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Approvazicne de progettc  sperimentale per lNstituzione di una struftura  dedicata
allassistenza pailiativa o di supporto per pazientt oncologiel terminali "Hospice" presso I
casa di cura privats "Nepi” di Nepi (T}

LA GIUNTA REGIONALE

SU PROPCSTA dell Assessore alla Salvaguardia = cura della Sale

VISTO

VISTE

VISTO

MD.Lgs. 30.12.1992, n. 502 suceessive modificazion e ntegrazioni;

le linee guida def 20.02.1998 de Ministero della Sanitd, concernent
"L'organizzazione della preverzione e dell’assistenza i oncelogia®, con le
Guali viene indicato Fiter diagnostica  razignale ed il tratamento
multidisciplinare a favore de malati necplastici in tutte le fas della
malatiia;

If piano sanitario 1998/2000, pubblicato syl supplemento ordinario della
G.U. n. 288 gel 10.12.1908;

PRESC ATTO che con propria deliberazions del 12.08.1998, n. 2448, concernernts

“Attivita e servizj assistenziali in fase sperimentale a favore d particolarn
categorie di wtenza® Ia Giurda Regionale ha inteso attvare specifiche
iniziative at fini della definizione di specifici protocolli innovativi dal punto di
vista  organizzativo che potesserc  soddisfare | bisogni  sanitar
rappresentati daj malati oncolegici terminali noncha costituire esperienze
mitota di nuevi modsail; assistenziali:

CDNSIDER&TQ che in attuazicne della sopracitata deliberazions sono gta stati attivati

VISTO

alcuni progetti sperimentalj nella cittd di Roma, | quall stanng fornends
adeguate risposte alle @sigenze dei malati di che tfratiasi;

il decrefo legge 28.12,1598, n. 430, concernents "Dispasizioni per
assicurare intervent urgenti di attuazione del piano sanitario nazionale
189820007, convertito nalia legge 26.02.1999, n. 39;

In particolare. Fart, 1, che prevede la realizzazione in ogni Regiane o
Frovincia autonoma, in “Uerenza con ii piano sanitario nazionale. di una o
pit strutture dedicate alassisienza palliativa e dj SUCPOrto per i pazienti,
la cui patologia non risponde aj trattamenti disponibill & che necessitane di
cure finalizzate ad assicurare yng migliore qualita della loro vita e di guetla
dei lora familiar:



VISTC il decrete del Presidente det Consiglio det Ministri 20 gennaio 2000,
recante requisiti strutturali, tecrologici e organizzativi minimi pers i centri
residenziali di cure palliative:

VISTA la nota del Direttore Generale wellfziends USL VITERBO del 22.33.2000
prot. n. 7308/ SAVPS, con la quale, in relazione alle verificate
esigenze territoriali nel settore, si propone la sperimentazione di un
"Hospice”, quale modello innovativa assistenziale sul piano organizzativo
& metodelogico, reaiizzato in un conteste dimensionale e strutturale
specifico;

PRESO ATTO che con la medesima noia veniva trasmessa contestualmente |a proposia
4 un progefte sperimentale per listituzicne di una strutiura dedicata
allassistenza palliativa o di Suppone per | pazienti oncologici terminall,
denominata "Hospice”, presso la casa di cura privata "Nepi”, sita in Nepi
(VT} — Via Cassia, Km, 27:

RITENUTC  che detto servizio dovra collocarsi at livefla intermedio nellambito deila rete
dei  servizi, costituita dail'assistenza cspedaliera e dallassistenza
domiciliare specialistica, valorizzando |a presa in carico della personz e la
fruizione, da parte della stessa di prestazioni residenziati e domiciiiari in
redazione allo stato dedla maiattia;

FRESO ATTO della disponibilita della casa di cura privata "Nepi™, sita in Nepi (VT = Via
Cassia, Km. 37, ad aderire alla sperimentazione, concordando e
specifiche modalita, da individuare a livelio regionale, espressa con lMnvio
del progetta sperimentale con nota de| 8.10.1898, prot. n. 1714

TENUTO CONTO che ia casa di cura in questione, parzialmente in fase di riconversione in
R.3.A pern. 80 postl, risulta gid autorizzata, 47 sensi dellart 58 detla LR,
n. 84/87, con D.G.R. n. 2279 dal 5.04 1999 per 40 posti letic di
lungodegenza medica e per 40 posti lefto di riabilitazione ed aceraditata
per 120 posti complessivi:

VISTO I progetto sperimentale per Tisiituzione di tna  struffura  dedicata
allassistenza palliativa e di supporto per | pazienti cncologici terminali -
"Hospice” - presso |a casa df cura privata *Nepi”, predisposto dafla stassa
¢ rasmesso dalla Azienda USL VITERBO in data 22.03.2000, grot, n.
i TIOP SAVP S,

RITENLUTO che 1l sistema individuate, riferita ai criteri di ammissione, ai protocolli di
tratiamento ed alla verifica dei risultati costituizce elemento di garanzia per
la scientificita & la qualita degii interventi da gfugare e per la formazione
continua del personale impiegato, mentre dovra meglio specificati qii
aspetti degl interventi in regime domiciiare - che dovranno essere
assicurati dalla stessa équipe che ha in carfco il paziente - al fine o
garantire la continuitd assistenziale:




RITENUTS quindi di pater approvare i progetto sperimentale di GUl scora, che
cosiituisce parie integrante dellg presente  deliberazione, in Quantc
T2ppresenta uno strumento valide ai fini della sperimentazione. cha dovra,
Lomungue, essere integrato per aii aspetti relativi agli interventi in regime
demiciliare:

RITENUTO, afiresi, che Inizio delia sperimentazione & condizionato alia verifica, da
parte della stessa Azienda USL VITERBO, della rispondenza della
struttira ai requisiti fissati dafl'atta dj indirizze & cocrdinamento sopracitato
e di dover rinvigre gl aspetti economici e tariffari connessi alla
sperimentazione ad un successiva pravvedimento, anche o rferiments
alle Msultanza, in termini dj castl, delle sperimeéntazion gia avviate:

VISTO lart. 17 della legge 15.05.1857 n. 127 -

DELIBERA,

Per quanto riportata in premessa, che integralmente si richiama:

1) ci apgrovare it progetto sperimen:ale di cui sopra, che custituisce parte integranie della
presents deliberazione, in quantc rappresenta onc strumento valido ai fini dells
goerimentazione, che dovra, comunque, essere integrato per gli aspetli relatiyi aali
interventi in regime domiciligre;

2} di condizionare inizia della spermentazione allg verifica, da parte dellz stessa AZlenda
USL VITERBC, della rispondenza della struttura ai requistti fissati dall'atto di indirizzo a
Soordinamento sopracitato: -

3} di rinviare gli aspetti economici e tgriffari connessi afla sperimentazione ad un
succassive provvedimento, anche in riferiments alie risultanze, in termini di ¢ogil, delle
soerimentazioni gia avviate.

