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Tabella 2.35. Hospice e posti letto programmati con la Legge 39/1999 e hospice attivati

_Popolazione Finanziamenti | e Il tranche Posti letto Strutture attivate
Regione (Istat 2006) Totale Totale posti | Per 10.000 | Finanziamenti Altri
B strutture letto ahitan_l.i statali finanziamenti

Piemontr.j 4,341,733 18 191 0,44 1"

Valle d'Aosta 123978 1 7 0,56 1 &
Lombardia 9.475.202 30 332 0,35 23 22

PA di Balzano 482.650 it (e 0,21 1

PA di Trento ; 502.478 2 20 0,40 1 _

Veneto 4.738.313 14 126 027 SR R
Friuli Venezia Giulia 1.208.278 4 45 0,37 2 1

Liguria : 1.610.134 7 76 0,47 4 2

Emilia Romagna 4.187.557 20 220 0,53 16 R
Toscana 3.619.872 16 166 0,46 13 4
Umbria 867.878 = 52 0,60

Marche 1.528.809 9 87 0,57

Lazio AL 5.304.778 6 103 0,19 2 8
Abruzzo 1,305,307 7 /8 0,60 _ e

Molise 320.907 1 11 e 1
| Campania 5.790.929 9 90 0,16 1 1

Puglia 4,071.518 8 112 0,28 I < 1
Basilicata 594.086 5 48 0,81 2 1
Calabria 2.004.415 7 80 | 0,40 2

Sicilia 5.017.212 16 177 0,35 8 _

Sardegna | 1.655.677 3 38 0,23 2

Italia 58.751.711 188 2.069 0,35 117 46

Paese. Congiuntamente si registra un utiliz-
zo non omogeneo dei finanziamenti previsti;
a fronte di una percentuale totale di utilizzo
dell’82,49%, nell’analisi dei dati disaggre-
gati a livello regionale ¢ evidenziata una si-
tuazione critica, in particolar modo per le
Regioni Sardegna {con solo il 15,91% di uti-
lizzazione dei finanziamenti) e Abruzzo (con
il 45,27%). Se si considera che nella Regione
Sardegna si registra la presenza di un solo
hospice ¢ nessuno nella Regione Abruzzo, il
dato appare ancora pit significativo (Tubel-
la 2.306).

La presenza di hospice nel territorio, inol-
tre, non é condizione sufficiente per assicu-
rare un sistema integrato che comprenda
Pattivazione di assistenza domiciliare di
cure palliative, in linea con i principi ispira-
tori del movimento delle cure palliative. La
Legge 38 del 15 marzo 2010, all’art. 1 com-
ma 2 definisce il concetto di “rete” come
costituito “...dall'insieme delle strutture
sanitarie, ospedaliere territoriali € assisten-
ziali, delle figure professionali e degli inter-
venti diagnostici e terapeutici disponibili

nelle Regioni e nelle PA, dedicati all’eroga-

zione delle cure palliative...”. In particola-

re, la rete assistenziale di cure palliative si
articola nelle relative strutture:

m assistenza residenziale nei centri residen-
ziali di cure palliative {hospice);

m assistenza domiciliare, che garantisce
I'erogazione delle cure palliative presso il
domicilio del malato, intervento sia co-
ordinato dal MMG, sia realizzato da
equipe specialistiche di cure palliative;

m ricovero ospedaliero in regime ordinario
e day-hospital.

[’ambito di riferimento delle cure palliative

acquista particolare specificita in riferi-

mento al paziente in eta pediatrica. Le cure
palliative pediatriche sono argomento com-
plesso che richiede modelli organizzativi
del tutto specifici e distinti rispetto al pa-
ziente adulto. La durata delle cure palliati-
ve nel pazienti pediatrici & variabile e non
prevedibile: in alcuni limitata ai primi anni

di vita (malattie congenite), in altri prolun-

gata per periodi decisamente maggiori (pa-

tologia neurologica, cardiologia, malattie
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Tabella 2.36. Quadro economico dei finanziamenti previsti dalla Legge 39/1999. Programma

nazionale per la realizzazione di Strutture di Cure palliative. Totale finanziamenti (DM 28 settembre

1999 ¢ DM 5 settembre 2001) erogati (settembre 2009)

Regione Finanziamento Importo erogato % realizzazione
Piemonte 18.464.816,80 17.020.466,30 92,18
Valle d'Acsta 902.096,06 902.096,06 100,00
Lombardia 34.244.898,55 ~31.650.823,73 92,42

PA diBolzano 1.403.219,79 1.403.219,78 100,00

PA di Trento 1.755.506,33 977.082,76 55,66
Friuli Venezia Giulia 5.698.336,30 2944.171,18 51,67
Veneto 16.421.994,30 15.716.979,81 S a5
Liguria 8.331.965,62 4.952.459,81 59,44
Emilia Romagna 17.191.415,61 17.191.415,61 100,00
Toscana 15.504.932,13 14.630.859,28 R e
Marche o 5.505.836,74 4.185.966,00 76,03
Umbria 3.364.738,32 3.364.620,75 100,00
Abruzzo 4.355.868,48 1.971.688,49 A5l
Lazio 17.465 833,88 15.869.056,66 90,86
Campania 15.947,834,93 12.776.794,40 80,12
‘Molise 1134.612,80 113461160 100,00
Basilicata 1.795.223,19 1.795.223,20 /100,00
Pugiia 11.069.230,89 10.102.800,11 91,27
Calabria 5.711.710,58 358899303 62,84
Sicilia 15.298.163,70 12.896.801,78 84,30
Sardegna 4.998.022,84 795.105,96 15,91
Totale 206.566.257,84 175.871.236,30 8514

autoimmuni), con alternanza di fasi di di-
smissione e di successiva presa in carico.
Esistono, infine, casi in cul il trattamento
delle cure palliative e concentrato nel breve
periodo che precede la morte. Uno studio
del Ministero della Salute, in collaborazio-
ne con [’Istat, ha rilevato che in Italia muo-
iono ogni anno circa 1.100-1.200 bambini
(0-17 anni); tra questi, il 40% muore pres-
so il proprio domicilio, con una percentua-
le pari al 41% in caso di patologia oncolo-
gica rispetto al 38% per patologie non on-
cologiche. 1l decesso presso il proprio do-
micilio presenta, inoltre, dati molto varie-
gati sul territorio nazionale, con un’alta
percentuale (60-70%) nelle Regioni del Sud
rispetto a una percentuale decisamente piu
bassa {10-15%) nelle Regioni del Nord. Il
numero di minori eleggibili a cure pediatri-
che, secondo la letteratura internazionale,
& in aumento, con un allungamento della
sopravvivenza in malattia che necessita di
risposte complesse, integrate e multidisci-
plinari, che assistano il paziente pediatrico

e la sua famiglia in turto 'arco temporale.
A riscontro di questi dati, un’analisi esegui-
ta dal Ministero della Salute sulle SDO di
tre anni {2002-2004) ha confermato la pre-
senza sul territorio nazionale di 11.000-
12.000 bambini eleggibili alle cure palliati-
ve pediatriche (30% malattie oncologiche ¢
il restante 70% riferito a un insieme di pa-
tologie tra cui malattie degenerative, meta-
boliche e genetiche). La risposta territoriale
alle cure palliative pediatriche appare perd
ancora del tutto insoddisfacente, se si con-
sidera che solo un numero esiguo di Regio-
ni ha attivato una rete di cure palliative pe-
diatriche e che & presente un unico hospice
dedicato in maniera precipua alle cure pal-
liative per il minore nella Regione Veneto.

Laccordo del 16 dicembre 2010, della Con-
ferenza permanente per i rapporti fra lo
Stato, le Regioni ¢ le PA di Trento e Bolza-
no sulle “Linee guida per la promozione, lo
sviluppo e il coordinamento degli interven-
ti regionali nell’lambito della rete di cure
palliative e della rete di terapia del dolore”,
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ribadisce la necessita di garantire, da parte
delle Regioni, la completa attuazione
dell’accordo sottoscritto in sede di Confe-
renza in data 20 marzo 2008 in materia di
cure palliative pediatriche, in cui € sancita
la necessita di un’organizzazione di reti di
cure palliative dedicate al paziente pedia-
trico, evidenziando la specificita e la diffe-
renza rispetto all’erogazione di cure pallia-
tive per il paziente adulto.

