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Riassunto

Vengono presentati i risultati di uno studio di coorte condotto in sette strutture milanesi con l'obiettivo di valutare il carico assistenziale, e
i relativi costi, dellassistenza domiciliare e I'andamento di tre indicatori di assistenza cinica: il controllo del dolore, della dispnea e delle
piaghe da decubito. Erano eleggibili tutti i malati oncologici con attesa di vita inferiore a 90 giorni che necessitavano di assistenza
domiciliare osservati consecutivamente nel periodo maggio 2005-maggio 2006.

Sono entrati in studio 1.081 soggetti. Di questi, 687 sono morti a casa (63,3%), 178 (16,5%) in hospice, 140 in ospedale (13,8%) e 67
(6,2%) sono stati persi al follow-up. Il numero medio di visite/die era pari a 0,35 (DS 0,27) per le visite da parte del medico, 0,42 (DS
0,27) da parte dellinfermiere e 0,10 (DS 0,09) da parte dell'assistente sociale o psicologo. Il costo complessivo stimato era pari a 411,49
euro/settimana. Il costo delle visite mediche era pari a 153,00 euro, pari al 37,2% del costo totale.

La percentuale di soggetti con valore della scala VAS per il dolore >5 in almeno due misurazioni consecutive era inferiore al 2%.
Similmente, la percentuale di soggetti che riportavano piaghe da decubito era pari all'l %, con un numero medio di piaghe per soggetto
pari a 1,5. Con riferimento alla presenza di dispnea con valore della VAS superiore a 5, essa e stata riportata dal | 3% dei soggetti.
Parole chiave: epidemiologia, costi, assistenza domiciliare, dolore.

Summary

To evaluate the resource and the direct costs of palliative home care and analyse outcome (pain, pressure ulcers and dyspnea) in a
population of terminally ill cancer patients at home, we conducted a prospective observational study in seven centers in Milan. Patients
eligible for the study had a diagnosis of terminal stage cancer and an expected time to the end of his/her life less than 90 days and
were observed for the first time during the period May 2005-May 2006. A total of 1081 patients entered the study. Al patients were
followed from recruitment to death, definitive hospital/palliative care unit admission or withdrawn from the study. Out of the 081
study patients, 687 (63.6%) died at home, 178 (16.5%) in a palliative care unit, 140 (13.8%) in hospital and 67 (6.2%) withdrew the
study. The mean number of visit per day of a physician was 0.35 (SD 0.27).The corresponding values for the visit of a nurse and of a
social assistant/psychologist were 042 (SD 0.27) and 0.10 (SD 0.09). The mean direct cost was 411,49 euros/week. A total of 12
patients (1.19) reported a VAS value for pain >5 in 2 or more consecutive measurements. Pressure ulcers were reported in |13
patients (10.5%) with a mean number of ulcers of 1.5 (SD 1.2).AVAS value for dyspnea >5 was reported in at least one measurement
in 144 (13%) subjects; a value of 10 was reported by 12 (1.1%) subjects.

Key words: epidemiology, costs, home care, pain.

Numero 3 autunno 2008 - www.sicp.it



LA RiviSTA ITALIANA

pi CURE PALLIATIVE

INTRODUZIONE

Lassistenza al malato oncologico terminale & un rilevante

tema clinico. Il cancro rappresenta la terza causa di morte
in Ttalia e per molti pazienti le ultime settimane di vita
sono caratterizzate da una ridotta autosufficienza e da una
sempre maggiore richiesta assistenziale.
Negli ultimi anni grande attenzione € stata posta verso un
modello di assistenza che privilegi la permanenza al domi-
cilio del paziente fino alla morte. Studi clinici hanno docu-
mentato come la permanenza al domicilio offra un livello
di assistenza medica pari a quello offerto dall’hospice o
dal ricovero ospedaliero, ma di contro sia caratterizzata
da una maggior soddisfazione del paziente!.
Pochi dati sono tuttavia disponibili sul consumo di risor-
se sanitarie necessarie per offrire una adeguata assistenza
domiciliare. Ad esempio, il rimborso da parte dei servizi
sanitari regionali per I’assistenza domiciliare € attualmen-
te basato su stime di costi, in assenza di dati formali sul
reale consumo di risorse. I dati disponibili al proposito,
anche considerando esperienze effettuate all’estero, sono
prevalentemente riferiti all’assistenza del paziente oncolo-
gico terminale in hospice”".

