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Presentazione

PRESENTAZIONE

LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI

IN ITALIA

di Renato Balduzzi*, Fulvio Moirano™

“Presidente Agenas - Agenzia nazionale per 1 servizi sanitari regionali

“Direttore Agenas - Agenzia nazionale per i servizi sanitari regionali

ome ¢ noto, 'aumento dell’aspettati-
va di vita della popolazione italiana da
un lato, e la contemporanea e neces-
saria riorganizzazione dei servizi dal-
Paltro, pongono il sistema sanitario di fronte a scel-
te non piu prorogabili nell'individuazione di mo-
dalita organizzative che assicurino appropriatezza
delle cure alle persone affette da malattie degene-
rative e croniche.
Di conseguenza, conoscere il panorama delle cu-
re palliative domiciliari in Italia ci & sembrata una
sfida da affrontare con tempestivita e, per questo
motivo, siamo particolarmente lieti di presentare
questo studio sulle cure palliative domiciliari - il
primo realizzato a livello nazionale - che “foto-
grata” lo sviluppo di tali cure, sia sul versante del-
la programmazione operata dalle aziende sanitarie
locali, sia su quello dell’erogazione dei servizi da
parte dei centri accreditati. Nella stessa pubblica-
zione, inoltre, vengono presentati 1 risultati di un’in-
chiesta svolta tra 1 professionisti impegnati nelle
cure palliative, cosi da consentire di conoscere le
loro opinioni, attitudini e comportamenti sull’ar-
gomento.
II Quaderno di Monitor sulle cure palliative do-
miciliari assume, pertanto, un particolare valore stra-
tegico al fine di rendere concreti ed attuabili le in-
dicazioni normative emerse dalla recente appro-
vazione della legge 15 marzo 2010, n.38,“ Disposi-
zioni per garantire I"accesso alle cure palliative e alla tera-

pia del dolore” 1l cui testo recepisce sia 1 principi con-

tenuti nelle normative nazionali e regionali pro-
dotte nell'ultimo decennio, sia le raccomandazioni
delle piu rappresentative Societa scientifiche.

Nel Quaderno vengono riportati 1 risultati di un’in-
dagine conoscitiva nazionale condotta da questa
Agenzia e dal Ministero della Salute, congiunta-
mente alla Societa Italiana di Medicina Generale e
alla Societa Italiana di Cure Palliative, che ha avu-
to Pobiettivo di conoscere, per ogni realta regiona-
le, il livello di attuazione dei LEA Cure Palliative
Domiciliari.

Reputiamo, al riguardo, che il presente studio pos-
sa essere particolarmente utile in questo momen-
to, in cui ¢ in fase di avanzata discussione il prov-
vedimento di definizione dei LEA in sostituzione
del DPCM del 2001, che fornisce maggiori speci-
ficazioni sui contenuti dei LEA sociosanitari, in-
troducendo l'indicazione di “percorsi assistenziali
integrati”. Per la prima volta vengono individuati
percorsi assistenziali a domicilio, costituiti dall’in-
sieme organizzato di trattamenti medici, riabilitati-
vi, infermieristici necessari per stabilizzare il qua-
dro clinico, limitare il declino funzionale e miglio-
rare la qualita della vita. Occorre mettere in evi-
denza che, nell’ambito del nuovo provvedimento,
si tratta anche (né potrebbe essere diversamente do-
po la citata legge n. 38) delle “cure palliative domici-
liari alle persone in fase terminale della vita”.

Due sono gli aspetti, a nostro avviso, che caratte-
rizzano e danno rilevanza a questa pubblicazione,

da un lato, sul versante dell’organizzazione, vie-
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ne offerta 'opportunita al sistema dei professioni-
sti di verificare lo stato dell’arte delle cure palliati-
ve domiciliari nel nostro Paese e, di conseguenza,
di prendere atto delle differenze regionali e di-
strettuali che ancora permangono nell’approccio
alle cure, nella pratica professionale e nell’effettiva
disponibilita di adeguati setting di cura e assistenza.
Da un altro lato, sul versante della conoscenza,
nell’'indagine eftettuata viene analizzata la perce-
zione delle cure palliative da parte degli operatori
sanitari, vengono esplorate le opinioni, le cono-
scenze, le attitudini e 1 comportamenti dei princi-
pali professionisti coinvolti nell’assistenza domici-
liare in ogni Regione.

Dal punto di vista metodologico, ¢ bene precisare
che la ricerca ha coinvolto, percorrendo le vie isti-
tuzionali, tutte le Regioni italiane e le Province
Autonome. E stato identificato un referente re-
gionale che fosse competente per I'ambito sanita-
rio e, laddove possibile, anche per le cure palliati-
ve domiciliari in particolare. Ogni punto di riferi-
mento regionale, a sua volta, ha indicato un refe-
rente per ognuna delle Asl della Regione di ap-
partenenza, incaricato di compilare il relativo que-
stionario on line.

In conclusione, pur avendo in questa ricerca evi-
denziato una serie di buone pratiche gia esistenti
sull'intero territorio, dobbiamo constatare che, non-
ostante gli sforzi, sia a livello nazionale sia da parte
delle Regioni e delle Province (con le normative
nazionali e regionali, i documenti del Comitato Mi-
nistero della Salute “Cure palliative” - “Ospedaliz-
zazione domiciliare”,1 documenti/raccomandazioni
della Societa Italiana di Cure Palliative e della Fe-
derazione Cure Palliative e, infine, naturalmente, la
legge n. 38) la risposta assistenziale del Paese sulle
tematiche riguardanti le cure palliative ed il dolo-
re, sia cronico sia riferito alla fase terminale della
vita, ¢ ancora scarsa, lacunosa e disomogenea so-
prattutto a livello territoriale.

Una situazione critica, quindi, che si presenta con-
centrata in gran parte sui malati oncologici dei qua-
li, comunque, si mostra incapace di intercettare I'in-

tero fabbisogno, con cure che vengono erogate in

gran parte nei pronto soccorso, nei reparti per acu-
ti o intensivi delle strutture ospedaliere 0 a domi-
cilio, ovvero da parte dei familiari non adeguata-
mente supportati per compiti di tale complessita ed
esposti a devastati impatti sociali.Viceversa, 1 pro-
grammi di cure palliative dovrebbero poter conta-
re su professionisti adeguatamente preparati e su ca-
regiver e familiari formati, e inoltre rappresentare un
continuum tra i vari seffing assistenziali.
Lelemento centrale che caratterizza le cure pallia-
tive consiste, infatti, nella ricerca delle soluzioni mi-
gliori per ciascun malato in un contesto di perso-
ne competenti e di fiducia. Per fare questo ¢ ne-
cessario disporre di un team di assistenza affiatato.
Le cure palliative, infatti, prevedono la collabora-
zione di specialisti in diversi campi di competenza,
quello medico, quello della cura, quello dell’aiuto
domestico, quello della fisioterapia e dell’ergotera-
pia, quello della psicologia e dell’assistenza spiri-
tuale. Familiari e volontari completano la cerchia
di sostegno.

Tutte queste persone formano una rete che offre
sicurezza ai malati aiutandoli nel loro percorso di
comprensione della malattia e delle sue conseguenze.
In futuro, com’¢ noto, un numero piu elevato di
persone necessitera di maggiore assistenza nella fa-
se terminale della vita, soprattutto perché I'eta me-
dia della popolazione ¢ in continuo aumento e, con
il passare del tempo, si assistera a una piu frequen-
te insorgenza di malattie croniche incurabili. L'o-
biettivo principale perseguito dal presente studio
e dalle azioni svolte in questo ultimo periodo ¢ di
ancorare, in collaborazione con gli attori pit im-
portanti, le cure palliative nel sistema sanitario non-
ché nella politica della formazione e della ricerca.
Lauspicio che esprimiamo ¢ che, nel nostro Paese,
tutte le persone affette da malattie croniche dege-
nerative possano ricevere cure palliative adeguate
alla loro situazione. Per raggiungere questo risul-
tato, un obiettivo fondamentale da perseguire ¢ la
sensibilizzazione; 1 risultati dell'indagine dimostra-
no chiaramente che le conoscenze in merito sono
ancora insufficienti e che dunque sussiste, anzitut-

to, un bisogno d’informazione.



Societa Italiana di Cure Palliative

UNA SFIDA PER LA MEDICINA
DEI PROSSIMI DECENNI

di Giovanni Zaninetta
Presidente SICP, Societa Italiana di Cure Palliative

a sempre, e a ragione, si ¢ afferma-
ta la centralita delle cure domicilia-
ri nell’assistenza al malato cronico
in fase terminale di malattia, arri-
vando addirittura, sul finire degli anni ’80, al para-
dosso di negare la necessita degli hospice. Per una
curiosa nemesi proprio gli hospice nell’'ultimo
decennio hanno incontrato, soprattutto grazie al-
la legge 39 del 1999, un rapido sviluppo mentre
le cure domiciliari stanno tuttora vivendo gran-
di difficolta che, in moltissime Regioni italiane,
ripetono, amplificandoli, 1 limiti della sanita ter-
ritoriale.
Queste difficolta sono diventate ancor piu evi-
denti proprio a causa della progressiva maggiore
offerta di ricovero in hospice che ha, di fatto,
creato una potenziale “concorrenza” con le cu-
re domiciliari, con uno spostamento della do-
manda verso la degenza, soprattutto da parte del-
le famiglie.
Risulta evidente che questa possibile distorsione
¢ tanto piu probabile quanto piu € presente una
disparita di offerta: malati e famiglie preferiran-
no (quasi) sempre un hospice ben organizzato
piuttosto di un’assistenza domiciliare zoppicante.
Al di 1a di queste osservazioni teoriche, piuttosto
ovvie, la SICP, dopo aver realizzato con il contri-
buto di Fondazione Floriani e di Fondazione Isa-
bella Seragnoli, un censimento degli hospice ita-
liani che ¢ gia arrivato alla seconda edizione, ha

da molto tempo avviato una riflessione intorno

alle oggettive difficolta che incontra lo sviluppo
e la piena efficienza dei servizi di cure palliative
domiciliari, soprattutto nella loro integrazione
con le strutture di degenza. Questa criticita ¢ pe-
raltro confermata dai risultati della survey sugli
hospice del 2006, che documentava come solo il
40% degli hospice era dotato di una qualche for-
ma di assistenza domiciliare; dobbiamo inoltre sot-
tolineare che tra il 2006 ed 1l 2010 questo dato si
¢ incrementato solo del 5%, come risulta dalla se-
conda edizione dell’indagine in via di pubblica-
zione.

Al di 1a dei percorsi di integrazione, come abbia-
mo accennato, molto problematici, restava assai
nebuloso il quadro dell’offerta dei servizi di cure
palliative domiciliari anche a causa dell’estrema
variabilita sia organizzativa (in termini qualitati-
vi e di autonomia o dipendenza da altri servizi)
sia descrittiva (denominazioni a volte generiche
o fuorvianti). Se a i aggiungiamo i prevedibili
costi di una rilevazione a livello nazionale e I'og-
gettiva difficoltd, come soggetto non istituziona-
le, di avere informazioni dalle Regioni e dalle
Aziende Sanitarie locali, si comprende come la
SICP, da sola, non avrebbe potuto affrontare la
questione in maniera soddisfacente.

Per questo la nostra Societa ha avviato nel 2009,
con una consensus conference tenutasi a Lecce in
occasione del XVI congresso nazionale, una fa-
se propedeutica di confronto con gli altri im-

portanti protagonisti nell’erogazione di cure pal-

.
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liative domiciliari, 1 medici di medicina genera-
le, attraverso il coinvolgimento della SIMG (So-
cieta Italiana di Medicina Generale).

[ medici di famiglia si trovano, infatti, nella me-
desima situazione degli operatori di cure pallia-
tive, confrontandosi, nella pratica quotidiana, con
realta regionali ed aziendali assai diverse e con
interlocutori professionali non sempre ben defi-
niti (medici esperti in cure palliative, geriatri, on-
cologi, neurologi, eccetera).

Il confronto costruttivo con SIMG ed il generoso
e disinteressato supporto della casa farmaceutica
Wyeth ci hanno consentito di avviare e di conclu-
dere questa impresa non semplice che mettiamo a
disposizione di tutti gli operatori della salute ed in

particolare dei programmatori ministeriali in que-

sta prima fase di attuazione della legge 38 del 2010.
Proprio la legge 38, infatti, afferma che l'integra-
zione delle cure palliative domiciliari con le strut-
ture di degenza rappresenta un obiettivo indero-
gabile e strategico nella realizzazione della con-
tinuita di cura, quale caratteristica fondamentale
di qualita e di efficacia.

Ci auguriamo che questa indagine sia esemplare
e proattiva di un percorso di conoscenza e di ap-
profondimento della complessa e pit ampia real-
ta delle cure domiciliari che rappresentano, in ma-
niera ormai da tutti condivisa, la sfida della me-
dicina dei prossimi decenni, perché anche fuori
dagli ospedali 1 malati possano ricevere le cure
migliori, nel luogo piu razionale, a loro piu gra-

dito, oltre che al costo piu appropriato.



Societa Italiana di Medicina Generale

CURE PALLIATIVE DOMICILIARI
PARADIGMA DELLA
COMPLESSITA ASSISTENZIALE

di Claudio Cricelli
Presidente SIMG, Societa Italiana di Medicina Generale

gel, “Albo signanda lapillo” e sono
lieto che SIMG abbia contribuito
alla pubblicazione di questa com-
plessa indagine che segna un im-
portante passo verso la conoscenza del livello di
organizzazione di Regioni, Aziende sanitarie e
Centri erogatori sulle Cure Palliative Domicilia-
ri nel nostro Paese, passo indispensabile per pro-
muoverne la diffusione e lo sviluppo.
Le cure palliative sono comparse in modo strut-
turato negli ultimi vent’anni, ma nel settore si ¢
creata vieppiu confusione anche per la mancan-
za di una normativa chiara, che desse un indiriz-
ZO per costruire percorsi integrati tra 1 comparti
sanitari (ospedale-hospice-Rsa-territorio) e de-
finisse ruoli e compiti dei professionisti della sa-
lute coinvolti.
Sisono costruite strutture di degenza, gli hospi-
ce, di varia tipologia, ubicati in modo molto dis-
omogeneo nel Paese (concentrati quasi esclusi-
vamente al Nord), comunque inefficienti a pro-
durre un’inversione di tendenza nei processi di
accompagnamento del malato verso una morte
dignitosa. Un indicatore significativo di proces-
so: in Italia a tutt’oggi il 60% delle persone muo-
re in una corsia di ospedale per acuti e molti di
loro ogni anno sono malati in fase terminale di
malattia.
“La casa” resta il luogo di cura considerato idea-
le da molti malati e dalle loro famiglie. L’ Assi-

stenza Domiciliare, nel nostro Paese, ¢ storica-

mente strutturata nell’ambito delle cure primarie
e vede coinvolti in primis il medico di medicina
generale e 'infermiere territoriale (Assistenza Do-
miciliare Programmata e Assistenza Domiciliare
Integrata). Il termine “Assistenza” viene spesso ri-
ferito al contributo del medico di medicina ge-
nerale perpetrando di fatto un errore semantico,
che determina attese/pretese tra programmatore
ed esecutore. La medicina di famiglia ¢ un setto-
re professionale dei sistemi sanitari moderni che
si connota per dare un’uniforme erogazione di
alcuni processi di cura e non assistenza, che im-
plica invece il coinvolgimento di altri professio-
nisti ad essa dedicati (infermieri, collaboratori fa-
migliari, assistenti sociali ecc.).

Le Cure Palliative Domiciliari sono il paradigma
della “complessita assistenziale” e questo rende del
tutto inadeguato il tradizionale approccio clini-
co, poiché non ¢ sufficiente la cura della malat-
tia, ma vi ¢ la necessita di un approccio globale
ai problemi e I'organizzazione dei servizi diven-
ta una variabile importante non solo in termini
di efficienza, ma di “buona” qualita delle cure.
Questo tipo di assistenza, in accordo con 1 mo-
delli avanzati di cura nei Paesi europei pit evo-
luti, dovrebbe essere erogata da una “équipe di cu-
ranti” in cui oltre al medico di famiglia e all'In-
fermiere del territorio si aggiungono medici
esperti nel campo delle cure palliative, fisiotera-
pisti, psicologi, assistenti sociali, spirituali ecc. La
recente legge 38/2010 ha indicato I'architettura

.
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del sistema di cura attraverso 'istituzione di un
unico “Centro erogatore”, che governi la “Refe di
Cure palliative” occupandosi peraltro della conti-
nuita delle cure tra domicilio e centri di cura re-
sidenziali (ospedale - hospice, Rsa).

Questa indagine disegna con estremo realismo la
precarieta delle cure palliative domiciliari in Ita-

lia, molto spesso lasciate alla sensibilita e buona

volonta del Medico di famiglia, che in una parte
significativa del Paese resta 'unico operatore a so-
stenere non solo il processo di cura, ma anche I'as-
sistenza. Essa rappresenta, per il livello di defini-
zione, un dossier completo a disposizione delle
[stituzioni e delle Societa scientifiche indispensa-
bile per iniziare una concreta applicazione della

nuova legge.



Federazione Cure Palliative

UNO STRUMENTO

PER GLI OBIETTIVI DELLA LEGGE 38

di Luca Moroni
Presidente FCP, Federazione Cure Palliative

on si puo parlare di cure palliati-
ve domiciliari senza andare col
pensiero al coraggio e alla lungi-
miranza delle Organizzazioni non
profit (Onp) che, oltre 30 anni fa, per prime
hanno creduto nei valori delle cure palliative.
Esse ne hanno fatto la loro mission investendo
lavoro, soldi ed energia con tenacia, entusiasmo
e fantasia. Molte di queste Onp, pioniere nel
terreno allora deserto delle cure palliative, so-
no oggi associate alla Federazione. A distanza
di tanti anni il panorama del non profit in que-
sto campo ha avuto una notevole crescita ac-
compagnata da una costante evoluzione: dei
312 Centri analizzati in questa ricerca il 42%
risulta essere supportato dall’attivita di volon-
tariato delle Onp. La percentuale sale addirit-
tura al 56% nei Centri dove operano équipe
specificamente dedicate alle cure palliative. L'in-
dagine evidenzia che 1 volontari svolgono prin-
cipalmente un servizio di relazione d’aiuto al
malato e ai familiari al domicilio; mansioni bu-
rocratiche e amministrative; attivita ricreative
e, importantissimo, di raccolta fondi. Ma oggi
molte Onp sono in grado di offrire in proprio
1 servizi di cure palliative domiciliari attraver-
so forme di accreditamento o di convenziona-
mento con le Asl.
La diffusione delle cure palliative domiciliari

¢ avvenuta in Italia sull’onda di iniziative a ca-

rattere locale da parte di Organizzazioni non
profit o di Centri afferenti al servizio pubbli-
co. Ne risulta una grande ricchezza di mo-
delli organizzativi, ma anche una forte dis-
omogeneita sia negli standard sia nella diffu-
sione a livello nazionale. 'indagine appare
quindi estremamente importante in quanto
disegna la prima mappatura dettagliata dello
stato dell’arte e puo rappresentare uno stru-
mento rilevante per il raggiungimento degli
obiettivi previsti dalla legge 38/10 sulle cure
palliative.

La qualita di vita di un malato terminale ¢ in-
trinsecamente legata alla possibilita di mantene-
re 1 contatti con il proprio mondo relazionale e
il proprio contesto sociale. Assistere un malato a
domicilio significa consentirgli la vicinanza ai
familiari ed evitare I'isolamento che caratteriz-
za ogni forma di istituzionalizzazione. Ma I'ef-
ficacia delle cure domiciliari ¢ legata alla capa-
cita del territorio di realizzare intorno al mala-
to una rete integrata che dia garanzie di conti-
nuita e di risposte efficaci ai bisogni di tipo cli-
nico e sociale. Ritengo che la realizzazione del-
la rete, in particolare a supporto delle cure do-
miciliari, rappresenti la stida piu rilevante dei
prossimi anni e che in tal senso, grazie al radi-
camento che sono in grado di raggiungere nel
tessuto sociale, le Onp possano svolgere, e sem-

pre piu svolgeranno, un ruolo fondamentale.
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La realizzazione della survey e il “documento di  zione basata sul riconoscimento della specificita
consenso” frutto della collaborazione tra le so- e della complementarieta dei ruoli delle diverse
cieta scientifiche di Cure palliative e di Medici- figure mediche e sulla consapevolezza che ¢ so-
na generale, rappresentano passaggi importanti  lo grazie al lavoro d’équipe che ¢ possibile af-
nello sforzo di integrazione tra le figure profes-  frontare la complessita delle cure palliative do-

sionali coinvolte nella cura del paziente. Integra-  miciliari.
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Fondazione Floriani

UNA COLLABORAZIONE \
A GARANZIA DELLA QUALITA

di Francesca Crippa Floriani
Fondazione Floriani

ondazione Floriani ¢ nata nel 1977 gra-
zie ad una donazione diVirgilio e Lore-
dana Floriani, con I’obiettivo di diffon-
dere e applicare ai malati inguaribili quel-
le cure che affrontano tutti gli aspetti della soffe-
renza, fisici, psicologici e sociali: le cure palliati-
ve. La Fondazione ha promosso e sostenuto 1 pri-
mi centri di cure palliative domiciliari italiani (18
a Milano e nell’'Hinterland) e due importanti ho-
spice (Hospice Virgilio Floriani presso I'Istituto
Nazionale dei Tumori - Milano; Hospice del Pio
Albergo Trivulzio - Milano).
Fondazione Floriani, pioniera delle cure domici-
liari in Regione Lombardia (1980 — Istituto Na-
zionale dei Tumori di Milano, in collaborazione
con Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori)
ha dato vita ad un modello di assistenza organiz-
zato in rete, divenuto paradigmatico per il Paese.
In questo modello 1 servizi domiciliari, insieme
agli hospice e ai servizi territoriali, rappresenta-
no un punto importante ed imprescindibile del-
la risposta al fabbisogno di cure palliative: quella
che oggi viene definita, anche dalla recente leg-
ge (38/2010), la “rete di cure palliative”. Essa ga-
rantisce ai malati e alle loro famiglie il diritto di
essere curati fino all’'ultimo istante, nell’ambien-
te che meglio si adatta alle loro esigenze.
Fondazione Floriani, nel suo impegno ormai tren-

tennale dall’assistenza alla ricerca, dalla formazio-

ne alla cultura, ha ritenuto molto importante par-
tecipare attivamente a questo primo censimento
ufficiale sulla diffusione dei servizi di cure pallia-
tive domiciliari, in continuita con quello gia av-
venuto sui servizi in ambito residenziale (“Ho-
spice in Italia” prima e seconda rilevazione uffi-
ciale). E suo preciso convincimento che la cre-
scita ed il miglioramento dei servizi ai cittadini
passi anzitutto attraverso un’attenta conoscenza,
scientificamente fondata, di queste realta.

La realizzazione di questa opera, attraverso il pre-
zioso coordinamento di Gianlorenzo Scaccaba-
rozzi (componente del Comitato Scientifico di
Fondazione Floriani), ha visto il coinvolgimento
di molte organizzazioni che, con ruoli e funzio-
ni differenti, operano per la cura e Iassistenza ai
malati inguaribili e alle loro famiglie.

Lalto livello di collaborazione raggiunto nell’at-
tuazione del lavoro ne rappresenta garanzia di qua-
lita e completezza e riflette un modo di operare
che ¢ proprio di Fondazione Floriani ed ¢ nello
spirito stesso delle cure palliative.

La pubblicazione “Le cure palliative domiciliari
in Italia” rappresenta non solo uno strumento pre-
zioso per gli operatori, le organizzazioni non pro-
fit del settore, le istituzioni e i cittadini, ma anche
un valore aggiunto per I’ormai improrogabile rea-
lizzazione organica e strutturata della rete delle

cure palliative.
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di Marco Spizzichino

| E CURE PALLIATIVE
NELLA PROSPET TIVA DELLA
PROGRAMMAZIONE NAZIONALE

Dirigente Ministero della Salute - Responsabile cure palliative e terapia del dolore

a Commissione nazionale per i Livelli
essenziali di assistenza, nel documento
“Nuova caratterizzazione dell’assistenza
territoriale domiciliare e degli interven-
ti ospedalieri a domicilio” elaborato nel 2006, de-
finiva nel seguente modo le cure domiciliari:“Le
cure domiciliari consistono in trattamenti medi-
ci, infermieristici, riabilitativi, prestati da perso-
nale qualificato per la cura e lassistenza alle per-
sone non autosufficienti e in condizioni di fragi-
lita, con patologie in atto o esiti delle stesse, per
stabilizzare il quadro clinico, limitare il declino
funzionale e migliorare la qualita della vita quo-
tidiana. Nell’'ambito delle cure domiciliari inte-
grate risulta fondamentale 'integrazione con i
servizi sociali dei Comuni. Il livello di bisogno
clinico, funzionale e sociale deve essere valutato
attraverso idonei strumenti che consentano la de-
finizione del programma assistenziale ed il con-
seguente impegno di risorse”.
Nel 1999 la legge 39 sanciva l'introduzione in
[talia di una modalita assistenziale, le cure pallia-
tive, incentrata sul territorio e capace di garanti-
re al paziente una maggiore qualita nella fase fi-
nale della sua vita.
Proprio nella citata legge e nei seguenti decreti
attuativi veniva ribadito che il luogo dove oltre il
75% dei pazienti desiderano trascorrere la fase fi-
nale della loro vita ¢ il domicilio e sempre il do-
micilio rappresenta il perno di tutto il processo

assistenziale palliativo.

In particolare, la Commissione nazionale per 1
Livelli essenziali di assistenza nello stesso docu-
mento caratterizzava in modo puntuale le cure
domiciliari rivolte al paziente terminale, sottoli-
neando la necessita dell’intervento di una équi-
pe dedicata di cui fa parte il medico di medici-
na generale.

Se, nel decennio seguente ’emanazione della
legge 39, le strutture residenziali hospice si so-
no diftuse sul territorio nazionale anche grazie
al finanziamento messo a disposizione, non al-
trettanto si puo dire rispetto alla diffusione del-
Passistenza domiciliare rivolta al malato termi-
nale e al livello di coinvolgimento dei medici di
medicina generale nell’erogazione di queste pre-
stazioni.

La reale criticita nell’erogazione di cure palliati-
ve nel nostro Paese ¢ individuabile nell’assisten-
za domiciliare; la scarsezza di unita operative di
cure palliative domiciliari attivate e la mancanza
di un reale monitoraggio della qualita delle pre-
stazioni erogate provocano enormi ritardi nel pro-
cesso di creazione delle reti regionali.

Alle valutazioni espresse riguardanti 'attuale ca-
pacita regionale di erogazione di questo livello as-
sistenziale, incluso tra i Livelli essenziali di assi-
stenza, la legge 38 del 2010 “Disposizioni per ga-
rantire I'accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore” cerca in qualche modo di assicurare
maggiori certezze per il futuro; nella legge infat-

ti si ribadisce piu volte I'indispensabilita dell’as-



Le cure palliative nella prospettiva della programmazione nazionale

sistenza domiciliare, elemento irrinunciabile e
portante nella rete di cure palliative e la necessi-
ta di programmare la creazione di équipe con per-
sonale dedicato.

Sempre la legge prevede la creazione di un siste-
ma informativo che permetta un puntuale mo-
nitoraggio sia sullo stato di sviluppo della rete, sia
sulle prestazioni erogate e, in particolare, sul li-
vello di qualita delle prestazioni stesse.

Con il decreto ministeriale del 17 dicembre 2008
¢ stato attivato il sistema informativo per il mo-
nitoraggio dell’assistenza domiciliare, flusso in-
formativo che nel prossimo futuro permettera la
rilevazione del processo assistenziale domiciliare
di ogni singolo paziente; in attesa dell’attivazione
di questo nuovo flusso informativo permane la
necessita di colmare il vuoto conoscitivo attual-
mente esistente.

La ricerca promossa dalla SICP e dalla SIMG si
propone di mettere a disposizione un’attenta fo-
tografia, puntuale e completa, non solo sui servi-
z1 di assistenza domiciliare attivati, ma anche sul
livello di coinvolgimento dei medici di medici-
na generale nell’assistenza palliativa. I risultati so-

no certamente positivi in quanto capaci di met-

tere in rilievo luci ed ombre sull’approccio dei
medici di medicina generale alle cure palliative e
alla terapia del dolore.

Anche sull’aspetto specifico dei servizi di cure
palliative domiciliari attivati ¢ da sottolineare I'e-
levato tasso di risposta delle Asl registrato; tale va-
lore denota come tematiche come quelle tratta-
te in questa indagine sono di particolare interes-
se per gli operatori sanitari, in quanto la presen-
za di tali livelli assistenziali aumenta la qualita dei
percorsi di cura e comporta dei notevoli rispar-
mi sotto il profilo economico.

Ma un dato in particolare richiede una profonda
riflessione: dai risultati del questionario risulta che
nel 59% delle Asl ¢ attiva una rete di cure pallia-
tive. Purtroppo la realta italiana non presenta un
livello cosi esteso di copertura delle reti di cure
palliative; il problema ¢ da identificare quindi nel-
la definizione stessa di rete assistenziale. L'unita-
rieta del linguaggio permettera di assicurare che
tale livello assistenziale sia garantito nello stesso
modo su tutto il territorio nazionale. Solo attra-
verso una puntuale valutazione dei servizi real-
mente attivati sara possibile creare nel nostro Pae-

se la rete di cure palliative.
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di Gianlorenzo Scaccabarozzi", Pierangelo Lora Aprile™, Mariadonata Bellentani™

*

"Direttore Dipartimento della Fragilita Asl/AO Lecco, Consigliere SICP
“Segretario Scientifico e Responsabile Nazionale Area Cure Palliative - Societa Italiana di Medicina Generale

Hokk

Dirigente sezione Organizzazione dei Servizi Sanitari - Agenas

Gli autori hanno curato ’indagine sulle cure palliative domiciliari in Italia

o sviluppo delle cure domiciliari ¢ av-

venuto, nell’ultimo decennio, nel con-

testo di un forte mutamento: accanto ad

una crisi dei modelli organizzativi di ri-
ferimento, primo tra tutti ’ospedale, sono avve-
nuti importanti cambiamenti che hanno inve-
stito la struttura sociale e demografica della po-
polazione, con una crescente prevalenza delle
coorti piu anziane (circa il 20% della popola-
zione italiana ha piu di 65 anni) rispetto a quel-
le pit giovani ed una progressiva differenziazio-
ne delle strutture familiari. Caumento dell’a-
spettativa di vita pone come urgente il proble-
ma della qualita degli anni di vita guadagnati, in-
terrogando 1l sistema sanitario circa la capacita
di soddisfare i bisogni attraverso servizi domici-
liari che rispondano a criteri di proporzionalita
e appropriatezza delle cure. Sebbene alcuni prin-
cipi e valori di fondo siano entrati a far parte del
patrimonio comune, come testimoniato dai Pia-
ni Sanitari Nazionali dell’ultimo decennio, il si-
stema cure domiciliari e in particolare quello di
cure palliative, si configurano come non ancora
compiuti. L'offerta di questi servizi ¢ in molti
casi lacunosa, disomogenea, poco flessibile, scar-
samente organizzata e, quindi, incapace di ga-
rantire in modo adeguato accessibilita, continuita

delle cure, multidisciplinarieta dei trattamenti e

| Capitolo 3, “L’Evoluzione del servizio sanitario nazionale: le strategie per lo sviluppo”.

integrazione tra 1 diversi sefting assistenziali. Cio
¢ quanto emerge anche all’'interno del PSN 2006
— 2008" con la seguente indicazione: “Allo stato
attuale occorre recuperare il ritardo accumulato nel-
Pattuazione del programma nazionale per la realiz-
zazione delle strutture delle Cure palliative”. Per-
tanto il Piano evidenzia “la necessita di offrire li-
velli assistenziali a complessita differenziata e non
sempre programmabili, adeguati ai bisogni dei malati
e della famiglia, mutevoli anche in modo rapido”. Per
questo motivo ¢ “necessario realizzare un sistema
che offra la maggior possibilita di sinergie fra differen-
ti modelli e livelli di intervento e tra i numerosi sog-
getti professionali coinvolti. La rete deve essere com-
posta da un sistema di offerta nel quale la persona
malata e la sua famiglia, ove presente possano essere
guidati e coadiuvati nel percorso assistenziale fra il
proprio domicilio, sede di intervento privilegiata e in
genere preferita dal malato e dal nucleo familiare e le
strutture di degenza, specificamente dedicate al rico-
vero/soggiorno dei malati non assistibili presso la pro-
pria abitazione. La rete deve offrire un approccio com-
pleto alle esigenze della persona malata, garantendo,
ove necessario e richiesto, un adeguato intervento psi-
cologico e religioso.” Principi gia anticipati a livel-
lo europeo dal Comitato dei Ministri del Con-
siglio d’Europa, che ha approvato una Racco-

mandazione inerente all’organizzazione delle cu-
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re palliative con indicazioni circa I'accessibilita,
gli approcci interdisciplinari e multi professio-
nali, la proporzionalita delle cure, la formazio-
ne dei professionisti coinvolti, la promozione
della ricerca e I'adeguato ed equo finanziamen-
to dei servizi (Rec 24, 12 novembre 2003).
Viene cosi confermato che lo sviluppo delle cu-
re palliative ¢ contraddistinto da forti valenze cul-
turali e sociali, conseguenza della sempre maggior
consapevolezza tra la popolazione e nelle istitu-
zioni della necessita di un sistema assistenziale e
di tutela qualificato, semplificato nelle sue carat-
teristiche organizzativo-gestionali e caratterizza-
to da una visione olistica, non disgiunta da una
ottimale competenza tecnica.

Il lavoro presentato in quest’opera, che si ¢ svi-
luppato negli anni 2008-2009, assume un impor-
tante valore strategico in relazione alla recente ap-
provazione della legge 38/2010 “Disposizioni per
garantire 'accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore” che recepisce sia 1 principi contenuti
nelle normative nazionali e regionali* prodotte
nell’'ultimo decennio, sia le raccomandazioni del-
le piu rappresentative Societa Scientifiche.

Nella sezione iniziale, viene rappresentato, per la
prima volta, il panorama delle cure palliative do-
miciliari italiane attraverso due indagini che fo-
tografano lo sviluppo dei servizi, sia sul versante
della programmazione operata dalle aziende sa-
nitarie locali sia dell’erogazione dei Centri ac-
creditati. Contestualmente, si presentano 1 risul-
tati di una survey volta ad esplorare opinioni, co-
noscenze, attitudini e comportamenti dei princi-
pali professionisti impegnati nelle cure palliative
domiciliari. Infine, viene pubblicato il documen-
to di consenso tra 1 diversi professionisti che quo-
tidianamente lavorano con i malati e le loro fa-
miglie, infermieri, medici di famiglia, medici
esperti in cure palliative, scaturito da un confronto
strutturato in occasione del XVI Congresso Na-
zionale della SICP (2009).

2 Siveda il paragrafo Riferimenti Normativi.

L' INDAGINE NAZIONALE SULLE CURE
PALLIATIVE DOMICILIARI COME LEA

La recente legge 38 indica una serie di accordi
che devono essere stipulati in sede di Conferen-
za Stato-Regioni, in merito alla tipologia di strut-
ture che costituiscono la rete di cure palliative,
alla definizione dei requisiti minimi e delle mo-
dalita organizzative necessarie per ’'accredita-
mento, agli standard strutturali qualitativi e quan-
titativi, all’adeguata disponibilita di figure pro-
fessionali con specifiche competenze ed espe-
rienza, alle modalita organizzative volte a con-
sentire I'integrazione tra le strutture, alla defini-
zione di un sistema tariffario di riferimento e al-
la programmazione di sistemi formativi e di ag-
glornamento.

L’indagine fornisce una fotografia aggiornata del-
lo sviluppo di questi elementi.

Se da un punto di vista generale si ¢ potuta ri-
scontrare una buona compliance delle Aziende
sanitarie locali, con un’adesione pari al 97% (ve-
di articolo “Metodologia e disegno della ricer-
ca”), lanalisi dei dati documenta come lo svi-
luppo dei servizi di cure palliative domiciliari
non costituisca una priorita nella loro program-
mazione strategica né, tantomeno, un ambito
sottoposto ad un monitoraggio strutturato.

E, ad esempio, significativa la differenza tra il nu-
mero di centri segnalati dalle Asl (544), il nume-
ro di centri identificati attraverso la scheda ana-
grafica (379) e le realta che effettivamente eroga-
no cure palliative domiciliari attraverso équipe
dedicate (167) ed altre forme di erogazione (144)
(Figura 1). Altrettanto sintomatico ¢ 'elevato nu-
mero di Asl che dichiarano la presenza di una “re-
te di cure palliative” ma che, quasi certamente, at-
tribuiscono al termine “rete” un significato di-
verso da quanto indicato nell’ambito della legge.
[ dati presentati, infatti, permettono di affermare
Pesistenza di un “sistema formalmente istituito”

di servizi di cure palliative a cui non sembra cor-
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rispondere un network reale. Solo una parte del-
le Asl ¢ stata in grado di fornire informazioni ne-
cessarie all’assolvimento del debito informativo
di cui al DM 43 del 2007 e anche considerando
le informazioni fornite, solo una minima parte
raggiunge gli standard ministeriali da questo sta-
biliti. Dalla ricerca emergono la carenza di siste-

mi di valorizzazione economica e la parzialita dei

sistemi di accreditamento che, laddove operanti,

gnificative, molto eterogenee e, quindi, difficil-
mente analizzabili.

Inoltre, la distribuzione dei centri erogatori ri-
sulta geograficamente disomogenea tra le diver-
se Regioni anche in conseguenza del processo di
regionalizzazione della programmazione sanita-
ria, che anziché tradursi in una differenziazione
virtuosa ha in alcune realta rallentato lo sviluppo

delle reti regionali di cure palliative. Anche al-

18 risultano essere spesso espressione di un’iniziati- l'interno delle stesse Regioni si evidenzia una dis-
P P g
— va delle singole Asl piu che di un’indicazione re-  omogeneita nello sviluppo di queste reti, che so-
- gionale. Le informazioni relative al controllo di  no cresciute soprattutto in presenza di équipe pro-
4 gestione, quando fornite, risultano essere poco si-  fessionali strutturate, motivate e supportate da or-
a
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ganizzazioni del terzo settore (Figura 2 e Figura
3). Complessivamente, tuttavia, le realta censite
non sono in grado nella maggioranza dei casi di
rispondere adeguatamente al bisogno di cure pal-
liative domiciliari, ponendosi da un punto di vi-
sta quantitativo significativamente al di sotto de-
gli standard di riferimento (Figura 4, Tabella 1).

Al 40% dei residenti, soprattutto nelle Regioni
del Nord, viene attualmente offerto un servizio
di cure palliative domiciliari da équipe dedicate.
Il restante 60% dei cittadini risiede in Asl dove
non sono stati individuati Centri dedicati. Inol-

tre, dai dati emerge che in 20 Asl, che compren-

FIGURA 2 - Localizzazione Centri con équipe dedicate

LOCALIZZAZIONE CENTRECON

EQUIPE DEDICATE L+

. Cenhe TElias
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dono 6 milioni di residenti, non esistono Centri
(dedicati e non dedicati). Qui il Mmg costituisce
l'unico potenziale riferimento per garantire un
percorso palliativo domiciliare.

A fronte di un’insufficiente offerta di servizi di
cure palliative domiciliari, gli indicatori di strut-
tura e di processo utilizzati dimostrano un buon
livello qualitativo delle strutture erogatrici rile-
vate. Ci0 risulta ancor piu evidente qualora si
faccia specifico riferimento alle realta dotate di
équipe dedicate, che rappresentano il 54% circa
dei centri segnalati e che hanno assistito il 64%

del totale dei malati censiti. Queste realta si ca-

©
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ratterizzano per un approccio pluridisciplinare
alle cure in grado di garantire in oltre il 53% dei
casi la continuita assistenziale sulle 24 ore e, nel
45%, una pronta disponibilita medica ed infer-
mieristica.

Per quanto attiene agli indicatori quali la tempe-
stivita nella presa in carico (oltre il 90% entro le
72 ore e nell’86% dei casi preceduta da un collo-
quio strutturato con 1 familiari) e la fornitura di-
retta di farmaci, presidi ed ausili (intorno al 60%)
1 Centri con équipe dedicate si avvicinano ai va-
lori suggeriti dalle buone pratiche in cure pallia-

tive domiciliari.

FIGURA 3 - Localizzazione Centri senza équipe dedicate
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Nella maggior parte dei casi cio ¢ vero per I'in-
tegrazione con le Organizzazioni non profit, per
la continuita assistenziale sui 7 giorni e per 1'o-
rario di erogazione del servizio nella fascia 8-20,
festivi inclusi. L'assistenza fornita da équipe de-
dicate garantisce inoltre un’adeguata intensita as-
sistenziale con un Coefliciente di Intensita Assi-
stenziale (CIA) medio di 0.6 ¢ un numero di
Giornate Effettive di Assistenza (GEA) medio pa-
ri a 4.2. Piu dell’80% dei Centri garantisce un
supporto formativo ECM, il 90% un percorso
formativo propedeutico all’inserimento in équi-

pe e il 65% dichiara una frequenza almeno set-
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timanale delle riunioni di équipe multidiscipli-
nari (Tabella 2).

CONOSCENZE, OPINIONI, ATTITUDINI

E COMPORTAMENTI DEI MEDICI

E DEGLI INFERMIERI

Accompagnare un malato che si avvia al “confi-
ne della vita”, prendendosi cura anche della sua
famiglia, chiama a un confronto con scelte im-
portanti, dove problemi di relazione e di comu-
nicazione, la necessita di modulare la propria at-
tivita lavorativa sulle esigenze del paziente e la

questione di come aftrontare la morte rappre-

sentano sfide di grande attualitd per la Medicina
Generale.

Per questo SICP e SIMG hanno scelto di appro-
fondire, tramite una survey, la prima realizzata a
livello nazionale, su un campione rappresentati-
vo, le conoscenze, le opinioni, le attitudini e le
attivitd dei Mimg italiani rispetto alle cure pallia-
tive e di fine vita. In particolare, nelle aree delle
conoscenze e delle attivitd-comportamentt, le ri-
sposte dei Mmg sono state confrontate con un
gruppo esterno di Medici esperti in cure pallia-
tive e di Infermieri.

Questa survey confuta gli stereotipi spesso abbi-

FIGURA 4 - Malati oncologici assistiti dai Centri nelle Asl italiane
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TABELLA | - Malati assistiti

Regioni Popolazione residente Malati assistiti Malati assistiti Malati oncologici Stima dei malati
2007 - oncologicienon- - oncologici e non - assistiti ogni 100.000 oncologici
(www.demao.istat.it) ogni 100.000 ab. ogni 100.000 ab. (calcolato sui 218 assistiti e

(calcolato sui (calcolato sui centri con dati deceduti ogni

286 centri 218 centri coerenti e 100.000 residenti

che hanno con dati coerenti non missing) (calcolato sui

fornito il dato) € non missing) 218 centri con

dati coerenti
€ non missing’)

Abruzzo 1.309.797 50,8 41,5 34,6 27,7

Basilicata 591.338 119,2 68,5 48,5 388

Calabria 1.998.052 63,1 6l,l 33,7 269

Campania 5.790.187 50,8 49,0 351 28,1

22 Emilia Romagna 4223.264 246, 159,7 131,3 105,0
Friuli Venezia Giulia 1.212.602 106,5 73,0 66,9 53,5

Lazio 5.493.308 153,1 94,5 33,0 264

5 Liguria 1.607.878 135,4 11,6 108,0 86,4
/H_— Lombardia 9.545.44| 145,2 131,6 69,5 55,6
- Marche 1.536.098 113,5 643 64,1 51,3
g Molise 320.074 84,0 31,2 31,2 249
- Piemonte 4.352.828 95,1 76,6 736 58,9
a Puglia 4.069.869 776 46,7 46,7 374
= Sardegna 1.659.443 136,4 100,8 378 30,2
& Sicilia 5.016.861 99,6 84,3 84,0 672
&) Toscana 3.638211 94,1 814 78,1 62,5
% Trentino Alto Adige 994.703 121,4 1109 939 75,1
o Umbria 872.967 11,0 929 91,0 728
- Valle D'Aosta 124.812 99.3 99,3 99,3 794
Veneto 4.773.554 97,1 56,1 43,6 349

TOTALE 59.131.287 116,1 88,1 63,9 51,1

TABELLA 2 - Focus su centri con équipe dedicate

* 167 Centri con équipe dedicate all'erogazione di cure palliative domiciliari
* Questi Centri, come volume di malati assistiti, sono rappresentativi del 64% del campione totale
* 85% dei malati assistiti da questi Centri sono oncologici

C-5 Centri supportati da ONP Si: 56%

D-9 Modalita di remunerazione Allocazione di budget: 54% Valorizzazione tariffaria: 33% Entrambi: 5%

E-11 Continuita assistenziale Lun—dom: 69% Lun—sab: 19% Lun—ven: 2%

E-12 Orari di erogazione del servizio 8.00 — 16.00: 17% 8.00 - 18.00: 7% 8.00 —20.00: 76%

E-14 Orari di erogazione festivi 8-16 18% 8-18 4% 8-20 78%

E-16 Continuita assistenziale h24:53% h12:33% <hl2: 14%

E-17 Pronta disponibilita Si:45% INF: 16% MCP: 17%

E-15 Presenza nell’équipe MCP: 95,8 % INF: 96,4 % PSI:79%

E-18 Presidi e ausili Ausili forniti nel 59% dei Centri Entro 72 ore: 100%

E-19 Farmaci Forniscono direttamente di cui 31% tutti i farmaci di cui 32% farmaci specifici CP
e gratuitamente i farmaci: 63%

E-22 Integrazione MMG-MCP Esiste integrazione: 83%

F-27 Luogo del decesso Domicilio: 75% Hospice: 12% Altro: 13%

F-28 CIA CIA medio: 0,6 — GEA/sett: 4,2

F-29 Accessi per figura professionale MCP: 30% INF: 53,4% Altri: 14,5%

G-35 Frequenza riunioni di équipe Una o piu volte alla settimana: 65%

H-37 Supporto formativo ECM Si:83%

H-38 Formazione propedeutica all'inserimento in équipe Si:91%

1-39 Colloquio con i familiari precedente la presa in carico Si:86%

1-40 Invio al Centro MMG: 47% Ospedale: 26% Distretto: 12%

J-41 Tempestivita di presa in carico Entro 24ore: 36% 24-480re: 37,4% 48-720re: 19,6%

]-42 Durata delle cure 0—7gg: 16% 8-30gg: 30% 31-60gg:25%

J-43 Lista d'attesa Si: 11%

K-44 Contabilita analitica Si:45%

K-45 Budget medio per Centro Budsget medio per Centro: 976.548 Spese per il personale: 75%

3 Fonte: www.demoiistat.it
4 |l dato ¢ il risultato di una stima del numero di malati oncologici assistiti nell'arco dell'anno. La stima, coerentemente ai dati di letteratura, € stata calcolata assumendo che il 20% dei
malati in carico presso servizi di cure palliative domiciliari erano gia assistiti nel corso dell'anno precedente.
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nati al medico di medicina generale, legati al dis-
interesse, alla scarsa motivazione e partecipazio-
ne attiva alle cure palliative. I risultati comples-
sivi di questa indagine mostrano infatti un ge-
nerale riconoscimento dell’importanza attribui-
ta dai Mimg a queste cure, dell’utilita del loro ruo-
lo nel contesto di un programma domiciliare e
della disponibilita ad essere coinvolti.Viene giu-
dicato come appropriato I'approccio multipro-
fessionale, realizzato attraverso un lavoro di équi-
pe che prevede la presenza di un medico esper-
to di cure palliative quale consulente e coordi-
natore. Per quanto riguarda le attivita inerenti
all’assistenza al malato negli ultimi giorni di vi-
ta, le risposte denotano consapevolezza circa i
principi di base delle cure di fine vita e 'impor-
tanza di perseguire cure appropriate e propor-
zionate. Buona ¢ anche la conoscenza dell’uso
degli oppioidi e la disponibilita ad essere reperi-

bile nell’arco dell’intera giornata, almeno nei

giorni feriali. E invece sugli aspetti normativi e
sui fondamenti teorici che si registra la maggior
incertezza: coincidenza tra terapia del dolore e
cure palliative, poca chiarezza circa la loro defi-
nizione e, conseguentemente, circa gli obiettivi
dalle stesse perseguiti.

Questa survey ¢ uno stimolo per il programma-
tore a perseguire progetti volti all’integrazione,
lanciando una sfida a tutti coloro, sia medici di
medicina generale, sia palliativisti, che hanno col-
tivato a tutt’oggi, a volte in modo fazioso, solo lo-

giche corporativistiche.

QUALE EQUIPE ACCANTO AL MALATO?
DOCUMENTO DI CONSENSO

Per molti anni 1 progetti regionali e nazionali sul-
le cure palliative domiciliari hanno dovuto fare 1
conti con la diatriba tra medici di medicina ge-
nerale e medici esperti in cure palliative: ognuno

dei contendenti riteneva di avere buone ragioni

Altro: 8%

INF+MCP: 64% ALTRO: 3%
FIS: 48,5% ASA-OSS:8,9% ASS SOC:37,7% VOL:49,7% MCA: 10,8% DIETISTA 7,2%

70% di tutti i pazienti deceduti a domicilio & stato in carico ad équipe dedicate
MMG: 2% MCA:0,1%
Altro: 15%
Oltre 720re: 6,9%
61-90gg: | 1% Oltre90gg: 17%

.
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per avocare a sé la presa in carico di questi mala-
ti, causando in pratica una sorta di incomunica-
bilita tra le due posizioni che finiva per favorire
Ielaborazione di percorsi assistenziali disconti-
nui o addirittura alternativi.

Il documento di consenso ¢ il risultato di un cam-
biamento fondamentale nell’approccio, che vede
protagonisti sia 1 Mmg sia 1 medici esperti di cu-
re palliative, originato dalla consapevolezza che il
percorso di cura di questi malati presenta carat-
teristiche cliniche, psicologiche e organizzative
che mutano nel tempo e che richiedono rispo-
ste tempestive e flessibili di varia intensita, da par-
te di diversi operatori nei differenti momenti del-
la malattia terminale.

Con questa convinzione ha preso inizio una col-
laborazione, che siamo certi si concretizzera anche
nei decreti relativi alla legge 38, attraverso cui la
centralita dei bisogni del malato e della sua fami-
glia sia realmente il punto di riferimento a cui
orientare I'impegno di tutti gli operatori che, nel-
I'evolversi della situazione clinica si alterneranno
presso il malato a domicilio, razionalizzando gli in-
terventi e assicurando quella continuita di cura che
¢ lobiettivo imprescindibile delle cure palliative.
Dieci sono gli enunciati sui quali si € raggiunto
un consenso nell’ambito del workshop congres-
suale “Cure palliative domiciliari: accanto al ma-
lato quale équipe?”’. Questi affermano il valore e
I'importanza dell’équipe multidisciplinare e mul-
ti professionale. Riconoscono la necessita che la
responsabilita clinica sia definita dal piano assi-
stenziale individuale, elaborato con la partecipa-
zione di tutta I'équipe; che I'avvio del piano di as-

sistenza rispetti criteri di tempestivita; che le scel-

te terapeutiche siano valutate congiuntamente nel
rispetto della volonta del malato; che la continui-
ta assistenziale sulle 24 ore sia garantita attraverso
risorse mediche e infermieristiche motivate ed

adeguatamente formate nelle cure palliative.

CONCLUSIONI

Le cure palliative sono la massima espressione del-
la medicina della complessita che, occupandosi di
persone fragili e clinicamente instabili, richiede una
maggiore qualificazione dei servizi e la capacita di
operare 1n rete attraverso una prospettiva unitaria,
senza frammentazioni. Un impulso in tal senso lo
si potra ottenere quando lo sviluppo della rete, nei
suoi snodi fondamentali (casa, hospice, ospedale,
day hospital) diventera una priorita della pro-
grammazione regionale e locale, attraverso speci-
fici obiettivi di mandato per i Direttori Generali.
La recente legge 38/2010 rappresenta un passo
decisivo in tale direzione, definendo al suo inter-
no quali sono i futuri obiettivi della programma-
zione nazionale, tra cui: la definizione degli
standard assistenziali, I’accreditamento de-
gli erogatori, I’individuazione e la forma-
zione delle figure professionali coinvolte,
I’adozione di un sistema tariffario che va-
lorizzi I'unitarieta degli interventi, I’attiva-
zione di un monitoraggio.

In tal modo si potra superare la contrapposizio-
ne, ancora largamente presente, tra I’ospedale che
dimette in tempi brevi, senza la garanzia di una
reale continuita di cura ed un territorio che si
sente gravato di compiti e responsabilita in ca-
renza del necessari strumenti professionali, orga-

nizzativi ed economici.
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METODOLOGIA

E DISEGNO DELLA RICERCA

di Piergiorgio Lovaglio

Professore Associato di Statistica Universita di Milano-Bicocca

n Italia mancano dati affidabili sull’assistenza
domiciliare ricevuta dai pazienti in fase avan-
zata e terminale di malattia. In un momento
in cui il Ssn prevede di investire risorse in
questo settore, ¢ prioritario disporre di un qua-
dro conoscitivo adeguato dei bisogni dei pazienti
e dei familiari nonché del tipo e della qualita del-
assistenza offerta, per consentire un’appropria-
ta programmazione e valutazione degli interventi
sanitari.
I1 progetto ““Indagine conoscitiva nazionale sullo svi-
luppo delle cure palliative domiciliari come livello es-
senziale di assistenza”, promosso e curato da
SICP' e SIMG?, con il supporto di Agenas’, del
Ministero della Salute, di Fondazione Floriani,
della FCP*, di tutte le Regioni italiane e di
Wyeth Lederle Spa, che ha contribuito a soste-
nerlo economicamente, concorre a fornire da-
ti e strumenti conoscitivi sulle cure palliative
domiciliari dal punto di vista dell’offerta, ana-
lizzando esistenza e la strutturazione dei ser-
vizi sanitari forniti da Aziende sanitarie locali,
Aziende ospedaliere, Istituzioni, Enti, Organiz-
zazioni ed altri soggetti, definiti generalmente
Centri erogatori.

La ricerca ha interessato tutte le Regioni italiane

Societa Italiana di Cure Palliative.

Societa Italiana di Medicina Generale.

Agenzia Nazionale per i Servizi Sanitari Regionali.
Federazione Cure Palliative.

CA W —

e le Province autonome ed ¢ stata complessiva-

mente organizzata in due fasi:

mla prima (che dal punto di vista analitico costi-
tuisce uno studio descrittivo di popolazione) ha
previsto la somministrazione di un questionario
on-line a tutte le Aziende sanitarie locali (inda-
gine-Asl’) italiane. Il gruppo costituisce la po-
polazione oggetto dello studio (inerente all’an-
no 2008). Tale popolazione ¢ stata identificata
percorrendo le vie istituzionali, attraverso una
metodologia partecipativa, grazie al coinvolgi-
mento di “testimoni privilegiati”: un referente
regionale competente per 'ambito sanitario e,
laddove possibile, anche per le cure palliative do-
miciliari che, a sua volta, ha indicato un refe-
rente per ognuna delle Asl della Regione di ap-
partenenza;

mla seconda (indagine-Centri) ha identificato, se-
condo la segnalazione del referente Asl per cia-
scuna Regione, sul territorio nazionale, I’esi-
stenza di Centri erogatori che hanno erogato cu-
re palliative domiciliari nel corso del 2008. 1 re-
sponsabili di tali Centri, contattati e supportati
dalla segreteria scientifica del progetto, sono sta-
ti invitati a compilare il questionario on-line,

specifico del Centro.

Per comodita si & utilizzato il termine Asl indipendentemente dalla denominazione o dall'acronimo definito dalle diverse Regioni (USL,ASUR, ULSS ecc.).



Metodologia e disegno della ricerca

Gli strumenti utilizzati nella rilevazione consi-
stono in due questionari® appositamente svilup-
pati da un gruppo di esperti in cure palliative
(Board scientifico):

mil primo Q-Asl (Q-1), utilizzato per la rileva-
zione Asl, si componeva di 32 domande, di cui
una quota a risposta multipla e, in alcuni casi,
a risposta aperta;

mil secondo Q-Centri (Q-2), utilizzato per la ri-
levazione Centri, prevedeva invece, oltre alla se-
zione anagrafica iniziale, 63 domande. Anche in
questo secondo caso, alcune domande contem-

plavano risposte multiple o risposte aperte.

ESPERIENZE DI SURVEY NAZIONALI IN
AMBITO SANITARIO E PARTECIPAZIONE ASL
In questa sezione saranno mostrate sommaria-
mente analoghe esperienze di ricerche nazionali
in ambito sanitario, che confermano lalta parte-
cipazione da parte delle Asl (dimensione di inte-
resse) all'indagine in questione.

Nel 2002, I’Agenzia per i Servizi Sanitari Re-
gionali (ASSR - vecchia denominazione dell’A-
genas) ha attivato il progetto “Identificazione, spe-
rimentazione e validazione di alcuni indicatori di
processo e di esito della qualita delle attivita sa-
nitarie”, finanziato dal Ministero della Salute con
1 fondi previsti dall’articolo 12 del d.1gs 502/92
con I’obiettivo di identificare, sperimentare e va-
lidare un sistema di indicatori tale da consentire
la comparazione dei risultati di salute prodotti da
diversi processi assistenziali o strutture sanitarie
sul territorio nazionale. Al progetto hanno ade-
rito 11 Regioni (Asl e Aziende ospedaliere),
1 Provincia autonoma ¢ 1 Azienda ospedaliera.
Nel 2006, nell’ambito della ricerca “Nuovo Si-
stema Informativo Sanitario (NSIS)”, progetto
nato dall’intesa Ministero-R egioni sull’opportu-
nita di avviare un piano d’azione coordinato per
lo sviluppo del nuovo sistema informativo quale
strumento essenziale per il governo della sanita a

livello nazionale.

Non tutte le Regioni hanno condiviso nell’am-
bito del NSIS i propri dati (inerenti ai flussi re-
gionali riguardanti i volumi erogati di specialisti-
ca ambulatoriale e specialistica farmaceutica) con
una bassa partecipazione delle Regioni del Sud.
Sulla specialistica ambulatoriale, hanno partecipa-
to alla sperimentazione 16 Regioni, sulla specia-
listica farmaceutica 14 Regioni. In ogni caso, 1 da-
ti registrano un livello di completezza/qualita mol-
to eterogeneo (Relazione sullo stato sanitario del
Paese 2005-2006, Ministero della Salute 2008).

Tassi di partecipazione piu elevati sono emersi dal
progetto nazionale “Ricognizione ed analisi di
modelli organizzativi innovativi per I'erogazione
delle Cure Primarie” del 2004 svolto dal Dipar-
timento di qualita del Ministero della Salute. Uen-
te promotore ha somministrato un questionario
a tutte le aziende sanitarie del territorio nazio-

nale, indagine che ha registrato la partecipazione

del 93% delle Asl (181 su 195).

RICERCHE SULL'OFFERTA ASSISTENZIALE
SANITARIA DI CURE PALLIATIVE

Studi di popolazione sulla distribuzione ed offerta
delle cure palliative per malati oncologici su tut-
to il territorio nazionale, e piu in generale sulle
condizioni di cura dei malati oncologici, sono ca-
renti in Italia.

Tre recenti studi sono venuti a colmare questa la-
cuna informativa, sebbene il tasso di copertura ri-
spetto alla popolazione corrispondente sia alquanto
limitato.

Lo studio End Of Life in Ospedale (Eolo, 2003),
basato su interviste strutturate ai caregiver profes-
sionali entro 36 ore dal decesso, ha campionato
in 40 diversi ospedali italiani 370 decessi di cui
un terzo oncologici.

Il secondo studio (Italian Survey on the Dying
Of Cancer: ISDOC, anni 2002-2003), specifica-
mente indirizzato sulla modalita del morire in
ospedale, ¢ basato su interviste strutturate me-

diamente a sei mesi dal decesso ai caregiver non

6 Consultabili nella loro interezza in “Strumenti Operativi Q-Asl (Q-1)" e in “Strumenti Operativi Q-Centri, (Q-2)".
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professionali di malati deceduti per tumore, ha
campionato in 30 Asl sull’intero territorio na-
zionale 2000 decessi, realizzando nel 67% dei ca-
si una intervista valida (Ministero della Salute
2008. Relazione sullo stato sanitario del Paese
2005-2006).

Da tale studio emerge che la grande variabilita nel
luogo del decesso e nel luogo di cura dei malati
oncologici suggerisce un uso inappropriato della
risorsa ospedaliera nel periodo terminale della ma-
lattia oncologica. Uinsieme di questi dati caratte-
rizza una situazione non solo mediamente di non
sufficienza nel trattamento delle ultime fasi di vi-
ta del malato oncologico ma anche di disequita cre-
scente (misurata dalla differente crescita nel tem-
po del numero di hospice tra Centro-Nord e Sud,
che tuttavia, per gli autori, sembra giustificata piu
dal supporto politico e finanziario che ¢ stato at-
tribuito a questa forma di assistenza piuttosto che
a un programma globale di cure palliative).
Questi studi, tuttavia sono focalizzati su un’otti-
ca clinica e non di gestione del sistema nel suo
complesso.

Piu simile all’'indagine che qui presentiamo ¢ un
terzo studio nazionale (piu ridotto in termini di
partecipazione di Asl e Centri erogatori), con-
dotto nel 2006 dall’ Associazione Italiana di On-
cologia Medica (AIOM). La ricerca ha coinvol-

to 16 Aziende sanitarie locali (che coprono com-
plessivamente il 12,5% della popolazione italia-
na) e 26 Aziende sanitarie territoriali e ospeda-
liere, distribuite su tutto il territorio nazionale,
per verificare Passistenza sanitaria ai 260.000 ita-
liani che ogni anno si ammalano di tumore (Mo-
delli gestionali in oncologia, AIOM, 2006). Da
essa emerge che, sebbene 1 servizi di Assistenza
Domiciliare Integrata (ADI) risultino attivi nel
90% delle Asl analizzate, la possibilita di fruire ef-
fettivamente di cure palliative a domicilio, grazie
alla presenza di un palliativista specificamente de-

dicato, € concretamente attiva solo nel 63% del-

le Asl.

PER APPROFONDIMENTI

m  Ministero della Salute: NSIS, http://www.nsis.salute.gov.it/

m  ASSR, ora Agenas (Agenzia nazionale per i servizi sani-
tari regionali): http://www.agenas.it/index.htm

m  Progetto End Of Life in Ospedale (EoLO): sito dell’lstitu-
to Maestroni, http://www.istituto.org/ (= Progetti = EoLO)

m Italian Survey on the Dying of Cancer (ISDOC): Rela-
zione sullo stato sanitario del Paese 2005-2006 (3.2.3
Le «cure palliative, pag.60) http://www.salute.
gov.it/fimgs/C_17_primopianoNuovo_150_documenti_ite
mDocumenti_2_fileDocumento.pdf

m  AIOM: Modelli gestionali in oncologia, http://www.aiom.it/

Attivit%EQ+Scientifica/Pubblicazioni/ [,23,1.
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ella fase di interlocuzione con 1 re-
ferenti regionali sono state segnala-
te globalmente 158 Asl. Sulla base
dei dati raccolti ne sono state iden-
tificate, invece, 155 effettivamente eleggibili. Il
differenziale puo essere facilmente spiegato, da un
lato con la segnalazione ridondante dell’Asl di Fi-
renze, dall’altro con I'indicazione di due Azien-
de ospedaliere (Verona e Padova) che, in quanto
tali, non possono essere equiparate alle Asl.
La popolazione ¢ quindi costituita da 155 Asl ope-

ranti sul territorio italiano e monitorate rispetto
alle attivita inerenti all’anno 2008 (Figura 1).

Da una prima analisi della sezione anagrafica ¢
possibile notare come la denominazione “Asl”
non sia rappresentativa dell’intero panorama na-
zionale: in numerosi contesti, infatti, le medesi-
me realta possono assumere qualificazioni diffe-
renti (ad es. Azienda Sanitaria Unica Regionale
o Azienda Sanitaria Provinciale). Dalla raccolta
dei dati anagrafici ¢ emerso come le “unita di ri-

levazione” possano essere considerate equipol-

FIGURA | - Metodologia, disegno della ricerca, tassi di risposta e compilazione

Referente
regionale Sanita,
possibilm ente
competente perle
cure palliative

Referente perla
com pilazione del
Q-l all’interno
delle singole ASL

Referente perla

com pilazione del

Q-2 all’interno del
singolo Centro

POPOLAZIONE e PERIODO 155 ASL (Anno2008)

TASSO DI RISPOSTA
TASSO DI COM PILAZIONE COM PLETA

151 ASL(97,4%)
141 ASL (91%)

4 ASLNON HANNO COM PILATO, 10 SOLO PARZIALM ENTE
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lenti al fine di rendere omogenea la successiva
analisi delle informazioni ottenute.

Un primo elemento in grado di qualificare 1 da-
ti raccolti riguarda il tasso di risposta. La quota di
Asl rispondenti rispetto all’'universo di riferimento,
depurato dei duplicati e delle realta non identifi-
cabili come Asl, ¢ pari al 97,4%. 1l residuo 2,6%
¢ composto da due realta della Regione Veneto,
una della Regione Piemonte ed una della Re-
gione Toscana che non hanno compilato il que-
stionario. Il valore del 97,4%, ad ogni modo, sta
ad indicare che la quasi totalita delle Asl esisten-
ti ha effettuato almeno un accesso al questiona-
rio on line.

Il tasso di compilazione, ovvero il numero di Asl
che, oltre ad aver effettuato l'accesso, ha compi-
lato 1l questionario in tutte le sue sezioni, ¢ leg-
germente inferiore e si attesta con un valore pa-
ri al 91%. In alcuni casi (10 Asl) il referente ha
compilato solo alcuni item del questionario, omet-
tendo quindi una parte delle informazioni ri-
chieste.

Riassumendo, su 155 Asl esistenti: 151 hanno ri-
sposto ad almeno un item, 141 hanno compilato
I'intero questionario, 10 lo hanno compilato so-
lo parzialmente, 4 non lo hanno compilato affat-
to (Figura 1).

Per ogni quesito sono state riscontrate un nume-

ro di risposte “missing” o “mancanti” ed un nu-
mero di risposte “incoerenti”, ovvero non asso-
ciate alla domanda corrispondente.

Su 32 item del questionario 18 item presentano
la totalita delle risposte (Figura 2).

Gli item con maggior tasso di risposta riguarda-
no: la dotazione di personale nell’lambito della
Asl; la presenza o meno di una rete di cure pal-
liative; la segnalazione dei Centri; I'utilizzo della
cartella clinica e del Coefficiente di intensita as-
sistenziale (CIA); ’esistenza di un sistema di va-
lorizzazione economica delle cure palliative do-
miciliari, se gestito direttamente dalla Asl, non-
ché la relativa modalita.

Le dimensioni pit carenti in termini di risposte
fanno riferimento: alla sezione relativa al ritiro del
ricettario speciale per i farmaci oppioidi (media-
mente 50 risposte mancanti); alla tipologia di si-
stema di remunerazione nel caso in cui le attivi-
ta di cure domiciliari fossero gestite da parte di
soggetto accreditato (97 risposte mancanti) ed in-
fine agli indicatori inerenti al numero di pazien-
t1 oncologici deceduti e assistiti dalla rete di cu-
re palliative, domicilio-hospice e solo domicilio

(50 risposte mancanti) (Figura 2).

DATI GENERALI ASL

Contesto territoriale: rispetto al tasso di ultrasettan-

FIGURA 2 - Qualita dei dati del Questionario Asl (Q-1)

Q-Asl (Q-1) = 32 ITEM COMPLESSIVI

18 ITEM

ITEM CON QUALITA
CARENTE

100% DELLE RISPOSTE

*PERSONALE CHE HA RITIRATO IL
RICETTARIO SPECIALE (MEDIAMENTE 50

RISPOSTE MANCANTI)

* TIPOLOGIA DI SISTEMA DI
REMUNERAZIONE DI CURE PALLIATIVE
EROGATE DA SOGGETTO ACCREDITATO (97
RISPOSTE MANCANTI)

* INDICATORIPER NUMERO DI PAZIENTI
ONCOLOGICIDECEDUTIE ASSISTITI DALLA
RETE CP (50 RISPOSTE MANCANTI)
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tacinquenni sulla popolazione residente nelle Asl
(totale dei residenti con eta maggiore di 75 anni
rispetto al totale dei residenti reperiti dal servizio
statistico regionale in base ai dati Istat forniti dai
Comuni), il valore mediano dichiarato dalle Asl
si attesta attorno al 10,3% (valore leggermente in-
feriore al 12%, ricavabile dal censimento Istat
2001) (Figura 3).

Tale dato viene ricavato rispetto a 119 Asl le cui
risposte mantengono un grado di coerenza tra
Ianno del numeratore (anno di riferimento del-
I'indicatore “Residenti con eta maggiore di 75
anni”) e del denominatore (anno di riferimento
dell’indicatore “numerosita della popolazione re-
sidente”). 32 Asl hanno infatti fornito dati in-

coerenti e quindi non comparabili.

Medici di cure primarie: & stato chiesto alle Asl di in-
dicare al 31/12/2008 la presenza in termini di
numerosita delle figure professionali che potreb-
bero risultare coinvolte nell’erogazione delle cu-
re palliative domiciliari: Medici di medicina ge-
nerale (Mmg), Pediatri di libera scelta (Pls) e Me-
dici di continuita assistenziale (Mca).

Ancorché maggioritaria, solo una parte delle real-
ta coinvolte nell’indagine ha indicato la presenza
congiunta di tutte e tre le figure professionali. In
dettaglio, 146 Asl indicano la presenza di Mmg,

145 dichiarano Pesistenza di Pls e 140 conferma-
no la presenza di Mca.Tra le figure riferibili alle
cure primarie, la prima (Mmg) supera per pre-
senza numerica la quota di Pls e Mca attivi nella
maggior parte delle Regioni italiane.

In totale sul territorio operano: 44.279 Mmg,
7.632 Pls e 14.290 Mca.

Questi dati si riferiscono agli incarichi professio-
nali, potrebbero percio essere viziati dalla com-
presenza del medesimo professionista su pit Asl.
Globalmente le Asl hanno in organico per 100.000
residenti: 78 Mmg (valore variabile in un range
tra 11 e 448 Mimg per le Asl considerate), 13 Pls
(range 2-87) e 22 Mca (range 4-144).

A livello regionale, il numero di Mmg per 100.000
residenti varia dai 116 Mmg della Toscana ai 54
Mmyg della Provincia di Bolzano (Figura 3).

Medici di cure primarie e ricettario speciale: rispetto al
numero di Mmg, Pls e Mca che nel periodo 2007-
2008 hanno ritirato il ricettario speciale per la
prescrizione dei farmaci analgesici oppiacet, so-
no emerse le seguenti evidenze (Figura 4):

In totale, per il biennio 2007-2008, hanno ritira-
to il ricettario speciale per la prescrizione dei far-
maci analgesici oppiacei 23.771 Mmg, 308 Pls e
1.627 Mca.

Rispetto ai valori medi (216 Mmg, 3 Pls, 17 Mca)

CONTESTO TASSO OVER 75 ANNI SU POPOLAZIONE RESIDENTE
NS =12% (M EDIANA TASSI ASL= 10.3%)

M EDICI DI CURE PRIM ARIE

44.279 MM G, 7.632 PLS e 14.290 M CA.

FIGURA 3 - Popolazione anziana e medici di cure primarie

NumeroMedio MM G (tra ASL)
MMGper100.000 residenti

Numero M edio PLS (tra ASL)
PLS per 100.000 residenti

Numero Medio M CA (tra ASL)
M CA ognil00.000 residen ti

MMG per 100.000 residenti: Range da 54 (PA. Bolzano) a | 16 (Toscana)

303 Min =50 Max= 1352
78 Min =11 Max = 448
53 Min =2 Max=340

13 Min =2 Max = 87
102 Min=14 Max= 836

25 Min=4 Max=144

Y
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calcolati tra le Asl rispondenti, esiste una forte va-
riabilita, specialmente per quanto riguarda i Mmg,.
Rapportando i valori assoluti ai residenti emerge
che, su 100.000 residenti, 42 Mmg (0,5 Pls e 2,9
Mca) hanno ritirato il ricettario speciale per la
prescrizione dei farmaci analgesici nel biennio
2007-2008 (Figura 4).

Piu significativi sono 1 tassi che valutano il rap-
porto tra Medici di cure primarie che hanno ri-
tirato il ricettario speciale ed il totale del perso-
nale medico stimato per il biennio 2007-2008.
Tali informazioni sono state calcolate su 110 Asl
(41 missing) per il tasso relativo ai Mmg, su 105
Asl (46 missing) per il tasso relativo ai Pls e su 96
Asl (80 missing) per il tasso relativo ai Mca.
Lanalisi dei tassi (totale personale che ha ritirato
il ricettario su totale personale medico, separata-
mente per figura professionale) mostra che tali
rapporti si attestano complessivamente attorno al
27% per 1 Mmg (tasso mediano 38%), mentre di-
minuisce considerevolmente per i Pls (2%) e per
i Mca (5,7%). Esiste comunque forte variabilita
di questi tassi tra le Regioni in cui operano le Asl.
Ad esempio il tasso che riguarda 1 Mmg varia da

percentuali del 6% e 8% (Calabria e Puglia, ri-

spettivamente) a percentuali del 44% e 42% (per
FriuliV.G. e Lombardia) (Figura 4).
Analizzando globalmente il personale medico, il
numero complessivo di Mmg, Pls e Mca che ha
prescritto almeno una ricetta con farmaci
ATCNO2A (oppioidi), all’interno del periodo
2007-2008, ¢ pari a 25.164 prescrittori, con un
dato medio Asl pari a 350 prescrittori (media-
na=227 range 25-2.366 prescrittori). Rapporta-
ti ai residenti, globalmente i dati mostrano 44 pre-
scrittori ogni 100.000 residenti, valore variabile
trai7 e gli 838 tra le 71 Asl che presentano dati
validi (Figura 5).

Piu significativo per linterpretazione di tale di-
mensione risulta essere il tasso relativo al totale
dei prescrittori di farmaci ATCNO2A (oppioidi),
valutato sul totale del personale medico stimato
per il biennio 2007-2008 (dato piu robusto ri-
spetto al totale del personale medico che ha riti-
rato il ricettario dei farmaci oppiacei). Tale rap-
porto si attesta ad un valore globale del 19.6% (su
71 Asl), mostrando che in sostanza un Medico di
cure primarie su 5 ha prescritto almeno un far-
maco ATCNO2A nel biennio in esame'.

Tale valore in realtd sconta situazioni di tassi mol-

FIGURA 4 - Medici di Cure Primarie e ritiro del ricettario speciale

B-4MMG

B-5PLS

B-6 M CA

TASSO GLOBALE =27% (MEDIANA tassi ASL =38%)
TASSO GLOBALE =2% (MEDIANA tassi ASL = [,8%)

TASSO GLOBALE =6% (MEDIANA tassi ASL = 8%)

*42MMG (0,5PLS e 2,9 MCA) per 100.000 residenti

VARIABILITA REGIONALE (TASSO M M G)

FVG = 44%
LOM BARDIA = 42%

CALABRIA =6%
PUGLIA =8%

| Incrociando i dati con il questionario Centri, emerge che la percentuale di MMG che ha ritirato il ricettario speciale sul totale di MMG della Asl varia a seconda che nelle Aziende
Sanitarie Locali siano presenti o meno dei Centri erogatori (25% e 29%, rispettivamente). Tale divario & ancora pili marcato se si analizza, non solo i MMG, ma la percentuale di me-
dici prescrittori (MMG+PLS+MCA) sul totale personale medico delle Asl: 30% nelle Asl in cui non esistono Centri e 18% per le Asl in cui esistono Centri sul territorio.
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to bassi per alcune Asl (Sicilia, Calabria e Basili-
cata) che sottostimano il dato italiano. In eftetti,
il valore mediano si attesta ben al di sopra (39%)
grazie all’apporto di un gruppo di Asl localizza-
te nella PA. di Trento, Lombardia, Veneto e Valle
d’Aosta.

Si registra, infatti, una contrapposizione piuttosto
marcata tra le Regioni del Nord e Centro-Nord
rispetto alle Regioni del Sud Italia. Infatti, Lom-
bardia (49%), P.A. di Trento (56%),Veneto (33%),
Emilia Romagna (27%) e Piemonte (27%) de-
tengono il primato circa il rapporto tra profes-
sionisti (Mmg, Pls, Mca) che hanno prescritto al-
meno una ricetta di farmaci ATCNO2A e il to-
tale di professionisti in organico alle Asl. Basilica-
ta, Calabria e Sicilia rappresentano, invece, le Re-
gioni italiane associate alle minori percentuali di
professionisti prescrittori (rispettivamente 7%, 6%
e 4%). Questo dato, pur significativo ed affidabi-
le, ¢ stato calcolato su un numero di Asl ridotto,
dovuto principalmente alla mancata compilazio-
ne ed al tasso di non risposta, in alcuni casi piut-

tosto elevato (Figura 5).

Ricette ATCNO2A: tale sezione analizza il nume-
ro di ricette per farmaci ATCNO2A (oppioidi)

prescritte nel periodo 2007-2008. Specificamen-
te, il numero complessivo di ricette per farmaci
ATCNO2A (oppioidi) prescritte dai Mmg, Pls,
Mca nel biennio ¢ stato di 3.071.817>.
All'interno delle Asl, indipendentemente dalla nu-
merosita dei professionisti dotati di ricettario spe-
ciale, sono state prescritte nel biennio in esame
5.429 ricette per farmaci oppioidi su 100.000 re-
sidenti. Tale valore ¢ fortemente sottostimato dal-
la presenza di alcune Asl che riducono il tasso glo-
bale. Considerando la mediana, emerge che co-
me minimo il 50% delle Asl analizzate ha pre-
scritto almeno 9.800 ricette (per 100.000 resi-
denti) nel biennio 2007-2008 (Figura 6).

Come parzialmente evidenziato, tali valori ri-
assumono situazioni molto variabili sia tra le Asl
(range 61-59.417 ricette su 100.000 residenti)
sia a livello regionale (dalle 275 su 100.000 re-
sidenti della Basilicata alle oltre 16.600 nelle
Marche).

Infine, analizzando il rapporto tra numero di ri-
cette prescritte e numero di prescrittori segnala-
ti (per 61 Asl che presentano entrambi 1 dati), si
evince che mediamente il singolo prescrittore ha
prescritto 91 ricette relative a farmaci oppiacei

nel biennio 2007-2008 (valore variabile nel ran-

FIGURA 5 - Medici di cure primarie e prescrizione di farmaci oppiacei: tassi globali e tassi regionali

44 prescrittori (M M G+PLS+M CA) ogni 100.000 residenti (range 7-383)

Tasso globale =19.6% * TASSO PRESCRITTORI DI
FARMACI OPPIOIDI

EMILIA ROMAGNA = 27%
VENETO =33%
PIEMONTE=27%
TRENTO =56%
LOMBARDIA =49%

BASILICATA=7%
CALABRIA= 6%
SICILIA = 4%

2 E importante segnalare che il dato relativo alle ricette per farmaci ATCNO2A (oppioidi) prescritte dai MMG, PLS,MCA sottostima, seppur in misura limitata, il numero reale. Cio &
dovuto prioritariamente alla potenziale fornitura diretta di farmaci da parte delle As| stesse.
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ge 16-360 ricette). Anche a livello regionale tale
dato mostra una discreta variabilita (200 ricette

per prescrittore in Sicilia, 40 in Valle d’Aosta).

CURE DOMICILIARI PALLIATIVE
ALLINTERNO DELLE ASL
Nel 59% delle Asl esiste una rete di cure palliati-

ve costituita con provvedimento formale, locale
o regionale, con almeno 1 due principali setting
assistenziali (Centri residenziali di cure palliati-
ve/hospice e Assistenza domiciliare). Un’impor-
tante premessa metodologica, necessaria per la
corretta interpretazione dei dati, ¢ relativa pro-

prio al concetto di rete: occorre infatti conside-

FIGURA 6 - Ricette prescritte di farmaci oppioidi ATCNO02A

BIENNIO 2007 - 2008

Num ero COM PLESSIVO DI RICETTE-OPPIOIDI

3.071.817

PRESCRITTEDA MM G,PLS e M CA

Numero M EDIO DIRICETTE-OPPIOIDI

5.429%

PRESCRITTE OGNI 100.000 RESIDENTI

Numero M EDIANO DIRICETTE-OPPIOIDI

9.800

*Valore sottostimato non rappresentativo per poche Asl con tassi molto bassi

PRESCRITTE OGNI100.000 RESIDENTI

FIGURA 7 - Presenza della rete di cure palliative
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rare la possibilita che alcuni dei compilatori ab-
biano assimilato la presenza territoriale dei due
principali sefting di cura alla presenza di una rete
di cure palliative. Alla luce di cio sembra corret-
to valutare il dato (59%) come sovrastimante 1’ef-
fettivo status quo (Figura 7).

In ogni caso, anche in relazione alla presenza del-
la rete di cure palliative, emerge una netta diffe-
renziazione territoriale: il 41% delle Asl che non
garantisce questo sistema di offerta si localizza pre-
valentemente nel Sud Italia e nelle Isole (25 Asl).
Situazioni di minore presenza di una rete di cu-
re palliative si registrano nelle Asl dell’ Abruzzo (1
su 5), della Calabria (1 su 6), della Sardegna (2 su
8) e una totale assenza nelle due Asl della PA. di
Bolzano e della Valle d’Aosta. All’opposto, mag-
giori prevalenze di Asl che prevedono reti di cu-
re palliative si riscontrano nelle Asl del Piemon-
te (11 su 12), del FriuliV.G. (5 su 6), dell'Umbria
(3 su 4), del’Emilia Romagna e della Toscana (8
su 11), oltre alle Asl uniche del Molise, delle Mar-
che e della PA. di Trento (Figura 7).
Analizzando tali risposte ¢ interessante notare che
anche all’interno della stessa Regione, le risposte
sulla presenza/assenza della rete di cure palliative
nelle varie Asl non necessariamente risultano uni-

voche.