La Legge 38 del 15 marzo 2010 definisce la
terapta del dolore come I'insieme degli in-
terventi diagnostici e terapeutici mirati al
controllo e alla soppressione del dolore cro-
nico da moderato a severo. Le ultime ricer-
che affermano che in Italia circa il 21% de-
gli individui & colpito da dolore cronico,
con una percentuale che nella popolazione
femminile raggiunge il 56%. Nel nostro
Paese non si ¢ ancora acquisita una piena
coscienza del problema “dolore™, spesso
trattato in maniera inadeguata con ricadu-
te negative sulle attivitid quotidiane, lavora-
tive e relazionali, con una rete assistenziale
¢ organizzativa non sempre adeguata ¢ un
utilizzo di farmaci analgesici oppioidi per il
trattamento del dolore severo inferiore ri-
spetto ad altri Paesi europei. Il progetto
“Ospedale senza dolore”, approvato in sede
di Conferenza Stato-Regioni nell’anno
2001, non ha prodotto, all’infuori di poche
realta regionali, 1 risultati attesi. Per dare
attuazione all’art. 6 della Legge 38/2010 &
stato sancito, in sede di Conferenza Stato-
Regioni, '’Accordo del 28 ottobre 2010 de-
nominato “Ospedale-territorio senza dolo-
re”, con la finalita di passare da una visio-
ne ospedalocentrica a una in cui il punto
focale sia ’assistenza sul territorio, con il
coinvolgimento dei MMG. Attualmente
non si dispone di informazioni sul numero
dei COSD {Comitati Ospedale Senza Dolo-
re} e di strutture ospedaliere gia esistenti,
in quanto il progetto dell’anno 2001, non
avendo definito le caratteristiche della
struttura che dovesse erogare la terapia del
dolore, ha reso impossibile adeguare i siste-
mi informativi di monitoraggio.

Nel luglio 2011 la commissione parlamen-
tare di inchiesta sul SSN presieduta dal Sen.
Ignazio Marino ha dato incarico al Coman-

do dei carabinieri dei NAS di verificare lo
stato di attuazione della Legge 38 del 15
marzo 2010 nelle strutture ospedaliere con
una dotazione di almeno 120 posti letto ¢ la
presenza contestuale di un reparto di onco-
logia e di chirurgia generale, includendo
cosi nell'indagine 244 strutture dislocate in
tutto il territorio nazionale. L’indagine &
stata strutturata seguendo diversi aspetti ri-
guardanti la presenza del Comitato ospeda-
le senza dolore, la presenza dell’Unita Ope-
rativa cure palliative ¢ terapia del dolore, la
collaborazione con i medici di medicina ge-
nerale, il consumo dei farmaci oppiacei e la
rilevazione del dolore in cartella clinica, tut-
te indicazioni coerenti con la normativa re-
lativa alle tematiche delle cure palliative e
della terapia del dolore.

I risultati prodotti evidenziano un’applica-
zione non omogenea sul territorio naziona-
le, il Paese & sostanzialmente diviso in tre
aree con percentuali di adeguamento che, se
nel Nord sfiorano il 91-93% in Regioni
come il Veneto, la Lombardia e il Piemonte,
fanno registrare valori molto pit bassi nel
Sud Italia con percentuali del 41% nelia Re-
gione Puglia. La situazione migliora al Cen-
tro, con una media del 75%, descrivendo
dunque un Paese diviso € con una rete assi-
stenziale frammentaria. Piu nel dettaglio,
il 23% degli ospedali ancora non ha un co-
mitato e un progetto ospedale senza dolo-
re, disattendendo cosi un provvedimen-
to che ha pit di 10 anni (Accordo di Confe-
renza Stato- Regioni “Ospedale senza dolo-
re” anno 2001). La differenza territoriale
risulta ancora piu evidente se vengono ana-
lizzati i dati relativi al consumo dei farmaci
oppiodi per il tractamento del dolore. Nel
primo semestre 2011, il 68% del dato com-
plessivo nazionale ¢ consumato nel Nord
Italia, 1l 26% al Centro e solamente il 6%
nel Sud del Paese.

La terapia del dolore appare pin critica
quando si riferisce al paziente pediatrico.
La mancanza di informazioni epidemiolo-
giche aggiornate sul dolore del bambino e
ritardi di ordine culturale, professionale ¢
organizzativo hanno influito negativamen-
te sullo stato dell’arte della terapia del do-
lore pediatrico. A oggi solo in quattro ospe-



Camera dei Deputati —

484 —

Senato della Repubblica

XVI LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

dali pediatrici italiani & previsto un ambu-
latorio di terapia antalgica rivolto specifi-
camente al paziente pediatrico. La terapia
del dolore pediatrico, cosi come le cure pal-
liative al bambino, ¢ caratterizzata da spe-
cificita e complessita che richiedono, come
indicato dalla Legge 38/2010, un’unica rete
specialistica dedicata, con il coordinamen-
to di un Centro di riferimento regionale

2.13. Stati vegetativi

che possa accogliere 1 bisogni del paziente e
della sua famiglia.

Lesistenza della Legge 38/2010 e soprat-
tutto la sua piena realizzazione possono
dunque fornire un importante processo di
qualificazione delle reti assistenziali di cure
palliative e della terapia del dolore e colma-
re il dislivello organizzativo che ancora si
registra all’'interno del Paese,

2.13.1. Introduzione

Negli ultimi decenni abbiamo assistito a un
rilevante incremento del numero di pazienti
con quadri clinici complessi dominati da
severe alterazioni dello stato di coscienza e
bassa responsivita, che includono lo stato
vegetativo ¢ lo stato di minima coscienza
conseguenti per lo pili a gravi cerebrolesio-
ni acquisite. Infatti, Pincidenza e la preva-
lenza di queste condizioni sono in graduale
crescita in tutti 1 Paesi occidentali grazie al
progresso delle conoscenze e delle tecniche
nel campo della rianimazione e al migliora-
mento della qualita dell’assistenza.

Lo stato vegerativo rappresenta, come &
noto, la naturale evoluzione dello stato di
coma dovuto a gravi cerebrolesioni acquisi-
te (GCA) ¢ pertanto leziopatogenesi puo
essere di varia natura: traumatica, infiam-
matoria acuta, vascolare-anossica, metabo-
lica o degenerativa nella persona anziana,
non escludendo malattie evolutive dell’in-
fanzia su base genetica o esiti di malattie
neoplastiche. Tra queste le cause traumati-
che e anosso-ischemiche hanno sicuramen-
te, pero, la netta prevalenza.

La condizione di stato vegetativo ¢ caratte-
rizzata dalla mancata coscienza di sé e del-
la consapevolezza dell’'ambiente circostante
con assenza di qualunque gesto volontario
e finalizzato di tipo spontaneo e di risposte
motorie, verbali e comportamentali a sti-
moli di diversa natura (visivi, uditivi, tattili
o dolorosi), né esiste alcuna comprensione
o produzione verbale. Permangono una

sufficiente conservazione delle funzioni au-
tonomiche tale da permettere la sopravvi-
venza con adeguate cure mediche e un’in-
termittente vigilanza che s1 manifesta con
la presenza di cicli sonno-veglia {es. periodi
di apertura spontanea degli occhi). Lo sta-
to di minima coscienza si distingue dallo
stato vegetativo per la presenza di compor-
tamenti associati alle attivita di coscienza
che, anche se possono comparire in modo
inconsistente, sono tuttavia riproducibili e
vengono mantenuti sufficientemente a lun-
go per esserc differenziati dai comporta-
menti riflessi. Benché non sia possibile par-
larc in assoluto di irreversibilita di queste
condizioni, quando la persona in stato ve-
getativo raggiunge la stabilita clinica ed en-
tra in una fase di cronicita, essa viene con-
siderata persona con “gravissima” disabili-
ta e pertanto, al pari degh altri individui
con gravissime patologie croniche, puo es-
sere accolta a domicilio o, quando ¢io risul-
tasse impossibile, puo essere trasferita in
strutture idonee a garantire un adeguato li-
vello assistenziale. Tale passaggio si confi-
gura come una fase molto delicata che ne-
cessita di indispensabili strumenti sanitari
e sociali di supporto alla persona e alla fa-
miglia, dovendo essere garantiti gli inter-
venti sanitari necessari per le cure ordina-
rie, per la prevenzione delle complicanze e
per il mantenimento dei livelli di stabilizza-
zione raggiunti, oltre ad assicurare la facili-
ta di accesso alle strutture sanitarie per
acuti, in caso di bisogno.