La presente deliberazione non € soggetta a contrallo aj sensi
dell’art. 17 della iegge 15.05.1997, n. 127,
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Oggetto: Progetto HOSPICE — CASA D! CURA NEPI.
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OGGETTO: Progetio HOSPICE presso la “Casa di Cura Nepi”.

Nelle more della emanazione dell'atto di Indirizzo e coordinamento che
dovra fissare | requisiti strutturafi, tecnoiogici e organizzativi minimi per lesercizio
deli’attivita sanitaria di cui al comma 2 dell'art. 1 della Legge 26 febbraio 1999 n. 39, si &
ritenuto necessario, in relazione alle verificate esigenze territoriali nel settore, proporre la
sperimentazione di un “Hospice” guale modello assistenziale Innovahve SOl gelcitien
organizzative e metedologico, realizzato in un contesto dimensionale g strufturale
specifico.

Questa Azienda ha ricevuto dalla “Casa di Cura privata Nepi®, sita in Nepi
(VT) Via Cassia Km. 37, una proposta di progett® sperimentale per [istituzione di una
struttura dedicata all'assistenza palliativa & di supporto per | pazientt oncologici terminali
denominato HOSPICE.

Al riguardo questa direzione, net trasmetiere la proposia alla Regione Lazio,
sotiplinea quanto segue:

1. i fabbisogno di letti per la popolazione della provincia di Viterbo & stimabile in 10 F(J
posti {sempreche sia da considerarsi valido il parametro di 1 lstio x 30,000 abitanti). /4
2. Si riterrebbe importante garantire due punt di erogazione di detta modalita v
assistenziale, uno a Viterbo e uno al sud della provingia.
3. Preso atio che con D.G.R. n. 1022-del 24.03 .98 viene definita la Aconversione dej n.
120 posti letto della Casa di cura di che trattasi, gia convenzionata per
Lungodegenza, in n. 80 posti di R.S.A & n. 40 .l di Lungodegenza Medica, e che
con DGR n 2279 del 04.05.99 & stata corcessa Pautorizzazione, ai sensi

dell'art.58 della L.R. n.64/87. per n. 40 postl felto di Lungodegenza Medica e i, 40




) _ : '
. Detto servizio dovra collocarsi a livello intermedio nel’ambito della rete dei serviz
aziendali costituita dallassistenza ospedaliera, dall'assistenza domiciliare & da guelia
territoriale, valorfzzande la presa in carico della persona e la Truizione, da parte della
stessa, di pre®aziani residenziali e domiciliart in relazione alio stato dalla malattia.
5. 1l progetto di che trattasi nellambito territoriale defla provincia o Viterbo dovrebbe,
quindi, andare ad integrarsi con quanto sta elaborando in materia la A.S.L. Insieme
alla Caoperativa Antea.

In relazione a quanto sopra esposto, si invita codesto Assessorato ad

Bsprimere un parere in merito af progetto "Hospice” di cui si allega copia.

+ it PIRETTORE GENERALE

LP/ mnce‘ﬁﬁpa\dj&a%a
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Progetto “HOSPICE”
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]

e A L L T —

MR g

I PREMESSA

Oggetto della presente relazione & Ig stesura di un eoncreto progetto di fattibilits per
attivazione di una struttura di assistenzg residenzials af pazienti terminali affetti da patologia
da realizzarsi presso la Casa di Cura Privata dj Nepi' in stretta contiguitz fisica ed
organizzativa con I'Azienda Sanitaria Lacale di Viterbo.

|'esperienza assistenziale = le nuove tecniche terapsutiche rendono infatti ogQi
possibile [a cura del pazients terminale, umanizzando |a pratica medica, senza ledere ia
dignita della fase finale della vita; ed & ormai coscienza comune che il probiema dei malati in
fase terminale pué essere affrentzic can Uradeguata organizzazione che reinserises ||
malato, carretiaments assistito, nel propric ambiente familiare ad affettivo sottraendalo ad
una ospedalizzazions Impropra.

| Paesi Anglesassoni hanno PEr primi realizzata apposite strutture defipite "Hospices®
in cui viene prestata al maiate grave, ed alla sua famiglia, un assistenza globale, |'Hospice
nsulta in tale conceziona un particolare tipo di assistenza volto a fornire attenzions e
supporto a persone nella fase terminale della |oro malattia cercando di mattere | paztant| in
condizioni di condurre I'ultima pade deilesisienza in maniera vigite, senza dolore o aftri
sintami si che i loro ultimi giomi possanc esasre vissuti con dignita e qualita in casa o in posti
che riproducans il pilr possibile fedelmente ambiente farnifiare,

Se considariamo il crescente & costante incremento di nuovi casi annui di tumore ¢t
rendiame conte che il numere globale di pazienti che potenzialmente botranng far ricorsa g
questo madello di assistenza & destinato g raggiungere, partende dalla pressoché nulla
offerta attuale, cifre di ragquardevale proporzionse,

Lintroduzione del finanziamento ospedaliero a prestazions ha stressato in modo
particolare I'attuale grave dizagio del seitore oncologico, avidenziando I ecarsnze
organizzative, linappopriatezza dei contesti assistenziali sin qui offerti af pazienti terminali e
le conseguenti notevoli diseconomie connesse alla forzata ospedalizzazione di un malata
crofiice per il guale & impossibile predefinire la durata deila degenza, Come alfri settort della
ganita, anche questo contesto di particolare “fragilita” clinica ed organizzativa appare dumgue
al momento gravate da pesanti iniquitd sia per i cittadini che per le stesse strutture ert}gg;ric'ﬁ

La ereazions di un “continuum” glinico-assistenziale che segua a traiettoria il paziente
ancelogico in tutti | luaght di cura che di volta in volta privilegians & garantiscano la continuita
helle diverse fasi cliniche della malattia fanno considerare Ospedale, I'Hospice e Assitenza
domiciliare aspeiti € momenti diversi di ur'unica risposta concreta per affrontare in medo
competente ed umane | problemi di tal pazienti, '

iR future, con il prevedibile forte sviluppe delle cure palliative sia in regime istituzionale
che domiciliare, sara in oltre parallelamente necsssario assicurare lintroduzione di un
corretio e specifico inguadrameanto economics per tale segmento assistenziale e monitarare
al tempo stesso la qgualita delle cure fornite (softo farma di requisiti minimi e standards di
accreditamento, di contraili sui velumi, sulla natura e sulla appropriatezza delle prestazion
fornite etc.. )
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LE RAGIONI DEL PROCETTO

" CONSIDERAZION! GENERAL |

il difforidersi in tutfo il mande dai principi delle cure palliative offre ai malati terminali ed
alle lora famiglie una valida e globale risposta al dramma, non solamenta sanitario, della lorp
condizione.