Centri erogatori segnalati: come descritto nella par-
te iniziale dell’articolo, alle Asl ¢ stato richiesto di
indicare I'esistenza, il numero e la tipologia di
Centri presenti sul territorio di competenza (ba-
cino di utenza) eroganti cure palliative domici-
liari (Figura 8).

Da un’analisi preliminare delle risposte ottenute
emerge che, complessivamente, sono stati segna-
lati dalle Asl 544 Centri. Di questi Centri, tutta-
via, sono state fornite informazioni anagrafiche
per una quota parziale, pari a 448 soggetti’. Quin-
di, 96 Centri non vengono individuati dalle stes-
se Asl per la compilazione del Q-Centri (Q-2).
Sui 448 Centri contattabili (poiché si dispone-
va della scheda anagrafica) ed effettivamente
contattati, solamente 379 soggetti erogatori han-
no partecipato all’indagine, compilando il Q-
Centri (Q-2).

E importante osservare che all'interno di questo
sottogruppo sono presenti unita di rilevazione
eterogenee tra loro, che possono perod essere assi-
milate qualora vengano considerate come “Cen-
tri erogatori di cure palliative domiciliari”. La va-
rieta delle organizzazioni eroganti si concretizza
nella coesistenza di Centri erogatori distrettuali,
caratterizzati dalla presenza di singole équipe; real-

ta aziendali pubbliche, che non dichiarano una
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FIGURA 8 - Centri erogatori di cure palliative domiciliari

544 Centrisegnalatidalle ASL —~> 448 Centrieffettivamente esistenti
(esiste scheda anagraficain QI)
{
ANALIS | DATI Q2

v

379 CENTRIINDIVIDUATlI e CONTATTABILI
HANNO EFFETTUATO LACCESSO AL QUESTIONARIO ON LINE.

DEI379 CENTRI:

* 312 CENTRI HANNO EROGATO CP DOMICILIARI NEL 2008
* 28 CENTRI NON HANNO M Al EROGATO CP DOMICILIARI

*29 CENTRI HANNO EROGATO CP DOMICLIARI DOPO IL 2008 O HANNO
TERMINATO PRIM A DEL 2008

* 10 CENTRI HANNO EFFETTUATO LACCESSO MA NON HANNO COMPILATO IL
QUESTIONARIO

3 |l differenziale si puo spiegare con una delle seguenti motivazioni: Centri non rintracciabili, Centri inesistenti, Centri assimilabili ad altri Centri gia indicati e quindi duplicati.
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suddivisione di tipo distrettuale e che forniscono

percio dati aggregati; realta del privato e del ter-

zo settore che presentano caratteristiche non ne-
cessariamente omogenee tra loro.

Dei 379 soggetti erogatori che hanno compilato

il questionario, partecipando all’indagine, 312 si

qualificano come Centri che hanno erogato cu-

re palliative domiciliari nel 2008. Dei rimanenti:

28 non hanno mai erogato cure palliative, 29 han-

no iniziato ad erogare cure palliative dopo il 2008

o hanno terminato prima del 2008 e 10 non han-

no compilato il questionario (Figura 8).

Rispetto alla copertura garantita dai Centri sul

territorio, una prima fondamentale dimensione

analizzata ¢é relativa al numero di Centri, dedica-
ti e non, che operano sul territorio delle Asl; una
seconda altrettanto importante dimensione va-
luta invece, per ogni Asl, il rapporto tra numero

di malati oncologici assistiti dai Centri e il baci-

no di utenza potenziale all'interno della stessa

(popolazione residente). Per questa specifica ana-

lisi si rimanda alla sezione “Strumenti operativi

Q-Asl (Q-1)".

Per quanto concerne la tipologia dei soggetti ero-

gatori (valutati sui soli 311 attivi nel 2008) si ri-

scontra che:

mil 38,6% rientra nella categoria Centri Asl con
équipe distrettuali non specificamente dedicate
che erogano CP all'interno del modello ADI;

mil 25,1% sono Centri erogatori accredita-
ti/convenzionati privato profit/non profit con
équipe specificamente dedicate alle CP domi-
ciliari;

mil 19,3% sono Centri ospedalieri/Asl/hospice
pubblici che erogano specificamente e diretta-
mente cure palliative domiciliari;

mil 7,7% sono Centri erogatori accredita-
ti/convenzionati privato profit/non profit sen-
za équipe specificamente dedicate alle CP do-
miciliari;

mil 6,8% sono Centri Asl in cui operano équipe
distrettuali specificamente dedicate alle CP do-

miciliari;

mil 2,5% rientrano nella categoria Centro ospe-
daliero e/0 hospice privato che eroga specifica-
mente e direttamente CP domiciliari.

Complessivamente, quasi il 24% dei Centri se-

gnalati si localizza in Regione Lombardia, il 13%

in Emilia Romagna, mentre lo 0,6% in Valle

d’Aosta.

Pertanto, sui 311 Centri di cui si conosce la ti-

pologia:

mil 21,8% rappresenta Centri dedicati all’eroga-
zione diretta di cure palliative domiciliari;

mil 31,9% sono Centri Asl di cure domiciliari che
dispongono di équipe distrettuali, o di provider
privati accreditati, specificamente dedicati;

mil 46,3%, invece, non dispone di équipe dedi-
cate.

Analizzando 1 dati in funzione della natura pub-

blica o privata del Centro (valutati sui 311 sog-

getti erogatori di cui si conosce la tipologia), emer-
ge una prevalenza di servizi di tipo pubblico

(64,6% pari a 201 Centri di cui il 40% dotati di

équipe dedicate). I Centri “privati” sono il 35,4%

dei Centri segnalati (110 Centri), di cui piu di tre

quarti (78%, pari a 86 Centri) con équipe dedi-
cata.

Sempre rispetto alla copertura garantita dai Cen-

tri sul territorio, dai dati emergono due interes-

santi evidenze:

min 26 Asl esistono globalmente 55 “altri” sog-
getti erogatori non definibili Centri, che nelle
Asl erogano cure palliative domiciliari (18 di
questi concentrati in un’unica Asl);

min 20 Asl esistono 75 realta territoriali (distret-
ti) in cui le cure palliative non vengono eroga-
te da Centri di riferimento (pubblici e/o pri-
vati), ma esclusivamente dal Mmg. La quota
maggiore si concentra nelle Regioni Campa-
nia, Marche, Lazio e Lombardia nelle province
di Napoli, Caserta, Ancona, Viterbo e Brescia
(Figura 9).

Restringendo I'analisi alle sole Asl in cui non ¢

presente una rete di cure palliative costituita con

provvedimento formale, le zone territoriali rela-
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tive ai distretti in cui le cure palliative non ven-
gono erogate da Centri (erogate potenzialmente
dai soli Mmg) coprono un bacino di utenza di
3.104.632 residenti (tale dato si riferisce all’inte-
ro ammontare dei residenti nel bacino delle sud-
dette Asl e non ai residenti dei distretti senza Cen-

tri erogatori)®.

Cartella clinica: quasi il 77% delle Asl ha dichiara-
to di richiedere una cartella clinica/scheda per la

gestione delle cure palliative (con risposte diffe-

renti tra Asl anche all’interno della stessa Regio-
ne). Sebbene in tutte le Regioni il numero di Asl
che richiedono la cartella clinica per la gestione
dei percorsi di cure palliative risulti superiore al
numero di Asl che non lo fanno, in alcune Re-
gioni (Liguria, Sicilia e Friuli V.G.) si osserva un
minor utilizzo da parte delle Asl della cartella cli-
nica (non prevista nella Asl della PA. di Bolzano)
(Figura 10).

Intensita assistenziale: solo il 38% utilizza tra gli

indicatori di monitoraggio dell’intensita assisten-

FIGURA 9 - Altri soggetti erogatori e Asl sprovviste di Centri

In 26 asl esistono globalmente 55 “altri” soggetti erogatori non definibili
centri che nelle Asl erogano cure palliative domiciliari (18 di questi
concentrati in un’unicaAsl).

Viterbo e Brescia

In 20 Asl esistono globalmente 75 realta territoriali (distretti) in cuile cure
palliative non vengono erogate da centri di riferimento ma esclusivamente dai
Mmg. La concentrazione maggiore nelle province di Napoli, Caserta, Ancona,

HBacino di utanza delle ASL in cui non esistone Caentn che hanno
erogabe CP nel 2008, & pari a B803.579 residenti

FIGURA [0 - Cartella clinica e indicatori di intensita assistenziale

77 %

+ ASL CHE RICHIEDONO L'UTILIZZO DELLA CARTELLA
CLINICA / SCHEDA PER LA GESTIONE DELLE CURE
PALLIATIVE DOM ICILIARI

* ASL CHE UTILIZZANO GLI INDICATORI PER IL
MONITORAGGIO DELLINTENSITA" ASSISTENZIALE
DELLE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI

Marche, PA.Bolzano, Valle d’Aosta (I ASL) e Umbria =0%

lazio 8% delle ASL
% ASL che utilizzano CGampania 18% delle ASL
Indicatori di Intensita
assistenziale su ASL Emilia Romagna 55% delle ASL
della Regione Sicilia 56% delle ASL
Lombardia 73% delle ASL

Molise, PATrento (I ASL) = 100%

4 Incrociando i dati con il questionario Centri, invece, emerge che il bacino di utenza delle Asl in cui non esistono centri che hanno erogato CP nel 2008 si attesta ad un valore di
5.603.579 residenti (che & comunque un limite inferiore per la mancanza del dato dei residenti per un piccolo sottoinsieme di Asl).
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ziale di cure palliative domiciliari il Coetliciente
di Intensita Assistenziale®.

E importante rilevare che per Lombardia, Emilia
Romagna, Molise e Sicilia ¢ stata registrata una
quota elevata (sul totale Asl esistenti) di Asl che
utilizzano 'indicatore di intensita assistenziale (Fi-

gura 10).

MODALITA DI REMUNERAZIONE

DELLE PRESTAZIONI/SERVIZI DOMICILIARI
In caso di erogazione diretta da parte delle Asl,
solo per un quarto (26,5%) delle Asl censite ¢ pre-
visto un sistema di valorizzazione economica’ del-
le cure palliative domiciliari (Figura 11).

Si osserva che in generale nelle diverse Regioni,
a parte il Piemonte, prevalgono le Asl in cui non
¢ previsto un tale sistema di valorizzazione, men-
tre all’interno di alcune Regioni, nessuna delle
Asl coinvolte prevede un sistema di valorizzazio-
ne economica delle cure palliative domiciliari
(Emilia Romagna, Molise, Marche, Puglia, Um-
bria, Valle d’Aosta, PA. di Bolzano).

Delle 39 Asl in cui ¢ previsto un sistema di valo-
rizzazione economica delle cure palliative domi-

ciliari (nel caso di erogazione diretta da parte del-

VALORIZZAZIONE ECONOM ICA

le Asl), una quota elevata (51%) utilizza un siste-
ma di valorizzazione a prestazione/accesso. Solo
una minoranza (10%) ha implementato un siste-
ma di valorizzazione economica a caso clinico
omni-comprensivo. I1 23% prevede una valoriz-
zazione giornaliera omni-comprensiva, il 13% una
valorizzazione mensile omni-comprensiva e, in-
fine, ¢ stata registrata una quota pari al 25% di Asl
che implementano un’altra modalita di valoriz-
zazione economica, non specificata e comunque
differente da quelle precedentemente citate (Fi-
gura 11).

Secondariamente, in caso di erogazione da parte
di soggetto accreditato, all’interno del contrat-
to/convenzione, la quota di Asl che prevede un
sistema di valorizzazione tariffaria stabilita dalla
Regione o dall’Asl & pari al 38%. E comunque
ipotizzabile che il sistema di valorizzazione in-
cluso all’interno delle suddette convenzio-
ni/contratti possa essere, in alcuni casi, aspecifico
rispetto alle sole cure palliative domiciliari. Alla
luce di ci0, occorre considerare I'ipotesi che il da-
to (38%) sovrastimi I'effettiva contrattualizzazio-

ne formale per le sole cure palliative domiciliari.

A questo sottogruppo appartengono sia realta in

FIGURA || - Valorizzazione economica dei servizi a gestione diretta delle Asl

SOLO NEL 26,5% DELLE ASL CENSITE ESISTE UN SISTEM A DI

Nessuna ASL di Emilia Romagna, Molise, Marche, Puglia, Umbria, Valle d’Aosta, P.A. di Bolzano

prevede un sistema divalorizzazione economica delle CPdomiciliari

Tipologia sistema di valorizzazione economica
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5 Il Coefficiente di Intensita Assistenziale (CIA) rappresenta il rapporto tra il numero di giornate effettive di assistenza e il numero di giornate di presa in carico.
6 Per valorizzazione economica si intende I'attribuzione di un valore monetario alle attivita di cura erogate. Tale valore ¢ calcolato tramite un sistema di contabilita analitica attraverso
differenti modalita: a prestazione/accesso; a tariffa giornaliera omnicomprensiva; a tariffa mensile omnicomprensiva; a caso clinico omnicomprensivo; con altra modalita.
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cui ¢ la Asl a stabilire il sistema di valorizzazione
tariffaria (56%), sia realta in cui ¢ la Regione di
appartenenza ad individuarlo (44%) (Figura 12).
Sempre in caso di erogazione da parte di soggetto
accreditato, alcune Regioni si caratterizzano per
una maggior quota di Asl che dichiarano la pre-
senza di un sistema di valorizzazione economica ri-
spetto alle Asl che non la prevedono (Lombardia,
Lazio, Marche, Puglia, Piemonte, Sicilia e Valle d’Ao-
sta), mentre in alcuni contesti tale modalita non ¢
prevista da nessuna Asl (P.A. di Trento, P. A. di Bol-
zano, Umbria, Abruzzo e Molise) (Figura 12).

In ogni caso, le informazioni circa analisi detta-
gliata del sistema di valorizzazione impiegato so-
no poco significative, in quanto la qualita del da-
to ¢ scarsa: 97 risposte sono mancanti e le rima-
nenti 55 risposte sono molto eterogenee, difficil-

mente raggruppabili ed analizzabili.

SVILUPPO DELLA RETE Al SENSI DEL DM
N. 43 DEL 22 FEBBRAIO 2007

Lultima sezione riguarda lo sviluppo della rete di

cure palliative e 'analisi degli indicatori conte-
nuti nel DM n. 43 del 22 febbraio 2007.
Nell’anno 2008, le Asl che hanno risposto (100)

documentano un numero di malati deceduti per

malattia oncologica all'interno dell’area di perti-
nenza paria 115.513 (questo dato risulta presso-
ché allineato con il numero atteso di malati de-
ceduti per malattia oncologica sulla popolazione
residente — 3 ogni 1000 abitanti — valutata sulle
popolazioni residenti dichiarate dalle Asl stesse).
Il valore medio ¢ pari a 1.155 deceduti. Esso ri-
assume risposte molto eterogenee tra le Asl (va-
riabili nel range 0-7.931 deceduti).
Globalmente nell’anno 2008 il numero di mala-
ti deceduti a causa di tumore assistiti dalla rete di
CP sia a domicilio sia in hospice ¢ stato di 42.909
unita’.

Infine il numero totale di malati deceduti a cau-
sa di tumore assistiti dalla rete di CP dotata del
solo setting domiciliare, nell’anno 2008, ¢ pari a
30.089 unita®.

Nel valutare gli indicatori del citato DM (do-
mande E-17 ed E-18 rispetto al numero di ma-
lati deceduti a causa di malattia oncologica nel
2008) si evidenzia che solo per un’esigua parte di
Asl (rispettivamente 84 ed 86 per E-17 ed E-18)
¢ stato possibile valutare tali rapporti.

Inoltre, per la scarsa qualita del dato (alcune Asl
non sempre forniscono tutti e tre 1 valori necessa-

ri per valutare i due indicatori ministeriali), la sud-

FIGURA |2 - Valorizzazione economica dei servizi a gestione diretta delle Asl

NEL 38% DEI CASI E PREVISTO UN SISTEM A DI VALORIZZAZIONE
ECONOM ICA

SOHEGFETID CHE R SEARILITO IL
SISTERA O WALOTIZ A SICKRE

= ASt
= NEmIONE

Non prevista da ASLdella P.A. Trento, P.A. Bolzano e da nessuna ASLdi

Umbria, Abruzzo, M olise.

Tipologia sistema divalorizzazione economica

97 risposte missing, 25 ASL implementano una modalita di valorizzazione
economica non specificata e differente da quelle precedentemente citate

7 Domanda E-17 del Q-Asl (Q-I).
8 Domanda E-18 del Q-Asl (Q-1).
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detta valutazione a livello regionale (aggregando
cioe 1 dati relativi alle Asl della stessa Regione) ri-
sulta ancor meno robusta. Per questo motivo si ¢
preferito riportare nella successiva parte riguar-
dante le tabelle analitiche Q-Asl (Q-1) la sinotti-
ca completa dei dati forniti dalle singole Asl su ta-
li dimensioni. Nello specifico, per valutare la qua-
lita dei dati forniti, all'interno di ogni Asl ¢ stato
comparato il numero di malati deceduti per ma-
lattia oncologica e il suo valore atteso (3 ogni mil-
le abitanti), calcolato sul numero di residenti di-
chiarati (Figura 13).

Analizzando tali informazioni emerge che, rispetto

FIGURA 13 -Numero deceduti oncologici per Asl rispetto al valore atteso

Indagine conoscitiva sulle ASL
Dececus Oncobogicl 1w sfiesl
[ Jom-am .
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alle soglie ministeriali indicate per gli standard
qualitativi e quantitativi, 71 Asl (su 84 analizzate)
assumono un tasso al di sotto del valore standard
previsto dal DM (indicatore relativo ai deceduti
assistiti sia a domicilio sia in hospice), 67 Asl (su
86 analizzate) assumono un tasso al di sotto del
valore standard del DM (indicatore relativo ai de-
ceduti assistiti solo a domicilio).

Seppur viziato da un alto tasso di non risposta,
questo dato dimostra una scarsa adesione agli stan-
dard quali-quantitativi introdotti dal Ministero:
percentualmente I’84,5% delle Asl rispondenti di-

chiara di non aver ancora raggiunto gli standard
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ministeriali per quanto attiene l'assistenza di ma-
lati attraverso 1 due principali setting di cure pal-
liative (hospice e domicilio) (Figura 14).
Parimenti, il 78% delle Asl dichiara di non rag-
giungere la soglia minima (45%) di malati assisti-
ti da servizi di cure palliative domiciliari’ (Figu-
ra 15).

I dati della presente analisi forniscono utili spun-
ti di discussione circa 'attuale panorama delle cu-
re palliative domiciliari, specialmente in merito
al reale sviluppo della rete, all’analisi critica delle
soglie minime di assistenza in cure palliative e ai
possibili percorsi da intraprendere per il suo ef-

fettivo sviluppo.

FIGURA [4 - Standard ministeriali ai sensi del DM n.43 - Assistenza domiciliare e Hospice

N°malati deceduti (tum ore) assistiti dalla Rete di CP a domiciliothospice

/

numerodimalati deceduti permalattia oncologica

ASSISTEMIA ALL'INTERMNDO DELLA RETE
HOSPICE + DORMICILIARE (= 653%)

B Sopra standard

M Sotto standard

__185%

Risposte
86 ASLsu |55

FIGURA |5 - Standard ministeriali ai sensi del DM n. 43 - Assistenza domiciliare

N°malatideceduti (tum ore) assistiti dalla Rete di CP SOLO a dom icilio

numero dimalatideceduti permalattia oncologica

ASSESTENEA SOLCY DOMICILIARE [45%}

B Sopra standard

B Sottostandard

Risposte:
84 ASLsu 155
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9 Si riportano comunque per completezza i due indicatori ministeriali per le Asl che hanno risposto su tali dimensioni: il rapporto tra il numero di deceduti a causa di tumore assistiti
dalla Rete di CP domicilio-hospice nell'anno 2008 e il numero di malati deceduti per malattia oncologica nel’anno 2008 assume un valore pari al 37%. Il rapporto tra il numero di
deceduti a causa di tumore per i malati assistiti dalla Rete di CP all'interno del solo setting domiciliare nell'anno 2008 e il numero di malati deceduti per malattia oncologica nell'an-
no 2008 assume un valore pari al 25%.
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LEROGAZIONE DELLE CURE
PALLIATIVE DOMICILIARI

di Gianlorenzo Scaccabarozzi’, Pierangelo Lora Aprile™, Piergiorgio Lovaglio

o

‘Direttore Dipartimento della Fragilita Asl/AO Lecco, Consigliere SICP
“Segretario Scientifico e Responsabile Nazionale Area Cure Palliative - Societa Italiana di Medicina Generale
“*Professore Associato Statistica, Universita di Milano-Bicocca

‘Dirigente sezione Organizzazione dei Servizi Sanitari - Agenas

“Fondazione Floriani

a seconda fase dell’indagine, come se-
gnalato nel precedente articolo, ha pre-
visto il coinvolgimento dei servizi ero-
ganti cure palliative domiciliari (definiti
con termine convenzionale Centri) segnalati dal-
le Asl nel questionario della prima fase, che sono
stati invitati alla compilazione di un questionario
specifico alle attivita del Centro per 'anno 2008.
[ Centri, considerati “Centri erogatori di cure pal-
liative domiciliari”, possono essere di diversa na-
tura:
mCentri erogatori distrettuali, caratterizzati dalla
presenza di singole équipe dedicate e non;
mrealtd aziendali pubbliche, che non dichiarano
una suddivisione di tipo distrettuale e che for-
niscono percio dati aggregati;
mrealta del privato e del terzo settore accredita-
te/convenzionate che presentano caratteristiche

non necessariamente omogenee tra loro.

CENTRI EROGATORI SEGNALATI
Sebbene nel questionario Asl siano risultati eftet-
tivamente esistenti 448 Centri dei 544 segnalati

inizialmente dalle Asl', solo 379 soggetti erogato-

ri sono stati effettivamente individuati ed hanno
risposto al questionario sui Centri.

Dei 379 Centri, solo 312 di essi hanno sommi-
nistrato cure palliative domiciliari nel 2008, 28
non hanno mai erogato cure palliative, 29 hanno
iniziato ad erogare cure palliative dopo il 2008 o
hanno terminato prima del 2008 e 10 non han-
no compilato il questionario (Figura 16).
Lanalisi nel presente report sara concentrata sui
312 Centri che hanno erogato cure palliative do-

miciliari nel 2008.

ANALISI DELLA QUALITA DEI DATI

Per ogni quesito sono state riscontrate un nume-
ro di risposte “missing” o “mancanti”’ ed un nu-
mero di risposte “incoerenti”, ovvero non asso-
ciate alla domanda corrispondente.

A parte la sezione anagrafica, completa per tutti
1 312 Centri, il questionario consta di 63 item: 29
item presentano meno del 10% di valori man-
canti, 10 item pit del 50% di valori mancanti e 1
rimanenti item una quota di risposte valide com-
presa tra il 50% e il 90% dei Centri (Figura 17).

Gli item con maggior tasso di risposta sono ine-

| La differenza si deve a vari fattori: Centri non rintracciabili o Centri effettivamente inesistenti (per la mancanza della scheda anagrafica), Centri assimilabili ad altri Centri gia indicati e

quindi duplicati.

, Mariadonata Bellentani’, Matteo Crippa”™



L’erogazione delle cure palliative domiciliari

renti alle seguenti dimensioni: modalita di remu-
nerazione, tipologia del Centro erogatore, com-
posizione dell’équipe, presenza di Organizzazioni
non profit e attivita di volontariato, continuita as-
sistenziale, fornitura di presidi-ausili e farmaci a
domicilio, esistenza di un protocollo che forma-
lizza il rapporto di équipe, presenza del Piano di
Assistenza Individuale (PAI), presenza o meno di
cartella clinica, giornate di erogazione del servizio,
facilities concesse al personale che si reca a domici-
lio, presenza o meno di colloquio prima della pre-
sa in carico, presenza o meno di lista di attesa, pre-

senza o meno di piano di aggiornamento del per-

sonale, presenza o meno di un centro di costo per
le cure palliative domiciliari e orari di erogazione.
Le dimensioni pit carenti in termini di risposte
riguardano 1 dati sugli standard ministeriali, le ore
totali lavorate dal personale, il totale delle gior-
nate di cura e di effettiva assistenza per 1 pazien-
ti deceduti, la divisione dei pazienti (non onco-

logici) per diagnosi e i costi annui totali.

DATI GENERALI SUL CENTRO
Per cid che concerne la tipologia dei soggetti
erogatori (valutati sui soli 311 soggetti che han-

no erogato CP nel 2008 e di cui si conosce la ti-

FIGURA 16 - Numerosita dei Centri e compilazione del Q-Centri (Q-2)

379 Contri hanno aderito allindagine compilando almeno
Panagrafica del guestionario on-line
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FIGURA 17 - Qualita dei dati del Q-Centri (Q-2)
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pologia), il 38,6% rientra nella categoria “Cen-
tri Asl con équipe distrettuali non specificamen-
te dedicate che erogano CP all'interno del mo-
dello ADI”, 1l 25,1% sono Centri erogatori ac-
creditati/convenzionati privato profit/non pro-
fit con équipe specificamente dedicate alle cure
palliative domiciliari, il 19,3% sono Centri ospe-
dalieri/Asl/hospice pubblici che erogano speci-

ficamente e direttamente cure palliative domici-

N
x~

liari”, 1l 7,7% Centri erogatori accredita-
ti/convenzionati privato profit/non profit senza
équipe specificamente dedicate alle CP domici-

liari, il 6,8% Centri Asl in cui operano équipe

-
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Centri 8L con équipe distrattualinon speciFcamente dedicats che

distrettuali specificamente dedicate alle CP do-
miciliari ed infine il 2,5% rientrano nella cate-
goria “Centro ospedaliero e/o hospice privato
che eroga specificamente e direttamente CP do-
miciliari” (Figura 18).

Complessivamente, quasi il 24% dei Centri se-
gnalati si localizza in Regione Lombardia, il 13%
in Emilia Romagna, mentre lo 0,6% in Valle
d’Aosta.

Pertanto, sui 311 Centri di cui si conosce la ti-
pologia, il 21,8% rappresenta Centri dedicati
all’erogazione diretta di cure palliative domici-

liari, il 31,9% sono Centri Asl di cure domici-

FIGURA 18 - Tipologia dei Centri erogatori cure palliative domiciliari
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FIGURA 19 - Equipe dedicate, équipe non dedicate, Centri pubblici e Centri privati
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liari che dispongono di équipe distrettuali o di
provider privati accreditati, specificamente de-
dicate. Il 46,3%, invece, non dispone di équipe
dedicate.

In Puglia, Marche, Molise, Sicilia e Piemonte piu
dell’80% dei Centri erogano specificamente e di-
rettamente cure palliative domiciliari, mentre in
P.A. di Bolzano, in Emilia Romagna, Calabria e
Abruzzo meno del 25% dei Centri ¢ di tale tipo.
Analizzando 1 dati in funzione della natura pub-
blica o privata del Centro (valutati sui 311 sog-
gettl erogatori), emerge una prevalenza di servi-
zi di tipo pubblico (64,6% pari a 201 Centri) di
cui il 40% dotati di équipe dedicate. I Centri “pri-
vati” sono il 35,4% dei Centri segnalati (110 Cen-
tri), di cui piu di tre quarti (78%, pari a 86 Cen-
tri) con équipe dedicata (Figura 19).
L’importanza che riveste la presenza/assenza nel Cen-
tro di équipe distrettuali/territoriali specificamente de-
dicate giustifica nelle analisi successive la scelta di tale
dimensione come fondamentale variabile di stratifica-
zione. Tale strategia consente di valutare le risposte dei
Centri erogatori separatamente per le due tipologie ana-

lizzate.

CENTRO E ORGANIZZAZIONI
NON PROFIT (ONP)
I1 42% dei Centri ¢ supportato dall’attivita di vo-

lontariato di Organizzazioni non profit (con pun-
te dell’89% in Puglia e 67% in Umbria). Tale per-
centuale sale al 56% per Centri con équipe dedi-
cate e scende al 26% per Centri senza équipe de-
dicate (Figura 20).

In generale, 'area di attivita delle ONP per 1l 44%
¢ orientata su pit Comuni, per il 30% a livello
provinciale e per il 26% su base comunale (per-
centuali omogenee tra le due tipologie di Cen-
tri). Inoltre, la gran parte (84%) dei Centri sup-
portati da attivita di volontariato non organizza-
to (solo 1l 18% dei Centri lo prevede), viene sup-
portato in attivita di relazione d’aiuto al malato e

al familiari al domicilio.

SEZIONE D:

MODALITA DI REMUNERAZIONE

Per il 67,5% dei Centri, 1 costi sono sostenuti so-
lo e direttamente dalla Asl attraverso allocazione
di budget, per un 22% solo attraverso un sistema
di valorizzazione tariffaria, per il 4,5% con en-
trambe le modalita e per un 6% con altra moda-
lita. All’interno dei Centri con équipe dedicata
la prima forma di finanziamento scende al 54%
(la sola valorizzazione tariffaria sale al 33%), men-
tre per 1 Centri senza équipe dedicata sale all’'84%
(la seconda scende all’8% dei Centri con équipe

non dedicata) (Figura 21).

FIGURA 20 - Centri e Organizzazioni non profit
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A livello regionale, nelle due Province trentine
(100%), Emilia Romagna e Friuli, per piu del
90% dei Centri i costi sono sostenuti solo e di-
rettamente dalla Asl attraverso allocazione di
budget, mentre le maggiori percentuali di Cen-
tri che sostengono 1 costi solo con valorizza-
zione tariffaria si trovano in Sicilia (58%), La-
zio (56%), Abruzzo (42%). Interessante notare
che piu del 50% dei Centri pugliesi si finanzia
con altra modalita.

Nel caso di valorizzazione tariffaria, le risposte
disponibili (72 su 81) si concentrano sulle mo-

dalita legate alla tariffa giornaliera omnicom-

prensiva (36%), a prestazione (21%) e a caso cli-
nico omnicomprensivo (18%). Gli importi se-
gnalati non sono robusti né trattabili dal punto

di vista statistico.

MODALITA OPERATIVE DEL CENTRO CHE
EROGA CURE PALLIATIVE

Cartella clinica: 11 95% dei Centri (su 307 Centri
con risposta valida), utilizza una cartella/scheda
clinica per la gestione delle cure palliative domi-
ciliari. Percentuali di minor utilizzo si riscontra-
no nei Centri di Liguria (66%) e Friuli (77%). 11

99% dei Centri con équipe dedicate utilizza la

FIGURA 21| - Modalita di remunerazione Centri con équipe dedicate/équipe non dedicate
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FIGURA 22 - Giorni di operativita dei Centri
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L’erogazione delle cure palliative domiciliari

cartella, mentre solo il 90% dei Centri senza équi-
pe dedicata la prevede.

La cartella ¢ prevalentemente cartacea (67% dei
Centri che la prevedono) o parzialmente infor-

matizzata (28%).

Giorni di erogazione: globalmente il 69% dei Cen-
tri eroga il servizio da lunedi a domenica, il 20%
da lunedi a sabato e I'11% non include sabato e
domenica (percentuali omogenee tra le due ti-
pologie di Centri erogatori) (Figura 22).

A livello regionale le maggiori prevalenze del
servizio da lunedi a domenica si osservano nei
Centri delle due province trentine, in Basilicata
ed Emilia Romagna (percentuali pari o vicine
al 100% dei Centri), mentre la copertura setti-
manale completa, in Calabria e Campania, vie-
ne registrata rispettivamente dal 23% e 29% dei
Centri.

Lerogazione tra lunedi a venerdi viene tipica-
mente svolta nell’orario 8-20 (73% delle rispo-
ste: nei Centri dedicati sale al 76% e scende al
69% nei Centri non dedicati, con punte di ec-
cellenza per Basilicata, Sicilia, Umbria, Molise ¢
P.A. di Bolzano) (Figura 23).

Durante il sabato e 1 prefestivi prevale ancora 'o-
rario di erogazione 8-20 (68%, omogeneo tra ti-

pologie di Centri). La domenica e 1 festivi, glo-

FIGURA 23 - Orari di erogazione dei servizi (lunedi-venerdi)

balmente, 'orario 8-20 viene garantito dal 74%
dei Centri (questa volta con differenze piu mar-
cate tra tipologie di Centri: 79% per Centri con
équipe dedicate e 69% per Centri senza équipe
dedicate) (Figura 24).

La totalita dei Centri che erogano nei giorni fe-
stivi in Calabria, Liguria, Trento, Sardegna, Sicilia

e Umbria copre I'orario 8-20.

Figure stabilmente presenti o che collaborano al piano
assistenziale individuale: 11 96% dei Centri prevede
la figura dell’infermiere (Inf);1’84% dei Centri
prevede la figura del medico di cure palliative
(Mcp), 96% nei Centri dedicati e 70% in quelli
non dedicati; il 65% prevede il Mmg, 45% nei
Centri dedicati e '89% in quelli non dedicati; il
64% lo psicologo, 79% nei Centri dedicati e il
46% in quelli non dedicati; il 54% il fisioterapista
(48% nei Centri dedicati e 61% in quelli non de-
dicati (Figura 25).

Continuita assistenziale: 11 43% dei 299 Centri ana-
lizzati rispetto alla continuita assistenziale dichia-
ra di garantirla per 24 ore (rispettivamente 53%
e 29% per Centri dedicati e non), il 37% per 12
ore e il 20% per meno di 12 ore (rispettivamen-
te 14% e 28% per Centri dedicati e non) (Figu-
ra 26).
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FIGURA 24 - Orari di erogazione dei servizi nei giorni festivi
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FIGURA 26 - Centri e continuita assistenziale sanitaria
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La gran parte dei Centri nella PA. di Bolzano
(100%), in Sicilia (75%) e Puglia (67%) assicura as-
sistenza per 24 ore, mentre in Regioni come Valle
d’Aosta, Molise, PA. di Trento e Piemonte meno
del 15% dei Centri garantisce la continuita 0-24h.
Globalmente, la continuita assistenziale sanitaria vie-
ne garantita sia attraverso il servizio di consulenza
telefonica (per il 65% dei Centri) sia attraverso 1l ser-
vizio di pronta disponibilita (per il 62% dei Centri).
I1 55% dei Centri che assicura il servizio di pronta
disponibilita sono Centri di natura dedicata.

Nel primo caso, sono tipicamente Medici e In-

fermieri (Inf) a garantire la continuita assistenzia-

le, nel 58% delle risposte sono solamente Inf (23%
dei Centri) e solamente Medici (15% dei Centri)
ed in maniera pitu marcata per Centri di tipo de-
dicato (64% Medici e Inf, rispetto al 50% garan-
tito dai Centri non dedicati) (Figura 27).

Nel caso di pronta disponibilita, nel 54% dei Cen-
tri sono ancora Medici e Inf a garantire la conti-
nuita assistenziale (solo Inf 31%, solo Medici 13%).
Per i Centri di tipo dedicato tale percentuale sa-
le al 64%, rispetto al 41% garantita dai Centri non
dedicati (Figura 28).

Ausili e farmaci: 11 58% dei Centri fornisce diret-

FIGURA 27 - Continuita assistenziale attraverso consulenza telefonica
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FIGURA 28 - Continuita assistenziale attraverso pronta disponibilita
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tamente presidi e ausili (percentuali omogenee tra
tipologie di Centri) (Figura 29).

Piu del 90% dei Centri della PA. di Bolzano, del-
la Valle d’Aosta e dell’Emilia Romagna fornisce
tali supporti. Nel 52% dei casi sono forniti entro
48 ore (percentuale variabile tra il 69% dei Cen-
tri dedicati e il 30% per quelli non dedicati).
Rispetto ai farmaci, il 32% fornisce direttamen-
te e gratuitamente farmaci ai malati, un altro 32%
solo 1 farmaci specifici per le cure palliative, men-
tre il 36% non fornisce farmaci (percentuali omo-

genee nelle due tipologie) (Figura 30).

FIGURA 29 - Fornitura di presidi e ausili

Nel caso di fornitura di farmaci, nel 54% dei Centri
esiste una procedura formalizzata per la prescrizione
e l'erogazione dei farmaci oppioidi (nel 70% dei Cen-
tri dedicati e solo nel 37% di quelli non dedicati), con
prevalenze maggiori nei Centri di Umbria e Molise.
[ farmaci forniti direttamente e gratuitamente ai
malati vengono di norma consegnati anche a do-
micilio per '84% dei Centri fornitori, in manie-

ra omogenea tra i due tipi di Centri.
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Centro e 1 Medici di medicina generale del ter-
ritorio ¢ definito da uno specifico protocollo ope-
rativo formalmente approvato dall’Asl per il 61%
dei Centri (dato omogeneo all'interno della ti-
pologia di Centri) (Figura 31).

A livello regionale, questo avviene pitl marcatamente
in Emilia Romagna (100% dei Centri), PA. di Tren-
to ed Umbria (rispettivamente 87% ed 83% dei Cen-
tri). Al contrario, in Molise, Campania e Lazio si re-
gistrano prevalenze, sul numero totale di Centri del-
la Regione, pari rispettivamente a 0%, 21% e 25%.
Rispetto alla stesura del Piano di Assistenza Indi-

viduale, esso viene redatto nell’87% dei Centri,

con prevalenza per i Centri senza équipe dedica-
te (94% dei Centri senza équipe e 82% dei Cen-
tri con équipe dedicata).

Le Regioni che presentano un maggior tasso di
compilazione PAI sono Basilicata, Calabria, PA.
di Trento, Sicilia e Umbria (100% dei Centri), il
contrario avviene in Molise (33%),Valle d’Aosta
(50%) e Lazio (56%) (Figura 32).

All'interno del PAI, nel 67% dei Centri il Mmg
opera in modo integrato (consulenza fre-
quente) con lo specialista in cure palliative, nel
22% dei Centri con la consulenza sporadica

del medico palliativista e nell’11% come uni-

FIGURA 31| -Rapporti tra Centro e Medico di Medicina Generale
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FIGURA 32 - Le cure palliative e il Piano di Assistenza Individuale (PAI)
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co referente medico dell’équipe (Figura 32).
Tali percentuali variano largamente per tipolo-
gia del Centro: il Mmg opera in modo integra-
to con il medico di cure palliative nell’83% dei
Centri dedicati (50% per 1 Centri non dedicati),
con consulenza sporadica per il 14% dei Centri
dedicati (31% nei Centri non dedicati) e come
unico referente nel solo 3% dei Centri dedicati
(19% nei Centri non dedicati). Tutti 1 Centri di
Basilicata, Molise, Toscana, Valle d’Aosta preve-
dono la presenza del Mmg all’interno del PAI in
modo integrato con lo specialista in cure pallia-
tive, invece tale modalitd viene prevista per me-
no del 50% dei Centri della PA. di Bolzano, Emi-
lia Romagna e Campania.

Infine, per il 31% dei Centri, nell’attuazione del
PAI ¢ prevista la possibilita di passaggio in cura
dal Mmg ad altro medico del Centro. Tale possi-
bilita ¢ maggiormente consentita nei Centri de-
dicati (38% ammette tale possibilita) rispetto ai
Centri non dedicati (24%) (Figura 32).

DATI DI ATTIVITA

Pazienti assistiti: 1 dati inerenti ai pazienti assistiti
nell’anno di interesse mostrano che i Centri (con-
siderando 286 Centri con risposte valide) hanno

assistito globalmente 68.628 pazienti nel 2008 (di

cui solo una quota inferiore all’1% relativa a mi-
norenni). Mediamente i Centri hanno assistito
nell’anno 240 pazienti, valore che risente di un
dato anomalo (una struttura ha assistito 2.500 pa-
zienti’), come conferma il valore mediano (144
pazienti assistiti). Il numero di pazienti assistiti &
inoltre variabile tra i diversi Centri: il 50% dei
Centri che stanno nella parte centrale della dis-
tribuzione (per numero di pazienti assistiti) ha
avuto in carico nel 2008 un numero di pazienti
variabile nel range 68-270. Rispetto alla tipologia
dei Centri, il 64% dei pazienti ¢ stato assistito da
Centri con équipe dedicate (Figura 33).
Lombardia (20%), Emilia Romagna (15%), Lazio
(12%) e Sicilia (7%) hanno assistito globalmente piu
del 50% del totale dei pazienti in carico nel 2008.
Esiste, infine, forte variabilita rispetto alla Regio-
ne di appartenenza del Centro: analizzando il nu-
mero medio di pazienti assistiti dai Centri di ogni
Regione, si passa da valori piu elevati per i Cen-
tri di Lazio (600 pazienti) e Sicilia (417) a valori
nettamente inferiori per quelli di Abruzzo, Mo-
lise, Valle d’Aosta (valori inferiori ai 100 malati
assistiti nel 2008).

Mimg e PAI solo il 53% dei Centri ha segnalato il

numero di pazienti assistiti per 1 quali ¢ stato pre-

FIGURA 33 - Numerosita dei malati assistiti
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A3 784 53.8%
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3 Il dato, grossolanamente erroneo, mostra la possibilita di un inserimento di dati non conformi alle richieste del questionario da parte dei compilatori.
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visto il coinvolgimento del Mmg nella stesura
del PAI. Globalmente (dato valutato su meno di
30mila pazienti sui 68mila totali), il Mmg ha par-
tecipato alla stesura del PAI per il 72% dei pa-
zienti assistiti. Tale percentuale varia in funzione
della tipologia dei Centri: nei Centri con équipe
dedicata, il Mmg ha partecipato alla stesura del
PAI nel 58% dei pazienti assistiti, mentre per 1'84%
dei pazienti all’interno dei Centri senza équipe
dedicate. Pur variando tra i Centri la percentua-
le di pazienti per i quali il Mmg ha partecipato
alla stesura del PAI, essa si attesta a valori molto
elevati (mediana = 100%, 25° percentile = 44%).
A livello regionale (sebbene, come detto, il dato
sia calcolabile globalmente sul solo 50% dei pa-
zienti assistiti nel 2008) si passa da percentuali di
compliance del Mmg pari al 100% in Liguria, To-
scana, Umbria e Sardegna, a percentuali inferio-
ri in Piemonte (18%), Lazio (29%), Friuli V.G.
(32%) e Lombardia (33%).

Diagnosi: Rispetto alle diagnosi, globalmente il
72% dei pazienti assistiti nel 2008 ¢ di tipo on-
cologico (calcolato sul 70% dei Centri con dati
validi inerenti ai 50mila pazienti dei 68mila tota-
li) (Figura 34).

Sebbene la presenza di malati oncologici sul to-

tale dei malati assistiti sembri sottostimata, cio ¢&

dovuto principalmente alla presenza di valori ano-
mali (relativamente alla quota di pazienti non on-
cologici) per alcuni Centri. In effetti, le percen-
tuali di pazienti oncologici su pazienti assistiti va-
ria tra i Centri e mostra che il 25% dei Centri
analizzati indica una quota di malati oncologici
assistiti inferiore al 78% (Figura 34).

Valutando la percentuale di pazienti oncologici
sul totale di pazienti assistiti per Regione, emer-
ge una maggiore prevalenza per Puglia,Valle d’Ao-
sta, Sicilia e Molise (tassi uguali o prossimi al 100%
dei malati assistiti) e valori inferiori nel Lazio
(35%), Sardegna (37%), Calabria (55%) e Lom-
bardia (53%). La bassa prevalenza di pazienti on-
cologici sul totale dei malati assistiti segnalati dai
Centri di queste Regioni (che rendono il dato
globale, 72% di malati oncologici, cosi modesto
anche in riferimento ai dati internazionali) ci por-
ta ad ipotizzare che tra 1 malati segnalati nell'in-
dagine siano rientrati anche malati non inseriti in
un percorso riferibile ad un sefting di cure pallia-
tive, quanto piuttosto in un generico percorso di
assistenza domiciliare, ancorché di fine vita.
Infatti, separando per tipologia di Centro, 1 dati
relativi alla diagnosi si allineano maggiormente
con 1 valori attesi: 1 Centri con équipe dedicate
hanno in carico 85 pazienti oncologici su 100 pa-

zienti assistiti (ed assistono complessivamente qua-

FIGURA 34 - | malati assistiti e le diagnosi oncologiche
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si il 70% del totale dei pazienti oncologici).
Rispetto alle patologie non oncologiche, circa il
50% dei Centri ha in carico pazienti con diagnosi
neurologica (che costituiscono globalmente il
35,4% dei pazienti non oncologici) mentre il 41%
con diagnosi pneumologica (6,4% dei pazienti
non oncologici), il 34% con Hiv (0,2% dei pa-
zienti non oncologici), il 40% con patologia epa-
tica (9,8% dei malati non oncologici) e il 39%
con patologia cardiologica (7,8% dei malati non
oncologici), mentre il 40,3% dei pazienti non on-
cologici viene classificato con “Altra patologia”
(Figura 35).

FIGURA 35 -1 malati assistiti e le diagnosi non oncologiche

La prevalenza di malati non oncologici con “Al-
tra patologia” ¢ probabilmente imputabile ad un
sottoinsieme di Centri che, come sottolineato pre-
cedentemente, hanno conteggiato malati non pro-
priamente inseriti in un percorso riferibile ad un
setting di cure palliative, quanto piuttosto in un

generico percorso di assistenza domiciliare.

Luogo del decesso: su 185 Centri analizzabili (per
un totale di 30mila pazienti assistiti nel 2008), il
73% dei pazienti decede a domicilio (11% in ho-
spice e 15% in altro luogo come RSA, Ospeda-

le, ecc.). Tali percentuali variano tra tipologie di
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FIGURA 36 -1l luogo del decesso dei malati assistiti
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Centri: sul totale dei pazienti in carico a Centri
con équipe dedicate il 76% decede a domicilio
(solo 12% in altro luogo), mentre nei Centri sen-
za équipe dedicate la percentuale dei decessi a do-
micilio scende al 68% (ed aumenta al 22% la per-
centuale dei decessi in altro luogo) (Figura 36).
Globalmente, sul totale dei pazienti deceduti a
domicilio, 1l 72% ¢ stato in carico a Centri con
équipe dedicate (28% a Centri senza équipe de-
dicate), mentre il 56% dei pazienti deceduti in al-
tro luogo ¢ stato in carico a Centri con équipe
dedicate (44% a Centri senza équipe dedicate)
(Figura 36).

A livello regionale, le maggiori percentuali di pa-
zienti che decedono a domicilio (su pazienti as-
sistiti da Centri della Regione) si trovano al Sud
(Puglia, Basilicata, Sicilia e Campania con tassi su-
periori o prossimi al 95%). In Friuli V.G. (28%),
Veneto ed Emilia Romagna (43% e 46%) preval-
gono, rispetto alle altre Regioni, 1 decessi in strut-

ture ospedaliere o RSA.

GdC' e CIA’: globalmente 1 Centri nel 2008 su
un totale di 3.241.457 Giornate di Cura (GdC,
con valori medi superiori alle 15.000 GdC, su
215 risposte valide) hanno erogato 1.322.148
Giornate Eftettive di Assistenza (GEA), cioé gior-

nate in cui almeno un operatore si ¢ recato a do-
micilio, con valori medi (su 188 Centri con ri-
sposte valide) pari a 7.032 (Figura 37).

I1 CIA si attesta ad un valore di 0,52 (che indica
3,6 giornate effettive su 7 di cura), variabile da
0,40 (2,8 giornate effettive su 7 di cura) per Cen-
tri senza équipe dedicate a 0,60 (4,2 giornate ef-
fettive su 7 di cura) per Centri con équipe dedi-
cate (Figura 37).

A livello regionale, 1 coefficienti CIA sono mol-
to variabili: da valori superiori a 0,90 (che indi-
ca piu di 6 giornate effettive su 7 di cura per
Abruzzo, Lazio, Sicilia e Sardegna) a valori infe-
riori a 0,30 (che indica non piu di 2 giornate ef-
fettive su 7 di cura) per la PA. di Trento, Emilia
Romagna e FriuliV.G.

Analizzando GdC e CIA per i soli pazienti dece-
duti, 1 Centri, su un totale di 814.426 giornate di
cura (media tra Centri = 6.675 GdC), hanno ero-
gato 407.523 giornate in cui almeno un opera-
tore si € recato a domicilio (media GEA = 4.043).
I1 Coefficiente di Intensita Assistenziale (valutato
su soli 94 Centri) per i soli pazienti deceduti si
attesta ad un valore di 0,58 (che indica 4 giorna-
te effettive su 7 di cura), variabile da 0,50 (3,5
giornate effettive su 7 di cura) per Centri senza

équipe dedicate a 0,60 (4,2 giornate effettive su

FIGURA 37 - Coefficienti di Intensita Assistenziale e Giornate Effettive di Assistenza
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7 di cura) per Centri con équipe dedicate (Figu-
ra 37). A livello regionale, la variabilita dei coet-
ficienti CIA mostra un pattern simile ai valori ana-
lizzati su tutti 1 pazienti assistiti.

Accessi di figure professionali: globalmente, il nu-
mero totale di accessi erogati nel 2008 ¢ stato
di 1.812.990, di cui il 23% da Mcp®, il 56% da
parte di Inf, il 14% da altri operatori e il 7% da
parte di Mmg (fortemente minoritari gli ac-
cessi di Medici di continuita assistenziale) (Fi-
gura 38).

Le percentuali di accessi per figura rispetto al to-
tale di accessi nei Centri mostrano percentuali
mediane (valutate sulle distribuzioni percentuali
dei Centri) del 17% per i Mcp, del 63% per gli
Inf, del 6% per altri operatori e del 20% per 1
Mmg.

Rispetto alla tipologia del Centro, 1 Centri con
équipe dedicate assorbono il 66% degli accessi to-
tali del 2008: in particolare, 1'84% degli accessi to-
tali Mcp, il 63% degli accessi totali Inf, il 70% de-
gli accessi totali di altri operatori e solo il 19%
degli accessi totali da parte di Mmg.
Analizzando la composizione degli accessi totali
all'interno delle due tipologie dei Centri, si no-
ta che nei Centri con équipe dedicate gli acces-

si Mcp costituiscono il 30% degli accessi (11% per

Centri senza équipe dedicata), gli accessi Inf il
53% degli accessi (60% per Centri senza équipe),
il Mmg solo il 2% degli accessi (17% per Centri
senza équipe) (Figura 38).

A livello regionale, la prevalenza degli accessi dei
Mcp sul totale di accessi si riscontra in Puglia
(52%) eValle d’Aosta (48%), mentre in PA. di Bol-
zano (0%) e Sardegna (8%) le prevalenze minori.
Le maggiori prevalenze di accessi di Mmg sul to-
tale accessi risulta invece in Emilia Romagna
(31%) e in PA. di Trento (21%).

Accessi per paziente: rispetto al numero di accessi
per ogni paziente assistito nel 2008, globalmente
si hanno 8 accessi da parte di Mcp, 18 da parte di
Inf, 4 di altri operatori e 2 accessi di Mmg. Tali
valori variano fortemente tra Centri. I valori me-
diani (ricavati nelle distribuzioni dei Centri ri-
spondenti) mostrano i seguenti valori: 3 accessi
di Mcp per paziente, 17 accessi di Inf per paziente,
1.5 accessi di altri operatori per paziente ¢ 6 ac-
cessi Mmg per paziente (Figura 39).

Il numero di accessi (per figura professionale) per
singolo paziente assistito, varia fortemente tra ti-
pologia del Centro: si passa dai 10 accessi Mcp
per paziente per Centri con équipe dedicate ai 3

per Centri senza équipe dedicate, mentre il nu-

FIGURA 38 - Accessi effettuati per figura professionale
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mero di accessi per paziente si inverte nel caso dei
Mmg (6 accessi per pazienti per Centri senza équi-
pe, contro 1 accesso per paziente nei Centri con
équipe dedicate) (Figura 39).

Calabria (36) e Puglia (32) mostrano un notevo-
le numero di accessi del Mcp per paziente assi-

stito nell’anno.

INFORMAZIONI SUL PERSONALE
Composizione dell’équipe per figure professionali: ana-
lizzando il personale impegnato nell’assistenza di-
retta al paziente si nota una presenza elevata di
Mmg, rispetto agli altri operatori. Tuttavia solo il
53% dei Centri dichiara la presenza del Mmg co-
me figura professionale impegnata nell’assistenza
(a fronte dell’'88% circa di Centri che prevedono
Mcp e Infermieri).

Posta questa premessa emerge che, rispetto al to-
tale del personale del Centro impegnato nell’as-
sistenza diretta al paziente, il 48% degli operato-
ri ¢ costituito da Mmg, il 33% da Inf,1’'8% da al-
tri operatori e il 5% da Mcp (Figura 40).
Analizzando 1 rapporti tra numero di figure pro-
fessionali e totale personale impegnato nell’assi-
stenza, emerge che in media (al variare dei Cen-
tri) 1 Mcp costituiscono il 21% delle figure, gli Inf
il 35% e 1 Mmg il 25% del totale delle figure im-
pegnate (tuttavia piu del 50% dei Centri non pre-

vede il Mmg, confermando il fatto che i Mmg
vengono coinvolti in misura elevata solo da un
sottoinsieme dei Centri).

Nei Centri con équipe dedicate, la figura del Mcp
costituisce il 12% del totale degli operatori im-
pegnati nell’assistenza diretta al paziente (2% per
Centri senza équipe), quella dell’infermiere il 24%
(38% per Centri senza équipe) e quella del Mmg
il 45% (50% per Centri senza équipe).

Sul totale delle figure impegnate, 1'80% dei Mcp
segnalati, il 26% degli Inf, il 34% dei Mmg, il 70%
delle altre figure e il 27% dei Mca opera nei Cen-
tri con équipe dedicate.

I1 70% dei Centri mette a disposizione del per-
sonale mezzi di trasporto (61% per 1 Centri de-
dicati e 80% per 1 Centri non dedicati) e proce-
dure di rimborso spese (chilometriche) del tra-
sporto con mezzo proprio (58% per i Centri de-
dicati e 84% per i Centri non dedicati), mentre il
75% dei Centri mette a disposizione del perso-
nale telefoni cellulari di sua proprieta per le atti-
vita assistenziali (79% per 1 Centri dedicati e 69%
per 1 Centri non dedicati).

Rispetto alla frequenza delle riunioni periodiche
dell’équipe multi-disciplinare erogante assisten-
za domiciliare di cure palliative, nel 44% dei Cen-
tri esse avvengono con frequenza decisa in base

alle esigenze e nel 40% dei Centri una volta a
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FIGURA 40 - Composizione dell’équipe
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FIGURA 42 - Centri e formazione ECM
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settimana (5% piu volte a settimana) (Figura 41).
Decisamente difterente il pattern delle risposte tra
tipologie di Centri: nel caso di Centri con équi-
pe dedicate il 58% dichiara una frequenza setti-
manale (19% nei Centri di altra natura) e solo il
26% dichiara una frequenza decisa in base alle esi-
genze (64% nei Centri non dedicati) (Figura 41).
Infine, nell’ambito dell’équipe dedicata all’assi-
stenza domiciliare di cure palliative, il Mmg par-
tecipa regolarmente o frequentemente alle ri-
unioni periodiche d’équipe nel 62% dei Centri,
mai o raramente nel 38% dei Centri (41% nei

Centri dedicati, 33% nei Centri non dedicati).

FORMAZIONE

Quasi '80% dei Centri prevede un piano di for-
mazione ed aggiornamento professionale Ecm
(83% per 1 Centri dedicati contro 74% dei Cen-
tri non dedicati) (Figura 42).

In Emilia Romagna, PA. di Bolzano,Veneto, Friu-
liV.G. e Piemonte piu del 90% dei Centri preve-
de tale modalita di formazione professionale.
Laggiornamento professionale Ecm si rivolge
prevalentemente a Infermieri (97% dei Centri),
Medici palliativisti (74%), altre figure (64%) ¢
Mmg (52%).

Infine, nel 76% dei Centri il personale profes-

sionista e volontario operativo nel Centro ha par-

tecipato ad attivita formative specifiche nelle cu-
re palliative prima di essere inserito nell’équipe
(91% dei Centri dedicati, 58% dei Centri non
dedicati).

ACCESSO AL CENTRO E CRITERI

DI ELEGGIBILITA

Per '85% dei Centri, la presa in carico del mala-
to al domicilio viene preceduta da un colloquio
con 1 famigliari (in maniera omogenea tra le due
tipologie di Centri) (Figura 43).

Sul totale di pazienti assistiti nel 2008, 11 54% vie-
ne inviato ai Centri dai Mmg, il 23% dai Medici
specialisti/reparto ospedaliero, il 10% dagli Ope-
ratori sanitari nel Distretto Asl e il restante 13%
da altri soggetti. Rispetto alla tipologia, per 1 Cen-
tri con équipe dedicate il 47% del totale di pa-
zienti assistiti viene inviato dai Mmg e il 26% dai
Medici specialisti/reparto ospedaliero mentre per
1 Centri senza équipe dedicate dai Mmg il 26%
e dai Medici specialisti/reparto ospedaliero il 19%
(Figura 44).

I1 55% dei pazienti segnalati dai Mmg viene in-
viato presso Centri dedicati (il 45% presso Cen-
tri non dedicati), mentre il 70% dei pazienti se-
gnalati dai Medici specialisti/reparto ospedaliero
viene inviato presso Centri con équipe dedicata.

A livello regionale, piu del 74% dei pazienti di
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FIGURA 44 -Presa in carico dei malati e setting inviante
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Campania, Puglia e Toscana vengono inviati ai
Centri dai Mmg, mentre in Molise, Liguria e PA.
di Bolzano si hanno le percentuali minori (infe-

riori al 25% dei pazienti assistiti).

TEMPISTICA DEL PERCORSO
SEGNALAZIONE-DIMISSIONE

Tempo dalla segnalazione: analizzando solo 203 Cen-
tri su 312, emerge che il 32% dei pazienti in ca-
rico nel 2008 viene assistito entro 24 ore dalla se-
gnalazione, il 38% tra 24 e 48 ore, il 20% tra 48
e 72 ore ed infine il 10% oltre 72 ore dalla se-
gnalazione. All'interno dei Centri dedicati, il 36%
dei pazienti in carico viene assistito entro 24 ore
(25% per 1 Centri non dedicati), mentre solo il
7% oltre 72 ore (15% per i Centri non dedicati)
(Figura 45).

A livello regionale, le maggiori percentuali di pa-
zientl presi in carico entro 24 ore (su pazienti as-
sistiti) si trovano in PA. di Bolzano (100%), Lom-
bardia (71%), mentre le percentuali minori in Sar-
degna (2%), Lazio (5%) e Puglia (10%). Nel La-
zio il 53% dei pazienti viene assistito oltre 72 ore

dalla segnalazione.

Durata: per 1 199 Centri che forniscono risposte
valide, globalmente il 14% dei pazienti assistiti nel

2008 rimane in carico fino a 7 giorni; il 28% da

7 a 30 giorni; il 24% tra uno e due mesi; il 12%
tra due e tre mesi ed infine 1l 22% oltre tre mesi.
Spicca la differenza tra tipologie di Centri rispetto
ai pazienti in carico oltre 90 giorni: all’interno
dei Centri dedicati, essa scende al 17%, mentre
sale al 29% all’interno dei Centri non dedicati
(Figura 46).

A livello regionale, nelle Marche, in Liguria e Sar-
degna la percentuale di pazienti che stanno in ca-
rico una settimana ¢ inferiore al 9% dei pazienti
assistiti, mentre le prevalenze maggiori si riscon-
trano in Lombardia e Sicilia (oltre il 20% dei pa-
zienti). Emilia Romagna e Calabria hanno piu
del 40% dei pazienti in carico per piu di tre me-
si, mentre Liguria e Sicilia meno del 5% dei pa-

zienti.

Lista d’attesa: solo nell’11% dei Centri, infine,
esiste una lista d’attesa dopo la valutazione di
eleggibilita per la presa in carico del paziente in
assistenza domiciliare superiore alle 72 ore. Il
dato ¢ omogeneo per tipologia di Centro (Fi-
gura 47).

A livello regionale, nel Lazio e in Puglia piu del
40% dei Centri ammette I’esistenza di una lista
di attesa superiore alle 72 ore, mentre ¢ total-
mente assente nei Centri delle Regioni Emilia

Romagna, Lombardia, Marche, Sardegna, Tosca-

FIGURA 47 - Lista d’attesa
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na, Umbria, Valle d’Aosta e nelle due Province

trentine.

ASPETTI ECONOMICI

I1 71% dei Centri non utilizza un sistema di con-
tabilita analitica per centri di costo, specifico per
le cure palliative domiciliari (questa percentuale
sale al 90% per 1 Centri senza équipe dedicata e
scende al 55% per I'altra tipologia).

A livello regionale, tutti 1 Centri molisani utiliz-
zano un centro di costo specifico per le cure pal-
liative domiciliari, mentre nessun Centro dell’A-
bruzzo, del Friuli V.G., della Valle d’Aosta e della
P.A. di Bolzano lo utilizza.

Tra gli 88 Centri (di cui 74 sono con équipe de-
dicata) che utilizzano un sistema di contabilita
analitica con un centro di costo specifico per le
cure palliative domiciliari, solo 48 Centri (piu del
90% di natura dedicata), sono in grado di forni-
re il costo totale annuo per le cure palliative do-
miciliari nel 2008.

[ dati mostrano un costo totale per le cure pal-
liative domiciliari nel 2008 di quasi 49 milioni
di euro. Il costo mediano ¢ pari a 292mila eu-
ro, variabile tra 85mila euro ¢ 715mila euro (in-
tervallo contenente il 50% di Centri con costi
al centro della distribuzione). Inoltre, piu del
75% dei costi totali ¢ dovuto ai costi di perso-
nale.

Rispetto al modo con il quale 1 Centri coprono
il fabbisogno finanziario annuo complessivo, 1’85%
dei Centri (262 Centri) dichiara la modalita. Di
essi, 174 Centri (66% dei non missing) dichiara-
no che il fabbisogno viene interamente coperto
da parte del Ssn, 1 restanti attraverso altre forme

di copertura.

MODALITA DI COMUNICAZIONE

La comunicazione dei Centri verso il territorio
avviene attraverso molteplici strumenti. I1 67%
dei Centri rispondenti dichiara di avere una car-
ta dei servizi, il 48% un sito web, 11 61% una bro-
chure cartacea, il 30% di gestire la comunicazio-

ne attraverso banchetti informativi, il 14% con al-

tra modalita (il 6% non svolge attivita di comu-

nicazione).

STANDARD DM43

M-47: Numero annuo di giornate di cure palliative ero-
gate a domicilio per malati deceduti a causa di tumore
e assistiti dal Centro.

L’indicatore ¢ stato fornito da 168 Centri (144
mancanti). Il totale segnalato per il 2008 ¢ di
1.252.984 giornate erogate. Questo dato, aggre-
gato per Provincia del Centro erogatore ed espres-
so per 100.000 residenti, mostra che su 104 Pro-
vince esistenti (al 2006, anno utilizzato per la di-
sponibilita della mortalita tumorale per provin-
cia), 12 Province non presentano Centri eroga-
tori (per un bacino di utenza totale pari a
3.528.074 residenti), 15 Province, pur disponen-
do di Centri erogatori, presentano un valore man-
cante dell’indicatore, 2 Province presentano un
valore nullo dell’indicatore.

Raffrontando I'indicatore (numero annuo di gior-
nate di cure palliative erogate a domicilio per ma-
lati deceduti a causa di tumore e assistiti dal Cen-
tro per provincia e su 100.000 residenti) con il
valore standard ministeriale, emerge che solo al-
cune province dichiarano di assicurare un nume-
ro di giornate uguale, superiore, leggermente in-
feriore allo standard. Tuttavia da una valutazione
del dato, per queste realta risulta che 1 Centri o
non segnalano il numero totale di giornate di cu-
ra per 1 pazienti deceduti (F28-bis) oppure il da-
to sulle giornate di cura sul DM coincide con il
dato sulle giornate di cura complessivo, decedu-
ti e non.

Anche in questa circostanza, seppur viziato da un
alto tasso di non risposta, questo dato dimostra
una scarsa adesione agli standard quali-quantita-

tivi introdotti dal Ministero.

M—48: % malati presi in carico a domicilio per le cure
palliative entro 3 giorni dalla segnalazione.

Solo 151 Centri forniscono risposte valide per il
calcolo della domanda M-48 (161 risposte man-

canti).



L’erogazione delle cure palliative domiciliari

La gran parte dei Centri risulta in linea con lo
standard ministeriale (M—48 superiore a 80%): su
151 risposte valide, 107 Centri presentano per-
centuali pari al 100% e solo 24 Centri (16% dei
151 casi validi) si trovano sotto la soglia ministe-
riale.

Rispetto alla tipologia dei Centri, emerge che la
percentuale di malati presi in carico a domicilio

per le cure palliative entro 3 giorni dalla segnala-

zione si attesta globalmente ad un 96% per Cen-
tri senza équipe dedicate e scende ad un 88% per
Centri forniti di équipe dedicate.

Lindicatore, valutato a livello regionale, sebbene
valutato su un basso numero di Centri, mostra
cheValle d’Aosta, Lazio, Calabria, Molise, Umbria
e Piemonte (queste ultime due Regioni in ma-
niera meno marcata) si trovano al di sotto dello

standard ministeriale.
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STRUMENTI OPERATIVI

Q-ASL (Q-1)

SEZIONI DEL QUESTIONARIO ASL

A Sezione anagrafica

B Dati generali sulla Asl

C Cure domiciliari palliative della Asl

D Modalita di remunerazione delle prestazio-
ni/servizi domiciliari

E Sviluppo della rete ai sensi del DM 43 del 22
febbraio 2007

Attenzione: tutti i dati richiesti sono relativi all’anno 2008,

tranne quelli dalla domanda B-4 alla domanda B-8.

GLOSSARIO PAROLE CHIAVE

ADI: Assistenza Domiciliare Integrata. Modalita
assistenziale caratterizzata dall'integrazione tra va-
rie professionalita (mediche generiche e specia-
listiche, infermieristiche, riabilitative e sociali) fa-
centi riferimento al Medico di Medicina Gene-
rale come case manager ed al distretto socio-sani-
tario come riferimento organizzativo.

Asl: Aziende Sanitarie Locali quale che sia la de-
nominazione o 'acronimo definito dalle diverse
Regioni (USL, ASUR, ULSS ecc.).

ATCNO2A: ATC=Anatomical Therapeutic Che-
mical classification system. Sistema di classifica-
zione dei farmaci. NO2A identifica gli oppioidi.
CENTRO: Soggetto erogatore sanitario o so-
cio-sanitario, pubblico o privato, profit o non
profit che eroga direttamente prestazioni as-
sistenziali domiciliari di cure palliative (cura,
assistenza e supporto ai malati affetti da una
patologia inguaribile in fase evolutiva con

un’aspettativa di vita, di norma, inferiore a
sei mesi e alle loro famiglie), attraverso le mo-
dalita elencate nella tabella al punto C-10.
CIA: Rapporto tra il numero di giornate di ef-
fettiva assistenza (GEA), in cui ¢’¢ stato almeno
un accesso da parte di medico o infermiere o al-
tro membro dell’équipe, ed il numero di giorna-
te totali di cura al domicilio (GDC) da parte dei
Soggetti erogatori di cure palliative domiciliari.
MCA: Medico di Continuita Assistenziale (ex
guardia medica).

MMG: Medico di Medicina Generale. Nella pre-
sente ricerca con questo termine si intende il Me-
dico di Famiglia.

OD: Ospedalizzazione Domiciliare. Modalita di
cura caratterizzata da elevata intensita assistenzia-
le, erogata da una équipe multiprofessionale che
deve assicurare continuita e pronta disponibilita
24 ore su 24 e 7 giorni su 7, unitamente alla for-
nitura di farmaci e presidi.

PLS: Pediatra di Libera Scelta.

Rete di cure palliative: Un sistema di offerta
per il malato e la famiglia durante il percorso di
cura, di opportunita assistenziali differenziate, fun-
zionalmente e organizzativamente legate a ga-
ranzia della continuita assistenziale e coordinate
da un esperto in cure palliative.

Valorizzazione economica: Possibilita, attraver-
so la contabilita analitica, di quantificare 1 costi
(diretti e indiretti) sostenuti per erogare cure pal-

liative domiciliari.



Strumenti operativi Q-ASL (Q-1)

A SEZIONE ANAGRAFICA

A-l Dati relativi alla Asl
(per Asl si intendono le Aziende Sanitarie Locali con denominazioni o acronimi definiti dalle diverse Regioni: USL ASUR, ULSS ecc.)

Regione:

Denominazione:

Indirizzo:
CAP:
Citta:
Provincia:
Telefono:
Fax:
E-mail:
Sito web:

A-2  Figure di riferimento
Direttore Generale Nome:
Cognome:
Direttore Sanitario Nome:
Cognome:
Responsabile della compilazione Nome:
_Cognome:
Ruolo:
Telefono:
Cellulare:
E-mail:

B DATI GENERALI SULLA Asl
B-3 Residenti, Medici di Medicina Generale (MMG'), Pediatri di Libera Scelta (PLS) e Medici di Continuita Assistenziale (MCA):

1%
8

N° Anno di riferimento

Totale residenti®

Residenti con eta > a 75 anni
MMG al 31/12/2008

PLS al 31/12/2008

MCA al 31/12/2008

Attenzione:dalla domanda B-4 alla B-8 sono richieste informazioni che devono provenire da dati ufficiali degli Uffici competenti della As| (Ufficio farmaceutico, Servizi
di medicina di base e cure primarie, Uffici distrettuali).

B-4 Indicare il numero di MMG che hanno ritirato il ricettario speciale per la prescrizione dei farmaci analgesici oppiacei nel periodo 2007-2008:

N° Dato non disponibile

B-5 Indicare il numero di PLS che hanno ritirato il ricettario speciale per la prescrizione dei farmaci analgesici oppiacei nel periodo 2007-2008:

N° | Dato non disponibile

B-6 Indicare il numero di MCA che hanno ritirato il ricettario speciale per la prescrizione dei farmaci analgesici oppiacei nel periodo 2007-2008:

N° | Dato non disponibile

B-7 Indicare il numero complessivo di MMG, PLS e MCA che hanno prescritto almeno una ricetta con farmaci ATCN02A (Oppioidi),
nel periodo 2007-2008

N° | Dato non disponibile

B-8  Se disponibile, indicare il numero complessivo di ricette con farmaci ATCNO2A (Oppioidi) prescritte dai MMG, PLS e MCA
nel periodo 2007-2008

N° | Dato non disponibile

Nell’ambito della Asl esiste una rete’ di cure palliative, costituita con provvedimento formale, locale o regionale, con almeno i due
principali set assistenziali: Centri residenziali di cure palliative/Hospice e Assistenza domiciliare?

s []
No []

| Per MMG si intendono i Medici di Famiglia.

2 Si intendono i residenti reperiti dal servizio statistico regionale in base ai dati ISTAT forniti dai Comuni. Si prega di precisare I'anno di riferimento.

3 Per rete si intende un sistema di offerta per il malato e la famiglia durante il percorso di cura, di opportunita assistenziali differenziate, funzionalmente e organizzativamente legate a
garanzia della continuita delle cure e coordinate da un esperto in cure palliative.
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C CURE DOMICILIARI PALLIATIVE DELLA Asl

C-10 Indicare la tipolologia e il numero di Centri che, nella Asl, erogano cure domiciliari palliative:
(Possibilita di risposta multipla. Attenzione: se all’interno di un Centro esistono pit modalita erogative, il Centro deve essere indicato una sola
volta secondo la modalita prevalente.)

Tipologia del Centro erogatore autorizzato/convenzionato/accreditato (LEA cure palliative domiciliari) N°
Centri ospedalieri/Asl/hospice pubblici che erogano specificamente e direttamente cure palliative domiciliari

Centri ospedalieri/hospice privati che erogano specificamente e direttamente cure palliative domiciliari

Centri Asl in cui operano équipe distrettuali specificamente dedicate alle cure palliative domiciliari

CentriAsl in cui operano équipe distrettuali non specificamente dedicate che erogano cure palliative allinterno del modello ADI*
Centri di provider accreditati privati profit/non profit con équipe specificamente dedicate alle cure palliative domiciliari

Centri di provider accreditati privati profit/non profit senza équipe specificamente dedicate alle cure palliative domiciliari

o U | W N | —

C-11 Per completezza di informazione, indicare anche la tipologia e il numero di Soggetti erogatori non definibili Centri che, nella Asl,
erogano cure domiciliari palliative:
(Possibilita di risposta multipla)

Tipologia del Soggetto erogatore N°
| Altri Soggetti
(Ad es. Organizzazioni Non Profit non legate da convenzioni o contratti)
2 Distretti in cui non esistono Centri ma le cure palliative domiciliari sono erogate esclusivamente attraverso ['attivita
del Medico di Medicina Generale.

C-Il.a Denominazione dei Soggetti erogatori di cui al punto C-11.1 (Altri Soggetti)

C-11.b Denominazione dei Soggetti erogatori di cui al punto C-11.2 (Distretti...)

C-12 Elenco dettagliato dei Centri di cui al punto C-10° individuati per la compilazione del Questionario Centri (Q-2):

Denominazione Indirizzo CAP Mese e anno Nome referente®| Cellulare referente | E-mail referente
Centro/Codice® inizio attivita’ del Centro del Centro del Centro

C-13 LAsl richiede una cartella clinica/scheda per la gestione delle cure palliative domiciliari?

s [
No []

C-14 LAsl utilizza tra gli indicatori di monitoraggio dell'intensita assistenziale di cure palliative domiciliari il CIA?
Per CIA si intende il rapporto tra il numero di giomate di effettiva assistenza (GEA), in cui € stato almeno un accesso da parte di medico o infermiere o aftro
membro delléquipe, ed il numero di giornate totali di cura al domicilio (GDC) da parte dei Soggetti erogatori di cure palliative domiciliari.

s []
No []

Assistenza Domiciliare Integrata.

Solamente i Centri segnalati in questa tabella parteciperanno alla ricerca e risponderanno al Questionario Centri (Q-2).
Il codice viene generato in automatico.

Attivita convenzionatalaccreditata.

La persona individuata dalla Asl come responsabile della compilazione del Questionario Centri (Q-2).

[CRNECNT BN



Strumenti operativi Q-ASL (Q-1)

D MODALITA DI REMUNERAZIONE DELLE PRESTAZIONI/SERVIZI DOMICILIARI

D-I5 In caso di erogazione diretta da parte della Asl & previsto un sistema di valorizzazione’ economica delle cure palliative domiciliari?

s []
No []

D-15.a Se la risposta alla domanda D-15 é si, specificare attraverso quale sistema di valorizzazione

(Possibilita di risposta multipla)

Sistema di valorizzazione

| A prestazione/accesso

2 A tariffa giornaliera omnicomprensiva

3 A tariffa mensile omnicomprensiva

4 A caso clinico omnicomprensivo

5 Con altra modalitd (specificare):

D-16 In caso di erogazione da parte di soggetto accreditato, all'interno del contratto/convenzione € previsto un sistema di valorizzazione
tariffaria stabilita dalla Regione o dallaAsl per I'erogazione di cure palliative domiciliari?

s [
No|:|

Se la risposta alla domanda D-16 é si, precisare:
D-16.a Da chi é stabilita

| Dalla Regione |
2 DallaAsl |

D-16.b Con quale sistema di remunerazione:
(Possibilita di risposta multipla)

Sistema di remunerazione

Importo

A prestazione/accesso

A tariffa giornaliera omnicomprensiva

A tariffa mensile omnicomprensiva

A caso clinico omnicomprensivo

oA W N | —

Con altra modalita (specificare):

9 Per valorizzazione economica si intende la possibilita, attraverso la contabilita andlitica, di quantificare i costi (diretti e indiretti) sostenuti per erogare cure palliative domiciliari

E SVILUPPO DELLA RETE Al SENSI DEL DM 43 DEL 22/02/2007

Nella tabella sottostante sono riportati due degli standard che ogni Regione dovrebbe raggiungere per la realizzazione della rete delle cure palliative in riferi-
mento agli 8 indicatori di cui al Decreto Ministeriale n.43 del 22 febbraio 2007. (Regolamento recante:“Definizione degli standard relativi all’assistenza ai mala-

ti terminali in trattamento palliativo in attuazione dell'articolo |,comma 169 della legge 30 dicembre 2004,N.311").

Si richiede alla Asl di rispondere, per la completezza della ricerca.
(Per la compilazione si veda la pagina successiva)

E-17 Standard quantitativi e qualitativi

(Risposta facoltativa)

Indicatori descrizione N° malati | N°malati Valore Valore
assistiti deceduti rilevato* standard

Numero di malati deceduti a causa di tumore (Istat ICD9 Cod. 140-208)

assistiti dalla rete di cure palliative a domicilio e in hospice nell'anno 2008 > 65%

= ‘o

Numero di malati deceduti per malattia oncologica

nell'anno 2008 nella Asl

* Non compilare questa casella, il dato viene calcolato automaticamente.

E-18 Standard quantitativi e qualitativi

Indicatori descrizione N° malati N° malati Valore Valore
assistiti deceduti rilevato* standard

Numero di malati deceduti a causa di tumore (Istat ICD9 Cod. 140-208)

assistiti dalla rete di cure palliative solo a domicilio nell'anno 2008 > 45%

Numero di malati deceduti per malattia oncologica
nell'anno 2008 nella As|

* Non compilare questa casella, il dato viene calcolato automaticamente.
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DESCRIZIONE DEGLI INDICATORI

Avvertenze di carattere generale:

a) Gli standard indicati sono stati definiti con esclu-
sivo riferimento ai malati oncologici in quan-
to, attualmente, solo in questo settore ¢ dispo-
nibile un solido riferimento esperienziale e di
letteratura. Si ricorda, tuttavia, anche con rife-
rimento al DM 28 settembre 1999 e all’Ac-
cordo Stato-Regioni 19/4/2001, che le cure
palliative sono rivolte ai malati inguaribili in fa-
se avanzata e terminale indipendentemente dal-
la patologia di base (malati cardiologici, neuro-
logici, pneumologici, metabolici, ecc.).

b) Il numero di malati deceduti per malattia onco-
logica ¢ sempre calcolato sulla media dei dece-
duti per malattia oncologica rilevati nel triennio
precedente alla rilevazione in ciascuna Regione.

Per ¢li indicatori ¢), d), e) si rinvia a pag. 110.

INDICATORI E STANDARD

Numero di malati deceduti a causa di tu-
more (Istat ICD9 Cod. 140-208) assistiti dal-
la Rete di cure palliative a domicilio e/o in
hospice / numero di deceduti per malattia

oncologica: = 65%

Descrizione e significato

Rapporto tra il numero di malati oncologici de-
ceduti, assistiti dalla rete di cure palliative al do-
micilio e/o in hospice, e il numero totale di de-
ceduti per malattia oncologica. Lobiettivo dello
standard ¢ quello di incrementare il numero di
malati terminali affetti da tumore assistiti dalla
Rete. Lo standard ¢ stato definito con esclusivo
riferimento ai malati oncologici, sulla base delle
esperienze italiane piu consolidate e dei dati del-

la letteratura internazionale, pur nella consape-

volezza che 'utenza potenziale di cure palliative,
secondo quanto indicato dalle normative nazio-
nali, dovrebbe tener conto anche dell’utenza af-
fetta da malattie inguaribili non oncologiche in
fase terminale. Lo standard ¢ stato calcolato con-
siderando che I’Accordo Stato-Regioni del 19
aprile 2001 indica un’utenza potenziale per I'in-
serimento in un programma di cure palliative on-
cologiche pari al 90% dei deceduti per malattia
oncologica, con riferimento ai dati regionali. Per
questo motivo ¢ stato fissato un valore soglia pa-
ri al 72% dell’'utenza potenziale, corrispondente
al 65% dei deceduti ogni anno a causa di tumo-
re, in base ai dati ISTAT ICD9 Cod. 140-208.

Esempio

Regione con tasso di mortalitd per tumore di 300
morti per cancro ogni anno e Asl con 100.000
residenti.

Utenza potenziale = 270 casi.

72% dell’'utenza potenziale = 195 casi = 65% dei
deceduti per cancro.

Considerata la variabilita epidemiologica sul ter-
ritorio nazionale, questo indicatore va calcolato

con riferimento ai dati regionali.

Nota

Lo standard ¢ comprensivo della popolazione pe-
diatrica (0-14 anni), per la quale ¢ necessario pro-
cedere a una misura specifica, tenendo presente che
I'incidenza nazionale di decessi per tumore ¢ pari
a 0.8 ogni 100.000 residenti (le cure palliative pe-
diatriche oncologiche rappresentano 1/3 del biso-

gno totale di cure palliative in ambito pediatrico).