Dunque il trattamento assistenziale e riabi-
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litativo degli stati vegetativi e degli stati di
minima coscienza rappresenta una proble-
matica di grande rilevanza sanitaria e so-
ciale per una serie di elementi a elevato im-
patto sociosanitario e familiare, quali:

m clevata e progressiva crescente incidenza
del numero dei casi, con incremente di
quadri clinici complessi che necessitano
di competenza ed esperienza peculiari
rese operative attraverso un'organizza-
zione multi- e interdisciplinare per soddi-
sfare specifici bisogni assistenziali;

m necessita di strutture di riferimento “de-
dicate™, ad alta valenza riabilitativa e at-
tivate gia dalla fase acuta, durante la
quale acquisisce particolare rilevanza
I'intervento di informazione e di suppor-
to psicologico rivolto ai familiari per fa-
vorire un’alleanza terapeutica con 'equi-
pe di cura.

Del resto, & ormai ampiamente documenta-

to che la permanenza delle persone in stato

vegetativo ¢ di minima coscienza nelle ria-
nimazioni, oltre ad avere costi elevatissimi,
non favorisce il recupero e pertanto divienc
necessaria, soprattutto nelle fase acura, la
presa in carico intensiva, precoce e compe-
tente. Il coinvolgimento attivo e guidato dei
tamiliari nel progetto riabilitativo consen-
te, inoltre, una stimolazione affettiva signi-
ficativa che generalmente permette di rive-
lare pit precocemente i primi segni di re-
sponsivita dei pazienti, di rassicurare emo-
zionalmente i pazienti in agitazione psico-
motoria (con notevole riduzione della ne-
cessita dell'uso di neurolettici e sedativi
spesso dannosi per il recupero della respon-
sivita), di promuovere la vera alleanza tera-
peutica con la famiglia, che spesso rappre-
senta il feedback pin affidabile della qualita
assistenziale dell’equipe riabilitativa e un
monitoraggio attento dei cambiamenti si-
gnificativi del quadro clinico, di ridurre
ansia, 1l senso di impotenza e di frustra-
zione dei familiari e di evitare iniziative

personali non utili e talvolta dannose per il

paziente (tentativi di alimentazione per

bocca o mobilizzazioni non autorizzate).

In questi ultimi anni, I"attenzione delle isti-

tuzioni si & piu volte indirizzata verso que-

sta tipologia di pazienti attraverso una se-

ric di iniziative che hanno visto Pistituzione
di tavoli tecnici, cut hanno partecipato
esperti detla materia, con Pobiettivo di per-
venire a un documento che, sulla scorta
delle conoscenze epidemiologiche e scienti-
tiche csistenti, potesse fornire indicazioni
atte a garantire, quale premessa di una vera
continuita assistenziale, una coerente suc-
cessione ¢ integrazione dei diversi interven-
ti ¢ tipologie di setting assistenziali, in fun-
zione delle fasi del processo morboso e del-
le condizioni cliniche della persona, nonché
delle situazioni familiari e ambientali. L'im-
pegno si ¢ altresi reso manifesto attraverso
gli Accordi Stato-Regioni del 25 marzo
2009 e dell’8 luglio 2010, che hanno indivi-
duato fra le linee progetruali per accesso
alle risorse vincolate per la realizzazione
degli obiettivi di carattere prioritario e di
rilievo nazionale la linea “Promozione di
modelli organizzativi assistenziali ai pa-
zientl in stato vegetativo e di minima co-
scienza nella fase di cronicitd”, in riferi-
mento alla quale le Regioni e le PA hanno
predisposto specifiche progettualita fina-
lizzate al potenziamento di percorsi assi-
stenziali in Speciali Unita di Accoglicnza
Permanente (SUAP) per soggetti in stato
vegetativo o di minima coscienza ¢ di per-
corsi di assistenza domiciliare, nei casi in
cui le famiglie siano in grado e desiderose
di farlo, previa attivazione della rete di sup-
porti organizzativi e logistici necessaria,
che rispondono ai bisogni di quelle persone
in cui persiste una condizione di bassa re-
sponsivita e le cul necessita assistenziali
non sono piu tali da impedirne affidamen-
to all’ambiente extrasanitario. Inoltre, di
recente il Ministero della Salute ha espres-
s0 ancora una volta il proprio interesse per
l'individuazione di modalita organizzative
in grado di orientare le Regioni verso for-
me assistenziali sociosanitarie a favore dei
pazienti in stato vegetativo e di mintma co-
scienza attraverso la predisposizione di un
Accordo Stato-Regioni che ha visto la col-
laborazione dei referenti delle Regioni che
operano in tale ambiro, di autorevoli esper-
ti in materia di stato vegetativo e di minima
coscienza e di rappresentanti del Ministero
della Salute.
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2.13.2. Presentazione ¢ discussione dei
dati

E stata effertuata un’analisi dei dati del Mi-
nistero della Salute desumibili dalle SDO
relative al triennio 2007-2009 dei pazienti
dimessi con codice 780.03 in qualsiasi dia-
gnosi, corrispondente alla codifica di “Sta-
to Vegetativo persistente” secondo le ver-
sioni italiane del 1997 ¢ del 2002 dell’ln-
ternational Classification of Diseases, 9"
Revision, Clinical Modification (ICD-9-
CM). E emerso che, in tale triennio, sull’in-
tero territorio nazionale sono stati dimessi
5.608 pazienti (considerando anche i rico-
veri ripetuti), det quali 1.811 nel 2007,
1.950 nel 2008 e 1.847 nel 2009, con un
trend di incremento del 7,67% tra il 2008 e
il 2009 e una riduzione del 5,28% tra il
2008 e il 2009. Confrontando 1 dati tra le
diverse Regioni si osserva il valore medio
pit elevato nella Regione Lombardia (580
pazienti) e il valore medio pit basso nella
Regione Valle d’Aosta (1,6) [Tabella 2.37].

Il numero totale dei dimessi nel triennio
considerato, eliminato il numero dei ricove-
ri ripetuti, risulta essere 4.012, con una va-
riabilita tra Regioni che va da 1.212 della
Regione Lombardia a 5 della Valle d’Aosta.
Le dimissioni considerate nel triennio sono
avvenute secondo le seguenti modalita:

m 1.397, pari al 34,8%, con dimissione or-
dinaria a domicilio;

506, pari al 12,6%, con dimissione ordi-
naria presso RSA;

20, pari allo 0,5%, con dimissione pro-
tetta a domicilio con ospedalizzazione
domiciliare;

104, pari al 2,6%, con dimissione vo-
Jontaria;

379, pari al 9,4%, con trasferimento ad
altro istituto per acuti;

162, pari al 4,0%, con trasferimento ad
altro regime di ricovero o altro tipo di
attivita dello stesso istituto;

308, pari al 7,7%, con trasferimento
presso istituto di riabilitazione;

Tabella 2.37. Distribuzione dei dimessi con diagnosi principale o secondaria “Stato vegetativo

persistente” (ICD-9-CM 780.03) [Anni 2007-2009]

; 2007 I 2008 2009
Regione Ricovero Da Ricovero Da Ricovero Da
’ ordinario hosp?tal Totale ordinario hosprtal Totele ordinario hosp!{tal Totale

Piemonte 92 19 m 106 15 121 151 15 166
_\ﬂlg_d_'#.osia 1 2 3 1 1 1 = 1
I__ornbar'd1a 479 51 530 567 57 624 553 31 584
PA di Bolzano 19 5 24 12 6 18 22 7 29

PA di Trento 15 2 17 10 2 10 15 : 15
Veneto 144 2 146 135 = 135 134 1 135
Friuli Venezia Giulia 22 22 23 : 23 23 i TR
Liguria 17 3 20 23 2 25 20 Ty 21
Emilia Romagna 183 6 189 201 10 211 149 1 160
Toscana 120 4 124 115 6 121 90 3 93
Umbria ) 2 24 37 37 31 1 32
Marche £ 61 1 62 66 1 67 83 1 84
Lazio 82 5 87 90 2 92 92 4 96
Abruzzo 71 71 44 44 39 35
Molise 16 : 16 4 4 9 9
Campania 99 8 107 139 145 14 7 121
Puglia 72 1 73 100 108 88 2 90
Basilicata 15 - 15 A5 - 15 8 - 8
Calabria 61 13 74 67 10 77 57 11 68
Sicilia 72 8 80 55 3 58 48 2 50
Sardegna 16 Sy e 16 14 : 14 23 : 23
talia 1.679 81 950 | 1750 | 97 | 1847
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m 56, pari al 1,4%, con dimissione ordina-
ria e attivazione dell’ADI,;
m 1080, pari al 26,9%, sono dimessi dece-
duti.