| servizi offerti dallMospice seno a disposizione di pazienti che non [OSSCNO
ulteniormente usufruire di trattamenti 8 finalita curative: i tipico paziente accoite negli
Hospices ha una aspettativa di vita di circa sei mesi o meno feoncetio che sara
successivamentes ripreso a proposito dei meccanismi di regolazione dell’accesso al servizio).
La maggioranza di tali casi si giova di eure fornite da un taam specializzato di medic,
infermieri, consulenti, terapisti, assistenti sociali e volontari che formiscono cure mediche e
servizi di supporto non solo al paziente, ma anche alla famigtia e alla stesss equipe degii
operator,

Elementi caratterizzanti tale modetlo assistenziale sono in particolare;

+ L'cHerta di cure palliative piuttosto che frattamenti con finalita eurative: sotto |2 diretiive
del medico defl'Hospice vengone utiizzati a tal fine presidi sofisticati per 1l controllo del
dolera e degli aitri sintami per permettere al paziente di condurre un esistenza plena;

+ L'attenzione verso la persona piuttosto che verse gli aspetti diagnostico-curativi
della malattia, tenendo in consioderazione non sale i bisogni clinica, ma anche [T
emozionall, psicclogici e spirituali sia del paziente che dei suoi familiari:

+ L’attenzione per la quaiita piuttoste che per la durata residua della vita dei pazinete:
Hospice non ricerca infattl una posticipazione della morte, ma afferma il diritto aila vita
guardande alla terminalita come ad una fase fisiclegica dell’esistenza:

+ |l sostegno fornito alllintera famiglia & non limitato 2l singolo paziente: | pazienti g i
lora familiari sono entrambi inclust nel processo decisionale e sone supporati dopo la

" mprte dei loro cari. .

La consapevolezza che, grazie all'applicazione di tali principi & possibile offrire alla
popolazione risposte professionalments oftimall &, nallo stesso ternpo, improntate a forti
principi efici e solidaristic, a determinato e sostenute it progressive svillppo di piani
programmmatici di intervento in questo settore.Nel modslle Statunitense ad esempio, circa
3.000 Hospice-program assistono egai circa 450.000 malati terminali ogni anna. Negli ultimi
2 anni si ¢ registrato un incremento medio del 16% del numero dei pazienti assistiti in
Hospice. Il 0% dei pazienti traitati in tale regime sono affeti da nedplasie, & nel 1995 sohn
stati curatl i regime di Hospice la meta dei pazienti mori pertanto negli Stati Uniti nel
medesimo anna, ¢on una durata media di degenza di 61,5 giorni.
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delle dinamiche registrate tra 1970 e il 1890, la diminuzione dei tumarl gastrici & di quell
polmonari & |l contestuale incremento dei tumori colo-rettali e della mammella lasciang
prevedare, per il futuro, una stabilizzazione dei tassi per le donne. inoltre la sopravvivenza a
5 anni della diagnosi & complessivamente in ayrmenta (in analogia con it resto del’Europa) &
pari per l'insieme dei tumoen maligni al 38% con intuibil ditferenze fra i tumori a pragnosi pil
sfavorevole (polmonare e gasirico) rispetto a quelli a prognesi piu favorevale (mammella e

uiero).

La fase terminale deile neoplasie e di aleune aitre patologie croniche evolutive,
costituisce il momento in cul diventano importanti queg!i interventi definiti palliativi e decisivi
quande la malatiia nen feponde pitl & cure attive & risuliano fandarmentall i cantrollo del
dolore 2 dei sintomi minort & l'aluto per affrontare 1 problemi psicciogic sociall e culturali
propri del passadqgio dalla vita alla maorte,

La caza del malato & il luogo ideale per le cure paltiative, ma non sempre & dispanibile
o adatta per una assistenza adeguata; © d'alfro canto l'ospedalizzazions risulterebbe
impropria mentre una struttura i integrazione dei domicilio potrebbe rivelarsi indispansabile.

alida soluzione ad integraziong con le precedenti & costituita dagli Hospice. In bas&
alle esperienze internazionall, la Tete degli Hospice dovrebbe coprire 18 necessita di una
popolazione, compresa fra il 20-30% dai pazienti necessitanti di cure nalliative. Clo significa
che, anche quatora fosse presants una rate coordinata di interventi domiciliari, solo per |
pazienti in fase avaprata di cancro, nel nestro Paese =aTebbe pecessario ognl anno
assistere in strutture protette a modello Hospice circa 32,000 pazienti, con degenze medie di
circa 25 giorni. in base a specifiche analis della Societa ltaliana di Cura Falliative basate su
dati infernazionali e sulle esperienze italiane pilota, sarehbe nacessario applicare in [talia un
indice di 1 poste letto in rpg'ime di Hospice ogni 30.000 abitanti: si tratta per cra di un
obhietiive puramente enunciative, in quanto a tutt'ogdi risultans attive sole tre sirutiure
specificamenis dedicate al ricoverc di paziertl terminali (2 1N Lombardia ed 1 in Frul
Venezia Giuliah. Tuftavia vi & un recente rinnovato interesse da parte del Ministero della
Sanith e degli Assessorati Regionall alia Sanita: s pud conssguentements rtenere che la
creazione di una rete di ricoveri protetii per pazienti terminali potra concretamente costituire
un settore verso il quale orientare | ricoven impropri di strutture sanitarie di ricovero per
pazienti acuti.

LHospice, rispetto ad un reparto ospedakiaro per acutl, & swiamente gravate infatti da
minori spase dipersonale e di attrezzature; 1a creaziong consentirebbe quindt la riduzione
dei posti letto di unita di degenza per acuti a bassa resa, non solo ecanomica, ma soprattutto
non specificamente preparate & dedicate alla cura ed alla assigtanza dei pazienti tferminali. In
base a precise analisi sul campo @ ipotizzahile che a futt'oggi, in assenza di una
struttura che eroghi cure palliative domiciliari, piti dgl 55% dei pazienti terminali di
cancro muoiono in una struttura ospedaliera per aculj, ¢on aimeno un ricovere-di_
eirca 20 glorni negli ultimi 3 mesi di vita. R
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Un segnerecente di quanto qucsta problematica sia avvertita; & rappresentata da-due’. -
importantt ed innovative normative regionali della regione Lombardia, § DGR VI/{5088 def
18/07/98 e il successivo DGR V1125602 del 28/02/1997. Le normative in oggetto stabiliscons
che il sistema di finanziarento delle strutture autorizzate al ricovero dei pazienti tarminali. -
sia da collocarsi al di fuori del sisterna di rimbarso a DRG.

IL BACKGROUND LEGISLATIVG

Lo sviluppo delle cure palliative in ftalia & sinora awvenuto spontaneameante e
tumultuosamente, al di fuor di precise inee normativo-programmatarie.