Livello di applicazione
Indicatore di interesse dell’Azienda sanitaria lo-

cale e della Regione.
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Bacino di utenza (residenti), numero e tipologia di Centri, pazienti oncologici assistiti (dai centri della Asl), per Asl

Regione Denominazione* Provincia N°Centri  N°Centri  Totale Pz dicui % oncologici  N°pz
non dedicati  dedicati  residenti  assistiti pz su assistiti  assistiti
dichiarati  da Centri  oncologici (da Centri) ~oncologici
dalle Asl  della Asl (da Centri)
su 100mila
residenti
Abruzzo Asl Avezzano — Sulmona L'aquila 3 202311 165 135 81,8% 66,7
Abruzzo Asl 102 Chieti Ch
Abruzzo Asl Lanciano—Vasto Chieti 2 218904 263 223 84,8% 101,9
Abruzzo Asl 04 — L'aquila Aq | 102765 98 98 100,0% 954
Abruzzo Azienda Usl Di Pescara Pe | 308252 100 90 90,0% 292
Abruzzo AUSL (Te) Teramo | 309887 40 30 75,0% 9.7
Basilicata AsIN. | Potenza | 97102 267 179 67,0% 184,3
Basilicata Asp Potenza Potenza | 386640 208 208 100,0% 538
Basilicata Azienda San.UsI N.3 — Lagonegro  Potenza | 75213 590 0,0%
Basilicata Asm Mt | 123000 138 108 783% 878
Basilicata Azienda San.N. 5 Montalbano Jonico Matera | 80334 92 9 100,0% 114,5
Calabria Asp Cosenza Cosenza 7 732869 805 315 39,1% 43,0
Calabria Asp Di Catanzaro CZ | | 367500 178 147 82,6% 40,0
Calabria Asp Kr Kr 167000
Calabria Azienda San. Provinciale Vv | | 157046 40 40 100,0% 25,5
Calabria AS9 Locri Reggio Calabria 135540
Calabria Azienda San. Provinciale N.5 Reggio Calabria 2 433405 238 211 88,7% 48,7
Campania Asl Avellino Avellino 2 439049 324 144 44,4% 328
Campania Asl Benevento | Benevento | 288832 198 178 89,9% 61,6
Campania Asl Caserta | Caserta 408812
Campania Asl Caserta Ex Caserta2 Caserta 9 | 414062 833 362 43,5% 874
Campania Asl Na | Centro Napoli 2 963661 90 76 84,4% 79
Campania Ex Napoli 2 Pozzuoli-Monterusciello 621000
Campania Asl Napoli 2 Nord (Ex Napoli3) Napoli | 380097 12 4 33,3% 1,
Campania Asl Na 3 Sud Ex Asl Na 4 Napoli | 569094 128 110 85,9% 19,3
Campania As| Salerno Ex Asl Sal Salerno | 369946 308 307 99,7% 83,0
Campania Asl Salerno Sa | 470783 1046 941 90,0% 199,9
Campania Ex Asl Salerno 3 Salerno 272000
Emilia R Azienda Unita San. Di Piacenza Piacenza 285937
Emilia Romagna _Azienda Unita San. Locale Pr 3 433096 713 540 75,7% 124,7
Emilia Romagna _ Ausl Reggio Emilia 6 519480 1099 927 84,3% 1784
Emilia Romagna _Ausl Modena Modena 7 688286 1260 1078 85,6% 156,6
Emilia Romagna _Azienda San. Locale Di Imola Bologna | 129587 155 117 75,5% 90,3
Emilia Romagna  Azienda Us| Bologna Bologna 6 2 846583 4324 4115 952%  486,1
Emilia Romagna Azienda Usl Ferrara Fe 3 3 357979 1271 1078 84.8%  301,1
Emilia Romagna _Aus| Ravenna Ravenna 3 385729 574 495 86,2% 128,3
Emilia Romagna _Azienda Us! Di Forli' Forli-Cesena | | 184977 390 314 80,5% 1698
Emilia Romagna _ Ausl Fc 2 203042 399 324 81,2% 159.6
Emilia Romagna _Azienda San. Locale Di Rimini Rn 2 303270 208 206 99,0% 67,9
FriuliV.G. Ass | Trieste 4 238092 275 274 99,6% 15,1
Friuli V.G. Azienda San.N.2 Isontina Gorizia | | 141939
FriuliV.G. Ass N 3 Alto Friuli V.G. Udine | 76000 193
FriuliV.G. Az.Per | Servizi San.4 Medio FriuliV.G. Ud | 352947 538 500 92,9% 141,7
Friuli V.G. Ass5 Bassa Friulana Udine 3 | 55225 243 209 86,0% 3785
Friuli V.G. Ass 6 Friuli V.G. Occidentale Pordenone 2 137221 43 42 97,7% 30,6
Lazio Roma/A Roma | 501712 496 496 100,0% 98,9
Lazio As| Rm B Rm | 697580 207 207 100,0% 29,7
Lazio Asl Roma C Rm | 557505 52 52 100,0% 9.3
Lazio Azienda Usl Roma D Rm 2 585630 1295 1246 962% 2128
Lazio Asl Roma E Roma 2 532443 1312 Ky 24,5% 60,5
Lazio Azienda Unita San. Locale Rm F Roma | 312176
Lazio Azienda Usl Roma G Roma | 483050 1273 348 27,3% 72,0
Lazio Asl Roma H Roma 2 520604 535 529 98,9% 101,6
Lazio Ausl Latina Latina | | 519850 504 498 98,8% 958
Lazio Asl Frosinone Frosinone | 494815 2500 100 4,0% 20,2
* La Denominazione riportata in questa tabella € quelle indicata dai Compilatori del Questionario, senza alcuna modifica SEGUE

.
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SEGUE Bacino di utenza (residenti), numero e tipologia di Centri, pazienti oncologici assistiti (dai centri della Asl), per Asl

Regione Denominazione* Provincia N°Centri  N°Centri  Totale Pz dicui % oncologici N pz
non dedicati  dedicati  residenti  assistiti pr su assistiti  assistiti
dichiarati ~ da Centri  oncologici (da Centri) oncologici
dalle Asl  della Asl (da Centri)
su 100mila
residenti
Lazio Azienda Us| Rieti Ri 149000
Lazio Ausl Viterbo Vt 2 317160 234 234 100,0% 738
Lisuria Azienda Sanitalia N.| Imperiese Imperia | 2 219383 314 314 100,0% 143,1
Liguria Asl Savona | 286666 68 0,0%
Liguria Asl3 Genovese Genova | | 739219 1795 1737 96,8% 2350
Lisuria Asl4 Chiavarese Ge 148823
70 Liguria Asl 5 Spezzino Sp
Lombardia Asl Della Provincia Di Bergamo Bergamo 10 7 1075592 570 339 59,5% 31,5
— Lombardia As| Brescia Brescia 5 | 1136986 588 332 56,5% 29,2
= Lombardia AS.L. Della Provincia Di Como Como 4 2 583199 345 336 97,4% 57,6
’ ’_—-: Lombardia Asl Della Provincia Di Cremona Cremona 2 355947 398 377 94,7% 105,9
\ 5 Lombardia Asl Della Provincia Di Lecco Lecco | 335420 721 672 932% 2003
- Lombardia Azienda San. Locale Lodi | 227195 230 230 100,0% 101,2
-_ Lombardia A S L Della Provincia Di Mantova Mantova | 4 410003 349 310 88,8% 75,6
9 Lombardia Asl Di Milano Milano 5 1294268 407 407 100,0% 314
E Lombardia Asl Della Provincia Di Milano N. | Milano 3 976394 860 854 99,3% 87,5
ﬁ Lombardia Asl Della Provincia Di Milano Due  Milano | 564309 713 97 13,6% 17,2
5( Lombardia Asl Provincia Di Monza E Brianza  Monza E Brianza 5 1057756 2205 2163 98,1% 2045
o Lombardia As| Pavia Pavia 3 3 540199 547 542 99,1% 100,3
- Lombardia Asl Della Provincia Di Sondrio Sondrio | 4 181338 164 161 98,2% 88,8
Lombardia As| Provincia DiVarese Varese 2 5 871268 5525 855 15,5% 98,
Lombardia Asl DiVallecamonica Sebino Brescia 3 101123 234 37 15,8% 36,6
Marche Azienda San. Unica Regionale Ancona 2 1 1569578 1743 1740 99,8% 110,9
Molise Asrem Cb 3 320074 269 269 100,0% 84,0
Piemonte Asl Tol Torino | 3 489242 397 388 97,7% 793
Piemonte U.O.C.P—As| To2 Nord To | 600000 784 736 93,9% 122,7
Piemonte AslTo 3 Torino | 2 582823 440 440 100,0% 755
Piemonte AslTo 4 Torino | 2 510198 491 452 92,1% 88,6
Piemonte AslTo 5 To 305427
Piemonte Asl "VC" \d | 177837 251 84 33.5% 472
Piemonte Asl Biella Bi | 178045 334 324 97,0% 182,0
Piemonte Azienda San. Locale Novara No 2 343950 525 525 100,0% 152,6
Piemonte Asl Cnl Cuneo | 415885 252 227 90,1% 54,6
Piemonte Asl Cn2 Alba Bra Cuneo | 169039 212 212 100,0% 1254
Piemonte Asl At At | 207601 14 14 100,0% 6,7
Piemonte Asl Al Alessandria 3 421421 441 406 92,1% 96,3
PA.Bolzano Azienda San. Dell’Alto Adige Bolzano 3 498857 398 274 68,8% 54,9
PA.Trento Azienda Prov. Per | Servizi San. Trento 5 3 519800 810 765 94,4% 147,2
Puglia Azienda San. Locale Br Brindisi | 402985 667 557 835% 1382
Puglia Asl Fg3 Foggia 151000
Puglia Asl Provinciale Di Bari Bari 4 1248000 706 706 100,0% 56,6
Puglia As| Bat Bt | 94350 142 142 100,0% 150,5
Puglia AslTa Taranto | 580481 996 996 100,0% 171,6
Puglia Asl Lecce Le 2 808939 648 648 100,0% 80,
Sardegna Asl | Ss Sassari 334656
Sardegna Asl 2 Olbia Ot | 154319 84 84 100,0% 544
Sardegna Asl Nuoro Nuoro | 161444 229 220 96,1% 136,3
Sardegna Asl 4 Ogliastra | 58000 250 150 60,0% 2586
Sardegna Asl N.5 Oristano 0
Sardegna Asl Sanluri Sanluri-Villacidro | 103496 68 24 35,3% 232
Sardegna Asl 7 Carbonia Carbonia-Iglesias | 130555 1042 150 144% 1149
Sardegna AS.L 8 Cagliari Cagliari 557625
Sicilia Asp Ct Catania 2 1077395 602 602 100,0% 559
Sicilia Azienda San. Provinciale Messina Messina | 654601 769 769 100,0% 1175
Sicilia Asp Palermo Pa 31239272 2239 2233 99.7% 180,2
Sicilia AS.P.Ragusa (Azienda San. Prov.) Rg 2 313983 136 134 98,5% 42,7
* La Denominazione riportata in questa tabella & quelle indicata dai Compilatori del Questionario, senza alcuna modifica SEGUE



Strumenti operativi Q-ASL (Q-1)

SEGUE Bacino di utenza (residenti), numero e tipologia di Centri, pazienti oncologici assistiti (dai centri della Asl), per Asl

Regione Denominazione* Provincia N°Centri  N°Centri  Totale Pz dicui % oncologici  N°pz
non dedicati  dedicati  residenti  assistiti pz su assistiti  assistiti
dichiarati  da Centri  oncologici (da Centri) ~oncologici
dalle Asl  della Asl (da Centri)
su 100mila
residenti
Sicilia Asp N9 Trapani Trapani 3 435974 1130 1128 998% 258,/
Sicilia Azienda San. Provinciale Enna En 176947
Sicilia Azienda San. Provinciale 8 — Siracusa Siracusa 400764
Sicilia Asp | Agrigento Ag | 445000 7 3 42,9% 07
Sicilia ASPN.2 Caltanissetta | 272570 116 116 100,0% 42,6
Toscana Azienda UsI2 Lucca Lucca
Toscana Azienda Usl 3 Pistoia Pistoia | 230000 250 230 92,0% 100,0
Toscana Azienda Usl4 Prato Prato | 186927 98 90 91,8% 48,1
Toscana Usl5 Pisa 331537
Toscana Azienda Us|.N.6.Livorno Livorno 2 161127 636 630 99,1%  391,0
Toscana Azienda USL 7 Siena | 269472 462 462 100,0% 171,4
Toscana Azienda Us| 8 Arezzo Arezzo 4 342367 342 336 98,2% 98,1
Toscana Asl 9 Grosseto | 226588 236 221 93,6% 97,5
Toscana Azienda San. Firenze Fi 4 813429 1061 1033 97,4% 127,0
Toscana Asl 11 Firenze 236809
Toscana Ausl 12 Lucca | | 160000 337 302 89,6% 188,8
Umbria Asl | Umbria Perugia 3 | 133436 253 253 100,0% 189,6
Umbria Usl N.2 Pg | 362915 521 517 99.2% 142,5
Umbria Asl3 Pg | 159832 195 182 93,3% 1139
Umbria Asl 4 Tr 232540
Valle d'Aosta Azienda Us| Valle D’aosta Ao | | 127065 124 124 100,0% 97,6
Veneto Ulss | Belluno Belluno | 2 129410 386 386 100,0% 2983
Veneto Ulss2 Belluno | 84740 221 211 955% 2490
Veneto Azienda Ulss N. 3 Vicenza | 178662 235 235 100,0% 131,5
Veneto Azienda Ulss 4 Alto Vicentino Vicenza | 187707 444 268 60,4% 142,8
Veneto Ulss 7 Treviso | 215357 213 213 100,0% 98,9
Veneto Azienda ULSS N.8 Treviso | 249314 347 347 100,0% 139,2
Veneto Azienda ULSS N0 "Veneto Orientale” Venezia | 213985 366 260 71,0% 121,5
Veneto Azienda Ulss |2 Veneziana Venezia | 306130 166 166 100,0% 54,2
Veneto Ulss 13 Venezia | 264472 349 256 734% 96,8
Veneto Aulss N. [4 Ve | 134211 236 90 38,1% 67,1
Veneto Azienda Ulss 16 Pd 413148
Veneto Azienda ULSS17 Padova | 183535 292 292 100,0% 159,
Veneto Asl I8 Rovigo Rovigo | 170480 37 30 81,1% 17,6
Veneto Ulss 19 Rovigo | 74918 180 121 67,2% 161,5
Veneto Azienda Ulss 20 —Verona Verona | 470877 593 593 100,0% 125,9
Veneto Aulss 2| Legnago (Vr) Verona 2 153522 226 226 100,0% 147,2
Veneto Azienda ULSS 22 Verona 284131
Veneto Aulss 6 Vicenza Vicenza | 316215 343 343 100,0% 108,5
Veneto Azienda Ulss |5 Alto Padovana Padova 250326

* La Denominazione riportata in questa tabella & quelle indicata dai Compilatori del Questionario, senza alcuna modifica
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

TABELLE ANALITICHE Q-ASL (Q-1)

7
J— |55 As| esistenti;
- 141 Asl hanno compilato tutto il questionario;
= 10 Asl hanno compilato solo parzialmente®;
',. 4 Asl hanno avuto accesso al sito, ma non si sono autenticate né hanno compilato™*.

= Regione Numero di Asl esistenti (1) Asl rispondenti (2) Tasso risposta (2/1)

A Abruzzo 6 6 100.0%

= Basilicata 5 5 100.0%

« Campania 1 11 100.0%

e Emilia Romagna I I 100.0%

8 Friuli V.G. 6 6 100.0%

= Lazio 12 12 100.0%
Liguria 5 5 100.0%
Lombardia 15 15 100.0%
Molise | | 100.0%
Marche | | 100.0%
Piemonte 13 12 92.3%
PA.Trento | | 100.0%
Puglia 6 6 100.0%
Veneto 2| 19 90.5%
Sardegna 8 8 100.0%
Sicilia 9 9 100.0%
Toscana 12 il 91.7%
PA. Bolzano | | 100.0%
Valle d’Aosta | | 100.0%
Umbria 4 4 100.0%
Calabria 6 6 100.0%
TOTALE 155 151 97.4%

Landlisi viene effettuata sulle 151 Asl che hanno compilato almeno un item del questionario.
* Asl di Chieti si & autenticata, ha segnalato i riferimenti, ma non ha risposto agli items.
#** 2 Veneto, | Piemonte, | Toscana.



Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

Items questionario: qualita del dato

ITEM N risposte Numero di risposte Numero di risposte
(N°Asl=151) missing incoerenti*

A-1 Anagrafica As| 150 | 0
A-2 Responsabile Asl 150 | 0
B-3 dati residenti 128 23 0
B-3 personale MMG 146 5 0
B-3 personale PLS 145 6 0
B-3 personale MCA 140 11 0
B-4 MMG oppiacei 110 41 0
B-5 PLS oppiacei 105 46 0
B-6 MCA oppiacei 96 55 0
B-7 Totale personale oppioidi 72 79 0
B-8 Ricette oppioidi 78 73 0
Tasso MMG-ritiro ricett. 110 40 2 tassi>|
Tasso PLS-ritiro ricett. 105 35 0
Tasso MCA-ritiro ricett. 96 54 0
Tasso prescrittori almeno un ATCNO2A 72 78 4 tassi>|
B-9 Esiste rete di cure palliative 150 | 0
C-10 Esistono Centri 150 | 0
Centri osp| 150 | 0
Centri osp2 150 | 0
Centri ASL3 150 | 0
Centri ASL4 150 | 0
Centri prov accs 150 | 0
Centri prov accé 150 | 0
C-11 Altri soggetti 113 0 0
C-| | distretti senza rete, solo MMG 109 0 0
C-12 Anagrafica centri 150 | 0
C-13 Uso cartella clinica 150 | 0
C-14 Uso Intensita Assistenziale 150 | 0
D-15 Asl sistema valorizzazione 148 3 0
D-15.aTipologia 48 0 48 risposte su 39 attese
D-16 Sogg.Acc. Sist valorizzazione 148 3

D-16.a Da chi ¢ stabilita 57 0 57 risposte su 56 attese
D-16.b Tipologia 55 scarsa qualitd 97 missing totali

E-17 Deceduti in Hosp-dom 100 51 0
E-18 Deceduti a domicilio 105 46 0
Deceduti in Asl malattie oncol. 100 51 0
Tasso E-17 84 67 0
Tasso E-18 86 65 0

| dati mancanti relativi ai tassi scontano un dato mancante al numeratore e/o al denominatore
* non coerenza con le domande associate

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE A - SEZIONE ANAGRAFICA
ANALISI DEL QUESTIONARIO

Identificazione Asl rispondente

('id Asl riportato in questa tabella & quello indicato dai compilatori del questionario, senza alcuna modifica)

ID Asl Regione Centri segnalati nel Q|
Asl Avezzano — Sulmona ABRUZZO 4
asl 102 Chieti ABRUZZO 0
Asl Lanciano—Vasto ABRUZZO 2
Asl 04 — L'Aquila ABRUZZO |
Azienda USL di Pescara ABRUZZO |
AUSL (TE) ABRUZZO |
asin. | BASILICATA |
74 ASP Potenza BASILICATA |
N AZIENDA SANITARIA USL N.3 - LAGONEGRO BASILICATA |
- ASM BASILICATA |
i“-’ azienda sanitaria n. 5 Montalbano Jonico BASILICATA |
.- ASP Cosenza CALABRIA I5
:_"" ASP di Catanzaro CALABRIA 3
- ASP KR CALABRIA |
) Azienda Sanitaria Provinciale CALABRIA 2
z AS9 Locri CALABRIA 0
5 Azienda Sanitaria Provinciale N. 5 CALABRIA 13
< Asl AVELLINO CAMPANIA 3
8: Asl BENEVENTO | CAMPANIA 2
- Asl CASERTA | CAMPANIA 9
Asl CASERTA EX CASERTA2 CAMPANIA 12
Asl Na | Centro CAMPANIA 2
ex Napoli 2 CAMPANIA 10
Asl NAPOLI 2 NORD (EX NAPOLI3) CAMPANIA 6
Asl NA 3 SUD exAsl NA 4 CAMPANIA |
Asl SALERNO EX As| SAI CAMPANIA |
Asl SALERNO CAMPANIA 2
ex Asl Salerno 3 CAMPANIA 2
Azienda Unita Sanitaria di Piacenza EMILIA ROMAGNA 3
AZIENDA UNITA' SANITARIA LOCALE EMILIA ROMAGNA 4
AUSL EMILIA ROMAGNA 6
AUSL Modena EMILIA ROMAGNA 7
Azienda Sanitaria Locale di Imola EMILIA ROMAGNA |
AZIENDA USL BOLOGNA EMILIA ROMAGNA 7
AZIENDA USL FERRARA EMILIA ROMAGNA 5
AUSL RAVENNA EMILIA ROMAGNA 3
Azienda USL di FORLI' EMILIA ROMAGNA 2
AUSL EMILIA ROMAGNA 2
Azienda Sanitaria Locale di Rimini EMILIA ROMAGNA 2
ASS | FRIULIV.G. 5
Azienda Sanitaria Isontina N. 2 FRIULIV.G. 4
ASS n 3 Alto Friuli V.G. FRIULIV.G. 2
Azienda per i Servizi Sanitari 4 Medio Friuli V.G. FRIULIV.G. |
ASS5 BASSA FRIULANA FRIULIV.G. 6
ASS 6 Friuli .G. Occidentale FRIULIV.G. 2
Roma/A LAZIO 3
Asl RM B LAZIO |
Asl Roma C LAZIO |
Azienda USL Roma D LAZIO 6
Asl ROMA E LAZIO 2
Azienda Unita Sanitaria Locale RM F LAZIO 3
Azienda Us| Roma G LAZIO 6
Asl Roma H LAZIO 2
Ausl Latina LAZIO 6
Asl Frosinone LAZIO 4
AZIENDA USL RIETI LAZIO 0
AUSL Viterbo LAZIO 2
Azienda Sanitalia n.| Imperiese LIGURIA 5
Asl LIGURIA 4

SEGUE



Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

SEGUE |dentificazione Asl rispondente

('id Asl riportato in questa tabella & quello indicato dai compilatori del questionario, senza alcuna modifica)

1D Asl Regione Centri segnalati nel QI
ASL3 genovese LIGURIA 9
ASL4 Chiavarese LIGURIA |
Asl 5 SPEZZINO LIGURIA 4
Asl della Provincia di Bergamo LOMBARDIA 3l
Asl Brescia LOMBARDIA 17
AS.L. della Provincia di Como LOMBARDIA 6
Asl della provincia di Cremona LOMBARDIA 4
Asl DELLA PROVINCIA DI LECCO LOMBARDIA |
Azienda Sanitaria Locale LOMBARDIA |
A S L della Provincia di Mantova LOMBARDIA 7
Asl di MILANO LOMBARDIA 13
As| DELLA PROVINCIA DI MILANO N. | LOMBARDIA 4
Asl della Provincia di Milano Due LOMBARDIA 3
Asl provincia di Monza e Brianza LOMBARDIA 5
Asl Pavia LOMBARDIA 7
Asl della Provincia di Sondrio LOMBARDIA 5
Asl PROVINCIA DIVARESE LOMBARDIA 14
As| DIVALLECAMONICA SEBINO LOMBARDIA 6
Azienda Sanitaria Unica Regionale MARCHE 16
ASReM MOLISE 5
AsITO | PIEMONTE 4
U.O.CP—AsITO 2 NORD PIEMONTE 7
AsITO 3 PIEMONTE 3
AsITO 4 PIEMONTE 3
AsITO 5 PIEMONTE 5
Asl "VC" PIEMONTE 2
Asl Biella PIEMONTE |
AZIENDA SANITARIA LOCALE NOVARA PIEMONTE 4
Asl CNI PIEMONTE |
Asl CN2 ALBA BRA PIEMONTE |
As| AT PIEMONTE 2
AslAL PIEMONTE 3
Azienda Provinciale per i Servizi Sanitari PROVAUT.TRENTO 7
AZIENDA SANITARIA LOCALE BR PUGLIA |
Asl FG3 PUGLIA |
Asl Provinciale di BARI PUGLIA 5
Asl BAT PUGLIA |
AsITA PUGLIA |
Asl Lecce PUGLIA 2
Asl | SS SARDEGNA |
Asl 2 Olbia SARDEGNA |
Asl NUORO SARDEGNA 3
Asl 4 SARDEGNA 2
AsIN.5 SARDEGNA 3
Asl SANLURI SARDEGNA |
Asl 7 Carbonia SARDEGNA 2
Asl 8 Cagliari SARDEGNA |
ASPCT SICILIA 4
Azienda Sanitaria Provinciale Messina SICILIA 3
ASP Palermo SICILIA |
A.SP.Ragusa (Azienda Sanitaria Provinciale) SICILIA 3
ASP N9 TRAPANI SICILIA 3
Azienda Sanitaria Provinciale Enna SICILIA 0
AZIENDA SANITARIA PROVINCIALE 8 — SIRACUSA SICILIA 0
ASP | Agrigento SICILIA 7
ASPn.2 SICILIA |
Azienda USL2 Lucca TOSCANA 2
Azienda USL 3 Pistoia TOSCANA 2
Azienda USL4 Prato TOSCANA |

SEGUE
____________________________________________________________________________________________|
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEGUE ldentificazione Asl rispondente
('id Asl riportato in questa tabella & quello indicato dai compilatori del questionario, senza alcuna modifica)

1D Asl Regione Centri segnalati nel QI
Usl5 TOSCANA |
Azienda USL.n.6.Livorno TOSCANA 2
Azienda USL 7 TOSCANA 8
Azienda Usl 8 Arezzo TOSCANA 6
Asl 9 TOSCANA 2
Azienda Sanitaria Firenze TOSCANA 4
Asl 1 TOSCANA |
AUSL 12 TOSCANA |
Azienda Sanitaria dell' Alto Adige PA.BOLZANO 4
Asl | UMBRIA UMBRIA 4
76 USL n.2 UMBRIA 15
— ASL3 UMBRIA 2
- Asl 4 UMBRIA 0
= Azienda USL Val d’Aosta VALLE D’ AOSTA 2
- ULSS | BELLUNO VENETO 3
= Ulss2 VENETO |
- AZIENDA ULSSN.3 VENETO 3
A Azienda ULSS 4 Alto Vicentino VENETO I
Z Ulss 7 VENETO |
) Azienda U.LSS.n.8 VENETO |
<D( Azienda U.LSS.n. 10 "Veneto Orientale” VENETO |
o Azienda ULSS12 Veneziana VENETO 2
- ULSS 13 VENETO |
AULSS n. 14 VENETO 2
Azienda Ulss |6 VENETO 6
Azienda ULSSI7 VENETO |
Asl 18 Rovigo VENETO |
ULSS 19 VENETO 2
Azienda ULSS 20 —Verona VENETO 4
AULSS 21 LEGNAGO (VR) VENETO |
Azienda ULSS 22 VENETO |
AULSS 6 VICENZA VENETO |
AZIENDA ULSS 15 ALTO PADOVANA VENETO 0




Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

SEZIONE B: DATI GENERALI SULLA ASL

Coerenza tra gli anni di riferimento numeratore / denominatore

Compilazione N° Asl
Indicato stesso anno di riferimento numeratore-denominatore 119
Indicati anni diversi 9
Presenza di almeno un missing tra i due anni 23
Totale 151

Distribuzione TR75 tra le Asl (su |18 Asl, | dato missing)

Descrittive TR75
Tasso globale TR75 11.4%
Minimo 0.0%
Massimo 92.3%
1° quartile 8.6%
Mediana 10.3%
3° quartile 11.9%

TR75= residenti con eta>75 annil residenti allanno di riferimento

Distribuzione TR75 tra le Asl (su | I8 Asl, | dato missing)

Regione TR75
Abruzzo 6.2%
Basilicata 11.6%
Calabria 15.7%
Campania 7.7%
Emilia Romagna 11.5%
FriuliV.G. 13.1%
Lazio 8.5%
Liguria 13.4%
Lombardia 9.3%
Marche 11.4%
Molise 11.2%
Piemonte 11.7%
PA.Trento 9.6%
Puglia 13.7%
Sardegna 8.6%
Sicilia 20.5%
Toscana 11.8%
PA. Bolzano

Umbria 12.0%
Veneto 8.6%
Valle d’Aosta 10.0%

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

Personale sanitario al 31/12/2008

Descrittive su distribuzioni Asl

Variabile N° Asl Asl TOT Min Max Media Mediana
non missing  missing personale

MMG al 31/12/2008 146 5 44279 50 1352 303.3 244

PLS al 31/12/2008 145 6 7632 2 340 526 38

MCA al 31/12/2008 140 il 14290 14 836 102.1 71.5

(Valori calcolati su Asl che hanno personale>0. Al valore 0 & stato imputato valore missing)

Totale personale® MMG-PLS-MCA segnalato dalle Asl

| ~
@

Regione Totale MMG % su Totale PLS % su Totale MCA % su % MCA su
- 31/12/2008 Italia 31/12/2008 Italia 31/12/2008 Italia  tot personale
= Abruzzo 1054 2% 151 2% 289 2% 19.3%
\ e Basilicata 665 2% 8l 1% 702 5% 48.5%
g Calabria 1593 4% 283 4% 1373 10% 42.3%
- Campania 3642 8% 651 9% 1227 9% 22.2%
&) Emilia Romagna 3192 7% 582 8% 878 6% 18.9%
z Friuli V.G. 977 2% 124 2% 261 2% 19.2%
L Lazio 4485 10% 693 9% 646 5% 11.1%
< Liguria 1174 3% 150 2% 281 2% 17.5%
8 Lombardia 6468 15% 1151 15% 1246 9% 14.1%
- Marche 1352 3% 191 3% 836 6% 35.1%
Molise 321 1% 37 0% 141 1% 283%
Piemonte 2896 7% 684 9% 1216 9% 25.4%
PA. Bolzano 268 1% 55 1% 216 2% 40.1%
PA.Trento 396 1% 80 1% 163 1% 25.5%
Puglia 2689 6% 480 6% 495 3% 13.5%
Sardegna 1370 3% 261 3% 670 5% 29.1%
Sicilia 4330 10% 822 11% 2076 15% 28.7%
Toscana 3431 8% 528 7% 537 4% 11.9%
Umbria 766 2% 113 1% 333 2% 27.5%
Val D’ Aosta 97 0% 19 0% 37 0% 24.2%
Veneto 3113 7% 496 6% 667 5% 15.6%
TOTALE* 44.279 100% 71.632 100% 14.290 100% 21.6%

*yalore 0 € stato imputato missing

Personale sanitario al 31/12/2008 su 100.000 residenti

Variabile N° Asl non missing Tasso globale
MMG 145 783
PLS 144 13.5
MCA 139 253

Personale sanitario al 31/12/2008 su 100.000 residenti (Distribuzioni Asl)

Variabile N° Asl Dev std Minimo Massimo Mediana 25° Pctl 75° Pctl
non missing

Tasso MMG su residenti 145 349 1.0 447.8 789 728 849

Tasso PLS su residenti 144 8.8 2.0 87.0 12.7 10.8 14.1

Tasso MCA su residenti 139 229 39 143.6 21.8 15.6 35.6




Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

Personale sanitario al 31/12/2008 su 100.000 residenti per Regione

Regione Tasso MMG Tasso PLS Tasso MCA
Abruzzo 923 132 253
Basilicata 87.2 10.6 9.1
Calabria 79.9 142 68.9
Campania 70.1 12.5 236
Emilia Romagna 736 134 202
Friuli V.G. 97.6 124 26.1
Lazio 79.1 12.2 11.4
Liguria 842 10.8 202
Lombardia 66.6 1.9 12.8
Marche 86.1 12.2 533
Molise 100.3 1.6 44.1
Piemonte 658 15.5 27.6
PA. Bolzano 53.7 11.0 433
PA.Trento 76.2 15.4 314
Puglia 81.8 14.6 15.1
Sardegna 91.3 17.4 44.7
Sicilia 86.3 16.4 414
Toscana 116.0 17.8 182
Umbria 86.2 12.7 375
Valle D'aosta 763 15.0 29.1
Veneto 72.7 1.6 15.6

Personale sanitario che ritira il ricettario, prescrittori e farmaci ATCNO2A e ricette

B-4 Indicare il numero di MMG che hanno ritirato il ricettario speciale per la prescrizione dei farmaci analgesici oppiacei nel periodo 2007/2008.

B-5 Indicare il numero di PLS che hanno ritirato il ricettario speciale per la prescrizione dei farmaci oppiacei nel periodo 2007/2008.

B-6 Indicare il numero di MCA che hanno ritirato il ricettario speciale per la prescrizione dei farmaci oppiacei nel periodo 2007/2008.

B-7 Indicare il numero complessivo di MMG, PLS e MCA che hanno prescritto almeno una ricetta con farmaci ATCNO2A (oppioidi), nel periodo 2007/2008.
B-8 Se disponibile, indicare il numero complessivo di ricette con farmaci ATCNO2A (oppioidi) prescritte dai MMG, PLS, MCA nel periodo 2007/2008.

Statistiche descrittive: distribuzioni delle numerosita indicate tra le Asl

Variabile N° Asl Asl Totale Totale Min Max Media Mediana 25°P 75°P
missing 2007-2008 personale
Dic. 2008
N° MMG 110 41 23771 28813 25 1123 216.1 164 89 278
N° PLS 105 46 308 4542 0 42 29 2 | 3
N° MCA 96 55 1627 7418 0 187 16.8 9 3 23
N° prescrittori 72 79 25164 26594 25 2366 349.5 27 148 411
N° ricette 78 73 3071817 355 260693 393823 25501 12947 48986

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

Totale personale che ha ritirato il ricettario dei farmaci oppiacei per Regione (% SU ITALIA)

Regione B4 % B-5 B-6 B-7 B-7 % B-8 B-8 %
su ITALIA su ITALIA su ITALIA
Abruzzo 480 2.0% 7 34 337 1.3% 33834 1.1%
Basilicata 169 0.7% 2 13 215 0.9% 2094 0.1%
Calabria 199 0.8% 3 5 382 1.5% 11752 0.4%
Campania 1751 7.4% 27 46 1137 45% 90640 3.0%
Emilia Romagna 2311 9.7% Il 247 2542 10.1% 472596 15.4%
Friuli V.G. 855 3.6% 23 120 . 57465 1.9%
Lombardia 5442 22.9% 4 213 8622 34.3% 562570 18.3%
Lazio 2372 10.0% 47 36 2186 8.7% 217779 7.1%
Liguria 327 1.4% 0 21 542 22% 35894 1.2%
Molise 246 1.0% 0 23 . .
80 Marche . . . . 260693 8.5%
Puglia 453 1.9% 5 58 . 355 0.0%
e Piemonte 2145 9.0% 20 250 2487 9.9% 518410 16.9%
o PA.Trento 280 1.2% 2 5l 712 2.8% 12073 0.4%
¢ Sardegna 764 3.2% 57 117 814 3.2% 37808 1.2%
d Sicilia 1819 7.7% 23 194 497 2.0% 99755 32%
c Toscana 1269 53% 2 46 1517 6.0% 342197 11.1%
A PA. Bolzano . . . . .
> Umbria 547 2.3% 9 /) 254 1.0% 52121 1.7%
< Veneto 2265 9.5% 2 /) 2822 11.2% 259813 8.5%
g Valle d’Aosta 77 0.3% 0 9 98 0.4% 3968 0.1%
8 TOTALE 23771 100% 308 1627 25164 100% 3071817 100%

Personale sanitario che ritira ricettario, prescrittori e farmaci ATCNO2A su 100.000 residenti

Variabile N°Asl Asl Tasso globale su
missing 100.000 residenti

MMG che ritira ricettario su residenti 110 41 42.0

PLS che ritira ricettario su residenti 105 46 0.5

MCA che ritira ricettario su residenti 96 55 29

Totale Prescrittori su residenti 72 79 44.5

Numero ricette su residenti 78 73 5429.3

Personale che ritira ricettario, prescrittori e farmaci ATCNO2A su 100.000 residenti - Distribuzione tassi tra le Asl

Variabile N° Asl Minimo Massimo Mediana 25° Pctl 75° Pctl
non missing

N° MMG che ritira ricettario su residenti 109 7.1 401.5 58.6 486 70.5

N° PLS che ritira ricettario su residenti 104 0.0 10.2 0.5 0.1 1.1

N° MCA che ritira ricettario su residenti 96 0.0 51.7 39 1.6 76

N° Prescrittori su residenti 71 6.8 384.0 80.1 70.7 107.3

N° ricette su residenti 77 61.2 59417.1 9819.4 5917.0 12404.5




Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

Totale personale che ha ritirato il ricettario e totale personale esistente per Regione

Personale che ha ritirato il ricettario oppiacei 2007-2008 Personale al 31/12/2008
Regione N° MMG N° PLS N°MCA N° prescrittori MMG al PLS al MCA al Totale
ATCNO2A 31/12/2008 31/12/2008 31/12/2008 personale
Abruzzo 480 7 34 337 1054 151 289 1100
Basilicata 169 2 13 215 665 8l 702 1448
Calabria 199 3 5 382 1593 283 1373 3249
Campania 1751 27 46 1137 3642 651 1227 5520
Emilia Romagna 2311 I 247 2542 3192 582 878 4652
Friuli V.G. 855 23 120 . 977 124 261 1362
Lombardia 5442 4 213 8622 6468 1151 1246 8865
Lazio 2372 47 36 2186 4485 693 646 5824
Liguria 327 0 21 542 1174 150 28| 1605
Molise 246 0 23 . 321 37 141 499
Marche . . . . 1352 191 836 2379
Puglia 453 5 58 . 2689 480 495 2887
Piemonte 2145 20 250 2487 289 684 1216 4625
PA Trento 280 2 51 712 3% 80 163 639
Sardegna 764 57 117 814 1370 261 670 2301
Sicilia 1819 23 194 497 4330 822 2076 6946
Toscana 1269 2 46 1517 3431 528 537 4155
PA. Bolzano . . . . 268 55 216 539
Umbria 547 9 72 254 766 113 333 1212
Veneto 2265 26 72 2822 3113 496 667 4276
Valle d’Aosta 77 0 9 98 97 19 37 153

Tassi: personale che ha ritirato il ricettario dei farmaci oppiacei su totale personale medico

Distribuzioni dei tassi tra le Asl: i tassi analizzati indicano i rapporti tra il Numero di MMG-PLS-MCA che hanno ritirato il ricettario dei farmaci oppiacei nei due
anni 2007/2008 e il valore doppio del numero di MMG-PLS-MCA al 31/12/2008
(poiché il numeratore si riferisce al biennio 2007-2008, il denominatore corrispondente ¢ stato raddoppiato).

Tassi globali* (personale che ha ritirato il ricettario dei farmaci oppiacei su totale personale medico)

Variabile N°Asl Missing Tasso globale
(Asl rispondenti)

Tasso B-4 MMG 110 4l 26.8%

Tasso B-5 PLS 105 46 2.0%

Tasso B-6 MCA 9 55 5.7%

Tasso B-7 prescrittori ATCNO2A 71 80 19.6%

*Tassi calcolati su Asl che hanno personale. Vlori di personale 0 imputato valore missing

Tassi globali*: personale che ha ritirato ricettario farmaci oppiacei su totale personale medico, per tipo di Asl

Tipo Asl Tasso B-4 MMG Tasso B-7 prescrittori ATCNO2A
Asl in cui non esistono Centri 28.8% 29.7%
Asl in cui esistono Centri 24.9% 17.9%

*Tassi calcolati su Asl che hanno personale. Valori di personale 0 imputato valore missing

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

Distribuzione tassi* tra le Asl

Variabile N° Asl Missing Dev std Tasso Tasso Tasso 25° Pctl 75° Pctl
minimo massimo mediano

Tasso B-4 MMG 110 41 0.174 0.039 1.139 0.382 0.306 0.478

Tasso B-5 PLS 105 46 0.066 0.000 0.500 0018 0.007 0.048

Tasso B-6 MCA 96 55 0.111 0.000 0.500 0.085 0.035 0.156

Tasso B-7ATCNO2A 71 80 0.254 0.097 1.666 0.391 0.321 0491

*Tassi calcolati su Asl che hanno personale. Valori di personale 0 imputato valore missing

82 Personale che ha ritirato il ricettario dei farmaci oppiacei su totale Prescrittori su totale

personale medico al 31/12/2008 personale medico

& Regione TassoB-4  TassoB-5  Tasso B-6 Tasso B-7 Prescrittori

V= MMG PLS MCA ATCNO2A
£ Abruzzo 22.8% 23% 59% 15.3%

- Basilicata 12.7% 1.2% 0.9% 74%

_ Calabria 6.2% 0.5% 0.2% 5.9%

e Campania 24.0% 21% 1.9% 103%

Z Emilia Romagna 36.2% 0.9% 14.1% 27.3%

ﬁ Friuli V.G. 43.8% 9.3% 23.0%

5 Lombardia 42.1% 1.9% 85% 48.6%

o Lazio 26.4% 3.4% 2.8% 18.8%

- Liguria 13.9% 0.0% 3.7% 16.9%
Molise 38.3% 0.0% 8.2%
Marche
Puglia 8.4% 0.5% 5.9%
Piemonte 37.0% 1.5% 10.3% 26.9%
PA.Trento 35.4% 1.3% 15.6% 55.7%
Sardegna 27.9% 10.9% 8.7% 17.7%
Sicilia 21.0% 1.4% 4.7% 3.6%
Toscana 18.5% 0.2% 4.3% 18.3%
PA. Bolzano
Umbria 35.7% 4.0% 10.8% 10.5%
Veneto 36.4% 2.6% 5.4% 33.0%
Valle d’Aosta 39.7% 0.0% 12.2% 32.0%
Tasso globale Asl 26.8% 2.0% 5.7% 19.6%

Tassi calcolati su Asl che hanno persondle. Valori di personale 0 imputato valore missing



Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

RICETTE CON FARMACI ATCNO2A PRESCRITTE

Numero ricette con farmaci ATCNO2A prescritte da MMG+PLS+MCA (2007-2008)
Variabilita tra le Asl

Asl non missing Totale ricette  Minimo Massimo Media Mediana 25° Pctl 75° Pctl
78 3.071.817 355 260.693 39.382 25.501 12.947 48.986

Totale ricette farmaci ATCNO2A prescritte per 100.000 residenti

Asl non missing Minimo Massimo Mediana
77 6l.1 59417.1 98194

Tassi: totale ricette farmaci ATCNO2A prescritte per 100.000 residenti (per Regione)

Regione N ricette per 100.000 residenti
Abruzzo 2962.4
Basilicata 274.7
Calabria 589.6
Campania 1744.0
Emilia Romagna 10894.4
FriuliV.G. 57383
Lombardia 5793.1
Lazio 3839.9
Liguria 2574.7
Molise

Marche 16609.1
Puglia 10.8
Piemonte 11778.1
PA.Trento 2322.6
Sardegna 25204
Sicilia 1988.5
Toscana 11567.5
PA.Bolzano

Umbria 5864.7
Veneto 6068.8
Valle d'Aosta 3122.8

RICETTE E PRESCRITTORI

Numero ricette prescritte con farmaci ATCNO2A e numero prescrittori
(su Asl con entrambi i dati non missing)

Variabile Asl Somma Minimo Massimo Media Mediana
non missing

Numero ricette 6l 2.149.117 2.094 110.872 35.231 26.934

Numero prescrittori 6l 23.674 35 2366 388 265

Numero medio di Ricette ATCNO2A prescritte per singolo prescrittore (biennio 2007-2008)

N° Asl* Numero medio ricette ATCNO2A prescritte per singolo prescrittore
6l 90.7*

*Dato costante tra i due gruppi di Asl (presenza /assenza di Centri erogatori sul territorio Asl)
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

Ricette ATCNO2A prescritte per singolo prescrittore: distribuzione tra Asl

N° Asl* Minimo Massimo Mediana 25° Pctl 75° Pctl
6l 16.3 360.6 8838 59.8 1384

*As| con numeratore e denominatore non missing

Totale Ricette ATCNO2A e N° medio ricette per singolo prescrittore: distribuzione per Regione

Regione N Asl* Totale Totale N° medio ricette

ricette prescrittori per prescrittore
Abruzzo | 2189 217 100.9
84 Basilicata | 2094 35 59.8
J— Calabria | 11752 184 63.9
- Campania 3 83431 1095 762
= Emilia Romagna 8 369795 2542 145.5
ke Lombardia 12 562570 8199 68.6
= Lazio 5 153176 2186 70.1
- Liguria 2 35894 542 66.2
0 Piemonte 7 276722 2487 113
; PA.Trento | 12073 712 17.0
a Sardegna 4 37808 665 56.9
% Sicilia 3 99755 497 200.7
O Toscana 2 198855 1517 131.1
- Umbria | 19515 141 1384
Veneto 9 259813 2557 101.6
Valle d'Aosta | 3968 98 40.5

*As| con numeratore e denominatore non missing

Situazione riassuntiva: personale che ritira il ricettario, prescrittori e numero medio ricette prescritte

Personale che ritira ricettario farmaci oppiacei % prescrittori N° medio
su totale personale medico 31/12/2008 su totale ricette per
Regione MMG PLS MCA medico prescrittore
(110Asl) (105 Asl) (96 Asl) (71 Asl) (61 Asl)
Abruzzo 22.8% 2.3% 5.9% 15.3% 100.9
Basilicata 12.7% 1.2% 0.9% 7.4% 59.8
Calabria 6.2% 0.5% 0.2% 5.9% 63.9
Campania 24.0% 2.1% 1.9% 10.3% 76.2
Emilia Romagna 36.2% 0.9% 14.1% 27.3% 145.5
Friuli V.G. 43.8% 9.3% 23.0%
Lombardia 42.1% 1.9% 8.5% 48.6% 68.6
Lazio 264% 34% 2.8% 18.8% 70.1
Liguria 13.9% 0.0% 3.7% 16.9% 66.2
Molise 38.3% 0.0% 8.2%
Marche
Puglia 8.4% 0.5% 5.9%
Piemonte 37.0% 1.5% 10.3% 26.9%
PA Trento 354% 1.3% 15.6% 55.7% 17.0
Sardegna 27.9% 10.9% 8.7% 17.7% 56.9
Sicilia 21.0% 1.4% 4.7% 3.6% 200.7
Toscana 18.5% 0.2% 4.3% 18.3% 131.1
PA. Bolzano
Umbria 35.7% 4.0% 10.8% 10.5% 1384
Veneto 364% 2.6% 5.4% 33.0% 101.6
Valle d'Aosta 39.7% 0.0% 12.2% 32.0% 405

* Il numero di Asl rispetto a cui sono calcolate le colonne € variabile



Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

B-9 Nell'ambito della Asl esiste una Rete di cure palliative, costituita con provvedimento formale, locale o regionale, con

almeno i due principali set assistenziali: Centri residenziali di cure palliative/Hospice e Assistenza domiciliare?

B-9 n°Asl % % cumulata
No 6l 40.67 40.67

Si 89 59.33 100
Missing |

Distribuzione di B-9 per Regione di appartenenza dellaAsl

Regione B-9 B-9 Totale Asl
Si per Regione

z
o

Abruzzo
Basilicata
Calabria
Campania
Emilia Romagna
FriuliV.G.
Lombardia
Lazio

Liguria

Molise

Marche
Piemonte
PA.Trento
Sardegma
Sicilia
Toscana

Prov.Aut. Bolzano
Umbria

Veneto

Valle d’Aosta
Totale

o @ |wlo|m|u o |— = |w|—|— v S |un | o |— |w

—_—l—ln | = |—|wlhocnO|—|wWwW OO |w|VN|Ul|— |w|ul (U [ |

o
©
°
@
=)

.

| QUADERNIDI Frics e | &3



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE C - CURE PALLIATIVE DOMICILIARI DELLA ASL
CENTRI EROGATORI DI CURE PALLIATIVE DOMICILIARI

Numero di Centri segnalati dalle Asl

Asl della Regione Numero Centri Numero Centri con
segnalati in Q-1 anagrafica inserita in Q-1

Abruzzo 9 9
Basilicata 5 5
Campania 50 26
Emilia Romagna 42 42
FriuliV.G. 20 18
Lazio 36 30
Lisuria 23 17
86 Lombardia 124 109
— Molise 5 5
= Marche 16 16
/H_——-. Piemonte 36 22
£ PA.Trento 7 7
- Puglia Il I
- Veneto 33 29
e Sardegna 14 9
Z Sicilia yy) py)
a Toscana 30 24
% PA. Bolzano 4 4
o Valle d’Aosta 2 2
- Umbria 2| 7
Calabria 34 34
Totale 544 448

Centri che hanno risposto al Questionario Centri (Q-2)

Risposta Totale %
Ha erogato cure palliative nel 2008 312 82.3%
Ha iniziato ad erogare cure palliative dopo il 2008 26 6.9%
Ha smesso di erogare cure palliative prima del 2008 3 0.8%
Non ha mai erogato cure palliative 28 74%
Questionario completamente incompleto 10 2.6%
Totale complessivo 379




Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

Numero di Centri per tipologia di risposta al Questionario-Centri, per Regione

Regione Erogazione CP % Erogazione Erogazione Mai Questionario  Totale
nel 2008 (coll) CPdopoil CPcessata effettuata incompleto
(col I) 2008 primadel erogazione
2008 CP
Abruzzo 8 2.6% | 9
Basilicata 5 1.6% 5
Calabria 13 42% 4 2 9 3 k]l
Campania 19 6.1% | 20
Emilia R. 40 12.8% | 4l
Friuli V.G. 13 4.2% 13
Lazio 16 5.1% | 2 | 20
Liguria 6 1.9% 3 | 10
Lombardia 74 23.7% 12 6 4 96
Marche 13 4.2% 13
Molise 3 1.0% | 4
Piemonte 21 6.7% 21
PA. Bolzano 3 1.0% | 4
PA Trento 8 2.6% 8
Puglia 9 2.9% 9
Sardegna 5 1.6% 2 7
Sicilia 13 4.2% | 4 2 20
Toscana 16 5.1% 3 19
Umbria 6 1.9% 6
Valle d'Aosta 2 0.6% 2
Veneto 19 6.1% | | 21
Totale 312 100.0% 26 3 28 10 379

Analisi dei 312 Centri erogatori di cure palliative domiciliari nel 2008

Tipologia dei Centri erogatori

| Centro ospedaliero e/o Asl e/o hospice pubblico che eroga specificamente e direttamente CP domiciliari

2 Centro ospedaliero e/o hospice privato che eroga specificamente e direttamente CP domiciliari

3 CentroAsl in cui operano équipe distrettuali specificamente dedicate alle CP domiciliari

4 CentroAsl in cui operano équipe distrettuali non specificamente dedicate che erogano CP allinterno del modello ADI

5 Centro erogatore accreditato/convenzionato privato profit/non profit con équipe specificamente dedicate alle CP domiciliari
6 Centro erogatore accreditato/convenzionato privato profit/non profit senza équipe specificamente dedicate alle CP domiciliari

Tipologia dei centri (Tipo)

Tipo | 2 3 4 5 6 Missing Totale
N° centri 60 8 21 120 78 24 | 312
% 19.2% 2.6% 6.7% 38.5% 25.0% 7.7% 0.3% 100.0%

INB: sul totale dei centri, di 31 | Centri si conosce la tipologia

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

Tipologia dei Centri (Tipo) per Regione

Tipologia Entro-Regione
Regione 1 2 3 4 5 6 Missing Totale  %tipo4 % tipo 4+6
Centri  sutotale  totale
Centri Centri

Abruzzo | 6 | 8 75.0% 75.0%
Basilicata | | 2 | 5 20.0% 40.0%
Calabria 2 9 2 13 69.2% 69.2%
Campania 5 2 12 19 63.2% 63.2%
Emilia Romagna | | 34 4 40 85.0% 85.0%
Friuli V.G. 3 | 2 8 14 57.1% 57.1%
Lazio | | 5 9 16 31.3% 31.3%
Liguria 3 3 6 50.0% 50.0%
88 Lombardia 10 4 | 9 28 21 73 12.3% 41.1%
Marche 3 2 8 13 15.4% 15.4%
— Molise 2 | 3 0.0% 0.0%
& Piemonte 13 | 4 3 21 19.0% 19.0%
e PA. Bolzano 3 3 100.0% 100.0%
: PA.Trento 3 5 8 62.5% 62.5%
. Puglia | | 7 9 0.0% 0.0%
_ Sardegna 2 | 2 5 40.0% 40.0%
9 Sicilia | 2 | 7 | | 13 7.7% 15.4%
% Toscana I 4 ! 16 0% 250%
a) Umbria | | 4 6 66.7% 66.7%
% Valle d’Aosta | | 2 50.0% 50.0%
o Veneto 5 4 7 2 I 19 36.8% 42.1%
- Totale 60 8 21 120 78 24 1 312 100.0% 100.0%
% Tipologia
(non missing) 19.3 2.5 6.8 38.6 25.1 1.1 100.0

INB: sul totale dei centri, di 31 | Centri si conosce la tipologia

Natura del Centro (su 311 Centri con risposta non missing)

21.8% = Centri dedicati allerogazione diretta di cure palliative domiciliari (Tipo | e 2);
31.9% = CentriAsl| di cure domiciliari che dispongono di équipe distrettuali, o di provider privati accreditati, specificamente dedicate (Tipo 3 e 5);
46.3% = Centri che non dispongono di équipe dedicate (Tipo 4 e 6).

Tipologia di Centri (con équipe specificamente Dedicate/non Dedicate), per Regione

Regione Con équipe Senza équipe Totale % Centri con
spec. dedicate spec. dedicate Centri équipe dedicate

Abruzzo 2 6 8 25.0%
Basilicata 3 2 5 60.0%
Calabria 4 9 13 30.8%
Campania 7 12 19 36.8%
Emilia Romagna 6 34 40 15.0%
Friuli V.G. 6 8 14 42.9%
Lazio 1l 5 16 68.8%
Liguria 3 3 6 50.0%
Lombardia 43 30 73 58.9%
Marche 1l 2 13 84.6%
Molise 3 0 3 100.0%
Piemonte 17 4 21 81.0%
PA. Bolzano 0 3 3 0.0%
PA.Trento 3 5 8 37.5%
Puglia 9 0 9 100.0%
Sardegna 3 2 5 60.0%
Sicilia 10 2 12 83.3%
Toscana 12 4 16 75.0%
Umbria 2 4 6 33.3%
Valle d'Aosta | | 2 50.0%
Veneto I 8 19 57.9%
Totale 167 144 311 53.7%
% su totale 53.7% 46.3% 100.0%

Pubblico-Privato
Il 64.6%: Centri di tipo “pubblico” (pari a 201 Centri di cui il 40% dotati di équipe dedicate).
Il 35.4%: Centri di tipo “privato” (110 Centri, di cui pits il 78% con équipe dedicata).



Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

C-1 1.1 Indicare il numero di Soggetti erogatori non definibili Centri che, nella Asl, erogano CP palliative,ad es.

Organizzazioni non profit non legate da convenzioni o contratti (Altri soggetti)

C-11.1 N° Asl % % cumulata
0 87 76.99 76.99
| 18 15.93 92.92
2 5 442 97.34
3 | 0.88 98.22
6 | 0.88 99.1
18 | 0.88 100
Variabile N° Asl Totale N°Aslin cui  Numero Numero Numero Numero

rispondenti non esistono  minimo massimo medio mediano

altri soggetti
CIL 3 55 87 0 E 049 0 89
\\ ‘:.j

C-11.2 Indicare il numero di Distretti in cui non esistono Centri ma le cure palliative domiciliari sono erogate e
esclusivamente attraverso l'attivita del Medico di Medicina Generale =
C-11.2 N°Asl % % cumulata E
0 89 81.65 81.65 a
| 7 642 88.07 %
2 4 3.67 91.74 O
3 2 1.83 93.57 -
4 2 1.83 954
5 | 0.92 96.32
9 | 0.92 97.24
10 | 0.92 98.16
I 2 1.83 100
Variabile N° Asl Totale N°Aslin cui  Numero Numero Numero Numero

rispondenti  distretti  non esistono  minimo massimo medio mediano

distretti

Cll2 109 75 89 0 I 0.69 0

Localizzazione Asl in cui C-1 1.2>0: Distretti in cui non esistono Centri ma cure palliative erogate solo da MMG

Regione Provincia Domanda B-9 N° Distretti C-11.2
Campania Napoli No 1l
Marche Ancona Si I
Campania Caserta No 10
Lombardia Brescia Si 9
Lazio Viterbo No 5
Piemonte Torino Si 4
PA.Bolzano Bolzano No 4
Sicilia Palermo Si 3
Sardegna Oristano No 3
Abruzzo Pescara No 2
Sardegna Sassari Si 2
Puglia Foggia Si 2
Sardegna Sanluri-Villacidro No 2
Abruzzo L'Aquila No |
Lazio Roma No |
Puglia Barletta-Andria-Trani No |
Sardegna Olbia-Tempio No |
Sardegna Carbonia-Iglesias No |
Umbria Perugia Si |
Veneto Venezia Si |




LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

C-13 L’Asl richiede una cartella clinica/scheda per la gestione delle cure palliative domiciliari?

Missing |

C-13 per Regione (| Asl missing)

z
3
4]

Regione Totale Asl
Abruzzo
Basilicata
Calabria
Campania
Emilia Romagna
Friuli V.G.
Lombardia
Lazio

Liguria

Molise

Marche
Piemonte
PA.Trento
Sardegna
Sicilia
Toscana

PA. Bolzano
Umbria
Veneto

Valle d’Aosta
Totale
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Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

C-14 L’Asl utilizza tra gli indicatori di monitoraggio dell'intensita assistenziale di cure palliative domiciliari il CIA?

Missing |

____________________________________________________________________________________|
C-14 per Regione (| Asl missing)

Regione Totale Asl
Abruzzo
Basilicata
Calabria
Campania
Emilia Romagna
Friuli V.G.
Lombardia
Lazio

Liguria

Molise

Marche

Puglia
Piemonte
PA.Trento
Sardegna
Sicilia
Toscana

PA. Bolzano
Umbria
Veneto

Valle d'’Aosta
Totale
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE D - MODALITA DI REMUNERAZIONE DELLE PRESTAZIONI/SERVIZI DOMICILIARI

D-15 In caso di erogazione diretta da parte della Asl € previsto un sistema di valorizzazione economica

delle cure palliative domiciliari?

D-15 n°ASL %
No 109 73.65
Si 39 26.35
Missing 3

| O
N

_______________________________________________________________________________________________|
D-15 per Regione (3 Asl missing)

Regione Totale Asl
Abruzzo
Basilicata
Calabria
Campania
Emilia Romagna
Friuli V.G.
Lombardia
Lazio

Liguria

Molise

Marche
Piemonte
PA.Trento
Sicilia
Toscana

PA. Bolzano
Umbria
Veneto

Valle d’Aosta
Totale
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D-15.a Se la risposta della domanda D—15 & S, specificare attraverso quale sistema di valorizzazione

(risposta multipla)

D-15.a n°ASL % su 39 Asl
A prestazione/accesso 20 51.3%
A tariffa giornaliera omnicomprensiva 9 23.1%
A tariffa mensile omnicomprensiva 5 12.8%
A caso clinico omnicomprensivo 4 10.3%
Con altra modalita 10 25.6%




Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

D-16 In caso di erogazione da parte di soggetto accreditato,all’interno del contratto/convenzione & previsto un sistema

di valorizzazione tariffaria stabilita dalla Regione o dallaAsl per I'erogazione di cure palliative domiciliari?

D-16 n°ASL %
No 92 62.16
Si 56 37.84
Missing 3

____________________________________________________________________________________________|
D-16 per Regione (3 Asl missing)

Regione Totale Asl
Abruzzo 5
Basilicata 5
Calabria 6
Campania 10
Emilia Romagna I
Friuli V.G. 6
Lombardia 15
Lazio I
Liguria 5
Molise |
Marche
Piemonte
PA.Trento
Sicilia
Toscana
PA. Bolzano
Umbria
Veneto
Valle d’Aosta
Totale
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D-16.a Se la risposta alla domanda D-16 ¢ si, precisare da chi ¢ stabilita

D-l6.a n°Asl %

Dalla Asl 32 56.1
Dalla Regione 25 439
Totale 57 100.0

D-16.b Con quale sistema di remunerazione: (possibilita di risposta multipla)

Sistema di remunerazione Risposte Non missing
A prestazione/accesso 24
A tariffa giornaliera omnicomprensiva 26
A tariffa mensile omnicomprensiva Il
A caso clinico omnicomprensivo 7
Con altra modalita (specificare): 25
Missing 97

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE E - SVILUPPO DELLA RETE Al SENSI DEL DM 43 DEL 22 FEBBRAIO 2007

Sezione: Standard qualitativi e quantitativi

Variabile N° Asl Totale Min Max Media Mediana 25° Pctl 75° Pctl
Malati deceduti a causa di

tumore assistiti dalla Rete di

CP domicilio-hospice anno 2008

Numeratore Tasso E-17 100 42909 0 2194 429.1 264 122 617.5
Malati deceduti a causa di tumore

assistiti dalla Rete di CP SOLO

domicilio anno 2008

Numeratore Tasso E-18 105 30089 0 1493 286.5 191 100 426

94 Numero di malati deceduti
o per malattia oncologica
- nell'anno 2008 nella Asl
p A= Denominatore Tassi 100 115513 0 7931 1155.1 761 439 1352.5
L\ o
Sl |
; Tassi globali
i N° Asl valide per calcolare il tasso Tasso globale su Asl rispondenti
e Tasso E-17 84 37.2%
8 Tasso E-18 86 25.4%

Statistiche descrittive sui tassi (Asl rispondenti)

Tasso N°ASL valide Dev std Min Max Mediana 25° Pctl 75° Pctl
Tasso E-17 84 0.2434 0 | 0415 0232 0.538
Tasso E-18 86 0.1935 0 | 0.264 0.161 0.432

Asl e soglia DM 43

Tasso N°ASL Soglia DM 43 N° Asl sotto soglia
(% suAsl non missing)
Tasso E-17 84 65% 71 su 84
(84.5%)
Tasso E-18 86 45% 67 su 86
(77.9%)




Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

Dati standard ministeriali per singola Asl
E-17 malati deceduti causa tumore assistiti da Rete—CP domicilio—hospice
E—18 malati deceduti causa tumore assistiti da Rete—CP SOLO domicilio NDEC: numero di malati deceduti

per malattia oncologica
La Denominazione Asl riportata in questa tabella & quelle indicata dai Compilatori del Questionario, senza alcuna modifica

Regione Asl Asl E-17 E-18 NDEC E-17/ E-18/

Denominazione Provincia NDEC NDEC
Abruzzo Asl Avezzano — Sulmona L'aquila
Abruzzo Asl 102 Chieti Ch
Abruzzo Asl Lanciano—Vasto Chieti 194 194 543 35.7% 35.7%
Abruzzo Asl 04 - L'aquila Aq 0 0
Abruzzo Azienda Us| Di Pescara Pe
Abruzzo AUSL (Te) Teramo 65 400 465 14.0% 86.0%
Basilicata AsIN. | Potenza 149 149 220 67.7% 67.7%
Basilicata Asp Potenza Potenza
Basilicata Azienda San.Us| N.3- Lagonegro Potenza
Basilicata Asm Mt 54 54 254 21.3% 21.3%
Basilicata Az, San.N. 5 Montalbano Jonico Matera 209 209 209 100.0% 100.0%
Calabria Asp Cosenza Cosenza
Calabria Asp Di Catanzaro CZ 298 552 0.0% 54.0%
Calabria Asp Kr Kr
Calabria Azienda Sanitaria Provinciale Vv 111 111
Calabria AS9 Locri Reggio Calabria 0 0 0
Calabria Azienda Sanitaria Provinciale N?5 Reggio Calabria
Campania Asl Avellino Avellino
Campania Asl Benevento | Benevento 147 147 857 17.2% 17.2%
Campania Asl Caserta | Caserta
Campania As| Caserta Ex Caserta2 Caserta 0 0 114 0.0% 0.0%
Campania Asl Na | Centro Napoli 0 65 0
Campania Ex Napoli 2 Napoli 215 215
Campania Asl Napoli 2 Nord (Ex Napoli3) Napoli 846 0.0% 0.0%
Campania Asl Na 3 Sud Ex Asl Na 4 Napoli 137 1105 0.0% 12.4%
Campania Asl Salerno Ex Asl Sal Salerno 342 763 0.0% 44.8%
Campania Asl Salerno Sa 1101 1046 7494 14.7% 14.0%
Campania Ex Asl Salerno 3 Salerno
Emilia R. Azienda Unita Sanitaria Di Piacenza Piacenza 331 255 1036 31.9% 24.6%
Emilia R. Azienda Unita' Sanitaria Locale Pr 920 588 1495 61.5% 39.3%
Emilia R. Aus! Reggio Emilia 977 747 1540 63.4% 48.5%
Emilia R. Ausl Modena Modena 1312 1157 2023 64.9% 57.2%
Emilia R. Azienda Sanitaria Locale Di Imola Bologna 362 213 383 94.5% 55.6%
Emilia R. Azienda Us| Bologna Bologna 1883 2739 68.7% 0.0%
Emilia R. Azienda Us| Ferrara Fe 723 436 1400 51.6% 31.1%
Emilia R. Ausl Ravenna Ravenna 649 567 1219 53.2% 46.5%
Emilia R. Azienda Us| Di Forli Forli-Cesena 527 279 586 89.9% 47.6%
Emilia R. Ausl Fc 251 77 556 45.1% 13.8%
Emilia R. Azienda Sanitaria Locale Di Rimini Rn 354 241 864 41.0% 27.9%
FriuliV.G. Ass | Trieste 279 1001 27.9% 0.0%
Friuli V.G. Azienda Sanitaria N. 2 Isontina Gorizia
FriuliV.G. Ass N 3 Alto Friuli V.G. Udine 259 0.0% 0.0%
FriuliV.G. Azienda Per | Serv. San.4 Medio Friuli Ud 592 592 1369 43.2% 43.2%
Friuli V.G. Assb Bassa Friulana Udine 35 36 359 9.7% 10.0%
Friuli V.G. Ass 6 FriuliV.G. Occidentale Pordenone 143 52 774 18.5% 6.7%
Lazio Roma/A Roma 951 485 0
Lazio As| Rm B Rm 760 207 1500 50.7% 13.8%
Lazio As| Roma C Rm 17 17 7931 0.2% 0.2%
Lazio Azienda Usl Roma D Rm 600 350 2700 22.2% 13.0%
Lazio As| Roma E Roma 1187 681 4908 24.2% 13.9%
Lazio Azienda Unita Sanitaria Locale Rm F Roma
Lazio Azienda Usl Roma G Roma
Lazio Asl Roma H Roma 877 503
Lazio Aus| Latina Latina 0 0 1336 0.0% 0.0%
Lazio As| Frosinone Frosinone

SEGUE
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEGUE Dati standard ministeriali per singola Asl

E-17 malati deceduti causa tumore assistiti da Rete—~CP domicilio—hospice

E—18 malati deceduti causa tumore assistiti da Rete—CP SOLO domicilio NDEC: numero di malati deceduti
per malattia oncologica

La Denominazione Asl riportata in questa tabella & quelle indicata dai Compilatori del Questionario, senza alcuna modifica

Regione Asl Asl E-17 E-18 NDEC E-17/ E-18/
Denominazione Provincia NDEC NDEC
Lazio Azienda Us| Rieti Ri
Lazio AuslViterbo Vt 483 3 1133 42.6% 2.9%
Liguria Azienda Sanitalia N.| Imperiese Imperia 753 0.0% 0.0%
Liguria Asl Savona 164 68
Liguria Asl3 Genovese Genova 3000 0.0% 0.0%
Liguria Asl4 Chiavarese Ge 144 126
96 Liguria Asl 5 Spezzino Sp 0 0 0
J— Lombardia __Asl Della Provincia Di Bergamo Bergamo 1424 816 3078 46.3% 26.5%
- Lombardia Asl Brescia Brescia 3000 0.0% 0.0%
= Lombardia _ AS.L Della Provincia Di Como Como 819 448 1750 46.8% 25.6%
ke Lombardia Asl Della Provincia Di Cremona Cremona 591 232 1235 47.9% 18.8%
;" Lombardia Asl Della Provincia Di Lecco Lecco 591 458 907 65.2% 50.5%
- Lombardia Azienda Sanitaria Locale Lodi 267 230 697 38.3% 33.0%
é Lombardia ASS L Della Provincia Di Mantova Mantova 47 137
E Lombardia___Asl Di Milano Milano
5 Lombardia Asl Della Provincia Di Milano N. | Milano 1351 833 2646 51.1% 31.5%
% Lombardia Asl Della Provincia Di Milano Due Milano
O Lombardia Asl Provincia Di Monza E Brianza Monza-Brianza 2194 1493 3145 69.8% 47.5%
- Lombardia Asl Pavia Pavia 500 426 2022 24.7% 21.1%
Lombardia Asl Della Provincia Di Sondrio Sondrio 0 146 583 0.0% 25.0%
Lombardia Asl Provincia DiVarese Varese 963 590 2571 37.5% 22.9%
Lombardia Asl DiVallecamonica Sebino Brescia 326 0.0% 0.0%
Marche Azienda Sanitaria Unica Regionale Ancona
Molise Asrem Cb
Piemonte AslTol Torino 676 534 1820 37.1% 29.3%
Piemonte U.O.C.P—As| To2 Nord To 250 200 721 34.7% 27.7%
Piemonte AslTo 3 Torino 400 191 1574 25.4% 12.1%
Piemonte AslTo 4 Torino 852 421 1322 64.4% 31.8%
Piemonte AslTo 5 To
Piemonte Asl "Vc" \d 295 134 630 46.8% 21.3%
Piemonte As| Biella Bi 386 222 620 62.3% 35.8%
Piemonte Azienda Sanitaria Locale Novara No 620 500 936 66.2% 53.4%
Piemonte Asl Cnl Cuneo 333 199 1238 26.9% 16.1%
Piemonte Asl Cn2 Alba Bra Cuneo 212 211 48l 44.1% 43.9%
Piemonte Asl At At 14 14 643 2.2% 2.2%
Piemonte Asl Al Alessandria 653 429 1630 40.1% 26.3%
PA.Bolzano Azienda Sanitaria Dell' Alto Adige Bolzano
PA.Trento Azienda Prov. Per | Servizi Sanitari Trento 556 478
Puglia Azienda Sanitaria Locale Br Brindisi
Puglia As| Fg3 Foggia
Puglia Asl Provinciale Di Bari Bari 1113 705 2761 40.3% 25.5%
Puglia Asl Bat Bt
Puglia Asl Ta Taranto 670 670 1290 51.9% 51.9%
Puglia Asl Lecce Le 387 187 2073 18.7% 9.0%
Sardegna Asl | Ss Sassari
Sardegna Asl 2 Olbia Ot 112 112 264 42.4% 42.4%
Sardegna Asl Nuoro Nuoro 294 130
Sardegna Asl 4 Ogliastra 150 100 180 83.3% 55.6%
Sardegna AsI N.5 Oristano 0 0 0
Sardegna Asl| Sanluri Sanluri-Villacidro 130
Sardegna Asl 7 Carbonia Carbonia-lglesias 150
Sardegna AS.L 8 Cagliari Cagliari 1100 950 1300 84.6% 73.1%
Sicilia Asp Ct Catania
Sicilia Azienda Sanitaria Provinciale Messina Messina 482
Sicilia Asp Palermo Pa 1114 987
SEGUE



Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

SEGUE Dati standard ministeriali per singola Asl
E-17 malati deceduti causa tumore assistiti da Rete—CP domicilio—hospice
E—18 malati deceduti causa tumore assistiti da Rete—CP SOLO domicilio NDEC: numero di malati deceduti

per malattia oncologica
La Denominazione Asl riportata in questa tabella & quelle indicata dai Compilatori del Questionario, senza alcuna modifica

Regione Asl Asl E-17 E-18 NDEC E-17/ E-18/
Denominazione Provincia NDEC NDEC
Sicilia A.S.P.Ragusa (Az. San. Prov.) Rg 24| 222 717 33.6% 31.0%
Sicilia Asp N9 Trapani Trapani 924 0.0% 0.0%
Sicilia Azienda Sanitaria Provinciale Enna En
Sicilia Az. San. Prov. 8 — Siracusa Siracusa 0 0 885 0.0% 0.0%
Sicilia Asp | Agrigento Ag
Sicilia ASPN.2 Caltanissetta
Toscana Azienda Us| 2 Lucca Lucca
Toscana Azienda Usl 3 Pistoia Pistoia
Toscana Azienda Usl 4 Prato Prato
Toscana Usl5 Pisa 136 136
Toscana Azienda Usl.N.6.Livorno Livorno 417 170 531 78.5% 32.0%
Toscana Azienda Usl 7 Siena
Toscana Azienda Us| 8 Arezzo Arezzo 217 175 1015 21.4% 17.2%
Toscana Asl 9 Grosseto 425 358 759 56.0% 47.2%
Toscana Azienda Sanitaria Firenze Fi 1070 1000 2500 42.8% 40.0%
Toscana Asl |1 Firenze 135 135 870 15.5% 15.5%
Toscana Ausl 12 Lucca 261 105 490 53.3% 21.4%
Umbria Asl | Umbria Perugia 196 408 0.0% 48.0%
Umbria Usl N.2 Pg 502 382 1012 49.6% 37.7%
Umbria Asl3 Pg 195 121 464 42.0% 26.1%
Umbria Asl 4 Tr
Valle d'Aosta__Azienda Us| Valle D’Aosta Ao 184 92 359 51.3% 25.6%
Veneto Ulss | Belluno Belluno 106 52 436 24.3% 11.9%
Veneto Ulss2 Belluno 204 132 294 69.4% 44.9%
Veneto Azienda Ulss N. 3 Vicenza 145 74 442 32.8% 16.7%
Veneto Azienda Ulss 4 Alto Vicentino Vicenza 281 261 505 55.6% 51.7%
Veneto Ulss 7 Treviso 0 180 562 0.0% 32.0%
Veneto Azienda U.LSS.N.8 Treviso 248 239 427 58.1% 56.0%
Veneto Azi.ULSS.N. [0 "Veneto Orientale" Venezia 98 52 709 13.8% 7.3%
Veneto Azienda Ulss |2 Veneziana Venezia 615 175 1130 54.4% 15.5%
Veneto Ulss 13 Venezia 0 48 121 0.0% 39.7%
Veneto Aulss N. 14 Ve 119 60 365 32.6% 16.4%
Veneto Azienda Ulss 16 Pd
Veneto Azienda Ulss|7 Padova 117 47 527 22.2% 8.9%
Veneto Asl 18 Rovigo Rovigo 86 24 86 100.0% 27.9%
Veneto Ulss 19 Rovigo 63 63 218 28.9% 28.9%
Veneto Azienda Ulss 20 -Verona Verona 572 273 1165 49.1% 23.4%
Veneto Aulss 21 Legnago (Vr) Verona 112 87 430 26.0% 20.2%
Veneto Azienda Ulss 22 Verona 125 125 698 17.9% 17.9%
Veneto Aulss 6 Vicenza Vicenza 218 155 751 29.0% 20.6%
Veneto Azienda Ulss 15 Alto Padovana Padova
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

Bacino utenza (residenti), numero di malati deceduti per malattia oncologica nella Asl e suo valore atteso, per singola Asl

Regione Denominazione As| Provincia Totale residenti ~ Numero di deceduti per  N° atteso Numero deceduti per
La Denominazione Asl riportata dichiarati dalle Asl ~ malattia oncologica decessi As| malattia oncologica
in questa tabell € quelle indicata dai nel 2008 nell’As| per tumore nel 2008 nell’As! /
Compilatori del Questionario, senza alcuna modifa (dato DM 43 in Q-1) N° atteso decessi
Asl per tumore
Abruzzo Asl Avezzano — Sulmona L'Aquila 202311 607
Abruzzo Asl 102 Chieti Ch
Abruzzo Asl| Lanciano—Vasto Chieti 218904 543 657 83%
Abruzzo Asl 04 — L'aquila Aq 102765 308
Abruzzo Azienda USL Di Pescara Pe 308252 925
Abruzzo AUS.L (Te) Teramo 309887 465 930 50%
Basilicata AsIN. | Potenza 97102 220 291 76%
98 Basilicata Asp Potenza Potenza 386640 1160
Basilicata Az. San.Us| N.3 — Lagonegro Potenza 75213 226
— Basilicata Asm Mt 123000 254 369 69%
o Basilicata Azienda San. N. 5 Montalbano Jonico Matera 80334 209 241 87%
’ ’_—-: Calabria Asp Cosenza Cosenza 732869 2199
\ 5 Calabria ASP Di Catanzaro CZ 367500 552 1103 50%
- Calabria Asp Kr Kr 167000 501
- Calabria Azienda San. Provinciale Vv 157046 471
9 Calabria AS9 Locri Reggio Calabria 135540 0 407 0%
Z Calabria Azienda San. Provinciale N. 5 Reggio Calabria 433405 1300
ﬁ Campania___Asl Avellino Avellino 439049 1317
5( Campania Asl Benevento | Benevento 288832 857 866 99%
o Campania Asl Caserta | Caserta 408812 1226
- Campania___ Asl Caserta Ex Caserta2 Caserta 414062 114 1242 9%
Campania Asl Na | Centro Napoli 963661 0 2891 0%
Campania Ex Napoli 2 Pozzuoli~Monterusciello 621000 1863
Campania Asl Napoli 2 Nord (Ex Napoli3) Napoli 380097 846 1140 74%
Campania__ AsI NA 3 SUD ExAs| NA 4 Napoli 569094 1105 1707 65%
Campania Asl Salerno Ex Asl Sal Salerno 369946 763 1110 69%
Campania___Asl Salerno Sa 470783 7494 1412 531%
Campania Ex Asl Salerno 3 Salerno 272000 8lé6
Emilia R. Azienda Unita San. Di Piacenza Piacenza 285937 1036 858 121%
Emilia R. Azienda Unita San. Locale Pr 433096 1495 1299 115%
Emilia R. Ausl Reggio Emilia 519480 1540 1558 99%
Emilia R. Aus| Modena Modena 688286 2023 2065 98%
Emilia R. Azienda San. Locale Di Imola Bologna 129587 383 389 99%
Emilia R. Azienda Us| Bologna Bologna 846583 2739 2540 108%
Emilia R. Azienda Usl Ferrara Fe 357979 1400 1074 130%
Emilia R. Ausl Ravenna Ravenna 385729 1219 1157 105%
Emilia R. Azienda USL Di FORLI' Forli-Cesena 184977 586 555 106%
Emilia R. Ausl Fc 203042 556 609 91%
Emilia R. Azienda San. Locale Di Rimini Rn 303270 864 910 95%
FriuliV.G. Ass | Trieste 238092 1001 714 140%
FriuliV.G. Azienda San. N. 2 Isontina Gorizia 141939 426
Friuli V.G. ASS N 3 Alto Friuli V.G. Udine 76000 259 228 114%
FriuliV.G. Azienda Peri i Serv. San.4 Medio FriuliV.G. Ud 352947 1369 1059 129%
Friuli V.G. Ass5 Bassa Friulana Udine 55225 359 166 217%
Friuli V.G. Ass 6 FriuliV.G. Occidentale Pordenone 137221 774 412 188%
Lazio Roma/A Roma 501712 0 1505 0%
Lazio As| Rm B Rm 697580 1500 2093 72%
Lazio As| Roma C Rm 557505 7931 1673 474%
Lazio Azienda Usl Roma D Rm 585630 2700 1757 154%
Lazio As| Roma E Roma 532443 4908 1597 307%
Lazio Azienda Unita San. Locale Rm F Roma 312176 937
Lazio Azienda Usl Roma G Roma 483050 1449
Lazio As| Roma H Roma 520604 1562
Lazio Aus| Latina Latina 519850 1336 1560 86%
Lazio As| Frosinone Frosinone 494815 1484
Lazio Azienda Us| Rieti Ri 149000 447
Lazio Ausl Viterbo Vt 317160 1133 951 119%
SEGUE



Tabelle andlitiche Q-Asl (Q-1)

SEGUE Bacino utenza (residenti),numero di malati deceduti per malattia oncologica nella Asl e suo valore atteso, per singola Asl

Regione Denominazione As| Provincia Totale residenti ~ Numero di deceduti per  N° atteso Numero deceduti per
La Denominazione Asl rjportata dichiarati dalle Al malattia oncologica decessi As| malattia oncologica
in questa tabella ¢ quelle indcata dai nel 2008 nell’As| per tumore nel 2008 nell’Asl /

Complatori del Questonario, senza alcuna modifca (dato DM 43 in Q-1) N° atteso decessi
Asl per tumore

Liguria Azienda Sanitalia N.| Imperiese Imperia 219383 753 658 114%

Liguria Asl Savona 286666 860

Liguria ASL3 Genovese Genova 739219 3000 2218 135%

Liguria Asl4 Chiavarese Ge 148823 446

Liguria Asl 5 Spezzino Sp 0 0%

Lombardia _ Asl Della Provincia Di Bergamo Bergamo 1075592 3078 3227 95%

Lombardia _Asl Brescia Brescia 1136986 3000 3411 88%

Lombardia  AS.L.Della Provincia Di Como Como 583199 1750 1750 100%

Lombardia __ Asl Della Provincia Di Cremona Cremona 355947 1235 1068 116%

Lombardia __Asl Della Provincia Di Lecco Lecco 335420 907 1006 90%

Lombardia  Azienda San. Locale Lodi 227195 697 682 102%

Lombardia A S L Della Provincia Di Mantova Mantova 410003 1230

Lombardia __Asl Di MILANO Milano 1294268 3883

Lombardia _ Asl Provincia Di Milano N. | Milano 976394 2646 2929 90%

Lombardia __Asl Della Provincia Di Milano Due Milano 564309 1693

Lombardia _Asl Provincia Di Monza E Brianza Monza E Brianza 1057756 3145 3173 99%

Lombardia  Asl Pavia Pavia 540199 2022 1621 125%

Lombardia __Asl Della Provincia Di Sondrio Sondrio 181338 583 544 107%

Lombardia __Asl Provincia DiVarese Varese 871268 2571 2614 98%

Lombardia __Asl DiVallecamonica Sebino Brescia 101123 326 303 107%

Marche Azienda San. Unica Regionale Ancona 1569578 4709

Molise Asrem Cb 320074 960

Piemonte AslTol Torino 489242 1820 1468 124%

Piemonte U.O.C.P—As| To2 Nord To 600000 721 1800 40%

Piemonte AslTo 3 Torino 582823 1574 1748 90%

Piemonte AslTo 4 Torino 510198 1322 1531 86%

Piemonte AslTo 5 To 305427 916

Piemonte Asl "VC" \d 177837 630 534 118%

Piemonte As| Biella Bi 178045 620 534 116%

Piemonte Az, San. Locale Novara No 343950 936 1032 91%

Piemonte Asl Cnl Cuneo 415885 1238 1248 99%

Piemonte Asl Cn2 Alba Bra Cuneo 169039 481 507 95%

Piemonte Asl At At 207601 643 623 103%

Piemonte Asl Al Alessandria 421421 1630 1264 129%

PA.Bolzano  Azienda San. Dell' Alto Adige Bolzano 498857 1497

PA.Trento  Azienda Prov. Per | Servizi Sanitari Trento 519800 1559

Puglia Azienda San.Locale Br Brindisi 402985 1209

Puglia Asl Fg3 Foggia 151000 453

Puglia Asl Provinciale Di BARI Bari 1248000 2761 3744 74%

Puglia As| Bat Bt 94350 283

Puglia AslTa Taranto 58048! 1290 1741 74%

Puglia Asl Lecce Le 808939 2073 2427 85%

Sardegna Asl | Ss Sassari 334656 1004

Sardegna Asl 2 Olbia Ot 154319 264 463 57%

Sardegna Asl Nuoro Nuoro 161444 484

Sardegna Asl 4 Ogliastra 58000 180 174 103%

Sardegna Asl N.5 Oristano 0 0

Sardegna Asl Sanluri Sanluri-Villacidro 103496 310

Sardegna Asl 7 Carbonia Carbonia-Iglesias 130555 392

Sardegna AS.L 8 Cagliari Cagliari 557625 1300 1673 78%

Sicilia Asp Ct Catania 1077395 3232

Sicilia Azienda San. Provinciale Messina Messina 654601 1964

Sicilia Asp Palermo Pa 1239272 3718

Sicilia AS.PRagusa (Az.San. Prov.) Rg 313983 717 942 76%

Sicilia Asp N9 Trapani Trapani 435974 924 1308 71%

Sicilia Azienda San. Provinciale Enna En 176947 531

Sicilia Azienda San. Prov.8 — Siracusa Siracusa 400764 885 1202 74%

SEGUE
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEGUE Bacino utenza (residenti),numero di malati deceduti per malattia oncologica nella Asl e suo valore atteso, per singola Asl

Regione Denominazione As| Provincia Totale residenti ~ Numero di deceduti per  N° atteso Numero deceduti per
La Denominazione Asl riportata dichiarati dalle Asl ~ malattia oncologica decessi As| malattia oncologica
in questa tabell € quelle indicata dai nel 2008 nell’As| per tumore nel 2008 nell’As! /
Compilatori del Questionario, senza alcuna modifa (dato DM 43 in Q-1) N° atteso decessi
Asl per tumore
Sicilia Asp | Agrigento Ag 445000 1335
Sicilia ASPN.2 Caltanissetta 272570 818
Toscana Azienda Usl2 Lucca Lucca
Toscana Azienda Us| 3 Pistoia Pistoia 230000 690
Toscana Azienda Usl4 Prato Prato 186927 561
Toscana Usl5 Pisa 331537 995
Toscana Azienda USL.N.6.Livorno Livorno 161127 531 483 110%
100 Toscana Azienda USL 7 Siena 269472 808
Toscana Azienda Us| 8 Arezzo Arezzo 342367 1015 1027 99%
— Toscana Asl 9 Grosseto 226588 759 680 112%
= Toscana Azienda San. Firenze Fi 813429 2500 2440 102%
’ ‘_——J Toscana Asl |1 Firenze 236809 870 710 122%
\ 5 Toscana Aus| [2 Lucca 160000 490 480 102%
- Umbria Asl | Umbria Perugia 133436 408 400 102%
- Umbria USL N.2 Pg 362915 1012 1089 93%
o Umbria Asl3 Pg 159832 464 479 97%
Z Umbria Asl 4 Tr 232540 698
ﬁ Valle d'AostaAzienda Us| Valle D'aosta Ao 127065 359 381 94%
5( Veneto Ulss | Belluno Belluno 129410 436 388 112%
o Veneto Ulss2 Belluno 84740 294 254 116%
- Veneto Azienda Ulss N. 3 Vicenza 178662 442 536 82%
Veneto Azienda Ulss 4 Alto Vicentino Vicenza 187707 489 563 87%
Veneto Ulss 7 Treviso 215357 562 646 87%
Veneto Azienda ULSS N. 8 Treviso 249314 427 748 57%
Veneto Azienda ULSS N10 "Veneto Orientale”  Venezia 213985 709 642 110%
Veneto Azienda Ulss |2 Veneziana Venezia 306130 1130 918 123%
Veneto Ulss 13 Venezia 264472 121 793 15%
Veneto AULSS N. 14 Ve 134211 365 403 91%
Veneto Azienda Ulss |6 Pd 413148 1239
Veneto Azienda ULSS|7 Padova 183535 527 551 96%
Veneto Asl |8 Rovigo Rovigo 170480 86 501 17%
Veneto Ulss 19 Rovigo 74918 218 225 97%
Veneto Azienda Ulss 20 —Verona Verona 470877 1165 1413 82%
Veneto Aulss 21 Legnago (Vr) Verona 153522 430 461 93%
Veneto Azienda ULSS 22 Verona 284131 698 852 82%
Veneto Aulss 6 Vicenza Vicenza 316215 751 949 79%
Veneto Azienda Ulss |5 Alto Padovano Padova 250326 751 0%




Strumenti operativi Q-Centri (Q-2)

STRUMENTI OPERATIVI

Q-CENTRI (Q-2)

SEZIONI DEL QUESTIONARIO CENTRI

A Sezione anagrafica

B Dati generali sul Centro

C Centro e Organizzazioni Non Profit

D Modalita di remunerazione delle prestazio-
ni/servizi domiciliari

E Modalita operative del Centro che eroga cure
palliative

F Dati prestazionali

G Informazioni sul personale

H Formazione

[ Accesso al Centro e criteri di eleggibilita

J Tempistica del percorso del paziente dalla se-
gnalazione alle dimissioni

K Aspetti economici

L Modalita di comunicazione

M Sviluppo della rete ai sensi del DM 43 del
22/02/2007

Attenzione: i dati richiesti sono relativi all’anno 2008

GLOSSARIO PAROLE CHIAVE

ADI Assistenza Domiciliare Integrata. Modalita
assistenziale caratterizzata dall’integrazione tra va-
rie professionalita (mediche generiche e specia-
listiche, Infermieristiche, riabilitative e sociali) fa-
centi riferimento al Medico di Medicina Gene-
rale come case manager ed al distretto socio-sa-

nitario come riferimento organizzativo.