Similmente vi sono pochi dati italiani che documentino il

profilo epidemiologico del paziente oncologico terminale

astante al domicilio e la “efficacia” dell’assistenza domici-
liare su vaste serie rappresentative della comune pratica
clinica™®,

Nella citta di Milano operano da tempo gruppi di assi-

stenza domiciliare per i malati oncologici terminali. Molti

di questi, nati per supportare I’attivita oncologica, hanno

sede in strutture ospedaliere e lavorano all’interno di

reparti. di oncologia o dipartimenti oncologici. Altri risie-

dono all’esterno e operano in diverso modo con le realta
sanitarie della citta.

Tradizionalmente P’assistenza domiciliare al malato onco-

logico terminale si & sviluppata a Milano secondo tre

modalita:

e il paziente di un reparto di Oncologia viene assistito
sempre dalla stessa unita operativa (UO) attraverso una
propria équipe di assistenza domiciliare;

e il paziente in carico ad una UO di Oncologia in caso di
terminalita viene trasferito alla UCP (Unita di Cure
Palliative) della stessa Azienda Ospedaliera;

e il paziente di una UO di Oncologia viene preso in cari-
co da ONLUS operanti sul territorio e indipendenti da
strutture ospedaliere (es. VIDAS, Floriani ecc.). Alcune
di queste modalita possono contare su strutture tipo
hospice che, in caso di bisogno, provvedono al ricovero
di malati in assistenza domiciliare.

Le tre esperienze, pur avendo modalita di lavoro variabi-

li, hanno permesso di assistere in questi anni un elevato

numero di pazienti, offrendo un piu che soddisfacente

prodotto assistenziale. Tuttavia, vi era la necessita di offri-
re al paziente un percorso di cura pit omogeneo e di defi-
nire in modo comune per tutta la realta milanese le moda-
lita di accesso all’assistenza e di attuazione della stessa.

Era necessario, inoltre, ottenere informazioni sui carichi

assistenziali e, in ultima analisi, sui costi relativi all’assi-

stenza domiciliare del malato oncologico terminale, anche
al fine di poter valutare I’inserimento dell’assistenza domi-
ciliare nei livelli essenziali di assistenza regionali.

Al fine di: a) concordare modalita comuni di assistenza

domiciliare al malato oncologico terminale; b) ottenere

informazioni sul carico assistenziale medio per paziente; ¢)
ottenere una certificazione di qualita dell’assistenza offer-
ta da diverse strutture, ma con la medesima modalita,
secondo gli Standard Joint Commission, la Regione

Lombardia, con il coordinamento della AO Istituti Clinici

di Perfezionamento, ha attivato un progetto sperimentale

chiamato Piano Urbano.

In questo articolo vengono sintetizzati i risultati di questo

vasto progetto con riferimento alla valutazione delle risor-

se sanitarie utilizzate per Iassistenza e della “efficacia” cli-

nica in termini di tasso di mortalita al proprio domicilio e

di alcuni indicatori clinici, quali il controllo del dolore,

delle piaghe da decubito e della dispnea.

MATERIALI E METODI

Al progetto hanno partecipato sette strutture afferenti ad
aziende Ospedaliere o IRCCS con sede nella Citta di
Milano: le UO di Oncologia delle AO San Paolo,
Fatebenefratelli Oftalmico, Niguarda, San Carlo, Istituto

Nazionale Tumori, Sacco-Vialba e la UO di Cure
Palliative della AO Istituti Clinici di Perfezionamento.
Erano eleggibili per il progetto tutti i pazienti osservati

consecutivamente dei centri partecipanti allo studio nel
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periodo maggio 2005-maggio 2006 rispondenti ai criteri

qui di seguito indicati:

¢ malati oncologici terminali con attesa di vita inferiore a
90 giorni che non necessitano piu di una terapia anti-
blastica specifica e richiedono assistenza e cure per il
controllo dei sintomi fisici e psicoemozionali, per il
mantenimento della migliore qualita di vita possibile;

e un grado di autonomia che non permetta I’accesso ai
servizi ambulatoriali;

e un grado di medicalizzazione che consenta ospedaliz-
zazione a domicilio;

® la residenza o domicilio sanitario nel territorio della
citta di Milano;

¢ il consenso al trattamento domiciliare;

¢ un ambiente domiciliare adeguato;

e la presenza di uno o piu referenti per I’assistenza quoti-
diana, con caratteristiche legate alla continuita, disponi-
bilita e adeguatezza. Il caregiver presente nelle 24 ore
non doveva essere necessariamente un familiare;
Iassistenza poteva essere assicurata anche da persone
esterne alla famiglia.