Gia nel Piano Sanitario Nazionale 1994/199§ si fa riferimento a fale settore
dedlassistenza. Altro riferimento diratte allinterno delie narmative nazionali si pud trovare
nelle linee quida della Commissione Oncologica Nazionale, in applicazione di fuanto
previsto dal Pianc sanitario Nazionale 04/98 Qi citato relativamente all'azione programmata
‘prevenzicne a cura delle malatiie oncologiche concementl 1'organizzazione della
prevenzione e dell'assistenza oncologica” (GU n.127, del 1708/1896).

Per ¢id che riguarda le necessita di ricovero per i pazienti terminali, | un documento del
Senvizio Centrale della Frogrammazione Sanitaria de! Ministero della Sanitd, riferito alle
R.5.A. {Residenzs Sanitare Assistenziall) & diffuso agli assessarat] regionali alla Sanita it
31.3.85 si afferma che; “vg reompresc nell'area aspedaliera if tralfamento, anche in regime
di ricovero prolungato, delle patofogie in fase terminaie”. Alla base questa scelta vi & stato
wvidentemente un givdizio di non idoneita delle residenze sanitarie assistenziali ad
accogliers la maggior parte dei pazienti in fase terminale, in quanto il lore daecorse & nella
maggler parte dei casi caratterizzato da una elevata incidenza di sintomi fisici & psichici, che
rendono necessari frequenti interverti di modifica ed adeguamento delia terapia & dal
supparto, anche molto impegnativi e responsabifizzantl, Si pensi ad esempic ai problemi
della sedazione farmacologica di fronte a sintom| intrattabili quali la dispnea terminale.

Le linee di Piano Socie-Assistenziale 1998/2000 riprendona atcuni punti nodali in
discussione guall assistenza domiciliare al malato tesminale & glt Hospice. Di rifievo appare
af proposito affermazione che “per if friennio 19982008 ia legge finanziaria per if 1998 ha
inoltre accanforiafo 1.072 miliarelf (rispettivamente 300, 584 e 164 per ciascuno degli ahni i
infervento) da utilizzare atfraverse apposito provvedimento governativo per edilizia samtarig
€ nuove forme df progefiualita che possano supporare interventi innovativi nel campo
defl'assistenza af malaif terminali o per fassistenza af di fuori delt'ambiente ospedaliero”

E'ipotizzabile che net prossimo decennio verranno stperate le remore da alcuni sin gui
espresee che vedono, nella creazione di strutfure df degenza specifiche per pazienti
terminali, il pericolto di istituzionalizzazionf forzate . O medicalizzazioni al imite degli ospedali
psichiatrici pre-legge 180. Si potra quindi finalmente arrivare anche in talia ala creazione di
una rete di Hospice da afflancare a quella-teritoriale. ' '

softo il profilo attuativo, la produzione legislativa regionale appare in dinarnica
avoluzione. L'assenza di precise indicazioni nazianali pef settore di assistenza domiciliare ha
fafto inoltre =i che molie regioni, a fronte delle esigenze assistenziall della popolazi

tendesserc a colmare un vuoto normative centrale £on propri specific provvedimenti 7. - RG]
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termninali,

+ Nel piano sanitario della regione Toscana (LR 527 del 21/12/95) =i fa riferiments ad
Unita di cure palfiative, intese come sfrutture ospedaliere a carattere multidisci'plinare
che possono svolgers fra le vareie attivita:

a) assistenza di ricoverati in Hogpice

b} partecipazione aila assistanza domiciliare integrata

¢) partecipazione all'assistenza dj pazientl non deambulabili non assistipili a domicilio,
ospitati in strutture residenziali

+ Vanna inclire ricordati con particofare rilfeve gli intervernt] legislativi deile Regione
Piemonte (06.06.1998) & defla regiong Lombardia (17.02.1998), che nel dettaglio
strutturale, croanizzativo, tecnico e tariffaric hanno dis¢iplinato tale innovativa offerts
asgistenziale.

+ La Regione Lazio, con la richiesta a cui |l presente progetto sperimentale intende
corrispondere, ha anch'essa concretamente avviato i meccanismi per {a compiuta
elaborazione di un progetto-obisttivo specifico sulie cure palliative, con relativo,
Piano di copertura finanziaria, che preveda nel suo completo sviluppe, una
articolazione organica ed Integrata di ambedue i modeili di intervento di cure
palliative: quelle domiciliare e quelio in regime di degenza,

CARATTERIST!ICHE DELL'OCFFERTA

L'impatte con una malattiz Ingravescente destabilizza profondamente sia daif punto di
vista emotivo she organizzative il sistema globale della famiglia. Ciascun comporente &
chiamato cosi a ridafinirsi e |a famiglia modifica i rapporti al sug interno alig luce dellevento-
malattia. In guesto sensa un oorretto approceio assistenziale deve sssere mirato o
considerara if malato e la sua famiglia come un'unica unita, Infatt & sostegho fisico ad
emotivo che il paziente riceve a livello familiare o saciale ha un ruolo levante nel

determinare le sue reazione adattive

fn un programma di assistenza in cui siz pussibile garantire, in una prospsttiva dj
continuita terapeutica, una stretts leqame tra 'ospedale, le strutture sanitarie residenziali e
periferiche del territorio, il paziente e s sua iamiglia, il malato terminale potra avere cosl fa
possibilita di gestire megfio sofferenza, ansia e depressione legate aila maiattia,

Un simile "continuum” terapautico potrebbe risultare cosi strutfurato:

+ Presidio Ospedaliero di alia tecnologia e per pat'olc:-gie ‘acute” (pre-ospedalizzazions,
degenze, ambulator, day- hospital);

+ Hospice anicolato in maniera da comprendere sia il reparto di degenza che un servizio
di assistenza domiciliare adeguate a sostenere i bisogni del paziente desideroso di
rimanere a casa fornendodli a domicilio fa cantinuita dell cura; :
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It Erizii Yeneziz Giulic.con i DR n.047 det 4/3/93 avviava sperimentalmente-in ambito-
- regionale e Unita di cura palliative & terapia del dolore per |'assistenza af pazignti-




o3 UNMA di Cura Sontinuativa {UCC) questo” modello assistenziald,” basato sullg’ -
integraziona  fra cura cspedaliera e tura domiciliare imegra  varie competenze
specialistiche al fine di ottimizzare |a qualita di vita del paziente ¢ del nucleo familiare, [a
UCC consente di assicurare ung stretfo legame tra 'ospedale e o strutture sanitarie dej
territcric e il paziente e Tamiglia: Medici, infermieri, volorari, psicologi, assistente socio-
sanitaria, assistente spirituals in strefto  collegamentc con | rmedico of famiglia
costitutacono {ulti insieme I'équipe curante che ha come obbigttivo comune lassistenza
personalizzata. il lavaro di gruppo permette il sostegno reciproco e darantisce sia |a cura
medico-infermieristica cha if sostegno psicologico mirato ad attenuare 1a solituding de
paziente e della sua famiglia. La formazione continua, che I'équipe pericdicaments
ficeve, consents di geatire meglio i coinvolgiments emotivo degli operatorf e aiuta a
reafizzars una condotta clinjca unitaria. L'UCC sard in stretio cortatfo con 'Hospice & i)
Fresidio Ospedaliers.