Asl Aziende Sanitarie Locali quale che sia la de-
nominazione o 'acronimo definito dalle diverse
Regioni (USL,ASUR, ULSS ecc.).

CENTRO Soggetto erogatore sanitario o so-
cio-sanitario, pubblico o privato, profit o non
profit che eroga direttamente prestazioni as-
sistenziali domiciliari di cure palliative (cura,
assistenza e supporto ai malati affetti da una
patologia inguaribile in fase evolutiva con
un’aspettativa di vita, di norma, inferiore a
sei mesi e alle loro famiglie), attraverso le mo-
dalita elencate nella tabella al punto B-4.
Equipe specificamente dedicate Equipe che svol-
gono esclusivamente (o per la maggior parte del
loro tempo di lavoro) cure palliative domiciliare
e/o in hospice.

MCA Medico di Continuita Assistenziale (ex
guardia medica).

MMG Medico di Medicina Generale. Nella pre-
sente ricerca con questo termine si intende il Me-
dico di Famiglia.

PAI Piano di Assistenza Individuale.

Rete di cure palliative Un sistema di offerta per
il malato e la famiglia durante il percorso di cu-
ra, di opportunita assistenziali differenziate, fun-
zionalmente e organizzativamente legate a ga-
ranzia della continuita assistenziale e coordinate

da un esperto in cure palliative.

Y,
mani
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A SEZIONE ANAGRAFICA DEL CENTRO

Attenzione:se un Centro ha piti sedi operative il responsabile della compilazione deve valutare se rispondere a un solo questionario o a tanti questionari quante sono
le sedi.Nella seconda ipotesi & necessario pero che il responsabile della compilazione sia sempre lo stesso e che abbia la certezza di avere a disposizione dati

disaggregati.
Ad ogni Centro sara assegnato un questionario a cui il responsabile della compilazione contattato potra aggiungere, se necessario, tutti i questionari utili
all'inserimento dei dati disaggregati per le diverse sedi operative.

A-l Dati relativi al Centro
Asl di appartenenza:
Denominazione del Centro:
Mese e anno di inizio attivita:
Indirizzo:

CAP:

Citta:

Provincia:

Telefono:

Fax:

E-mail:

Sito web:

A-2 Dati relativi al’Ente che ha la responsabilita legale del Centro (se diverso da A-1)
Denominazione:
Indirizzo:

CAP:

Citta:

Provincia:
Telefono:

Fax:

E-mail:

Sito web:

A-3  Figure di riferimento

Rappresentante legale dell’Ente Nome:
presso cui ha sede il Centro: Cognome:
Ruolo:
Direttore Sanitario dell’Ente Nome:
presso cui ha sede il Centro: Cognome:
Responsabile Sanitario del Centro Nome:
Cognome:
Telefono:
E-mail:
Responsabile della compilazione: Nome:
Cognome:
Ruolo:
Telefono:
Cellulare:
E-mail:




Strumenti operativi Q-Centri (Q-2)

B DATI GENERALI SUL CENTRO

B-4  Indicare la tipologia prevalente del Centro erogatore. Per centri con équipe specificamente dedicate siintendono équipe che svolgono
esclusivamente (o per la maggior parte del loro orario dilavoro) cure palliative domiciliare e/o in hospice
(una sola risposta -Attenzione:se all interno di un Centro esistono pili modalita erogative, il Centro deve essere selezionato in base alla sua attivita erogativa prevalente.)

| Centro ospedaliero e/o Asl e/o hospice pubblico che eroga specificamente e direttamente cure palliative domiciliari
2 Centro ospedaliero e/o hospice privato che eroga specificamente e direttamente cure palliative domiciliari

3 Centro Asl in cui operano équipe distrettuali specificamente dedicate alle cure palliative domiciliari

4 CentroAsl in cui operano équipe distrettuali non specificamente dedicate che erogano cure palliative all'interno del modello ADI (Assistenza Domiciliare Integrata) |
5 Centro erogatore accreditato/convenzionato privato profit/non profit con équipe specificamente dedicate alle cure palliative domiciliari
6 Centro erogatore accreditato/convenzionato privato profit/non profit senza équipe specificamente dedicate alle cure palliative domiciliari

o
[oy]

C SUPPORTO DELVOLONTARIATO ALLE ATTIVITA DEL CENTRO (dati relativi al 2008)

C-5 Il Centro € supportato dall’attivita di volontariato di Organizzazioni Non Profit (ONP)?
(per attivita di volontariato si intende qualunque tipo di attivita prestata a titolo gratuito)

Si [
No [ ]

C-6  Selarisposta é si indicare la ragione sociale delle ONP e la loro area di attivita:

Area di attivita
Ragione sociale del’ONP comunale su pili comuni provinciale

C-7 Il Centro € supportato dall’attivita di volontariato non organizzato?
(attivita spontanea di singoli, gruppi religiosi, studenti ecc.)

si [

No [ ]

C-8  Ambitodisupporto dei volontari:
Possibilta di risposta muttipla

attivita di relazione d’aiuto al malato e ai familiari al domicilio
attivita burocratiche amministrative

attivita ricreative

attivita di raccolta fondi

altre attivita (specificare):

v (W N | —

D MODALITA DI REMUNERAZIONE DELLE PRESTAZIONI/SERVIZI DOMICILIARI (dati relativi al 2008)

C-8  Ambito disupporto dei volontari:
Possibita di risposta muttipla

| | costi sono sostenuti direttamente dalla As| attraverso allocazione di budget
2 | costi sono sostenuti attraverso un sistema di valorizzazione tariffaria

D-9.a Nel secondo caso specificare quale e con quale importo:
Possibilita di risposta muttipla
Sistema di remunerazione Importo
A prestazione
A tariffa giornaliera omnicomprensiva
A tariffa mensile omnicomprensiva
A caso clinico omnicomprensivo
Ad accesso domiciliare
Con altra modalita (specificare):

o U | W N |—

e B |

i
|

N
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E MODALITA OPERATIVE DEL CENTRO CHE EROGA CURE PALLIATIVE DOMICILIARI (dati relativi al 2008)

E-10 |l Centro utilizza una cartella/scheda clinica per la gestione delle cure palliative?

s []
No []

E-10.a Se la risposta € si specificare se:

| Cartacea
2 Informatizzata
3 Parzialmente informatizzata

E-11 Indicare i giorni settimanali di erogazione del servizio:

| Da lunedi a venerdi

|04 2 Da lunedi a sabato
3 Da lunedi a domenica
i E-12 Indicare Porario giornaliero di erogazione del servizio previsto dal lunedi al venerdi:
¢+ | || Dalle8alle 16
Yl 2 Dalle 8 alle 18
- 3 Dalle 8 alle 20
; E-13 Indicare Porario giornaliero di erogazione del servizio previsto per sabato e prefestivi
i ! Dalle 8 alle 16
2 2 | | Dalle8alle I8
3 3 Dalle 8 alle 20

E-14 Indicare P'orario giornaliero di erogazione del servizio previsto per domenica e festivi

| Dalle 8 alle 16
2 Dalle 8 alle I8
3 Dalle 8 alle 20

E-15 Indicare la composizione dell’équipe (tipologia delle figure professionali stabilmente presenti o che collaborano al piano assistenziale individuale)
(Possibilita di risposta multipla)

Medico esperto in cure palliative

Medico di Medicina Generale (da qui in poi definito MMG)
Medico di Continuita Assistenziale, ex guardia medica (da qui in poi definito MCA)
Infermiere

Fisioterapista

Psicologo

Dietista

Operatore socio-sanitario

Assistente sociale

Volontario

Altro (specificare):

~N o U AW N | —

— |=— |~O |0
el =4

E-16 1l Centro garantisce la continuita assistenziale sanitaria:
Per continuita assistenziale sanitaria si intende la possibilita per il malato /familiare di contattare direttamente il centro erogatore ottenendo consulenza telefonica
elo intervento domiciliare. Non si fa riferimento al servizio di continuita assistenziale (guardia medica).

| Per meno di |2 ore
2 Per 12 ore
3 Per 24 ore

E-17 Con quale modalita il Centro garantisce la continuita assistenziale sanitaria?
(Possibilita di risposta multipla)

| Servizio di consulenza telefonica'
2 Servizio di pronta disponibilita®
3 Altro (specificare)

E-17.a In caso di servizio di consulenza telefonica precisare con quale personale ¢é garantita:

| Medici

2 Infermieri

3 Medici e Infermieri
4 Altro (specificare)

| Per servizio di consulenza telefonica si intende la possibilita di fornire indicazioni senza intervento al domicilio
2 Per pronta disponibilita si intende la possibilita di fornire indicazioni e, se necessario, effettuare I'accesso al domicilio SEGUE
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sEGUE E MODALITA OPERATIVE DEL CENTRO CHE EROGA CURE PALLIATIVE DOMICILIARI (dati relativi al 2008)

E-I7b In caso di pronta disponibilita precisare con quale personale € garantita:

Medici

Infermieri

Medici e Infermieri
Altro (specificare)

AW o |—

E-18 |l Centro fornisce direttamente presidi e ausili?

s [
No [ ]

E-18.a Se la risposta alla domanda E-18 ¢ si, presidi e ausili sono forniti dal Centro entro

| 24-48 ore
2 49-72 ore
3 4-5 giorni
4 Oltre 5 giorni

E-19 |l Centro fornisce direttamente e gratuitamente farmaci ai malati?

| No
Si solo i farmaci specifici per le cure palliative
3 Si tutti i farmaci

E-19.a Se la risposta alla domanda E-19 ¢ si, il Centro dispone di una procedura formalizzata per la prescrizione e 'erogazione dei farmaci oppioidi?
s []
No []

E-20 | farmaci forniti direttamente e gratuitamente ai malati vengono di norma consegnati anche a domicilio?

s [
No [ ]

E-21 Il rapporto tra i membri del’équipe del Centro e i Medici di Medicina Generale del territorio & definito da uno specifico protocollo
operativo formalmente approvato dall’Asl?

s []
No []

E-22 Viene redatto un PAI (Piano di Assistenza Individuale)?

s [
No []

E-22.a Nellattuazione del PAl il MMG opera:

| Come unico referente medico dell’équipe
Con la consulenza sporadica del medico specialista in cure palliative
3 In modo integrato (consulenza frequente) con lo specialista in cure palliative

E-22b NellPattuazione del PAl € prevista la possibilita di passaggio in cura dal MMG ad altro medico del Centro?

s []
No []

o
a

e B |
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|
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

F DATI PRESTAZIONALI (dati relativi al 2008)

Dati di attivita
NB:il dato qui inserito ¢ di riferimento per le successive domande

F-23.a

N°

N° totale di pazienti assistiti nel 2008

F-23.b

N°

Di cui < di 18 anni

F-24 Con riferimento al numero di pazienti assistiti nel 2008 indicato nella risposta, indicare il numero dei pazienti per cui il MMG ha
|06 partecipato alla stesura del PAl

N° Dato non disponibile

F-25 Sul totale dei pazienti assistiti nel 2008 (F-23.a) indicare il numero di pazienti:

| Con patologia oncologica
2 Con patologia non oncologica

F-26 Numero di pazienti per diagnosi di presa in carico nelle patologie non oncologiche:

Patologia N° pazienti Dato non disponibile
| Neurologica

2 Pneumologica

3 HIvV

4 Epatopatica

5 Cardiopatica

6 _Altra (specificare):
7 Altra (specificare):

I QUADERNI DI

F-27 Numero totale dei pazienti assistiti e deceduti al domicilio o in altro luogo:

Luogo del decesso N°
| Domicilio
2 Hospice
3 Altro (ospedale, RSA ecc.)

F-28 Nel corso dellattivita domiciliare indicare il numero totale di giornate effettive di assistenza e il numero totale di giornate di cura
(presa in carico):

N° totale di giornate di cura (presa in carico)
N° totale di giornate effettive di assistenza

ATTENZIONE:

Le giornate di cura (presa in carico) sono il numero di giorni intercorrenti fra il primo giorno (1° accesso effettuato) e ['ultimo giorno di assistenza.

Per giomata effettiva di assistenza si intende la giorata nella quale € stato effettuato almeno un accesso domiciliare di qualunque operatore dedicato all assistenza. Se in
una giornata vengono effettuati piti accessi, si calcola comunque una sola giornata.

Il n° totale delle giomate effettive di assistenza non pud essere maggiore del n° totale delle giornate di cura (presa in carico).

F-28bisNel corso dell’attivita domiciliare indicare il numero totale di giornate effettive di assistenza e il numero totale di giornate di cura
(presa in carico) per i soli pazienti deceduti:

N° totale di giornate di cura (presa in carico) per i soli pazienti deceduti
N° totale di giornate effettive di assistenza per i soli pazienti deceduti

ATTENZIONE:
Questa domanda € un di cui della precedente al fine di valutare la differente intensita assistenziale tra linsieme dei malati assistiti e i malati assistiti deceduti.

F-29 Indicare per ciascuna figura professionale il numero totale di accessi erogati nel 2008:

Figura professionale N° accessi totali
| Medici di cure palliative
2 Infermieri

3 Altri operatori Dato non disponibile
4 Medici di Medicina Generale

5 Medici di Continuita Assistenziale
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G INFORMAZIONI SUL PERSONALE (dati relativi al 2008)

G-31 Personale del Centro impegnato nell’assistenza diretta al paziente:

Indicare il numero di operatori effettivamente impegnati nellassistenza diretta del paziente indipendentemente dalla tipologia del loro rapporto di lavoro.

Ad esempio:
- nel caso di due Infermieri a tempo pieno, indicare 2
- nel caso di un infermiere a tempo pieno e un infermiere part time, indicare 2

Figura professionale N° Ore totali lavorate nel 2008
| Medici di cure palliative
2 _Infermieri
3 Altri operatori
4 MMG
5 MCA

G-32 Il Centro mette a disposizione del personale mezzi di trasporto?

s [
No []

G-33 Il Centro mette a disposizione del personale procedure di rimborso spese (chilometriche) del trasporto con mezzo proprio?

s []
No []

G-34 |l Centro mette a disposizione del personale telefoni cellulari di sua proprieta per le attivita assistenziali ?

s []
No []

G-35 In presenza di una équipe multi-disciplinare erogante assistenza domiciliare di cure palliative, con che frequenza avvengono
le riunioni periodiche di condivisione e confronto tra tutti i componenti dell'équipe?

| Piti volte a settimana

2 Una volta a settimana

3 Con frequenza decisa in base alle esigenze

4 Mediamente n° riunioni al mese (specificare)
G-

36 In presenza di una équipe dedicata all’assistenza domiciliare di cure palliative, in che misura il MMG partecipa effettivamente alle
riunioni periodiche d’équipe?

| Mai

2 Raramente

3 Frequentemente
4 Regolarmente

H FORMAZIONE (dati relativi al 2008)
H-37 |l Centro prevede un piano di formazione ed aggiornamento professionale ECM?

si [
No []

H-37a Se si per quali figure professionali?
(sono possibili risposte multiple)

| Medici palliativisti
2 MMG

3 MCA

4 Infermieri

5 Altre figure

H-38 Il personale professionista e volontario operativo nel Centro ha partecipato ad attivita formative specifiche nelle cure palliative prima di
essere inserito nell’équipe?

si [
No []
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| ACCESSO AL CENTRO E CRITERI DI ELEGGIBILITA (dati relativi al 2008)

-39 La presa in carico del malato al domicilio € generalmente preceduta da un colloquio con i famigliari?

s []
No []

1-40  Da chi sono inviati al Centro i pazienti? Indicare il numero di pazienti, assistiti nel 2008, inviati al Centro da ciascun soggetto.

Soggetto N°
| Medico di Medicina Generale

2 Medico specialista/reparto ospedaliero
3 Operatore sanitario nel Distretto Asl
4
5

Operatore di Struttura socio-sanitaria
Inviante non noto

6 Altro (specificare):

ATTENZIONE:

E probabile che alcuni dei pazienti assistiti nel corso del 2008 siano stati presi in carico in periodi precedenti il | gennaio 2008.Al fine di rispondere correttamente alla do-
manda occorre conteggiare anche questi pazienti, in modo tale da mantenere la coerenza con la risposta data alla domanda F-23.a

108

] TEMPISTICA DEL PERCORSO PAZIENTE DALLA SEGNALAZIONE ALLA DIMISSIONE (dati relativi al 2008)

J-41 Indicare il numero di pazienti assistiti nel 2008 rispetto al momento della segnalazione.
Il totale dovra corrispondere al valore indicato nella risposta F-23.a

| QUADERNIDI 5% v

Tempistica N° pazienti
Entro 24 ore dalla segnalazione
Tra 25 e 48 ore dalla segnalazione
Tra 49 e 72 ore dalla segnalazione
Oltre le 72 ore dalla segnalazione
Momento della segnalazione non noto
Totale attivazioni Non compilare viene calcolato
automaticamente

~N o U [N | —

J-42  Indicare il numero di malati assistiti nel 2008 per giorni di presa in carico.
Il totale dovra corrispondere al valore indicato nella risposta F-23.a

Durata della presa in carico N° pazienti
| 0-7 giorni
2 8-30 giorni
4 31-60 giorni
5 61-90 giorni
6 _Oltre 90 giorni

J-43  Esiste una lista d’attesa, dopo la valutazione di eleggibilita, per la presa in carico del paziente in assistenza domiciliare superiore alle 72 ore?

s []

No []
_______________________________________________________________________________________________|
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K ASPETTI ECONOMICI (dati relativi al 2008)
K-44 Nel Centro é utilizzato un sistema di contabilita analitica per centri di costo, con uno specifico per le cure palliative domiciliari?

s []
No []

K-44.a Se la risposta alla domanda K-44 ¢ si, & in grado di fornire il costo totale annuo per le cure palliative domiciliari (2008)?

s [
No []

K-44.b Se la risposta alla domanda K-44.a é si indicare:

| Costo totale annuo €
2 di cui per il personale (dipendenti, a contratto, in consulenza, con borse di studio ecc...) €

K-44.c Se la risposta alla domanda K-44.a ¢ si precisare:
(sono possibili risposte multiple)

| Sono compresi i farmaci

2 Sono compresi dispositivi, ausili, presidi, altro materiale sanitario
3 Sono esclusi farmaci

4 Sono esclusi ausili, presidi, altro materiale sanitario

K-45 In che misura (%) viene coperto il fabbisogno finanziario annuo complessivo del Centro?

Tipo di copertura %
| Copertura da parte del SSN

2 Copertura da parte degli Enti locali o altri Soggetti Pubblici
3 Copertura da parte di Organizzazioni Non Profit

4 Raccolta fondi/donazioni
5

6

7

Capitale proprio
Altro (specificare)
TOTALE

L MODALITA DI COMUNICAZIONE (dati relativi al 2008)

L-46 |l Centro dispone di:
(possibile risposta multipla)

| Carta dei servizi
2 Sito web

3 Brochure cartacea
4 Sportelli/banchetti
5 Altro (specificare):

.
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M SVILUPPO DELLA RETE Al SENSI DEL DM 43 DEL 22/02/2007 (dati relativi al 2008 - Risposta facoltativa)

In queste tabelle sono riportati alcuni standard che dovrebbero essere raggiunti per la realizzazione della rete delle cure palliative in riferimento agli 8 indicato-
ri di cui al Decreto Ministeriale n.43 del 22 febbraio 2007. Regolamento recante: “Definizione degli standard relativi all’assistenza ai malati terminali in tratta-
mento palliativo in attuazione dellarticolo |,comma 169 della legge 30 dicembre 2004,n.311”).

Si richiede al Centro, per la completezza della ricerca, di completare le tabelle sottostanti (per la compilazione si veda la pagina seguente)

M-47 Standard quantitativi e qualitativi

Indicatori descrizione

Valore rilevato Valore standard

Numero annuo di giornate di cure palliative erogate a domicilio
per malati deceduti a causa di tumore e assistiti dal Centro

Il valore standard verra calcolato
in fase di elaborazione dei dati
aggregando i dati di tutti i Centri
operanti nella provincia

M-48 Standard quantitativi e qualitativi

Indicatori descrizione Dati del Dati del Valore Valore
numeratore |denominatore| rilevato*® standard

Numero dei malati (con assistenza conclusa) nei quali il tempo massimo di attesa fra la

segnalazione del caso e [inizio della presa in carico domiciliare & inferiore o uguale a 3 giorni > 80%

Numero di malati presi in carico a domicilio

e con assistenza conclusa.

* Non compilare questa casella, il dato viene calcolato automaticamente.

DESCRIZIONE DEGLI INDICATORI
(continua da pag. 68)

Si descrivono, di seguito, gli indicatori, le moda-
lita di calcolo ed 1 valori standard individuati per
ciascun indicatore, con alcune avvertenze di ca-
rattere generale:

¢) Gli standard riportati nelle domande M-47 ¢
48 sono da intendersi come requisiti minimi
(ovvero come valori minimi accettabili) delle
attivita delle strutture dedicate alle cure pallia-
tive ¢ della Rete di assistenza ai pazienti ter-
minali in etd adulta e pediatrica.

d) Gli standard indicati sono stati definiti con esclu-
sivo riferimento ai malati oncologici in quan-
to, attualmente, solo in questo settore ¢ dispo-
nibile un solido riferimento esperienziale e di
letteratura. Si ricorda, tuttavia, anche con rife-
rimento al DM 28 settembre 1999 e all’Ac-
cordo Stato-Regioni 19 aprile 2001, che le cu-
re palliative sono rivolte ai malati inguaribili in
fase avanzata e terminale indipendentemente
dalla patologia di base (malati cardiologici, neu-
rologici, pneumologici, metabolici, ecc.).

e) Il numero di malati deceduti per malattia on-

cologica ¢ sempre calcolato sulla media dei de-
ceduti per malattia oncologica rilevati nel trien-
nio precedente alla rilevazione in ciascuna Re-

gione.

INDICATORI E STANDARD

Numero annuo di giornate di cure pallia-
tive erogate a domicilio per malati deceduti
a causa di tumore (ISTAT ICD9 Cod. 140-
208): = 55 giorni x (valore standard n. 01 -
20%)

Descrizione e significato

L'indicatore esprime il numero di giornate di as-
sistenza erogate al domicilio da parte dell’équipe
di cure palliative domiciliari operante nelle Asl.
L obiettivo dello standard ¢ quello di assicurare
un’adeguata presenza dell’équipe al domicilio del-
Passistito. Per definire lo standard si considera il
valore soglia dell'indicatore n.1 (65% del nume-
ro di morti per cancro) cui va sottratto il 20% as-
sistito in hospice (secondo gli indici programma-
tori di cui alle Linee Guida Conferenza Unifica-
ta 2001- G.U. 14.05.2001). 11 risultato viene mol-

tiplicato per 55 gg, che rappresentano un valore



Strumenti operativi Q-Centri (Q-2)

medio di durata delle cure palliative domiciliari,
ritenuto congruo sulla base delle esperienze plu-
riennali regionali in atto. Nel periodo di assistenza
domiciliare 1 dati di letteratura indicano appro-
priato un Coefliciente di Intensita Assistenziale >
50 [il coefhiciente di intensita assistenziale (CIA)
¢ il rapporto tra giornate “eftettive di assistenza o
assistenza domiciliare attiva” (n. di giorni con al-
meno un accesso domiciliare) e la durata del pia-
no di cura domiciliare (n. di giorni di assistenza

fra presa in carico e decesso/dimissione)].

Esempio

Asl con 100.000 residenti e tasso di mortalita per
cancro di 300 morti ogni anno. [195 (65% dei
morti per cancro) — 39 (20%)] x 55 = 8.580 gior-

nate di assistenza]

Livello di applicazione
Indicatore di interesse dell’Azienda sanitaria lo-

cale e della Regione.

Numero di malati nei quali il tempo mas-
simo di attesa fra la segnalazione del caso

e I’inizio della presa in carico domiciliare

da parte della Rete & inferiore o uguale ai
3 giorni / numero dei malati presi in cari-
co a domicilio dalla Rete e con assistenza
conclusa: = 80%.

Descrizione e significato

Percentuale dei malati presi in carico a domicilio
per le cure palliative entro 3 giorni dalla segnala-
zione. S’intende per presa in carico del malato la
data di primo accesso domiciliare da parte di un
sanitario dell’équipe di cure palliative. S’intende
per data di segnalazione del caso la data di rice-
vimento da parte del Centro della proposta di at-
tivazione di un programma di cure domiciliari.
In caso di dimissione dall’ospedale, per data di se-
gnalazione s’intende la data di dimissione dall’o-
spedale. Lobiettivo dello standard ¢ quello di ga-
rantire la massima tempestivita dell’intervento de-
gli operatori al domicilio dell’assistito, considera-
to che avvio tempestivo della palliazione ¢ fon-

damentale in una condizione di terminalita.

Livello di applicazione
Indicatore di interesse dell’Azienda sanitaria lo-

cale e della Regione.
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TABELLE ANALITICHE
Q-CENTRI (Q-2)

Centri che hanno risposto al Q-2

Risposta N° Centri %
Ha erogato cure palliative nel 2008 312 82.3%
Ha iniziato ad erogare cure palliative dopo il 2008 26 6.9%
Ha smesso di erogare cure palliative prima del 2008 3 0.8%
Non ha mai erogato cure palliative 28 74%
Questionario completamente Incompleto 10 2.6%
Totale complessivo 379

Risposta Centri al Q-2 per Regione

Regione Erogazione CP % ErogazioneCP ErogazioneCP ErogazioneCP Questionario  Totale
nel 2008 (col I)  (col I) dopoil 2008  cessata  mai effettuata incompleto
prima del 2008

Abruzzo 8 2.6% | 9
Basilicata 5 1.6% 5
Calabria 13 4.2% 4 2 9 3 3l
Campania 19 6.1% | 20
Emilia Romagna 40 12.8% | 41
Friuli V.G. 13 4.2% 13
Lazio 16 5.1% | 2 | 20
Liguria 6 1.9% 3 | 10
Lombardia 74 23.7% 12 6 4 96
Marche 13 4.2% 13
Molise 3 1.0% | 4
Piemonte 21 6.7% 21
PA. Bolzano 3 1.0% | 4
PA.Trento 8 2.6% 8
Puglia 9 2.9% 9
Sardegna 5 1.6% 2 7
Sicilia 13 4.2% | 4 2 20
Toscana 16 5.1% 3 19
Umbria 6 1.9% 6
Valle d’Aosta 2 0.6% 2
Veneto 19 6.1% | | 21
Totale 312 100.0% 26 3 28 10 379

L analisi del Q-2 viene svolta sui 312 Centri che hanno erogato cure palliative nel 2008



Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

Items Q-2: qualita del dato

Etichetta ITEM N° risposte valide (N° Centri = 312) N° missing
A-1 Dati anagrafici Centro 312 0
A-l Anno 295 17
Al- Data Centro 295 17
A-| Provincia 312 0
A-1 Regione 312 0
B-4 Tipologia del Centro erogatore 311 |
C-5 Organizzazioni non profit 309 3
C-6 Area attivita 189 123
C-7 Attivita di volontariato 309 3
D-9 Modalita di remunerazione 308 4
D-9.aTipologia di remunerazione 72su 8l 9
E-10 Cartella clinica 307 5
E-11 Giornate di erogazione 307 5
E-12 Orario di erogazione 297 15
E-13 Orario di erogazione 253 59
E-14 Orario di erogazione 198 15
E-15 Composizione dell’équipe 301 il
E-16 Continuita assistenziale 299 13
E-17 Modalita di continuita assistenziale 309 3
E-18 Presidi e ausili 309 3
E-18a 180 su 180 0
E-19 Farmaci 302 10
E-19.2 194 su 194 0
E-20 Farmaci a domicilio 194 su 194 0
E-21 Equipe protocollo 309 3
E-22 Previsione di un PAI 309 3
E-22.2 E-22.b Pai e MMG 270 su 270 0
F-23.a Dati di attivita totale pazienti assistiti 286 26
F-23.b Dati di attivita di cui minorenni 264 48
F-24 Numero MMG 167 145
F-25 Patologia 218 94
F-26 Patologie non oncologiche 9l 221
F-27 Luogo decesso 185 127
F-28 N. totale di giornate di cura presa in carico 187 125
F-28 N. totale di giornate effettive di assistenza 187 125
F-28.bis solo pazienti deceduti 94 218
F-29 Accessi per figura 246 66
G-3| Personale impegnato nell'assistenza diretta 276 36
G-3| Ore lavorate CP 161 151
G-31 Ore lavorate INF 170 142
G-32 Mezzi di trasporto, G-33 Rimborso spese, G-34 Cellulari 304 8
G-35 Riunioni 264 48
G-36 Partecipazione MMG 286 26
H-37 Piano di aggiornamento personale 303 9
H-38 Formazione precedente 303 9
1-39 Colloquio prima della presa in carico 304 8
1-40 Personale che invia il paziente al Centro 224 88
J-41 Assistenza dalla segnalazione 203 109
-42 Durata della presa in carico 237 75
|-43 Lista attesa 304 8
K-44 Centro di costo cure palliative domiciliari 303 9
K-44.a Conosce costo 87 su 88 |
K-44.b Costo totale annuo 48 su 50 2
K-45 Copertura fabbisogno economico 265 47
L-46 Comunicazione del Centro 301 I
M-47 Numero annuo di giornate CP erogate 168 144
M-48 Numero dei malati tempo<3 gg 154 158
M-48 Numero di malati in carico con assistenza conclusa 154 158
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Anno di inizio attivita del Centro erogatore (erogatori di CP domiciliari anno 2008)

Anno N° Centri
1949 |
1981 |
1982 |
1983 3
1985 2
1986 |
1987 8
1988 3
1989 3
1990 12
1991 3
1992 9
1993 |
1994 15
1995 10
1996 8
1997 5
1998 10
1999 14
2000 18
2001 25
2002 17
2003 16
2004 23
2005 14
2006 18
2007 20
2008 34*
Missing 17
Totale 312

*di cui |3 centri hanno erogato CP domiciliari per meno di |2 mesi
(Tali Centri coprono meno dell'|% del totale di pazienti assistiti nel 2008, F-23.a)

SEZIONE B - DATI GENERALI SUL CENTRO

TIPO di CENTRI EROGATORI

| Centro ospedaliero e/o Asl e/o hospice pubblico che eroga specificamente e direttamente Cure Palliative Domiciliari

2 Centro ospedaliero e/o hospice privato che eroga specificamente e direttamente Cure Palliative Domiciliari

3 CentroAsl in cui operano équipe distrettuali specificamente dedicate alle Cure Palliative Domiciliari

4 CentroAsl in cui operano équipe distrettuali non specificamente dedicate che erogano cure palliative allinterno del modello ADI

5 Centro erogatore accreditato/convenzionato privato profit/non profit con équipe specificamente dedicate alle Cure Palliative Domiciliari
6 Centro erogatore accreditato/convenzionato privato profit/non profit senza équipe pecificamente dedicate alle Cure Palliative Domiciliari

Tipologia dei centri (Tipo)

Tipo | 2 3 4 5 6 Missing Totale
N° centri 60 8 21 120 78 24 | 312
% 19.2% 2.6% 6.7% 38.5% 25.0% 1.7% 0.3% 100.0%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

Tipologia dei Centri (Tipo) per Regione

Tipologia Entro-Regione
Regione 1 2 3 4 5 6 Missing Totale  %tipo4 % tipo 4+6
Centri  su totale totale
Centri Centri

Abruzzo | 6 | 8 75.0% 75.0%
Basilicata | | 2 | 5 20.0% 40.0%
Calabria 2 9 2 13 69.2% 69.2%
Campania 5 2 12 19 63.2% 63.2%
Emilia R. | | 34 4 40 85.0% 85.0%
FriuliV.G. 3 | 2 8 14 57.1% 57.1%
Lazio | | 5 9 16 31.3% 31.3%
Liguria 3 3 6 50.0% 50.0%
Lombardia 10 4 | 9 28 21 73 12.3% 41.1%
Marche 3 2 8 13 15.4% 15.4%
Molise 2 | 3 0.0% 0.0%
Piemonte 13 | 4 3 21 19.0% 19.0%
PA. Bolzano 3 3 100.0% 100.0%
PA.Trento 3 5 8 62.5% 62.5%
Puglia | | 7 9 0.0% 0.0%
Sardegna 2 | 2 5 40.0% 40.0%
Sicilia | 2 | 7 | | 13 7.7% 15.4%
Toscana I 4 | 16 25.0% 25.0%
Umbria | | 4 6 66.7% 66.7%
Valle d'’Aosta | | 2 50.0% 50.0%
Veneto 5 4 7 2 | 19 36.8% 42.1%
Totale 60 8 21 120 78 24 | 312 100.0% 100.0%
% Tipologia

(non missing) 19.3 2.5 6.8 38.6 25.1 1.1 100.0

*Centro Asl in cui operano équipe distrnon specif. dedicate che erogano CP allinterno modello ADI

INB: sul totale dei Centri di 31 | Centri si conosce la Tipologia

Natura del centro (su 31| centri con risposta non missing)

21.8% = Centri dedicati allerogazione diretta di cure palliative domiciliari (Tipo | e 2);

31.9% = Centri Asl di cure domiciliari che dispongono di équipe distrettuali o di provider privati accreditati, specificamente dedicate (Tipo 3 € 5);
46.3% = Centri che non dispongono di équipe dedicate (Tipo 4 € 6).

Presenza di équipe specificamente dedicate, per Regione

Regione Con équipe Senza équipe Totale % Centri con
spec. dedicate spec. dedicate Centri équipe dedicate
Abruzzo 2 6 8 25.0%
Basilicata 3 2 5 60.0%
Calabria 4 9 13 30.8%
Campania 7 12 19 36.8%
Emilia Romagna 6 34 40 15.0%
FriuliVG 6 8 14 42.9%
Lazio I 5 16 68.8%
Liguria 3 3 6 50.0%
Lombardia 43 30 73 58.9%
Marche il 2 13 84.6%
Molise 3 0 3 100.0%
Piemonte 17 4 21 81.0%
Pr.Aut. Bolzano 0 3 3 0.0%
Pr.Aut.Trento 3 5 8 37.5%
Puglia 9 0 9 100.0%
Sardegna 3 2 5 60.0%
Sicilia 10 2 12 83.3%
Toscana 12 4 16 75.0%
Umbria 2 4 6 33.3%
Valle d’Aosta | | 2 50.0%
Veneto I 8 19 57.9%
Totale 167 144 311 53.7%
% su totale 53.7% 46.3% 100.0%
Pubblico-Privato

Il 64.6%: Centri di tipo “bubblico” (pari a 201 Centri di cui il 40% dotati di équipe dedicate).
Il 35.49: Centri di tipo “privato” (110 Centri, di cui pils il 78% con équipe dedicatay).

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE C: CENTRO E ORGANIZZAZIONI NON PROFIT

C-5 |l Centro é supportato dall’attivita di volontariato di Organizzazioni non profit (ONP)?

C-5 N° centri %non missing
No 179 58%

Si 130 42%
Missing 3

116 Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 106 37 143
. Con équipe dedicata 73 93 166
4! Totale 179 130 309
L/“:;.'

- Tipologia No Si Totale

&) Senza équipe dedicata 74% 26% 100

z Con équipe dedicata 44% 56% 100

al Totale 58% 42% 100

%

2
Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 7 | 8 12.5%
Basilicata 2 3 5 60.0%
Calabria il 2 13 15.4%
Campania 16 2 18 11.1%
Emilia Romagna 14 25 39 64.1%
Friuli V.G. 10 4 14 28.5%
Lazio I 5 16 31.3%
Liguria 3 3 6 50.0%
Lombardia 45 28 73 39.2%
Marche 5 8 13 61.5%
Molise 3 0 3 0.0%
Piemonte 9 12 2| 57.1%
PA. Bolzano 2 | 3 33.3%
PA.Trento 5 3 8 37.5%
Puglia | 8 9 88.9%
Sardegna 4 | 5 25.0%
Sicilia 9 3 12 25.0%
Toscana 6 10 16 62.5%
Umbria 2 4 6 66.7%
Valle d’Aosta | | 2 50.0%
Veneto 13 6 19 31.6%
Totale 179 130 309 42.1%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

C-6 Se il Centro & supportato da ONP indicare la loro area di attivita:

Area di attivita N° Centri % non missing
Comunale 49 25.9%

Su piti Comuni 84 44.4%
Provinciale 56 29.6%
Missing 123

Area di attivita per tipo

Tipologia Comunale Su pit Comuni Provinciale
Senza équipe dedicata 7 19 21
Con équipe dedicata 4 65 35
Totale 49 84 56

or |

% Area di attivita entro tipo

Tipologia Comunale Su piu Comuni Provinciale Totale
Senza équipe dedicata 14.9% 40.4% 44.7% 100%
Con équipe dedicata 29.6% 45.8% 24.6% 100%
Totale 25.9% 44.4% 29.6% 100%

Area di attivita per Regione e % entro-Regione

N° Centri % entro-Regione
Regione Comunale Su piu Provinciale Totale Comunale Su pit Provinciale
Comuni Comuni

Abruzzo | 0 0 | 100% 0% 0%
Basilicata 2 2 | 5 40% 40% 20%
Calabria | | | 3 33% 33% 33%
Campania 2 | 0 3 67% 33% 0%
Emilia Romagna 5 I 15 31 16% 35% 48%
Friuli V.G. 2 3 2 7 29% 43% 29%
Lazio 3 | | 5 60% 20% 20%
Liguria | 3 2 6 17% 50% 33%
Lombardia 8 17 1 36 22% 47% 31%
Marche 3 8 2 13 23% 62% 15%
Molise 0 0 0 0

Piemonte 5 7 5 17 29% 41% 29%
PA.Bolzano 0 | 0 | 0% 100% 0%
PA.Trento 2 2 3 7 29% 29% 43%
Puglia 4 6 6 16 25% 38% 38%
Sardegna | 2 0 3 33% 67% 0%
Sicilia 2 2 3 7 29% 29% 43%
Toscana 5 6 4 15 33% 40% 27%
Umbria | 4 0 5 20% 80% 0%
Valle d'Aosta 0 | 0 | 0% 100% 0%
Veneto | 6 0 7 14% 86% 0%
Totale 49 84 56 189 26% 44% 30%

Y

| QUADERNIDI i

N



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

C-7 Il Centro ¢ supportato dall’attivita di Volontariato non organizzato?

C-7 N° centri %non missing
No 253 82%

Si 56 18%
Missing 3

Per tipo Centro e % entro Centro

Tipologia Si N° Centri % Si entro tipologia
Senza équipe dedicata 19 143 13%
Con équipe dedicata 37 166 22%
Totale 56 309 18%
118 Per Regione e % entro Regione
T Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Al Abruzzo 6 2 8 25.0%
¢ Basilicata 2 3 5 60.0%
il Calabria 10 3 13 23.1%
L Campania 18 0 18 0.0%
a Emilia Romagna 38 | 39 2.6%
= FriuliV.G. 7 7 14 50.0%
5 Lazio 13 3 16 18.8%
G Liguria 5 | 6 16.7%
8 Lombardia 63 10 73 14.0%
= Marche 8 5 13 38.5%
Molise 3 0 3 0.0%
Piemonte 20 | 21 4.8%
PA. Bolzano | 2 3 66.7%
PA.Trento 7 | 8 12.5%
Puglia 7 2 9 22.2%
Sardegna 4 | 5 20.0%
Sicilia 7 5 12 41.7%
Toscana 12 4 16 25.0%
Umbria 6 0 6 0.0%
Valle d'Aosta 2 0 2 0.0%
Veneto 14 5 19 26.3%
Totale 253 56 309 18.1%

C-8 Ambito e attivita di supporto dei Volontari:

C-8 Totale Centri % su 56 Centri
Attivitd di relazione d'aiuto al malato e ai familiari al domicilio 47 83.9%
Attivita burocratiche amministrative 23 41.1%
Attivita ricreative 22 39.3%
Attivita di raccolta fondi 27 48.2%
Altre attivita il 19.6%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

SEZIONE D: MODALITA DI REMUNERAZIONE PRESTAZIONI/SERVIZI DOMICILIARI

D-9 Modalita di remunerazione dell’attivita di cure palliative domiciliari del Centro:

D-9 N° Centri % su Centri non missing
| costi sono sostenuti SOLO direttamente dalla Asl (allocazione di budget) 208 67.5%

| costi sono sostenuti SOLO attraverso un sistema di valorizzazione tariffaria 67 21.8%

Entrambe 14 4.5%

Altra modalita 19 6.2%

Missing 4

D-9 Modalita di remunerazione dell’attivita di cure palliative domiciliari del Centro, per tipo

Tipologia Dirett. dalla Asl sistema di Entrambe Altro Totale
(allocazione di budget) valorizz. tariffaria

Senza équipe dedicata 119 12 6 5 142

Con équipe dedicata 89 55 8 14 166

Totale 208 67 14 19 308

% D-9 su totale Centri, per tipo

Tipologia Dirett. dalla Asl Sistema di Entrambe Altro Totale
(allocazione di budget) valorizz. tariffaria

Senza équipe dedicata 83.8% 8.5% 4.2% 3.5% 100.0%

Con équipe dedicata 53.9% 33.3% 4.8% 7.9% 100.0%

D-9 Per Regione

Tipologia Dirett. dalla Asl Sistema di Entrambe Altro Totale
(allocazione di budget) valorizz. tariffaria centri

Abruzzo 4 3 0 0 7
Basilicata 3 | 0 | 5
Calabria 10 3 0 0 13
Campania 14 2 0 2 18
Emilia Romagna 36 3 0 | 40
FriuliV.G. 12 0 0 | 13
Lazio 7 9 0 0 16
Liguria 4 2 0 0 6
Lombardia 40 22 9 2 73
Marche 6 3 | 3 13
Molise 2 0 | 0 3
Piemonte 15 5 | 0 21
PA. Bolzano 3 0 0 0 3
PA.Trento 8 0 0 0 8
Puglia | 2 | 5 9
Sardegna 4 | 0 0 5
Sicilia 4 7 0 | 12
Toscana 13 2 0 | 16
Umbria 5 0 0 | 6
Valle d’Aosta | | 0 0 2
Veneto 16 | | | 19
Totale 208 67 14 19 308
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

D-9 percentuali entro Regione

Regione Dirett. dalla Asl Sistema di Entrambe Altro Totale

(allocazione di budget) valorizz. tariffaria Centri

Abruzzo 57.1% 42.9% 0.0% 0.0% 100.0%

Basilicata 60.0% 20.0% 0.0% 20.0% 100.0%

Calabria 76.9% 23.1% 0.0% 0.0% 100.0%

Campania 77.8% 11.1% 0.0% 11.19% 100.0%

Emilia Romagna 90.0% 7.5% 0.0% 2.5% 100.0%

Friuli V.G. 92.3% 0.0% 0.0% 7.7% 100.0%

Lazio 43.8% 56.3% 0.0% 0.0% 100.0%

Liguria 66.7% 33.3% 0.0% 0.0% 100.0%

Lombardia 54.8% 30.1% 12.3% 2.7% 100.0%

Marche 46.2% 23.1% 7.7% 23.1% 100.0%

|20 Molise 66.7% 0.0% 333% 0.0% 100.0%
Piemonte 71.4% 23.8% 48% 0.0% 100.0%

T PA. Bolzano 100.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%
Al PATrento 100.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%
¢ Puglia [1.1% 22.2% 1.1% 55.6% 100.0%
i Sardegna 80.0% 20.0% 0.0% 0.0% 100.0%
L Sicilia 333% 58.3% 0.0% 8.3% 100.0%
a Toscana 81.3% 12.5% 0.0% 6.3% 100.0%
= Umbria 83.3% 0.0% 0.0% 16.7% 100.0%
5 Valle d'Aosta 50.0% 50.0% 0.0% 0.0% 100.0%
9( Veneto 84.2% 5.3% 5.3% 5.3% 100.0%
8 Totale 67.5% 21.8% 4.5% 6.2% 100.0%

D-9.a Nel caso valorizzazione tariffaria, specificare quale

D-9.a N° Centri che segnalano % su 81 Centri che prevedono val. tariff.
A prestazione 15 20.8%

A tariffa giornaliera omnicomprensiva 26 36.1%

A tariffa mensile omnicomprensiva 1 15.3%

A caso clinico omnicomprensivo 13 18.1%

Ad accesso domiciliare 5 6.9%

Dato non disponibile 2 2.8%

Missing 9




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

SEZIONE E: MODALITA OPERATIVE DEL CENTRO CHE EROGA CURE PALLIATIVE DOMICILIARI

E-10 Il Centro utilizza una cartella/scheda clinica per la gestione delle CP domiciliari?

E-10 N° Centri % su non missing

No 16 5%

Si 291 95%

Missing 5

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 14 126 140

Con équipe dedicata 2 165 167
Totale 16 291 307

Y

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 10% 90% 100
Con équipe dedicata 1% 99% 100
Totale 5% 95% 100

Per Regione e % entro Regione

Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 0 7 7 100.0%
Basilicata 0 5 5 100.0%
Calabria 0 13 13 100.0%
Campania 3 15 18 83.3%
Emilia Romagna 2 38 40 95.0%
Friuli V.G. 3 10 13 76.9%
Lazio | 15 16 93.8%
Liguria 2 4 6 66.7%
Lombardia | 71 72 98.6%
Marche 0 13 13 100.0%
Molise 0 3 3 100.0%
Piemonte 0 21 21 100.0%
PA. Bolzano 0 3 3 100.0%
PA.Trento 0 8 8 100.0%
Puglia 0 9 9 100.0%
Sardegna | 4 5 80.0%
Sicilia 0 12 12 100.0%
Toscana 2 14 16 87.5%
Umbria 0 6 6 100.0%
Valle d'Aosta 0 2 2 100.0%
Veneto 0 19 19 100.0%
Totale 16 291 307 94.8%

E-10.a Se il Centro utilizza una cartella/scheda clinica specificare (+ risposte)

E-10.a N° Centri % su 291 Centri
che prevedono cartella

Cartacea 194 66%

Informatizzata 17 6%

Parzialmente informatizzata 80 28%

Missing 21

S
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E-11 Indicare i giorni settimanali di erogazione del servizio:

E-I1 N° centri %non missing
Da lunedi a domenica 213 69%

Da lunedi a sabato 60 20%

Da lunedi a venerdi 34 1%
Missing 5

Tipologia Da lunedi a domenica Da lunedi a sabato  Da lunedi a venerdi Totale Centri
Senza équipe dedicata 98 29 14 141
Con équipe dedicata 115 3l 20 166
Totale 213 60 34 307
122
=
-;': Tipologia Da lunedi a domenica  Da lunedi a sabato  Da lunedi a venerdi Totale
i Senza équipe dedicata 70% 20% 10% 100%

Con équipe dedicata 69% 19% 12% 100%
Totale 69% 20% 1% 100%

Per Regione e % entro Regione

I QUADERNIDI 1T X

Regione Lun-dom  Lun-sab Lun-ven Totale  %Lun-dom %Lun-sab %Lun-ven %Totale
Abruzzo 3 3 | 7 43% 43% 14% 100%
Basilicata 5 0 0 5 100% 0% 0% 100%
Calabria 3 6 4 13 23% 46% 31% 100%
Campania 5 10 2 17 29% 59% 12% 100%
Emilia Romagna 39 | 0 40 98% 3% 0% 100%
Friuli V.G. 9 2 2 13 69% 15% 15% 100%
Lazio 10 4 2 16 63% 25% 13% 100%
Liguria 5 | 0 6 83% 17% 0% 100%
Lombardia 62 7 4 73 85% 10% 5% 100%
Marche 8 4 | 13 62% 31% 8% 100%
Molise | 2 0 3 33% 67% 0% 100%
Piemonte 14 | 6 21 67% 5% 29% 100%
PA. Bolzano 3 0 0 3 100% 0% 0% 100%
PATrento 8 0 0 8 100% 0% 0% 100%
Puglia 4 2 3 9 44% 22% 33% 100%
Sardegna 2 2 | 5 40% 40% 20% 100%
Sicilia 10 2 0 12 83% 17% 0% 100%
Toscana 9 6 | 16 56% 38% 6% 100%
Umbria 2 4 0 6 33% 67% 0% 100%
Valle d'Aosta | 0 | 2 50% 0% 50% 100%
Veneto [ 3 5 19 58% 16% 26% 100%
Totale 213 60 34 307 69% 20% 11% 100%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

E-12 Indicare I'orario giornaliero di erogazione del servizio previsto dal lunedi al venerdi:

E-12 N° Centri % non missing
Dalle 8 alle 16 53 18%
Dalle 8 alle 18 28 9%
Dalle 8 alle 20 216 73%
Missing 15

Tipologia Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale Centri
Senza équipe dedicata 26 17 94 137
Con équipe dedicata 27 1 122 160
Totale 53 28 216 297

% entro tipo

Tipologia Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale
Senza équipe dedicata 19% 12% 69% 100

Con équipe dedicata 17% 7% 76% 100
Totale 18% 9% 3% 100
Regione Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale % Centri

Centri dalle 8 alle 20

Abruzzo 3 0 4 7 57%
Basilicata 0 0 5 5 100%
Calabria 5 2 5 12 42%
Campania 5 3 6 14 43%
Emilia Romagna | 0 36 37 97%
FriuliV.G. | | 10 12 83%
Lazio 3 2 10 15 67%
Liguria | 0 5 6 83%
Lombardia 13 9 50 72 69%
Marche 3 | 9 13 69%
Molise 0 0 3 3 100%
Piemonte 5 | 15 21 71%
PA.Bolzano 0 0 3 3 100%
PA.Trento | 0 7 8 88%
Puglia | | 7 9 78%
Sardegna | | 3 5 60%
Sicilia 0 0 12 12 100%
Toscana 2 6 8 16 50%
Umbria 0 0 6 6 100%
Valle d’Aosta | 0 | 2 50%
Veneto 7 | il 19 58%
Totale 53 28 216 297 3%

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E-13 Indicare I'orario giornaliero di erogazione del servizio previsto per sabato e prefestivi:

E-13 N° Centri % non missing
Dalle 8 alle 16 65 26%
Dalle 8 alle 18 15 6%
Dalle 8 alle 20 173 68%
Missing 59
Tipologia Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale Centri
Senza équipe dedicata 32 9 75 116
Con équipe dedicata 33 6 98 137
194 Totale 65 15 173 253
=
-;': Tipologia Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale
e Senza équipe dedicata 28% 8% 65% 100
- Con équipe dedicata 24% 4% 2% 100
- Totale 26% 6% 68% 100
)
> .
:
5( Regione Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totalg % Centri
O Centri dalle 8 alle 20
- Abruzzo 2 0 3 5 60.0%
Basilicata 2 0 2 4 50.0%
Calabria 4 0 3 7 42.9%
Campania 5 2 5 12 41.7%
Emilia Romagna 5 0 3l 36 86.1%
Friuli V.G. 2 | 7 10 70.0%
Lazio 3 | 9 13 69.2%
Liguria 0 0 5 5 100.0%
Lombardia 16 6 44 66 66.7%
Marche 2 | 7 10 70.0%
Molise 0 0 3 3 100.0%
Piemonte 2 0 13 15 86.7%
PA. Bolzano 0 | 2 3 66.7%
PA.Trento | 0 7 8 87.5%
Puglia | | 2 4 50.0%
Sardegna | 0 3 4 75.0%
Sicilia | | 10 12 83.3%
Toscana 8 | [ 15 40.0%
Umbria 0 0 6 6 100.0%
Valle d’Aosta | 0 0 | 0.0%
Veneto 9 0 5 14 35.7%
Totale 65 15 173 253 68.4%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

E-14 Indicare I'orario giornaliero di erogazione del servizio previsto per domenica e festivi:

E-14 N° Centri % non missing
Dalle 8 alle 16 2 21%
Dalle 8 alle 18 9 5%
Dalle 8 alle 20 147 74%
Missing 15

Tipologia Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale Centri
Senza équipe dedicata 23 5 63 9l
Con équipe dedicata 19 4 84 107
Totale 42 9 147 198

% entro tipo

Tipologia Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale
Senza équipe dedicata 25% 5% 69% 100%
Con équipe dedicata 18% 4% 78% 100%
Totale 21% 5% 74% 100%
Regione Dalle 8 alle 16 Dalle 8 alle 18 Dalle 8 alle 20 Totale % Centri
Centri dalle 8 alle 20
Abruzzo | 0 2 3 67%
Basilicata 2 0 2 4 50%
Calabria 0 0 3 3 100%
Campania 0 | 4 5 80%
Emilia Romagna 5 0 30 35 86%
FriuliV.G. 3 0 5 8 63%
Lazio 0 | 8 9 89%
Liguria 0 0 4 4 100%
Lombardia 15 4 40 59 68%
Marche | 0 7 8 88%
Molise 0 0 | | 100%
Piemonte 3 0 il 14 79%
PA.Bolzano 0 | 2 3 67%
PA.Trento 0 0 7 7 100%
Puglia | | | 3 33%
Sardegna 0 0 2 2 100%
Sicilia 0 0 9 9 100%
Toscana 4 | 4 9 44%
Umbria 0 0 | | 100%
Valle d’Aosta | 0 0 | 0%
Veneto 6 0 4 10 40%
Totale 42 9 147 198 4%

E-15 Indicare da chi & formata I'équipe (tipologia di figure professionali stabilmente presenti o che collaborano al

piano assistenziale individuale)

E-I5 N° Centri che segnalano tale figura % su totale Centri
Medico esperto in cure palliative 261 83.7%
Medico di Medicina Generale 204 65.4%
Medico di Continuita Assistenziale 63 20.2%
Infermiere 301 96.5%
Fisioterapista 169 54.2%
Psicologo 199 63.8%
Dietista 24 7.7%
Operatore socio—sanitario 142 45.5%
Assistente sociale 146 46.8%
Volontario 105 33.7%

Dato non disponibile |

.

| QUADERNI DI M UioH |

NG}
o



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

N° e % Centri che prevedono figure professionali nell’équipe (e per tipologia)

E-15 Centri senza Centri con % su Centri % su Centri
équipe dedicata che  équipe dedicata che non dedicati dedicati
segnalano tale figura segnalano tale figura

Medico esperto in cure palliative 101 160 70.1% 95.8%

Medico di Medicina Generale 128 76 88.9% 45.5%

Medico di Continuita Assistenziale 45 18 31.3% 10.8%

Infermiere 140 161 97.2% 96.4%

Fisioterapista 88 8l 61.1% 48.5%

Psicologo 67 132 46.5% 79.0%

Dietista 12 12 8.3% 72%

Operatore socio—sanitario 77 65 53.5% 38.9%

Assistente sociale 83 63 57.6% 37.7%

|26 Volontario 22 83 15.3% 49.7%
|

= Regione Medico MMG MCA INF  Fisioterapista Psicologo  Dietista Op. Socio Ass. Centri

- CP Sanitario  sociale esistenti

) Abruzzo 5 4 | 7 2 3 3 . | 8

z Basilicata 2 3 4 2 3 I . I 5

5 Calabria 12 9 13 10 5 . 3 9 13

< Campania 10 12 . 18 15 8 | 6 9 19

8: Emilia Romagna 34 36 28 39 2| 22 4 28 32 40

— Friuli VG 13 10 3 12 9 6 | 10 8 14

Lazio 13 5 | 16 14 Il | 8 10 16

Liguria 4 3 . 6 4 2 | 4 3 6

Lombardia 58 42 4 72 57 6l 2 53 27 73

Marche 13 4 . 12 | 12 | 5 | 13

Molise 3 | | 3 | | . . 2 3

Piemonte 2| 14 7 20 5 14 2 6 3 21

PA. Bolzano | 3 | 3 | 2 . . 3

PA.Trento 8 8 6 8 5 | 2 7 8

Puglia 7 4 . 9 . 6 2 2 9

Sardegna 5 5 2 5 5 3 2 3 5 5

Sicilia 12 6 . 12 10 I 3 12 13

Toscana 16 13 | 15 6 10 5 2 16

Umbria 4 6 | 6 3 3 . 3 6

Valle d’Aosta 2 | | 2 | | . | | 2

Veneto 18 15 6 18 3 il 2 3 8 19

Totale 261 204 63 301 169 199 24 142 146 312




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

% Centri che prevedono figure nell’équipe su totale centri esistenti, per Regione

Regione Medico MMG MCA INF  Fisioterapista Psicologo  Dietista  Op. Socio Ass.
CP Sanitario  sociale
Abruzzo 63% 50% 13% 88% 25% 38% 38% 0 13%
Basilicata 40.0% 60.0% 80.0% 40.0% 60.0% 20.0% 20.0%
Calabria 92% 69% 0 100% 77% 38% 0 23% 69%
Campania 53% 63% 0 95% 79% 42% 5% 32% 47%
Emilia R. 85% 90% 70% 98% 53% 55% 10% 70% 80%
FriuliV.G . 92.9% 71.4% 21.4% 85.7% 64.3% 42.9% 7.1% 71.4% 57.1%
Lazio 81% 31% 6% 100% 88% 69% 6% 50% 63%
Liguria 67% 50% 0 100% 67% 33% 17% 67% 50%
Lombardia 79.5% 57.5% 5.5% 98.6% 78.1% 83.6% 2.7% 72.6% 37.0%
Marche 100% 31% 0 92% 8% 92% 8% 38% 8%
Molise 100% 33% 33% 100% 33% 33% 0 0 67%
Piemonte 100% 67% 33% 95% 24% 67% 10% 29% 14%
PA. Bolzano 33% 100% 33% 100% 0 33% 67% 0 0
PA.Trento 100% 100% 75% 100% 0 63% 13% 25% 88%
Puglia 78% 44% 0 100% 0 67% 0 22% 22%
Sardegna 100.0% 100.0% 40.0% 100.0% 100.0% 60.0% 40.0% 60.0% 100.0%
Sicilia 92% 46% 0 92% 77% 85% 0 23% 92%
Toscana 100% 81% 6% 94% 38% 63% 0 31% 13%
Umbria 67% 100% 17% 100% 50% 50% 0 0 50%
Valle d’Aosta 100% 50% 50% 100% 50% 50% 0 50% 50%
Veneto 95% 79% 32% 95% 16% 58% 11% 16% 42%
Totale 84% 65% 20% 96% 54% 64% 8% 46% 47%

NS}
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E-16 Il Centro garantisce la continuita assistenziale sanitaria:

E-16 N° Centri % non missing
Per 24 ore 127 43%

Per 12 ore 111 37%

Per meno di |2 ore 6l 20%
Missing 13

Tipologia Per 24 ore Per 12 ore Per meno di 12 ore Totale Centri
Senza équipe dedicata 39 57 38 134
Con équipe dedicata 88 54 23 165
178 Totale 127 11 61 299
=
-;': Tipologia Per 24 ore Per 12 ore Per meno di 12 ore Totale Centri
L e Senza équipe dedicata 29 4 28 100
- Con équipe dedicata 53 33 14 100
- Totale 43 37 20 100
@)
Z :
:
5( Regione Per 24 ore Per 12 ore Per meno di 12 ore Totale % Centri
O Centri 24 ore
- Abruzzo 2 3 2 7 29%
Basilicata | 2 2 5 20%
Calabria 2 2 8 12 17%
Campania 2 4 7 13 15%
Emilia Romagna 23 17 0 40 58%
Friuli V.G. 5 4 2 I 45%
Lazio 10 2 4 16 63%
Liguria 2 3 | 6 33%
Lombardia 33 27 13 73 45%
Marche 6 4 3 13 46%
Molise 0 3 0 3 0%
Piemonte 3 14 4 21 14%
PA. Bolzano 3 0 0 3 100%
PA.Trento | 6 | 8 13%
Puglia 6 3 0 9 67%
Sardegna 2 0 3 5 40%
Sicilia 9 2 | 12 75%
Toscana 8 4 4 16 50%
Umbria 3 2 | 6 50%
Valle d’Aosta 0 | | 2 0%
Veneto 6 8 4 18 33%
Totale 127 11 61 299 42%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

E-17 Con quale modalita il Centro garantisce la continuita assistenziale sanitaria? (+ risposte)

E-17 N° Centri che segnalano % su 309 Centri non missing
Servizio di consulenza telefonica 200 64.7%

Servizio di pronta disponibilita 191 61.8%

Altro 34 11.0%

Missing 3

Tipologia Servizio di consulenza telefonica  Servizio di pronta disponibilita Altro
Senza équipe dedicata 90 85 17
Con équipe dedicata 110 106 17
Totale centri 200 191 34

% entro tipo

Tipologia Servizio di Servizio di Altro Totale
consulenza telefonica  pronta disponibilita
Senza équipe dedicata 46.9% 44.3% 8.9% 100.0%
Con équipe dedicata 47.2% 45.5% 7.3% 100.0%
Totale 46.9% 44.3% 8.9% 100.0%
Tipologia Servizio di consulenza telefonica  Servizio di pronta disponibilita Altro
Senza équipe dedicata 45% 45% 50%
Con équipe dedicata 55% 55% 50%
Totale 100% 100% 100%

E-17.a In caso di servizio di consulenza telefonica precisare con quale personale e garantita:

E-17.a N° Centri % Centri che prevedono
consulenza telefonica

Infermieri 45 23%

Medici 29 15%

Medici e Infermieri 115 57%

Altro 10 5%

Missing |

Tipologia Infermieri Medici Medici e Infermieri Altro Totale Centri

Senza équipe dedicata 28 12 45 5 90

Con équipe dedicata 17 17 70 5 109

Totale 45 29 115 10 199

% entro tipo

Tipologia Infermieri Medici Medici e Infermieri Altro Totale
Senza équipe dedicata 3l 13 50 6 100
Con équipe dedicata 16 16 63 5 100
Totale 23 15 57 5 100

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E-17.b In caso di pronta disponibilita precisare con quale personale e garantita:

E-17.b N° Centri % centri che prevedono
pronta disponibilita
Infermieri 60 31%
Medici 25 13%
Medici e Infermieri 103 54%
Altro 3 2%
Tipologia Infermieri Medici Medici e Infermieri Altro Totale Centri
Senza équipe dedicata 43 7 0 85
Con équipe dedicata 17 18 3 106
Totale 60 25 3 191
%0
L Tipologia Infermieri Medici Medici e Infermieri Altro Totale
Al Senza équipe dedicata 51 8 0 100
(0 Con équipe dedicata 16 17 3 100
Tl Totale 31 13 2 100
-
)
z E-18 Il Centro fornisce direttamente presidi e ausili?
ﬁ E-I18 N° Centri % non missing
5 No 129 %
9 Si 180 58%
Missing 3
Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 60 82 142
Con équipe dedicata 69 98 167
Totale 129 180 309

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 42 58 100
Con équipe dedicata 41 59 100
Totale 42 58 100

Per Regione

Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 5 2 7 28.6%
Basilicata | 4 5 80.0%
Calabria 10 3 13 23.1%
Campania 10 9 19 47.4%
Emilia Romagna 2 38 40 95.0%
FriuliVG 4 9 13 69.2%
Lazio 5 il 16 68.8%
Liguria | 5 6 83.3%
Lombardia 45 28 73 384%
Marche 6 7 13 53.8%
Molise | 2 3 66.7%
Piemonte 5 16 21 76.2%
PP. Bolzano 0 3 3 100.0%
PA.Trento 3 5 8 62.5%
Puglia 4 5 9 55.6%
Sardegna 3 2 5 40.0%
Sicilia 8 4 12 33.3%
Toscana 8 8 16 50.0%
Umbria 2 4 6 66.7%
Valle d’Aosta 0 2 2 100.0%
Veneto 6 13 19 68.4%
Totale 129 180 309 58.3%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

E-18.a Nel caso di fornitura diretta di presidi e ausili, sono forniti entro.

E-18.a N° Centri che forniscono % su Centri che forniscono
presidi-ausili presidi-ausili

2448 ore 93 52%

4-5 giorni 20 11%

49-72 ore 58 32%

Oltre 5 giorni 9 5%

Tipologia 24-48 ore 4-5 giorni 49-72 ore Oltre 5 giorni Totale Centri

Senza équipe dedicata 25 13 35 9 82

Con équipe dedicata 68 7 23 0 98

Totale 93 20 58 9 180

% entro tipo

Tipologia 24-48 ore 4-5 giorni 49-72 ore Oltre 5 giorni Totale
Senza équipe dedicata 30 16 43 11 100
Con équipe dedicata 69 7 23 0 100
Totale 52 1] 32 5 100

E-19 Il Centro fornisce direttamente e gratuitamente farmaci ai malati?

E-19 N° Centri % non missing

No 108 36%

Tutti i farmaci 96 32%

Solo i farmaci specifici per le cure palliative 98 32%

Missing 10

Tipologia No Si tutti Si solo i farmaci specifici Totale
i farmaci e per le cure palliative Centri

Senza équipe dedicata 48 45 45 138

Con équipe dedicata 60 5l 53 164

Totale 108 96 98 302

% entro tipo

Tipologia No Si tutti Si solo i farmaci specifici Totale
i farmaci e per le cure palliative

Senza équipe dedicata 35 33 32 100

Con équipe dedicata 37 3l 32 100

Totale 36 32 32 100

Per Regione

Regione No Tutti Solo i farmaci specifici Totale % Tutti i farmaci
i farmaci per le cure palliative Centri entro Regione

Abruzzo 2 | 3 6 16.7%
Basilicata | 0 4 5 0.0%
Calabria 4 | 8 13 7.7%
Campania 10 0 7 17 0.0%
Emilia Romagna 0 29 I 40 72.5%
Friuli VG 2 2 8 12 16.7%
Lazio 4 7 5 16 43.8%
Liguria 3 2 | 6 33.3%
Lombardia 55 3 14 72 4.2%
Marche 4 3 6 13 23.1%
Molise 0 3 0 3 100.0%
Piemonte 2 14 4 20 70.0%
Pr.Aut. Bolzano 0 2 | 3 66.7%
Pr.Aut.Trento 2 0 6 8 0.0%
Puglia 3 3 3 9 33.3%
Sardegna 0 5 0 5 100.0%
Sicilia 8 2 2 12 16.7%
Toscana 3 7 6 16 43.8%
Umbria | 2 3 6 33.3%
Valle d’Aosta 0 | | 2 50.0%
Veneto 4 9 5 18 50.0%
Totale 108 96 98 302 31.8%

W
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E-19.a Nel caso di fornitura di farmaci, il Centro dispone di una procedura formalizzata per la prescrizione e
I’erogazione dei farmaci oppioidi?

E-19.a N° Centri che forniscono farmaci % su Centri che forniscono farmaci
No 89 46%

Si 105 54%

Per tipo

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 57 33 90

Con équipe dedicata 32 72 104
Totale 89 105 194

e
—_ Tipologia No Si Totale
- Senza équipe dedicata 63 37 100
= Con équipe dedicata 3 69 100
8 Totale 46 54 100
.
; Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
« Abruzzo 2 2 4 50.0%
9( Basilicata 2 2 3 66.6%
o) Calabria 8 | 9 I1.1%
9 Campania 4 3 7 42.9%
Emilia Romagna 19 2| 40 52.5%
Friuli VG 4 6 10 60.0%
Lazio 3 9 12 75.0%
Liguria 2 | 3 33.3%
Lombardia 5 12 17 70.6%
Marche 4 5 9 55.6%
Molise 0 3 3 100.0%
Piemonte 6 12 18 66.7%
PA. Bolzano 2 | 3 33.3%
PA.Trento 3 3 6 50.0%
Puglia 3 3 6 50.0%
Sardegna 2 3 5 66.7%
Sicilia 3 | 4 25.0%
Toscana 8 5 13 38.5%
Umbria | 4 5 80.0%
Valle d’Aosta 2 0 2 0.0%
Veneto 6 8 14 57.1%
Totale 89 105 194 54.1%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

E-20 | farmaci forniti direttamente e gratuitamente ai malati vengono di norma consegnati anche a domicilio?

E-19 N° centri che forniscono farmaci % non missing

No 3l 16%

Si 163 84%

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 19 71 90

Con équipe dedicata 12 92 104
Totale 31 163 194

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 21 79 100
Con équipe dedicata 12 88 100
Totale 16 84 100
Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 2 2 4 50.0%
Basilicata | 3 4 75.0%
Calabria 3 6 9 66.7%
Campania | 6 7 85.7%
Emilia Romagna 4 36 40 90.0%
FriuliV.G. 5 5 10 50.0%
Lazio | I 12 91.7%
Liguria 0 3 3 100.0%
Lombardia 0 17 17 100.0%
Marche 2 7 9 77.8%
Molise 0 3 3 100.0%
Piemonte 3 15 18 83.3%
PA. Bolzano | 2 3 66.7%
PA.Trento 0 6 6 100.0%
Puglia | 5 6 83.3%
Sardegna 2 3 5 60.0%
Sicilia 3 | 4 25.0%
Toscana | 12 13 92.3%
Umbria 0 5 5 100.0%
Valle d'Aosta 0 2 2 100.0%
Veneto | 13 14 92.9%
Totale 31 163 194 84.0%
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E-21 Il rapporto tra i membri dell’équipe del Centro e i Medici di Medicina Generale del territorio e definito da
uno specifico protocollo operativo formalmente approvato dall’Asl?

E-21 N° Centri % non missing
No 122 39%
Si 187 61%
Missing 3
Per tipo
Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 52 90 142
Con équipe dedicata 70 97 167
Totale 122 187 309
|34
—
:.-_- Tipologia No Si Totale
{ ': Senza équipe dedicata 37 63 100
tt Con équipe dedicata 42 58 100
L Totale 39 61 100
)
-
w
&) Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
<D( Abruzzo 2 5 7 71.4%
o Basilicata 2 3 5 75.0%
Calabria 7 6 13 46.2%
Campania 15 4 19 21.1%
Emilia R. 0 40 40 100.0%
FriuliVG 9 4 13 30.8%
Lazio 12 4 16 25.0%
Liguria 3 3 6 50.0%
Lombardia 27 46 73 63.0%
Marche 8 5 13 38.5%
Molise 3 0 3 0.0%
Piemonte 7 14 21 66.7%
PA. Bolzano | 2 3 66.7%
PA.Trento | 7 8 87.5%
Puglia 2 7 9 77.8%
Sardegna 3 2 5 40.0%
Sicilia 5 7 12 58.3%
Toscana 6 10 16 62.5%
Umbria | 5 6 83.3%
Valle d’Aosta | | 2 50.0%
Veneto 7 12 19 63.2%
Totale 122 187 309 60.5%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

E-22 Viene redatto un PAI?

E-22 N° Centri % non missing

No 39 13%

Si 270 87%

Missing 3

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 9 133 142

Con équipe dedicata 30 137 167
Totale 39 270 309

% entro tipo

Fe T .
| w
- a

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 6 94 100
Con équipe dedicata 18 82 100
Totale 13 87 100

Per Regione

‘ |

| QUADERNIDI i

Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo | 6 7 85.7%
Basilicata 0 5 5 100.0%
Calabria 0 13 13 100.0%
Campania 2 17 19 89.5%
Emilia Romagna | 39 40 97.5%
Friuli V.G. 4 9 13 69.2%
Lazio 7 9 16 56.3%
Liguria 2 4 6 66.7%
Lombardia 3 70 73 95.9%
Marche 4 9 13 69.2%
Molise 2 | 3 33.3%
Piemonte 2 19 21 90.5%
PA. Bolzano | 2 3 66.7%
PA.Trento 0 8 8 100.0%
Puglia 3 6 9 66.7%
Sardegna | 4 5 80.0%
Sicilia 0 12 12 100.0%
Toscana 4 12 16 75.0%
Umbria 0 6 6 100.0%
Valle d'Aosta | | 2 50.0%
Veneto | 18 19 94.7%
Totale 39 270 309 87.4%

Y



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

E-22.a Nell’'attuazione del PAl il MMG opera:

E-22.a N° Centri che prevedono PAI %
Come unico referente medico dell équipe 29 11%
Con la consulenza sporadica del medico di cure palliative 60 22%
In modo integrato (consulenza frequente) con il medico CP 181 67%
Tipologia Come unico Con consulenza In modo integrato Totale
referente medico  sporadica del medico (consulenza frequente)
dell’équipe specialista CP con lo specialista CP
Senza équipe dedicata 25 41 67 133
Con équipe dedicata 4 19 114 137
|36 Totale 29 60 181 270
-~
,.:_: Tipologia Come unico Con consulenza In modo integrato Totale %
{ referente medico  sporadica del medico (consulenza frequente)

e

I QUADERNIDI 1T X

dell’équipe specialista CP con lo specialista CP
Senza équipe dedicata 19 31 50 100
Con équipe dedicata 3 14 83 100
Totale 1 22 67 100

Per Regione

Regione Come unico Con consulenza In modo integrato Totale % in modo
referente medico  sporadica del medico (consulenza frequente) Centri integrato
dell’ équipe specialista CP con specialista CP entro Regione

Abruzzo 0 3 3 6 50.0%
Basilicata 0 0 5 5 100.0%
Calabria | 2 10 13 76.9%
Campania 5 4 8 17 47.1%
Emilia Romagna 12 il 16 39 41.0%
FriuliV.G. 0 | 8 9 88.9%
Lazio 2 2 5 9 55.6%
Liguria | 0 3 4 75.0%
Lombardia 5 20 45 70 64.3%
Marche | 2 6 9 66.7%
Molise 0 0 | | 100.0%
Piemonte 0 | 18 19 94.7%
PA. Bolzano | | 0 2 0.0%
PA.Trento 0 4 4 8 50.0%
Puglia 0 | 5 6 83.3%
Sardegna 0 | 3 4 75.0%
Sicilia 0 3 9 12 75.0%
Toscana 0 0 12 12 100.0%
Umbria 0 | 5 6 83.3%
Valle d'Aosta 0 0 | | 100.0%
Veneto | 3 14 18 77.8%
Totale 29 60 181 270 67.0%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

E-22.b Nell’attuazione del PAIl & prevista la possibilita di passaggio in cura dal MMG ad altro medico del Centro?