Relativamente alle modalita di dimissione,
quella “ordinaria al domicilio” risulta pra-
ticata con una media nazionale del 34%,
anche se l'utilizzo maggiore si riscontra
nella Regione Toscana con il 59,7% e in
misura minore nella Regione Abruzzo con
il 15%. Soltanto per I'1,4% dei pazienti di-
messi & attivata 'ADI, che a un confronto
risulta assente in otto Regioni {Valle d’Ao-
sta, PA di Trento e di Bolzano, Friuli Vene-
zia Giulia, Liguria, Lazio, Basilicata, Cala-
bria e Sicilia). Cio probabilmente & dovuto
alla peculiarita del percorso assistenziale
della persona in stato vegetativo in assi-
stenza domiciliare caratterizzato dall’eleva-
ta complessita e diversificazione dell’inten-
sitd degli interventi in relazione all’evolu-
zione della condizione, all’evenienza di
complicanze e al contesto familiare e socio-
ambientale. Del resto, la modalita di dimis-
sione piu utilizzata risulta essere quella “or-
dinaria presso RSA™ con 506 pazienti nel
triennio, pari al 12,6%. La media naziona-
le dei “dimessi deceduti” & del 26,9% e nel
confronto tra le Regioni appare pil elevata
in Calabria, con il 44,4% di dimessi dece-
duti nel triennio € meno pronunciato nelle
PA di Trento e di Bolzano, con I'11,1% {Ta-
bella 2.38).

La fascia di etd maggiormente rappresentata
nell’ambito dei 4.012 pazienti dimessi nel
triennio 2007-2009 risulta quella dai 45 ai
65 anni d’eta (1.141}, con una maggiore pre-
valenza per il sesso maschile (730) rispetto a
quello femminile (411) [Tabella 2.39].

Va qui ribadito che i dati ottenuti dalle
SDO possono sottostimare la numerosita
dei pazienti in stato vegetativo e di minima
cosclenza per un mancato impiego del co-
dice 780.03 o per una resistenza all’impie-
go dello stesso sostenuta da motivazioni di
non facile comprensione, atteso che il man-
cato impiego del codice & ascrivibile sia ai
reparti per acuti sia ai centri di riabilitazio-
ne. E evidente che se il codice 780.03 fosse
adeguatamente impiegato non si creerebbe
il presupposto della sottostima, considera-

to che questi pazienti se non decedono in
tase acuta o subacuta hanno piii di un rico-
vero e quindi un’alta possibilitd di essere
identificati con il codice 780.03.

2.13.3. Indicazioni per la programma-
zione

II PSN prevede la promozione di una rete in-
tegrata di servizi sanitari per I'assistenza ai
malati cronici e particolarmente vulnerabili
attraverso il miglioramento e la diversifica-
zione delle strutture sanitarie, al fine di per-
seguire il miglioramento della qualita della
vita delle persone fragili e affette da disabi-
lita, nonché di quella delle loro famiglie.

A livello regionale si rileva una marcata
eterogeneita, per quanto attiene sia alla ti-
pologia di documenti emanata sia alla no-
tevole varieta di modelli organizzativi assi-
stenziali, cosi come appare evidente la man-
canza di omogeneita di nomenclatura, di
procedure e di organizzazione strutturale.
Dall’analisi connessa all’attuale realta e in
linea non solo con le indicazioni del PSN,
ma anche con 1 LEA, che incentivano I'indi-
viduazione di percorsi terapeutici & emersa,
ormai da tempo, la necessitd di Direttive
nazionali per definire 1 percorsi di cura e
incentivare lo sviluppo di reti regionali as-
sistenziali del pazienti in stato vegetativo e
di minima coscienza. A tal fine sono state
istituite due commissioni che hanno lavora-
to parallelamente. L.a prima ha riunito le
associazioni dei familiari di tali pazienti e
si & conclusa con una pubblicazione dal ti-
tolo “Libro Bianco sugli stati vegetativi e di
minima coscienza — il punto di vista delle
associazioni che rappresentano i familiari”.
Essa illustra le esperienze delle associazioni
e raccoglie le buone pratiche presenti sul
territorio nazionale, dando voce alle istan-
ze e alle esigenze dei familiari, nella consa-
pevolezza che I'informazione net loro con-
fronti e, ancora di pin, il loro coinvolgi-
mento nella definizione dei percorsi di cura
possano contribuire a elevare il livello di
qualita dell’assistenza.

E stato inoltre istituito un Gruppo di Lavo-
ro misto Stato-Regioni per predisporre un
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Tabella 2.38. Modalita di dimissione dei pazienti* con diagnosi principale o secondaria

* Eliminati i ricoveri ripetuti di uno stesso paziente nel periodo 2007-2009.

Tabella 2.39. Pazienti*

Deceduto Dimissione ordinaria a | Dimissione ordinaria | Dimissione protetta a
domicilio presso RSA domicilio con ospeda-
Regione lizzazione domiciliare
Dimessi % Dimessi % Dimessi % Dimessi %
Piemonte 87 30,9 66 23,4 45 16,0 1 0,4
Valle d'Aosta - - 1 - 4 80,0 - -
Lombardia 302 24,9 427 35,2 226 18,6 2 0,2
PA di Bolzano 4 1,1 6 16,7 20 55,6 E -
PA di Trento 3 11,1 7 25,9 1 40,7 - -
Veneto 7 23,0 118 38,2 51 16,5 -
Friuli Venezia Giulia 15 29,4 13 25,5 5 9,8 -
Liguria 22 41,5 10 18,9 [ 11,3 = -
Emilia Romagna 107 279 107 279 88 23,0 - -
Toscana 67 26,0 154 59,7 7 2.7 2 0,8
Umbria 12 21,8 27 49,1 6 10,9 = =
Marche 24 16,2 42 284 10 6,8 1 0,7
Lazio 81 37,5 76 352 - - - g
Abruzzo 42 33.1 19 15,0 3 2,4 -
Molise 5 238 8 38.1 - - - -
Campania 65 25,4 102 39,8 4 1,6 1 4,3
Puglia 50 22,7 92 41,8 10 45 - -
Basilicata 8 32,0 10 40,0 - - 1 40
Calabria 60 44.4 40 29,6 - - - -
Sicilia 45 30,2 63 42,3 1 0.7 -
Sardegna 10 22,7 9 20,5 9 20,5 2 4,5

* Eliminati i ricoveri ripetuti di uno stesso paziente nel periodo 2007-2009.