Ospedale

UCC - domicilio Hospice

!} Continutin deffe cure af paziente ferminate

LCanatisi dellattivita di follow-up oncolagico di una consisterte casistica di pazienta f{
assistiti dalls unita ospedaliere di degenza ordinaria, di day-hospital ed ambuiztarial dei /s £
paliclinice Gemefli estesa anche, attraverso PAssoctazione "Attilio Romanini®, alia fase
dellassistenza domiciliare, ha avidenziato sperimentalmente che:

1. in circa 2/3 dei casi di ricovero in divisione ospedaliera dey pazients immediatamente
prima del decesso la - causa determinante & la difficolta emergente dei familiar,
soprattutio di tipo psicologice. in gquesta pepoiazicne di pazient| (e i famiglie},
apparentemente rappresentate da; pazienti pit giovani, che wvivona con | familiar
{soprattutto figli}, un maggior impegne assistenziale potrebbe pertanto ridurre Je richiest
df ricovere nelle utimissime fasi della assistenza; (

2. In circa 143 dei casi, | ricovero € invece dowdic alla impossibiiita df gest 3
adeguatamenta in modo alternativo l2 "emergenze” cliniche (es. disphea ingravescent
emorragie ecc.). Una pig ampia diffusione degli Hospice potrebbe consentire a questa



e

fazcia di pazient! una naggiore eontinuitd-sasistenziale & delle condizioni pil umane e
dignitcse nelts ultime fasi della vita., . _ . -

L'organizzazione del'Hospice a nostro avvisc andra quindi strettamente coliegata can
lassistenza domiciliare. L'assistenza domiciliare rappresenta infatti una opportunita preziosa
per sosteénere pazientl (e familiari) desiderosi di infraprendere o di continuare a casa, in
determinate fasi della patoloSgia, le cure paliiative; la degenza in Hospice potenziera in
questo contesto ['assistenza domicifiare, costituendo un ulteriore passo per adattare sermpre
meglto I'offerta di prestazioni at biscgni ed alle aspetfative del malati e dei joro familiari,
offerta che di necessita ha sinora privilegiato I'attivita di ricovero, e creando una tendenza
opposta a quella presente nelle realta di cure palliative che potevano offrire solo Passistenza
A caza.

In quest’ottica di strelta integrazione e "continuita” tra | diversi contest] assistenziali
possibili, | servizi offerto dall’Hospice saranno specificamente focalizzati su quei pazienti che
nan possone uiteriormente usufruire di trattamenti a finalita curative; il tipico pazients accoito
negli Hospice avra dungue una aspettativa di vita di non oltre sei mesi,

Fondamentale, nella progettazione organizzativa di una simile struttura, appare ta
gsatta delimitazione del suo "campo” di competenze.

L'attivits assistienziale si basa su alcuni punti essenziali, tra i quaii in particolare:

Fassunzions “in cura” sia dei malate che della sua famiglia;

Iz creazione di un ambiente il pil possibile "domestico™

il sontrollo attento e puntirale dei sintomi emergent], prime fra totti 1| dolore;

una atienzione particoelare all'alimentazione ed ai problemi ad essa comralati;
l'instaurazione ed i manteniments di una reale intensa cormunicazione tra operatoti,
malate ¢ famiglia, cosa che caratterizza fortemente guesto contesto assistenziale rispetto
glle altre sirufture tradizionaimente cotnvaolia;

+ |a conzeguente attuazione concreta del lavare di équipe.

. . . & &

[ problemi e le difficolta presentf nel malato oncologico in fase avanzata sono:

B T ‘;}EL £
T o . : e
A Difficolta funzionali: - fiduzione efo perdita dell’ autonomia funzrcﬁzf e
- allettaments i
B Sintomifisici: - astenia ﬂ;\ "
- - dolore VN
- dispnea TE
- Nausea & vomito
G Difficoltd psicolegiche: - paura della sofferenza e della morte

- pauvra di perdere 'autocontrolio

- paura di essere di peso alla famiglia

- paura di perdera i propric ruolo

- senso di abbandone dagli affetti e dalla famiglia

- senso di isclamento

- difficolta &I comunicazions

D Problemi spirituali: - significato della morte {sia in un contesto di fede
religiosa che di laricita)
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Problen.i finznziari: - costi sclla cure e delfassistenza

famighia.

S0tto questo profila possono essere di geguito richiamate in farma sintetica te seguent
pecultari specificita, afle quali i progeito “Casa di Cura Nepi" intenda aspressamente
richiamarsi;

¢ L'Hogpice deve offtire cure pafliative pivitosto che trattamenti con finalits curative, Sotto
i dirattive del medico deflhospice sarannc in particolare utilizzati presidi di condume
Un'gsistenza piena compatibilments con le condiziani generali sottostanti.

¢ L'Hospice si deve occupare dalfa persona e non delta malaitia. Saranno pertanto tenuti in
considerazione non solo i hbisogni strettamente medici, ma anche quelli emazionali,
psicolegici e spirituali sia del paziente che dei suoi familiar,

+ LHospice deve privilegiare la qualita pluttasto che ta duraia residua defls vita def
paziehts.

+ L'Hospice deve prendare in affidamento [intera famiglia, non il singolo pazients. |
pazienti e i loro familiasi saranno gquindi inclusi net orocesso decisicnale & come tali
supportati anche dopo la marte dei loro cari.

| MECCANISMI DI FINANZIAMENTO DELLE ATTIVITA’

L'assistenza in regime di Hospice non & tra le piti costose, e sicuramente risulta assai
Rl conveniente dell’assistenza convenzionale t”r‘adizjonélmgnte offerta ai pazienti oncolagici
negl ultimi sei mesi di vita. Questo & paseibile perché vengono utilizzate in Hospice
tecnologie di rminor costo e arnici, familiari e volontari integrana I'equipe istituzionals neila
presa in carico del pazients,

[l sistema di remunerazione potrebbe, in linea teorica, seguire linee tra lore del futto
diffarrni:

1. Rimborso del costi di gestione sulla base delle evidenze contabili anafitiche;

2. Rimborso tariffaric “a traisttaria® dellintera presa in carice del paziente per un perodo
standard (settimanafe, o sino, ad ssempic, a 30 giorniy;

3. Rimborso tariffario a diarfa giornaliera. ~

Il prime meccanismo, che in finea teorica sembrerebbe Pl cautelativo e consonc alle
esigenze dei sogastti erogatori in una delicats fase di sperfmentaziona innovativa, appare

tuttavia difficilmente proponibile, in un contesto nazionale che sempre pi
evolve piuttosto verso la compieta tarifazione delle singol Erirestazionf.

e

- modifiche dell'assefto econcmico della persona e dslla




.