E-22.b N° centri che prevedono PAI %
No 186 69%
S 84 31%

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 101 32 133
Con équipe dedicata 85 52 137
Totale 186 84 270

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 76 24 100
Con équipe dedicata 62 38 100
Totale 69 31 100

Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 3 3 6 50.0%
Basilicata 3 2 5 40.0%
Calabria 9 4 13 30.8%
Campania 1 6 17 35.3%
Emilia Romagna 22 17 39 43.6%
FriuliV.G. 8 | 9 11.1%
Lazio 6 3 9 33.3%
Liguria 3 | 4 25.0%
Lombardia 56 14 70 20.0%
Marche 5 4 9 44.4%
Molise | 0 | 0.0%
Piemonte 12 7 19 36.8%
PA. Bolzano | | 2 50.0%
PA.Trento 7 | 8 12.5%
Puglia 3 3 6 50.0%
Sardegna 3 | 4 25.0%
Sicilia 8 4 12 33.3%
Toscana 8 4 12 33.3%
Umbria 5 | 6 16.7%
Valle d’Aosta 0 | | 100.0%
Veneto 12 6 18 33.3%
Totale 186 84 270 31.1%

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE F - DATI PRESTAZIONALI - 2008

DATI DI ATTIVITA

F-23.a N° totale di pazienti assistiti
F-23.b di cui < di 18 anni

Dati ponderati per numero mesi attivita (NMA)

Variabile N° Centri  N° Centri Totale Massimo Media Mediana 25° Pctl 75° Pctl
validi missing

Totale pz. assistiti 286 26 68628 2500 240 144 68 270

Pz. minorenni 264 48 663 158 25 0 0 |

W
(e0]

Totale pazienti assistiti per tipologia

—_ Tipologia Totale pz assistiti %

~ Senza équipe dedicata 24844 36.2%

= Con équipe dedicata 43784 63.8%

8 Totale 68628 100.0%

.

zZ Regione N° Centri N° Centri con Totale pz. % pz.assistiti  N° medio pz. assistiti per

& esistenti F-23.a valido assistiti per Regione  singolo Centro regionale

e Abruzzo 8 7 666 1.0% 95

3 Basilicata 5 5 705 1.0% 14l

— Calabria 13 10 1261 1.8% 126
Campania 19 17 2939 43% 173
Emilia Romagna 40 40 10393 15.1% 260
Friuli V.G. 14 9 1292 1.9% 144
Lazio 16 14 8408 12.3% 601
Lisuria 6 6 2177 3.2% 363
Lombardia 73 62 13856 20.2% 223
Marche 13 12 1743 2.5% 145
Molise 3 3 269 0.4% 90
Piemonte 21 21 414l 6.0% 197
PA. Bolzano 3 3 398 0.6% 133
PA.Trento 8 8 810 1.2% 101
Puglia 9 9 3159 4.6% 351
Sardegna 5 5 2263 3.3% 453
Sicilia 13 12 4999 7.3% 417
Toscana 16 16 3422 5.0% 214
Umbria 6 6 969 |.4% 162
Valle d'Aosta 2 2 124 0.2% 62
Veneto 19 19 4634 6.8% 244
Totale 312 286 68628 100% 240




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

F-24 Numero dei pazienti per cui il MMG ha partecipato alla stesura del PAI

N° Centricon  N° Centri con Totale Media Mediana 25° Pctl 90° Pctl
risposte valide  valori mancanti
167 145 21399 128.1 84 20 324

% di partecipazione MMG alla stesura del PAI su pazienti assistiti

Totale pazienti assistiti Totale pz.in cui MMG ha partecipato al PAI % partecipazione
29063 21005 72.3%

(su 163 centri con entrambi dati non missing e % partecipazione <=1)

% di partecipazione MMG alla stesura del PAl su pazienti assistiti: variabilita tra Centri

N° Centri Minimo Massimo Mediana 25° Pctl 90° Pctl
163 0% 100% 100% 43.6% 100%
% di partecipazione MMG alla stesura del PAl su pazienti assistiti per tipologia
Tipologia Totale Totale pz.in cui MMG % partecipazione
pz. assistiti ha partecipato al PAI
Senza équipe dedicata 15700 13225 84.2%
Con équipe dedicata 13363 7780 58.2%
Totale 29063 21005 72.3%

(163 centri con entrambi dati non missing e % partecipazione <=1)

Pt e o
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% di partecipazione MMG alla stesura del PAl su pazienti assistiti per Regione

Regione Totale Totale pz.in cui MMG % partecipazione
pz. assistiti ha partecipato al PAI
Abruzzo 405 365 90.1%
Basilicata 438 360 82.2%
Calabria 1123 685 61.0%
Campania 1656 1229 74.2%
Emilia Romagna 6509 5762 88.5%
FriuliV.G. 977 310 31.7%
Lazio 513 149 29.0%
Liguria 486 486 100.0%
Lombardia 4821 1617 33.5%
Marche 743 647 87.1%
Molise 2645 2209 83.5%
Piemonte 367 65 17.7%
PA. Bolzano 810 621 76.7%
PA.Trento 648 378 58.3%
Puglia 1271 930 73.2%
Sardegna 918 918 100.0%
Sicilia 957 892 93.2%
Toscana 253 253 100.0%
Umbria 43 43 100.0%
Valle d’Aosta 3480 3086 88.7%
Veneto 405 365 90.1%

(163 centri con entrambi dati non missing e % partecipazione <=1)



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

F-25 Sul totale pazienti assistiti indicare il numero di pazienti con patologia oncologica e non

Variabile N° Centri* Totale pz. %

F-25 patologia oncologica 218 37788 72.5%
F-25 patologia non oncologica 218 14300 27.5%
Totale pazienti assistiti 2008 218 52088 100.0%

*Risposte su 218 centri con dato non missing e coerente con F23

% Pazienti per diagnosi su pazienti assistiti: variabilita tra Centri

Variabile N° Centri Minimo Massimo Mediana 25° Pctl 90° Pctl
% Pz. oncologici 218 0 100% 93.7% 77.8% 100.0%
% Pz.non oncologici 218 0 100% 6.2% 0% 57.1%
*Risposte su 216 centri con dato non missing e coerente con F23
140
— Diagnosi pazienti su pazienti assistiti per tipologia
0} Tipologia Totale Pz.con Pz.con % % non Totale
I assistiti patologia  patologia  oncologici  oncologici
9 oncologica oncologica  su totale su totale

- assistiti assistiti

- Senza équipe dedicata 21752 11967 9785 55.0% 45.0% 100%

A Con équipe dedicata 30336 25821 4515 85.1% 14.9% 100%

E Totale 52088 37788 14300 72.5% 27.5% 100%

5 *Risposte su 218 centri con dato non missing e coerente con 23

S

o % pazienti oncologici su pazienti totali, per tipologia
Tipologia Pz. con patologia oncologica % Pz. oncologici tra tipologie
Senza équipe dedicata 11967 32%
Con équipe dedicata 25821 68%
Totale 37788 100%

Numerosita Centri e pazienti assistiti per diagnosi, per Regione

Regione N° Centri* Oncologici Non oncologici Totale assistiti % oncologici su
pz. totali pz. totali 2008 pz.assistiti 2008
entro Regione
Abruzzo 5 453 90 543 83.4%
Basilicata 2 287 118 405 70.9%
Calabria 9 673 548 1221 55.1%
Campania 14 2030 809 2839 71.5%
Emilia Romagna 37 5545 1199 6744 82.2%
Friuli VG 6 81l 74 885 91.6%
Lazio 7 1811 3381 5192 349%
Liguria 2 1737 58 1795 96.8%
Lombardia 49 6635 5926 12561 52.8%
Marche 7 984 3 987 99.7%
Molise | 100 0 100 100.0%
Piemonte 16 3202 134 3336 96.0%
Pr.Aut. Bolzano 3 274 124 398 68.8%
Pr.Aut.Trento 7 660 45 705 93.6%
Puglia 5 1900 0 1900 100.0%
Sardegna 5 628 1045 1673 37.5%
Sicilia il 416 14 4230 99.7%
Toscana 15 2842 118 2960 96.0%
Umbria 3 794 17 8l 97.9%
Valle d’Aosta 2 124 0 124 100.0%
Veneto 12 2082 597 2679 77.7%

*Risposte su centri con dati non missing e coerente con F23



Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

F-26 Numero di pazienti per diagnosi di presa in carico nelle patologie non oncologiche:

Diagnosi Centri che hanno pazienti con tale patologia* % su totale Centri
F-26 Neurologica 152 48.7%
F-26 Pneumologica 127 40.7%
F-26 HIV 107 343%
F-26 Epatologica 124 39.7%
F-26 Cardiologica 123 39.4%
F-26 Altra (specificare) 76 24.4%

*dato non missing e coerente con F-23 e F-25

Composizione % pazienti per diagnosi non oncologiche™

Variabile N° Centri Totale pazienti % su totale pazienti
F-26 Neurologica 9l 1160 35.4%
F-26 Pneumologica 9l 209 6.4%
F-26 HIV 9l 8 0.2%
F-26 Epatologica 9l 322 9.8%
F-26 Cardiologica 9l 257 7.8%
F-26 Altra patologia 9l 1323 40.3%
Totale pazienti conpatologia non oncologica 9 3279 100.0%

*dato ricavato su soli 9 centri (dato non missing e coerente con F-23 e F-25)

% pazienti per diagnosi su pazienti non oncologici: variabilita tra Centri

Variabile N° Centri Minimo Massimo 25° Pctl Mediana 75° Pctl
% Neurologica 118 0% 100.0% 20.9% 40.8% 71.4%
% Pneumologica 93 0% 100.0% 0.0% 7.1% 20.0%
% HIV 73 0% 87.9% 0.0% 0.0% 0.0%
% Epatologica 90 0% 100.0% 34% 10.5% 25.0%
% Cardiologica 89 0% 80.0% 3.4% 8.1% 14.8%

Altre aggregazioni per Regione o tipologia non sono robuste

-

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

F-27 Numero totale dei pazienti assistiti e deceduti per luogo del decesso

Dati ponderati per NMA

Pazienti assistiti N° Centri Mediana Media Minimo Massimo
e deceduti che segnalano

F-27 Domicilio 239 65 1233 0 1036
F-27 Hospice 198 35 204 0 299
F-27 Altro (Ospedale, RSA ecc.) 211 13 26.1 0 303

Composizione % pazienti per luogo del decesso

Pazienti assistiti e deceduti N° Centri* Totale pazienti Composizione %*
F 27 Domicilio 185 22319 73.4%
F_27 Hospice 185 3479 11.4%
F_27_Altro (ospedale, RSA etc) 185 4630 15.2%
142 30428 100%
—_— *su 185 Centri con dati non missing su F-27 e coerenti con F-23.a
L = Totale pazienti per luogo del decesso, per tipologia (% entro tipologia)
N 1
- % entro tipologia
L Tipologia N° pz. N° pz. N° pz. Totale ~ % Domicilio % Hospice % Altro
& Domicilio Hospice Altro pz. su totale su totale su totale
> Senza équipe dedicata 6340 988 2039 9367 67.7% 10.5% 21.8%
< Con équipe dedicata 15979 2491 2591 21061 75.9% 11.8% 12.3%
2 22319 3479 4630 30428
o
— Totale pazienti per luogo del decesso, tra tipologie
Tipologia Domicilio % Hospice % Altro %
totale pz.  Domicilio  totale pz. Hospice totale pz. Altro
Senza équipe dedicata 6340 28.4% 988 28.4% 2039 44.0%
Con équipe dedicata 15979 71.6% 2491 71.6% 2591 56.0%
22319 100.0% 3479 100.0% 4630 100.0%

Totale pazienti per luogo del decesso, per Regione (% entro Regioni)

Regione N° Pz. Pz. Pz. Pz. % %
Centri Domicilio Hospice Altro totale Domicilio Hospice

Abruzzo 4 443 0 45 488 90.8% 0.0%
Basilicata 2 441 23 2 466 94.6% 4.9%
Calabria 7 607 10 73 690 88.0% 1.4%
Campania 6 1165 0 30 1195 97.5% 0.0%
Emilia Romagna 10 595 232 460 1287 46.2% 18.0%
FriuliV.G. 7 103 64 204 371 27.8% 17.3%
Lazio 7 2626 138 484 3248 80.8% 42%
Liguria 5 894 323 434 1651 54.1% 19.6%
Lombardia 49 4081 957 525 5563 734% 17.2%
Marche 8 514 28 262 804 63.9% 3.5%
Piemonte 16 1666 314 321 2301 724% 13.6%
PA. Bolzano 3 202 21 29 252 80.2% 8.3%
PA.Trento 8 470 109 90 669 70.3% 16.3%
Puglia 4 1231 16 78 1325 92.9% 1.2%
Sardegna 3 360 9 39 498 72.3% 19.9%
Sicilia I 2933 8l 88 3102 94.6% 2.6%
Toscana 13 1976 345 422 2743 72.0% 12.6%
Umbria 4 675 59 39 73 87.3% 7.6%
Valle d'Aosta 2 70 | 15 86 81.4% 1.2%
Veneto 16 1267 659 990 2916 43.4% 22.6%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

F-28 N° TOTALE DI GIORNATE DI CURA (GDC) E N° TOTALE DI GIORNATE EFFETTIVE
DI ASSISTENZA (GEA), NEL CORSO DELLATTIVITA DOMICILIARE
(F-28.BIS PER | SOLI PAZIENTI DECEDUTI).

N° totale di giornate di cura (GDC), N° totale di giornate effettive di assistenza (GEA)

Dati ponderati per NMA
Etichetta N° Centri Totale Mediana Media Max 25°Pctl  75°Petl
che segnalano GG
F-28 N° totale di giornate di cura 215 3241457 8451 15076 323055 2015 16751
F-28 N° totale GEA 188 1322148 3320 7032 94903 882 6713
F-28.bis N° totale giornate di cura (pz.deceduti) 122 814426 2850 6675 95140 532 8586
F-28.bis N° totale GEA (pz. deceduti) 101 407523 1251 4034 63426 347 4301

| =
W

F-28 CIA (Coefficiente Intensita Assistenziale):

Variabile N° Centri* Totale CIA GEA a settimana
F-28 N° totale di giornate di cura (presa in carico) 187 2525491 052 36
F-28 N° totale di giornate effettive di assistenza 187 1322148 ) )

*su 187 centri non hanno entrambi i dati missing;
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F-28 CIA: variabilita tra Centri

N° Centri Mediana Massimo Minimo 25° Pctl 75° Pctl
187 0.533 | 0.08 0.309 0817

F-28 CIA per tipologia Centro

Tipologia Centro Totale GCD Totale GEA CIA GEA a settimana
Senza équipe dedicata 965695 392035 0.406 28
Con équipe dedicata 1559796 930113 0.596 42

F-28 CIA e GEA a settimana, per Regione

Regione N° Centri Totale Totale CIA GEAa
GCD GEA settimana
Abruzzo 2 45%4 4378 0.953 6.7
Basilicata 3 42084 37435 0.890 62
Calabria 7 51703 19146 0.370 26
Campania 12 112820 74565 0661 46
Emilia Romagna 36 713074 206149 0.289 20
Friuli V.G. 3 25952 4909 0.189 1.3
Lazio 6 80791 74546 0.923 6.5
Liguria 2 145266 70258 0484 34
Lombardia 4l 218318 114701 0.525 37
Marche 5 95444 38193 0.400 28
Molise 3 9268 5839 0.630 44
Piemonte 15 117114 54669 0467 33
PA. Bolzano 2 5923 5123 0.865 6.1
PATrento 5 32291 %13 0.298 2.1
Puglia 5 221931 183026 0.825 58
Sardegna 2 73111 66694 0912 64
Sicilia 1 237462 213090 0.897 63
Toscana 10 88844 46862 0.527 37
Umbria 4 37067 21837 0.589 4.1
Veneto 13 212434 71115 0.335 23

Y



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

F-28.bis N° totale di giornate di cura (GDC), N° totale di giornate effettive di assistenza (GEA), per i soli pazienti deceduti

Variabile N° Centri* Totale CIA GEA a settimana
F-28.bis N° totale giornate di cura (solo deceduti) 94 642613 058 4
F-28 bis N° totale GEA (solo deceduti) 94 373021 )

*su 94 centri non hanno entrambi i dati missing:

F-28.bis CIA: variabilita tra Centri

N° Centri* Mediana Massimo Minimo 25° Pctl 75° Pctl
94 0.651 1.000 0.019 0421 0913

*su 94 centri non hanno entrambi i dati missing:

F-28.bis CIA per tipologia Centro

~
N

- Tipologia Centro Totale GCD Totale GEA CIA GEA a settimana
& Senza équipe dedicata 127074 64373 0.507 35
(“_5' Con équipe dedicata 515539 308648 0.599 42

-

; Regione N° Centri Totale GDC Totale GEA CIA GEA

e non missing a settimana

&) Abruzzo | 4334 4301 0.992 6.9

% Basilicata 2 19069 16254 0.852 6.0

o Calabria 2 1299 1122 0.864 6.0
Campania 9 100063 66368 0.663 4.6
Emilia R. 3 44483 13278 0.298 2.1
FriuliV.G. | 22840 3573 0.156 I.1
Lazio 3 24873 24873 1.000 7.0
Liguria 0
Lombardia 28 120065 62224 0518 3.6
Marche 4 17216 10191 0.592 4.1
Molise 2 4124 3522 0.854 6.0
Piemonte 9 40828 19719 0.483 34
PA. Bolzano | 708 708 1.000 7.0
PA.Trento 5 10511 818l 0.778 54
Puglia 3 87772 58491 0.666 47
Sardegna 2 4434 2859 0.645 45
Sicilia 2 22723 22723 1.000 70
Toscana 7 29468 16845 0572 4.0
Umbria 2 20125 6359 0316 22
Veneto 8 67678 31430 0.464 33




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

F-29 Per ciascuna figura professionale, indicare il numero totale di accessi erogati nel 2008.

Medici di cure palliative, Infermieri, altri Operatori, Medici di Medicina Generale, Medici di Continuita Assistenziale

Dati ponderati per NMA

Variabile N° Centri che hanno % su Mediana Media Max Min 25° Pctl 75° Pctl
accessi per tale figura Centri

Medici CP 24| 77.2% 248 1727.6 36000 0 18 1361

Infermieri 248 79.5% 1986 4067.1 44820 0 658 4461

Altri Operatori 207 66.3% 109 11684 29046 0 7 707

MMG 100 32.1% 800 1316.6 9817 0 199.5 1751

MCA 45 14.4% 0 255 380 0 0 4

Composizione accessi totali per figura professionale*

Figura Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA  Totale accessi
Totale accessi 424999 1008640 246540 131662 1149 1812990
% 234% 55.6% 13.6% 7.3% 0.1% 100%

*su 246 centri con dati non missing su F-29

Rapporto tra totale accessi per figura professionale e totale accessi del Centro: variabilita tra Centri

Variabile Mediana Massimo Minimo 25° Pctl 75° Pctl
Medici CP 17.4% 100.0% 0.0% 3.7% 33.7%
Infermieri 62.9% 100.0% 0.0% 50.0% 75.0%
Altri Operatori 6.3% 90.7% 0.0% 0.7% 19.0%
MMG 20.5% 73.3% 0.0% 9.6% 36.0%
MCA 0.0% 21.1% 0.0% 0.0% 0.1%

Totale accessi per figura e Tipologia

Tipologia Centro Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA  Totale accessi
Senza équipe dedicata 67163 370825 72923 107211 393 618515
Con équipe dedicata 357836 637815 173617 24451 756 1194475

% accessi per figura tra Tipologie

Tipologia Centro Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA  Totale accessi

Senza équipe dedicata 15.8% 36.8% 29.6% 81.4% 34.2% 34.1%

Con équipe dedicata 84.2% 63.2% 704% 18.6% 65.8% 65.9%
100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

Composizione % accessi di figure professionali entro—Tipologie

Tipologia Centro Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA  Totale accessi
Senza équipe dedicata 10.9% 60.0% 11.8% 17.3% 0.1% 100.0%
Con équipe dedicata 30.0% 53.4% 14.5% 2.0% 0.1% 100.0%

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

Totale accessi per figura e Regione

Regione N° Centri  Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA  Totale accessi
Abruzzo 5 3374 4034 210 335 3 7956
Basilicata 2 5861 20655 4720 4500 . 35736
Calabria 9 40850 54933 979 9018 0 105780
Campania 14 13847 72314 17953 3152 10 107276
Emilia Romagna 38 23795 119422 8763 68015 0 219995
Friuli V.G. 9 2001 9413 387 . 0 11801
Lazio 12 33607 132990 20882 210 0 187689
Liguria 4 22570 38750 33910 . . 95230
Lombardia 50 48423 123077 28189 2558 6 202253
Marche 12 12142 28138 6003 0 0 46283
Molise 3 2235 5687 15 49 5 8091
|46 Piemonte 21 25962 69908 8624 10259 12 114765
- PA. Bolzano I 0 10817 29 1548 235 12629
- PA Trento 7 2845 11272 0 3738 9 17864
=l Puglia 4 57134 46946 1019 4212 310 109621
ﬁ ': Sardegna 5 4995 31154 15165 10300 35 61649
= Sicilia 12 75052 106907 72496 0 0 254455
- Toscana 15 23729 39058 14250 376 . 77413
o Umbria 5 8663 15470 3341 . . 27474
z Valle d'Aosta | 1314 1143 267 . . 2724
& Veneto 17 16600 66552 9238 13392 524 106306
% |
o

Composizione % accessi di figure professionali entro—Regione

Regione Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA  Totale accessi
Abruzzo 42.4% 50.7% 2.6% 4.2% 0.0% 100.0%
Basilicata 164% 57.8% 132% 12.6% 100.0%
Calabria 38.6% 51.9% 0.9% 8.5% 0.0% 100.0%
Campania 12.9% 67.4% 16.7% 2.9% 0.0% 100.0%
Emilia Romagna 10.8% 54.3% 4.0% 30.9% 0.0% 100.0%
Friuli V.G. 17.0% 79.8% 33% 0.0% 100.0%
Lazio 17.9% 70.9% I1.1% 0.1% 0.0% 100.0%
Liguria 23.7% 40.7% 35.6% 100.0%
Lombardia 23.9% 60.9% 13.9% 1.3% 0.0% 100.0%
Marche 26.2% 60.8% 13.0% 0.0% 0.0% 100.0%
Molise 27.6% 70.3% 4% 0.6% 0.1% 100.0%
Piemonte 22.6% 60.9% 7.5% 8.9% 0.0% 100.0%
PA.Bolzano 0.0% 85.7% 0.2% 12.3% 1.9% 100.0%
PA Trento 15.9% 63.1% 0.0% 20.9% 0.1% 100.0%
Puglia 52.1% 42.8% 0.9% 3.8% 0.3% 100.0%
Sardegna 8.1% 50.5% 24.6% 16.7% 0.1% 100.0%
Sicilia 29.5% 42.0% 28.5% 0.0% 0.0% 100.0%
Toscana 30.7% 50.5% 184% 0.5% 100.0%
Umbria 31.5% 56.3% 12.2% 100.0%
Valle d'Aosta 48.2% 42.0% 9.8% 100.0%
Veneto 15.6% 62.6% 8.7% 12.6% 0.5% 100.0%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

N° MEDIO ACCESSI (DI DIVERSE FIGURE PROFESSIONALI) PER PAZIENTE ASSISTITO NEL 2008

Numero di accessi (per figura professionale) per singolo paziente assistito™

Medici CP Infermieri Altri Operatori MMG MCA
78 184 4.5 24 0.0

*Elaborazioni su 242 centri con N° accessi per figura e PZ assistiti, entrambi non missing

Numero di accessi (per figura professionale) per singolo paziente assistito: variabilita tra Centri

Variabile Mediana accessi Massimo accessi Minimo accessi 25° Pctl accessi 75° Pctl accessi
per pz. per pz. per pz. per pz. per pz.

Medici CP 3.0 120.0 0.0 0.6 82

Infermieri 17.1 120.0 0.0 104 256

Altri operatori 1.4 52.1 0.0 0.1 48

MMG 6.3 326 0.0 1.7 1.3

MCA 0.0 24 0.0 0.0 0.0

Numero di accessi (per figura professionale) per singolo paziente assistito nel 2008, per tipo Centro

Tipologia Centro Medici CP Infermieri Altri Oeratori MMG MCA
Senza équipe dedicata 35 19.4 38 5.6 0.0
Con équipe dedicata 10.1 179 49 0.7 0.0
Totale 7.8 18.4 4.5 24 0.0

Elaborazioni su Centri con totale accessi e PZ assistiti non missing,

Numero di accessi (per figura professionale) per singolo paziente assistito nel 2008, per Regione

Regione N°Centri  Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA Totale
pz. assistiti
Abruzzo 5 88 10.5 0.5 0.9 0.0 384
Basilicata 2 9.6 337 11 73 613
Calabria 8 36.1 48.1 0.9 80 0.0 1126
Campania 14 5.2 27.0 6.7 1.2 0.0 2679
Emilia Romagna 38 30 149 .l 85 0.0 8013
FriuliV.G. 7 14 6.9 03 0.0 1264
Lazio 12 6.8 27.1 43 0.0 0.0 4908
Liguria 4 10.8 185 162 2092
Lombardia 50 49 12.5 2.9 0.3 0.0 9853
Marche I 7.5 173 37 0.0 0.0 1611
Molise 3 83 21.1 04 0.2 0.0 269
Piemonte 21 6.3 16.9 2.1 2.5 0.0 4141
PA.Bolzano | 0.0 27.2 0.1 39 0.6 398
PA.Trento 7 44 173 0.0 58 0.0 650
Puglia 4 32,5 26.7 0.6 2.4 0.2 1756
Sardegna 5 30 18.6 9.1 6.2 0.0 1673
Sicilia 12 15.0 214 14.5 0.0 0.0 4999
Toscana 15 73 1.9 44 0.1 3270
Umbria 5 9.4 168 36 923
Valle d’Aosta | 16.2 14.1 33 8l
Veneto 17 43 17.1 24 34 0.1 3903

Elaborazioni su 242 centri con totale accessi e pazienti assistiti non missing

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE G - INFORMAZIONI SUL PERSONALE

G-3| Personale del Centro impegnato nell’assistenza diretta al paziente

Totale Personale del Centro impegnato nell’assistenza diretta al paziente: variabilita tra Centri

Dati ponderati per NMA

Variabile N° Centri % su Max Media Mediana 257 Pctl 75° Pctl
che segnalano  Centri
Numero di Medici di CP 273 87.5% 140 37 2 | 4
Numero di Infermieri 276 88.5% 2816 220 6 3 14
Numero di altri Operatori 22 71.2% 194 6.6 3 | 6
Numero di MMG 165 52.9% 500 53.8 3l 0 70
148 Numero di MCA 120 38.5% 80 82 0 0 10
,':_: Composizione % personale del Centro impegnato nell’assistenza diretta al paziente
5 G-3I Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA Totale

- Totale personale 1002 6065 1471 8872 98I 18391

— % 5% 33% 8% 48% 5% 100%

; * 276 centri con dati completi su G-3/

o

w

% % totale personale impegnato per figure su totale personale impegnato: variabilita tra Centri

o Variabile Minimo Massimo Media Mediana 25° Pctl 75° Pctl

- % MCP su tot. personale 0% 100.0% 21.5% 14.3% 1.6% 32.3%
% INF su tot. personale 0% 100.0% 34.7% 33.3% 10.9% 43.3%
% Altri su tot. personale 0% 100.0% 16.6% 10.2% 1.1% 26.1%
% MMG su tot. personale 0% 97.1% 24.9% 0.0% 0.0% 67.5%
% MCA su tot. personale 0% 47.6% 2.3% 0.0% 0.0% 0.8%

Personale del Centro impegnato nell’assistenza, per tipo

Tipologia Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA Totale
Senza équipe dedicata 200 4490 442 5856 713 11701
Con équipe dedicata 802 1575 1029 3016 268 6690
Totale 1002 6065 1471 8872 981 18391

% Personale del Centro impegnato nell’assistenza entro tipo

Tipologia Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA Totale
Senza équipe dedicata 2 38 4 50 6 100
Con équipe dedicata 12 24 15 45 4 100
Totale 5 33 8 48 5 100
Tipologia Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA Totale
Senza équipe dedicata 20.0% 74.0% 30.0% 66.0% 72.7% 55.6%
Con équipe dedicata 80.0% 26.0% 70.0% 34.0% 27.3% 44.4%
Totale 100.0% 100.0% 100.0% 100% 100.0% 100.0%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

Personale del Centro impegnato nell’assistenza, per Regione

Regione Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA Totale
personale
Abruzzo 14 18 2 38 2 74
Basilicata 5 44 22 126 54 251
Calabria 25 2872 26 191 0 314
Campania 34 97 233 269 0 633
Emilia Romagna 104 640 82 2670 39 3892
Friuli V.G. 15 112 26 106 15 274
Lazio 83 209 124 630 0 1046
Liguria 43 6l 74 53 0 231
Lombardia 152 862 469 719 59 2261
Marche 24 49 34 16 0 123
Molise [l 9 4 . . 24
Piemonte 70 191 64 1126 63 1514
PA. Bolzano | 146 9 103 65 324
PA.Trento 17 107 10 346 78 558
Puglia 49 32 8 80 80 249
Sardegna 24 97 22 191 4l 375
Sicilia 92 94 138 208 4 536
Toscana 177 112 37 234 0 560
Umbria 19 55 34 70 : 178
Valle d'’Aosta 5 72 18 28 0 123
Veneto 38 186 35 1668 124 2051
Totale 1002 6065 1471 8872 981 18391

% Personale del Centro impegnato per figura entro Regione

Regione Medici CP  Infermieri Altri Operatori MMG MCA Totale
Abruzzo 24% 3% 51% 3% 100%
Basilicata 2% 18% 9% 50% 22% 100%
Calabria 1% 92% 1% 6% 0% 100%
Campania 5% 15% 37% 42% 0% 100%
Emilia Romagna 3% 16% 2% 69% 10% 100%
FriuliVG 5% 41% 9% 39% 5% 100%
Lazio 8% 20% 12% 60% 0% 100%
Liguria 19% 26% 32% 23% 0% 100%
Lombardia 7% 38% 21% 32% 3% 100%
Marche 20% 40% 28% 13% 0% 100%
Molise 46% 38% 17% 100%
Piemonte 5% 13% 4% 74% 4% 100%
PA. Bolzano 0% 45% 3% 32% 20% 100%
PATrento 3% 19% 2% 62% 14% 100%
Puglia 20% 13% 3% 32% 32% 100%
Sardegna 6% 26% 6% 51% 1% 100%
Sicilia 17% 18% 26% 39% 1% 100%
Toscana 32% 20% 7% 42% 0% 100%
Umbria 11% 31% 19% 39% 100%
Valle d'Aosta 4% 59% 15% 23% 0% 100%
Veneto 2% 9% 2% 81% 6% 100%
Totale 5% 33% 8% 48% 5% 100%
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

G-31 Ore totali lavorate nel 2008 dal personale

Ore totali lavorate nel 2008 dal personale: variabilita tra Centri

Dati ponderati per NMA (N. Medio Accessi)

Etichetta N° Centri Mancanti Totale ore ax edia ediana ct ctl ctl
Ore totali lavorate da Medici CP_ 161 151 311059 29120 1932 152 12 1800 5010
Ore totali lavorate dagli Infermieri 170 142 910279 56000 5355 1647 240 6345 16329
Ore totali lavorate da altri Operatori 47 165 241347 54720 1642 100 4 810 3600

G-32 Il Centro mette a disposizione del personale mezzi di trasporto?

150
G-32 N° Centri % non missing
e No 94 31%
o} i 210 69%
J-:- Missing 8

§

)

= Tipologia No Si Totale Centri

« Senza équipe dedicata 30 111 141

9( Con équipe dedicata 64 99 163

2 Totale 94 210 304

o
Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 21 79 100
Con équipe dedicata 39 6l 100
Totale 31 69 100
Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 2 5 7 71,4%
Basilicata 5 0 5 0,0%
Calabria 6 7 13 53,8%
Campania 1 7 18 38,9%
Emilia Romagna | 39 40 97,5%
Friuli V.G. 0 il il 100,0%
Lazio 4 I 15 733%
Liguria 3 3 6 50,0%
Lombardia 33 39 72 54,2%
Marche 5 8 13 61,5%
Molise | 2 3 66,7%
Piemonte 5 16 21 76,2%
PA. Bolzano 0 3 3 100,0%
PA.Trento 0 8 8 100,0%
Puglia 2 7 9 77.8%
Sardegna 2 3 5 60,0%
Sicilia 10 2 12 16,7%
Toscana 2 14 16 87,5%
Umbria 0 6 6 100,0%
Valle d’Aosta 0 2 2 100,0%
Veneto 2 17 19 89,5%
Totale 94 210 304 69,1%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

G-33 Il Centro mette a disposizione del personale procedure di rimborso spese (chilometriche) del trasporto con mezzo proprio?

G-33 N° Centri % non missing

No 9l 30%

Si 213 70%

Missing 8

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 22 119 141

Con équipe dedicata 69 94 163
Totale 91 213 304

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 16 84 100
Con équipe dedicata 42 58 100
Totale 30 70 100
Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 2 5 7 71,4%
Basilicata 2 3 5 60,0%
Calabria 4 9 13 69.2%
Campania 13 5 18 27.8%
Emilia Romagna 3 37 40 92,5%
FriuliV.G. 2 9 1 81,8%
Lazio 8 7 15 46,7%
Liguria 2 4 6 66,7%
Lombardia 17 55 72 764%
Marche 4 9 13 69,2%
Molise 2 | 3 33,3%
Piemonte 5 16 21 76,2%
PA. Bolzano 0 3 3 100,0%
PA.Trento 0 8 8 100,0%
Puglia 7 2 9 22.2%
Sardegna | 4 5 80,0%
Sicilia 6 6 12 50,0%
Toscana 5 il 16 68,8%
Umbria 5 | 6 16,7%
Valle d'Aosta 0 2 2 100,0%
Veneto 4 15 19 78,9%
Totale 91 213 304 70,1%
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

G-34 Il Centro mette a disposizione del personale telefoni cellulari di sua proprieta per le attivita assistenziali ?

.

or | E

ot

| QUADERNI DI [T

G-34 N° Centri % non missing

No 78 26%

S 26 74%

Missing 8

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 44 97 141

Con équipe dedicata 34 129 163
Totale 18 226 304

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 3l 69 100
Con équipe dedicata 21 79 100
Totale 26 74 100

Per Regione

Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 5 2 7 28,6%
Basilicata 0 5 5 100,0%
Calabria 9 4 13 30,8%
Campania 16 2 18 11,1%
Emilia Romagna 2 38 40 95,0%
Friuli V.G. 2 9 I 81,8%
Lazio 7 8 15 53,3%
Liguria 0 6 6 100,0%
Lombardia 2| 51 72 70,8%
Marche 3 10 13 76,9%
Molise 0 3 3 100,0%
Piemonte 3 18 21 85,7%
PA. Bolzano 0 3 3 100,0%
PA.Trento 0 8 8 100,0%
Puglia 0 9 9 100,0%
Sardegna 3 2 5 40,0%
Sicilia 5 7 12 58,3%
Toscana | 15 16 93,8%
Umbria 0 6 6 100,0%
Valle d’Aosta 0 2 2 100,0%
Veneto | 18 19 94,7%
Totale 78 226 304 74,3%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

G-35 In presenza di una équipe multi-disciplinare erogante assistenza domiciliare di cure palliative, con che frequenza

avvengono le riunioni periodiche di condivisione e confronto tra tutti i componenti dell'équipe?

G-35 N° Centri % non missing

In base alle esigenze 115 44%

Piti volte a settimana 13 5%

Una volta a settimana 106 40%

Due incontri mensili 15 6%

Una riunione al mese 14 5%

8 incontri 'anno | 0%

Missing 48

Tipologia In base Piuvolte  Unavolta Dueincontri Unariunione 8 incontri Totale
esigenze  asettimana settimana mensili al mese I'anno centri

Senza équipe dedicata 77 3 23 9 7 | 120

Con équipe dedicata 38 10 83 6 7 0 144

Totale 115 13 106 15 14 | 264

% entro tipo

Tipologia In base Piivolte ~ Unavolta Dueincontri Unariunione 8 incontri Totale
esigenze  asettimana settimana mensili al mese I'anno

Senza équipe dedicata 64 3 19 8 6 | 100

Con équipe dedicata 26 7 58 4 5 0 100

Totale 44 b 40 6 5 0 100

Per Regione

Tipologia In base Piuvolte  Unavolta Dueincontri Unariunione 8 incontri Totale
esigenze  asettimana settimana mensili al mese I'anno centri
Abruzzo 2 | | 0 0 0 4
Basilicata | 0 | | 0 0 3
Calabria 4 0 6 0 0 0 10
Campania 9 0 2 | 0 0 12
Emilia Romagna 25 0 10 3 2 0 40
Friuli V.G. 8 0 0 | 0 0 9
Lazio 5 | 4 2 0 0 12
Liguria 0 | 2 0 2 0 5
Lombardia 27 3 27 | 6 0 64
Marche 3 0 6 | | 0 I
Molise | | | 0 0 0 3
Piemonte 4 0 13 | 0 0 18
PA. Bolzano | 0 | 0 0 0 2
PA.Trento 2 | 2 2 0 0 7
Puglia 2 0 6 0 0 0 8
Sardegna 2 | 2 0 0 0 5
Sicilia 2 0 6 0 2 0 10
Toscana 6 2 6 0 0 | 15
Umbria 2 | 3 0 0 0 6
Valle d’Aosta | 0 | 0 0 0 2
Veneto 8 | 6 2 | 0 18
Totale 115 13 106 15 14 | 264
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

G-36 In presenza di una équipe dedicata all’assistenza domiciliare di cure palliative,in che misura il MMG partecipa
effettivamente alle riunioni periodiche d’équipe?

G-36 N° Centri % non missing
Frequentemente 2 25%
Mai 28 10%
Raramente 80 28%
Regolarmente 106 37%
Missing 26
Tipologia Frequentemente Mai Raramente Regolarmente Totale Centri
Senza équipe dedicata 30 8 35 55 128
| 54 Con équipe dedicata 42 20 45 51 158
— Totale 72 28 80 106 286

vk

% entro tipo

N 1

= Tipologia Frequentemente Mai Raramente Regolarmente Totale

- Senza équipe dedicata 23 6 27 43 100

9 Con équipe dedicata 27 13 28 32 100

E Totale 25 10 28 37 100

w

@)

<

3
Tipologia Frequentemente Mai Raramente Regolarmente Totale Centri
Abruzzo | 0 | 2 4
Basilicata 3 0 0 2 5
Calabria 3 0 3 13
Campania 3 2 5 5 15
Emilia Romagna 9 2 14 15 40
FriuliVG | 0 3 5 9
Lazio 2 2 8 2 14
Liguria | 0 4 | 6
Lombardia 14 10 20 24 68
Marche 8 3 | | 13
Molise 0 | 2 0 3
Piemonte 2 2 5 il 20
PA. Bolzano | 0 0 | 2
PA.Trento 2 0 | 4 7
Puglia 4 | 3 | 9
Sardegna | 0 2 2 5
Sicilia 5 2 | 4 12
Toscana 2 | 4 9 16
Umbria 2 0 | 3 6
Valle d’Aosta | 0 0 | 2
Veneto 7 2 2 6 17




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

SEZIONE H - FORMAZIONE

H-37 Il Centro prevede un piano di formazione ed aggiornamento professionale ECM?

H-37 % non missing
No 21%

Si 79%
Missing

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 36 104 140
Con équipe dedicata 28 135 163
Totale 64 239 303

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 26 74 100
Con équipe dedicata 17 83 100
Totale 21 79 100

Regione No i Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 3 7 57,1%
Basilicata | 4 75,0%
Calabria 6 13 53,8%
Campania 10 18 44,4%
Emilia Romagna 0 40 100,0%
FriuliV.G. | 11 90,9%
Lazio 3 15 80,0%
Liguria 2 6 66,7%
Lombardia il 72 84,7%
Marche 2 13 84,6%
Molise 2 3 333%
Piemonte 2 21 90,5%
PA. Bolzano 0 3 100,0%
PA.Trento | 7 8 87,5%
Puglia 2 7 9 71.8%
Sardegna 2 3 5 60,0%
Sicilia 6 6 12 50,0%
Toscana 4 12 16 75,0%
Umbria 3 3 6 50,0%
Valle d'Aosta | | 2 50,0%
Veneto | 17 18 94,4%

H-37.a Per quali figure professionali?

H-37.a N° Centri % su totale Centri % su 239 Centri che
prevedono formazione

Medici palliativisti 177 56.7% 74.1%

MMG 125 40.1% 52.3%

MCA 64 20.5% 26.8%

Infermieri 233 74.7% 97.5%

Altre figure 153 49.0% 64.0%

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

H-38 Il personale professionista e volontario operativo nel Centro ha partecipato ad attivita formative specifiche nelle
cure palliative prima di essere inserito nell’équipe?

H-38 N° Centri % non missing
No 73 24%
Si 230 76%
Missing 9
Per tipo
Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 59 8l 140
Con équipe dedicata 14 149 163
156 Totale 73 230 303
=
= Tipologia No Si Totale
L e Senza équipe dedicata ) 58 100
- Con équipe dedicata 9 9l 100
- Totale 24 76 100
)
Z :
:
5( Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
o Abruzzo 2 5 7 71,4%
- Basilicata 2 3 5 60,0%
Calabria 9 4 13 30,8%
Campania 9 9 18 50,0%
Emilia Romagna 15 25 40 62,5%
Friuli VG 4 7 I 63,6%
Lazio 3 12 15 80,0%
Liguria 3 3 6 50,0%
Lombardia 13 59 72 81,9%
Marche | 12 13 92,3%
Molise | 2 3 66,7%
Piemonte | 20 2| 95.2%
PA. Bolzano 2 | 3 33.3%
PA.Trento 0 8 8 100,0%
Puglia 0 9 9 100,0%
Sardegna | 4 5 80,0%
Sicilia 2 10 12 83,3%
Toscana | 15 16 93,8%
Umbria 2 4 6 66,7%
Valle d’Aosta 0 2 2 100,0%
Veneto 2 16 18 88,9%
Totale 73 230 303 75,9%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

SEZIONE | - ACCESSO AL CENTRO E CRITERI DI ELEGGIBILITA

I-39 La presa in carico del malato al domicilio e generalmente preceduta da un colloquio con i famigliari?

1-39 N° Centri % non missing
No 45 15%

Si 259 85%
Missing 8

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 22 119 141
Con équipe dedicata 23 140 163
Totale 45 259 304

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 16 84 100
Con équipe dedicata 14 86 100
Totale 15 85 100

Per Regione

Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo | 6 7 85,7%
Basilicata | 4 5 80,0%
Calabria | 12 13 92,3%
Campania | 17 18 94,4%
Emilia Romagna 3 37 40 92,5%
Friuli V.G. 3 8 11 72,7%
Lazio 0 15 15 100,0%
Liguria | 5 6 83,3%
Lombardia 15 57 72 79.2%
Marche 3 10 13 76,9%
Molise 0 3 3 100,0%
Piemonte | 20 21 95,2%
PA. Bolzano 0 3 3 100,0%
PA.Trento 0 8 8 100,0%
Puglia 2 7 9 77,8%
Sardegna | 4 5 80,0%
Sicilia | il 12 91,7%
Toscana 7 9 16 56,3%
Umbria 0 6 6 100,0%
Valle d'Aosta 0 2 2 100,0%
Veneto 5 14 19 73,7%
Totale 45 259 304 85,2%
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

I-40 Da chi sono inviati al Centro i pazienti? Indicare il numero di pazienti, assistiti nel 2008, inviati al Centro da ciascun soggetto.

Totale pazienti per soggetto che invia al Centro: variabilita tra Centri

Dati ponderati per NMA

Variabile N° Centri % su Min Max Mediana 25°P 75°P
che segnalano  Centri
Medici di Medicina Generale 244 78.2% 0 2300 68 25 138,5
Medico spec./ reparto ospedaliero 213 68.3% 0 1000 30 6 80
Op. sanitario nel Distretto Asl 164 52.6% 0 1460 0 0 18,5
Op. Struttura socio—sanitaria 127 40.7% 0 100 0 0 0
Inviante non noto 116 37.2% 0 602 0 0 0
Altro 113 36.2% 0 1180 14 0 37
_T_ I-40 Composizione % totale pz, per soggetto che invia al Centro*
= 1-40 Medico Medicina Medicospec/ Op.sanitario Op. Struttura non Altro Totale

o

I QUADERNIDI 1T X

Generale reparto Osp. DistrettoAsl socio-sanitaria noto
PZ 30728 13301 5652 379 1662 5638 57360
% 54% 23% 10% 1% 3% 10% 100%

*Su 224 centri con dati non missing su =40 e coerenti con F~23A

e

Per tipo

Tipologia Medico Medicina Medicospec/ Op.sanitario Op. Struttura non Altro Totale
Generale reparto Osp. DistrettoAsl socio-sanitaria noto

Senza équipe dedicata 13744 4105 1243 118 467 1805 21482

Con équipe dedicata 16984 9196 4409 261 1195 3833 35878

Totale 30728 13301 5652 379 1662 5638 57360

% entro tipo

Tipologia Medico Medicina Medicospec/ Op.sanitario Op. Struttura non Altro Totale
Generale reparto Osp. DistrettoAsl socio-sanitaria noto

Senza équipe dedicata 64 19 6 | 2 8 100%

Con équipe dedicata 47 26 12 | 3 Il 100%

Totale 54 23 10 | 3 10 100%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

I-40 Pazienti inviati al Centro, per Regione

Regione MMG Medico Operatore  Operatore  Inviante Altro Totale
specialista/reparto sanitario  di struttura  non noto
ospedaliero DistrettoAsl socio-sanitaria

Abruzzo 394 236 5 10 10 Il 666
Basilicata 352 243 110 0 0 . 705
Calabria 760 315 68 16 10 12 1181
Campania 2084 273 54 7 10 101 2529
Emilia Romagna 5777 1885 | 0 0 2570 10233
FriuliV.G. 361 444 50 29 | 13 898
Lazio 3753 1504 348 49 8 269 5931
Liguria 402 346 44 31 47 1290 2160
Lombardia 4144 1788 3125 26 37 826 9946
Marche 1207 392 25 19 29 71 1743
Molise 6l 198 10 . . . 269
Piemonte 242 1415 14 3 332 127 4133
PA. Bolzano 45 66 0 0 269 0 380
PA.Trento 384 391 17 0 | 15 808
Puglia 1121 230 60 20 . . 1431
Sardegna 1235 395 604 10 9 . 2253
Sicilia 1215 504 496 100 694 9l 3100
Toscana 2462 753 15 6 19 66 3321
Umbria 650 222 33 I 7 30 953
Valle d'Aosta 42 64 15 0 0 0 121
Veneto 2037 1637 558 42 179 146 4599
Totale 30728 13301 5652 379 1662 5638 57360

% entro Regione

Regione Medico Medico Operatore Operatore  Inviante Altro Totale
Medicina specialista/reparto sanitario  distruttura  non noto
Generale ospedaliero DistrettoAsl socio-sanitaria

Abruzzo 59.2% 35,4% 0,8% 1,5% 1,5% 1,7% 100%
Basilicata 49,9% 34,5% 15,6% 0,0% 0,0% . 100%
Calabria 64.4% 26,7% 5,8% 1,4% 0,8% 1,0% 100%
Campania 82.4% 10,8% 2,1% 0,3% 0,4% 4,0% 100%
Emilia Romagna 56,5% 18,4% 0,0% 0,0% 0,0% 25,1% 100%
FriuliV.G. 40,2% 49.4% 5,6% 3.2% 0,1% 1,4% 100%
Lazio 63,3% 25,4% 5,9% 0,8% 0,1% 4,5% 100%
Liguria 18,6% 16,0% 2,0% 1,4% 2,2% 59.7% 100%
Lombardia 41,7% 18,0% 31,4% 0,3% 0,4% 8,3% 100%
Marche 69.2% 22,5% 1,4% 1,1% 1,7% 4,1% 100%
Molise 22,7% 73,6% 3,7% . . . 100%
Piemonte 54,2% 34,2% 0,3% 0,1% 8,0% 3,1% 100%
PA. Bolzano 11,8% 17,4% 0,0% 0,0% 70,8% 0,0% 100%
PA.Trento 47,5% 48/4% 21% 0,0% 0,1% 1,9% 100%
Puglia 78,3% 16,1% 42% 1,4% . : 100%
Sardegna 54,8% 17,5% 26,8% 0,4% 0,4% 2 100%
Sicilia 39.2% 16,3% 16,0% 3.2% 22.4% 2.9% 100%
Toscana 74,1% 22,7% 0,5% 0,2% 0,6% 2,0% 100%
Umbria 68,2% 23,3% 3,5% 1,2% 0,7% 3,1% 100%
Valle d’Aosta 34,7% 52,9% 12,4% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
Veneto 44,3% 35,6% 12,1% 0,9% 3,9% 3.2% 100%
Totale 53,6% 23,2% 9,9% 0,7% 2,9% 9,8% 100%

.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE ] - TEMPISTICA DEL PERCORSO DEL PAZIENTE
DALLA SEGNALAZIONE ALLE DIMISSIONI

J-41 Numero di pazienti assistiti nel 2008 rispetto al momento della segnalazione

Variabile N° Centri validi Totale Pazienti* %*
Entro 24 ore dalla segnalazione 196 15422 31.9%
Tra 24 e 48 ore dalla segnalazione 203 18263 37.8%
Tra 48 e 72 ore dalla segnalazione 149 9833 20.3%
Oltre le 72 ore dalla_segnalazione 115 4824 10.0%
Totale 48342 100%
*totali e % ricavate su 203 centri con dati completi su |41 e coerenti con F~23a
160
. % pazienti al momento della segnalazione su totale pz assistiti: variabilita tra Centri
i Variabile Min Max Mediana 25° Pctl 75° Pctl
V= % entro 24 ore 0% 100% 51.7% 14.1% 100.0%
~ 5 % tra 24 ¢ 48 ore 0% 100% 44.1% 14.9% 89.3%

- %tra 48 e 72 ore 0% 100% 14.3% 4.1% 34.7%

= % Oltre le 72 ore 0% 100% 71% 0.0% 16.6%

zZ

5 J-41 e totale pazienti per tipo Centri

)

5( Tipologia 0-24 ore 24-48 ore 48-72 ore Oltre-72 ore Totale pazienti

o Senza équipe dedicata 4408 6839 3857 2731 17835

- Con équipe dedicata 11014 11424 5976 2093 30507
Totale 15422 18263 9833 4824 48342
(su 203 centri)

% J-41 su totale pazienti assistiti, per tipo

Tipologia 0-24 ore 24-48 ore 48-72 ore Oltre-72 ore Totale
Senza équipe dedicata 24.7% 38.3% 21.6% 15.3% 100.0%
Con équipe dedicata 36.1% 374% 19.6% 6.9% 100.0%
Totale 31.90% 37.80% 20.30% 10.00% 100.0%

% J-41 tra tipologie, per momento della segnalazione

Tipologia 0-24 ore 24-48 ore 48-72 ore Oltre-72 ore Totale pazienti
Senza équipe dedicata 28.6% 37.4% 39.2% 56.6% 36.9%

Con équipe dedicata 71.4% 62.6% 60.8% 43.4% 63.1%
Totale 100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

J-41 Totale pazienti, per Regione

Regione 0-24 ore 24-48 ore 48-72 ore Oltre-72 ore Totale pazienti
Abruzzo 426 112 48 28 614
Basilicata 447 176 52 30 705
Calabria 405 556 67 69 1097
Campania 410 1179 217 347 2153
Emilia Romagna 1112 2993 3945 68 8118
Friuli V.G. 564 511 197 20 1292
Lazio 271 1202 1245 3130 5848
Liguria 658 88l 593 28 2160
Lombardia 5287 1774 240 123 7424
Marche 573 824 109 34 1540
Molise 119 76 51 23 269
Piemonte 579 1034 445 496 2554
PA. Bolzano 398 . . . 398
PA.Trento 119 524 135 32 810
Puglia 24| 823 1169 259 2492
Sardegna 23 819 599 3 1444
Sicilia 2028 2604 10 2 4644
Toscana 1054 1137 207 30 2428
Umbria 205 168 34 41 448
Valle d'Aosta 60 22 6 36 124
Veneto 443 848 464 25 1780

% J-41 su totale pazienti, entro Regione

Regione 0-24 ore 24-48 ore 48-72 ore Oltre-72 ore Totale
Abruzzo 69.4% 18.2% 78% 4.6% 100.0%
Basilicata 63.4% 25.0% 7.4% 43% 100.0%
Calabria 36.9% 50.7% 6.1% 6.3% 100.0%
Campania 19.0% 54.8% 10.1% 16.1% 100.0%
Emilia Romagna 13.7% 36.9% 48.6% 0.8% 100.0%
Friuli V.G. 43.7% 39.6% 15.2% 1.5% 100.0%
Lazio 4.6% 20.6% 21.3% 53.5% 100.0%
Liguria 30.5% 40.8% 27.5% 1.3% 100.0%
Lombardia 71.2% 23.9% 3.2% 1.7% 100.0%
Marche 37.2% 53.5% 7.1% 2.2% 100.0%
Molise 44.2% 28.3% 19.0% 8.6% 100.0%
Piemonte 22.7% 40.5% 17.4% 19.4% 100.0%
PA. Bolzano 100.0% 100.0%
PA.Trento 14.7% 64.7% 16.7% 4.0% 100.0%
Puglia 9.7% 33.0% 46.9% 104% 100.0%
Sardegna 1.6% 56.7% 41.5% 0.2% 100.0%
Sicilia 43.7% 56.1% 0.2% 0.0% 100.0%
Toscana 434% 46.8% 8.5% 1.2% 100.0%
Umbria 45.8% 37.5% 7.6% 9.2% 100.0%
Valle d’Aosta 484% 17.7% 4.8% 29.0% 100.0%
Veneto 24.9% 47.6% 26.1% 1.4% 100.0%
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

J-42 Indicare il numero di malati assistiti nel 2008 per giorni di presa in carico

Totale pazienti e % pazienti per giornate di presa in carico

Variabile N° Centri che segnalano Totale pazienti* %*
Durata della presa in carico 0-7gg 218 6559 14%
Durata della presa_in_carico 8-30gg 233 12990 28%
Durata della presa in carico 31-60gg 228 11131 24%
Durata della presa in carico 61-90gg 218 5608 12%
Durata della presa in carico oltre 90gg 211 9854 22%
46142 100%

*su 199 centri con dati completi su ]-42 e coerenti con F~23a

162 % pazienti per gg presa in carico su totale pazienti assistiti nel Centro: variabilita tra Centri
Variabile Minimo Massimo Mediana 25° Pctl 75° Pctl
%0-7gg 0% 61.1% 14.1% 7.3% 20.2%

% 8-30gg 0% 100.0% 28.6% 18.8% 38.3%
% 31-60gg 0% 100.0% 19.8% 14.5% 27.9%
% 61-90gg 0% 67.3% 10.1% 7.1% 14.3%
% oltre 90 gg 0% 100.0% 14.3% 5.7% 29.0%

.
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% ]—42 su totale pazienti assistiti, per tipo
P P P

Tipologia 0-7gg 8-30gg 31-60gg 61-90gg  Oltre 90gg Totale
Senza équipe dedicata 2012 4506 4089 2435 5226 18268
Con équipe dedicata 4547 8484 7042 3173 4628 27874
Totale 6559 12990 11131 5608 9854 46142

% entro tipo

Tipologia 0-7Tgg 8-30gg 31-60gg 61-90gg  Oltre 90gg Totale
Senza équipe dedicata 1 25 22 13 29 100
Con équipe dedicata 16 30 25 1 17 100
Totale 14 28 24 12 22 100




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

J-42 e totale pazienti assistiti, per Regione

Regione 0-7gg 8-30gg 31-60gg 61-90gg  Oltre 90gg Totale
Abruzzo 34 93 104 75 38 344
Basilicata 89 162 216 134 88 689
Calabria 168 219 178 79 466 1110
Campania 209 415 282 285 212 1403
Emilia Romagna 1000 2149 1733 1255 4127 10264
Friuli V.G. 133 267 344 62 94 900
Lazio 520 1453 1637 695 1413 5718
Liguria 67 263 338 126 20 814
Lombardia 1438 2421 1437 60! 887 6784
Marche 114 38l 487 263 304 1549
Molise 46 103 72 26 19 266
Piemonte 683 1256 613 408 408 3368
PA. Bolzano 14 3l 39 3l 7 122
PA.Trento 34 44 60 45 33 216
Puglia 96 404 260 117 183 1060
Sardegna 148 340 378 408 399 1673
Sicilia 691 713 1147 169 133 2853
Toscana 455 1187 652 249 230 2773
Umbria 165 355 225 113 109 967
Valle d’Aosta 19 36 20 Il 8 94
Veneto 436 698 909 456 676 3175
Totale 6559 12990 11131 5608 9854 46142

% J-42 su totale pazienti assistiti, per Regione

Regione 0-7gg 8-30gg 31-60gg 61-90gg  Oltre 90gg Totale
Abruzzo 9.9% 27.0% 30.2% 21.8% 11.0% 100.0%
Basilicata 12.9% 23.5% 31.3% 19.4% 12.8% 100.0%
Calabria 15.1% 19.7% 16.0% 7.1% 42.0% 100.0%
Campania 14.9% 29.6% 20.1% 20.3% 15.1% 100.0%
Emilia Romagna 9.7% 20.9% 16.9% 122% 40.2% 100.0%
Friuli V.G. 14.8% 29.7% 38.2% 6.9% 104% 100.0%
Lazio 9.1% 25.4% 28.6% 12.2% 24.7% 100.0%
Liguria 8.2% 323% 41.5% 15.5% 2.5% 100.0%
Lombardia 21.2% 35.7% 21.2% 8.9% 13.1% 100.0%
Marche 74% 24.6% 314% 17.0% 19.6% 100.0%
Molise 17.3% 387% 27.1% 9.8% 7.1% 100.0%
Piemonte 20.3% 37.3% 18.2% 12.1% 12.1% 100.0%
PA. Bolzano 11.5% 25.4% 32.0% 25.4% 5.7% 100.0%
PA.Trento 15.7% 20.4% 27.8% 20.8% 15.3% 100.0%
Puglia 9.1% 38.1% 24.5% 11.0% 17.3% 100.0%
Sardegna 8.8% 20.3% 22.6% 24.4% 23.8% 100.0%
Sicilia 24.2% 25.0% 40.2% 5.9% 4.7% 100.0%
Toscana 16.4% 42.8% 23.5% 9.0% 8.3% 100.0%
Umbria 17.1% 36.7% 23.3% 11.7% 11.3% 100.0%
Valle d’Aosta 20.2% 383% 21.3% 11.7% 8.5% 100.0%
Veneto 13.7% 22.0% 28.6% 14.4% 21.3% 100.0%
Totale 14.2% 28.2% 24.1% 12.2% 21.4% 100.0%
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

J-43 Esiste una lista d’attesa, dopo la valutazione di eleggibilita, per la presa in carico del paziente in assistenza domiciliare
superiore alle 72 ore ?

J-43 N° Centri % non missing
No 271 89%
Si 33 11%
Missing 8
Per tipo
Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 126 15 141
Con équipe dedicata 145 18 163
164 Totale 271 33 304
=
= Tipologia No Si Totale
e Senza équipe dedicata 89.4% 10.6% 100%
- Con équipe dedicata 89.0% 11.0% 100%
- Totale 89.1% 10.9% 100%
)
Z :
:
5( Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
o Abruzzo 6 | 7 14.3%
- Basilicata 4 | 5 20.0%
Calabria 10 3 13 23.1%
Campania 14 4 18 22.2%
Emilia Romagna 40 0 40 0.0%
Friuli V.G. 9 2 I 18.2%
Lazio 9 6 15 40.0%
Liguria 5 | 6 16.7%
Lombardia 72 0 72 0.0%
Marche 13 0 13 0.0%
Molise 2 | 3 33.3%
Piemonte 15 [ 21 28.6%
PA. Bolzano 3 0 3 0.0%
PA.Trento 8 0 8 0.0%
Puglia 5 4 9 44.4%
Sardegna 5 0 0 0.0%
Sicilia 10 2 12 16.7%
Toscana 16 0 16 0.0%
Umbria 6 0 6 0.0%
Valle d’Aosta 2 0 2 0.0%
Veneto 17 2 19 10.5%
Totale 271 33 304 10.9%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

SEZIONE K - ASPETTI ECONOMICI

K-44 Nel Centro ¢ utilizzato un sistema di contabilita analitica per centri di costo, con uno specifico per le cure palliative domiciliari?

J-43 N° Centri % non missing
No 215 71%

Si 88 29%
Missing 9

Per tipo

Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 126 14 140
Con équipe dedicata 89 74 163
Totale 215 88 303

% entro tipo

Tipologia No Si Totale
Senza équipe dedicata 90 10 100
Con équipe dedicata 55 45 100
Totale 71 29 100

Per Regione

‘ |

Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
Abruzzo 7 0 7 0.0%
Basilicata 3 2 5 40.0%
Calabria 8 5 13 38.5%
Campania 16 2 18 11.1%
Emilia Romagna 37 3 40 7.5%
FriuliV.G. il 0 il 0.0%
Lazio 13 2 15 13.3%
Liguria 4 2 6 33.3%
Lombardia 43 29 72 40.3%
Marche 10 3 13 23.1%
Molise 0 3 3 100.0%
Piemonte 9 12 2| 57.1%
PA.Bolzano 3 0 3 0.0%
PA.Trento 4 4 8 50.0%
Puglia 6 3 9 33.3%
Sardegna 4 | 5 20.0%
Sicilia 8 4 12 33.3%
Toscana 10 6 16 37.5%
Umbria 4 2 6 33.3%
Valle d'Aosta 2 0 2 0.0%
Veneto 12 6 18 33.3%
Totale 215 88 303 29.0%
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

K-44.a Se esiste uno specifico centro di costo per le cure palliative domiciliari & in grado di fornire il costo totale annuo
per le cure palliative domiciliari (2008)?

K-44.a NP° Centri con centro di costo CP domiciliari % non missing
No 35 40%
Si 52 60%
Missing |
Per tipo
Tipologia No Si Totale Centri
Senza équipe dedicata 8 6 14
Con équipe dedicata 27 46 73
166 Totale 35 52 87
= Tipologia No Si Totale
- Senza équipe dedicata 57 43 100
- Con équipe dedicata 37 63 100
- Totale 40 60 100
)
Z :
:
5( Regione No Si Totale Centri % Si entro Regione
o Abruzzo 0 0 0 0.0%
- Basilicata | 0 | 0.0%
Calabria 2 3 5 60.0%
Campania 0 2 2 100.0%
Emilia Romagna 0 3 3 100.0%
Friuli V.G. 0 0 0 0.0%
Lazio 2 0 2 0.0%
Liguria 0 2 2 100.0%
Lombardia il 18 29 62.1%
Marche | 2 3 66.7%
Molise | 2 3 66.7%
Piemonte 5 6 il 54.5%
PA. Bolzano 0 0 0 0.0%
PA.Trento 2 2 4 50.0%
Puglia | 2 3 66.7%
Sardegna 0 | | 100.0%
Sicilia | 3 4 75.0%
Toscana 4 2 [ 33.3%
Umbria | | 2 50.0%
Valle d’Aosta 0 0 0 0.0%
Veneto 3 3 6 50.0%
Totale 35 52 87 59.8%

K-44.b Costo totale annuo per le cure palliative domiciliari nel 2008

K-44.b N° Centri Valori mancanti Somma Media Mediana 25° Pctl 75° Pctl
Costo totale annuo 48 265 €48827417  €976,548 €292,236 € 85,803 €714,182
di cui per il personale 48 265 €36,292656  €772,184 €214,586 €36,263 €570,298

K-44.c Se conosce il costo totale annuo per le cure palliative domiciliari (K—44.b), precisare se:

K-44.c N° Centri % su 48 Centri
Sono compresi i farmaci 23 48%
Sono esclusi farmaci 25 52%
K-44.c N° Centri % su 48 Centri
Sono compresi dispositivi, ausili, presidi, altro materiale sanitario 26 54%
Sono esclusi dispositivi, ausili, presidi, altro materiale sanitario 22 46%




Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

K-45 In che misura (%) viene coperto il fabbisogno finanziario annuo totale del Centro? (+risposte)

Variabile N° Centri che segnalano almeno tale fonte % su Centri
Copertura da parte del SSN 262 82.7%
Copertura Enti locali o Sogg. Pubblici 60 18.3%
Copertura da Organizzazioni non profit 71 21.8%
Capitale proprio 57 17.3%
Altro 58 17.9%
Missing 47 15.1%

% copertura costi annui, per tipo di copertura su totale costi annui: variabilita tra Centri

Variabile Media Mediana 25° Pctl 75° Pctl

Copertura_da_parte _del SSN 88.3% 100.0% 90.0% 100.0%

Copertura Enti locali o Sogg. Pubblici 10.7% 0.0% 0.0% 5.0% |67

Copertura da Organizzazioni non profit 18.7% 9.0% 0.0% 30.0%

Capitale proprio 16.8% 0.0% 0.0% 20.0% —

Altro 22.1% 1.5% 0.0% 30.5% s

e

:

Tipo copertura Totale % Centri 9% su Centri non missing :

100% SSN 174 55.8% 65.7% -

100%>SSN>80% 39 12.5% 14.7% E

SSN+ Altra copertura 4 1.3% 1.5% )

SSN+ Capitale proprio 4 1.3% 1.5% 5(

SSN+ ONP (maggioranza SSN) 8 2.6% 3.0% o

100% ONP (Organizz. Non Profit) | 0.3% 0.4% -

ONP+SSN 7 2.2% 2.6%

100% Capitale proprio 3 1.0% 1.1%

Capitale proprio +SSN 5 1.6% 1.9%

100% Enti locali 3 1.0% 1.1%

Enti locali +Altra copertura | 0.3% 0.4%

100% Altra copertura 4 1.3% 1.5%

Altra copertura +SSN 6 1.9% 2.3%

Misto (almeno tre fonti) 6 1.9% 2.3%

Missing 47 15.1%

Totale complessivo 312 100.0% 100.0%

(Nel caso di due tipi di finanziamento, la prima & prevalente)



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

SEZIONE L - MODALITA DI COMUNICAZIONE

L-46 Il Centro dispone di quali strumenti comunicativi (+risposte)?

L-46 N° Centri % su Centri
Carta dei servizi 210 67.3%
Sito web 150 48.1%
Brochure cartacea 191 61.2%
Sportelli/banchetti 94 30.1%
Altro 44 14.1%
Nessuna modalita 20 6.4%
Missing 11

SEZIONE M - SVILUPPO DELLA RETE Al SENSI DEL DM 43 DEL 22 FEBBRAIO 2007

168 M-47 Numero annuo di giornate di cure palliative erogate a domicilio per malati deceduti (causa tumore) e assistiti
~ Statistiche descrittive: M-47 variabilita tra Centri
': N*° Centri Mancanti Somma Media Mediana Minimo Massimo 25° Pctl 75° Pctl
: 168 144 1252984 745824 2798 0 120942 490.5 7333
:
g Regione Provincia M47 per 100 000 Valore M47 per 100,000
9( residenti Standard* residenti - standard
2 Abruzzo Chieti Missing™* 5921 n.e.
9' Abruzzo L'Aquila 2337 6439 —4102
Abruzzo Pescara 10 6670 —6660
Abruzzo Teramo 20 6468 —6448
Basilicata Matera 2830 6871 —4041
Basilicata Potenza 1842 6447 —4605
Calabria Catanzaro 178 6196 —6017
Calabria Cosenza 149 6112 -5963
Calabria Crotone Non esistono Centri 5983 n.e.
Calabria Reggio Calabria 2330 6445 4115
Calabria Vibo Valentia Missing 5546 n.e.
Campania Avellino Missing 6341 n.e.
Campania Benevento Missing 6401 n.e.
Campania Caserta 6 7753 7746
Campania Napoli [3 8299 -8293
Campania Salerno 8721 6954 1767
Emilia Romagna Bologna 7087 7676 -589
Emilia Romagna Ferrara 12257 8446 3811
Emilia Romagna Forli'—Cesena 3040 7837 —4797
Emilia Romagna Modena 5243 7563 -2320
Emilia Romagna Parma 2485 7916 5431
Emilia Romagna Piacenza Non esistono Centri 8073 n.e.
Emilia Romagna Ravenna 4517 7800 -3283
Emilia Romagna Reggio Emilia 2541 7521 —4980
Emilia Romagna Rimini 2434 7749 5315
Friuli V.G Gorizia 0 8724 -8724
Friuli V.G Pordenone 117 7897 7781
FriuliV.G Trieste 0 8406 —8406
FriuliV.G Udine 159 8454 -8296
Lazio Frosinone Missing 6838 n.e.
Lazio Latina 1312 7794 —6482
Lazio Rieti Non esistono Centri 7244 n.e.
Lazio Roma 1032 7992 —6960
Lazio Viterbo 3063 8579 5516
Liguria Genova 13576 7979 5597
Liguria Imperia Missing 7974 n.e.
Liguria La Spezia Non esistono Centri 7481 n.e.
Liguria Savona Missing 7530 n.e.
Lombardia Bergamo 262 8911 8649
Lombardia Brescia 726 8612 -7885
Lombardia Como 42 7865 7823
SEGUE



Tabelle andlitiche Q-Centri (Q-2)

SEGUE Valori M-47 per 100.000 residenti per provincia e confronto con valore standard ministeriale

Regione Provincia M47 per 100 000 Valore M47 per 100,000
residenti Standard* residenti - standard
Lombardia Cremona 3296 9033 5737
Lombardia Lecco 7876 8240 -364
Lombardia Lodi 5029 9604 —4575
Lombardia Mantova 2522 7948 5426
Lombardia Milano 1592 8251 —6660
Lombardia Pavia 480 8301 7821
Lombardia Sondrio 2821 8624 -5802
Lombardia Varese 264 7885 -7620
Marche Ancona Missing 7098 n.e.
Marche Ascoli Piceno 254 6607 —6353
Marche Macerata 1690 7133 -5443
Marche Pesaro e Urbino 9970 7062 2908
Molise Campobasso 3045 6334 -3289
Molise Isernia 2309 6669 4360
Piemonte Alessandria 1959 8149 —6190
Piemonte Asti 186 7210 -7024
Piemonte Biella 6936 8520 —1584
Piemonte Cuneo 1806 7511 -5704
Piemonte Novara 12619 8428 4190
Piemonte Torino 1144 7779 —6635
Piemonte Vercelli 95 8112 —-8018
Puglia Bari Missing 7296 n.e.
Puglia Brindisi 4808 6624 -1816
Puglia Foggia Non esistono Centri 6977 n.e.
Puglia Lecce 3728 7047 -3319
Puglia Taranto 8042 7076 966
Sardegna Cagliari 50 7278 7228
Sardegna Nuoro Missing 8130 n.e.
Sardegna Ogliastra Missing 5861 n.e.
Sardegna Olbia—Tempio 2533 8057 -5524
Sardegna Oristano Non esistono Centri 7167 n.e.
Sardegna Sassari Non esistono Centri 7924 n.e.
Sicilia Agrigento Missing 6585 n.e.
Sicilia Caltanissetta Missing 7268 n.e.
Sicilia Catania 1136 7367 6231
Sicilia Enna Non esistono Centri 5634 n.e.
Sicilia Messina 4852 6729 -1877
Sicilia Palermo 8822 6956 1866
Sicilia Ragusa 1457 6893 -5435
Sicilia Siracusa Non esistono Centri 6682 n.e.
Sicilia Trapani 5036 6476 -1440
Toscana Arezzo 2582 7384 —4802
Toscana Firenze 2489 7225 —4737
Toscana Grosseto 1367 7753 —6386
Toscana Livorno 641 7715 7074
Toscana Lucca 3255 8075 —4820
Toscana Massa Carrara __Non esistono Centri 7981 n.e.
Toscana Pisa Non esistono Centri 7392 n.e.
Toscana Pistoia Missing 7201 n.e.
Toscana Prato Missing 7294 n.e.
Toscana Siena 12041 7347 4694
Trentino Bolzano—Bozen 295 7559 7264
Trentino Trento 3621 8210 —4589
Umbria Perugia 1374 7038 5664
Umbria Terni Non esistono Centri 7021 n.e.
Valle d'Aosta Aosta 3517 8235 4718
Veneto Belluno 6215 8585 -2370
Veneto Padova 1508 7619 6111
Veneto Rovigo 670 8656 —7985
Veneto Treviso 585 7451 —6865
Veneto Venezia 1015 8190 -7175
Veneto Verona 556 7591 -7034
Veneto Vicenza 520 7515 —6995

*Standard ricavato con tasso di mortalita tumorale da Istat (Indagine sulle cause di morte, dato 2006), Popolazione residente e Province italiane al 2006.
*¥|| dato Missing identifica Province in cui esistono centri che tuttavia non forniscono dati su M47.
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M-48 - % MALATI PRESI IN CARICO A DOMICILIO PER LE CURE PALLIATIVE
ENTRO 3 GIORNI DALLA SEGNALAZIONE

M-—48 totale e per tipologia Centro

Tipologia Centro *Totale numeratore **Totale denominatore M-48
Senza équipe dedicata 5513 5747 95.9%
Con équipe dedicata 16477 18640 88.4%
Totale 21990 24387 90.2%

*Numero dei malati (con assistenza conclusa) nei quali il tempo massimo di attesa fra la segnalazione del caso e [inizio della presa in carico domiciliare € inferiore o uguale a 3 giomi.
**Numero di malati presi in carico a domicilio e con assistenza conclusa.

M-48 % malati presi in carico a domicilio per le cure palliative entro 3 giorni dalla segnalazione

N° centri Valori Mediana Massimo Minimo 25° Pctl 75° Pctl
risposte valide mancanti
151 161 100% 100% 0 95.3% 100%

M-48 e soglia ministeriale

Valore M-48 N° Centri % su 151 Centri Rispetto a soglia DM
M-48 = 100% 107 70.9% Sopra la soglia
80% < M—48<100% 20 13.2% Sopra la soglia
M-48<80% 24 15.9% Sotto la soglia

151

M-48 per Regione

Regione N° Centri Totale numeratore  Totale denominatore M-48
Abruzzo 3 174 206 84.5%
Basilicata | 92 92 100.0%
Calabria 5 230 373 61.7%
Campania 3 1060 1083 97.9%
Emilia Romagna 17 2647 2702 98.0%
Friuli V.G. 4 696 858 81.1%
Lazio 5 599 954 62.8%
Liguria 2 1023 1023 100.0%
Lombardia 42 5221 5293 98.6%
Marche 5 450 459 98.0%
Molise 3 128 242 52.9%
Piemonte 15 1754 2292 76.5%
PA. Bolzano | 3l 3l 100.0%
PA.Trento 4 221 221 100.0%
Puglia 4 1260 1481 85.1%
Sardegna 2 138 138 100.0%
Sicilia 6 1649 1686 97.8%
Toscana il 2180 2259 96.5%
Umbria 5 650 825 78.8%
Valle d’Aosta 2 57 86 66.3%
Veneto 1 1730 2083 83.1%
Totale 151 21990 24387 90.2%
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UN CONTRIBUTO
DI CONOSCENZA PER GESTIRE
IL CAMBIAMENTO

di Furio Zucco

Direttore Dipartimento anestesia, rianimazione, terapia del dolore e cure palliative del’AO G. Salvini - Garbagnate Milanese

icordo che solo pochi anni fa, un caro
amico e poeta, Fabrizio De Andre, rac-
cogliendo qualche mio scoramento, mi
spronava ad andare avanti dicendo “ma
voi, che genia di sanitari siete ad affrontare in mo-
do cosi chiaro e sereno il tabi della morte, del mo-
rire e della solitudine della malattia? Siete una ge-
nia che deve crescere e sicuramente crescerd”.
Bene, gli ultimi mesi del 2010 sono importanti in
quanto vedono pubblicate in rapida successione
due Monografie tra loro complementari per com-
prendere I'incredibile sviluppo delle cure pallia-
tive in atto nel nostro Paese: Hospice in Italia:
2010 ¢ Le Cure Palliative Domiciliari in Italia.
Cio ¢ stato possibile grazie all'impegno di molti
tra quelli che, in questi anni, hanno operato per
dare una risposta sempre piu adeguata ai bisogni
degli oltre 250.000 malati che ogni anno in Ita-
lia muoiono a causa di una malattia inguaribile e
per dare un aiuto alle loro famiglie.
Scorrete gli spazi dedicati ai ringraziamenti inse-
riti nei due libri, verificate I'importanza degli En-
ti che hanno supportato i due studi ed osservate
il numero di operatori che hanno dato il loro con-
tributo: vi renderete conto di quanto oggi le cu-
re palliative rappresentino anche in Italia un esem-
pio di innovazione all’interno delle politiche sa-
nitarie e socio-assistenziali internazionale, una pic-
cola “rivoluzione culturale”. Le due opere, si in-
tegrano fortemente fra loro, offrendo per la pri-

ma volta un’immagine chiara di cio che sta av-

venendo sia a livello domiciliare sia a livello de-
gli hospice. Ma sono 1 contenuti delle ricerche,
vere tessere di un puzzle che va via via definen-
dosi in modo sempre piu completo che confer-
mano 'impressione al primo impatto, quello di
trovarsi di fronte a due opere fondamentali: ne
consiglio percio una lettura attenta e comparata
che possa permettere di cogliere le stumature pit
importanti sia in campo applicativo sia da un pun-
to di vista di analisi piu generale e culturale.

Come tutti sanno, lo sviluppo delle reti delle cu-
re palliative in Europa e nel mondo ha avuto ed
ha in comune un elemento transnazionale e trans-
regionale che ha costituito il fil rouge della loro
implementazione all’interno di ogni Paese: una
forte spinta dalla base, come diremmo oggi, dal-
la societa civile, che ha fornito una costante “pres-
sione positiva” sulle Istituzioni sanitarie e socio-
sanitarie pubbliche. D’altro canto, proprio questo
elemento condiviso, ha contribuito a determina-
re differenze nel percorso dello sviluppo di cia-
scuna rete nazionale, soprattutto per cio che ri-
guarda il rapporto quantitativo e qualitativo fra i
due cardini sui quali si regge: le strutture di rico-
vero-assistenza, definite “hospice” e I'assistenza
domiciliare. Ad esempio, in Gran Bretagna, pri-
ma patria dell’assistenza ai malati nella fase finale
della vita e del supporto alle loro famiglie, le Cha-
rities e le comunita locali hanno prioritariamen-
te finanziato, creato e gestito gli hospice rispetto

all’home care. In Italia, invece, il ruolo fondamen-
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tale delle oltre 200 Organizzazioni Non Profit
operanti nel settore, almeno fino al 2003 ¢ stato
quello di estendere, integrare e, se possibile, mi-
gliorare, il cosiddetto “Modello Floriani”, fonda-
to sulle cure domiciliari. Dall'inizio degli anni ‘80
il movimento italiano per le cure palliative, so-
prattutto la sua componente “non profit”, ha pun-
tato strategicamente sulla creazione di Servizi di
cure palliative domiciliari. Sino al 2003 gli ho-
spice in Italia erano solo 20, come risulta dalla
monografia “Hospice in Italia 2006. Prima rile-
vazione ufficiale” [1], realizzata, non per caso, pro-
prio da tre Organizzazioni Non Profit, Societa
Italiana di Cure Palliative, Fondazione Isabella Se-
ragnoli e Fondazione Floriani, con il supporto del
Ministero della Salute. 11 fatto paradossale era pe-
ro che non vi era nessuna “fotografia” ufficiale e
rigorosamente certificata di quanto era avvenu-
to, a fronte della percezione comune dell’impo-
nente sviluppo delle cure palliative domiciliari av-
venuto negli ultimi 25-30 anni.

Certamente, per colmare questa carenza, erano
stati fatti tentativi lodevoli: la SICP e la Lega Ita-
liana contro 1 Tumori Nazionale avevano pubbli-
cato nel 1995, 1l Primo Libro Bianco “Realta esi-
stenti operanti in Italia nel campo delle cure pal-
liative” [2]; nel 1997 ¢é seguita la pubblicazione
della SICP “Realizzare le cure palliative in Ita-
lia” [3]. Nel 2000, ¢ stata pubblicata la Mono-
grafia “Le Unita di Cure Palliative e le Orga-
nizzazioni Non Profit nell’Italia del 2000 [4].
Successivamente, nel 2001, grazie al finanziamento
dell’Azienda Farmaceutica Griinenthal Italia era
stato creato 1’ Osservatorio Italiano Cure Pallia-
tive (www.oicp.org) [5], ancora oggi importante
network di ricerca. Sino alla pubblicazione della
presente Monografia, I’Osservatorio era 'unica
fonte di dati ordinati sull’Assistenza domiciliare
in cure palliative, seppur con il forte limite costi-
tuito dall’autocompilazione e della non certifica-
zione da parte delle Istituzioni dei dati comuni-
cati dai Centri. Successivamente, tra il 2001 e 1l
2002, I'allora Agenzia di Servizi Sanitari Regio-
nali - ASSR,, oggi Agenas, sotto la guida di Vitto-

rio Ventafridda, aveva svolto una ricerca effettua-
ta in 6 Regioni italiane (Calabria, Campania, La-
zio, Lombardia, Puglia, Sardegna) Modalita orga-
nizzative delle strutture di assistenza palliativa e
integrazione delle stesse nella rete dei servizi ter-
ritoriali [6]. Da ultimo, nel 2007 - 2008, la Fede-
razione Cure Palliative, ha studiato 25 hospice, 20
Centri pubblici e privati operanti esclusivamen-
te a livello domiciliare e 15 Associazioni di puro
volontariato, grazie ad uno specifico finanziamento
del Ministero, nell’'ambito del sottoprogetto Strut-
tura ed Organizzazione di una Unita di Cure Pal-
liative articolazione del pit ampio studio Model-
lo di unita di terapia del dolore e di cure palliati-
ve, integrate con associazioni di volontariato |7,
coordinato da Cesare Bonezzi del'IR CCS Fon-
dazione Maugeri di Pavia.

Tutte le ricerche hanno dimostrato un dato ri-
corrente: la disomogeneita dei modelli e del li-
vello di diftusione delle cure palliative a livello in-
terregionale ed anche nell’ambito di una stessa
Regione.

Mancava pero, sino ad ora, una visione di insie-
me a livello nazionale, realizzata applicando un
rigoroso metodo scientifico sia al sottosistema del-
le cure palliative domiciliari sia a quello degli ho-
spice. Per gli hospice la sopra citata Monografia
Hospice in Italia 2006. Prima rilevazione ufficiale ave-
va in parte colmato il black out informativo, cer-
tificando molti dei dati comunque gia presenti
sul sito della Federazione Cure Palliative
(www.fedcp.org/hospice_italia/index.htm). Per
la valutazione della situazione a livello domicilia-
re mancava invece un flusso informativo che, ol-
tre ai dati quantitativi, oftrisse anche un’analisi
chiara del livello di integrazione fra gli hospice e
i servizi di cure palliative domiciliari. Non esi-
steva infine una base dati che permettesse di va-
lutare il livello e le modalita di inserimento e in-
terrelazione fra hospice e assistenza domiciliare
di cure palliative con il network sanitario e so-
cio-assistenziale, nella sua interezza, in particola-
re con la rete dei medici di famiglia.

Un’evidenza di questo gap conoscitivo era rap-
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presentata dal fatto che, all’interno di importan-
ti pubblicazioni di Istituzioni politiche europee,
ad esempio il Consiglio d’Europa e 'OMS, era-
no assenti o gravemente incompleti 1 dati relati-
vi al nostro Paese: 'immagine dell’Ttalia conte-
nuta nella Raccomandazione Rec (2003) 24, del
Comitato dei Ministri agli Stati membri [8] e
nelle piu recenti Raccomandazioni dell’ Assem-
blea del Consiglio d’Europa, del 2009 [9], era fal-
sata da una palese disinformazione. Eppure la Leg-
ge 39 del 1999, era stata un esempio piu unico
che raro a livello internazionale di supporto eco-
nomico istituzionale, 208 milioni di euro, e di
inizio della fase moderna dello sviluppo delle cu-
re palliative anche nel nostro paese. Nel 2008, gli
hospice erano gia oltre 140 mentre 1 Centri per
le cure domiciliari, di cui una parte comunque
dotati di assistenza in hospice, risultava superio-
re ai 200. D1 questa crescita non vi era traccia al-
I'interno dei due Documenti istituzionali euro-
pei sopra citati ma neppure in quella dell OMS,
Cure palliative. I fatti concreti, pubblicato nel 2004
e tradotto in italiano da SICP/SIGG nel 2006.
Lunica pubblicazione internazionale nella qua-
le 1 dati italiani erano sufficientemente aggior-
nati era quella della EAPC Atlas of Palliative Ca-
re in Europe [11].

Va inoltre ricordato che il modello di sviluppo
derivante dalle indicazioni ministeriali attraverso
1 Piani Sanitari Nazionali, modello recepito da
molte Regioni all’interno dei propri Piani Sani-
tari e Socio Sanitari Regionali, ha sempre privi-
legiato la spinta verso uno sviluppo prevalente-
mente domiciliare. In base alle linee programma-
torie nazionali e regionali, il 25% della popola-
zione potenzialmente assistibile nella rete delle
cure palliative dovrebbe trovare risposta assisten-
ziale in hospice e 1l restante 75% al proprio do-
micilio. In questo senso vanno tutte le normati-
ve succedutesi a livello regionale e nazionale a
partire dal 1999, puntualmente analizzate e com-
mentate nelle due monografie, normative che
hanno costituito la base della legge n.38 del mar-
zo 2010 Disposizioni per gavantire I'accesso alle

cure palliative e alla tevapia del dolove.

Sono certo che i dati contenuti nelle due Opere
rappresenteranno il fondamento per un proficuo
lavoro della Commissione Nazionale istituita pres-
so il Ministero della Salute, per le cure palliative
e per la terapia del dolore, diretta da Guido Fa-
nelli, e per 1 Gruppi di lavoro che sono stati chia-
mati ad affiancarla. I numerosi dati ed i commenti
contenuti nelle due Monografie e relativi al nu-
mero elevato di strutture hospice e di Centri per
le cure domiciliari censiti, rispettivamente 165 e
312, saranno di stimolo per chi ¢ chiamato a de-
finire gli standard organizzativi ed 1 requisiti per
Paccreditamento dei centri della rete delle cure
palliative e di quelli della terapia del dolore. So-
prattutto, serviranno per porre le basi per il su-
peramento delle criticita che emergono in en-
trambe le ricerche: 1. 1a forte disomogeneita del
modello di risposta nei diversi territori del Pae-
se; 2. la chiara sproporzione erogativa tra le Re-
gioni ma anche all'interno di una stessa Regio-
ne; 3. la incongrua differenziazione del sistema
tariffario a seconda della localizzazione territo-
riale dei servizi; 4. la presenza di una non com-
pleta integrazione fra hospice, cure territoriali e
domiciliari, 1 medici di famiglia, le strutture per
acuti e per cronici ed, infine, 1 servizi erogati da-
gli enti locali a sostegno delle famiglie.