Meno di 1 anno Da 1anno a4 anni Da 5 anni a 14 anni Da 15 anni a 24 anni
Regione E g % '§ - % § £ ':':; ? £ E
di dimissione = E = = E = = g < s g =
Piemonte - i 1 - - - - 5 5 4 6 10
Valle d'Aosta - - - - - - - - - - - -
Lombardia 2 - 2 1 12 13 2 15 30 1 41
PA di Bolzano - - - - - - - 1 1 2 B 2
PA di Trento - - - - - - - - - 3 - 3
Veneto 1 2 3 1 2 3 6 13 3 16
Friuli Venezia Giulia - - - ] - 1 - 2 2 1 - 1
Liguria - - - 1 - 1 - - - ] - 1
Emilia Romagna - - - 1 1 1 - 1 3 4 7
Toscana 1 1 2 - 2 2 3 2 5 8 3 "
Umbria - - - - - - - - 2 1 3
Marche - - - - 1 - 1 4 - 4
Lazio 1 2 3 8 12 6 4 10 7 4 11
Abruzzo = = = - - - - - 3 -
Molise - - - - 2 2 - - -
Campania 3 - 3 4 2 6 2 2 4 18 5 23
Puglia - - - 2 = 2 6 2 8
Basilicata - - - - - - - - - - 1 1
Calabria 1 - 1 1 1 2 2 1 ) 9 1 10
Sicilia 1 1 2 6 3 g 3 2 5 4 2 6
Sardegna - - - - = - B - - 2 - 2




Camera dei Deputati

489

Senato della Repubblica

XVI LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

“Stato vegetativo persistente” (ICD-9-CM 780.03) [Anni 2007-2009]

| Dimissione Trasferimento ad |Trasferimento ad altro| Trasferito a istituto | Dimissione ordina- | Totale %

volontaria altro istituto per | regime diricovero o | diriabilitazione | ria con attivazione | dimessi
acuti altro tipo di attivita assistenza domici-
. stesso Istituto liare integrata
Dimessi % Dimessi % Dimessi % Dimessi % Dimessi %
1 0,4 19 6,7 33 1,7 28 99 2 0,7 282 100
- - - - - - - - - - 5 100
3 0,2 104 8,6 31 2,6 102 8,4 15 1,2 1.212 100
- - 2 5.6 - - 4 11,1 - - 36 100
- 2 74 | 3,7 2 7.4 1 37, 27 100
- - 24 78 15 4.9 24 7.8 6 1,9 309 100
2 39 5 9,8 3 5.9 8 15,7 - - 51 100
- - 11 20,8 2 3,8 2 3.8 - B 53 100
3 0,8 41 10,7 5 1.3 23 6,0 9 2,3 383 100
4 1,6 12 4,7 1 0,4 8 2 0,8 258 100
1 1,8 1 18 ) 5,5 3 2 3,6 55 100
3 2,0 23 15,5 29 19,6 14 2 1.4 148 100
8 37 47 21,8 2 09 2 - - 216 100
3 2,4 6 4,7 8 6,3 a4 2 1,6 127 100
1 4.8 2 9,5 3 14,3 - 2 9,5 21 100
22 8,6 22 8,6 - 1.6 16 10 3.9 256 100
34 15,5 10 4,5 9 4.1 13 2 0,9 220 100
2 8,0 - - 2 8,0 2 - - 25 100
5 b 27 20,0 - - 3 - - 135 100
11 7.4 12 8,1 9 6.0 8 - - 149 100
2 1

Da 25 anni a 44 anni Da 45 anni a 64 anni Dag5annia7danni | Da75annie oltre Totale
AEIFIE IR RE AR AR AR AEAERE AR AR
g | E | 8 8 | & | 8 2 E | S 2 E | 8 % E | 8
= E = = £ = = E = = E = = E =

& & & 2 frd
29 10 39 68 36 104 34 30 64 25 34 59 160 122 282
- - - ] 1 2 1 - 1 1 1 2 3 2 5

122 56 178 218 133 351 167 136 303 139 171 310 702 510 1.212
5 3 8 13 2 15 4 1 5 3 2 5 27 9 36
2 - 2 4 3 7 2 5 7 1 1 g 12 15 27
30 12 42 64 3N 95 41 18 59 36 50 86 189 120 309
3 2 5 15 6 21 4 i 11 4 6 10 28 23 51
5 5 10 1 6 17 5 6 11 6 7 13 29 24 53
43 19 62 76 30 106 42 36 78 38 90 128 203 180 383
31 N 42 35 25 60 32 24 56 38 42 80 148 10 258
7 3 10 16 7 23 3 5 8 4 7 1" 32 23 55
23 6 29 26 14 40 24 13 37 13 24 37 91 57 148
30 8 38 27 15 42 17 23 40 25 35 60 121 95 216
5 - o 14 9 23 23 19 42 20 34 54 65 62 127
3 2 5 3 - 3 1 3 4 ) 4 7 12 9 21
30 12 42 43 29 72 28 20 48 29 29 58 157 99 256
18 12 30 30 17 47 27 24 51 30 52 82 13 107 220
1 - 1 5 2 7 7 1 8 3 5 8 16 9 25
17 5 22 23 19 42 16 14 30 8 17 25 77 58 135
16 1" 27 29 20 49 12 9 21 16 14 30 87 62 149
8 b 10 9 6 15 4 4 8 1 8 9 24 20 44
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testo di Accordo che prendesse in conside-

razione l’esperienza delle Regioni, lo stato

attuale delle conoscenze scientifiche alla
luce della pin recente letteratura e il quadro

di insieme delle politiche sanitarie e socio-

sanitarie in via di evoluzione ¢ la formula-

zione di “Linee di indirizzo per P'assistenza

alle persone in stato vegetativo e stato di

minima coscienza’.

Tra le scelte strategiche della programma-

zione sanitaria nazionale per 1 prossimi

anni figura il perseguimento dei seguenti
obiettivi prioritari:

m promuovere 'utilizzo di percorsi assi-
stenziali omogenei su tutto il territorio
nazionale per le persone in condizioni di
stato vegetativo o di minima coscienza
caratterizzati da elevata complessita e in-
tensita assistenziale anche attraverso l’at-
tivazione di percorsi regionali istituzio-
nalizzati per la corretta gestione di que-
sta tipologia di pazienti;

m garantire la continuita assistenziale, I'in-
tegrazione degli interventi per uno stesso
paziente e il coordinamento fra soggetti,
strutture e servizi, secondo la modalita
di rete e di presa in carico globale, nella
consapevolezza che la centralita e 'uni-
tarietd della persona rappresentano ele-
menti imprescindibili per l'organizzazio-
ne dell’intervento assistenziale e riabili-
tativo;

m implementare la domiciliarizzazione del-
I'assistenza alle persone in stato vegetati-
vo e di minima coscienza nella fase della
“cronicitd” attraverso il potenziamento
del sistema delle cure primarie e in parti-
colare di quelle modalita erogative come
I’ADI e I’Assistenza residenziale in strut-
ture extraospedaliere che vedono I'inte-
grazione degli interventi per uno stesso
paziente e il coordinamento fra soggetti,
strutture e servizi in relazione all’evolu-
zione della condizione, all’evenienza di
complicanze ¢ al contesto familiare e so-
cioambientale;

m favorire I'individuazione di standard qua-
litativi {strutturali, tecnologici, di proces-
so e possibilmente di esito) e quantitativi
di cui ai LEA;

m favorire i processi di coerente collega-

mento in rete tra i presidi ospedalieri e
tra questi e le strutture territoriali;

m potenziare, attraverso adeguate politiche
di aggiornamento e formazione del “go-
verno clinico”, 'integrazione professio-
nale come elemento imprescindibile per
lesistenza e il buon funzionamento di un
sistema di assistenza al paziente in con-
dizione di stato vegetativo e di minima
coscienza, in funzione di una presa in ca-
rico efficace nelle varie fasi cliniche, ivi
compresa quella della cronicita;

m implementare il sistema informativo fi-
nalizzato all’incremento non solo defl’ef-
ficienza, ma anche della qualita dell’assi-
stenza a questa tipologia di pazienti;

m sostenere nuove frontiere € prospettive
nella ricerca, per I'individuazione di cri-
teri diagnostici, prognostici e di best
practices che consentano di garantire
alle persone in stato vegetativo o in stato
di minima coscienza la certezza diagno-
stica fondamentale per garantire I'ade-
guata organizzazione dell’assistenza e, di
conseguenza, la funzionalita e efficien-
za della rete delle strutture dedicate a
questa tematica.