Ul secondo meccani. v semplificherebbe sicuramenie g contakilizzaziorme . delle-
prestazioni fornite, e garantirebihs, se temperizzata -ad esermpio su base settiamnale, sia il

& finanziatcre regicnale che le singole strutture per. quanto attiene al peno utiizzo delle

potenzialita assistenziali ed alla copenura finanziarig di guelle attivita, si “follow-up”  del
decesso del paziente che . come si richiamava in precedenza, costituiscono un preciso
impegne delléquipe dell'Hospice, :

Lipotesi pill concratamente perseguibile, in linea del rests con Je previsioni legisiative
delle Regiani che gia hanno legiferato in merito, & quella di una faraffazione giornaliera delle
prestaziont, alla quale potrebbero essers affiancatt (analogamente quante si prevede ad
esempia per la degenza riabilitativa) Nmiti  della durata dei trattaments o della eventuale
refierazione degli access olirepassati i quali 1a tariffazione poirebbe assumere carattere
decrementaiz, ' '

in ogni case, i progetto dovra includers tra i propri end-points anche i'esatta
definizione di un equo sistema tariffario da stabilirsi sulla base dell'svidenza sperimentale dei
costi effettivamnete sostenuti. Potrabbe risultare ad esmpic interessante vaiutare se |g
severitd del paziente (classificabile anche in forma sernplificatal modifichi in misura
significativa I'assorbimento  di risorse anchre nel regime di Hospice, & =2 sia
consegueniemente utile preveders una “stadiazione” della severita da porre zlla base dasl
sistema tariffario. Si & consapevoll del resto, afmeno in via presuntiva, che |a severita
costituisca il “driver’ primaric dei cost] crganizzativi in queste tipa di pazienti piuttesto che Ia
diagnosi clinica di base o le proceciure assistenziali effettuate; a dungue un sistema tariffario
“severity-oriented” pill che un a3 tariffa unica forfettizzata o un meccanismao analogico al
DRG.s. appare in prima istanza applicabile alla degenza in Hospice.

Appare in fine cpportuno praveders, anche in questo caso in lines con aftre Regioni
con la stessa Regione Lazio che ha previsto un simile mececanisme per la presenza materna
nell’ospedalizzazione infantile, una integrazione tariffaria par Fospitalita eventuaimente
formita ad un farniliare accanto al ricovero in Hospice.

La compstenza in materia di definizione del redime tanffario al quale sottoporre il
progetio sperimentale in esame appartiene evidentements alla Regione Lazio. Sulla base
defle riflessioni generali s0pra espaste, riteniamo tuttavia che Vipotes] piﬂ-appropﬁgta_ came
base iniziale per la sperimentazions in oggetto,” da riveders in seguito sulla bast dealle
evidenze coocretaments acquisite nal primo periodo di attivita, notrebbe essere fiscontrats
allinterno di una "forchetta” compresa tra la tariffa diaria pravista per le RSA pear disabili e i
rimborso diario corrispondente alla tarifia giornatiera integrativa per deovert ordinarf per acuti
"fuor soglia" cosi come indicato dalla versione 1997 dal tariffario ministeriale dei ORG.s., per
le patologie corrispondenti. A tale tarifa potrebbé poi essere aggiunto, neil’eventuality che
FHospice offra ospitalita residenziale ag un familiare accompagnatore, un compenso
giornaliero integrative carrisposto in forma fissa e di entita da definire.

Inoltre, per |la copertura dei costi fissi di funzionamento inerenti allattivita dell'Unita
Valutativa Oncologica di cui al capitolo successivo del presente progetto dovranno essere
previsti all'interno delfassatto finanziario complessivo che la Regione definira, meccanism
tall da corrispondere agli oneri che s determingranno per le competenze profassionals
specialistiche pantecipanti allattivita del'Unita nonche per ie spese general| {materiali,
stampanti, utenze, spazi, ecc...) delfUnita stessa.
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| MECCANISM! DI REGOLAZIONE DELL'AGCESSO AL SERVIZIO (PROCEDURE D|
AMMISSIONE) |

Come si accennava in préemessa  I'Hospice non s Gocupa sole di malati in fase
strettaments terminale (sarebbe troppo £ACC) Mma neppure pud legittimameante gocupars df
malati con una elevats aspettativa df vita ed una bassa incidenza di sintomi ( sl tratterebhbe,
in guesto caso, di un contesto inappropriato “per eccesse” rispetto ad altre forme di
assisterza arganizzativamente proponibili).

AsSsUme pertanto Importanza  strategica nells sperimentazione in oggefto fa pil
puntuale definiziona dj un protocollo di accettazione che esattamemte delinei |3 tipofagia def
pazienti da assisters in regime Hospice.

Softe  questo profilo o appaions  criter; clinici limitativi inderogabili  riferiti
ail'accogiiments in cura nell'Hospice "Casa di Curg Nepi™

+ accessibilith per pazienti adult] affetti da patologia tumorale maligna;
* Pprognosi di sopravvivenza ragionevolmente rion superiore a sei mesi sulla base
deile evidenze cliniche pregressa;
+ limitata autonomia funzienale (performance status secondo |a scala di Karnofsky
uguale o inferiore 2 40);
¢+ superamento defle realistiche possibilitd di cura specifica =ia chirurgica che
chemioterapica e radioterapica (patologia oncolegica non pin responsiva allg
terapia causale): condizione necessaria all'accoglimento delia domanda sara quindi il
Fresupposio che | trattamenti previsti siano tali da non richiedere un ricovero in
ospedale;
+ DNecessita di cure palliative;
+ dovra essere altresi presente almeno una fra le sequenti condizioni:
) o 4 nen gdongitd della famiglia o delia abitazione abituale a forpire
e assistenza domiciliare adeguata, per un limitato periodo temporaie:
J possibilitd di riaffidare il malate, dopo la dimissione, a servizi di cyre
domiciliari {in ogni caso 2 posti letto dellHaospice saranno da riservare a malati
soli che non hanno aleun appoggio significative); '
< tempo massimo atteso di ospitalita di 2 mesi {nel caso di un trattamento
intervallare in un regime di domisiliare od ospedaliero il malto potrd comundgue
BE5Ere successivamenies rizcsgito nel'Hospice laddove le sua condizion]
cabiettivamentea ia richiedano).

VALATUAZIONE DI ACECSSO

La valutazione del’accesso & demandata ad un apposita Unitd Valutativa Oncologica:
nella stesea dovranno essere presanti sia operatarf sia del'Azignda ASL Viterbo che medici
della Casa di Cura. Nelje mare, la funziene valutativa & affid ta alla Unita Valutativa de|
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= Centto di A sistenza Donmiiciliare integrata con un oncology deli'Azisrida & con un . sedico.
i delta Casa di Cura. In particolare unita valutativa oncologica provveders:.

+ valutare la richiesta di ammissione;
+ pragrammare Iintervento pil appropriato in rapporto alla fase della malatfia.