Sono certo che, come ¢ avvenuto sin dall’inizio,
le Organizzazioni Non Profit, oltre alle Istituzio-
ni Sanitarie, agli operatori ed ai formatori istitu-
zionali di conoscenza e cultura costituiranno un
riferimento fondamentale per offrire ai malati ed
alle loro famiglie una risposta concreta ai loro bi-

sogni.
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REGIONE ABRUZZO

di Rosa Borgia®, Pier Paolo Carinci™

"Direttore U.O.C. Distretto Sanitario di Francavilla a Mare e responsabile ADI area di Chieti
“Responsabile U.O.S. aziendale Cure palliative - hospice - NAD dell’ex Asl Lanciano-Vasto

ella Regione Abruzzo non ci so-
no hospice gia strutturati, pertan-
to, a tutto il 2009 1 pazienti ter-
minali e oncologici gravi sono sta-
ti assistiti al domicilio del paziente in ADI at-
traverso il governo distrettuale del PAI con équi-
pe multiprofessionale, il cui regista clinico sa-
rebbe il Mmg.
Fino ad oggi I'unico supporto per la terapia del
dolore ¢ stato rappresentato da medici ospedalie-
ri che, a consulenza, intervengono al domicilio
del paziente.
Nell’esperienza distrettuale uno dei ruoli piu im-
pegnativi ¢ il raccordo degli specialisti e del per-
sonale socio-sanitario.
Sono stati riscontrati specificatamente 1 problemi
di natura psicologica dei pazienti, specialmente 1
giovani adulti con patologia oncologica, tanto da
istituire in alcuni distretti 'ambulatorio di psico-
logia (seppure con le difficoltd economiche de-
rivanti dal Piano di Rientro).Tale servizio ¢ sta-
to istituito a supporto della famiglia che spesso
manifesta I'inadeguatezza emotiva e pratica nei
confronti della situazione.
Si riscontra, in una discreta percentuale di casi,
I'ingerenza dei familiari nella gestione degli aspet-

ti medico-clinici fino alla perplessita e/o al rifiu-

| Punto Unico di Accesso.
2 Unita di Valutazione Multidisciplinare.

to della terapia erogata, oltreché la difficolta or-
ganizzativa di vita del paziente in malattia e dei
propri familiari.
Sirileva la non cultura del personale sanitario ri-
spetto alla natura della terapia e ai bisogni speci-
fici dei malati terminali e di conseguenza il de-
bito formativo specifico degli operatori del Ser-
vizio di assistenza alla terminalitd, che andrebbe
colmato con campagne di formazione e di in-
formazione rivolte a medici palliativisti specializ-
zati, ma anche a psicologi, Mmg, infermieri pro-
fessionali e operatori sociosanitari.

A mio avviso, sarebbero da inserire all'insegna di

una buona pratica clinica:

1. corsi di formazione per volontari delle cure
palliative;

2. servizio di psicologia territoriale finalizzato ai
pazienti terminali che agisca anche nel loro
contesto familiare;

3. determinazione di una rete integrata ADI e
hospice che segua il paziente anche tramite
un software informatico dalla domanda attra-
verso il PUA', la valutazione UVM?, la presa
in carico (ADI-hospice) fino alla dimissione
dal Servizio in ogni senso: terapeutico, ge-
stionale, medico-legale, amministrativo e alla

lista d’attesa.
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SITUAZIONE ASL

DI CHIETI-LANCIANO-VASTO

La U.O. cure palliative-hospice della Asl Lan-
ciano-Vasto-Chieti: organizzazione ed at-
tivita

Dal 2010 la ex Asl di Chieti e la ex Asl di Lan-
clano-Vasto sono state fuse nell’ambito del Pia-
no di Rientro.

Le cure palliative si rivolgono a pazienti in fase
terminale di ogni malattia cronica ed evolutiva,
in primo luogo malattie oncologiche, ma anche
neurologiche, respiratorie, cardiologiche. Queste
cure hanno lo scopo di dare al malato la massima
qualita di vita possibile, nel rispetto della sua vo-
lonta, aiutandolo a vivere al meglio la fase ter-
minale della malattia ed accompagnandolo verso
una morte dignitosa.

Nelle cure palliative il controllo del dolore, degli
altri sintomi e dei problemi psicologici, sociali e
spirituali ¢ di importanza fondamentale.

La fase terminale ¢ quella condizione non pit re-
versibile con le cure che, nell’arco di poche set-
timane o qualche mese, evolve nella morte del
paziente ed € caratterizzata da una progressiva per-
dita di autonomia, dal manifestarsi di sintomi fi-
sici, come il dolore, e psichici che coinvolgono
anche il nucleo familiare e delle relazioni sociali.
La malattia nella sua fase terminale ¢ un proces-
so ad evoluzione graduale che determina nel ma-
lato nuovi bisogni, nuove abitudini ed un nuovo
stile di vita, che mutano progressivamente con I’a-
vanzare dello stato della malattia.

Il malato terminale, per le caratteristiche della ma-
lattia che lo affligge, non richiede piu complessi
accertamenti diagnostici, ma l'esclusiva applica-
zione di cure palliative: un campo di intervento
in cui sempre piu emerge il concetto del “pren-
dersi cura” della persona, una volta esaurite le pos-
sibilita di “curare” la malattia.

La fase terminale non appartiene esclusivamente
alle malattie neoplastiche, ma emerge anche nel-
l'ultimo periodo di vita in persone affette da pa-
tologie croniche, irreversibili ed invalidanti qua-

1i la miocardiopatia dilatativa, le gravi malattie del-

lapparato gastroenterico come la cirrosi epatica,
I'insufficienza respiratoria con necessita di sup-
porto ventilatorio, invasivo e non, che si eviden-
zia sia in pazienti primitivamente affetti da ma-
lattie respiratorie sia in pazienti neurologici aftetti
da sclerosi multipla e altre malattie del motoneu-
rone.

L’ Asl Lanciano-Vasto-Chieti si ¢ dotata di un pro-
gramma per il trattamento della fase terminale
della vita che prevede, a regime, I'attuazione del-
le quattro modalita assistenziali previste dalle li-
nee guida: cure palliative in residenza sanitaria-
hospice, cure palliative domiciliari, consulenze
ambulatoriali di cure palliative e terapia del do-
lore, cure palliative in regime di ricovero ospe-
daliero.

Sono previsti due hospice nell’Azienda: uno, con
dodici posti letto, ¢ ubicato a Lanciano (incardi-
nato nel Distretto Sanitario di Lanciano) e ope-
rativo entro il 2010, I’altro con diciotto posti let-
to ubicato nel Comune di Torrevecchia Teatina
incardinato nel DS di Francavilla al Mare con ope-
rativita prevista per il 2011.

Senza dubbio, tra le modalita assistenziali previ-
ste dal programma per le cure palliative della Asl,
le cure palliative domiciliari sono quelle in cui
Pesperienza e la professionalita degli operatori
viene esercitata con continuita ormai da diversi
anni.

La necessita di un’assistenza domiciliare in que-
sto settore si avvertiva gia all'inizio degli anni 90,
quando nella Asl di Chieti 1 pazienti affetti da do-
lore neoplastico, una volta che la malattia di ba-
se era stata definita inguaribile, venivano ritenu-
ti incurabili e come tali abbandonati ed in pre-
da a sintomi che rendevano maggiormente dis-
agevole e talvolta priva di dignita la fase termi-
nale della vita.

Ci si ¢ attivati, pertanto, inizialmente su base vo-
lontaristica, per I'assistenza di questi pazienti a
domicilio, in collaborazione con il servizio di As-
sistenza Domiciliare Integrata ADI, al fine di for-
nire consulenze specialistiche di terapia del dolo-

re e, piu in generale, per il trattamento di sinto-
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mi refrattari con le comuni terapie.

Nel 2001 ¢ stata formalizzata la costituzione di
un team di cure palliative, 'attivazione del quale
¢ stata successivamente puntualizzata ed organiz-
zata in specifici progetti obiettivo per le cure pal-
liative domiciliari deliberati annualmente dal Di-
rettore della Asl. Nel 2008 nel territorio di Lan-
clano-Vasto ¢ stata istituita una U.O. di Cure Pal-
liative-Hospice e la sua responsabilita ¢ stata affi-
data ad un dirigente medico specialista in Ane-
stesia Rianimazione e Terapia del dolore.

La forma di assistenza proposta si fonda innanzi-
tutto su prerequisiti etici volti alla ricerca del be-
ne per il sofferente e per chi lo circonda; le figu-
re professionali sono motivate e preparate allo sco-
po mediante corsi di formazione regionali ed ag-
glornamenti continui.

Lobiettivo di incrementare 'attivita di cui al pre-
sente progetto, deriva da una piu attenta e preco-
ce individuazione dei casi da trattare, oltre che da
un aumento dell’intensita di trattamento, cercan-
do di raggiungere standard assistenziali che si col-
lochino perlomeno in prossimita di quelli detta-
ti nelle linee guida ministeriali in materia. Cio
dovra essere conseguito anche mediante I'ado-
zione di specifici protocolli redatti in collabora-
zione tra la U.O.S. aziendale “Cure Palliative-Ho-
spice-NAD” ed altri reparti e servizi interessati
quali la U.O. di Oncologia Medica e la U.O. di
Pronto Soccorso ed Osservazione breve e segui-
ti e governati dai Distretti Sanitari.

[ soggetti aventi diritto sono pazienti affetti da
malattie inguaribili, in fase terminale, con pro-
blematiche collegate alla sofferenza ed al dolore
nel paziente neoplastico con necessita di terapie
infusionali per il controllo dei vari sintomi re-
frattari alle usuali terapie; 1 pazienti con malattie
degenerative croniche non neoplastiche sono as-
sistiti in relazione alla necessita di supporto ven-
tilatorio, alla gestione di cannule tracheostomi-
che permanenti e a tutti 1 problemi che da tale
gestione deriva, alla necessita di terapie infusio-
nali e trasfusionali.

Sono stati arruolati nel programma di cure pal-

liative domiciliari anche 1 pazienti affetti da gra-
vi insufficienze di organo (cardiopatie, nefropa-
tie, epatopatie) che necessitano di assistenza me-
dica ed infermieristica per bisogni con un eleva-
to livello di complessita in presenza di criticita
specifiche.

Le figure professionali che assicurano i piani as-
sistenziali specifici per 1 pazienti inseriti nei pro-
grammi ADI del territorio di competenza sono
Dirigenti medici specialisti, Infermieri professio-
nali esperti, Dirigenti farmacisti, Dietologi, OOSS,
afferenti alle U.O. di Cure Palliative-Hospice-
NAD, di Anestesia e Rianimazione, di Oncolo-
gia medica, di Malattie infettive, delle farmacie
ospedaliere e delle macroaree distrettuali della Asl
Lanciano-Vasto-Chieti.

I pazienti inseriti nei programmi assistenziali so-
no quelli valutati dalla UVM che comunica, tra-
mite fax, al Responsabile della U.O. di Cure Pal-
liative, il caso per la presa in carico condivisa a li-
vello territoriale.

I componenti del team valutano il paziente, sti-
lano il programma assistenziale pit idoneo, in ac-
cordo con il Medico di medicina generale, ed av-
viano il piano terapeutico ed assistenziale con-
cordato, 1l PAL

Il programma viene poi riportato nella prima
seduta utile della UVM del Distretto di riferi-
mento.

Le prestazioni di carattere medico ed infermieri-
stico di natura specialistica, svolte dai professioni-
sti riportati nel presente progetto, sono rese al do-
micilio del paziente.

La disponibilita medica ed infermieristica ¢ in ge-
nere immediata ¢ comunque non supera le 48 ore
dalla segnalazione, termine ammissibile solo per
pazienti stabili e residenti in zone disagevoli.

Le prestazioni sono rese dai componenti del team
con percorsi assistenziali organici alle tipologie di
cure domiciliari individuate dall’Azienda Sanita-
ria Regionale nelle Linee Guida del Sistema del-
le Cure Domiciliari (CD). In particolare le pre-
stazioni sono rese sotto forma di consulenza, sem-

pre autorizzata dal Distretto di competenza, nelle
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CD prestazionali e nelle CD integrate di primo e
secondo livello, mentre nella tipologia di CD di
tipo 3A sono rese con continuitd e controlli rav-
vicinati fino a giungere alla tipologia 3B ad una
intensita assistenziale con presa in carico totale.
Gli interventi eseguiti saranno annotati sinteti-
camente su un foglio presenze (mod.ADI 11) al
domicilio del paziente al fine di costituire una
memoria clinica e, non di meno, giustificare 1’o-
rario imputato.

Copia cartacea del diario clinico sard conservata
presso le sedi della U.O.S. a valenza aziendale “Cu-
re Palliative-Hospice-NAD”’; in queste sedi & pre-
sente anche un database per fini statistici e scien-
tifici. Si aspira alla messa in rete di hospice, di-
stretti sanitari, cure domiciliari, domicilio del pa-
ziente (sistemi di telemedicina).

Di seguito sono riportati 1 dati della U.O. riferi-
ti agli standard ministeriali di cui al D.M.
22.02.2007 n. 43.

Nel 2008 1 pazienti trattati per cure palliative
domiciliari nel territorio di Lanciano sono sta-
ti complessivamente 211 con 163 nuovi ingressi,

139 decessi e 8 sospensioni; la patologia prin-

cipale ¢ stata il cancro in 171 casi, seguita da
cirrosi epatica, cardiopatia refrattaria, insuffi-
cienza respiratoria terminale, dolore non neo-
plastico, insufficienza renale, per un totale di
40 casi. Per quanto riguarda il territorio diVa-
sto, seguito da altro team nel 2008, i pazienti
assistiti risultano 55.

Nel 2009 1 dati provvisori sono in netta crescita:
nell’area di Lanciano-Vasto 1 pazienti seguiti per
cure palliative sono stati 245 dei quali 182 sono
nuovi ingressi; per I'area diVasto I'incremento ¢
stato piu sensibile in quanto 1 dati lasciano pre-
vedere un incremento del 100% con 110 pazien-
ti rispetto ai 55 dell’anno precedente.

Il territorio della ex Asl di Chieti (abitanti
160.000) ha ottemperato ai fabbisogni di cure pal-
liative domiciliari attraverso il servizio ADI cen-
trale in fascia assistenziale 3A e 3B per un totale
di 350 casi.

Per quanto attiene il triennio 2009-2011 si rin-
via alla linea progettuale:“Le Cure Palliative e la
Terapia del Dolore”, Progetto Obiettivo a rile-
vanza nazionale ex art. 1, comma 34 e 34 bis del-

la legge 662/96, in via di deliberazione.
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REGIONE BASILICATA

di Carla Di Lorenzo

Responsabile Ufficio Pianificazione sanitaria e verifica degli obiettivi

| rapporto “Le cure palliative domiciliari in
Italia” cosl come ¢ stato elaborato e struttu-
rato fotografa adeguatamente I’avanzamento
del sistema delle cure domiciliari nel nostro
Paese, evidenziandone meriti, aspetti di efficacia
e di efficienza, ma anche criticita e problemati-
che (alcune gia esplicitate, altre da approfondire).
Lanalisi dei dati mostra, ad ogni modo, che le cu-
re domiciliari sono ormai un’articolazione deci-
siva dell’assistenza sanitaria complessiva, indipen-
dentemente dalle forme organizzative adottate dai
singoli attori regionali, e che sono pertanto lo
strumento appropriato a promuovere il migliora-
mento della qualita dei servizi e degli standard
prestazionali offerti all'utenza.
Per far progredire questo approccio occorrera an-
cora lavorare sulla definizione di indicatori qua-
litativi che tengano conto dell’eftettivo servizio
reso ai cittadini. Sara necessario, in tal direzione,
formulare ulteriori indicatori finalizzati alla rile-
vazione quality oriented del servizio erogato, non-
ché ad accelerare I'auspicata e sempre piu urgen-
te integrazione socio-sanitaria.

Implementare la batteria di indicatori gia costruita

in questa prima indagine, consente la migliore
comprensione dei parametri determinanti I'ero-
gazione del servizio.

Certamente nella domiciliarita afferente alle cu-
re palliative in pazienti con limitata aspettativa di
vita, il lavoro a carico degli operatori ¢ molto im-
pegnativo anche nella componente emozionale
personale, tanto che la stessa normativa ha previ-
sto un frequente furn-over delle figure professio-
nali e un sostegno alle stesse.

Lattenzione ai fattori di stress psicologico degli
addetti ¢ indice di qualita, ma richiede, in un con-
testo quale quello attuale, caratterizzato da carenza
di risorse umane e da vincoli finanziari, un’efti-
ciente razionalizzazione e oculata organizzazio-
ne delle attivita.

La Regione Basilicata, che da oltre un decennio
pone attenzione alle cure domiciliari integrate,
esprime apprezzamento per la ricerca ed auspica
il proseguimento dell'indagine proprio per asso-
ciare alla programmazione il supporto di studi
scientificamente validati dall’Agenas e dagli esper-
ti di settore che ne qualificano ulteriormente il

profilo.
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REGIONE CAMPANIA

di Rosanna Romano”, Annarita Greco™
“Dirigente del Settore fasce deboli - Assessorato alla Sanita

“Funzionario del Settore fasce deboli - Assessorato alla Sanita

LESPERIENZA DELLA REGIONE CAMPANIA
IN MATERIA DI CURE DOMICILIARI:

UN SISTEMA IN EVOLUZIONE

Nel corso di quest’ultimo decennio, la realizza-
zione del sistema di cure domiciliari in Regione
Campania si ¢ mosso lungo tre tendenze di tipo
normativo e di indirizzo programmatorio ispira-
te ai documenti nazionali’: il vincolo di pro-
grammazione delle risorse da dedicare alle cure
domiciliari, in particolare alla tipologia di assi-
stenza gia definita assistenza domiciliare integra-
ta-ADI, la ridefinizione di modelli organizzativi
e gestionali del sistema di cure domiciliari, mo-
nitoraggio dell’appropriatezza delle prestazioni
erogate.

Su tale processo si ¢ innestato il Piano di rientro
dal disavanzo e di riqualificazione del sistema sa-
nitario regionale che ha previsto tre obiettivi ope-
rativi nell’'ambito dell’obiettivo di “Riorganizza-
zione del livello di assistenza distrettuale” , ovvero: “il
potenziamento dell’assistenza agli anziani non auto-
sufficienti utilizzando anche la riconversione di presidi
ospedalieri”; “il potenziamento dell’assistenza territo-
riale ai malati terminali”’; “il potenziamento dell’assi-

stenza domiciliare ai malati oncologici”’, che hanno

consentito di sviluppare linee d’intervento nella
direzione di un consolidamento di un sistema di
offerta territoriale e distrettuale di cure di tipo
domiciliare.

Fino al 2008, grazie all’utilizzo mirato dei fondi
finalizzati della legge 662/96 collegati agli obiet-
tivi del piano sanitario nazionale, € stato possibi-
le definire una serie di interventi mirati allo svi-
luppo e al consolidamento della rete territoriale
delle attivita, a partire da azioni favorenti la rete
assistenziale per 1 disturbi cronici degli anziani e
per la presa in carico terapeutico-clinica di tipo
domiciliare per i soggetti affetti da patologie on-
cologiche e non in fase terminale.

L’ Assessorato alla Sanita, attraverso il settore Fa-
sce Deboli ha predisposto, nel rispetto degli obiet-
tivi di piano, una serie di atti deliberativi attuati-
vi delle indicazioni definite in sede di Conferen-
za Stato-Regioni ed ha introdotto modalita per
la presa in carico dei bisogni socio-sanitari com-
plessi, in un’ottica di integrazione funzionale tra
sevizi sanitari e sociali. Inoltre, quale obiettivo spe-
cifico ¢ stata inserita I'implementazione della va-
lutazione multidimensionale e I'introduzione del

piano personalizzato di assistenza per promuove-

3 Lalegge 23 dicembre 1996,n.662 "Misure di razionalizzazione della finanza pubblica” che al comma 34 e 34 bis dellart.| stabilisce la finalizzazione di quota parte del fondo sanitario
nazionale a favore di implementazione dell'assistenza territoriale e domiciliare per soggetti anziani, di soggetti fragili anziani e non; il documento della commissione lea “Nuova carat-
terizzazione delle cure domiciliari e ospedalizzazione a domicilio”; il Quadro strategico nazionale 2007-2013 che definisce gli Obiettivi di Servizio; la legge 39/99 che ha adottato un
programma per la realizzazione di strutture di accoglienza dedicate all'assistenza palliativa e di supporto prioritariamente per i pazienti affetti da patologia neoplastica terminale e nel
contempo ha definito quale priorita I'integrazione delle nuove strutture e dell'assistenza domiciliare con le altre attivita di assistenza sanitaria. A tali atti normativi si aggiunge oggi la
novellata legge n. 38 del 2010 sulle cure palliative e la terapia del dolore, e non ultimo le indicazioni fornite dal decreto del Ministero della Salute del 17 dicembre 2008 “Istituzione del
sistema informativo di monitoraggio dell'assistenza domiciliare”, che consolidano il sistema di cure domiciliari sotto il profilo dell'aspetto piti delicato della domiciliarita: I'assistenza.
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re e garantire 'appropriatezza delle prestazioni.
Elemento positivo ¢ 'introduzione del principio
della programmazione e progettazione locale de-
gli interventi nell’ottica della responsabilizzazio-
ne, dell’ottimizzazione delle risorse e di rafforza-
mento del ruolo del distretto sanitario che divie-
ne centro di programmazione, concertazione ed
erogazione di risorse e servizi alla persona.
D1 notevole rilievo nella gestione degli interven-
ti a livello distrettuale ¢ la cabina di regia azien-
dale per le cure domiciliari con specifici compi-
ti in tema di programmazione e monitoraggio de-
gli interventi, raccordo con attivita ordinarie e
non realizzate a livello aziendale, in un’ottica di
complementarieta.
Inoltre, in una prospettiva di potenziamento del
circuito dell’assistenza domiciliare, ¢ stata data at-
tenzione anche alla programmazione di interventi
di rafforzamento dei servizi semiresidenziali per
sostenere gli interventi domiciliari e mantenere
il cittadino al proprio domicilio.
Complessivamente le azioni realizzate hanno con-
sentito di raggiungere 1 seguenti obiettivi:
mcoinvolgimento della figura del Mmg/Pls al-
I'interno dell’équipe distrettuale;
mprogrammazione e realizzazione delle attivita di
formazione e aggiornamento degli operatori;
melaborazione di strumenti di gestione dei dati
relativi al soggetto preso in carico;
mimplementazione di un sistema di gestione con-
divisa;
mattivazione ed implementazione di sistemi di ac-
cesso unitario ai servizi sociosanitari (vedi il
PUA, Punto Unico d’Accesso);
mimplementazione delle attivita di valutazione
multidimensionale.
Per cio che attiene alle strategie di implementazio-
ne del sistema territoriale di presa in carico del ma-
lato terminale e alle cure palliative, la Regione Cam-

pania ha sviluppato la rete integrata di assistenza ai

malati terminali ed ha finanziato una serie di pro-
getti tesi ad attivare la rete ed erogare le prestazio-
ni specifiche. Inoltre con decreto dirigenziale ¢ sta-
to attivato il Coordinamento Regionale per I'As-
sistenza al Malato Terminale (CRAMT) per la re-
te integrata di assistenza ai malati terminali tra le
strutture hospice, 1 servizi e le strutture esistenti sul
territorio preposti alle cure palliative, con funzioni
di studio e monitoraggio di attivazione della rete’.
La recente normativa “Documento tecnico sulle
cure palliative pediatriche”, approvato dalla Con-
ferenza Stato-Regioni del 20 marzo 2008 e re-
cepito dalla Giunta regionale della Campania e la
legge 38/2010 inducono a ripensare il modello
di erogazione delle cure a livello territoriale e so-
stengono lattivita di ripensamento delle cure pal-
liative che la Regione Campania ha avviato at-
traverso un programma di formazione del perso-
nale sanitario e parasanitario’, e specifiche linee
d’indirizzo per le cure palliative che costituisca-
no un unicum a livello programmatorio con un
documento d’indirizzo sulle cure domiciliari.

La Regione Campania intende promuovere un
sistema di cure domiciliari piu articolato, che su-
peri la separazione tra modelli di assistenza e che
riesca a fornire una risposta articolata ad un bi-
sogno “complesso” di salute del cittadino e, ne-
cessariamente, passare per una ridefinizione del-
le cure domiciliari. Accanto alle criticita di natu-
ra economica, organizzativa e operativa, si ¢ regi-
strata spesso la difficolta degli operatori del set-
tore a condividere le stesse modalita organizzati-
ve, attribuendo significati diversi al medesimo ter-
mine di uso comune. Fornire il territorio di una
definizione comune di cure domiciliari costitui-
sce un grande risultato, soprattutto considerando
che le prestazioni di tipo domiciliare sono per lo
piu erogate in regime di integrazione con gli En-
ti locali e pertanto la necessita di un comune glos-

sario risulta ancora piu stringente.

4 DGRC 3329 del 21/11/2003:“Linee Guida per I'attivazione della rete integrata di Assistenza ai Malati Terminali tra gli Hospice, i Servizi e le strutture esistenti sul territorio

preposti alle Cure Palliative”(DGR 4408 del 26/9/2001).

5 DGRC 511 del I5 aprile 2005:“Assistenza ai Malati Terminali Piano di Formazione e Aggiornamento del personale sanitario e parasanitario della Regione Campania da impie-

gare nella rete per 'assistenza ai malati terminali.
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A partire dal documento “Nuova caratterizza-
zione delle cure domiciliari e ospedalizzazione a
domicilio”, la Regione Campania ha elaborato le
linee guida Il sistema dei servizi domiciliari in Re-
gione Campania® in modo condiviso fra I’Assesso-
rato alle Politiche Sociali e I’ Assessorato alla Sa-
nita, col fine di dare ordine e orientare tra le di-
verse definizioni date nel corso degli anni sia a li-
vello ministeriale sia regionale, oltre che per for-
nire indicazioni utili agli operatori del settore sa-
nitario e sociale.

Per completare il quadro normativo e d’indiriz-
zo su un sistema regionale di cure domiciliari, il
passaggio successivo ¢ adottare un documento
tecnico specifico sulla rete di assistenza territo-
riale per 1 cittadini con patologie terminali e/o
che necessitino di cure palliative.

Lauspicio ¢ approvare 1 documenti d’indirizzo
quanto prima e procedere ad approntare un si-
stema tariffario idoneo alla presa in carico del ma-

lato terminale nell’ambito dell’offerta territoria-

le residenziale.

Ad oggi, infatti, tale offerta ¢ ancora fortemente
insufficiente: il blocco del sistema di accredita-
mento nonché dell’autorizzazione all’esercizio di
strutture all'uopo deputate, la lentezza delle Azien-
de Sanitarie Locali nell'implementazione degli
interventi di edilizia sanitaria sono state le criti-
cita che hanno rallentato il processo.

Inoltre, con il redigendo Piano ospedaliero e ter-
ritoriale ci si attende un’inversione di tendenza,
sia per il riordino del percorso di accreditamen-
to ma, soprattutto, per la possibile riconversione
dei presidi ospedalieri di piccole dimensioni an-
che in strutture hospice pubbliche che possano
rappresentare un nuovo modello di riorganizza-
zione del territorio. Cio soprattutto per I’otti-
mizzazione delle risorse e, in un’ottica dell’efti-
cacia e dell’efficienza degli interventi, finalizzata
ad una maggiore presenza del sistema di offerta a
favore dei malati con patologie terminali e delle

loro famiglie.

6 |l documento elaborato dal gruppo tecnico di lavoro composto da funzionari dei settori competenti della Giunta regionale della Campania e da esperti delle AASS.LL. e degli

Ambiti territoriali deve essere adottato con atto deliberativo della Giunta.
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REGIONE EMILIA ROMAGNA

di Maria Rolfini

Responsabile Servizio assistenza distrettuale, medicina generale, pianificazione e sviluppo dei servizi sanitari

della Direzione generale sanita e politiche sociali

a fotografia scattata dall’'indagine nazio-
nale ha permesso, attraverso numerose
informazioni, di conoscere ’attuale svi-
luppo delle cure palliative domiciliari in
ogni Regione. Il buon livello di conoscenza gia
raggiunto puo essere ulteriormente arricchito da
una sintetica descrizione del modello organizza-
tivo-assistenziale di cui, in Emilia Romagna, ci si
avvale per I'erogazione delle cure palliative.
La Regione ha posto attenzione alla cura dei ma-
lati oncologici terminali gia dal 1994, predispo-
nendo un programma specifico di assistenza do-
miciliare in attuazione della legge regionale 29/94
“Assistenza a domicilio per 1 malati terminali”. Ta-
le legge ha posto le basi per la realizzazione — ri-
tenuta strategica per le politiche regionali — della
rete delle cure palliative (DGR n.456/2000) e ha
consentito di realizzare, a livello distrettuale, un
modello organizzativo di assistenza domiciliare in-
tegrata (ADI) ad alta complessita di cure, arric-
chendo 1l sistema dell’offerta assistenziale sul ter-
ritorio, sede primaria di assistenza e di governo
dei percorsi sanitari e sociosanitari.
Il modello assistenziale che ne deriva si basa sul-
la gradualita dell’intensita di cura e sull’integra-
zione di diverse figure professionali; I’équipe di
base, composta da medico di medicina generale
(Mmg) e infermiere, si arricchisce di nuove com-
petenze in base ai bisogni assistenziali dei pazienti,
superando pertanto 1 modelli dove prevale la pre-

stazione del singolo professionista.

Appare evidente che un’organizzazione cosi ar-
ticolata, per le sue peculiarita e per il forte coin-
volgimento dei Mmg, ¢ in grado di dare risposte
efficaci a bisogni complessi, come quelli espressi
dai pazienti che necessitano di cure palliative (on-
cologici e non) e di garantire la presa in carico in
una logica di personalizzazione dell’intervento e
di continuita di cura.

In Emilia Romagna la nascita dei centri residen-
ziali/hospice, posti in continuita con I’ADI, ha
favorito la realizzazione della rete delle cure pal-
liative che negli anni si ¢ arricchita di ulteriori
servizi; ci0 ha consentito di accrescere I’offerta di
cura garantendo cosi una sempre maggiore ap-
propriatezza dell’assistenza.

Le scelte strategiche di coinvolgere 1 medici di fa-
miglia nell’erogazione di cure palliative e di favo-
rire I'integrazione tra diversi operatori ad alta pro-
fessionalita hanno favorito lo sviluppo di un mo-
dello di presa in carico palliativa su tutto il terri-
torio, garantendo 1 necessari collegamenti per la
continuita assistenziale (Raccomandazioni OMS
e del Consiglio d’Europa — 2003). Tuttavia a livel-
lo locale esistono modalita di interazione fra 1 pro-
fessionisti che caratterizzano 1 diversi territori.
Infatti vi sono alcune realta territoriali in cui so-
no particolarmente sviluppate e strutturate le re-
lazioni inter partes, supportate da Mmg che han-
no acquisito specifiche competenze in cure pal-
liative e che, in talune realta, hanno anche la re-

sponsabilita clinica e terapeutica dei pazienti ri-
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coverati in hospice. Lo sviluppo di tali relazioni,
favorendo il confronto e il supporto reciproco e
attivando modelli assistenziali di tipo innovativo,
consente di promuovere e mantenere la crescita
e la diftusione delle competenze sul territorio.
Altre realta territoriali presentano, invece, un mo-
dello in cui le competenze di base in cure pallia-
tive sono diffuse e 1 medici di famiglia si avval-
gono della collaborazione e della consulenza di
medici palliativisti.

In ambedue le modalita organizzative I'infermiere
del’ADI, che ha acquisito competenze specifiche,
puo assumere la funzione di case manager a garan-
zia della continuita assistenziale e di punto di rife-
rimento per le équipe assistenziali (sia dell’ADI sia
dell’hospice), 1 pazienti e i loro famigliari.

Nel territorio regionale sono inoltre presenti real-
ta nelle quali il modello Home Care per le cure
palliative convive e coopera con ’ADI. In que-
sto caso sono 1 medici palliativisti dell’hospice che
soddisfano il complesso delle richieste di supporto
e in alcuni casi di presa in carico dei pazienti in
assistenza domiciliare.

Viste le peculiarita che caratterizzano le cure pal-
liative domiciliari appare evidente che, seppure le
équipe non siano specificatamente dedicate, so-
no comunque composte e/o supportate da pro-
fessionisti che hanno acquisito competenze spe-
cifiche in cure palliative.

Per quanto riguarda gli aspetti inerenti alla tipo-
logia di pazienti assistiti in ADI, ¢ bene sottoli-
neare che, nonostante 'uso delle cure palliative
abbia fino ad ora posto I'attenzione sull’assisten-
za ai malati oncologici, le stesse, cosl come evi-
denziato anche dai dati emersi dall'indagine, ven-
gono garantite anche ai malati affetti da malattie
croniche in fase avanzata o terminale. Tale situa-
zione, seppure in linea con le raccomandazioni
internazionali ¢ con la legge 38/10, fa emergere
la necessita di ridefinire criteri di appropriatezza
a garanzia dell’accesso alle cure palliative di pa-
zienti non oncologici e di individuare indicatori
utili a misurare le attivita realizzate anche a favo-

re di questa tipologia di pazienti.

Sulla base dei risultati sin qui ottenuti, messi in
evidenza anche dall'indagine, ¢ obiettivo delle po-
litiche regionali continuare a sostenere lo svilup-
po e il potenziamento della rete delle cure pal-
liative in tutte le sue articolazioni assistenziali, al
fine di migliorare l'assistenza nel rispetto delle esi-
genze espresse dal malato e dalla sua famiglia. In
tale ottica, vista anche la complessita dell’orga-
nizzazione e dei bisogni assistenziali, ¢ necessaria
una continua attenzione e “manutenzione” delle
modalita assistenziali. A tal fine, tra gli interventi
su cul Regione e Aziende USL continuano ad
investire, la formazione ha un ruolo chiave e i di-
versi processi formativi che coinvolgono 1 pro-
fessionisti — dipendenti e convenzionati — non si
limitano all’acquisizione di specifiche competen-
ze tecniche, ma riguardano anche la promozione
di una cultura diftusa delle cure palliative, in un’ot-
tica di processo condiviso dalla maggior parte de-
gli operatori sanitari ospedalieri e territoriali.
Un ulteriore strumento di cui ci si avvale, a li-
vello regionale e a livello aziendale, per monito-
rare ed eventualmente re-indirizzare gli interventi,
¢ 1l sistematico uso e la continua ricerca di indi-
catori che permettano di misurare tutte le di-
mensioni dell’assistenza palliativa: in particolare
gli indicatori vengono utilizzati per analizzare la
struttura a rete e per valutare lattivita dei princi-
pali ambiti assistenziali (ADI e hospice).

Il lavoro svolto per la raccolta dei dati utili all'inda-
gine nazionale ha permesso, sempre nell’ottica del
miglioramento, di rivedere e ridefinire una moda-
lita assistenziale sulla quale la Regione Emilia Ro-
magna ha investito e continua ad investire. Inoltre
il coinvolgimento di tutte le R egioni, attraverso re-
ferenti competenti, puo consentire un proficuo
scambio di esperienze e aprire un’interessante di-
scussione a supporto di un reale e pitt omogeneo
sviluppo della rete delle cure palliative su tutto il
territorio nazionale. In tal senso ¢ auspicabile ci si
avvalga di strumenti analoghi anche per lo svilup-
po di altre modalita assistenziali in modo da rende-
re sempre pit omogenea, sul territorio nazionale,

lassistenza che il sistema pubblico deve garantire.
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REGIONE FRIULIVENEZIA GIULIA

di Giotgio Simon

Responsabile cure primarie Distretto Est ASS6, gia direttore Area del Governo Clinico dell’Agenzia Regionale

della Sanita, Regione Friuli Venezia Giulia.

UN PO’ DI STORIA

Lo sviluppo delle cure palliative in Friuli Venezia
Giulia inizia con I'approvazione del Piano regio-
nale del 2002 che disegna la rete dei servizi resi-
denziali (hospice) e domiciliari della Regione’.
Anche sulla scorta delle indicazioni del DM 28
settembre 1999, 1l Piano definisce numero e ca-
ratteristiche dei posti letto di hospice proponen-
do una rete articolata tra strutture pubbliche e
private. In Regione sono gia presenti esperienze
gia ampiamente consolidate come quella dell’'Ho-
spice Via di Natale di Aviano (PN), nato da un’As-
sociazione di volontariato e legato al' IR CCS on-
cologico CRO".

Ogni anno, con la delibera delle Linee di gestio-
ne del servizio sanitario regionale, la Giunta gra-
dua gli obiettivi da raggiungere per 'anno suc-
cessivo.

Il progetto delle cure palliative ha, fin dall’inizio,
una stretta relazione con il progetto della ridu-
zione del “dolore inutile”. In Regione ¢ molto
attivo il progetto “ospedale senza dolore” che da
alcuni anni si occupa di valutazione di indicato-
ri e di formazione del personale.

11 piano prevede la realizzazione di oltre 90 posti
letto di hospice distribuiti in nove strutture, di cui
due private.

Nel 2007 viene avviata una valutazione com-

7 Piano regionale delle cure palliative. Delibera di Giunta Regionale 486/2002.
8 Centro di Riferimento Oncologico.

plessiva dello stato di attuazione del piano. Con
un questionario strutturato sono analizzate tutte
le realta della rete delle cure palliative, verifican-
do gli obiettivi previsti quali tipologia e nume-
rosita del personale, tipo di servizi attivati, pre-
senza e attuazione di protocolli operativi e clini-
c1, attivita di formazione, ecc.

Nella verifica degli indicatori emerge, ad esem-
pio, una percentuale piuttosto consistente di de-
ceduti oncologici seguiti dall’assistenza domici-
liare infermieristica (Figura 1).

Dalla ricognizione emergono alcuni punti debo-
li quale la necessita di ampliare 1 posti letto di ho-
spice e di rinforzare la diffusione e 'attuazione di
protocolli, in particolare per il controllo del do-
lore.

Altri indicatori quali la percentuale di malati on-
cologici deceduti a domicilio e 'uso degli op-
piacei dimostrano incrementi importanti.

Sulla base dei risultati la Regione accelera I'at-
tuazione degli hospice e pone attenzione al pro-

blema del controllo del dolore.

ABOLIRE IL DOLORE INUTILE

Nonostante le numerose attivita messe in cam-
po da indagini svolte, emerge che in Regione il
trattamento del dolore non ¢ ancora soddisfa-

cente in tutte le strutture. In particolare, nel cor-
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so di visite di accreditamento, si riscontra che non
sempre il dolore ¢ registrato nelle cartelle come
un qualsiasi parametro vitale. La Giunta regio-
nale, con il supporto tecnico dell’Agenzia Re-
gionale della Sanita, decide di porre un obietti-
vo di performance legato ad un finanziamento spe-
cifico (pay for performance) legato al controllo del
dolore.

L'obiettivo ¢ raggiunto se, nei reparti ospedalieri
e di residenze sanitarie assistite (Rsa)” campiona-
t1, la registrazione del dolore ¢ presente nel 95%
delle cartelle analizzate in settimane campione.
Dopo la verifica I'obiettivo ¢ stato raggiunto da 7
su 10 strutture ospedaliere e da tutte le Rsa. Uan-
no successivo era prevista una verifica sull’attua-
zione dei protocolli ma purtroppo la Giunta re-
gionale ha cancellato i fondi del pay for performan-
ce dedicandoli alla ristrutturazione della rete ospe-

daliera’.

UN ESEMPIO DI RETE INTEGRATA: LE CURE
PALLIATIVE IN PROVINCIA DI PORDENONE
Uno degli obiettivi del Piano regionale ¢ la mes-
sa in rete di tutte le strutture che si occupano di

cure palliative. Tra le esperienze realizzate pare in-

teressante esporre quella dell’ASS6 Friuli Occi-
dentale.
In provincia di Pordenone sono presenti nume-
rose realta sanitarie: I’ASS6 Friuli Occidentale
(azienda territoriale con due ospedali di rete), I’ A-
zienda ospedaliera S. Maria degli Angeli, 'IR CCS
CRO di Aviano, la Casa di Cura S. Giorgio di
Pordenone, 'Hospice Via di Natale.
Per poter realizzare una vera rete di cure palliati-
ve, come richiesto dalla Regione, ¢ necessario
che tutte queste realta partecipino all’attivazione
di percorsi integrati per i pazienti che passano nel-
le diverse strutture (ospedale, hospice, domicilio,
Rsa) e che protocolli, strumenti operativi e cul-
tura del personale siano omogenei e condivisi.
Per realizzare tali obiettivi ¢ stato messo a punto
il piano integrato delle cure domiciliari dell’Area
vasta di Pordenone.
In sintesi il piano ha previsto:
mun unico protocollo di accesso alle cure pallia-
tive con dettagliate modalita di presa in carico;
mla messa a disposizione di specialisti ospedalie-
ri delle strutture pubbliche (ASS6, IRCCS
CRO di Aviano, Casa di Cura S. Giorgio) per

le consulenze e le cure domiciliari.Va ricorda-

FIGURA | - Percentuale di deceduti oncologici seguiti a domicilio per azienda sanitaria (anno 2007)

% copertura ADI deceduti ICD3 140-208

70.0%

B0, 0%

SO O - —

40,0%
30,0%
0,0
10, 0%

I

I:I.::m > T ;'

ASS 1 ASEZ ASE3

ASS 4

ASEES A B

9 In Friuli Venezia Giulia le Rsa hanno prevalente attivita riabilitativa con degenza media intorno ai 30 giorni. In alcune Rsa sono revisti posti letto per malati terminali.
10 Gli obiettivi pay for performance avevano un finanziamento di 6 milioni di Euro ed erano dedicati a: controllo del dolore, controllo delle lesioni da decubito, monitoraggio del

diabete (emoglobina glicata) e uso appropriato dei farmaci oncologici.
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to che 'assistenza infermieristica domiciliare
funziona, in provincia, sette giorni su sette e do-
dici ore al giorno (la domenica su casi pro-
grammati);
mla messa in rete degli hospice esistenti;
mla verifica periodica con indicatori e audit sui
risultati raggiunti.
La rete funziona da oltre due anni e ha ottenuto
risultati importanti. In un anno 1 pazienti onco-
logici presi in carico sono stati circa 400, oltre
1.400 sono state le giornate di degenza nell’ho-
spice e il 35% dei pazienti oncologici ¢ decedu-
to a domicilio.
Complessivamente, quindi, la rete della provin-

cia di Pordenone ¢ un buon esempio di inte-

grazione istituzionale e professionale nelle cure

palliative.

CONCLUSIONI

Lattuazione di un piano delle cure palliative in
una Regione ¢ un processo complesso e grua-
duale, che mette in discussione modelli organiz-
zativi, pratiche professionali e la cultura stessa del-
la popolazione nell’approccio al malato termina-
le. Uintervento territoriale, che per definizione
non ¢ fatto di strutture ma di modelli operativi e
di integrazione, richiede riflessioni e verifiche

continue sui risultati raggiunti.

La documentazione é reperibile nel sito wwiw.sanita.fvg.it
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REGIONE LAZIO

di Valentino Mantini", Laura Gerosa™

“Dirigente Area programmazione dei servizi territoriali e delle attivita distrettuali e dell’integrazione sociosanitaria
“Funzionario Direzione Regionale Assetto istituzionale, Prevenzione e Assistenza Territoriale

a Regione Lazio, nell’ottica di una se-
rie di provvedimenti volti a razionaliz-
zare ed incentivare 1 processi di deospe-
dalizzazione di cui al Decreto del Pre-
sidente della Regione Lazio in qualita di Com-
missario ad acta N. UOO18 del 5 settembre
2008, che approvava i documenti “Programma-
zione per I'integrazione sociosanitaria nella Re-
gione Lazio” e “Linee Guida per la stesura del
Piano Attuativo Locale triennale 2008-20107, ed
anche sulla base della regolamentazione ed omo-
geneizzazione dell’offerta dei servizi di assisten-
za domiciliare nel territorio regionale di cui al-
le Deliberazioni della Giunta regionale n. 325
dell’8.05.2008 “Approvazione dei requisiti ulte-
riori per il Servizio di Assistenza Domiciliare” e
n. 326 del 8.05.2008 “Ottimizzazione del mo-
dello regionale di assistenza sanitaria domicilia-
re e relative tariffe”, ha perseguito anche latti-
vazione del Modello assistenziale di cure pallia-
tive pediatriche.
Nell’ambito di una serie di incontri in un tavo-
lo di confronto con medici specialisti in cure pal-
liative pediatriche di alcune strutture sanitarie re-
gionali, con professionisti tecnici appartenenti al-
le Asl del Lazio ed a Laziosanita - ASP, ed in col-

laborazione con il Ministero della Salute e la Fon-
dazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus, ¢ sta-
to realizzato il documento “Modello assistenzia-
le delle cure palliative pediatriche nella Regione
Lazio”, approvato con la Deliberazione della Giun-
ta regionale n. 87 del 19.2.2010.

I1 percorso del modello ¢ finalizzato all’omoge-
neizzazione dell’offerta dei servizi di assistenza
nel territorio regionale, e si pone in linea con
quanto previsto dalla normativa nazionale in ma-
teria di cure palliative pediatriche, in particolare
dal “Documento tecnico sulle cure palliative pe-
diatriche”, approvato nell’Accordo del 20.3.2008
nell’ambito della Conferenza Stato-Regioni.
Tale provvedimento, anche alla luce della legge
nazionale n. 38 del 15.3.2010 “Disposizioni per
garantire 'accesso alle cure palliative e alla tera-
pia del dolore”, ¢ propedeutico all'implementa-
zione di una rete regionale di cure palliative pe-
diatriche, volta a garantire una sempre maggiore
sostenibilita della qualita di vita dei minori che
necessitano di cure palliative e delle loro famiglie.
Lindagine nazionale sulle cure palliative domici-
liari, a cui la Regione Lazio ha aderito, rappre-
sentera un prezioso punto della situazione per im-

plementare ulteriormente 1 servizi sul territorio.
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REGIONE LIGURIA

di Monica Beccaro, Massimo Costantini

Coordinamento Regionale Cure Palliative, Istituto Nazionale per la Ricerca sul Cancro - Genova

INTRODUZIONE

Lo sviluppo e implementazione, a livello regio-
nale o nazionale, di efficaci servizi e programmi
di cure palliative per 1 pazienti con malattia avan-
zata e terminale ¢ diventato, negli ultimi anni,
fonte di dibattito in sanita pubblica (Davies 2004;
Higginson 2008). Anche se numerose ricerche
hanno identificato e quantificato i bisogni di cu-
re palliative dei pazienti oncologici (Sepulveda
2002) e non oncologici (Sepulveda 2002; Davies,
2004), rimane oggetto di studio approccio piu
appropriato e costo-efficace per rispondere ai bi-
sogni di questi pazienti e delle loro famiglie.
Nel 2003 Higginson e colleghi hanno pubblica-
to una revisione sistematica di 26 studi sull’effi-
cacia dei servizi specialistici di cure palliative. Le
maggiori evidenze riscontrate riguardano 1 ser-
vizi specialistici che erogano assistenza domici-
liare, ma sono positivi anche 1 risultati per quan-
to riguarda I’assistenza erogata negli ospedali da
équipe specializzate e negli hospice. I servizi di
cure palliative che erogano assistenza tramite équi-
pe dedicate e multiprofessionali sono risultati es-
sere, rispetto all’approccio standard non speciali-
stico, maggiormente efficaci in termini di con-
trollo del dolore e degli altri sintomi e nella ca-
pacita di rimodulare le terapie favorendo la ridu-
zione di interventi aggressivi ed inutili. Inoltre gli
studi che valutano 1 costi dell’assistenza per 1 pa-
zienti in fase avanzata e terminale di malattia, han-

no mostrato una tendenza ad una riduzione del-

la durata dei ricoveri in ospedale con una conse-
guente diminuzione dei costi ospedalieri (Hig-
ginson 2003).

Nel 2004 il National Institute for Clinical Ex-
cellence (NICE) inglese, ha pubblicato le linee
guida “New guidance will improve supportive
and palliative care services for adults with cancer”
(Gysels 2003) basate su revisioni sistematiche del-
la letteratura, con l'obiettivo di rendere disponi-
bili le evidenze scientifiche in materia, e fornire
raccomandazioni al Servizio Sanitario Inglese ri-
guardo le cure palliative e di supporto per 1 ma-
lati oncologici. In particolare la sezione inerente
all’organizzazione dei servizi di cure palliative sot-
tolinea come siano disponibili evidenze sulla mag-
gior efficacia dell’approccio specialistico e mul-
tiprofessionale nel rispondere ai bisogni dei pa-
zienti oncologici in fase avanzata e terminale di
malattia. Inoltre fornisce raccomandazioni preci-
se sulle modalita dell’erogazione dell’assistenza da
parte di équipe multiprofessionali specialistiche e
sulla necessita dell’organizzazione in rete e del-
I'integrazione con i piani sanitari regionali e na-
zionali inglesi.

Negli ultimi decenni, sono stati realizzati alcu-
ni progetti per valutare 'impatto dello sviluppo
di servizi e programmi integrati di cure palliati-
ve a livello regionale e nazionale. Dai primi an-
ni '90, quando il primo di questi progetti ¢ sta-
to avviato a Edmonton (Canada) (Bruera 1999),

programmi simili sono stati implementati e spes-
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so valutati in altri paesi. In particolare in Cata-
logna (Gomez-Batiste 2002), Giordania (Stjern-
sward 2007) e Mongolia (Davaasuren 2007), que-
stl progetti sono stati messi a punto e realizzati
applicando 1 principi dell’OMS per I'integra-
zione delle cure palliative nella programmazio-
ne della sanita pubblica (Gomez-Batiste 2007).
Altre Regioni degli USA (Byock 2006), Nor-
vegia (Kaasa 2007) e Spagna (Gomez-Batiste
2007) hanno realizzato programmi specifici, sem-
pre con l'obiettivo di integrare le cure palliati-
ve nei piani sanitari regionali o nazionali. Tutti
questi progetti si sono focalizzati su tre elemen-
ti: messa a punto e realizzazione di servizi spe-
cialistici, formazione degli operatori sanitari e
semplificazione delle procedure per la disponi-
bilita dei farmaci necessari.

Come evidenziato, I'integrazione dei servizi e pro-
grammi di cure palliative nei piani sanitari regio-
nali e nazionali presuppone un modello di ero-
gazione dell’assistenza organizzato in “rete” che
faciliti la continuita assistenziale del paziente nei
diversi setting di cura, permettendo di rispondere
in modo appropriato e costo-efficace ai complessi
e mutevoli bisogni di questi pazienti e delle loro
famiglie. La rete dovrebbe essere costituita dal-
I'insieme delle strutture sanitarie, ospedaliere ¢
territoriali, assistenziali, pubbliche o del privato
sociale, che erogano assistenza a questi pazienti.
Puo quindi essere definita come un’integrazione
di articolazioni organizzative dedicate alle cure
palliative afferenti ad aziende diverse (territoria-
li, ospedaliere, enti e istituti di ricerca), caratte-

rizzate da un governo funzionale unico.

| BISOGNI DI CURE PALLIATIVE

NELLA REGIONE LIGURIA

In Liguria, ogni anno, circa 6.000 persone muoio-
no a causa di una malattia neoplastica. Si puo sti-
mare che oltre il 90% di queste persone, prima
di morire, attraversi una fase di malattia (Mc Cu-
sker 1984) caratterizzata da una progressiva per-
dita di autonomia, dal manifestarsi di sintomi fi-

sici e psichici spesso di difficile e complesso trat-

tamento, primo fra tutti il dolore, e da una sof-
ferenza globale, che coinvolge il nucleo famigliare
e amicale. Comunemente definita “fase termina-
le”, oltre a provocare dolore e sofferenza nella
persona malata, ¢ in grado di mettere in crisi la
rete delle relazioni sociali ed economiche del ma-
lato e dei suoi cari. Nei familiari, durante I’assi-
stenza e dopo il decesso del paziente, puo porta-
re a profondi livelli di sofferenza e sviluppare suc-
cessive forme psicopatologiche. E possibile sti-
mare in circa 90 giorni la durata media di que-
sta fase di malattia nel paziente oncologico (Llo-
bera 2000). Data I'incidenza e la durata media
della fase terminale di malattia, ¢ possibile stimare
che, in media, ogni momento, siano circa 1.300-
1.400 1 pazienti liguri con una malattia oncolo-
gica in fase terminale.

Per quanto riguarda i malati non neoplastici, le
evidenze scientifiche disponibili suggeriscono che
l'utenza potenziale di un programma di cure pal-
liative sia stimabile tra il 50 e il 100% di quella
degli utenti potenziali di cure palliative per ma-
lattia oncologica (Accordo Stato-Regioni 2001).
Si tratta di persone affette da malattie inguaribili
ad andamento progressivo a carico di numerosi
apparati e sistemi, quali quello respiratorio, car-
diocircolatorio, neurologico, e di persone colpi-
te da particolari malattie infettive, in primo luo-
go I’Aids. Nelle malattie non oncologiche, una
fase terminale in cui sono piu evidenti 1 bisogni
di cure palliative non ¢ facilmente prevedibile né
stimabile nella sua durata media. Ad esempio, nel-
le gravi sindromi neurologiche, tra le quali so-
prattutto la sclerosi laterale amiotrofica (SLA), la
fase in cui sono prevalenti i bisogni di cure pal-
liative puo durare anche numerosi anni. Per 1 ma-
lati di Aids la sopravvivenza media si ¢ notevol-
mente allungata per effetto delle nuove terapie, e
1 bisogni di cure palliative non sono limitabili al-
le ultime settimane di vita. Complessivamente, si
puo stimare che ogni anno, in Liguria, circa 5.400
pazienti oncologici e 2.700-5.400 pazienti non
oncologici abbiano un bisogno di cure palliative

per una malattia in fase avanzata o terminale.
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In Liguria, a fronte di una domanda di assistenza
da parte dei pazienti e delle famiglie in rapida cre-
scita, I'offerta assistenziale per 1 pazienti che ne-
cessitano di cure palliative ¢ stata caratterizzata da:
mmarcata ospedalizzazione della fase terminale di
malattia;
mmancanza di coordinamento e organicita tra
ospedale e territorio;
mdisomogeneita nella quantita di servizi offerti;
mmancanza di un sistema informativo ad hoc per
le cure palliative;
mnon valutabilita della qualita dei servizi erogati;
meterogeneitd nei modelli organizzativi.
Una recente valutazione sugli ultimi tre mesi di
vita dei pazienti oncologici residenti nell’Asl 3
genovese ha evidenziato quanto ci sia da fare in
termini di riconoscimento e appropriato tratta-
mento del dolore e di altri sintomi maggiori, di
gestione appropriata della sofferenza psicologica
dei pazienti e dei familiari, di comunicazione ef-
ficace tra paziente, familiari e operatori sanitari,
sia a casa sia in ospedale. In molti nuclei familia-
ri, l'assistenza ad un paziente terminale ha un im-
patto socio economico consistente: circa un quar-
to dei familiari di riferimento smette di lavorare
o riduce sostanzialmente il tempo di lavoro per

poter assistere il paziente (Costantini M. 2005).

IL MODELLO ORGANIZZATIVO DELLA RETE
REGIONALE LIGURE DI CURE PALLIATIVE

La Regione Liguria, con Delibera della Giunta
Regionale 277 del 16 marzo 2007, ha quindi da-
to il via al processo di messa a punto e realizza-
zione della Rete Regionale Ligure di Cure Pal-
liative. In particolare il modello organizzativo,
messo a punto dal Coordinamento Regionale
Cure Palliative dell’Istituto Nazionale per la Ri-
cerca sul Cancro di Genova (IST), ¢ stato dise-
gnato basandosi sulle migliori evidenze scientifi-
che in materia disponibili a livello internaziona-
le, con lo scopo di rispondere in modo appro-
priato e costo-efticacie ai bisogni di questi pa-
zienti e delle loro famiglie.

Secondo quanto previsto dalla delibera regiona-

le, 'obiettivo generale della Rete Regionale di
cure palliative ¢ quello di promuovere e garanti-
re che cure palliative d’elevata qualita siano ero-
gate in maniera appropriata ed equa ai pazienti e
alle famiglie che ne hanno bisogno in tutte le cin-
que Asl della Regione. La rete ¢ articolata in cin-
que reti locali di cure palliative, una per ogni Asl,
ed ¢ coordinata dal Coordinamento Regionale
Cure Palliative dell’IST di Genova.

Le funzioni della struttura di coordinamento, co-

me previsto dal DGR 277/2007, sono le seguenti:

mla promozione culturale delle cure palliative at-
traverso iniziative di comunicazione sociale;

mla valutazione dei bisogni assistenziali a livello
locale e regionale;

mlo sviluppo di strumenti per il governo clinico
in cure palliative, incluse la realizzazione e I'im-
plementazione di linee guida;

ml'introduzione tempestiva nelle reti locali di nuo-
vi protocolli clinici e organizzativi, sulla base di
nuove evidenze scientifiche;

mla consulenza e il supporto tecnico alle aziende
sanitarie nella realizzazione delle reti locali e nel-
la valutazione delle loro attivita, nonché nel-
I'implementazione degli strumenti del governo
clinico;

mlo sviluppo e 'implementazione di specifici pro-
grammi di formazione;

mla promozione a livello locale e regionale di at-
tivita di ricerca scientifica, autonome o in col-
laborazione con organizzazioni nazionali ed in-
ternazionali;

mil supporto al Dipartimento Salute e Servizi So-
ciali nella realizzazione della normativa specifi-
ca sul settore;

mla promozione dell’integrazione delle Onlus di

cure palliative nelle reti locali.

Le Reti Locali di cure palliative

Ciascuna Rete locale di cure palliative ¢ compo-
sta da un sistema di offerta di cure palliative al cui
centro ci sono 1 bisogni del paziente e della sua
famiglia. L'obiettivo generale delle 5 Reti locali

¢ quello di promuovere e garantire che cure pal-
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liative d’elevata qualita siano erogate in maniera

appropriata ed equa ai pazienti affetti da malattie

inguaribili ad andamento progressivo (in primo

luogo 1 tumori), durante la fase avanzata e termi-

nale, quando ogni terapia finalizzata alla guari-

gione o alla stabilizzazione della patologia non ¢

possibile o appropriata.

Le Reti locali sono costituite da un’aggregazio-

ne funzionale ed integrata di servizi distrettuali

ed ospedalieri, sanitari e sociali, pubblici privati e

convenzionati, dedicati alle cure palliative, in cul

opera personale formato e dedicato a quest’atti-

vita a tempo pieno. Le funzioni che la Rete lo-

cale di cure palliative deve garantire sono:

massistenza ambulatoriale per i pazienti con suf-
ficiente autonomia funzionale;

massistenza domiciliare con diverso grado di in-
tensitd e complessita a seconda dei bisogni del
paziente e della famiglia;

mricovero ospedaliero ordinario e di day-ho-
spital;

mattivita di consulenza di medicina palliativa per
1 pazienti ricoverati in ospedale e in strutture re-
sidenziali;

mricovero presso 1 centri residenziali di cure pal-
liative - hospice;

mmantenimento della continuita assistenziale at-
traverso l'integrazione delle diverse opzioni or-
ganizzative in un unico piano di cura assisten-
ziale;

mformazione dei Medici di medicina generale ¢
del personale sanitario non dedicato;

mcollaborazione ed integrazione con le Organiz-
zazioni non profit operanti nel campo delle cu-
re palliative;

msviluppo e partecipazione a progetti di ricerca
nel campo delle cure palliative;

minformazione alla popolazione sulle modalita di
accesso alla Rete di cure palliative e, pit in ge-
nerale, sulle tematiche di fine vita;

mverifica e valutazione periodica della qualita dei
servizi offerti.

Il governo unico di ciascuna Rete locale viene

affidato ad una struttura che ¢ il centro di regia e

coordinamento dell’intera Rete locale ed ¢ re-

sponsabile:

mdi un equo, appropriato ed efficiente accesso dei
cittadini all’offerta di cure palliative;

mdi un’erogazione di servizi di qualita nelle di-
verse strutture dedicate;

mdello sviluppo e dell'implementazione di pro-
grammi per la valutazione della qualita dei ser-
vizi e dei risultati;

mdi una continuita assistenziale costruita intorno
ai bisogni della persona malata e la realizzazio-
ne di un unico piano assistenziale;

mdell'integrazione con i servizi distrettuali, socia-
Ii e sanitari;

mdi una collaborazione organica ed integrata con
le strutture non profit operanti nel campo del-
le cure palliative;

mdella diffusione della cultura delle cure pallia-
tive tra il personale sanitario, in particolare del-
le strutture ospedaliere e delle strutture resi-
denziali.

Ciascuna Rete locale eroga assistenza in diversi

setting di cura: ambulatorio, domicilio e hospice

e fornisce consulenze specialistiche all'interno de-

gli ospedali.

L'assistenza domiciliare erogata

dalle Reti Locali di Cure Palliative

I pazienti con bisogni clinico-assistenziali di bas-
sa intensita o complessita sono seguiti, a livello di-
strettuale, nell’ambito di un’assistenza domicilia-
re integrata, coordinata dal Medico di medicina
generale. Questo livello di assistenza puo richie-
dere la consulenza occasionale del medico spe-
cialista dell’unita di cure palliative domiciliari. Per
1 pazienti con bisogni clinico-assistenziali di ele-
vata intensitd o complessita, viene attivata un’as-
sistenza domiciliare specialistica di cure palliative
di cui fa parte il Medico di medicina generale.
Questa modalita assistenziale deve essere presen-
te in tutte le Reti locali e viene erogata sia da
Unita di Cure Palliative pubbliche che da orga-
nizzazioni non profit con specifica competenza

nel campo delle cure palliative.
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L’Unita di Cure Palliative domiciliare ¢ compo-

sta dalle seguenti figure professionali:

mmedico specialista con idonea formazione ed
esperienza in cure palliative, responsabile del-
I'Unita di cure palliative;

mmedici specialisti con idonea formazione ed
esperienza in cure palliative;

minfermiere professionale coordinatore con ido-
nea formazione ed esperienza in cure palliative;

minfermieri professionali con idonea formazione
ed esperienza in cure palliative.

E auspicabile che ciascuna Unita di Cure Pallia-

tive possa avvalersi della cooperazione di altre fi-

gure professionali con idonea formazione ed espe-
rienza in cure palliative, messe a disposizione da
altre unita operative distrettuali o aziendali:
mpsicologo;

massistente sociale;

mterapista della riabilitazione;

mpersonale di assistenza;

mpersonale amministrativo.

E inoltre fortemente raccomandata l'integrazio-

ne nell’assistenza:

mdi volontari adeguatamente selezionati e formati
dall’Unita di Cure Palliative, anche attraverso la
convenzione con strutture non-profit operanti
nel campo delle cure palliative;

mdi assistenti spirituali delle diverse confessioni.

CONCLUSIONI

Ad oggi nella Regione Liguria sono state attivate
ufficialmente quattro Reti locali (Rete locale del-
I’Asl 4 Chiavarese, Rete locale dell’Asl 2 Savone-
se, Rete Locale Genovese e Rete Locale dell’Asl
5 Spezzina) ed ¢ in corso di attivazione la Rete lo-
cale dell’Asl 1 Imperiese. Il processo di sviluppo
della Rete Regionale di Cure Palliative ¢ stato lun-
go e complesso, principalmente per due motivi:
I'assenza di finanziamenti ad hoc e I'eterogeneita
dei contesti nelle cinque Asl liguri. A questo pun-
to possiamo pero individuare alcuni punti di for-
za e criticita delle Reti locali. Per quanto riguarda
1 primi sicuramente 'altissima motivazione degli

operatori sanitari che vi lavorano e I'assegnazione

di personale dedicato in almeno 12 distretti. Le cri-
ticita maggiori risiedono invece nella dotazione di
operatori sanitari estremamente eterogenea tra le
Reti locali, la difficolta, anche culturale, di costi-
tuire équipe multiprofessionali di cure palliative, la
complessa integrazione tra hospice e territorio e
la connessione con il non profit.

A livello nazionale, il processo di attivazione del-
le Reti nelle Regioni italiane dovrebbe essere fa-
cilitato e velocizzato dalla legge 38/2010 “Dis-
posizioni per garantire I'accesso alle cure palliati-
ve e alla terapia del dolore”, che prevede esplici-
tamente la creazione di una Rete Nazionale di
Cure Palliative e definisce I'iter, 1 criteri e le mo-
dalita per Pattivazione delle Reti di cure palliati-

ve nelle Regioni italiane.
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“Esperto Cefriel - Regione Lombardia, Direzione generale sanita
“Dirigente Unita Organizzativa Programmazione e sviluppo piani della Direzione Generale sanita

LA RETE PER LE CURE PALLIATIVE

La razionalizzazione dell’intervento sanitario nel-
P'ultimo periodo di vita delle persone affette da
una malattia inguaribile rappresenta uno degli
obiettivi da raggiungere, gia previsto nel Piano
Socio Sanitario Regionale 2002-2004 (d.c.r. n.
VII/0462 del 13.3.2002). In esso si stimava che il
numero di persone in fase terminale (intesa sia
per le patologie oncologiche, ma anche per le ma-
lattie croniche irreversibili e invalidanti), da assi-
stere annualmente in Regione Lombardia fosse
compreso fra 40.000 e 54.000 persone. In eftetti
la sola patologia tumorale, una delle principali
cause di decesso nel 2007 con 30.614 decessi, rap-
presenta il 35,2% del totale delle morti in Lom-
bardia a fronte di un dato nazionale pari al 30,2%.
La necessita di oftrire livelli d’assistenza a com-
plessita differente, adeguati alle esigenze del pa-
ziente, ha indirizzato la programmazione regio-
nale verso un sistema a rete che consente 'inte-
grazione di diversi modell, livelli di intervento e
soggetti coinvolti. Il sistema di offerta regionale
deve quindi consentire un percorso assistenziale
fra il domicilio, sede di intervento privilegiata e
in genere preferita nel 70-80% dei casi, e le strut-
ture specificamente dedicate al ricovero di pa-
zienti terminali non assistibili presso la propria ca-
sa per cause sanitarie o socio economiche (20-
30% dei casi). Uintegrazione nella rete per le cu-
re palliative deve comprendere le diverse realta

territoriali ed estendersi anche alle numerose or-

ganizzazioni non profit e di volontariato attive in
questo ambito. II tutto sempre in coerenza con
gli indirizzi del’OMS e con la normativa nazio-
nale (in particolare il D.M. 28 Settembre 1999
“Programma Nazionale per la realizzazione di
strutture per le Cure Palliative”, che individua tra
le articolazioni della rete delle cure palliative an-
che lassistenza domiciliare specialistica; il Piano
Sanitario Nazionale 2006-2008, di cui al DPR 7
aprile 2006, che ribadisce la necessita di una rete
assistenziale per le cure palliative, il DM 43 del
2007).
Lattivita regionale lombarda si ¢ svolta su que-
ste linee con interventi innovativi e significati-
vi quali:
mla d.g.r.VII/39990 del 30/11/1998 “Atto d’indi-
rizzo e coordinamento per le Cure Palliative”,
che nell'istituire le Unita Operative di Cure Pal-
liative (UOCP almeno una ogni 500.000 abitan-
ti), prevede che le stesse siano titolate ad eroga-
re, secondo accordi specifici con Asl di riferi-
mento, le cure domiciliari; a tale provvedimento
ha fatto seguito poi la d.g.r.VII/1884/2000;
mla d.g.r. n.VII/18346 del 23.7.2004 "Interven-
ti in campo oncologico, in attuazione del PSSR
2002-2004" —*“Piano oncologico regionale” che
detta indirizzi anche per la gestione del malato
in fase avanzata;
mla d.g.r. n.VIII/0257 del 26.10.2006 “Piano so-
cio sanitario regionale 2007-2009” con la qua-

le sono stati approvati fra Ialtro indirizzi relati-
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vi alla rete delle cure palliative e interventi assi-
stenziali nella fase finale della vita. In tale docu-
mento si rileva che Pospedalizzazione domici-
liare dovra essere maggiormente sviluppata a be-
neficio di malati a rischio di instabilita, tra cui i
pazienti in fase avanzata per malattie inguaribi-
li evolutive che necessitino di un inserimento
nel programma assistenziale fornito dalla rete
delle cure palliative.
Con il Piano oncologico citato si ¢ dato avvio
anche alla Rete Oncologica Lombarda (ROL
www.sanita.regione.lombardia.it) che ¢ oggi co-
stituita da tutte le strutture e dalle persone che ri-
volgono la loro attivita di cura ed assistenza al pa-
ziente oncologico nelle varie fasi della malattia,
anche in quella terminale. La ROL ¢ un circuito
di comunicazione e di specializzazione delle at-
tivita costituito da una pluralita di “nodi” del tut-
to autonomi con il fine di mettere assieme le co-
noscenze possedute, favorire la reciproca specia-
lizzazione o originalita in favore del malato on-
cologico quale elemento centrale e di integra-
zione della rete. La ROL utilizza e valorizza il si-

stema infrastrutturale messo a disposizione dal
CRS-SISS (www.crs.lombardia.it).

PERCORSO DI OSPEDALIZZAZIONE
DOMICILIARE CURE PALLIATIVE
ONCOLOGICHE (ODCP)

Nel 2004 la Regione Lombardia ha avviato in via
sperimentale nell’ambito del Piano Urbano — sot-
toprogetto 2 “Cure intermedie Ospedale Terri-
torio” anche uno specifico programma di lavoro
dedicato ai pazienti oncologici terminali (d.g.r.
n°VII/18228 del 19.7.2004), che ha visto il co-
involgimento di 7 grandi strutture ospedaliere mi-
lanesi, con il coordinamento dell’Azienda Ospe-

daliera Istituti Clinici di Perfezionamento. Tale

modello sperimentale ha ottenuto, per gli ospe-

dali milanesi (ottobre 2009), da Joint Commis-

sion International, I’ente statunitense che accre-

dita le strutture sanitarie e ne accerta la qualita, la

prima certificazione europea di un percorso di

cura per lassistenza domiciliare ai pazienti onco-

logici terminali.

Con d.g.r. n. VIII/7180 del 24/04/2008 il nuo-

vo percorso di “Ospedalizzazione Domiciliare

Cure Palliative Oncologiche” ¢ stato messo a pun-

to ed esteso a tutta la Lombardia ed ulteriormente

ampliato poi nel corso del 2009, inserendolo co-

me servizio sperimentale fra i percorsi in atto in

Nuove Reti Sanitarie. Esso prevede:

mpresa in carico dei pazienti da parte di équipe
ospedaliere multidisciplinari esperte in cure pal-
liative;

mdisponibilita/reperibilita del servizio 24 ore al
giorno per 365 giorni all’anno;

massistenza psicologica per 1 familiari e 1 malati;

mfornitura di farmaci o direttamente da parte del-
lospedale o tramite ricettario regionale;

mpossibilita di effettuare a domicilio prestazioni
come, per esempio, prelievi, paracentesi, trasfu-
sioni;

mfornitura di alcuni dispositivi come pompe in-
fusionali, materassi antidecubito, carrozzine, let-
ti, ecc.;

msupporto, a richiesta, di volontari senza compi-
ti sanitari, specificamente formati;

minvio trimestrale di un tracciato record di dati al
DIT (Debito Informativo Telematico) regionale.

La tabella mostra la situazione al 31.12.2009 — in

Nuove Reti Sanitarie — del Servizio sperimenta-

le di ODCP.

Il servizio di ODCP ¢ erogato da équipe ospe-

daliere, pubbliche e private, autorizzate dalla Re-

TABELLA - Servizio sperimentale ODCEP, dati aggiornati al 2009

Durata

Pazienti coinvolti Fase

Tariffazione complessiva Tecnologia

Al 31.12.2009 3.813
percorsi conclusi

90gg stimati

Attivo dal 2008
con 32 Strutture

Definita
dai partecipanti

€ 150 di presa in carico
+ €60 a giornata

Fonte: Nuove Reti Sanitarie NRS — wwwi.cefrielit/nrs
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gione Lombardia, che fissa il tetto massimo di ar-
ruolamenti annui ed il protocollo di erogazione
del servizio. La retribuzione, basata su una tariffa
giornaliera omnicomprensiva, avviene a percor-
so concluso e trimestralmente a valle dell’invio
del flusso al Debito informativo a Regione Lom-
bardia. Tale flusso deve rispettare un tracciato re-
cord relativo ai dati anagrafici e clinici dei pa-
zienti, e informazioni sulle caratteristiche del per-
corso, oggetto di valutazione da parte di un team
di ricerca che coinvolge CEFRIEL e il Diparti-
mento di Ingegneria Gestionale del Politecnico
di Milano. Dall’avvio della sperimentazione si ¢
innescato un processo dinamico di confronto che
ha coinvolto gli addetti alla valutazione del ser-
vizio e 1 clinici delle strutture eroganti. Le strut-
ture eroganti 'ODCP sono presenti in 11 delle
15 Asl lombarde.

Nel corso del 2009 si sono delineate chiaramen-
te le caratteristiche dei pazienti e del servizio. Le-
ta media dei pazienti ¢ di circa 73 anni ed il 50%
della popolazione supera 1 75 anni, solo I'1% dei
pazienti ha meno di 40 anni. La popolazione ¢
caratterizzata da uno scarso grado di autonomia,
principalmente motorio (75%). Nell’'85% dei ca-
si, ¢ la famiglia ad assistere il malato, ma si evi-
denzia che per il 53% dei percorsi il nucleo fa-
migliare ¢ costituito da un solo individuo oltre al
paziente. La provenienza dei pazienti ¢ in evolu-
zione: nel primo semestre 2009 il 59% della po-
polazione era dimessa dall’ospedale, nel secondo
semestre tale percentuale si riduce al 53%, men-
tre aumenta la percentuale di pazienti segnalati
dal Mmg. Tale distribuzione, grazie alla diftusio-
ne del servizio, ¢ presumibilmente destinata a mu-
tare nel tempo. La dimissione dal servizio di
ODCP corrisponde per circa il 70% al decesso
dei malati a domicilio e per il 17% alla dimissio-
ne dei pazienti in un hospice, ovvero in Unita
ospedaliere di Cure Palliative. Cio significa che
quasi il 90% dei pazienti presi in carico in que-
sto servizio termina il proprio percorso all’inter-
no della rete delle cure palliative, ricevendone le

cure fino al decesso.

La valutazione ¢ stata condotta sia secondo una
logica descrittiva, sia con la finalita di misurare
lappropriatezza del servizio al protocollo. I per-
corsi di ODCP sono caratterizzati da scarsi epi-
sodi di sospensione e di ospedalizzazione, hanno
una durata media di 30 giorni, associata ad una
varianza molto elevata. Da evidenziare che piu
del 50% det percorsi mostra un tempo di presa in
carico compreso tra 4 e 30 giorni. La percentua-
le dei percorsi attivati entro i tre giorni dalla da-
ta di segnalazione ¢ di poco inferiore al requisi-
to dell’80%, tuttavia tale risultato € da attribuirsi
ai percorsi dei pazienti dimessi dall’ospedale.
Nel primo semestre 2009 sono state erogate com-
plessivamente 24.387 Giornate Effettive di Assi-
stenza (GEA) su un totale di 42.670 Giornate di
Presa in Carico, con un Coefficiente di Intensita
Assistenziale (CIA) globale di 0,57.Tale indicato-
re ¢ calato nel secondo semestre al valore di 0,54.
Lanalisi relativa al mix assistenziale associato al-
I’erogazione del servizio da parte delle équipe
mostra una netta prevalenza degli accessi infer-
mieristici e medici. Solo una percentuale residuale
¢ associata ad accessi di figure quali fisioterapista,
psicologo, assistente sociale, operatore socio-sani-
tario. Infine 1 dati relativi all’analisi dei questio-
nari di soddisfazione, inviati dai familiari dei pa-
zienti al team di valutazione al termine del per-
corso, hanno evidenziato un elevatissimo grado
di soddisfazione dell’'utenza e mostrano in parti-
colare la soddisfazione per i rapporti umani in-
staurati con I’équipe, e la conoscenza degli ope-
ratori che si recano a domicilio, suggerendo I'ap-
propriatezza al protocollo che sottolinea la ne-
cessita di individuare un’équipe fissa. La soddi-
sfazione relativa a modalita e tempi per la forni-
tura di protesi ed ausili ¢ piu limitata e questo
aspetto andra migliorato.

[ risultati dell’“Indagine conoscitiva nazio-
nale sullo sviluppo delle cure palliative do-
miciliari come livello essenziale di assi-
stenza’’, condotta su tutto il territorio italiano,
sono un ottimo termine di paragone per com-

prendere il posizionamento del servizio di Ospe-
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dalizzazione Domiciliare Cure Palliative onco-
logiche, attivo in Lombardia dal 2008, rispetto al
profilo medio di erogazione di Cure Palliative
(CP) regionale e nazionale. Il tasso di risposta al
questionario delle 15 Asl lombarde ¢ stato infat-
ti del 100%. In Lombardia risultano attivi 109
centri di cure palliative domiciliari, inseriti nel-
I’anagrafica della survey, che corrispondono al
24% del totale delle strutture eroganti su tutto il
territorio nazionale. I dati a livello di aggrega-
zione per singola Asl evidenziano perd un pano-
rama ancora estremamente eterogeneo. Nel ser-
vizio sperimentale lombardo tutti 1 centri ero-
ganti 'ODCP soddisfano 1 requisiti richiesti. Le
caratteristiche dei pazienti e dei percorsi del ser-
vizio di ODCP non risultano sempre allineate
rispetto al profilo regionale emerso dalla survey.

L'utenza delle CP domiciliari in Lombardia ri-

sulta costituita pero solo al 52% da pazienti on-
cologici, mentre 'ODCP serve unicamente pa-
zienti terminali oncologici, con principale pro-
venienza dei pazienti (oltre 50%) dall’ospedale,
mentre a livello regionale tale percentuale si at-
testa al 18%.