Bibliografia essenziale

Accordi tra il Governo, le Regioni e le Province Au-
tonome di Trento e Bolzano del 25 marzo 2009 ¢
dell’8 Inglio 2010 che individuano tra le linee pro-
gettuali per 'utilizzo da parte delle Regioni e del-
le Province Autonome delle risorse vincolate, ai
sensi dell’art. 1 cc. 34 e 34 bis della Legge 662 del
23 dicembre 1996 per la realizzazione degli obiet-
tivi di carattere prioritario e di rilieve nazionale
rispettivamente per gli anni 2009 ¢ 2010, la linea
“promozione di modelli organizzativi e assisten-
ziali dei pazienti in stato vegetativo e di minima
coscienza nella fase di cronicita”

Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province Au-
tonome di Trento e Bolzano sul documento con-
cernente “Plano d'indirizzo per la riabilitazione™.
Rep. Attt n. 30/CSR del 10 febbraio 2011, Gazzet-
ta Ufficiale Serie Generale n. 50 del 2 marzo 2011

Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province Au-
tonome ed Enti Locali del 5 maggio 2011 sul do-
cumento “Linee di indirizzo per lassistenza alle
persone in Stato Vegetativo e Stato di Minima Co-
scienza”, (Rep. N. 44/CU)

Decreto Ministeriale del 12 settembre 2003 istituti-
vo della Commissione tecnico-scientifica sullo
stato vegetativo e stato di minima coscienza,
avente come finalita lo studio e un’approfondita
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ricerca di carattere statistico, medico, scientifico ¢
giuridico circa le dimensioni del fenomeno con-
nesso al pazienti in stato vegetative e/o minima-
mente cosciente nel nostro Paese

Documento “Stato Vegetativo e di Minima Coscien-
za - Epidemiologia, Evidenze Scientifiche e Modelli

2.14. Assistenza odontoiatrica

Assistenziali” elaborato dal Gruppo di Lavoro isti-
tuito con DM del 15 ottobre 2008, che propone
suggerimenti operativi per 'individuazione di mo-
delli & requisiti organizzativi che agevolino la rea-
lizzazione di percorsi assistenziali per i pazienti in
stato vegetativo e di minima coscienza

Allo stato attuale, 'assistenza odontoiatri-
ca pubblica viene garantita solo ad alcune
categorie di cittadini, ovvero agli individui
in eta evolutiva (0-14 anni) e ai soggetti in
condizioni di particolare vulnerabilita sa-
nitaria e/o sociale. In pin, il Servizio pub-
blico garantisce a tutta la popolazione il
trattamento immediato delle urgenze an-
talgico-infettive; non sono assicurate, inve-
ce, le prestazioni di riabilitazione protesica.
Quanto sopra ¢ stato stabilito con DPCM
del 29 novembre 2001 delegando, di fatto,
alle Regioni e alle PA la discrezionalita
quasi completa sull’offerta assistenziale
odontoiatrica istituzionale. In generale,
pero, le Regioni ¢ le PA tendono a garantire
le prestazioni odontoiatriche ai soggetti so-
pramenzionati come da normativa nazio-
nale, sia pure con intensita e livelli di co-
pertura diversificati.

Attualmente ¢ allesame del Ministero
dell’Economia e delle Finanze la proposta
di revisione del DPCM del 29 novembre
2001. Essa contiene una specifica relativa ai
criteri di individuazione delle categorie di
soggetti vulnerabili, cosi come delle singole
prestazioni erogabili a ciascuna di esse.

Al fine di implementare I'offerta assisten-
ziale, numerose iniziative sono state messe
in campo in questi ultimi tempi, sia tramite

la copertura economica completa resa di-
sponibile da enti pubblici (Regioni, Provin-
ce, Comuni), sia tramite copertura econo-
mica finanziata dallo stesso cittadino, in
maniera parziale o totale, mediante una piu
puntuale definizione dello stato di vulnera-
bilita sanitaria e sociale, con criteri diversi
dalle usuali “autocertificazioni” o esenzio-
ni. In pratica, in talune realta locali, Peroga-
zione di prestazioni odontoiatriche aggiun-
tive rispetto a quelle contemplate dai LEA ¢é
resa possibile grazie alla compartecipazione
di spesa che viene quantizzata in maniera
crescente in funzione del reddito e in manie-
ra decrescente in funzione della gravita del-
la patologia sistemica e/o oro-maxillo-fac-
ciale. Inoltre, sempre al fine di ottimizzare
'erogazione di prestazioni, in alcune realta
del Paese sono stati attivati pit affinati siste-
mi di controllo di gestione, tali da consenti-
re una pit precisa allocazione sia delle risor-
se economiche sia di quelle umane.

Quanto sopra, tuttavia, comporta inevita-
bilmente diversita locali in materia di ero-
gazione delle prestazioni odontoiatriche
pubbliche pin richieste.

Bibliografia essenziale

Definizione dei Livelli Essenziali di Assistenza.
DPCM 29/11/2001
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La qualita del Servizio Sanitario Nazionale

3.1. Qualita ¢ governo clinico

3.1.1. Introduzione

La politica per la qualita ¢ parte integrante
della programmazione sanitaria nazionale. |
Piani Sanitari Nazionali (PSN), elaborati a
partire dal’emanazione del D.Lgs. 502/1992
e successive modificazioni, hanno previsto
lo sviluppo di forme integrate di attivita per
il miglioramento della qualita. Le politiche
di ammodernamento del sistema richiedono
una strategia per la qualita condivisa fra
tutti gl attori e la conseguente progettazio-
ne e sperimentazione di modelli clinici, or-
ganizzativi e gestionali innovativi, che assi-
curino risposte efficaci ai bisogni di salute
nell’ottica della clinical governance.
L'obiettivo & orientare il sistema atfinché la
gestione dei servizi in condizioni di effi-
cienza sia accompagnata dal perseguimen-
to della qualita, efficacia, sicurezza e ap-
propriatezza delle prestazioni erogate. Per
garantire qualita nei processi di diagnost,
cura e riabilitazione, & necessario favorire
strategie di coinvolgimento anche delle Isti-
tuzioni sanitarie private negli obiettivi pro-
grammatici pubblici e nelle politiche di
qualita ¢ appropriatezza, di controllo dei
volumi e della spesa.

Secondo tale visione sistemica deve essere
garantito lo sviluppo di una strategia di go-
vernance che metta in relazione e integri gli
aspetti clinici, gestionali ed economici,
nonché quelli della ricerca e dello sviluppo,
della sicurezza dei pazienti e degli operato-
ri, dell’informazione e della valutazione
delle tecnologie sanitarie. Strategie fonda-
mentali sono 'informazione e la comunica-
zione, sostenute da opportuni sistemi in-
formativi e informatici, essenziali per pro-

muovere la trasparenza e il “rendere conto”
di cio che viene fatto (accountability), nella
logica della misurazione/valutazione.

Il Servizio Sanitario Nazionale {SSN), arti-
colato in organizzazioni regionali integrate
fra loro, & chiamato a rilevare 1 propri biso-
gni di miglioramento, a fronte dell’esigenza
prioritaria di garantire equita di accesso €
cure di buona qualita a ogni persona, te-
nendo conto dell’insorgenza di nuovi biso-
gni in relazione a fragilita e cronicita deri-
vate dalla transizione epidemiologica che
interessa il nostro Paese.

3.1.2. Esposizione e valutazione critica
delle attivita

Il complessivo miglioramento della qualita
dipende dall’interazione delle molteplici
componenti che agiscono nel sistema, I'ado-
zione di pratiche di governo clinico presup-
pone, quale valore essenziale, di rafforzare
le competenze dei professionisti ¢ la forma-
zione costituisce uno strumento indispen-
sabile per assicurare Perogazione di cure
efficaci e sicure.

In questi anni, molte iniziative formative
SOMO state intraprese, seppure ¢on varie ti-
pologie e modalita diverse. Tali esperienze
inducono a riflettere sulla necessita di rag-
giungere un livello omogeneo di competen-
ze e conoscenze che favorisca 'attuazione
delle strategie per la qualita e sicurezza dei
pazienti a livello nazionale.