DISPONIBILITA’ POSTI LETTO HOSPICE

La Casa di Cura di Nepl si ripropone di poter attuare un'agsistenza imtegrata fino ad un
tetto massimo i 30 pazienti

Tuttavia in considerazione del diverse impegno legate al diversi tipi di assistenza
erogatl, il suddetto numero di 30 posil letto potrd essare ridotto a causs del particotare
gravarne def pazientt al momento assistit,

| pazienti che necessitana di assistenza integrata, dovranno far pervenire 13 richiesta
alta Direzione dafla Casa di Cura, la quale valutera lidonesita de| paziente.

| pazienti vengono quindi accettatat; previa auterizzazione della USL quands la Casa o
Cura comurica la recettivits D un nuove pazients.

i medico curante del pazients compila un apposito moduls e lo inolira dapprima aliz
direzione della Casa di Cura & quindi alla USL,

Par medico curante si intende sia il medico della Divisiane Ospedaliera presso la quale
il paziente & degente, sja il medico di bage qualera il paziente si trovi non ricoveratn af
momeanto della presentaziane dells daernanda.

Il module contiens tutte fe informazioni circa la malattia dei paziente, le terapie
Pregresse ad in atte, le condizioni cliniche attuail, le terapie nonché | presidi medico-
chirurgici dei quali il pazierte abbisogna al moments e che si fitengono necessar] nel
Drosequo.

Un'altra sezicne del madule contisne la descrizione delle condizioni socta-economiche
& famiiiari del paziente, con indicazione dej familiari che possonc collaborare allassistenza

famifiari che rendenc difficoltasa Lassistenza domiciliare,

Qualora |la malattia assuma un decorsc per il quale si ritiene nNecessario un
temporaneo riterng del pazients in Istituto per acwti, la Direzione Sanitaria del'Hospice
dispone il ritorno del paziente all'istitutn di provenienza, o in altro istituto peracuti, a seconda
delle necessita e dell'urganza.

I PRINCIPI CRGANIZZATIVI ED ASSISTENZIALI INTERNI ALL’HOSPICE

In attesa dipervenire ad uno “swiltppo ubiguitario ed ocmogeneo in agni Azienda JSL"
di Unitd di VYalutazione Oncalogica, eosi come raccom !
Nazionale, si proceders ad yng iniziale applicazione
sfesura di un modello Qrganizzativo sperimentale
verifica ed a ravizicre da pare della Commisgion
Domiciliari, %\."
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Pulla base dells Froposta di- armissions, féquipe profassionala M. JUspecialisticn
delHaspice garantira, nellawnbite di protocolli preventivamente conisardati e definiti, fa
predisposizione o un programma personalizzato dj tervento costituito dg un piano
assistenziale, terapeutico e sociale, impegnandosi in parficolare ad assicurare |e
prestazioni dirette g

1. fornire adeguata consulenza medica PEr [a terapia di supporte ¢ per la terapia palliativa
(attivita a caratters non continuativo);

2. erogare prestazioni dij assistenza infermieristica (¢on carattere continuative);

3. garantire prestazioni g assistenza psicologica per il paziente, per Ia famiglia e per
léquipe terapeutica:

4. "sostituire la casz” de malate; _

5. permetiere alla famiglia un sollievo momentanes dal carico assistenziale quando, per

varie necessita, essa non sia in grade di sopportarlo da sola;

preparare [a famiglia a continuare e gventuali cure del rralato al riantro al darnicilig:

formire un'opera o Préparazions, accompagnamento g supporto ai futte dei familiari:

prevadere il costante agdiornamenta e revisione day piano personalizzato stesso

T

Il piano persenalizzato di intervento dovrd pravedere anche il mantenimenta dajle
relazioni familiari e socio-ambientali.

Le relazioni che PHospice assicurera ai fini deila continuita assistenziale sono le
seglienti;

1. con i familiari;

2. con il medico df famiglia;

3. con I'Unita Walutativa Oncologica inviante:

4. con le unitd operative ancologiche responsabili dellassistenza ospedaliera in regime
ambulatcriale, dj Day Hospice, di degenza ordinaria, delle strutture ospadaliere dj
riferimento:

9. con I'unita operativa di assistenza domiciliare:

B. con il servizio soeiale

Atal fing in particolare utilizzat | seguenti strumenti dperativi di lavore:
e

+ cartella clinica multispecialistica;

*+  colloquic con il familiare dj riferimento:;

¢ consenso infarmato:

+ lavoro di gruppo:

*+  riunicne seftimanale di verifica dell'attivita e of supenvisions dello stess dell'aquipe:

+ riunione didattica;

+ consultazioni bioetiche:

*+ raccoita datf (statistica);

L'attivitd  generale dell'Hospice sarg Fépjrata 8i seguenti principi organizzativi
generai} per quanto attiene agli aspetfi relazionali:

1. durante ta degenza, nessuna limitazione sara posta dal'Hospice agil orari di visita, al
numera o all'eta def visitatori, sahvo sventual situazioni legate al carretto funzionamento
dellHospice stesso; '
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4 2. 'sgni malate potra inoltre avere accanfo a 56 uny persona per iui ', ifisativa anche-
- durante e ore natturke: . Tl Co L

a tutti | malati saranno assicurate le prestazion alberghiere nonché 1a Preparazione e
distribuzione di past; i f

4. il malato potra portare nelia propria stanza oggetti personali che riterra utili per sé
durante il perindo dj accoglienza;

5. la vita ned’Hospice non sara scandita da orarl rigidi; e previste pratiche terapeutiche ed
assistenziali seauiranna i ritmi dettali dalle condizioni e daj desideri del maiato.

| MECCANISMI DI SORVEGLIANZA SU| VOLUM Di ATTIVITA’ E SULLA QUALITA
DELL'ASSISTENZA

La sorveglianza su| Ferogazione e suila qualita defi'assistenza nella strutiurs aggetto
del presente progetto Sperimentale patrebbero, a nostro avviso, essere articclati su tre
distinti livelli di competenza:

competenza regionale:

*  requisiti minjmi:

+ standards ulteriori specificf di accreditamento:
+ definizione del meccanismo taritfario:

+  contrelll spidemiologici (O.ER);

cempetenza deil’ASL Viterbo: - ) .
+ accessibilita del servizio; e

+ vetifica e controllo sy(le prestazieni erogate: .
| *  [emunerazione delle stessg; ,