Sulla base dei dati di dettaglio ricevuti a livello
regionale verra effettuato un approfondimento al
fine di valorizzare le possibili sinergie anche in
vista dei documenti di programmazione in cor-
so di discussione a livello consiliare, dal nuovo
Programma Regionale di Sviluppo, al Piano So-
cio Sanitario per il 2010-2012. Tali documenti
dovranno confrontarsi anche con 1 nuovi indi-
rizzi nazionali derivanti dal Piano Oncologico
nazionale 2010/2012 e dalla legge 15 marzo 2010,
n. 38 “Disposizioni per garantire I'accesso alle cu-

re palliative e alla terapia del dolore”.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

REGIONE MARCHE

di Sergio Giorgetti

Responsabile U.O. Hospice - Cure palliative - ASUR zona territoriale 10 Camerino

a Regione Marche, in applicazione alla
Legge Regionale 13 del 20 giugno 2003,
ha implementato un sistema dell’orga-
nizzazione che si articola in un’unica A-
zienda Sanitaria (ASUR), articolata in 13 zone
territoriali. Uottica dominante della Regione ¢
quella di giungere a sistematizzare le cure pallia-
tive in una rete articolata dell’offerta che, piu ge-
neralmente, ricomprenda le varie fasi di accom-
pagnamento della malattia oncologica e cronico
degenerativa invalidante nelle fasi di “fine vita”.
Con la DGR 803 del 18/05/2009 la Regione
stabiliva le “linee di intervento per il modello or-
ganizzativo Hospice della Regione Marche” sta-
bilendo quali sono 1 criteri di accesso/dimissione
da un programma di cure palliative, 1 criteri di ac-
cesso all’hospice, 1 requisiti degli hospice stessi
comprese le professionalita necessarie e 1 neces-
sari indicatori in ottemperanza al DM 43 del
22.02.2007 che fissa gli otto indicatori per il mo-
nitoraggio delle cure palliative.
Fondamento caratterizzante la pianificazione ter-
ritoriale ¢ inoltre la coincidenza Distretto-Am-
bito sociale.
mIn 5 zone territoriali ¢ stato predisposto e de-
liberato un programma specifico di cure pallia-
tive integrando strutture residenziali (hospice,
Rsa) con lassistenza domiciliare integrata.
mLaddove non esista una specifica programma-

zione in questo senso, dovuta alla mancanza di

hospice e/o Rsa, I’ADI rappresenta il livello
elettivo di intervento, con una forte vocazione
all’assistenza ai pazienti alla fine della vita, in tut-
ta la Regione.

mSono molto presenti in quasi tutte le Zone ter-
ritoriali collaborazioni tra pubblico e priva-
to, quest'ultimo rappresentato da organizzazio-
ni non profit con forte vocazione sociale.

ul livelli di assistenza attualmente raggiunti,
pur non risultando sufficienti a coprire tutto il
fabbisogno potenziale delle cure, rappresentano
comunque un evidente sforzo per giungere ad
una corretta e completa presa in carico di que-
sto target di pazienti.

ull terzo settore — volontariato ¢ una realta dif-
fusa e svolge compiti di promozione e di sup-
porto dei servizi di cure palliative. In alcuni ca-
si si pone come gestore diretto e competente di
servizi specifici o di intere reti d’offerta, in con-
venzione con le aziende, normate da apposita
DGR (1081/2008) che stabilisce lo schema di
convenzione.

mParticolarmente apprezzabile ¢ 'impegno pro-
fuso dalle Zone territoriali per iniziative di for-
mazione sul tema delle cure palliative.Ta-
le impegno ha condotto alla promozione di una
cultura diffusa sui vari aspetti di questa tipolo-
gia di assistenza, con particolare riferimento al
carattere multidimensionale e multiprofessiona-

le insito in essa.
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REGIONE MOLISE

di Michela Musacchio

Dirigente medico U.O. di oncologia dell’Ospedale Cardarelli di Campobasso

a Regione Molise, nonostante le nume-
rose difficolta economico-gestionali de-
gli ultimi anni, gia dal 2002 — con la crea-
zione dell’ospedalizzazione domiciliare
oncologica, diftusa su tutto il territorio regionale
— ha mostrato forte sensibilita all’erogazione delle
cure palliative ed alle cure di fine vita. Il servizio
O.D.O. (Ospedalizzazione Domiciliare Oncologi-
ca) della Regione Molise, di diretta emanazione
dall’ASReM, ¢ stata una delle prime organizza-
zioni di cure domiciliari oncologiche totalmente
pubblica e, come tale, caratterizzata dalla presenza
di cartella clinica ospedaliera, da personale apposi-
tamente assunto e debitamente formato, fornitura
diretta dei farmaci e dei presidi ed ausilii dalla U.O.
di Farmacia Ospedaliera e dalla raccolta dei rifiu-
t1 speciali nell’ambito del circuito ospedaliero.
Lofferta regionale, gia caratterizzata dalla presenza di
servizi di assistenza domiciliare integrata e di un’uni-
ta di valutazione geriatrica che eroga prestazioni me-
dico-infermieristiche al domicilio dei pazienti,si ¢ am-
pliata nel corso degli anni con I'attivazione — nel 2005
— di una confortevole struttura hospice dotata di 16
posti letto e di un ambulatorio regionale di cure pal-
Liative, tenuto dai medici dell’Oncologia Medica del-
lospedale Cardarelli di Campobasso. Nella stessa strut-
tura sono presenti una U.O.S. di Terapia del dolore a
cura del Servizio di Anestesia e Rianimazione ed un
Centro di Nutrizione Clinica a valenza regionale.
Nonostante appaia evidente lo sforzo di questa Re-
gione di adeguarsi alle indicazioni della Commis-
sione Nazionale per la definizione e 'aggiornamento

dei LEA del Ministero della Salute, numerose sono

le criticita evidenziate dall'indagine conoscitiva. Es-
se sono rappresentate fondamentalmente da:
mmancanza di servizi adeguati destinati a pazienti
non oncologici;
mmancata copertura da parte dei servizi domicilia-
r1 delle ore notturne e det festivi, a causa della cro-
nica carenza di personale;
mattesa per la presa in carico;
mbassi coefficienti assistenziali;
mmancanza di protocolli d’intesa con i Mmg, 1 Mca
ed 1 servizi d’urgenza;
mcarenza di figure professionali indispensabili (psi-
cologo, assistente sociale, assistente spirituale);
mmancanza di protocolli di collaborazione con le
associazioni di volontariato.
Ma la criticita piu severa ¢ rappresentata senz’al-
tro dal fatto che, nonostante la presenza in que-
sta Regione di tutte le componenti essenziali per
la costituzione di una rete di cure palliative
(UU.OO. di Oncologia,A.D.I., O.D.O., Hospice
ed Ambulatori di cure palliative e di terapia del
dolore), manca 'individuazione di una “cabina di
regia” e, quindi, 'integrazione tra le stesse. L'as-
senza di uno sportello unico di accesso alle cure
palliative rende evidentemente pit complicata la
fruizione di tutte queste forme assistenziali da par-
te dei pazienti.
Forte ¢, inoltre, la preoccupazione che, nel momento
piu critico dal punto di vista economico per la na-
zione e, in particolare, per questa Regione, queste
forme assistenziali altamente umanizzanti — che pu-
re rappresenterebbero una risorsa ed un’occasione

di grande risparmio — vengano penalizzate.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

PROVICIA AUTONOMA

DI TRENTO

di Arrigo Andrenacci’, Marina Mastellaro™

“Direttore medico Servizio assistenza territoriale e domiciliare, Direzione cura e riabilitazione Azienda Provinciale

per 1 servizi sanitari

“Dirigente Servizio Assistenza distrettuale, Direzione cura e riabilitazione Azienda Provinciale per i servizi sanitari

e cure palliative sono presenti in tutta la
Provincia Autonoma di Trento dal 2008;
partite nell’ottobre del 2000, inizialmente
ed in modo sperimentale nell’area urba-
na della citta di Trento, sono state estese successi-
vamente, in modo graduale, su tutto il territorio
provinciale.
Le cure palliative domiciliari nell’azienda unica
provinciale di Trento costituiscono una funzione
inserita all’interno delle cure domiciliari che fan-
no capo alla U.O. di Assistenza Primaria (UOAP)
dei distretti sanitari. Nei due distretti piu popo-
losi (distretto Trento Valle dei Laghi, R otaliana,
Paganella e Cembra e distretto Vallagarina) ope-
ra un’équipe dedicata costituita da personale me-
dico ed infermieristico che eroga l'assistenza in
integrazione con 1 medici di assistenza primaria.
Il personale dedicato alle cure palliative del di-
stretto di Trento Valle dei Laghi, R otaliana, Paga-
nella e Cembra, inoltre, gestisce 'hospice dotato
di n. 6 posti letto.
Nei restanti distretti sanitari, le cure palliative so-
no erogate dal personale infermieristico, specifi-
catamente formato, dell’U.O. di Assistenza Pri-
maria, dai medici di assistenza primaria e, sulla
base di specifiche convenzioni, dai medici pallia-
tivisti delle due équipe dedicate in regime di con-

sulenza programmata. Nel distretto del Primiero

le consulenze vengono effettuate dai medici spe-
cialisti in palliazione dell’Asl di Feltre.

In tutti 1 distretti I'assistenza sanitaria ¢ garantita
dai medici palliativisti, dai medici di assistenza pri-
maria, dai medici di continuita assistenziale e dal
personale infermieristico del’UOAP dalle 8 alle
20 per tutti 1 giorni della settimana.

Le cure palliative domiciliari, erogate con moda-
lita multidimensionali e multi professionali, sono
in grado di rispondere in modo unitario alla com-
plessita dei bisogni del malato terminale. Le varie
figure professionali che intervengono a domicilio
concordano un piano di cura che prevede anche
la fornitura, in base alle necessita, di materiali di
medicazione, ausili per I'assistenza e farmaci.
Due professionisti delle cure palliative di Trento
e Rovereto sono componenti effettivi del Co-
mitato aziendale Ospedale Senza Dolore che, nel
dicembre 2009, per la prima volta e in via speri-
mentale, ha coinvolto utenti in ADI/ADICP di
due distretti nell’indagine annuale di soddisfazio-
ne sul trattamento del dolore. Dei 303 pazienti
coinvolti, hanno risposto al questionario 286 per-
sone, di cui 40 in ADICP. I risultati sono positi-
vi considerato che oltre '80% di coloro che han-
no risposto alla specifica domanda sul grado di
soddisfazione delle cure antalgiche ricevute si so-

no dichiarati soddisfatti.
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REGIONE PIEMONTE

di Franca Lovaldi*, Raffaella Ferraris™
“Referente regionale assistenza domiciliare
“Referente regionale cure palliative e terapia del dolore

LE CURE PALLIATIVE IN REGIONE PIEMONTE
Le cure palliative in Piemonte si sono sviluppate
in questi anni secondo gli indirizzi previsti dalle
vigenti normative regionali, in adempimento al-
la normativa nazionale. La Regione Piemonte ha
approvato in data 6/5/1998 la D.G.R.n. 17 -
24510, contenente le linee guida indicanti 1 re-
quisiti organizzativi, tecnici e strutturali del siste-
ma delle cure palliative in Regione. Questa deli-
berazione ¢ stata successivamente aggiornata e
parzialmente modificata, con la pubblicazione del-
laD.G.R.n.15-7336 del 14/10/02, che costitui-
sce l'atto di indirizzo regionale pit importante
per la programmazione e 'organizzazione dei Ser-
vizi di cure palliative in Piemonte. Ulteriori si-
gnificativi atti normativi sono la D.G.R. n. 16-
3259 del 18/06/01, che stabilisce la revisione del-
la tariffazione giornaliera a carico del SSR delle
prestazioni di ricovero dei Centri di cure pallia-
tive (Hospice) e la D.G.R. n. 55-13238 del
3/8/2004 che definisce una valorizzazione eco-
nomica per le attivita delle cure palliative domi-

ciliari.

Il modello organizzativo

La necessita di offrire livelli assistenziali a com-
plessita differenziata, adeguati alle necessita di ma-
lati con caratteristiche cliniche molto variabili e
bisogni di natura non solo fisica, ma anche psico-

logica, sociale, spirituale, ha reso necessario pro-

grammare un sistema a rete, sia locale che regio-

nale, che possa offrire il massimo dell’integrazio-

ne possibile. In questo contesto si ¢ posta anche la

necessita di un’integrazione nella rete di cure pal-

liative dell’attivita di numerose Organizzazioni non-

profit operanti in Regione in questo settore.

Le funzioni specifiche che la rete locale di cure

palliative deve garantire sono:

mattivita ambulatoriale per il controllo del dolo-
re e dei sintomi in malati con sufficiente grado
di autonomia;

mattivitd di consulenza di medicina palliativa per
pazienti alla fine della vita ricoverati in ospeda-
le o presso strutture residenziali;

mcure palliative domiciliari, secondo il previsto
modello integrato di cure domiciliari;

mdegenza presso Centri residenziali di cure pal-
liative — hospice;

mmantenimento della continuita assistenziale at-
traverso l'integrazione delle diverse opzioni in
un unico piano assistenziale.

Nella normativa regionale piemontese, la Strut-

tura Organizzativa di Cure Palliative (UOCP) as-

sume un ruolo di “regia” e di gestione concreta

dell'intera rete. Il tentativo ¢ quello di superare le

frammentazioni assistenziali, che tanto pesano in

termini negativi nell’assistenza ai malati termina-

li, per cercare di garantire continuita di cura ed

assistenza attraverso le diverse opzioni assisten-

ziali.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

REGIONE PUGLIA

di Vincenzo Pomo*, Emanuele Gargano™

“Direttore Area Programmazione e assistenza territoriale dell’Ares Puglia

“Segretario regionale della SICP

e cure palliative domiciliari in Puglia stan-
no evolvendosi progressivamente abban-
donando la fase dell’esclusiva azione del
Volontariato e del Privato non-profit per
approdare alla sponda della Rete regionale delle
cure palliative.
Molteplici sono 1 protagonisti di questa svolta epo-
cale: le Istituzioni regionali, le Aziende Sanitarie
Locali, 1 Distretti, 1 Medici di famiglia, la sede re-
gionale della Societa Italiana di Cure Palliative e,
ovviamente, quanti hanno lavorato sul tema gia
negli anni addietro.
Dal 1988 si ¢ progressivamente diffusa sul terri-
torio regionale la meritoria opera dell’Ant, Asso-
ciazione Nazionale Tumori.
Partendo dalle provincie di Taranto e Brindisi
si ¢ ramificata con le sue 63 delegazioni che so-
stengono le 10 unita operative per I’assistenza
domiciliare, cosi distribuite per provincia: Bari
(Acquaviva delle Fonti, Bari, Molfetta, Trani,
Monopoli), Taranto (Grottaglie, Taranto), Brin-
disi (Brindisi — Mesagne, S.Pancrazio), Lecce,
Foggia.
Sempre negli stessi anni sono nati il Gruppo as-
sistenza neoplastici (Gna) ad Ostuni (Br), il Grup-
po assistenza domiciliare della Lega Italiana per la
Lotta ai Tumori a Casarano (Le) ed il Calcit (Co-
mitato Autonomo Lotta Contro i Tumori) di An-
dria.

L Assistenza domiciliare integrata (ADI) erogata

dalle Asl ha sviluppato, in alcune realta, un’orga-
nizzazione in grado di affrontare le problemati-
che della terminalita, ma nella maggior parte dei
casi si registrano oggettive difficolta nell’assicura-
re assistenza domiciliare in tutti 1 casi in cui vi ¢
una specifica indicazione.

In questo contesto la programmazione regionale
ha prodotto una serie di interventi normativi con
lo scopo di costruire un sistema piu robusto che
possa affrontare 1 bisogni di assistenza che si pre-
vedono in crescita per 1 prossimi anni.

Con il Piano della Salute 2008-2010 la Re-
gione ha previsto la costituzione di Unita Ope-
rative Territoriali per le Cure Palliative nel rap-
porto di una U.O. ogni 400.000 abitanti (dieci in
tutta la Regione) che integrano quattro modali-
ta di assistenza (Domicilio, R esidenziale/Hospice,
Ambulatorio, Day Hospice). Le cure palliative do-
miciliari saranno, quindi, supportate da un con-
tinuum che dara risposte certe nell’ambito di una
presa in carico globale, con maggiore serenita per
i pazienti e le loro famiglie.

[ Progetti di piano approvati dalla Giunta re-
gionale finanziano lattivazione di Unita di cure
palliative domiciliari, che svolgeranno la propria
attivitd nell’ambito dei programmi assistenziali
delle Unita Operative Territoriali previste dal Pia-
no della Salute, costituendo la Rete dell’adulto e
la Rete pediatrica, come indicato dal documen-

to ministeriale sulla caratterizzazione delle cure
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domiciliari del 2006.

Con I’Accordo Integrativo regionale della medi-
cina generale, 1 medici di famiglia assumono il
ruolo di responsabili della presa in carico del pa-
ziente terminale e ne gestiscono 1 programmi di
assistenza domiciliare.

Nell’ottica del miglioramento della qualita, 'Os-
servatorio regionale per lo sviluppo delle cure
palliative, istituito nel 2009, ha elaborato un do-

cumento per I’accreditamento delle struttu-

re e unita operative che erogano prestazioni nel-
Pambito delle cure palliative, indicando 1 requisi-
ti organizzativi, strutturali e tecnologici previsti
dal Documento LEA (in via di approvazione).

L’Osservatorio ha, inoltre, messo a punto una
Proposta di legge regionale per normare, cor-
relandone tutti gli aspetti, ’organizzazione delle
cure palliative e favorirne la diffusione e il mi-
glioramento della qualita su tutto il territorio re-

gionale.
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LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

REGIONE SICILIA

di Giorgio Trizzino

Coordinatore regionale SICP - Societa Italiana Cure Palliative

na Regione — la Sicilia — ancorata al
suo passato ed alle sue radici, ma con-
sapevole che il futuro ¢ legato ad alcu-
ne sfide fondamentali, una tra queste la
riorganizzazione del proprio sistema sanitario.
Le cure domiciliari rappresentano uno degli obiet-
tivi di tale riorganizzazione e le cure palliative ne
costituiscono un punto di forza. Il quadro norma-
tivo che disciplina lo sviluppo delle cure palliative
ha inizio nel 1996 — con la legge regionale n. 26 —
che programma la realizzazione della rete dei servi-
zi individuando le modalita attuative che discipli-
nano la realizzazione delle cure domiciliari e degli
hospice. Nel corso degli anni si sono susseguite spe-
cifiche norme in materia ed ¢ stata data attuazione
al programma regionale che, anche se ancora non
completo, vede oggi realizzati 8 hospice e 5 reti pro-
vinciali di assistenza domiciliare. Con Decreto As-
sessoriale dell’8 maggio 2009 ¢ stata definita la nuo-
va organizzazione delle cure palliative in Sicilia che
disciplina la dotazione dei posti letto hospice su tut-
to 1l territorio e determina la nuova valorizzazione
delle prestazioni residenziali e domiciliari.
Lattuale governo regionale ¢ fortemente impegnato
nella prosecuzione del programma ed a tal fine ha
recentemente costituito un Coordinamento regio-
nale per le cure palliative e la terapia del dolore, al
quale sono state attribuite varie funzioni tra cui
quella di coordinare i servizi assistenziali e di ga-

rantire 'erogazione di livelli uniformi di assistenza.

Nella realta siciliana, 1’assenza di criteri di ammis-
sione in cure palliative crea gravi problemi in ter-
mini di disponibilita di risorse e di rimborso del-
le prestazioni e a ci0 si deve aggiungere che le cu-
re palliative vengono erogate esclusivamente a ma-
lati oncologici, lasciando completamente scoper-
ta I'area delle altre malattie cronico-degenerative.
La pubblicazione dell'indagine conoscitiva nazio-
nale sullo sviluppo delle cure palliative domicilia-
ri come livello essenziale di assistenza, promossa
da SICP, SIMG ed Agenas ed alla quale la Regio-
ne Sicilia ha collaborato, avviene in un momento
cruciale poiché coincide con 'emanazione della
legge 38 del 15 marzo 2010, che sancisce il dirit-
to del cittadino italiano ad accedere alle cure pal-
liative ed alla terapia del dolore. Globalmente si
constata che lofferta di cure palliative domicilia-
ri ¢ in costante sviluppo nella Regione Sicilia, an-
che se rimane al di sotto della domanda poten-
ziale ed ¢ ancora caratterizzata da marcate diffe-
renze tra le diverse Aziende sanitarie provinciali.
Al dila di questi aspetti quantitativi, bisogna tut-
tavia sottolineare che lo sviluppo della cultura pal-
liativa e le modalita con cui le cure palliative ven-
gono erogate ¢ strettamente legato alla forma-
zione ed alla motivazione degli operatori. Per-
tanto si pud concludere che oggi lo sviluppo del-
le cure palliative e della terapia del dolore ¢ da
collegare piu all’aspetto culturale che alla quan-

tita delle strutture.
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REGIONE TOSCANA

di Sandra Rogialli

Responsabile “Cure Intermedie” Regione Toscana

indagine, preziosa ai fini della pro-
grammazione regionale e interessante
punto di riferimento per la stesura del
Piano Sanitario Regionale (PSR)
2011/2013, fotografa una situazione che anche
per la nostra Regione registra una forte disomo-
geneita nell’organizzazione del Livello di Assi-
stenza descritto, cosl come avviene a proposito
della conoscenza per I'informazione della tema-
tica all'interno della categoria dei Mmg.
In questi ultimi mesi, in previsione appunto della
scrittura del prossimo PSR ed in relazione all’at-
tuazione della legge 38/2010, abbiamo lavorato
ad impostare un approfondimento sulle tematiche
relative alla rete delle strutture intermedie e della
risposta domiciliare dedicate alla palliazione, in in-
tegrazione con il sistema del Chronic Care Model.
La consapevolezza della centralita dei Mmg, del-
la non omogeneita di presenza di Centri di Tera-
pia del Dolore e di modelli di presa in carico ter-
ritoriale, cosi come la diversita di funzionamen-
to degli hospice, comunque presenti in tutte le
nostre Asl, mette questa tematica al centro del-
Pattenzione per la costruzione di un modello di
riferimento omogeneo e che ci consenta di dare
una risposta equa su tutto il territorio della no-
stra Regione.
In particolare I'indagine Agenas evidenzia im-
portanti tematiche:

mla conoscenza dell’argomento da parte dei Mmg;

mla formazione e I'informazione sul tema;

mla somministrazione di farmaci, in particolare
oppioidi;

mla dinamica e l'integrazione di ruoli tra specia-
listi del dolore e Mmg;

mil lavoro in équipe;

mla valorizzazione economica delle prestazioni
domiciliari;

ml'integrazione/diversita tra terapia del dolore e
presa in carico di fine vita.

Sono le stesse su cui, anche nella nostra Regio-

ne, ¢ necessario lavorare ulteriormente ed inten-

samente.

Peraltro, in Toscana, stiamo lavorando su tre ulte-

riori direttrici connesse:

ml'implementazione del Chronic Care Model per
tutte le tematiche connesse a patologie croni-
co/degenerative;

mla rete delle strutture e della palliazione territo-
riale pediatriche;

mil rapporto e l'integrazione con le associazioni
di volontariato che operano nel settore;

mil coinvolgimento dei cittadini nella conoscen-
za/monitoraggio dell’attuazione di questo livel-
lo assistenziale.

In particolare, sulla palliazione pediatrica, lo scor-

so 15 luglio, presso ’AO Meyer, ¢ stato inaugu-

rato I'Hospice Pediatrico regionale che dovra ve-
dere l'integrazione con una specifica rete di pal-

liazione territoriale.
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Per quanto riguarda le associazioni di volontaria-
to che operano nel settore vale la pena sottoli-
neare come il territorio della nostra Regione ne
sia particolarmente ricco;si tratta in genere di as-
sociazioni che integrano i servizi sanitari sup-
portandone [’assistenza sia con la donazione di
strumentazioni che con la messa a disposizione
di operatori sanitari, in particolare medici, e psi-

cologi. Uintegrazione, gid oggi presente, delle lo-

ro risposte con quelle istituzionali richiede un ul-
teriore sforzo di definizione di modelli omoge-
nei di riferimento.

Infine verra mantenuta e valorizzata ulteriormente
I'intensa e produttiva collaborazione su queste te-
matiche con Cittadinanzattiva ed il Tribunale dei
Diritti del Malato, a garanzia del coinvolgimen-
to dei principali portatori di interesse che sono 1

cittadini.
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REGIONE UMBRIA

di Michela Chiodini

Responsabile Sezione I - Assistenza sanitaria di base, specialistica e tutela salute materno-infantile

a Regione Umbria ha finanziato una ri-
cerca finalizzata alla programmazione so-
cio sanitaria della Regione avente per
oggetto “Dimissioni protette di pazien-
ti terminali che necessitano di cure palliative at-
traverso la costruzione di una rete tra ospedale,
servizi territoriali ed hospice”.
La proposta ¢ partita dalla necessita di garantire
continuita assistenziale ai pazienti terminali nel-
la fase finale della malattia quando il ricovero ospe-
daliero e 1 protocolli di cura non sono piu ade-
guati alla situazione del malato.
I1 progetto, iniziato nel 2008, prevedeva la crea-
zione di un percorso di dimissioni protette di cu-
re palliative a favore di pazienti terminali attra-
verso la messa in rete dei servizi territoriali pub-
blici e privati, dell’Azienda Ospedaliera di Peru-
gia (AOPG) e dei Presidi dell’Azienda Sanitaria
locale di Perugia (Asl 2).
La metodologia si ¢ basata sull’esperienza e il la-
voro del Servizio interdistrettuale di Cure Pallia-
tive (SidCP) che opera nella Asl 2 come servizio
di II livello, offrendo assistenza e consulenza spe-
cialistica domiciliare e in hospice regionale con
12 posti letto, che rappresenta una risposta im-
portante nell’offerta territoriale di servizi desti-
nati ai malati terminali e coordinato dal respon-
sabile del SidCP.
I1 progetto ha proposto alcune linee di interven-
to finalizzate a costruire legami organizzativi sta-

bili tra tutti 1 Servizi e 1 Professionisti impegnati

nel territorio nella cura domiciliare ai malati ter-
minali e ad aumentare Pefficacia della rete terri-
toriale. D1 particolare rilevanza ¢ la collaborazio-
ne stabile tra AOPG e territorio per le dimissio-
ni protette.

Dai dati raccolti infatti ¢ emersa la tendenza al
ricovero improprio di pazienti che necessitano
di cure palliative — infatti solo nel 2006 su 950
pazienti oncologici seguiti dall’Ospedale 1 decessi
in Ospedale sono stati 86 — con forti disagi sia
per la struttura ospedaliera che per i pazienti ter-
minali.

La Asl 2 ha messo a punto un protocollo di di-
missioni ospedaliere che ¢ a regime, ma che ne-
cessita di una rivisitazione e sperimentazione per
rispondere alle esigenze specifiche dei malati ter-

minali.

GLI OBIETTIVI

m Garantire continuita di cura e assistenza al ma-
lato terminale, accompagnando il paziente e la
sua famiglia nella fase di passaggio dalle cure ef-
fettuate dal medico di reparto al medico pallia-
tivista;

msperimentare in due distretti un modello di in-
tervento a filiera coordinato in rete ed integra-
to tra ospedale e territorio;

mindividuare un percorso di presa in carico dei
pazienti “oncologici critici” che preveda, attra-
verso I’hospice, una possibilita di accoglienza

temporanea in alternativa al domicilio, in una
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logica di continuita tra ospedale, domicilio ed
hospice;
msperimentare la costruzione di continuita di espe-

rienza tra familiari.

SOGGETTI COINVOLTI

mAsl 2: distretti socio sanitari di base con 1 Cen-
tri di Salute per attivazione ADI;

s Mmg;

mComuni per attivazione servizio domiciliare;

mRisorse di vicinato (sensibilizzazione della citta-
dinanza al tema attivazione risorse di vicinato);

mAssociazione Onlus “Con Noi”, Associazione
AUCC (Associazione Umbra per la lotta con-
tro il cancro);

mStudio Come srl per la realizzazione della ri-

cerca e consulenza tecnica.

LE AZIONI

1. Costruire una cabina di regia per la realizza-
zione del progetto e I'avvio della sperimenta-
zione del protocollo tra Asl 2, AOPG, Comu-

ni, Associazioni di volontariato ed équipe Mmg;

. analisi delle dimissioni ospedaliere effettuate nel-

'ultimo anno dal reparto Oncologia del’ AOPG e
dai Presidi territoriali della Asl 2 per individuare
punti di forza e criticita dell’attuale sistema di di-

missioni attraverso interviste ai soggetti coinvolti;

. Interviste a familiari e a Mmg per valutare I'ef-

ficacia dell’attuale sistema e individuazione pun-

ti critici da affrontare;

. elaborazione protocollo dimissioni protette per

malati terminali a partire da quanto previsto

nel protocollo in uso nell’Asl 2;

. sperimentazione delle nuove modalita opera-

tive in due distretti selezionati di concerto con
la Regione e la Asl 2 attraverso la costituzione
di micro équipe e la progettazione di strumenti

organizzativi necessari;

. formazione degli operatori coinvolti;

7. monitoraggio della sperimentazione attraver-

so interviste ad operatori e familiari;

. diffusione dei risultati e ampliamento del pro-

tocollo su tutto il territorio regionale.
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REGIONE VENETO

di Marco Bonetti

Responsabile del Coordinamento per le cure palliative e la lotta al dolore, Regione del Veneto

UN COORDINAMENTO REGIONALE PER LO
SVILUPPO DELLA RETE DI CURE PALLIATIVE?

Lindagine mostra che tra le Regioni e all’inter-
no delle stesse, 1 comportamenti organizzativi e
gli esisti dell’assistenza sono molto diversi. Que-
sto ¢ certamente frutto di approcci, di rappresen-
tazioni dei ruoli e degli oggetti di lavoro diversi.
Se la varietd puod rappresentare un valore, mo-
strando pit modi con 1 quali svolgere 1 compiti
istituzionali, suggerisce quanto siano possibili dif-
terenti livelli di tutela dei malati e dei loro fami-
liari, insinuando disparita di trattamento.

Come conciliare allora la creativita, che consen-
te di adattare ai vari contesti gli impegni, e la ga-
ranzia dei diritti e delle opportunita per ogni cit-
tadino? Come conseguire le attese delle norme,
con la loro declinazione organizzativa? Come tra-
durre 'ambizione alla “rete” in un autentico si-
stema di sinergie e di esperienze poste al servizio
della cura? Un ruolo significativo puo essere svol-
to da un riferimento regionale, in grado di sovra
ordinare quanto viene ofterto nelle singole Azien-
de e nei servizi di cure palliative. Affidata alle sin-
gole aziende la competenza gestionale, il livello
regionale non potra pero limitarsi alla sola pro-
duzione normativa e d’indirizzo. In tal senso, si
propone un ruolo estraneo alla tradizione istitu-
zionale, suggerendo di accompagnare processi,
piuttosto che produrre decisioni, di misurare il
grado di tutela conseguito, piuttosto che conse-

gnare modelli organizzativi.

Lesperienza veneta di un Osservatorio regiona-
le prima (2006) e di un Coordinamento poi
(2009) per le cure palliative puo suggerire alcu-
ne riflessioni.

Innanzitutto, € stato necessario conseguire cono-
scenza. In Veneto, pur disponendo di una Deli-
bera d’indirizzo sulle cure palliative dal 2000, non
esisteva una raccolta sistematica d’informazioni
sul grado di sviluppo nelle aziende e di copertu-
ra della popolazione. E stato quindi proposto un
set minimo d’informazioni sufficiente per dise-
gnare, seppur approssimativamente, la realta. Ne-
gli anni, il perfezionamento degli indicatori e dei
dati, adeguandoli anche a quanto richiesto con
DM 43/07, ha fornito motivi per una valutazio-
ne critica dell’attuazione della delibera, e ha pro-
mosso la stesura e I'approvazione di delibere d’in-
dirizzo, poi ricomprese in una legge regionale or-
ganica sulle cure palliative e la lotta al dolore (LR
7/2009). Le informazioni hanno consentito di
rintracciare le aree a maggior copertura assisten-
ziale, promuovendole come esempi da emulare o
a cui ispirarsi per lo sviluppo locale di servizi.
Inoltre, fatto non secondario, in coerenza con la
storia delle cure palliative in Italia, ¢ emerso mag-
giormente il ruolo e il contributo del volonta-
riato, facendolo uscire dal localismo, al quale ¢
dovuta una parte consistente della spinta civile
verso le cure palliative e che per il Coordinamento
¢ parte integrante del sistema di cura e interlo-

cutore consapevole.
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Parallelamente, I’Osservatorio/ Coordinamento
ha assunto compiti di formazione permanente del
personale. La scelta ¢ discesa dalla convinzione
che la leva formativa ha maggiori possibilita di
successo se viene correlata alla strategia di svi-
luppo dei servizi, di cui in qualche modo ne ¢
conseguenza. In tal senso, la committenza e an-
che la gestione di programmi formativi deve re-
stare saldamente in mano all’organo regionale,
che si potra avvalere delle competenze e delle
esperienze piu valide. In questo senso, la forma-
zione delegata alle Universita o ad altre societa di
servizio, puo rivelarsi poco efficace, se posta fuo-
ri da un governo stringente degli obiettivi di si-
stema, da una consapevolezza sui modi di pro-
porla, dalla prossimita all’esperienza maturata sul
campo, nonché dalla trasferibilita dei contenuti.
La formazione ha certamente rappresentato il pri-
mo indizio della “rete”, maturandovi conoscen-
ze tra persone e condividendovi approcci.

Conseguite le condizioni iniziali (conoscenza, in-
quadramento normativo e formazione), si € po-
sto il tema dello sviluppo diftuso dei servizi e del-
le “reti” locali di cure palliative.Va rilevato che la
peculiarita della LR 7/2009, che sta nella defini-
zione esplicita di livelli attesi di tutela del cittadi-
no, dichiarandone anche soglie minime garanti-
te, ha facilitato la definizione di criteri per la pro-
gettazione locale delle reti di cure palliative. La
stessa formulazione dei criteri ¢ stata condivisa in
seno al Coordinamento con le Aziende, proprio
per consentirne la loro praticabilita. Il Coordina-
mento, svolgendo di fatto un controllo sul loro
rispetto, ha curato la pianificazione aziendale con
un supporto di metodo e di contenuto, ponendo
le basi per lo sviluppo della “rete” regionale di cu-
re palliative.Va sottolineato che I’“anima” della
rete non sta infatti nell’uniformita dei servizi (del-
la quale ¢ importante conservare un livello mini-
mo garantito di risorse e aspetti di funzionamen-
to), ma nella costanza degli impegni, lasciando al-
le singole aziende il modo di conseguirli: la loro
mancata o parziale adozione nella stesura dei pro-

grammi pregiudicava I'accesso al finanziamento

previsto per legge. In questo senso il Coordina-
mento si ¢ dimostrato luogo di dibattito e ha sug-
gerito approcci organizzativi caratterizzati da mag-
gior probabilita di successo, ma ha anche rispet-
tato le singole peculiarita, ancora una volta rico-
noscendovi un valore aggiunto ¢ non uno svili-
mento della logica di rete.

In tale direzione si € cercato di sostenere la prio-
rita della domiciliarita delle cure, arginando una
certa tendenza alla costituzione di servizi resi-
denziali che, pur necessari, nella loro prolifera-
zione rispondono di pit ad una logica di visibi-
lita delle amministrazioni che di reale utilita.
Ugualmente il processo, ancora peraltro in corso,
non ¢ risultato immune da difficolta. Il sistema
sanitario sta vivendo tensioni per effetto delle ri-
strettezze finanziarie. Questo tende a conferma-
re la tradizione d’offerta e a limitare le nuove for-
me di assistenza. Pertanto, le cure palliative su-
biscono oggettivamente una condizione di de-
bolezza, che le costringe, per la loro maturazio-
ne, a contemperare innovazione senza investi-
menti. Il Coordinamento, in collaborazione con
il Registro dei Tumori del Veneto, sta valutando
le aree d’inappropriatezza che attengono alla cu-
ra dei malati inguaribili, soprattutto nelle fasi avan-
zate di malattia o in prossimita della morte. A tal
proposito, ¢ disponibile una valutazione sulla dis-
tribuzione e sull'impatto economico degli ultimi
ricoveri dei malati oncologici deceduti, la cui ri-
duzione consentirebbe la copertura finanziaria di
tutte le cure palliative. Di ulteriore interesse sara
I'analisi sui trattamenti antiblastici e degli esami
diagnostici nelle fasi terminali della vita.
Parimenti, se il Coordinamento si propone es-
senzialmente come supporto ai servizi e alle
Aziende, viene riconosciuto dagli stessi come in-
terlocutore e portatore delle loro necessita pres-
so il decisore politico.

Sul potenziale lavoro del Coordinamento pesa la
difficolta di reperimento di risorse umane per i
propri compiti. A tal proposito, 'esperienza sug-
gerisce la necessita di poter contare stabilmente

su competenze epidemiologiche, economiche e
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bioetiche. Le competenze di disciplina sono piu
diffuse tra gli operatori, che concorrono cosi al-
lautorevolezza del Coordinamento.
Lesperienza segnala non solo elementi di profi-
lo di un Coordinamento regionale, ma ulteriori
possibilita di sviluppo.Tra queste, certamente il
concorso alla programmazione nazionale, propo-
nendosi come sostegno al lavoro del prossimo Co-
ordinamento nazionale, nel quale, credo, dovran-
no esprimersi quelli regionali, secondo una logi-
ca di “rete”.

Sinteticamente, un Coordinamento regionale per
le cure palliative si puo rivelare un utile strumento
per 'affermazione delle cure palliative. Il suo pro-

filo di ruolo attribuisce compiti di:

msostegno dei processi locali, avendo cura di sol-
lecitare e vigilare sul livello etico dei program-
mi aziendali di cure palliative, al fine di garanti-
re soglie minime adeguate di tutela a tutti 1 ma-
lati che se ne gioverebbero;

mformazione permanente del personale;

mfornitura di informazioni e valutazioni sul siste-
ma dei servizi, a supporto della programmazio-
ne locale e regionale;

msintesi tra il livello dei servizi e quello delle de-
cisioni politiche.

Sul piano relazionale, il Coordinamento ¢ il con-

tenitore naturale delle cure palliative della Re-

gione e il luogo in cui ¢ possibile rendere espli-

cita, nella sua totalita, la “rete” delle stesse.
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MEDICI DI MEDICINA GENERALE,
MEDICI PALLIATIVISTI E INFERMIERI

A CONFRONTO
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INTRODUZIONE E METODOLOGIA
In questo articolo vengono presentati 1 risulta-
ti di una survey telefonica inerente alle perce-
zioni riguardo le cure palliative domiciliari di
un campione di 1.489 Medici di medicina ge-
nerale (Mmg). E in gran parte focalizzato sulla
survey relativa ai Mmg, con alcune integrazioni
di dati inerenti altre 2 survey. In particolare nel-
Ianalisi dell’area delle conoscenze e dell’area
delle attivita e comportamenti, le risposte dei
Mmg sono state confrontate con un gruppo
esterno di esperti in cure palliative e di infer-
mieri di cure palliative per dare un’indicazione
verso cul le risposte dei Mmg dovrebbero, ideal-
mente, tendere.
mMedici esperti in cure palliative: gruppo estrat-
to da un database SICP di 1.089 medici pallia-
tivisti. Tra questi 540 sono stati raggiunti tele-
fonicamente e sono state realizzate 401 intervi-
ste valide. Tra 1 medici intervistati 377 hanno ri-
sposto SI alla domanda “Accetta la definizione
di palliativista?” e sono quindi utilizzati come
gruppo di confronto.
m Infermieri esperti in cure palliative: gruppo com-

posto da 262 infermieri intervistati durante il

Congresso nazionale SICP (Taormina 2008).
Nell’interpretazione dei risultati di questo studio
¢ necessario tenere in considerazione alcune ca-
ratteristiche dello strumento utilizzato:
ml’intervista era suddivisa in 4 sezioni: area del-

le conoscenze, area delle opinioni, area delle

attitudini, area delle attivita e dei comporta-
menti;

mtutte le domande di merito, a parte una, pro-
poste ai Mmg erano domande chiuse in cui le
possibili risposte venivano indicate dagli inter-
vistatori;

msono stati utilizzati, per ognuna delle doman-
de dei questionari dell’area delle conoscenze,
criteri nella scelte delle opzioni di risposta non
omogenei. In alcune domande ¢ stata inseri-
ta una sola opzione corretta, in altre un’op-
zione piu appropriata e altre non completa-
mente sbagliate, ma che possono rispecchiare

Pesperienza personale dei Mmg o pratiche le-

gate alla specifica organizzazione dei servizi

differenti tra le Regioni campionate per lo
studio. Risulta quindi difficile utilizzare un
criterio omogeneo nella valutazione delle ri-

sposte dei Mmg;
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FIGURA | - Flowchart campionamento Medici di medicina generale

MMG (TOTALE IN ITALIA AL 2008) (N= 44.279)

CAMPIONAMENTO DI CONVENIENZA PER MACROAREA
NORD: EMILIA ROMAGNA, LOMBARDIA, PIEMONTE,VENETO
CENTRO: LAZIO, TOSCANA,ABRUZZO
SUD E ISOLE: CALABRIA, PUGLIA, SICILIA
(N=33.251)

MMG (TOTALE DATABASE SGR-DB DELLE REGIONI CAMPIONATE)
(N= CIRCA 24.400)
ESTRAZIONE SEMPLICE RANDOM SENZA RIPETIZIONE

MMG CONTATTATI PER OTTENERE IL CAMPIONE TEORICO
(N=1.690)
CRITERI DI ELEGGIBILITA:
« CONSENSO ALLINTERVISTA
« ALMENO | PAZIENTE IN CP DOMICILIARI NELLULTIMO ANNO

MMG SENZA PAZIENTI TERMINALI
— (N=29)

(N=172)

> MMG CHE RIFIUTANO LINTERVISTA

INTERVISTE VALIDE
(N=1.489)

ml’'unica domanda aperta ¢ stata inserita nell’area
delle conoscenza ed era la seguente: “Da quan-

ti gradini ¢ composta la scala analgesica del-
I'OMS?”.

RISULTATI

A. Caratteristiche del campione di Medici

di medicina generale (Mmg)

La tabella 1 riporta le caratteristiche del cam-
pione di Mmg intervistati. Quasi I'80% dei Mmg
intervistati ¢ di sesso maschile senza grandi dif-
ferenze tra le aree geografiche (P=0.095); qua-
si 2/3 del campione di Mmg ha un’eta com-

presa trai 51 e 1 60 anni senza grandi differen-
ze per area geografica (P=0.578); piu dei 2/3
del campione di Mmg intervistati ha un’anzia-
nita professionale compresa trai 16 e 1 30 anni,
con un maggior numero di Mmg in questa ca-
tegoria nell’Italia settentrionale (P=0.003); piu
dei 2/3 del campione di Mmg intervistati se-
gue in media dai 3 ai 10 pazienti con bisogni di
cure palliative/anno. U'Italia centrale ¢ caratte-
rizzata da una percentuale doppia (8.3%) rispetto
al Nord e al Sud di Mmg che seguono piu di
10 pazienti con bisogni di cure palliative/anno
(P=0.014).
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TABELLA | - Caratteristiche del campione di MMG intervistati

Nord Centro Sud Italia

Sesso N. % N. % N. % N. %

Maschi 518 76.0 247 755 388 80.8 1.153 774

Femmine 164 24.0 80 24.5 92 19.2 336 226
P=0.095

Eta (anni)

25-50 215 315 100 30.6 136 283 451 303

51-60 393 57.6 185 56.5 279 58.1 857 57.6

61-80 74 10.9 1 12.8 65 13.5 181 122
P=0.578

Professione (anni)

9-15 104 15.2 77 235 104 21.7 285 19.1

16-30 482 70.7 206 63.0 297 61.9 985 66.2

31-60 96 14.1 44 13.5 79 16.5 219 14.7
P=0.003

Pazienti / anno

-2 207 304 87 26.6 158 329 452 304

3-10 448 65.7 213 65.1 303 63.1 964 64.7

pit di 10 27 4.0 27 83 19 4.0 73 49
P=0.014

Totale 682 100 327 100 480 100 1.489 100

B.Area delle conoscenze

|. Definizione di cure palliative

La tabella 2 riporta le risposte dei Mmg inerenti
la definizione di cure palliative. E opportuno te-
nere in considerazione, nell'interpretazione delle
risposte, che delle cinque risposte possibili, solo una
¢ completamente errata: si tratta della risposta 5 che
raccoglie poco piu del 2% delle risposte deit Mmg
intervistati.

Le altre quattro risposte possibili comprendono una
definizione piu appropriata e completa di cure pal-
liative (risposta 1) e tre definizioni che considera-
no solo alcuni degli aspetti che caratterizzano le cu-
re palliative ma ne tralasciano molti altri (risposte
2,3,¢4).

La definizione pit completa ed appropriata riprende
la definizione di cure palliative dell OMS (WHO,
2002), specificando che le cure palliative non st ri-
feriscono solo al fine vita, ma anche alle fasi piu pre-
coci di malattia e che inseriscono tra gli obiettivi
di cura anche la famiglia del paziente. Questa ri-
sposta viene data da 1/4 dei Mmg intervistati. La
risposta 2, data da piu di 2/3 dei Mmg intervistati,
fa coincidere le cure palliative con le cure di fine
vita. La risposta 3, data dal 30% del campione, in-
vece, fa coincidere le cure palliative con la terapia
del dolore nel malato inguaribile. La risposta 4, da-
ta da meno del 9% del campione, fa coincidere le
cure palliative con le terapie necessarie per il con-

trollo dei sintomi nel malato inguaribile.

TABELLA 2

“Tra le seguenti definizioni di cure palliative quale ritiene la piu appropriata’” MMG Medici CP Infermieri CP

(n=1.489) (n=377) (n=262)
% % %

I.Le cure complessive necessarie per la persona inguaribile nella fase evolutiva di

malattia, e non solo alla fine della vita, comprendenti anche il supporto alla famiglia  25.5 88.3 76.3

2. L'insieme di tutte le cure necessarie ad accompagnare il paziente

a una dignitosa fine della vita. 332 72 19.8

3.La terapia del dolore, sia esso moderato o grave, nel malato inguaribile 30.0 29 1.1

4. La terapia dell'insieme di sintomi che affliggono il malato inguaribile. 8.9 1.6 1.5

5. Linsieme delle cure alternative (ad esempio: omeopatia, pranoterapia)

per assistere il malato inguaribile e il supporto alla sua famiglia 24 Non fatta Non fatta

NOTA: la risposta pili corretta & in blu
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DEFINIZIONE DI CURE PALLIATIVE (WHO, 2002)

Le cure palliative sono un approccio che migliora la qualita della vita dei malati e delle loro famiglie che si trovano
ad affrontare le problematiche associate a malattie inguaribili, attraverso la prevenzione e il sollievo della sofferenza
per mezzo di un’identificazione precoce e di un ottimale trattamento del dolore e delle altre problematiche di na-
tura fisica, psicosociale e spirituale. Le cure palliative forniscono il sollievo dal dolore e da altri gravi sintomi, sono
garanti della vita e considerano la morte un processo naturale che non intendono affrettare né ritardare. Le cure
palliative integrano gli aspetti psicologici e spirituali della cura dei pazienti e offrono un sistema di supporto per aiu-
tare i malati a vivere nel modo piu attivo possibile fino alla morte. Offrono anche un sistema di sostegno per aiuta-
re le famiglie ad affrontare la malattia del proprio caro e, in seguito, il lutto. Utilizzando un approccio multidiscipli-
nare in équipe, le cure palliative rispondono ai bisogni dei malati e delle famiglie, offrendo, qualora necessario, un in-
tervento di supporto nella fase di elaborazione del lutto. Migliorano la qualita della vita e possono influire positiva-
mente sul decorso della malattia. Possono essere iniziate precocemente nel corso della malattia, in associazione ad
altre terapie mirate al prolungamento della vita, quali la chemioterapia e la radioterapia e comprendono le indagini
diagnostiche necessarie per meglio riconoscere e gestire le gravi criticita cliniche, fonte di angoscia. Le cure palliati-
ve dovrebbero essere proposte con gradualita, ma prima che le problematiche cliniche diventino ingestibili. Le cure
palliative non devono essere prerogativa solo di team specializzati, attivi a livello domiciliare, negli hospice e in ospe-
dale, essendo attivate solo quando tutti gli altri interventi terapeutici sono stati interrotti. | principi della medicina
palliativa devono diventare parte integrante in tutto il percorso di cura e devono essere garantiti in ogni ambiente
assistenziale.

A suo giudizio, quali tra i seguenti obiettivi sono coerenti MMG Medici CP Infermieri CP
con la definizione di cure palliative! (n=1.489) (n=377) (n=262)

% % %
|.Garantire la migliore qualita di vita del malato 40.6 93.6 89.7
2 Alleviare il dolore che colpisce il paziente 494 - 34
3.Dare sollievo ai sintomi della malattia 89 5.8 69
4.Prolungare il piti possibile la vita del paziente 0.9 - -
5.Curare la patologia che affligge il paziente 0.2 0.5 -

NOTA: la risposta pili corretta & in blu

2. Obiettivi delle cure palliative

La tabella 3 riporta le risposte dei Mimg inerenti agli
obiettivi delle cure palliative. In questo caso due del-
le cinque risposte possibili (4 e 5) sono totalmente
errate ed entrambe raccolgono meno dell'1% delle
risposte dei Mmg. La risposta piti appropriata ¢ la 1
(garantire la migliore QDV del malato) che ¢ stata
indicata da poco piu del 40% dei Mmg intervistati.
Quasi la meta dei Mmg intervistati ritiene che le
cure palliative coincidano con la terapia del do-
lore, e quast il 9% dei Mmyg intervistati ritiene che
I'obiettivo piu coerente con la definizione di cure

palliative sia dare sollievo ai sintomi della malattia.

3. Erogazione delle cure palliative
La tabella 4 riporta le risposte dei Mmg inerenti

le indicazioni di programmazione sanitaria sull’e-
rogazione delle cure palliative.

In questo caso sono presenti 2 risposte totalmente
errate: la risposta 5 (le CP dovrebbero essere eroga-
te da personale infermieristico specializzato) che rac-
coglie poco pit dell'1% delle risposte e la risposta 2
(le CP dovrebbero essere erogata dai Mmg) che rac-
coglie piu del 20% delle risposte. A fronte di cid, pit
dei 2/3 dei Mmg intervistati, sceglie la risposta 1:1e
cure palliative dovrebbero essere erogate da équipe
multiprofessionali, che includono il Mmg, esperte
in cure palliative. Le altre risposte possibili, la 3 e la
4, raccolgono rispettivamente poco pit del 7% e del
3% delle risposte dei Mmg intervistati: quindi piu
del 10% degli intervistati sceglie un’équipe gui-

data da un terapista del dolore/anestesista.
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Le indicazioni piu autorevoli di programmazione sanitaria raccomandano MMG Medici CP Infermieri CP
che le cure palliative vengano erogate da: (n=1.489) (n=377) (n=262)
% % %
I. Equipe multiprofessionale, che include il medico di famiglia,
esperta in cure palliative 65.6 87.5 79.4
2. Medico di medicina generale 22,6 0.3 08
3. Equipe multiprofessionale a carattere ospedaliero il cui responsabile & il terapista del dolore 7.3 10.6 172
4. Personale infermieristico specializzato in collaborazione con I'anestesista rianimatore 34 1.1 1.1
5. Personale infermieristico specializzato 1.1 0.5 1.5

NOTA: la risposta pili corretta & in blu

4. Percorso assistenziale di cure palliative

La tabella 5 riporta le risposte date dai Mmg ine-
renti al percorso assistenziale di cure palliative.
Le risposte date, in questo caso, devono essere in-
terpretate alla luce della peculiarita della doman-
da che, facendo riferimento all’esperienza dei
Mmg, mette in evidenza sia gli aspetti relativi al-
lapproccio personale alla professione (risposte 3,
4,5, 6) sia quelli piu prettamente legati all’orga-
nizzazione del lavoro nelle singole regioni italia-
ne (risposte 1 e 2).

Quasi 1 2/3 dei Mimg ritiene che il percorso as-
sistenziale in cure palliative necessiti della defini-
zione di un piano di cura individuale. Piu del 20%
dei Mmg intervistati ritiene, in base alla propria
esperienza personale, che il percorso assistenzia-
le da seguire in CP sia dare continuita a quanto
gia previsto in sede di dimissione ospedaliera del

paziente. Piu del 10% dei Mmg intervistati sce-

TABELLA 5

glie 'opzione diagnosi e terapia centrate sull’e-
sperienza, il 6% diagnosi e terapia centrate su evi-
denza scientifica, poco piu dell’1% prestazioni a
elevata tecnologia e meno dello 0.5% terapia stan-

dard basata su linee guida internazionali.

5.Terapia del dolore

Le tabelle 6 e 7 riportano le risposte dei Mmg
inerenti la terapia del dolore. Alla domanda “da
quanti scalini ¢ composta la Scala Analgesica del-
I'OMS” solo una bassissima percentuale di Mmg
risponde correttamente (10.1%). Invece la quasi
totalita del Mmg intervistati, in base alla propria
esperienza, risponde che non esiste limite, la do-
se massima ¢ quella necessaria per controllare il
dolore con effetti collaterali tollerabili o assenti.
Unico caso, in questa sezione, in cui le risposte di
Mmg e medici palliativisti sono praticamente so-

vrapponibili.

Secondo la sua esperienza il percorso assistenziale in cure palliative necessita di: MMG Medici CP Infermieri CP
(n=1.489) (n=377) (n=377)

% % %
|. Definizione del Piano di Cura Individuale (PCI) 59.5 82.8 81.3
2.Terapia in base a quanto previsto in sede di dimissione ospedaliera 214 .1 1.5
3.Diagnosi e terapia centrate sulla esperienza 11.6 34 42
4. Diagnosi e terapia centrate sulla evidenza scientifica 6.0 72 9.5
5. Prestazioni a elevata tecnologia .1 - -
6.Terapia standard basata su linee guida internazionali 04 5.6 34

NOTA: la risposta pili corretta & in blu
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6. Risposte corrette in base all’'area di significativita, che in presenza di test multipli,
delle conoscenze per caratteristiche dei Mmg in un contesto esplorativo sarebbero privi di si-
La tabella 8 riporta le risposte corrette incrocia-  gnificato. L'analisi esplorativa delle differenze non
te con le caratteristiche dei Mmg. Per quanto ri-  sembra comunque evidenziarne degne di nota re-

guarda questa analisi, non sono stati inseriti test  lativamente alle variabili esaminate.

Da quanti gradini € composta la Scala Analgesica del’lOMS? Mmg Medici CP Infermieri CP
(n=1.489) (n=377) (n=262)
% % %
1.Tre 10.1 86.5 49.2
2.Altre risposte 89.9 135 50.8

TABELLA 7
Secondo la Sua esperienza, per il controllo del dolore in un malato in cure palliative, Mmg Medici CP Infermieri CP
qual ¢ la dose massima di morfina che ¢ possibile somministrare in un giorno? (n=1.489) (n=377) (n=262)
% % %
I.Non esiste limite, la dose massima & quella necessaria per controllare

il dolore con effetti collaterali tollerabili o assenti 92.3 95.0 939
2. Limite previsto dalle linee guida internazionali per controllare il dolore

con effetti collaterali tollerabili o assenti: |8 fiale di morfina da 10 mg (180 mg) 6.2 42 34
3.6 fiale di morfina da |0 mg (60 mg) 09 0.3 1.9
4. 12 fiale di morfina da 10 mg (120 mg) 0.5 0.5 04

NOTA: la risposta piu corretta é in blu

TABELLA 8 - Risposte corrette incrociate con le caratteristiche dei Mmg

Domande sulla conoscenza in cure palliative

definizione obiettivi erogatori PCl Scala OMS dose massima morfina

Nord 29.5 352 79.2 63.6 10.6 95.7
Centro 26.6 4.2 398 48.6 6.7 82.6
Sud 192 47.1 64.0 61.0 1.7 94.2
Eta 25 -50 25.1 388 66.7 61.6 104 94.0

51-60 26.1 414 648 56.4 9.2 92.1

61-80 238 4.0 66.9 69.1 133 89.5
Maschi 250 39.7 648 588 10.5 918
Femmine 274 43.5 68.5 61.9 86 94.3
Anni come Mmg

=15 253 46.3 62.1 614 1.2 91.6

16-30 254 387 65.9 57.1 9.2 932

>30 26.5 41.6 68.9 68.0 123 89.5
Paz.in CP ultimo anno

-2 274 38.1 715 575 124 912

3-10 250 414 64.6 60.3 9.2 933

> 10 20.5 45.2 42.5 61.6 68 87.7
Totale campione 25.5 40.6 65.6 59.5 10.1 92.3
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C.Area delle opinioni

[. Attivita che il Mmg ritiene

di sua competenza

La tabella 9 riporta i compiti che 1 Mimg intervi-
stati ritengono di loro competenza, ordinati se-
condo le loro priorita. I nove compiti proposti
nell’intervista hanno ottenuto un’alta condivi-
sione da parte dei Mmg intervistati sempre su-
periore al 50%. Sette dei nove compiti proposti
prevedevano un’azione individuale del Mmg e
due un’attivita in collaborazione con I'équipe di
CP o altri operatori. La maggior frequenza, pit
del 95%, ¢ stata indicata per la reperibilita du-
rante il servizio (es: 8-20 nei giorni feriali). La

minor frequenza, poco piu del 50%, ¢ stata indi-

cata per 'impostazione e la verifica della gestio-
ne di sistemi infusivi continui. [ due compiti da
svolgere in collaborazione con I'équipe o con al-
tri operatori hanno ottenuto un’alta percentua-
le di condivisione (83.7% e 77.8% rispettiva-

mente).

2. Attivita che il Mmg ritiene obbligatorie

La tabella 10 riporta il parere dei Mmg intervi-
stati sull’obbligatorieta delle attivita citate nella do-
manda precedente. Poco piu del 20% dei Mmg in-
tervistat ritiene che le attivitd/compiti della domanda
precedente siano obbligatorie. Nella maggior parte
dei casi (45.5%) 1 Mmg ritengono che dovrebbero

avere la possibilita di scegliere se svolgerle o meno.

TABELLA 9

In un programma di cure palliative, in che misura ritiene che i seguenti compiti siano di competenza del Mmg:

Secondo i Mmg
(n=1.489)
alta condivisione' %

| Essere prontamente reperibile durante il servizio (ad esempio dalle 8-20 nei giorni feriali) 95.2
2. Comunicare e cattive notizie al malato e ai suoi famigliari 91.6
3.Assumere decisioni in relazione alla proporzionalita delle cure tutelando

i propri pazienti dall’abbandono e dall'accanimento terapeutico 89.9
4. Collaborare al lavoro d’équipe nell'assistenza al malato 83.7
5. Identificare il malato che necessita di un percorso assistenziale di cure palliative specifiche 829
6. Elaborare, insieme ad altri operatori, il Piano di Cura Individuale 778
7.Impostare la terapia del dolore (esclusi gli oppioidi maggiori) 62.9
8.Impostare la terapia del dolore (compresi gli oppioidi maggiori) 57.9
9.Impostare e verificare la gestione di sistemi infusivi continui (per esempio infusori

per la somministrazione sottocutanea di morfina) 532

" Operatori che hanno dato un punteggio da 7 a 10 su una scala da | a 10, dove | corrisponde a “nessuna condivisione” e 10 "condivisione totale”.

_______________________________________________________________________________________________|
TABELLA 10

Ritiene che le attivita citate nella domanda precedente come compiti del Medico di medicina generale siano obbligatorie?

Secondo i Mmg

(n=1.489)
% S|
|.No, bisogna lasciare al medico la liberta di aderire o meno 45.5
2.Alcune sono obbligatorie mentre altre possono essere lasciate a discrezione del Medico 33.6
3.5l, sono attivita obbligatorie 209
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3. Attivita che il Mmg ritiene debbano

essere retribuite

La tabella 11 riporta il parere dei Mmg inter-
vistati sulla possibilita di retribuzione separata
delle attivita della domanda precedente. Qua-
si1l 74% dei Mmg intervistati ritiene che que-
ste attivitd/compiti inerenti le cure palliative
debbano essere retribuiti separatamente da
quanto prevede I’Accordo Collettivo Nazio-
nale. Le motivazioni sono: 42.6% perché non
tutti 1 Mmg partecipano a questo tipo di assi-
stenza e 1l 31% perché 1 modelli organizzativi,
e quindi 1 compiti dei Mmg, differiscono nel-

le varie Regioni.

TABELLA [

4. Attivita per le quali il Mmg ritiene utile la
presenza del medico esperto in cure palliative

La tabella 12 riporta le risposte dei Mmg intervi-
stati, inerenti alle attivita per le quali ritengono uti-
le la presenza di un medico esperto in cure palliati-
ve, ordinate secondo la frequenza attribuita dai Mimg.
La presenza del medico esperto in cure palliative ¢
ritenuta utile dai Mmg intervistati soprattutto per
un’attivita di consulenza al bisogno (63.3%) e co-
ordinamento del lavoro d’équipe (39.0%). Poco piu
di 1/4 dei Mmyg intervistati ritiene che il medico
esperto in CP possa essere utile alla formazione sul
campo e che debba assumersi la responsabilita cli-
nica dei pazienti. Meno del 7% dei Mmg intervi-
stati non ritiene utile che un medico esperto in cu-

re palliative faccia parte dell’équipe curante.

Ritiene che queste attivita vadano retribuite separatamente da quanto prevede I'’Accordo Collettivo Nazionale?

Secondo i Mmg

(n=1.489)
% Si
1.Si, perché non tutti i Medici di medicina generale effettivamente partecipano a questo tipo di assistenza 4.6
2. i, perché i modelli organizzativi e, quindi, i compiti sono diversi nelle varie Regioni 31.0
3.No, perché queste attivita fanno parte della normale pratica professionale 25.3
4.No, perché ci6 comporterebbe un aggravio di costo per il Sistema Sanitario Locale e/o Nazionale 1.0

TABELLA 12
Ritiene utile nell'équipe curante la presenza del medico esperto in cure palliative? Per quali delle seguenti attivita? Secondo i Mmg
(n=1.489)
% Si
|. Consulenza al bisogno su richiesta del Mmg 63.3
2. Coordinamento del lavoro dell'équipe 39.0
3. Formazione sul campo per Mmg e Infermieri grazie a un costante confronto / collaborazione sui problemi di ogni paziente 242
4.Assunzione della responsabilita clinica per tutti i pazienti (a esempio con una delega o un passaggio in cura) 21.7
5.Non ritengo utile la presenza del medico esperto di cure palliative nell’équipe curante 6.6

NOTA: sono possiili risposte S| multiple
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D.Area delle attitudini E.Area delle attivita e dei comportamenti

[. Stati d’animo dei Mmg |. Attivita e comportamenti nell’assistenza ad un
La tabella 13 riporta gli stati d’animo dei Mmg  malato in fase terminale di malattia

intervistati, ordinati secondo la loro rilevanza. I

tredici stati d’animo/sentimenti proposti duran- 2. Attivitd e comportamenti nell’assistenza

te Uintervista hanno ottenuto da parte det Mmg  ad un malato negli ultimi giorni di vita

intervistati una frequenza decisamente disomo-  Le tabelle 14 e 15 riportano le risposte dei Mmg

genea che passa da piu del 70% del “senso di uti-  intervistati sulle attivita svolte per i pazienti in fa-

lita del mio lavoro™ al 3% del “senso di colpa”. se terminale di malattia e per quelli negli ultimi
224 giorni di vita. Anche nell’assistenza dei pazienti
g
- Quando segue una persona nella fase avanzata di malattia, indichi quali dei seguenti sentimenti Secondo i Mmg
9 o stati d’animo, in una scala da | (sentimento mai provato) a |0 (sentimento sempre presente) lei prova: (n=1.489)
E alta frequenza | %
E . Senso di utilita del mio lavoro 724
5( 2. Necessita di restare distaccato 449
QO 3.Senso di empatia 44.5
- 4. Compassione 30.5
5.Tristezza 264
6.lmpotenza 19.5
7.Rabbia 19.3
8.Bisogno di condividere coi colleghi 174
9.Angoscia 12,6
10. Preoccupazione 12.0
| I. Senso di solitudine professionale 104
12. Senso di inadeguatezza 4.6
13.Senso di colpa 3.0

' Operatori che hanno dato un punteggio da 7 a 10 su una scala da | a [0, dove | corrisponde a “sentimento mai provato” e 10 "sentimento sempre presente”.

TABELLA |4
Nella pratica quotidiana, quando assiste un malato in fase terminale di malattia, solitamente: Mmg Medici CP Infermieri CP
(n=1.489) (n=377) (n=262)

Si % Si % Si %
|. Reperibilita 8-20 feriali 93.7 825 51.5
2. Prescrivo personalmente (gestisco per ['infermiere) e abitualmente i farmaci oppioidi 772 923 50.0
3.1n caso di dispnea, tratto personalmente il sintomo secondo il protocollo 70.7' Non fatta 57.3
4. Reperibilita nei festivi 4.1 75.1 489
5. Cerco di capire se il malato desidera conoscere la verita sulla sua prognosi 41.8 923 85.9
6. Cerco di conoscere il desiderio del malato circa il luogo del decesso 27.7 878 798
1.Visite alla famiglia i giorni successivi al decesso 21.3 56.2 46.6
8. Reperibilita notturna 16.7 65.3 313

INOTA: sono possibili risposte Si multiple.
" Dei 437 Mmg che hanno risposto NO a questa domanda, 88.3% chiede lintervento di uno specialista e I'l 1.7% si limita a rassicurare la famiglia.
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TABELLA |5
Nella pratica quotidiana, quando assiste un malato in fase terminale di malattia, solitamente: Mmg Medici CP Infermieri CP
(n=1.489) (n=377) (n=1.262)
Si % Si % Si%

Quando il paziente ¢ arrivato agli ultimi giorni di vita quali azioni, tra le seguenti,
Lei ritiene giusto compiere in una scala da | (non serve) a |0 (fondamentale):

altaimportanza'%  altaimportanza'%  alta importanza' %

Sospendo i farmaci (o condivido la sospensione per gli infermieri)

che non siano utili al controllo dei sintomi 893 92.6 832
In caso di un quadro clinico suggestivo per polmonite non somministro antibiotici

mi allineo alla decisione per gli infermieri) 84.6 54.4 721
Quando il malato & molto sofferente e non riesco a controllare i sintomi,

richiedo una consulenza specialistica 768 Non fatta Non fatta
Proseguo con i farmaci analgesici (ad es. la morfina) anche se il malato non
& cosciente (collabora alla prosecuzione l'infermiere) 734 83.8 66.8
Adeguo la terapia analgesica, aumento I'oppioide, (senza chiedere consulenza per il Mmg) 69.8 96.3 18.8
Quando il malato & molto sofferente e non riesco a controllare i sintomi, procedo
alla sedazione (senza chiedere consulenza per il Mmg) 48.7 88.7 16.5
Vado a casa del malato anche tutti i giorni o piu volte al giorno 47.0 79.0 56.5
Ricovero il paziente in ospedale (suggerisce la possibilita I'infermiere) 25.0 1.6 221

" Dei 437 MMG che hanno risposto NO a questa domanda, [88.3% chiede [intervento di uno specialista e I'l 1.7% si limita a rassicurare la famiglia.

in fase terminale di malattia, la reperibilita nei
giorni feriali ¢ I'attivita indicata con maggior fre-
quenza dai Mmg intervistati (93.7%) come pra-
tica quotidiana. La minor frequenza indicata dai
Mmyg ¢ invece per la reperibilita notturna (16.7%).
Negli ultimi giorni di vita dei pazienti, la so-
spensione dei farmaci non utili al controllo dei
sintomi ¢ indicata con maggior frequenza dai
Mmg intervistati (89.3%) come attivita impor-
tante da compiere. La minor frequenza indicata

dai Mmg ¢ invece il ricovero in ospedale del pa-
ziente (25.0%).

COMMENTI

Area delle conoscenze

mDefinizione di cure palliative: la scelta delle ri-
sposte 2 (insieme delle cure necessarie per ac-
compagnare il malato), 3 (la terapia del dolore
nel malato inguaribile) e 4 (la terapia dei sinto-

mi nel malato inguaribile) da parte dei Mmg

puo essere attribuita a diverse motivazioni: man-
canza di formazione adeguata sui concetti di
base di cure palliative, pensiero diftuso, anche
tra gli operatori sanitari italiani, della coinci-
denza tra terapia del dolore e cure palliative, ri-
dotta esperienza personale del Mmg in questo
ambito.

m Obiettivi delle cure palliative: la poca chiarezza
dei Mimg sulla definizione di cure palliative si
ripercuote sulle risposte alla domanda relativa
agli obiettivi coerenti con le cure palliative. Que-
sto ¢ confermato dal fatto che quasi il 50% dei
Mmg intervistati fa coincidere le cure palliative
con la terapia del dolore.

m Erogazione delle cure palliative: la domanda non
si riferisce ad una opinione personale del Mmg
ma ad una normativa nazionale specifica. Que-
sto denota una non esaustiva conoscenza da par-
te dei Mmg della normativa nazionale inerente

alla programmazione sanitaria in cure palliative.
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In particolare la Commissione Nazionale per la
definizione e I'aggiornamento dei Livelli Es-
senziali di Assistenza, nella definizione dei pro-
fili di cura domiciliari comprende le cure do-
miciliari palliative a malati terminali, “che as-
sorbono “I’assistenza territoriale domiciliare ri-
volta a pazienti nella fase terminale” e 'OD-CP
(Ospedalizzazione Domiciliare per le Cure Pal-
liative) e sono caratterizzate da una risposta in-
tensiva a bisogni di elevata complessita definita
dal Piano di Assistenza Individuale (PAI) ed ero-
gata da un’équipe in possesso di specifiche com-
petenze”.
Questa definizione ¢ stata ripresa dalla recente
legge Disposizioni per garantire I'accesso alle cu-
re palliative e alla terapia del dolore (38/10), che
nell’articolo 1 definisce I'assistenza domiciliare di
cure palliative “T'insieme degli interventi sanita-
ri, socio-sanitari e assistenziali che garantiscono
I'erogazione di cure palliative e di terapia del do-
lore al domicilio della persona malata, per cio che
riguarda sia gli interventi di base, coordinati dal
Medico di medicina generale, sia quelli delle équi-
pe specialistiche di cure palliative, di cui il Me-
dico di medicina generale ¢ in ogni caso parte
integrante, garantendo una continuita assisten-
ziale ininterrotta.
mPercorso assistenziale di cure palliative: la do-
manda chiedeva al Mmg di dare una risposta in
base alle propria esperienza professionale e non
in base a normative o linee guida esistenti in
materia. Peraltro la Commissione Nazionale per
la definizione e I'aggiornamento dei Livelli Es-
senziali di Assistenza specifica che la presa in ca-
rico nelle cure domiciliari si accompagna ad un
approccio multidimensionale di cui sono aspet-
ti essenziali:
1.1a valutazione globale dello stato funzionale
del paziente attraverso sistemi di valutazione
sperimentati ¢ validati su ampia scala, stan-

dardizzati e in grado di produrre una sintesi

delle condizioni cliniche, funzionali e socia-
li per I'elaborazione del Piano Assistenziale
Individuale (PAI), permettendo, nel con-
tempo, la definizione del case-mix individua-
le e di popolazione;
2.la predisposizione del PAI;
3.un approccio assistenziale erogato attraverso
un’équipe multiprofessionale e multidiscipli-
nare che comprende anche operatori sociali;
4.1l monitoraggio periodico e la valutazione
degli esiti.
All’'interno dell’équipe erogatrice delle cure
viene inoltre individuato un responsabile del
caso (case manager) che, in collaborazione con
il Mmg, orienta e coordina gli interventi in
base a quanto definito nel piano assistenzia-
le individuale, compresa I'assistenza protesi-
ca e farmaceutica.
mScala OMS: questa era 'unica domanda aper-
ta della parte relativa all’area delle conoscenze.
Dalla bassa percentuale di risposte corrette si
potrebbe ipotizzare che la domanda sia stata
mal posta dagli intervistatori o fraintesa dai
Mmg intervistati. Questo sarebbe suggerito dal
fatto che la distribuzione delle risposte sba-
gliate, che in totale raccoglie quasi il 90% del
totale, comprende circa un 33% di Mmg che
sostiene che 1 gradini della scala OMS sono ze-
ro e quasi un 38% che sostiene che sono 10
(forse pensando che la domanda fosse riferita
alla scala per la valutazione della presenza di
dolore). Sarebbe opportuno non ritenere vali-
de le risposte ottenute.
mDose massima di morfina: sebbene questa do-
manda sia stata inserita nell’area delle cono-
scenze, non faceva riferimento a linee guida in
materia, ma chiedeva al Mmg di dare una ri-
sposta in base alle propria esperienza professio-
nale. Unico caso, in questa sezione, in cui le ri-
sposte di Mmg e medici palliativisti sono pra-

ticamente sovrapponibili.
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Area delle opinioni

ml compiti dei Mmg in un programma di cure
palliative: tutte le opzioni proposte ai Mmg in-
tervistati hanno ottenuto un’alta frequenza di
condivisione. Questo indica una buona perce-
zione da parte del Mmg dei compiti che do-
vrebbero essere di loro competenza. Questo non
solo per le attivita che lo riguardano come sin-
golo medico, ma anche per quelle che richie-
dono, quando presente, la collaborazione con
I'équipe e altri operatori coinvolti nell’assisten-
za nel paziente con bisogni di cure palliative. In
particolare piu del 95% dei Mmyg intervistati ha
indicato la reperibilita 8-20 nei giorni feriali
come un suo compito. Ricordiamo che I’isti-
tuto della reperibilita (intesa come usualmente
viene definita in ambito ospedaliero) non ¢ mai
stata oggetto di Accordo Collettivo Nazionale
(ACN), mentre ¢ prevista dallo stesso la dispo-
nibilitd. E quindi un risultato rilevante che la
quasi totalita dei Mmg condivida che la repe-
ribilita in un dato orario possa essere un loro
compito.

mAttivita che il Mmg ritiene obbligatorie: la mag-
gior parte dei Mimg intervistati ritiene che le at-
tivita citate nella domanda precedente non sia-
no da ritenere compiti obbligatori, ma che il
Mmg abbia la facolta di scegliere.

mAttivita che il Mmg ritiene che debbano essere
retribuite: piu di 3/4 dei Mmg intervistati ritie-
ne che le attivita citate nella domanda prece-
dente debbano essere pagate separatamente da
quanto prevede I’Accordo Collettivo Naziona-
le (ACN). Le motivazioni indicate sono o per-
ché 1 Mmg effettivamente partecipano a questo
tipo di assistenza o perché 1 modelli organizza-
tivi, e quindi 1 compiti dei Mmg, differiscono
tra le varie Regioni.

mAttivita per le quali il Mmg ritiene utile la pre-
senza del medico esperto in cure palliative: esclu-
sa la percentuale di Mmg che non ritiene che il
medico esperto in cure palliative debba far par-

te dell’équipe curante, la maggior parte dei Mmg

ritiene che attivitd maggiormente utile che il
medico esperto in cure palliative debba svolge-
re sia la consulenza al bisogno su richiesta, se-
guita dal coordinamento del lavoro d’équipe,
dalla formazione sul campo e dall’assunzione di
responsabilita clinica. Questo ¢ un risultato mol-
to significativo in quanto mette in evidenza che
i Mmg intervistati sono consapevoli della ne-
cessita della figura del medico esperto in cure
palliative anche se con diverse modalita ed in-

tensita.

Area delle attitudini

mStati d’animo del Mmg quando segue un pa-
ziente in fase avanzata di malattia: 'area delle
attitudini, comprendendo stati d’animo e sen-
timenti det Mmg intervistati, ¢ decisamente
complessa da valutare. L'attitudine puo essere
definita come una predisposizione individuale
innata ad un determinato comportamen-
to/capacita, ma influenzata dall’ambiente ester-
no. Nel caso specifico di questo studio gli stati
d’animo scelti dai Mmg intervistati sono sicu-
ramente il frutto di una predisposizione del sin-
golo, ma presumibilmente anche influenzati da
fattori esterni. Di seguito alcuni esempi, ine-
renti alle frequenze piu alte e piu basse delle at-
titudini indicate:

-1l senso di utilita del lavoro, indicato dai Mmg
intervistati con una frequenza di quasi il 73%,
potrebbe dipendere dalla presenza di uno o piu
fattori: una formazione di cure palliative tale
da riuscire ad aftrontare le situazioni in modo
appropriato da un punto di vista medico, il rap-
porto e la soddisfazione espressa al Mmg dal
paziente e dai suoi famigliari in riferimento al-
Passistenza prestata e, quando presenti, la col-
laborazione con operatori dell’équipe di cure
palliative sul territorio;

-1l senso di colpa e di inadeguatezza, indicati dai
Mmyg intervistati con una frequenza rispetti-
vamente del 3.0% e del 4.6%, potrebbero es-

sere interpretati in due modi diametralmente
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opposti. La bassa percentuale riscontrata po-
trebbe dipendere da un’alta fiducia e sicurez-
za nelle proprie capacita e competenze, oppu-
re, al contrario, potrebbe essere una contro-
prova dell’alta percentuale riscontrata nel sen-
so di utilita del proprio lavoro.

In ogni caso, analizzati questi risultati, si rendono

necessari ulteriori studi qualitativi piu approfon-

diti per analizzare e commentare questi dati in

modo piu appropriato.

Area delle attivita

e dei comportamenti

mLe scelte delle risposte dei Mimg intervistati ine-
renti alle attivitd e i comportamenti nei con-
fronti dei malati in fase terminale e negli ultimi
glorni di vita possono essere connesse a due fat-
tori principali:

-approccio individuale dei Mmg: frutto di for-
mazione, conoscenze e attitudini;

-assetto organizzativo: presenza pitt o meno dif-
fusa sul territorio di strutture ed équipe di cu-
re palliative a cui fare riferimento.

Per quanto riguarda le attivita inerenti all’assi-
stenza ad un malato in fase terminale di malat-
tia, ancora una volta la quasi totalita dei Mmg
intervistati indica la reperibilita come la prati-
ca quotidiana maggiormente frequente, deno-
tando la consapevolezza dei Mmg dell’impor-
tanza che riveste per i pazienti in fase termina-
le e per le loro famiglie la loro presenza e dis-
ponibilita. Dal lato opposto, una delle pratiche
meno frequenti ¢ la visita alla famiglia nei gior-
ni successivi al decesso, nonostante la preven-
zione del lutto “patologico” passi anche attra-
verso la visita di cordoglio ai famigliari, che do-
vrebbe essere fatta il piu presto possibile dopo
la morte del paziente, per ricordare loro che gli
si ¢ vicini e li si continua ad aiutare. Questo raf-
forza il rapporto con la famiglia, testimoniando
che il medico ¢ ben presente ed ha un effetto
rassicurante per il futuro.

Per quanto riguarda le attivita inerenti all’assi-

stenza ad un malato negli ultimi giorni di vita,

quasi il 90% e 1’85% dei Mmg intervistati ritie-
ne che sia importante sospendere 1 farmaci che
non siano utili al controllo dei sintomi e non
somministrare antibiotici in caso di un quadro
clinico suggestivo di polmonite. Questo denota
una consapevolezza dei principi di base delle cu-
re di fine vita e della necessita della rimodula-
zione degli interventi inappropriati in questa fa-
se. Inoltre piu del 70% dei Mmg intervistati di-
chiara di non sospendere 1 farmaci analgesici an-
che se il malato non ¢ cosciente ¢ quasi la me-
ta dichiara di andare a casa del paziente, tutti 1
giorni, denotando una sensibilita verso le esi-
genze di rassicurazione e conforto della famiglia
e di comfort dei pazienti alla fine della vita. Le
difficolta dei Mmg sono esplicitate dall’alta per-
centuale (quasi 77%) di Mmg che, in caso di
mancato controllo dei sintomi, chiede una con-
sulenza. Difficilmente interpretabile il dato re-
lativo a quasi la meta dei Mmg intervistati che,
in caso di sintomi persistenti e non controllabi-
li, procede alla sedazione (intesa come induzio-
ne farmacologica della perdita persistente dello
stato di coscienza del paziente). In questo caso
si ritengono opportuni ulteriori approfondimenti
e studi ad hoc su questo tema. Dal lato opposto,
la minor frequenza ¢ rappresentata dal ricovero
in ospedale (25%), considerato dai Mmg inter-

vistati ultima ratio.

IN GENERALE

Questa ¢ la prima survey realizzata a livello na-

zionale, su un campione rappresentativo, ineren-

te alle conoscenze, opinioni, attitudini ed attivi-

ta dei Mimg italiani sulle cure palliative e di fine

vita. I risultati complessivi di questa survey mo-

strano:

mincertezza dei Mmg sulla parte piu “teorica’ ine-
rente alla definizione e gli obiettivi delle cure
palliative che vengono confusi con la terapia del
dolore;

mmaggior conoscenza ed esperienza inerente ai
soggetti che dovrebbero erogare cure palliative

e 1 percorsi assistenziali piu appropriati per que-
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sta tipologia di pazienti;

mottima conoscenza, sovrapponibile a quella dei
medici esperti di cure palliative, sulla dose mas-
sima di morfina somministrabile in un giorno;

mgenerale disponibilitd dei Mmg nei confronti
delle cure palliative;

mconsapevolezza dei Mmg riguardo la maggior
parte dei compiti/attivita che dovrebbero svol-
gere in un programma di cure palliative;

mincertezza sugli aspetti normativi ed economi-
ci delle attivita da svolgere nell’'ambito delle cu-
re palliative;

mriconoscimento dell'importanza della figura del
medico esperto in cure palliative;

mdisponibilita ad integrarsi con le équipe di assi-
stenza domiciliare di cure palliative, quando pre-

senti;

msenso di utilitd del proprio lavoro nell’ambito
delle cure palliative.
Dati questi presupposti, potrebbe essere utile per
rafforzare maggiormente le competenze dei
Mmyg e facilitare I'integrazione con 1 servizi di
cure palliative domiciliare, realizzare progetti di
formazione ad hoc, legati alla dimensione orga-
nizzativa dell’assistenza domiciliare o delle Re-
ti di cure palliative, laddove esistenti. Questo per-
metterebbe di colmare alcune lacune generate,
probabilmente, da una formazione sganciata dai
diversi contesti lavorativi presenti nelle Regio-
ni italiane, aprire spazi di collaborazione tra ope-
ratori sanitari favorendo la continuita assisten-
ziale, riuscendo cosi a rispondere, in modo piu
appropriato, ai bisogni di questi pazienti e delle

loro famiglie.
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DOCUMENTO DI CONSENSO
Accanto al malato quale équipe!

Approvato dagli organismi direttivi
della Societa Italiana di Cure Palliative
e della Societa Italiana di Medicina Generale

*hk

Gianlorenzo Scaccabarozzi’, Pierangelo Lora Aprile™, Giovanni Zaninetta™, Fabrizio Limonta’,

Giuseppe Ventriglia™

"Direttore Dipartimento della Fragilita Asl/AO Lecco, Consigliere SICP
" Segretario Scientifico e Responsabile Nazionale Area Cure Palliative - Societa Italiana di Medicina Generale

“*Presidente SICP

‘Direttore del Dipartimento Programmazione Acquisto e Controllo Asl Lecco
“Responsabile Nazionale Area della Formazione - Societa Italiana di Medicina Generale

a legge n. 38 “Disposizioni per garantire

l'accesso alle cure palliative e alla terapia

del dolore” pubblicata nella Gazzetta Ut~

ficiale n. 65 il 19 marzo 2010 delinea in
maniera chiara e puntuale (Art. 2, comma f) la de-
finizione di assistenza domiciliare: “I'insieme de-
gli interventi sanitari, socio-sanitari e assistenziali
che garantiscono I'erogazione di cure palliative e
di terapia del dolore al domicilio della persona
malata, per cio che riguarda sia gli interventi di
base, coordinati dal medico di medicina generale,
sia quelli delle équipe specialistiche di cure pallia-
tive, di cui il medico di medicina generale ¢ in
ogni caso parte integrante, garantendo una conti-
nuita assistenziale ininterrotta”. L’articolo 5 rac-
comanda “I'adeguamento delle strutture e delle
prestazioni sanitarie alle esigenze del malato in
conformita agli obiettivi del Piano sanitario na-
zionale e comunque garantendo 1 livelli essenzia-
li di assistenza”, attraverso 1'identificazione delle
risorse, delle modalita organizzative, degli “ade-
guati standard strutturali qualitativi e quantitativi,

ad una pianta organica adeguata alle necessita di

cura della popolazione residente e ad una dispo-
nibilita adeguata di figure professionali con speci-
fiche competenze ed esperienza nel campo delle
cure palliative e della terapia del dolore, anche con
riguardo al supporto alle famiglie” (Medici di me-
dicina generale, Medici specialisti, Medici con espe-
rienza in cure palliative ed infermieri).
Nell’ambito della rete di cure palliative la moda-
lita operativa per rispondere in modo unitario al
bisogno del malato e della sua famiglia ¢ il lavo-
ro di équipe, che richiede una costante integra-
zione professionale tra Medici di medicina gene-
rale, Medici con esperienza in cure palliative ed
infermieri.

Nel Workshop SICP-SIMG “Accanto al malato
quale équipe domiciliare?” (Lecce, 29 ottobre
2009), che ha visto la partecipazione di oltre 100
professionisti, promosso con lo scopo di ricercare
la condivisione tra Medici di medicina generale,
medici con esperienza in cure palliative ed infer-
mieri in merito all’organizzazione delle cure pal-
liative domiciliari erogate mediante il lavoro di

équipe, ¢ emerso I'ampio consenso sui seguenti



Accanto al malato quale équipe?

10 enunciati sostanziali. Da questo ¢ generato un
documento condiviso relativo alle definizione di
équipe, percorsi di cura, continuita assistenziale,
procedure d’accesso e meccanismi operativi e le

condizioni facilitanti.

I° ENUNCIATO

Léquipe di cure palliative domiciliari ¢ la struttu-
ra tecnica e multi-professionale dedicata a garan-
tire I'erogazione delle cure palliative a casa del ma-
lato. All’équipe ¢ demandato il compito di valu-
tazione multidimensionale per la presa in carico e
il coordinamento dell’assistenza diretta a domici-
lio. La verifica periodica (riunione d’équipe) ¢ ne-
cessaria a garantire il raggiungimento degli obiet-
tivi di cura e assistenza, secondo 1’evoluzione dei

bisogni del malato e della famiglia.