In questa prospettiva, il Ministero della Sa-
lute ha realizzato il Corso RCA, rivolto a
medici ¢ infermieri, per accrescere compe-
tenze e consentire agli operatori di tradurre
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tali acquisizioni nella pratica quotidiana. Il
corso, fruibile con metodologia FAD (for-
mazione a distanza), accreditato ECM
(educazione continua in medicina), & effet-
tuato in collaborazione con la Federazione
Nazionale degli Ordini dei Medici Chirur-
ghi ¢ Odontoiatri (FNOMCeO) e la Fede-
razione Nazionale Collegi Infermieri {IPA-
SVI) e la Tabella 3.1 riporta i dati degli
iscritti e di coloro che hanno concluso il
corso, con la relativa assegnazione di credi-
ti ECM. Alla data del 10 giugno 2011 risul-
tano essere iscritti piu di 40.000 operatori
sanitart, con un rapporto 1:4 di iscritti tra
medici e infermieri; in media, pit del 50%
degli operatori ha gia concluso il corso ¢
sono stati erogati pin di 280.000 crediti
ECM. Con la stessa modalita, & stata rea-
lizzata un’offerta formativa sulla sicurezza
e qualita delle cure, diretta a tutti i farma-
cisti che prestano la loro attivita sia in
ospedale, sia presso i servizi territoriali del-
le Aziende Sanitarie Locali e presso le far-
macie di comunita (per un totale stimato di
circa 75.000 farmacisti). Anche in questo
caso la risposta degli operatori all’offerta
formativa ¢ particolarmente indicativa, con
pin di 16.000 iscritti e con 13.000 farmaci-
sti {circa I'80% degli iscritti) che risultano
avere concluso con successo 1l corso FAD.

Nell’ambito delle attivita per la qualita e il
governo clinico, il Ministero della Salute,
in linea con gli indirizzi internazionali in
tema di miglioramento della qualita dei
servizi erogati e in accordo con i principi
della clinical governance, ha elaborato il
Manuale sull’audit clinico, nel quale & pre-
sentato il metodo, descritro in forma dida-
scalica, ma rigorosa, al fine di diffonderne

Tabella 3.1. Dati riepilogativi di accesso e completamento del corso FAD - RCA al 10 giugno 2011

I'utilizzo fra gli operatori sanitari. L'audit
clinico & una metodologia che si focalizza
su specifici problemi clinico-assistenziali o
su aspetti della pratica corrente che vengo-
no valutati in termini di struttura, processo
0 esito.

Ci0 che lo connota sono la competenza cli-
nico-assistenziale dei partecipanti, la confi-
denzialita dei risultati e Uesplicito interesse
al miglioramento della qualita delle cure.
La sua principale caratteristica & quella di
fondarsi sul confronto e sulla misurazione
delle prariche professionali con standard di
riferimento. Tale concetto & sempre pit ac-
colto nel mondo sanitario; infatti, gli ope-
ratori sanitari frequentemente richiedono
di avere riferimenti precisi per fornire cure
appropriate e i pazienti, piu e meglio infor-
mati, richiedono una qualita dell’assistenza
adeguata rispetto alle conoscenze scientifi-
che.

Per offrire agli operatori uno strumento
che riepiloghi 1 principali aspetti detl’audit
clinico e stato definito un decalogo di buo-
na prassi, che definisce la “road map” per
la conduzione di un appropriato audit ¢lini-
co (Tabella 3.2).

Il documento offre agli operatori sanitari
un’opportunita per impegnarsi, con profes-
sionisti esperti, in un metodo volto al mi-
glioramento della qualita delle cure, allac-
quisizione di conoscenze e competenze,
allo sviluppo della cultura della qualita e
della sicurezza e alla creazione di un clima
di fiducia tra i professionisti.

Sulla base del manuale, & in via di predi-
sposizione il corso di formazione per gli
operatori, con modalita FAD, in collabora-
zione con la FNOMCeO e I'IPASVI, per

N. iscritti N. operatori che hanno | % di operatori che hanno | Crediti ECM erogati
concluso il corso concluso il corso

Medici BOAT i) St 3500 42,44 0916
Odonloiat-;i_mmmm m 265 B EY e 3.168
Infermieri 33.373 19.353 B985 L 231.804
Assistenti sanitari 362 207 57,18 A
Infermieri pediatrici 288 149 b_lﬂl 1.752
Tmle : ; 42,981 23.474 54,61 281.124
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Tabella 3.2. Road map per un efficace audit clinico

Specifica le linee generali dell'audit clinico, gli obiettivi, le sfide, i rischi, gli ambiti e il

1. Inquadramento generale ; ; : !
q g piano d‘azione nel processo di miglioramento della qualita della struttura

Vengono definiti i margini operativi e le decisioni da adottare che devono essere con-

2. Potere decisionale .
validate dalla direzione aziendale

Vengono definiti il ruclo e le responsabilita del leader e di ciascun componente del
gruppo e le relazioni all'interno del gruppo

Viene definita la modalita di gestione partecipativa, basata sulla mobilitazione delle
l competenze, sulla fiducia e sulla responsabilita di ciascuno

3. Ruolo dei componenti del gruppo

4. Conduzione dell’audit clinico

Vengono programmati dal leader, in collaborazione con il gruppo, la tempistica, gli

5. Monit i g
SR strumenti e i metodi del monitoraggio nelle diverse fasi

| Vengono rese disponibili ai componenti del gruppo, secondo madalita definite, le in-

6. Accessibilita delle informazioni | 2y : % =
formazioni necessarie per la realizzazione delle attivita prestabilite

Chiunque sia coinvolto nell'audit deve essere a conoscenza delle regole di riservatezza

7. Confidenzialita
secondo la normativa vigente

La comunicazione & strutturata sia all'interno che all’esterno del gruppo. La comunica-
zione interna deve favarire la partecipazione, l'adesione alle attivita e la motivazione
dei professionisti

8. La comunicazione

Le risorse necessarie sono materiali (spazi e strumenti) e umane. £ necessario infor-
mare la direzione e | responsabili dei reparti/dipartimenti rispetto ai partecipanti e
all'impegno di tempo richiesto

9. Le risorse

Le attivita devono essere svolte secondo precisi requisiti di comportamento e in con-

10. Le regole di comportamento formita alle richieste (rispetto delle scadenze, aderenza alla mission aziendale, conflitti

di interesse ecc.)

incoraggiare l'utilizzo sistematico e conti-
nuativo dell’audit clinico, al fine di svilup-
pare la capacita di valutare, innovare e ri-
spondere, rispetto a una realta in continuo
cambiamento, alle aspettative dei pazienti e
dei professionisti.

3.1.3. Indicazioni per la programmazio-
ne

La programmazione nazionale per la quali-
ta e sicurezza deve sviluppare gli interventi
garantendo 'erogazione di prestazioni com-
prese nei Livelli Essenziali di Assistenza
(LEA) caratterizzate da sicurezza, efficacia,
tempestivita, appropriatezza, efficienza ed
equita.

Limplementazione delle politiche di gover-
no clinico richiede un sistema coordinato,
che renda coerenti comportamenti clinici,
assetti organizzativi, responsabilita, proce-
dure, incentivazioni, attrezzature e disposi-
tivi, processi e risorse. Tutte le componenti
devono essere progettate all'insegna del-
'orientamento al paziente ¢ quindi della

pertinenza clinica e dell’essenzialita, garan-
tendo appropriatezza, efficacia ed efficien-
za. Fulcro del sistema deve essere il perso-
nale con la sua competenza, che va valoriz-
zato in tutte le fasi di programmazione e
gestione dei servizi.

E prioritaria, quindi, lesigenza di imple-
mentare un programma nazionale per la
promozione permanente della qualita nel
SSN, finalizzato a sostenere in modo siste-
matico ¢ costante la qualitd delle prestazioni
¢ dei servizi, al fine di migliorare i livelli di
salute e il soddisfacimento dei bisogni della
popolazione, in un contesto di sicurezza,
partecipazione e responsabilita condivisa.