::_;--——-,

| competenza deil’Unita Valutativa Oncologica:
; +  contredll sull'attivita clinica effettuata:
! + controlii oi efficacia ece,

| Gl ergani df governo cella Sanita Regionale verificheranno  periodicamente e
regolarmante con le strutture Interessate ajia presents sperimentazione lorganizzazions, il
| funzionamenta & i gradimente dell'assistenza al fine di formulare congiuntamente proposte
| orientate al miglioramento della qualita del servizio,




il TR

LE RISORSE UMA.NE FINALIZZATE AL PROGETTQ E L’ORGANIZZAZIONE DEL
LAVORQ

MellHospice operano un numero notevole di figure prefessionali con  diverse
caratteristiche: meadici, con patticolare competenza nai frattamanto del dolore, irfermieri
professionali, terapisti della rabiflitazione, psicologi, assistent] social, operatori tecnico
assistenziali, assistent] spiriturali, ausiliari socio assistenziali, volontari che hanno tuttavig un
formazione specifica ad un addestramento particalare bef rapportarsi che questi malat,

Tutte queste perzons s rapportanc quotidianamente con i dramma della malaitiz
mortale con tutte le implicazion che ne conseguono: una attivits assistenziale cosi gravoss
nan sarebba a lungo sostenibile senza alcune attenzion spacifiche e peculiar rivolte sia ajla
qualita delle persone che eperana neli'Hespice che al numerg adeguato di esse per poter
ripartire equamente lo strese professionale ed umango defla relazione di aiute e di cura,

[l primo aspetto rilevante riguarda la selezione del personale, che si presenta difficiie
poiché la peculiarita e la novita delliniziativa ha fatte mancare finora un terrenc comune di

difficolta si pud owwiare eon ur attents lavore "a posteriori® attuands una formazione continua
€ mirata che dia ragione delle difficolta e senso allimpegno professionate apparentemente in
perdita: questa  attivity formativa e di sostegho deve comtinuare indefinitamente  per
mantensre alta la qualita sia dell'assisterza che quella della vita degli operatori,

Queste proposito & anche necessario soitolineare Fimportanza di ura costante
Rresenza df una psicologo consulente che s prenda cura del personale krer indirizzarlo
correttamente neli'approceio relazionale con il malate ed | suoi familiag a PEr $ostenera je
eventuall difficoltad che possono Insorgere nell'esperienza di agnune degli operatori: questa
Presenza & adticolata in riunfoni periodiche sia con i medici che con gii infermieri o afi
ausiliari. L'attenzione anche agli ausiliari sembra rilevante Perche la loro presenza, sebbenc
non paricolarmente qualificats professionalments, pud essere valorizzata significativaments
sul plano dell'attitudine umana per contribuire a creare un clima ed un ambiente acc:::glje‘.‘nte
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e “caldo” oltre che coinvalgerli a pieno titalo nelfequipe di cura. e

Un ruclo, apparentemente Incongrue viste le saratteristiche dei nostri malati, ma ;/{
sostanzialmente assaj importante, sara svolte dai terapisti della riabilitazione: sembrerebbe Y Y7
confradditioria pariare dj riabilitazione in pazienti defini; terminali, tuttavia 1a loro presenza
sostiene & da speranza a quanti non sono de! tutto immobilizzat nel letto, a quanti trovano
nel pochi passh, faticosamente fatt con IMoro aivta un saldo appiglio alla vita, Naturalments i
programrmi & i carichi di lavoro per questi malati devono essere accuratamente dosati per -~
fornire loro [a maggiore autenomia compatibile con g loro situazione e per non espani ad
mutili rischi. L attivita dej terapisti della rizhilitazione pua assere utile anche nel cantrollo di®
alcuni sintomi  disturbant quali le confratture muscoiar; da posizioni viziate a lunge &%, .
martenute, l'edema doloroso del braccio che S&gue sSpesso ung mastectomia, nellg w0
prevenzione di fratfure patologiche ete., '

Sulla base delle considerazion; organizzative ed assistenziali in precedenza citate, ad
allz luce delie indicazioni legislative gia emanate in alcune Regioni & dai dati d [etteratura, si
ritiens che uin Hospice debba posseders | seguenti requisiti generali in materia di dotazio
organica e di competenza profeasionall specialistiche:




‘Lotazione-di personale con formazione e/o esperienza in cure oncotogiche paltative

. apparienente ai seguenti profili:

1. Medici {di cui 1 medico coordinatore);

2. Infermiere Professionaie (eli cui 1 coordibnatora):
3. Persoanle ausiliario:

4, Terapista della riabilitazione;

5. Psicologo:

Parteciperanno incltre al lavoro di €quipe i seguenti altri operatori:

1. Assistenic spirituale;
2. Volontari. L'Hospice deve a tal fine offrire disponibilita ad accoglisre, valorizzare ed
utilizzara |a presenza di volontari arganizzati ad appositamente selezianati e farmati.

Davranno essere in fine breviste adeguate dotazieni dj personale tecnico ad
amministrativo af fini del regolare funzionamenta det servizi generali ed amministrativi,

Dal punto di vista organizzative ¢ gestionafe dovranna esserg garantiti in forma
tendenziate = mediante verifica sperimentals dei carichi di lavaoro da condurre nellambito del
progetto in guestione, | seguenti standards prestazioni:

al Almenc 1 visita medica olira alta reperibilita 24 are sy 24:

B} Almeno 50 ore pazfanno di assistenza medics specialistica:

¢) Almene 120 min. paz/die di assistenza diretta da parte degli infermiari professionali;

d) Almenc 90 min. paz/die dj assistenza tutelare (personale ausiliario 2 figure specifiche);
&) Almena 50 ore paz/anne di assistenza psicologics;

) Almenc $ min. pazidie di terapista della riabilitazione,

E’ pertanto svidente che assistenza infermieristica e quella tutelare davranno essere
presenti 24 ora su 24,

- L’organizzazione al lavore dovra pravedere:

b |

a} rilhieni psricdiche di tulti | membs; delléquipe:
b} valutazione multidimensionate del paziente (avends identificato gli strumenti pit idone;

quali: test, scale, protocoili diagnostici, protecollo di cura dei sintonti);
¢} formulazione del piang di infervents:
d) rivalutazions periodica del piang;
e} formazione permanente de parsonale:
f) supparc agli operator,

l.’assistenza medica dovra prevedere:

a) organizzazione del lavora orientata sui bisogni del paziente; .

bl utilizzo di canrtella medico-infermieristica e di strument] di misura e di menitaraggio dello
stato i validita del paziente, dei sintomi, deli'autonomia, delle funzioni cognitive e dalla
stato psico-emotive:

¢} mmpiego di protocoll diagnostico-terapeutici  scritti per il trattamepto delle principal
sindromi e dei pill frequenti sintorni che richiedono palliaziona, r




L'asgistenza infermieristica dovia prevedera: |

a} organizzazione del laverg orientato sui bisogni del pazients:

by utiizzo di una cartella medico-infermieristica e di schade o registrazione de; sirtomi;

¢} impiegs di protacolli scritt per il trattamento della pringipali sindrami & dei pict frequenti
sintomi che richiedono palliazionsa.

L'assistenza tuteiare consisters sopraitutto in:

aiuto nelligiene del malato:
mobilizzazians;
alimertazione:
sanificazione dell'ambiente:
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