2° ENUNCIATO

Le attivita delle équipe di cure palliative domici-
liari sono parte integrante della piti complessiva
attivita della rete di cure palliative dell’ Azienda Sa-

nitaria.

3° ENUNCIATO

La composizione minima di questa équipe ¢ co-
stituita dall’infermiere, dal medico dedicato alle
cure palliative (palliativista in possesso di idonea
formazione ed esperienza in cure palliative) e dal
medico di medicina generale/pediatra di libera
scelta del singolo malato, che sono insostituibili
nei loro rispettivi ruoli. A queste figure fonda-
mentali si aggiunge, in funzione dei bisogni del
malato e dei familiari, la presenza in équipe di al-
tri professionisti (psicologo, assistente sociale, ope-
ratore socio-assistenziale, fisioterapista, assistente
spirituale), integrati da volontari formati per que-

ste attivita.

4° ENUNCIATO

La responsabilita clinica ¢ athidata al medico di me-
dicina generale, al pediatra di libera scelta o al me-
dico esperto in cure palliative (palliativista in pos-

sesso di idonea formazione ed esperienza in cure

palliative) in funzione del Piano Assistenziale In-
dividuale (PAI). 1l PAI viene elaborato con la par-
tecipazione attiva di tutta I'équipe.

5° ENUNCIATO

Le cure palliative sono un Livello Essenziale di As-
sistenza. Ricevuta la segnalazione, il medico re-
sponsabile dell’équipe di cure palliative domici-
liari, in accordo con il Medico di medicina gene-
rale, attiva il Piano Assistenza Individuale domici-

liare.

6° ENUNCIATO

Lavvio di un Piano di Assistenza in cure palliati-
ve domiciliari avviene a seguito di una valutazio-
ne congiunta presso il domicilio del malato, da
parte del medico palliativista, dell'infermiere, del
Medico di medicina generale, di norma entro 48

ore dalla segnalazione.

7° ENUNCIATO

Lintervento di una équipe di cure palliative do-
miciliari appare particolarmente appropriato nel-
le fasi terminali delle seguenti patologie non on-
cologiche: insufficienza cardiaca, insufficienza re-
nale, insufficienza epatica, BPCO, malattie del mo-

toneurone, M. di Parkinson, M. di Huntington,
M. di Alzheimer, Hiv/Aids.

8° ENUNCIATO

Nell’'ambito dell’organizzazione complessiva del-
le cure domiciliari, ai malati affetti da patologie
non oncologiche ad evoluzione infausta, deve es-
sere garantito un adeguato approccio palliativo
(controllo dei sintomi fisici, attenzione e sup-
porto alla sofferenza psicologica, sociale e spiri-
tuale) fin dalle fasi precoci della malattia, con I'e-
ventuale supporto dell’équipe di cure palliative
domiciliari. In una continuita dei percorsi assi-
stenziali che pud durare anche molti anni, ¢ da
garantire anche la possibilita di un intervento di-
retto dell’équipe di cure palliative domiciliari in
momenti di particolare criticita e nelle fasi di fi-

ne della vita.
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9° ENUNCIATO

Nelle fasi critiche di queste patologie (ad es. nel
momento di scegliere se iniziare 0 meno tratta-
menti di supporto vitale, quali I'alimentazione ar-
tificiale o la ventilazione meccanica, oppure du-
rante momenti di peggioramento a possibile evo-
luzione infausta) ¢ necessaria la valutazione con-
giunta di tutta ’équipe di cure palliative per la de-
finizione delle scelte terapeutiche piu appropria-

te, nel rispetto dell’autonomia del malato.

10° ENUNCIATO

La continuita assistenziale per 7 giorni a settima-
na per 24/24 ore deve essere garantita, nell’ambi-
to della rete di cure palliative dell’Azienda Sani-
taria, attraverso meccanismi di integrazione di ri-
sorse mediche e infermieristiche con formazione

specifica nelle cure palliative.
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RIFERIMENTI NORMATIVI

Mariadonata Bellentani”, Elisa Guglielmi™

“Dirigente sezione Organizzazione dei Servizi Sanitari - Agenas

“Sezione Organizzazione dei Servizi Sanitari - Agenas

1 primo riferimento normativo ¢ costituito da
una legge nazionale adottata per dare attuazio-
ne ad alcuni obiettivi prioritari del Piano sani-
tario nazionale 1998-2000.
Particolo 1, comma 1, del Decreto legge 28
dicembre 1998 n. 450, convertito, con mo-
dificazioni, dalla legge 26.2.1999, n. 39, ha
previsto finanziamenti per un “programma su base
nazionale per la realizzazione, in ciascuna regione e pro-
vincia autonoma, in coerenza con gli obiettivi del Piano
sanitario nazionale, di una o pin strutture, ubicate nel
territorio in modo da consentire un’agevole accessibilita
da parte dei pazienti e delle loro famiglie, dedicate al-
Passistenza palliativa e di supporto prioritariamente per
i pazienti affetti da patologia neoplastica terminale che
necessitano di cure finalizzate ad assicurare una miglio-
re qualita della loro vita e di quella dei loro familiari”.
Secondo il comma 3 dello stesso articolo “Le Re-
gioni e le Province autonome presentano al Ministero
della sanita, nei termini e con le modalita previste nel
decreto ministeriale di adozione del programma di cui al
comma 1, i progetti per I’attivazione o la realizzazio-
ne delle strutture, conformi alle indicazioni del programma
medesimo e tali da assicurare I’integrazione delle nuove
strutture e dell’ assistenza domiciliare con le altre attivi-
ta di assistenza sanitaria erogate nell’ambito della re-
gione o della provincia. A tali progetti deve essere alle-
gato un piano della Regione o della Provincia autono-
ma che assicuri l'integrazione dell’attivita delle struttu-
re con le altre attivita di assistenza ai pazienti indicati
nel comma 1, erogate nell’ambito della regione o della
provincia autonoma” .

Lart. 1 della Legge n. 39/99 contiene nell’arti-

colo 1 la prima definizione in una normativa na-
zionale di “hospice” (anche se il termine non ¢
utilizzato) e dei relativi destinatari. La norma pre-
vede la realizzazione, in ciascuna Regione e Pro-
vincia Autonoma, in coerenza con gli obiettivi del
PSN 1998-2000, di una o pin strutture, ubicate nel
territorio in modo da consentire un’agevole accessibilita
da parte dei pazienti e delle loro famiglie, dedicate al-
Vassistenza palliativa e di supporto prioritariamente per
i pazienti affetti da patologia neoplastica terminale che
necessitano di cure finalizzate ad assicurare una
migliore qualita della loro vita e di quella dei lo-
ro familiari. Le suddette strutture dovranno esse-
re realizzate prioritariamente attraverso I'adegua-
mento e la riconversione di strutture, di proprie-
ta di aziende sanitarie locali o di aziende ospeda-
liere, inutilizzate anche parzialmente, ovvero di
strutture che si siano rese disponibili in conse-
guenza della ristrutturazione della rete ospedalie-
ra di cui all’articolo 2, comma 5, della legge 28 di-
cembre 1995, n. 549, e successive modificazioni.
Laccoglimento in hospice ¢ subordinato ad al-
meno una delle seguenti condizioni:*
massenza o non idoneita della famiglia; inadegua-
tezza della casa a trattamenti domiciliari;
mimpossibilita di controllo adeguato dei sintomi
al domicilio;
mlocalizzazione — puo essere nell’ambito di un edi-
ficio specificamente dedicato (struttura ospeda-

liera o struttura residenziale sanitaria).

* (Per gli altri elementi si rinvia alla relazione finale
sugli Hospice, 2005).
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Il successivo D.M. 28 settembre 1999 ha deli-

neato il “Programma nazionale per la realiz-

zazione di strutture per le cure palliative”,

che prevede:

mcentri residenziali da realizzare con particolare
riguardo all’adeguamento ed alla riconversione
di strutture di proprieta delle aziende od ospe-
dali non utilizzati;

mattivazione della rete di assistenza ai pazienti ter-
minali, coordinata da un dirigente medico;

mvalutazione della qualitd attraverso specifici in-
dicatori;

mprogrammi regionali di comunicazione ed in-
formazione.

Da tali norme si evince la definizione di “rete”,

intesa come “aggregazione funzionale ed inte-

grata di servizi distrettuali ed ospedalieri, sanita-

ri e sociali, che opera in modo sinergico con la

rete di solidarieta sociale presente nel contesto

territoriale, nel rispetto dell’autonomia clinico-

assistenziale dei rispettivi componenti”:

massistenza ambulatoriale;

massistenza domiciliare integrata;

massistenza domiciliare specialistica;

mricovero ospedaliero ordinario e day hospital;

massistenza residenziale in hospice.

Gli obiettivi principali della rete sono:

massicurare un percorso di cura appropriato per
la persona, con integrazione tra attivita domici-
liari e residenziali;

mgarantire il controllo del dolore e degli altri sin-
tomi nel rispetto della dignita, dei valori uma-
ni, spirituali e sociali di ciascuno e il sostegno
psicologico e sociale del malato e dei suoi fa-
miliari;

magevolare la permanenza presso il proprio do-
micilio garantendo la piu alta qualita di vita pos-
sibile;

mottenere una riduzione significativa e program-
mata dei ricoveri impropri in ospedale.

Lo stesso DM 28 settembre 1999 ha assegna-

to alle Regioni le prime due annualita, relative

agli anni 1998 e 1999, per complessivi 256,511

miliardi, delle tre annualita stanziate, per com-
plessivi 310 miliardi.

I1 DPCM del 20 gennaio 2000 ha definito 1
requisiti strutturali, tecnologici e organizzativi dei
Centri residenziali (hospice), ad integrazione dei
requisiti per esercizio dell’attivita sanitaria ap-
provati con DPR 14 gennaio 1997. Le Regioni
hanno inviato, entro il termine fissato del 2 otto-
bre 2000, 1 programmi e 1 relativi progetti, non-
ché le successive integrazioni, che sono stati esa-
minati dalla competente Direzione Generale del
Sistema Informativo e Statistico e degli Investi-
menti strutturali e tecnologici del Ministero del-
la Salute.

Il Progetto obiettivo Aids (DPR 8 marzo
2000) include la realizzazione degli “Hospice” al-
I'interno della rete assistenziale, che prevede an-
che lassistenza domiciliare integrata e 'ospeda-
lizzazione domiciliare.

La Legge 8 febbraio 2001 n. 12, dal titolo “Nor-
me per agevolare I'impiego dei farmaci analgesici oppia-
cei nella terapia del dolore”, ha modificato il “Testo
Unico delle leggi in materia di disciplina degli stu-
pefacenti e sostanze psicotrope, prevenzione, cu-
ra e riabilitazione dei relativi stati di tossicodi-
pendenza”, che risale al 1990 e altre norme suc-
cessivamente introdotte.

Grazie alla legge del 2001 ed ai Decreti ministe-
riali attuativi, che hanno eliminato anche alcune
sanzioni penali prima previste, la prescrizione dei
farmaci per il trattamento del dolore severo gia
dal 2001 puo comprendere dosaggi per una tera-
pia di durata fino a trenta giorni, mentre le pre-
cedenti norme (D. Lgs. n. 539 del 1992) permet-
tevano la prescrizione solo per un massimo di die-
c1 giorni.

Da sottolineare che la stessa legge n. 12/2001 ha
previsto, per la prescrizione dei farmaci oppiacet,
un nuovo “ricettario”, di piu utilizzo facilitato, dis-
tribuito dalle aziende sanitarie locali (fermo re-
stando il vecchio ricettario — distribuito a cura dei
rispettivi Ordini provinciali dei Medici — per la

prescrizione degli stupefacenti e sostanze psico-
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trope di cui al DPR n.309/1990 e successive mo-

difiche e integrazioni) e che con tali nuovi “ri-

cettar1” 1 medici e 1 veterinari possono approvvi-
gionarsi anche mediante auto-ricettazione.

La legge e la circolare del Ministero della

Salute n. 9 del 2001 precisano:

mla facilitazione delle prescrizioni non si applica
nel caso dei trattamenti degli stati di tossicodi-
pendenza da oppiacei;

mil personale che opera nei distretti sanitari di ba-
se o nei servizi territoriali o negli ospedali pub-
blici o accreditati delle aziende sanitarie ¢ auto-
rizzato a consegnare le quantita terapeutiche dei
farmaci al domicilio di pazienti affetti da dolore
severo in corso di patologia neoplastica o dege-
nerativa;

mgli infermieri professionali che effettuano servi-
zi di assistenza domiciliare nell’ambito dei di-
stretti sanitari di base o nei servizi territoriali del-
le aziende sanitarie locali ed 1 familiari dei pa-
zienti, opportunamente identificati dal medico
o dal farmacista, sono autorizzati a trasportare le
quantita terapeutiche di farmaci;

mpresso le unita operative delle strutture sanitarie
pubbliche e private, nonché le unita operative
det servizi territoriali delle aziende sanitarie lo-
cali, ¢ istituito il registro di carico e scarico del-
le sostanze stupefacenti e psicotrope.

Le disposizioni introdotte col DM 4 aprile 2003,

oltre a prevedere ricettari bilingue per la Regio-

ne Valle d’Aosta e per le Province Autonome di

Trento e di Bolzano, introducono le seguenti ul-

teriori modifiche:

mconsentono la prescrizione senza obbligo di do-
ver utilizzare le “tutte lettere” per scrivere la do-
se, il modo e il tempo di somministrazione e la
quantita di confezioni. Per descrivere il medici-
nale prescritto e la posologia ed il numero di con-
fezioni si possono utilizzare caratteri numerici e
le normali contrazioni;

meliminano I'obbligo di indicare I'indirizzo di re-
sidenza del paziente;

meliminano 1'obbligo, da parte del prescrittore, di

conservare per sei mesi la copia della ricetta a sé
destinata;
mprevedono la prescrizione di medicinali conte-
nenti buprenorfina in tutte le forme farmaceu-
tiche.
[ 10 farmaci che godono al giugno 2003 delle age-
volazioni prescrittive sono: Buprenorfina, Codei-
na, Diidrocodeina, Fentanyl, Idrocodone, Meta-
done, Morfina, Ossicodone, Ossimorfone. Idro-
morfone.
Il DPCM del 14 febbraio 2001 “Atto di indi-
rizzo e coordinamento in materia di prestazioni
socio-sanitarie”, all’art.3, comma 3, include le pre-
stazioni sanitarie per patologie terminali nelle
“prestazioni socio-sanitarie ad elevata integrazio-
ne sanitaria”, di cui al d.lgs. n. 502 del 1992 (art.
3 septies). Secondo I’Atto: “Tali prestazioni sono
caratterizzate dall’inscindibilita del concorso di
piu apporti professionali sanitari e sociali nel-
Pambito del processo personalizzato di assisten-
za, dalla indivisibilita dell’impatto congiunto de-
gli interventi sanitari e sociali sui risultati dell’as-
sistenza e dalla preminenza dei fattori produttivi
sanitari impegnati nell’assistenza. Dette prestazioni
a elevata integrazione sanitaria sono erogate dal-
le aziende sanitarie e sono a carico del fondo sa-
nitario. Esse possono essere erogate in regime am-
bulatoriale domiciliare o nell’ambito di strutture
residenziali e semiresidenziali e sono in partico-
lare riferite alla copertura degli aspetti del biso-
gno socio-sanitario inerenti alle funzioni psico-
fisiche e la limitazione delle attivita del soggetto,
nelle fasi estensive e di lungo assistenza”.
Il DPCM 29 novembre 2001 di definizione
dei livelli essenziali di assistenza, nell’Allega-
to 1 pone le “attivita sanitarie e socio-sanitarie ri-
volte ai pazienti nella fase terminale” nel secondo
livello: “Assistenza distrettuale”, da svolgere nel-
I'ambito di:
g) assistenza territoriale ambulatoriale e domici-
liare;
h) assistenza territoriale residenziale e semiresi-

denziale.
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L’Accordo dell’8 marzo 2001 “Linee guida
per la prevenzione, la diagnostica e ’assi-
stenza in oncologia® prevede I’erogazione di
Cure palliative domiciliari e stabilisce 1 seguenti
criteri di eleggibilita:
mterapeutico: assenza, esaurimento o inopportu-
nita di trattamenti specifici volti alla gestione o
al rallentamento della malattia;
msintomatico: presenza di sintomi invalidanti con
una riduzione della performance-status uguale
o inferiore al 50% secondo la scala di Karnofsky;
mdiagnosi di malattia neoplastica certificata dal me-
dico esperto in oncologia medica;
mimpossibilita ad utilizzare strutture ambulatoria-
li e di day hospital per la permanenza di gravi
sintomi invalidanti e/o per l'assenza di sufficien-
ti supporti (non autosufticienza/non autonomia
del paziente);
mambiente abitativo idoneo e supporto familiare
sufficiente.
Le cure palliative domiciliari sono offerte secon-
do 1 livelli assistenziali di assistenza previsti e tra
loro integrate:
Assistenza domiciliare integrata (sotto la respon-
sabilita clinica del Medico di medicina generale)
ed il supporto di una équipe terapeutica.
Ospedalizzazione a domicilio, attivata h 24 e sot-
to la responsabilita dell'Unita Ospedaliera, che si
raccorda con il Mmg e si pud avvalere della col-
laborazione del distretto, secondo protocolli ope-
rativi concordati.
Tale Accordo si sofferma anche sull’Hospice.
I’Accordo del 19 aprile 2001 “Documento di
iniziative per I'organizzazione della rete dei ser-
vizi delle cure palliative” prevede I'applicazione
delle cure palliative:
mai malati affetti da Aids;
mai pazienti con patologie non neoplastiche ad
andamento progressivo
-malattie del sistema cardiovascolare
-malattie dell’apparato respiratorio
-malattie del sistema nervoso

L’Accordo, inoltre:

mrafforza la definizione dei livelli assistenziali e
I'integrazione dei servizi nella rete;

mridefinisce 1 percorsi assistenziali delle cure pal-
liative;

mprevede modalitd di formazione specifica per i
dirigenti degli hospice;

mvalorizza il ruolo degli Enti locali e la sinergia
di azione.

D’Accordo del 24 maggio 2001 “Ospedale sen-

za dolore” (va ricordato che I’Accordo Stato-Re-

gioni del 23 marzo 2009 sugli obiettivi prioritari

del PSN per anno 2009 e la legge 38 del 2010

trasformano il progetto in “Ospedale-Territorio

senza dolore”).

Laccordo del 2001 contiene le linee guida per

promuovere la realizzazione, a livello regionale, di

progetti indirizzati al miglioramento del processo

assistenziale specificamente rivolto al controllo del

dolore di qualsiasi origine. Ciascuna Regione, nel-

Iambito della propria autonomia, deve adottare

gli atti necessari all’applicazione delle linee guida

“Ospedale senza dolore”, in coerenza con la pro-

pria programmazione, prevedendo il sistematico

inserimento della loro attuazione nelle procedu-

re di valutazione dei risultati delle Aziende Sani-

tarie.

Finalita specifica delle linee guida ¢ quella di au-

mentare 'attenzione del personale coinvolto nei

processi assistenziali nelle strutture sanitarie italia-

ne affinché vengano messe in atto tutte le misu-

re possibili per contrastare il dolore, indipenden-

temente dal tipo di dolore rilevato, dalle cause che

lo originano e dal contesto di cura.

In particolare le linee guida prevedono:

mla formazione specifica del personale;

mla costituzione del Comitato “Ospedale senza
dolore”;

mstrumenti per il monitoraggio del dolore;

mstrumenti di rilevazione del dolore;

mmodalita codificate per il trattamento del do-
lore;

mla valutazione dei risultati del progetto;

mmodalita per la comunicazione e 'informazione
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al cittadino della rete dei servizi per il trattamento
del dolore.
Lart. 3 “Disposizioni in materia di equilibrio dei pre-
sidi ospedalieri e di sperimentazioni gestionali” della
Legge 16 novembre 2001, n. 405 ““Conversio-
ne in legge, con modificazioni, del decreto-legge 18
settembre 2001, n. 347, recante interventi urgenti
in materia di spesa sanitaria® prevede 'adozione
da parte delle Regioni dello standard di dotazio-
ne media di 5 posti letto per mille abitanti, di cui
I'1 per mille riservato alla riabilitazione ed alla lun-
godegenza post-acuzie. Gli esuberi di personale
risultanti dalla ristrutturazione sono prioritaria-
mente riassorbiti nell’ambito delle strutture rea-
lizzate in sede di riconversione di quelle dismes-
se, per assicurare la sostituzione del personale ces-
sato dal servizio nell’ambito della stessa azienda e
per realizzare servizi medici ed infermieristici do-
miciliari per malati cronici e terminali.
Lart. 8 si sofferma, invece, su ““Particolari modalita
di erogazione di medicinali agli assistiti”:
a)stipulare accordi con le associazioni sindacali del-
le farmacie convenzionate, pubbliche e private,
per consentire agli assistiti di rifornirsi delle ca-
tegorie di medicinali che richiedono un con-
trollo ricorrente del paziente anche presso le far-
macie predette con le medesime modalita pre-
viste per la distribuzione attraverso le strutture
aziendali del Servizio sanitario nazionale, da de-
finirsi in sede di convenzione;
b)assicurare I’erogazione diretta da parte delle
aziende sanitarie dei medicinali necessari al trat-
tamento dei pazienti in assistenza domiciliare,
residenziale e semiresidenziale;
c)disporre, al fine di garantire la continuita assi-
stenziale, che la struttura pubblica fornisca di-
rettamente 1 farmaci, limitatamente al primo ci-
clo terapeutico completo, sulla base di direttive
regionali, per il periodo immediatamente suc-
cessivo alla dimissione dal ricovero ospedaliero
o alla visita specialistica ambulatoriale.
11 DPCM 29 novembre 2001 “Definizione

dei livelli essenziali di assistenza’ contiene,

nell’Allegato 1.A, la classificazione det livelli di as-
sistenza (G. Assistenza territoriale ambulatoriale e
domiciliare; H. Assistenza territoriale residenziale
e semi-residenziale), le modalita organizzative e
standard e la lista delle prestazioni.

Lallegato 1.C Area integrazione socio-sani-
taria, nella tabella riepilogativa, per le singole ti-
pologie erogative di carattere socio sanitario, evi-
denzia, accanto al richiamo alle prestazioni sani-
tarie, anche quelle sanitarie di rilevanza sociale ov-
vero le prestazioni nelle quali la componente sa-
nitaria e quella sociale non risultano operativa-
mente distinguibili e per le quali si ¢ convenuta
una percentuale di costo non attribuibile alle ri-
sorse finanziarie destinate al Servizio Sanitario Na-
zionale.

I1 13 marzo 2003 — a seguito delle modifiche in-
tervenute al TitoloV della Costituzione — ¢ stato
sancito I’Accordo Governo, Regioni e Pro-
vince Autonome (in sostituzione del Decreto
Ministeriale previsto dall’articolo 4 del DM 28
settembre 1999) sul documento recante “Indi-
catori per la verifica dei risultati ottenuti
dalla rete di assistenza ai pazienti termina-
li e per la valutazione delle prestazioni ero-
gate”.

Tale documento recepisce un sistema di indicato-
ri elaborato dalle Direzioni Generali della Pro-
grammazione Sanitaria e del Sistema Informativo
e Statistico e degli Investimenti Strutturali e Tec-
nologici (SISIST), del Ministero della Salute.
L’Accordo prevede che 1 dati necessari alla co-
struzione degli indicatori siano raccolti annual-
mente a livello regionale e che le Regioni tra-
smettano 1 dati, entro il 30 giugno dell’anno suc-
cessivo a quello della rilevazione, al Ministero del-
la Salute, tramite la rete telematica Sistema Infor-
mativo Sanitario.

L’analisi, finalizzata alla verifica dei risultati otte-
nuti dalla rete di assistenza per 1 pazienti termina-
li ed alla valutazione della qualita delle prestazio-
ni erogate, ¢ effettuata dal Ministero d’intesa con

la Conferenza e pubblicata annualmente.
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Gli indicatori sono raggruppati in cinque catego-
rie:

1. accessibilita alla rete di cure palliative

2. risorse

3. attivita

4. risultato

5. qualita.

DIntesa (11 aprile 2006) sullo schema di rego-
lamento del Ministro della Salute, di concerto con
il Ministro dell’Economia e delle Finanze, con-
tiene il Regolamento recante la “Definizione
degli standard relativi all’assistenza ai ma-
lati terminali in trattamento palliativo in at-
tuazione dell’art. 1, comma 169, della legge
30 dicembre 2004, n. 311,

Lobiettivo del Regolamento ¢ quello di indivi-
duare con chiarezza gli obiettivi minimi che le
Regioni devono conseguire, in coerenza con le
risorse programmate per il Ssn, sia in termini di
dotazioni strutturali (posti letto residenziali), sia in
termini di numero di pazienti assistiti dalla Rete
di cure palliative, sia in termini di qualita dell’as-
sistenza offerta dalla rete.

Dallegato 1 specifica quindi 8 standard quanti-
tativi e qualitativi, mentre I'allegato 2 contiene la
loro descrizione dettagliata.

Il Piano Sanitario Nazionale 2006-2008
(DPR 7 luglio 2006) aftronta il tema delle cure
palliative nei capitoli 3.9 (il dolore e la sofferenza nei
percorsi di cura) e 3.10 (la rete per le cure palliative).
Per quanto riguarda 3.9 “II dolore e la sofferenza nei
percorsi di cura”, nell’ Accordo del 24 maggio 2001
“L’Ospedale senza dolore”, va garantita la diffu-
sione della lotta alla sofferenza e al dolore anche
fuori dall’ospedale, in primis avvalendosi del con-
tributo dei Mmg e dei Pls. La formazione degli
operatori ospedalieri e territoriali va realizzata nel-
I’ambito del programma di Ecm. I1 PSN 1998-
2000 prevede che la lotta al dolore deve essere po-
tenziata anche nei settori nei quali, anche a causa
di limiti culturali non ancora superati, esso ¢ spes-
so misconosciuto e sotto trattato, come durante il

travaglio e il parto per via naturale, in ambito post-

operatorio ¢ in Pronto soccorso.Va, inoltre, sensi-
bilizzata la cittadinanza in tema di cura del dolo-
re e del diritto al suo superamento. In tal senso,
accanto alle iniziative di carattere sanitario, sono
stati gia realizzati importanti eventi come la “Gior-
nata Nazionale del Sollievo”. Prevede inoltre il
completamento della definizione di Linee guida
nazionali sul trattamento del dolore nel bambino
e nell’adulto, mediante il Sistema Nazionale Li-
nee Guida e l'integrazione con le iniziative euro-
pee ed internazionali, partecipando alle attivita di
network gia operativi nella lotta contro il dolore.
Accanto alla lotta al dolore, vanno attivati, nei per-
corsi sanitari, gli interventi volti a promuovere 'u-
manizzazione delle cure, nella consapevolezza che
il fulcro del Servizio sanitario € rappresentato dal-
la persona malata, nella garanzia del rispetto della
sua dignita, identita e autonomia.

Per quanto riguarda 3.10 “La rete delle cure pal-
liative”, il PSN 1998-2000 prevede in particola-
re di recuperare il ritardo accumulato nell’attua-
zione del Programma nazionale per la realizza-
zione di strutture per le cure palliative, istituito
con il decreto ministeriale 28 settembre 1999.

Si rende necessario realizzare una rete di offerta
nella quale la persona malata e la sua famiglia, ove
presente, possano essere guidati e coadiuvati nel
percorso assistenziale offrendo un approccio com-
pleto alle esigenze della persona malata, garanten-
do, ove necessario e richiesto, un adeguato inter-
vento religioso e psicologico.

Particolare attenzione va posta alle esigenze di cu-
re palliative nell’eta neonatale, pediatrica e adole-
scenziale.

I DM 22 febbraio 2007, n. 43 adotta il Rego-
lamento di: “Definizione degli standard relativi
all’assistenza ai malati terminali in trattamento
palliativo in attuazione dell’articolo 1, comma 169
della legge 30 dicembre 2004, n. 311"’ contenuto
nell'Intesa della Conferenza permanente per 1 rap-
porti tra lo Stato, le Regioni e le Province auto-
nome di Trento e di Bolzano nella seduta del 20
aprile 2006.
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I1 20 giugno 2007 ¢ stato approvato lo ““Sche-
ma di accordo tra il Ministro della Salute,
le Regioni e le Province Autonome di Tren-
to e di Bolzano sulle cure palliative nell’eta
neonatale, pediatrica ed adolescenziale’. Pre-
cisa che le cure palliative pediatriche si sviluppa-
no secondo livelli di diversa competenza ed espe-
rienza professionale specifica che comprendono:
mun primo livello o approccio palliativo, applica-
to da tutti 1 professionisti della salute;
mun secondo livello di cure palliative generali, con
professionisti con esperienza e preparazione spe-
cifica;
mun terzo livello o team esperto di cure palliative
pediatriche, con équipe multiprofessionali e mul-
tidisciplinari.
Il team esperto di cure palliative pediatriche, ope-
rando all'interno della rete assistenziale, deve es-
sere adeguatamente preparato e supportato a ri-
spondere ai bisogni clinici, emozionali ed evolu-
tivi del bambino e della sua famiglia e, attraverso
la rete assistenziale, si attiva per assicurare conti-
nuita di presa in carico nelle 24 ore.
La rete assistenziale deve garantire a ciascun mi-
nore bisognoso di cure palliative pediatriche la ri-
sposta ai suoi principali bisogni di salute attuali ed
evolutivi e a quelli della famiglia. In particolare
devono essere garantite le azioni essenziali nel-
I’ambito del processo di assessment diagnostico e
di presa in carico, con la partecipazione attiva nei
processi decisionali della famiglia e, per quanto
possibile per eta e condizione, del bambino.
La cura prestata a domicilio resta per I'eta pedia-
trica 'obiettivo principale da raggiungere. No-
nostante cio, esistono momenti del percorso assi-
stenziale e particolari condizioni transitorie delle
famiglie che possono richiedere una soluzione re-
sidenziale. In questi casi il luogo di cura deve es-
sere adeguato ad accogliere il minore e la famiglia
e il personale specificatamente formato per le cu-
re palliative pediatriche.
La realizzazione della rete di cure palliative pedia-

triche deve avvenire su base regionale o sovrare-

gionale, tenendo conto della necessita di provve-
dere sia ad una assistenza a domicilio del pazien-
te, sia ad una forma di assistenza residenziale.

Le Regioni devono scegliere 1 modelli da attua-
re, anche in relazione alle caratteristiche dei di-
versi sistemi sanitari, in cui esse andranno a rea-
lizzarsi, tenendo conto della necessita di riorien-
tare I'utilizzo delle risorse al fine di assicurare in
ogni Regione lo sviluppo e il coordinamento del-
la rete.

Si demanda inoltre ad un gruppo tecnico inter-
regionale con rappresentanti del Ministero della
Salute la stesura, entro il 31 dicembre 2007, di li-
nee di indirizzo che, partendo dall’analisi dei bi-
sogni e della situazione esistente, definisca i cam-
pi di intervento sanitario e sociosanitario e forni-
sca supporto al processo di implementazione del-
le cure palliative pediatriche.

1127 giugno 2007 si sancisce ’Accordo Stato-
Regioni in materia di cure palliative pedia-
triche che riprende i contenuti dello Schema di
Accordo del 20 giugno 2007.

I1 17 dicembre 2008 ¢ stato emanato il DM
“Istituzione della banca dati finalizzata al-
la rilevazione delle prestazioni residenziali
e semiresidenziali®, che si applica alle presta-
zioni residenziali e semiresidenziali per anziani o
persone non autosufficienti in condizioni di cro-
nicita e/o relativa stabilizzazione delle condizioni
cliniche.

Il 25 marzo 2009 ¢ stato firmato I’Accordo Sta-
to-Regioni per la realizzazione degli obiet-
tivi di carattere prioritario e di rilievo na-
zionale per ’anno 2009.

In particolare, per quanto riguarda le cure pallia-
tive e la terapia del dolore, per I'anno 20009 si ri-
tiene di vincolare complessivamente una quota di
100 milioni di euro da ripartirsi secondo 1’Alle-
gato B — tabella 3 allegata all’Accordo.

Con il progetto complessivo di implementazione
di una rete assistenziale per la terapia del dolore si
intende riorganizzare e sistematizzare 1’esistente,

al fine di ottenere una maggiore facilitd di acces-
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so alle risorse assistenziali disponibili, in partico-
lare rafforzando ’offerta assistenziale nel territo-
rio per il paziente adulto e pediatrico.
Per raggiungere tale obiettivo si intende speri-
mentare un nuovo modello organizzativo, inte-
grato nel territorio, nel quale il livello assistenzia-
le viene scomposto in tre nodi complementari: i
centri di riferimento di terapia del dolore (hub),
I’ambulatorio di terapia antalgica (spoke) e il pre-
sidio ambulatoriale territoriale con competenze
di terapia antalgica (gestito da un team di Mmg)
realizzando cosi le reti regionali contro il dolore
acuto e cronico.
Occorre quindi che le Regioni, anche quelle che
su questi temi sono avanzate con maggiore cele-
rita ed efficacia, rileggano i termini del problema
e tarino le loro azioni anche alla luce di quanto
ormai consolidato nella cultura scientifica in Ita-
lia e nel mondo.
Le Regioni sono quindi invitate a presentare, co-
erentemente con il livello di organizzazione rag-
giunto da ciascuna in merito alla problematica,
progetti diretti alla:
1.ricognizione, in ambito regionale, della situa-
zione esistente in rapporto ai bisogni della po-
polazione residente sia sulle cure palliative che
sulla terapia del dolore;
2.definizione della rete infrastrutturale e quanti-
ficazione delle infrastrutture da realizzare ex no-
vo per coprire il fabbisogno di cure palliative e
di terapia del dolore;
3.definizione della rete organizzativa ed informa-
tica che si ritiene di dover attivare per garanti-
re, nelle cure palliative, una regia unitaria ed una
comunicazione efficace tra i vari attori;
4.definizione di un piano di formazione e di ag-
giornamento del personale, riguardante cure pal-
liative e terapia del dolore, completo di criteri
di valutazione;
5.definizione di reti di terapia del dolore co-
erentemente con quanto sviluppato a livello
centrale;

6.realizzazione di campagne informative sull’uti-

lizzo di farmaci oppiacei;

7.valutazione del processo assistenziale palliativo
nel caso di presenza residenziale e non domici-
liare.

Di fondamentale importanza per I’assi-

stenza ai malati cronici ¢ I’approvazione

della Legge n. 38/2010: “Disposizioni per ga-
rantire ['accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore”.

I punti fondamentali della legge sono:

mReti nazionali per le cure palliative e per la te-
rapia del dolore (Art. 5.): il Ministero della Salu-
te attiva una rilevazione sui presidi ospedalieri e
territoriali e sulle prestazioni assicurati in cia-
scuna regione dalle strutture del Ssn nel campo
delle cure palliative e della terapia del dolore, al
fine di promuovere lattivazione e I'integrazione
delle due reti a livello regionale e nazionale e la
loro uniformita su tutto il territorio nazionale.

m Progetto “Ospedale-Territorio senza dolore” (Art.
6): la legge prevede 'attuazione del progetto
“Ospedale-Territorio senza dolore”, per il qua-
le ¢ autorizzata la spesa di 1.450.000 euro per
Panno 2010 e di 1.000.000 di euro per I'anno
2011 finalizzata allo svolgimento di iniziative, an-
che di carattere formativo e sperimentale, volte
a sviluppare il coordinamento delle azioni di cu-
ra del dolore favorendone l'integrazione a livel-
lo territoriale.

m Obbligo di riportare: all'interno della cartella cli-
nica, nelle sezioni medica ed infermieristica, le
caratteristiche del dolore rilevato e della sua evo-
luzione nel corso del ricovero, nonché la tecni-
ca antalgica e 1 farmaci utilizzati, 1 relativi dosaggi
e il risultato antalgico conseguito (Art. 7).

mFormazione e aggiornamento del personale me-
dico e sanitario in materia di cure palliative e di
terapia del dolore (Art. 8): devono essere previ-
sti specifici percorsi formativi in materia di cu-
re palliative e di terapia del dolore connessi alle
malattie neoplastiche e a patologie croniche e
degenerative; devono inoltre essere individuati 1

criteri per l'istituzione di master in cure pallia-
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tive e nella terapia del dolore.

mMonitoraggio ministeriale per le cure palliative
e per la terapia del dolore (Art. 9): presso il Mi-
nistero della Salute ¢ attivato, eventualmente an-
che attraverso listituzione di una commissione
nazionale, avvalendosi delle risorse umane dis-
ponibili a legislazione vigente, il monitoraggio
per le cure palliative e per la terapia del dolore
connesso alle malattie neoplastiche e a patologie
croniche e degenerative. Le Regioni e le Pro-
vince autonome di Trento e di Bolzano forni-
scono tutte le informazioni e 1 dati utili all’atti-
vita del Ministero e possono accedere al com-
plesso dei dati e delle informazioni in possesso
del Ministero. II Ministero, alla cui attivita colla-
borano I’Agenzia nazionale per 1 servizi sanitari
regionali, la Commissione nazionale per la for-
mazione continua, I’Agenzia italiana del farma-
co e I'Istituto superiore di sanita, fornisce anche
alle Regioni elementi per la valutazione dell’an-
damento della prescrizione dei farmaci utilizza-
ti per la terapia del dolore, del livello di attua-
zione delle linee guida per la promozione, lo svi-
luppo e il coordinamento degli interventi re-
gionali, nonché dello stato di realizzazione e di
sviluppo delle due reti su tutto il territorio na-
zionale, con particolare riferimento alle dis-
omogeneita territoriali e all’erogazione delle cu-
re palliative in eta neonatale, pediatrica e adole-
scenziale.

mSemplificazione delle procedure di accesso ai me-
dicinali impiegati nella terapia del dolore (Art.
10): utilizzo del ricettario del Ssn per la prescri-
zione dei farmaci oppiacei e semplificazione del-
l'utilizzo anche al domicilio dei pazienti.

Normativa nazionale sui farmaci sostituti-

vi utilizzati per il trattamento della dipen-

denza da oppiacei'.

DPR 9 ottobre 1990 n. 309 “Testo unico del-

le leggi in materia di disciplina degli stupefacen-

ti e sostanze psicotrope, prevenzione, cura e riabi-

| | testi normativi sono reperibili sul sito normativo del Ministero della Salute

litazione dei relativi stati di tossicodipendenza.”,
artt. 41, 43, 44, 45,460,47 ¢ 48-,in Gazz. Uft. 31
ottobre 1990, n. 255, S.O.
Il Testo Unico attualmente in vigore classifica le
sostanze stupefacenti e psicotrope in due tabelle:
min tabella I trovano collocazione le sostanze
con forte potere tossicomanigeno ed oggetto
di abuso;
min tabella II sono inserite le sostanze che hanno
attivitd farmacologica e pertanto sono usate in
terapia in quanto farmaci.
La tabella IT ¢ suddivisa in cinque sezioni, indica-
te con le lettere A, B, C, D ed E, nelle quali sono
distribuiti 1 farmaci e le relative composizioni me-
dicinali in conformita ai criteri per la formazione
delle tabelle previsti dall’art. 14 della L. 38/2010.
In attuazione della L. 38 del 2010, 11 DM 31 mar-
z0 2010 ha agevolato la prescrizione dei medici-
nali analgesici oppiacei per la terapia del dolore,
attraverso la previsione nella sezione D della ta-
bella II, allegata al citato Testo Unico, di alcuni
composti medicinali elencati nell'allegato III-bis
del Testo Unico.
DM 19 dicembre 1990, n. 445 “R egolamento con-
cernente la determinazione dei limiti e delle mo-
dalita d’impiego dei farmaci sostitutivi nei pro-
grammi di trattamento degli stati di tossicodipen-
denza” (G.U. Serie Generale n. 25 del 30 gennaio
1991).
DM 18 settembre 1992 “Immissione alla vendita
in farmacia di preparazioni ad uso orale di meta-
done per il trattamento analgesico domiciliare”
(G.U. Serie Generale n. 236 del 7 ottobre 1992).
D.Lgs. 30 dicembre 1992 n. 539 “Attuazione del-
la direttiva 92/26/CEE riguardante la classifica-
zione nella fornitura dei medicinali per uso uma-
no.”, in Gazz. Uff. 11 gennaio 1993, n.7, S.O.
Circolare del Ministero della Sanita 30 luglio 1993,
n. 1100 “Impiego dei farmaci sostitutivi nei trat-
tamenti delle tossicodipendenze” (G.U. Serie Ge-
nerale n. 249 del 22 ottobre 1993).
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Circolare del Ministero della Sanita 30 settem-
bre 1994, n. 20 “Linee-guida per il trattamento
della dipendenza da oppiacei con farmaci sosti-
tutivi” (G.U. Serie Generale n. 241 del 14 otto-
bre 1994).

DPR 8 luglio 1998 n. 371 “Regolamento recan-
te norme concernenti 'accordo collettivo nazio-
nale per la disciplina dei rapporti con le farmacie
pubbliche e private.”, in Gazz. Uff. 27 ottobre 1998,
n.251.

L. 8 febbraio 2001, n. 12 “Norme per agevolare
I'impiego dei farmaci analgesici oppiacei nella te-
rapia del dolore” (Gazz.Uff. n. 41 del 200) . La leg-
ge introduce 'allegato III-bis al DPR 309 del
1990, che elenca i farmaci che usufruiscono di
modalita prescrittive semplificate.

DM 24 maggio 2001 “Approvazione del ricetta-
rio per la prescrizione dei farmaci di cui all’alle-
gato III bis al DPR 9 ottobre 1990, n. 309, intro-
dotto dalla L. 8 febbraio 2001, n. 12, in Gazz.Uff.
n. 133 del 2001.

Circolare 8 giugno 2001, n. 9 “Norme per agevo-
lare 'impiego dei farmaci analgesici oppiacei nel-
la terapia del dolore”, in Gazz. Uff. n. 138 del 2001.
DM 3 agosto 2001 ““Approvazione del registro di
carico e scarico delle sostanze stupefacenti e psi-
cotrope per le unita operative” (G.U. Serie Gene-
rale n. 204 del 3 settembre 2001).

DL 18 settembre 2001 n. 347 “Interventi urgenti
in materia di spesa sanitaria.”, pubblicato nella
Gazz. Uff. 19 settembre 2001, n. 218 Art. 6 (LEA),
8 e 9, convertito in legge, con modificazioni, dal-
I'art. 1,L. 16 novembre 2001, n. 405, in Gazz. Uff.
17 novembre 2001, n. 268.

Circolare del Ministero della Salute 8 ottobre 2001
“Registro di carico e scarico delle sostanze stu-
pefacenti e psicotrope per le unita operative di cui
al decreto ministeriale 3 agosto 2001. Interpreta-
zioni ed applicazioni” (Gazzetta Ufficiale 11 apri-
le 2001, n. 85).

DM 4 luglio 2002 “Modifica degli stampati di spe-
cialita medicinali contenenti buprenorfina clori-
drato indicata nella terapia sostitutiva nella dipen-

denza da oppiacei, all'interno di un trattamento

medico, sociale e psicologico” (G.U. Serie Gene-
rale n. 171 del 23 luglio 2002).

L. 16 gennaio 2003 n. 3 “Disposizioni ordina-
mentali in materia di pubblica amministrazione”,
pubblicata nella Gazz. Uff. 20 gennaio 2003, n.
15, S.0.

DM 4 aprile 2003 “Modifiche ed integrazioni al
DM 24 maggio 2001 del Ministro della sanita,
concernente “Approvazione del ricettario per la
prescrizione dei farmaci di cui all’allegato I11-bis
al D.PR. 9 ottobre 1990, n. 309, introdotto dalla
L. 8 febbraio 2001, n. 127, in Gazz. Uff. 28 mag-
gio 2003, n. 122.

Circolare del Ministero della Salute 4 novembre
2003, n. 7990 “1 farmaci analgesici oppiacei nella
terapia del dolore”.

Decreto del Ministero della Salute 9 febbraio 2004
Modifica degli stampati della specialita medicina-
le “Subutex” contenente il principio attivo bu-
prenorfina. (G.U. Serie Generale n. 65 del 18 mar-
zo 2004).

Decreto del Presidente della Repubblica 9 ottobre
1990, n. 309, recante:“Testo unico delle leggi in
materia di disciplina degli stupefacenti e sostan-
ze psicotrope, prevenzione, cura e riabilitazione
dei relativi stati di tossicodipendenza” Testo co-
ordinato con le modifiche introdotte dalla L.
49/2006.

Circolare del Ministero della Salute 7 marzo 2006
“Quesiti sulla ripetibilita delle ricette che pre-
scrivono medicinali stupefacenti di cui alla tab. II
sez. E del DPR n.309/1990 e successive modifi-
cazioni e sulla numerazione e firma del registro
entrata-uscita stupefacenti di cui all“art. 60 del te-
sto unico”.

Circolare del Ministero della Salute 9 marzo 2006
“Legge 21 febbraio 2006, n. 49. Modifiche al DPR
309/90 - Testo unico in materia di stupefacenti.
Chiarimenti”.

D.Lgs. 24 aprile 2006 (G.U. 142 del 21 giugno
2006, suppl. ord. n. 153).

DM 16 novembre 2007 “Consegna dei medicina-
li per il trattamento degli stati di tossicodipen-

denza da oppiacei da parte delle strutture pub-
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bliche o private autorizzate ai pazienti in tratta-
mento” (G.U. Serie Generale n. 278 del 29 no-
vembre 2007).
DM 16 novembre 2007 “Norme concernenti la
detenzione ed il trasporto di medicinali stupefa-
centi o psicotropi da parte di cittadini che si re-
cano allestero e di cittadini in arrivo nel territo-
rio italiano” (G.U. Serie Generale n. 278 del 29
novembre 2007).
Ordinanza del Ministero del lavoro, della salute e
delle politiche sociali 16 giugno 2009 “Oppiacei
dispensati dietro presentazione di ricetta non ri-
petibile o di normale ricetta SSN” (G.U. 20 giu-
gno 2009), integrata e modificata con ordinan-
ze 2 luglio 2009 e 8 ottobre 2009.
Legge 15 marzo 2010 n. 38, recante “Dispo-
sizioni per garantire I'accesso alle cure palliative e
alla terapia del dolore”. La legge prevede, tra I'altro:
mil monitoraggio, da parte del Ministero, dei da-
ti relativi alla prescrizione ed utilizzazione di far-
maci nella terapia del dolore, e in particolare dei
farmaci analgesici oppiacei - art. 9, comma 1, let-
tera a);
mprevede, in considerazione delle prioritarie esi-
genze terapeutiche nei confronti del dolore se-

vero, la possibilita di includere nella tabella II, se-

zione D, composti medicinali utilizzati in tera-
pia del dolore elencati nell’allegato I1I-bis, limi-
tatamente alle forme farmaceutiche diverse da
quella parenterale - art. 10, che aggiunge all’art.
14, comma 1, lettera e) del Testo Unico, il nu-
mero 3-bis.
Pertanto i farmaci oppioidi potranno essere dis-
pensati dietro semplice presentazione di ricetta
medica non ripetibile o normale ricetta
Ssn. In entrambi 1 casi la ricetta ¢ valida trenta
giorni, e non serve il buono-acquisto. Per le pre-
scrizioni in regime privato non si applica il li-
mite prescrittivo per una cura di durata non su-
periore a trenta giorni. Invece, per le prescrizio-
ni in regime di Ssn resta ferma la possibilita di
prescrivere in un’unica ricetta un numero di con-
fezioni sufficienti a coprire un terapia massima
di trenta giorni.
DM 31 marzo 2010 Aggiornamento delle tabelle con-
tenenti Uindicazione delle sostanze stupefacenti e psico-
trope e relative composizioni medicinali, di cui al decre-
to del Presidente della Repubblica del 9 ottobre 1990,
n. 309 e successive modificazioni ed integrazioni, con
sostituzione della Tabella I, sezione D del Testo Uni-
co (10A04271)” (G.U. Serie Generale n. 78 del 3
aprile 2010).



Legge 15 marzo 2010, n. 38

LEGGE |5 MARZO 2010, N. 38
"DISPOSIZIONI PER GARANTIRE LACCESSO
ALLE CURE PALLIATIVE E ALLA TERAPIA

DEL DOLORE"

pubblicata sulla Gazzetta Ufficiale n. 65

del 19 marzo 2010

ART. I.

(Finalita)

1.La presente legge tutela il diritto del cittadino ad
accedere alle cure palliative e alla terapia del do-
lore.

2.E tutelato e garantito, in particolare, I'accesso al-
le cure palliative e alla terapia del dolore da par-
te del malato, come definito dall’articolo 2, com-
ma 1, lettera c), nell’'ambito dei livelli essenziali di
assistenza di cui al decreto del Presidente del Con-
siglio dei ministri 29 novembre 2001, pubblica-
to nel supplemento ordinario alla Gazzetta Uth-
ciale n. 33 dell’8 febbraio 2002, al fine di assicu-
rare il rispetto della dignita e dell’autonomia del-
la persona umana, il bisogno di salute, 'equita nel-
Paccesso all’assistenza, la qualita delle cure e la lo-
1o appropriatezza riguardo alle specifiche esigen-
ze, ai sensi dell’articolo 1, comma 2, del decreto
legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, e successi-
ve modificazioni.

3.Per1i fini di cui ai commi 1 e 2, le strutture sani-
tarie che erogano cure palliative e terapia del do-
lore assicurano un programma di cura individua-
le per il malato e per la sua famiglia, nel rispetto
dei seguenti principi fondamentali:

a. tutela della dignita e dell’'autonomia del mala-
to, senza alcuna discriminazione;

b.tutela e promozione della qualita della vita fi-
no al suo termine;

c. adeguato sostegno sanitario e socio-assistenziale

della persona malata e della famiglia.

ART. 2.
(Definizioni)
1.Ai fini della presente legge si intende per:

a. “cure palliative”: I'insieme degli interventi te-
rapeutici, diagnostici e assistenziali, rivolti sia
alla persona malata sia al suo nucleo familiare,
finalizzati alla cura attiva e totale dei pazienti la
cui malattia di base, caratterizzata da un’inarre-
stabile evoluzione e da una prognosi infausta,
non risponde piu a trattamenti specifici;

b. “terapia del dolore”: I'insieme di interventi dia-
gnostici e terapeutici volti a individuare e ap-
plicare alle forme morbose croniche idonee e
appropriate terapie farmacologiche, chirurgi-
che, strumentali, psicologiche e riabilitative, tra
loro variamente integrate, allo scopo di elabo-
rare idonei percorsi diagnostico-terapeutici per
la soppressione e il controllo del dolore;

¢. “malato”: la persona affetta da una patologia ad
andamento cronico ed evolutivo, per la quale
non esistono terapie o, se esse esistono, Sono
inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini del-
la stabilizzazione della malattia o di un prolun-
gamento significativo della vita, nonché la per-
sona affetta da una patologia dolorosa cronica
da moderata a severa;

d.“reti”: la rete nazionale per le cure palliative e
la rete nazionale per la terapia del dolore, vol-
te a garantire la continuita assistenziale del ma-
lato dalla struttura ospedaliera al suo domicilio

e costituite dall’insieme delle strutture sanita-
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rie, ospedaliere e territoriali, e assistenziali, del-
le figure professionali e degli interventi dia-
gnostici e terapeutici disponibili nelle regioni
e nelle province autonome, dedicati all’eroga-
zione delle cure palliative, al controllo del do-
lore in tutte le fasi della malattia, con partico-
lare riferimento alle fasi avanzate e terminali

della stessa, e al supporto dei malati e dei loro

cessive modificazioni.

2.Nel rispetto delle disposizioni sul riparto delle

competenze in materia tra Stato e Regione, il
Ministero della salute, di concerto con il Mini-
stero dell'economia e delle finanze, definisce le li-
nee guida per la promozione, lo sviluppo e il co-
ordinamento degli interventi regionali negli am-

biti individuati dalla presente legge, previo pare-

familiari; re del Consiglio superiore di sanita, tenuto con-
248 e. “assistenza residenziale”: l'insieme degli inter- to anche dell’accordo tra il Governo,le Regioni
— venti sanitari, socio-sanitari e assistenziali nelle e le Province autonome di Trento e di Bolzano
; cure palliative erogati ininterrottamente da équi- in materia di cure palliative pediatriche sotto-
: pe multidisciplinari presso una struttura, deno- scritto il 27 giugno 2007 e del documento tec-
- minata “hospice”; nico sulle cure palliative pediatriche approvato il
g f. “assistenza domiciliare”: I'insieme degli inter- 20 marzo 2008 in sede di Conferenza perma-
% venti sanitari, socio-sanitari e assistenziali che nente per 1 rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
5 garantiscono I'erogazione di cure palliative e di Province autonome di Trento e di Bolzano.
o

terapia del dolore al domicilio della persona
malata, per cio che riguarda sia gli interventi di
base, coordinati dal medico di medicina gene-
rale, sia quelli delle équipe specialistiche di cu-
re palliative, di cui il medico di medicina ge-
nerale ¢ in ogni caso parte integrante, garan-
tendo una continuita assistenziale ininterrotta;

g.““day hospice”: I'articolazione organizzativa de-
gli hospice che eroga prestazioni diagnostico-
terapeutiche e assistenziali a ciclo diurno non
eseguibili a domicilio;

h.““assistenza specialistica di terapia del dolore”:
I'insieme degli interventi sanitari e assistenzia-
li di terapia del dolore erogati in regime am-
bulatoriale, di day hospital e di ricovero ordi-

nario e sul territorio da équipe specialistiche.

3.Lattuazione dei principi della presente legge in

conformita alle linee guida definite ai sensi del
comma 2 costituisce adempimento regionale ai
fini dell’accesso al finanziamento integrativo del

Servizio sanitario nazionale a carico dello Stato.

4.1l Comitato paritetico permanente per la verifi-

ca dei livelli essenziali di assistenza, di cui all'arti-
colo 9 dell'intesa sottoscritta il 23 marzo 2005 tra
lo Stato, le Regioni e le Province autonome di
Trento e di Bolzano, pubblicata nel supplemen-
to ordinario alla Gazzetta Ufficiale n. 105 del 7
maggio 2005, valuta annualmente lo stato di at-
tuazione della presente legge, con particolare ri-
guardo all’appropriatezza e all’efficienza dell’uti-
lizzo delle risorse e alla verifica della congruita
tra le prestazioni da erogare e le risorse messe a

disposizione.

ART. 3

(Competenze del Ministero della salute e ART. 4

della Conferenza permanente per i rapporti (Campagne di informazione).

tra lo Stato, le Regioni e le Province 1.11 Ministero della salute, d’intesa con le Regioni
autonome di Trento e di Bolzano). e le Province autonome di Trento e di Bolzano,
1.Le cure palliative e la terapia del dolore costitui- promuove nel triennio 2010-2012 la realizzazio-
scono obiettivi prioritari del Piano sanitario na- ne di campagne istituzionali di comunicazione
zionale ai sensi dell’articolo 1, commi 34 e 34- destinate a informare 1 cittadini sulle modalita e

bis, della legge 23 dicembre 1996, n. 662, e suc- sui criteri di accesso alle prestazioni e ai pro-
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grammi di assistenza in materia di cure palliative
e di terapia del dolore connesso alle malattie neo-
plastiche e a patologie croniche e degenerative,
anche attraverso il coinvolgimento e la collabo-
razione dei medici di medicina generale e dei pe-
diatri di libera scelta, delle farmacie pubbliche e
private nonché delle organizzazioni private sen-
za scopo di lucro impegnate nella tutela dei di-
ritti in ambito sanitario ovvero operanti sul ter-
ritorio nella lotta contro il dolore e nell’assisten-
za nel settore delle cure palliative.

2.Le campagne di cui al comma 1 promuovono e
diffondono nell’opinione pubblica la consapevo-
lezza della rilevanza delle cure palliative, anche
delle cure palliative pediatriche, e della terapia del
dolore, al fine di promuovere la cultura della lot-
ta contro il dolore e il superamento del pregiu-
dizio relativo all’utilizzazione dei farmaci per il
trattamento del dolore, illustrandone il fonda-
mentale contributo alla tutela della dignita della
persona umana e al supporto per 1 malati e per i
loro tamiliari.

3.Per la realizzazione delle campagne di cui al pre-
sente articolo ¢ autorizzata la spesa di 50.000 eu-
ro per 'anno 2010 e di 150.000 euro per ciascu-
no degli anni 2011 e 2012.

ART. 5

(Reti nazionali per le cure palliative e per la

terapia del dolore).

1.Al fine di consentire il costante adeguamento del-
le strutture e delle prestazioni sanitarie alle esi-
genze del malato in conformita agli obiettivi del
Piano sanitario nazionale e comunque garanten-
do ilivelli essenziali di assistenza di cui all’artico-
lo 1, comma 2, del decreto legislativo 30 dicem-
bre 1992, n.502, e successive modificazioni, il Mi-
nistero della Salute attiva una specifica rilevazio-
ne sui presidi ospedalieri e territoriali e sulle pre-
stazioni assicurati in ciascuna regione dalle strut-
ture del Servizio sanitario nazionale nel campo
delle cure palliative e della terapia del dolore, al

fine di promuovere lattivazione e I'integrazione

delle due reti a livello regionale e nazionale e la

loro uniformita su tutto il territorio nazionale.

2.Con accordo stipulato entro tre mesi dalla data

di entrata in vigore della presente legge in sede
di Conferenza permanente per i rapporti tra lo
Stato, le Regioni e le Province autonome di Tren-
to e di Bolzano, su proposta del Ministro della Sa-
lute, sono individuate le figure professionali con
specifiche competenze ed esperienza nel campo
delle cure palliative e della terapia del dolore, an-
che per I'eta pediatrica, con particolare riferi-
mento ai medici di medicina generale e ai me-
dici specialisti in anestesia e rianimazione, geria-
tria, neurologia, oncologia, radioterapia, pedia-
tria, ai medici con esperienza almeno triennale
nel campo delle cure palliative e della terapia del
dolore, agli infermieri, agli psicologi e agli assi-
stenti sociali nonché alle altre figure professiona-
li ritenute essenziali. Con il medesimo accordo
sono altresi individuate le tipologie di strutture
nelle quali le due reti si articolano a livello re-
gionale, nonché le modalita per assicurare il co-
ordinamento delle due reti a livello nazionale e

regionale.

3.Entro tre mesi dalla data di entrata in vigore del-

la presente legge, su proposta del Ministro della
Salute, in sede di Conferenza permanente per 1
rapporti tra lo Stato, le Regioni e le Province au-
tonome di Trento e di Bolzano, mediante intesa
ai sensi dell’articolo 8, comma 6, della legge 5
giugno 2003, n. 131, sono definiti 1 requisiti mi-
nimi e le modalita organizzative necessari per 'ac-
creditamento delle strutture di assistenza ai ma-
lati in fase terminale e delle unita di cure pallia-
tive e della terapia del dolore domiciliari presen-
ti in clascuna regione, al fine di definire la rete
per le cure palliative e la rete per la terapia del
dolore, con particolare riferimento ad adeguati
standard strutturali qualitativi e quantitativi, ad
una pianta organica adeguata alle necessita di cu-
ra della popolazione residente e ad una disponi-
bilita adeguata di figure professionali con speci-

fiche competenze ed esperienza nel campo del-

No
|3

N

| QUADERNI DI [ Ui



LE CURE PALLIATIVE DOMICILIARI IN ITALIA

No
Ul
(@)

I QUADERNIDI [T iy

le cure palliative e della terapia del dolore, anche
con riguardo al supporto alle famiglie. Per le cu-
re palliative e la terapia del dolore in eta pedia-
trica, I'intesa di cui al precedente periodo tiene
conto dei requisiti di cui all’accordo tra il Go-
verno, le Regioni e le Province autonome di
Trento e di Bolzano sottoscritto il 27 giugno 2007
in sede di Conferenza permanente per i rappor-
ti tra lo Stato, le Regioni e le Province autono-
me diTrento e di Bolzano e del documento tec-
nico approvato il 20 marzo 2008.

4.Lintesa di cui al comma 3 prevede, tra le moda-
lita organizzative necessarie per 'accreditamen-
to come struttura appartenente alle due reti, quel-
le volte a consentire I'integrazione tra le struttu-
re di assistenza residenziale e le unita operative di
assistenza domiciliare. La medesima intesa prov-
vede a definire un sistema tariffario di riferimento
per le attivita erogate dalla rete delle cure pallia-
tive e dalla rete della terapia del dolore per per-
mettere il superamento delle difformita attual-
mente presenti a livello interregionale e per ga-
rantire una omogenea erogazione det livelli es-
senziali di assistenza.

5.All'attuazione del presente articolo si provvede,
a1 sensi dell’articolo 12, comma 2, nei limiti del-
le risorse umane, strumentali e finanziarie dispo-
nibili a legislazione vigente e, comunque, senza

nuovi o maggiori oneri per la finanza pubblica.

ART. 6

(Progetto “Ospedale-Territorio senza dolore”)

1.Al fine di rafforzare attivita svolta dai Comitati
“Ospedale senza dolore” istituiti in attuazione del
progetto “Ospedale senza dolore” di cui all’ac-
cordo tra il Ministro della Sanita, le Regioni e le
Province autonome di Trento e di Bolzano, in da-
ta 24 maggio 2001, pubblicato nella Gazzetta Ut~
ficiale n. 149 del 29 giugno 2001, che assume la
denominazione di progetto “Ospedale-Territo-
rio senza dolore”, ¢ autorizzata la spesa di
1.450.000 euro per I'anno 2010 e di 1.000.000
di euro per 'anno 2011.

2.Con accordo stipulato in sede di Conferenza per-
manente per 1 rapporti tra lo Stato, le Regioni e
le Province autonome di Trento e di Bolzano, le
risorse di cui al comma 1 sono ripartite e desti-
nate a iniziative, anche di carattere formativo e
sperimentale, volte a sviluppare il coordinamen-
to delle azioni di cura del dolore favorendone
I'integrazione a livello territoriale.

3.Con l'accordo di cui al comma 2 sono altresi sta-
biliti modalita e indicatori per la verifica dello sta-
to di attuazione a livello regionale del progetto

di cui al comma 1.

ART.7

(Obbligo di riportare la rilevazione del dolore

all'interno della cartella clinica)

1.All'interno della cartella clinica, nelle sezioni me-
dica ed infermieristica, in uso presso tutte le strut-
ture sanitarie, devono essere riportati le caratte-
ristiche del dolore rilevato e della sua evoluzio-
ne nel corso del ricovero, nonché la tecnica an-
talgica e 1 farmaci utilizzati, 1 relativi dosaggi e il
risultato antalgico conseguito.

2.In ottemperanza alle linee guida del progetto
“Ospedale senza dolore”, previste dall’accordo tra
il Ministro della Sanita, le Regioni e le Province
autonome di Trento e di Bolzano, in data 24 mag-
gio 2001, pubblicato nella Gazzetta Ufticiale n.
149 del 29 giugno 2001, le strutture sanitarie han-
no facolta di scegliere gli strumenti pit adegua-
ti, tra quelli validati, per la valutazione e la rile-
vazione del dolore da riportare all'interno della

cartella clinica ai sensi del comma 1.

ART. 8

(Formazione e aggiornamento del personale

medico e sanitario in materia di cure palliative

e di terapia del dolore)

1.Entro sei mesi dalla data di entrata in vigore del-
la presente legge il Ministro dell’Istruzione, del-
I'universita e della ricerca, di concerto con il Mi-
nistro della Salute, a1 sensi dell’articolo 17, com-

ma 95, della legge 15 maggio 1997,n.127, e suc-
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cessive modificazioni, individua con uno o piu
decreti 1 criteri generali per la disciplina degli or-
dinamenti didattici di specifici percorsi formati-
vi in materia di cure palliative e di terapia del
dolore connesso alle malattie neoplastiche e a pa-
tologie croniche e degenerative. Con 1 medesi-
mi decreti sono individuati 1 criteri per I'istitu-
zione di master in cure palliative e nella terapia
del dolore.

2.In sede di attuazione dei programmi obbligatori
di formazione continua in medicina di cui all'ar-
ticolo 16-bis del decreto legislativo 30 dicembre
1992, n. 502, e successive modificazioni, la Com-
missione nazionale per la formazione continua,
costituita ai sensi dell’articolo 2, comma 357, del-
la legge 24 dicembre 2007, n. 244, prevede che
I'aggiornamento periodico del personale medi-
€0, sanitario e socio-sanitario, impegnato nella te-
rapia del dolore connesso alle malattie neoplasti-
che e a patologie croniche e degenerative e nel-
Passistenza nel settore delle cure palliative, e in
particolare di medici ospedalieri, medici specia-
listi ambulatoriali territoriali, medici di medici-
na generale e di continuita assistenziale e pedia-
tri di libera scelta, si realizzi attraverso il conse-
guimento di crediti formativi su percorsi assi-
stenziali multidisciplinari e multiprofessionali.
3.Laccordo di cui all’articolo 5, comma 2, indivi-
dua i contenuti dei percorsi formativi obbligato-
ri ai sensi della normativa vigente ai fini dello
svolgimento di attivita professionale nelle struttu-
re sanitarie pubbliche e private e nelle organizza-
zioni senza scopo di lucro operanti nell’ambito
delle due reti per le cure palliative e per la terapia
del dolore, ivi inclusi 1 periodi di tirocinio obbli-
gatorio presso le strutture delle due reti.

4.In sede di Conferenza permanente per i rappor-
ti tra lo Stato, le Regioni e le Province autono-
me di Trento e di Bolzano, su proposta del Mi-
nistro della Salute, mediante intesa a1 sensi del-
I'articolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003,
n. 131, sentite le principali societa scientifiche e

organizzazioni senza scopo di lucro operanti nel

settore delle cure palliative e della terapia del do-
lore, sono definiti percorsi formativi omogenei
su tutto 1l territorio nazionale per 1 volontari che
operano nell’'ambito delle due reti.
5.All’attuazione del presente articolo si provvede
nei limiti delle risorse umane, strumentali e fi-
nanziarie disponibili a legislazione vigente e, co-
mungque, senza nuovi o maggiori oneri per la fi-

nanza pubblica.

ART. 9

(Monitoraggio ministeriale per le cure

palliative e per la terapia del dolore)

1.Presso 1l Ministero della Salute ¢ attivato, even-
tualmente anche attraverso I'istituzione di una
commissione nazionale, avvalendosi delle risorse
umane disponibili a legislazione vigente, il mo-
nitoraggio per le cure palliative e per la terapia
del dolore connesso alle malattie neoplastiche e
a patologie croniche e degenerative. Le Regioni
e le Province autonome di Trento e di Bolzano
forniscono tutte le informazioni e 1 dati utili al-
lattivita del Ministero e possono accedere al com-
plesso dei dati e delle informazioni in possesso
del Ministero. I1 Ministero, alla cui attivita colla-
borano I’Agenzia nazionale per 1 servizi sanitari
regionali, ]a Commissione nazionale per la for-
mazione continua, ’Agenzia italiana del farma-
co e 'Istituto superiore di sanita, fornisce anche
alle Regioni elementi per la valutazione dell’an-
damento della prescrizione dei farmaci utilizzati
per la terapia del dolore, del livello di attuazione
delle linee guida di cui all’articolo 3, comma 2,
nonché dello stato di realizzazione e di sviluppo
delle due reti su tutto il territorio nazionale, con
particolare riferimento alle disomogeneita terri-
toriali e all’erogazione delle cure palliative in eta
neonatale, pediatrica e adolescenziale. Il Ministe-
ro provvede a monitorare, in particolare:
a.1 dati relativi alla prescrizione e all’utilizzazio-

ne di farmaci nella terapia del dolore, e in par-
ticolare dei farmaci analgesici oppiacet;

b.lo sviluppo delle due reti, con particolare rife-
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rimento alla verifica del rispetto degli indica-
tori e dei criteri nazionali previsti dalla nor-
mativa vigente;

c.lo stato di avanzamento delle due reti, anche
con riferimento al livello di integrazione delle
strutture che ne fanno parte;

d.le prestazioni erogate e gli esiti delle stesse, an-
che attraverso I'analisi qualitativa e quantitati-
va dell’attivita delle strutture delle due reti;

e.le attivita di formazione a livello nazionale e
regionale;

f. le campagne di informazione a livello nazio-
nale e regionale;

g.le attivita di ricerca;

h.gli aspetti economici relativi alla realizzazione

e allo sviluppo delle due reti.

2.Entro il 31 dicembre di ciascun anno, il Ministe-

ro della Salute redige un rapporto, finalizzato a
rilevare I'andamento delle prescrizioni di farma-
ci per la terapia del dolore connesso alle malattie
neoplastiche e a patologie croniche e degenera-
tive, con particolare riferimento ai farmaci anal-
gesici oppiacei, a monitorare lo stato di avanza-
mento delle due reti su tutto il territorio nazio-
nale e il livello di omogeneita e di adeguatezza
delle stesse, formulando proposte per la risolu-
zione dei problemi e delle criticita eventualmen-
te rilevati, anche al fine di garantire livelli omo-
genel di trattamento del dolore su tutto il terri-

torio nazionale.

3.Nei limiti delle risorse disponibili a legislazione

vigente e senza nuovi o maggiori oneri per la fi-
nanza pubblica, il Ministero della Salute puo av-
valersi di figure professionali del Servizio sanita-
rio nazionale con dimostrate competenze speci-
fiche e, anche tramite apposite convenzioni, del-
la collaborazione di istituti di ricerca, societa scien-
tifiche e organizzazioni senza scopo di lucro ope-
ranti nei settori delle cure palliative e della tera-
pia del dolore connesso alle malattie neoplastiche

e a patologie croniche e degenerative.

4.Per le spese di funzionamento di tale attivita, fat-

to salvo quanto previsto dal comma 3, ¢ autoriz-

zata la spesa di 150.000 euro annui a decorrere
dall’anno 2010.

ART. 10
(Semplificazione delle procedure di accesso ai
medicinali impiegati nella terapia del dolore)
1.Al testo unico delle leggi in materia di disciplina
degli stupefacenti e sostanze psicotrope, preven-
zione, cura e riabilitazione dei relativi stati di tos-
sicodipendenza, di cui al decreto del Presidente
della Repubblica 9 ottobre 1990, n. 309, e suc-
cessive modificazioni, sono apportate le seguen-
ti modificazioni:
a.all’articolo 14, comma 1, lettera e), dopo il nu-
mero 3) ¢ aggiunto il seguente: “3-bis) in con-
siderazione delle prioritarie esigenze terapeu-
tiche nei confronti del dolore severo, compo-
sti medicinali utilizzati in terapia del dolore
elencati nell’allegato ITI-bis, limitatamente alle
forme farmaceutiche diverse da quella paren-
terale”;
b.nel titolo II, dopo P'articolo 25 ¢ aggiunto il
seguente: “Art. 25-bis. - (Distruzione delle so-
stanze e delle composizioni in possesso dei
soggetti di cui all’articolo 17 e delle farma-
cie). - 1. Le sostanze e le composizioni sca-
dute o deteriorate non utilizzabili farmaco-
logicamente, limitatamente a quelle soggette
all’obbligo di registrazione, in possesso dei
soggetti autorizzati ai sensi dell’articolo 17,
sono distrutte previa autorizzazione del Mi-
nistero della Salute.
2.La distruzione delle sostanze e composizioni di
cui al comma 1 in possesso delle farmacie ¢ ef-
fettuata dall’azienda sanitaria locale ovvero da
un’azienda autorizzata allo smaltimento dei ri-
fiuti sanitari. Delle operazioni di distruzione di
cui al presente comma ¢ redatto apposito verba-
le e, nel caso in cui la distruzione avvenga per il
tramite di un’azienda autorizzata allo smaltimento
dei rifiuti sanitari, il farmacista trasmette all’a-
zienda sanitaria locale il relativo verbale. Gli one-

r1 di trasporto, distruzione e gli altri eventuali one-
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ri connessi sono a carico delle farmacie richie-
denti la distruzione.

3.Le Forze di polizia assicurano, nell’ambito del-
le risorse umane, finanziarie e strumentali dis-
ponibili a legislazione vigente, adeguata assistenza
alle operazioni di distruzione di cui al presente
articolo”;

c. All’articolo 38, il primo e il secondo periodo
del comma 1 sono sostituiti dal seguente: “La
vendita o cessione, a qualsiasi titolo, anche gra-
tuito, delle sostanze e dei medicinali compresi
nelle tabelle I e II, sezioni A, B e C, di cui al-
'articolo 14 ¢ fatta alle persone autorizzate ai
sensi del presente testo unico in base a richie-
sta scritta da staccarsi da apposito bollettario
‘buoni acquisto’ conforme al modello predi-
sposto dal Ministero della Salute”;

d.Allarticolo 41, comma 1-bis, le parole:“di pa-
zienti affetti da dolore severo in corso di pato-
logia neoplastica o degenerativa” sono sostitui-
te dalle seguenti: “di malati che hanno accesso
alle cure palliative e alla terapia del dolore se-
condo le vigenti disposizioni”;

e. all'articolo 43, dopo il comma 4 ¢ inserito il se-
guente:

“4-bis. Per la prescrizione, nell’'ambito del Servi-
zi0 sanitario nazionale, di farmaci previsti dal-
lallegato I1I-bis per il trattamento di pazienti
affetti da dolore severo, in luogo del ricettario
di cui al comma 1, contenente le ricette a ri-
calco di cui al comma 4, puo essere utilizzato
il ricettario del Servizio sanitario nazionale, di-
sciplinato dal decreto del Ministro dell’Econo-
mia e delle finanze 17 marzo 2008, pubblicato
nel supplemento ordinario alla Gazzetta Uthi-
ciale n. 86 dell’11 aprile 2008. Il Ministro del-
la Salute, sentiti il Consiglio superiore di sani-
ta e la Presidenza del Consiglio dei ministri -
Dipartimento per le politiche antidroga, puo,
con proprio decreto, aggiornare I’elenco dei
farmaci di cui all’allegato II1-bis”;

f. all’articolo 43, commi 7 e 8, le parole: “di pa-

zienti affetti da dolore severo in corso di pato-

logia neoplastica o degenerativa” sono sostitui-
te dalle seguenti: “di malati che hanno accesso
alle cure palliative e alla terapia del dolore se-

condo le vigenti disposizioni”;

.all’articolo 45, comma 1, le parole: “che si ac-

certa dell’identita dell’acquirente e prende no-
ta degli estremi di un documento di ricono-
scimento da trascrivere sulla ricetta” sono so-
stituite dalle seguenti: “che annota sulla ricetta
il nome, il cognome e gli estremi di un docu-

mento di riconoscimento dell’acquirente”;

h.all’articolo 45, comma 2,le parole:“sulle ricet-

te previste dal comma 17 sono sostituite dalle

seguenti: “sulle ricette previste dai commi 1 e

4-bis”;

1. all’articolo 45, dopo il comma 3 ¢ inserito il se-

guente:

“3-bis. Il farmacista spedisce comunque le ricet-

te che prescrivano un quantitativo che, in rela-
zione alla posologia indicata, superi teorica-
mente il limite massimo di terapia di trenta gior-
ni, ove 'eccedenza sia dovuta al numero di uni-
ta posologiche contenute nelle confezioni in
commercio. In caso di ricette che prescrivano
una cura di durata superiore a trenta giorni, il
farmacista consegna un numero di confezioni
sufficiente a coprire trenta giorni di terapia, in
relazione alla posologia indicata, dandone co-

municazione al medico prescrittore”;

. all'articolo 45, dopo il comma 6 ¢ inserito il se-

guente:

“6-bis. All'atto della dispensazione dei medicina-

Ii inseriti nella sezione D della tabella II, suc-
cessivamente alla data del 15 giugno 2009, li-
mitatamente alle ricette diverse da quella di cui
al decreto del Ministro della Salute 10 marzo
2006, pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 76
del 31 marzo 2006, o da quella del Servizio sa-
nitario nazionale, disciplinata dal decreto del
Ministro dell’Economia e delle finanze 17 mar-
zo 2008, pubblicato nel supplemento ordina-
rio alla Gazzetta Ufficiale n. 86 dell’11 aprile

2008, il farmacista deve annotare sulla ricetta il
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nome, il cognome e gli estremi di un docu-
mento di riconoscimento dell’acquirente. Il far-
macista conserva per due anni, a partire dal gior-
no dell’'ultima registrazione, copia o fotocopia
della ricetta ai fini della dimostrazione della li-
ceita del possesso dei farmaci consegnati dallo
stesso farmacista al paziente o alla persona che
I ritira”;

m. all’articolo 45, dopo il comma 10 ¢ aggiunto

alla quantita di stupefacenti normalmente dete-

nuti e movimentati’’;

o. all'articolo 62, comma 1, le parole: “sezioni A
e C,”sono sostituite dalle seguenti: “sezioni A,
BeC);

p-all’articolo 63:

1.al comma 1, ¢ aggiunto, infine, il seguente pe-

riodo: “Tale registro ¢ conservato per dieci anni

a far data dall’'ultima registrazione”;

254 il seguente: 2.1l comma 2 ¢ abrogato;
— “10-bis. Su richiesta del cliente e in caso di ri- g.all’articolo 64, comma 1, le parole:“previsto da-
; cette che prescrivono piu confezioni, il farma- gli articoli 42,46 e 47" sono sostituite dalle se-
: cista, previa specifica annotazione sulla ricetta, guenti: “previsto dagli articoli 46 e 477;
- puo spedirla in via definitiva consegnando un r. all’articolo 68, dopo il comma 1 ¢ aggiunto il
g numero di confezioni inferiore a quello pre- seguente:
% scritto, dandone comunicazione al medico pre- “1-bis. Qualora le irregolarita riscontrate siano
é scrittore, ovvero pud consegnare, in modo fra- relative a violazioni della normativa regola-

—_

zionato, le confezioni, purché entro il termine

di validita della ricetta e previa annotazione del

numero di confezioni volta per volta conse-
2

gnato

n.all’articolo 60:

.al comma 1, sono aggiunti, infine, 1 seguenti pe-

riodi: “Lo stesso termine ¢ ridotto a due anni
per le farmacie aperte al pubblico e per le far-
macie ospedaliere. I direttori sanitari e 1 titola-
ri di gabinetto di cui all’articolo 42, comma 1,
conservano il registro di cui al presente com-
ma per due anni dal giorno dell’ultima regi-

strazione’’;

mentare sulla tenuta dei registri di cui al com-
ma 1, si applica la sanzione amministrativa del
pagamento di una somma da euro 500 a euro
1.5007;

s. all’articolo 73, comma 4, le parole:“e C, di cui
all’articolo 14” sono sostituite dalle seguenti:
“C e D, limitatamente a quelli indicati nel nu-
mero 3-bis) della lettera e) del comma 1 del-
I’articolo 147;

t. all’articolo 75, comma 1, le parole:“e C” sono
sostituite dalle seguenti:“C e D, limitatamente
a quelli indicati nel numero 3-bis) della lettera

e) del comma 1 dell’articolo 14”.

2.il comma 2 ¢ sostituito dal seguente:

ART. | |

(Relazione annuale al Parlamento)

1.1l Ministro della Salute, entro il 31 dicembre di

“2.1 responsabili delle farmacie aperte al pub-
blico e delle farmacie ospedaliere nonché del-

le aziende autorizzate al commercio all’in-

grosso riportano sul registro il movimento det
medicinali di cui alla tabella II, sezioni A, B e
C, secondo le modalita indicate al comma 1 e

nel termine di quarantotto ore dalla dispensa-

ogni anno, presenta una relazione al Parlamento
sullo stato di attuazione della presente legge, ri-
ferendo anche in merito alle informazioni e ai

dati raccolti con il monitoraggio di cui all’arti-

zione”’; colo 9.

3.al comma 4, dopo le parole: “Ministero della Sa-  2.Ai fini di cui al comma 1, le Regioni e le Pro-
lute” sono aggiunte le seguenti:“e possono esse- vince autonome di Trento e di Bolzano tra-

re composti da un numero di pagine adeguato smettono al Ministro della Salute, entro il 31
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ottobre di ciascun anno, tutti 1 dati relativi agli
interventi di loro competenza disciplinati dalla

presente legge.

del fondo speciale di parte corrente iscritto, ai
fini del bilancio triennale 2010-2012, nel-
Iambito del programma “Fondi di riserva e

speciali” della missione “Fondi da ripartire”

ART. 12
(Copertura finanziaria)

dello stato di previsione del Ministero dell’E-
conomia e delle finanze per 'anno 2010, allo

1.Agli oneri derivanti dall’articolo 4, comma 3, scopo parzialmente utilizzando gli accantona-

dall’articolo 6, comma 1, e dall’articolo 9, com-
ma 4, pari a 1.650.000 euro per 'anno 2010,
a 1.300.000 euro per 'anno 2011, a 300.000
euro per 'anno 2012 e a 150.000 euro a de-
correre dall’anno 2013, si provvede, quanto a
650.000 euro per I'anno 2010, mediante cor-
rispondente riduzione dell’autorizzazione di
spesa di cui all’articolo 48, comma 9, del de-
creto-legge 30 settembre 2003, n. 269, con-
vertito, con modificazioni, dalla legge 24 no-
vembre 2003, n. 326, come rideterminata dal-
la Tabella C allegata alla legge 23 dicembre
2009, n. 191, e, quanto a 1.000.000 di euro per
l'anno 2010, a 1.300.000 euro per 'anno 2011
e a 300.000 euro per 'anno 2012, mediante

corrispondente riduzione dello stanziamento

menti di cui alla tabella 1 annessa alla presen-

te legge.

2.Per la realizzazione delle finalita di cui alla pre-

sente legge, il Comitato interministeriale per la
programmazione economica, in attuazione del-
l'articolo 1, comma 34, della legge 23 dicem-
bre 1996, n. 662, vincola, per un importo non
inferiore a 100 milioni di euro annui, una quo-
ta del Fondo sanitario nazionale su proposta del
Ministro della Salute, d’intesa con la Conferenza
permanente per 1 rapporti tra lo Stato, le Re-
gioni e le Province autonome di Trento e di

Bolzano.

3.11 Ministro dell’Economia e delle finanze ¢ au-

torizzato ad apportare, con propri decreti, le oc-

correnti variazioni di bilancio.

TABELLA | - (Articolo 12, comma )

migliaia di euro)

2010 2011 2012
Ministero dell'economia e delle finanze 200 - 250
Ministero dell'interno 800 1.300 50
Totale 1.000 1.300 300
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