Il programma sara orientato a promuovere
il coinvolgimento dei cittadini nelle scelte e
nei progetti ai vari livelli di gestione del si-
stema per rinforzare il diritto dei cittadini
e dei pazienti a essere al centro del sistema
di cure e concorrere all’efficacia e all’effi-
cienza delle stesse (empowerment), a valu-
tare il raggiungimento degli obiettivi pro-
getrati e la propria efficacia identificando
nuove opportunitd di miglioramento, a ef-
fertuare scelte appropriate di cura e di or-
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ganizzazione dei servizi, per garantire 'uti-
lizzo pit appropriato delle strutture sanita-
rie, dei livelli specialistici, delle tecnologie e
dei trattamenti in rapporto ai bisogni delle
persone trattate, a sostenere la cultura della
sicurezza e sviluppare modelli organizzativi
volti alla sicurezza dei pazienti e degli opera-
tori e, infine, a progettare i servizi in base ai
bisogni di salute e alla centralita dei cittadi-
ni affinché siano costantemente garantiti
Iintegrazione ¢ il continuum assistenziale,

3.2. Sicurezza dei pazienti
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3.2.1. Monitoraggio degli eventi senti-
nella

Introduzione. La qualita delle cure non
puo prescindere dalla sistematica adozione
di strategie per la promozione della sicurez-
za dei pazienti, volte alla costruzione di un
sistema sanitario ove i rischi legati alle scel-
te ¢ alle attivita clinico-assistenziali venga-
no ridotti al minimo. In ambito sanitario,
infatti, cosi come in altri sistemi complessi,
possono verificarsi incidenti ed eventi av-
versi che, in presenza di adeguate e appro-
priate azioni di prevenzione e rimozione dei
fattori causali, possono essere controllati.
In tale ambito, la sorveglianza degli eventi
sentinella (eventi avversi di particolare gra-
vita che causano morte o grave danno al
paziente) costituisce un’tmportante azione
di sanitd pubblica, rappresentando uno
strumento indispensabile per la prevenzio-
ne di tali evenienze e per la promozione del-
la sicurezza delle cure. Per questa ragione il
Ministero della Salute, tra le numerose atti-
vita per la qualita dei servizi sanitari, ha
avviato il monitoraggio e lanalisi degli
eventi sentinella, con l'obiettivo di racco-
gliere i dati relativi al loro verificarsi e co-
noscerne 1 fattori causali e poter fornire alle
Regioni ¢ alle Aziende Sanitarie una moda-
lita univoca di sorveglianza e gestione sul
territorio nazionale a garanzia dei LEA.

A partire dal 2005 & stata avviata, prima
in fase sperimentale, I'attivitd di monito-

raggio degli eventi sentinella, resa piena-
mente operativa con il decreto dell’11 di-
cembre 2009, pubblicato sulla GU del 12
gennaio 2010, con il quale & stato istituito,
nell’ambito del Nuovo Sisterna Informativo
Sanitario, il Sistema Informativo per il Mo-
nitoraggio degli Errori in Sanita (SIMES),
che fa capo all’Osservatorio nazionale per
il Monitoraggio degli Eventi Sentinella
(OsMES) presso la Direzione Generale del-
la Programmazione Sanitaria.
Il monitoraggio degli eventi sentinella at-
traverso il SIMES ha Pobiettivo di:
m raccogliere le informazioni riguardanti
gli eventi sentinella occorsi nel SSN;
m analizzare i fattori contribuenti e deter-
minanti per 'accadimento degli eventi;
m elaborare raccomandazioni rivolte a tut-
te le strutture del SSN per ridurre il ri-
schio di accadimento degli eventi stessi;
m assicurare il ritorno informativo alle
strutture del SSN e alle Regioni e Provin-
ce Autonome (PA).
In esito a tale attivitd di monitoraggio &
stato pubblicato, nel novembre 2009, il
Rapporto di monitoraggio degli eventi sen-
tinella, con i risultati di 4 anni di attivita
(settembre 2005-agosto 2009).
Un’ulteriore iniziativa ha riguardato la si-
curezza in terapia farmacologica, in quanto
la prevenzione degli eventi avversi dovuti a
errori in corso di terapia farmacologica &
considerata una priorita dell’assistenza sa-
nitaria: tra gli errori in terapia sono molto
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frequenti quelli legati all’impiego dei far-
maci cosiddetti “Look-Alike/Sound-Alike”
ovvero “LASA”, acronimo anglosassone
utilizzato per indicare 1 farmaci che posso-
no essere scambiati con altri per la somi-
glianza grafica efo fonetica del nome e per
questo ¢ stato condotto uno specifico pro-
gramma.

In accordo con le numerose azioni in corso
a favore del miglioramento della qualita in
chirurgia, ¢ in particolare con il program-
ma “Safe Surgery Saves Lives” dell’Orga-
nizzazione Mondiale della Sanita (OMS), il
Ministero ha provveduto alla traduzione e
all’adattamento delle Linee guida OMS e
della checklist per la sicurezza in sala ope-
ratoria. La checklist costituisce uno stru-
mento guida per Pesecuzione dei controlli,
a supporto delle equipe operatorie, con la
finalitd di favorire in modo sistematico
I'aderenza allimplementazione degli stan-
dard di sicurezza raccomandati per preve-
nire la mortalita e le complicanze postope-
ratorie. Fra le indicazioni fornite dal docu-
mento, di particolare rilievo é I'indicazione
relativa alla necessita di attivare sistemi di

Tabella 3.3. Tipologia di eventi sentinella segnalati (settembre 2005-agosto 2009)

valutazione dell’attivita chirurgica, tenen-
do conto che i miglioramenti della qualita e
della sicurezza in sala operatoria sono as-
sociati alla capacita del sistema di valutare
1 propri successi € insuccesst.

Rappresentazione grafica dei dati. La Ta-
bella 3.3 riporta i dati relativi alla distribu-
zione degli eventi sentinella per tipo di
evento.

La Tubella 3.4 riporta i dati sui luoghi dove
& avvenuto o poteva avvenire lo scambio di
farmaci LASA, mentre la Tubella 3.5 de-
scrive le motivazioni che hanno indotto o
che potevano indurre in errore di fronte a
un farmaco LASA.

Esposizione e valutazione critica dei dati.
In relazione alle segnalazioni di eventi av-
versi (vedi Tabella 3.3) effettuate dalle
strutture sanitarie, il “Suicidio o tentato
suicidio di paziente in ospedale” ha rappre-
sentato levento pit frequentemente segna-
lato (22,9%); la seconda categorla per nu-
merosita di segnalaziom (17,1%) ¢ rappre-
sentata da “eventi non classificabili”; l'even-

Tipo e\.rento N. %
Suicidio o tentato suicidio dl_pa;e_nte in ospedale . 88 22,90
Ogni altro evento che causa morte o grave danno al paziente § gt [ Ei6h 17,10
Morte o grave danno per caduta di paziente 2 0 | 38 : 9,90
Morte o grave danno imprevisto conseguente a intervento chirurgico S i 7 _} 36 9,30
Str£|-;n;r-u_f;_b altro materiale lasciato all'interno del sito ch|rur_g|-m. 1 3_4 8,80
Reazione trasfusionale conseguente a inco_m;-);fit;ilita (ABO) SRS 29 % 7,50
Morte o disabilita permanente in neonato sano di peso > 2500 gramml non correlata a malattia congenita. '. 25 [ éSO
Morte rnalemd o malattia grave correlata al travaglio e/o pdrto e Ié 4,70
Morte, coma o grave danno derivati da errori in terapia farmacologlra SETE PRESRTRRN 2 16 4,20
Atti di violenza a danno di operatori f 10 2,60
Morte o grave danno conseguente a non corretta attribuzione del codice triage nella centrale operatwa 118 | ; 10 2,60
e/o all'interno del pronto soccorso

Procedura (.hllUlgi(.d in parte del corpo sbagliata (lato, organo o parte) ®) 5 1,30
Procedura in paziente 5bdgl|dt0 g S - 1
Errata procedura su paziente corfe._itto Azt SR 4 __i
Morte o grave danno conseguente a un maifunzmnamento del sistema di trasporto [|ntraospe-d_;ﬁ_|;roﬁ ;x 1 0,30
traospedaliero)

Violenza su paziente in ospedale 7= e 1 0,30
Totale 385 100