Complessivamente sono entrati in studio 1.081 soggetti.

Il numero medio per centro € stato pari a 154 (range 91-

221). 1l processo di assistenza domiciliare ha coinvolto:

medici esperti nell’assistenza al malato oncologico ter-

minale, infermieri professionali, assistente sociale.

Operativamente, il processo di segnalazione per

’ingresso nel percorso di cura poteva essere attivato

dalle strutture oncologiche o dal medico di medicina

generale. Prima della presa in carico veniva fatto un col-
loquio di valutazione programmatica tra un familiare del
malato e ’équipe. Durante tale incontro sono state rac-
colte le informazioni generali e cliniche relative al
paziente. La prima visita domiciliare veniva effettuata,
nel piu breve tempo possibile, dal medico e dall’infer-
miere dell’équipe di cure palliative domiciliari che pren-
devano in cura il malato. In occasione della prima visita
domiciliare veniva definito il piano di intervento specifi-
co per il singolo malato, in funzione della seguente tipo-
logia assistenziale: accessi domiciliari diurni program-

mati, contatti telefonici continuativi. In occasione di

ogni visita domiciliare venivano raccolte informazioni

relative alla durata della visita stessa, dei farmaci pre-
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scritti e degli eventuali ricoveri in ospedale occorsi
durante il periodo di assistenza domiciliare.

Inoltre, in occasione delle visite sono state raccolte infor-
mazioni relative a: presenza di dolore (facendo compilare
ogni tre giorni una scala VAS del dolore al paziente), di
dispnea (valutata sempre attraverso una scala VAS) e di
piaghe da decubito. Le piaghe da decubito sono state clas-
sificate secondo la scala del’AHCPR™. Un dolore ¢ stato
valutato moderato o severo secondo Serlin et al.*”. Il
paziente era in studio fino al decesso o al trasferimento
definitivo in struttura o per decisione del paziente stesso di
uscire dal percorso di assistenza domiciliare (ad esempio,
per trasferimento di residenza). Linformazione relativa alla
data di morte ¢ stata ottenuta per tutti i soggetti in studio.
[ pazienti con ipertensione, malattie cerebrovascolari o
diabete sono stati definiti in accordo ai seguenti criteri:
assunzione di farmaci specifici per tali condizioni o rico-
vero in ospedale per tali condizioni nei 5 anni precedenti.
[ dati relativi alle caratteristiche dei soggetti che parteci-
pano al progetto e a tutti gli atti terapeutici/assistenziali
eseguiti dall’ingresso in studio all’uscita del paziente dal
progetto per decesso o ogni altra causa sono stati rac-
colti attraverso un database comune.

Per gli obiettivi dello studio sono state considerate le atti-
vita cliniche svolte dai centri nei giorni dal lunedi al
venerdi dalle ore 8.00 alle ore 20.00.

Valutazione dei costi

La valutazione dei costi ¢ stata effettuata nella prospettiva
del Servizio Sanitario Regionale lombardo.

Il costo delle visite domiciliari & stato valutato conside-
rando il costo orario del personale interessato (60
euro/ora per il medico, 30 euro per I'assistente sociale e 28
euro per infermiere). Nella valutazione del costo/visita, si
¢ considerato il tempo di trasferimento del personale dalla
sede dell’unita operativa al domicilio del paziente. I costi
relativi alle ospedalizzazioni sono stati calcolati usando le
tariffe dei DRG regionali. Il costo per i farmaci € stato cal-
colato utilizzando i prezzi al pubblico dei farmaci®".

Analisi dei dati
Il costo/settimana per paziente ¢ stato calcolato moltipli-

cando le unita di risorse consumate per i relativi costi per
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tutto il periodo di assistenza diviso il numero di settimane
in cui il paziente ¢ stato in carico. La media dei costi &
stata calcolata come semplice media del costo/settimana
per paziente. Uanalisi relativa alle ultime due settimane di
vita ¢ stata effettuata con le medesime modalita, conside-
rando solo le informazioni alle ultime due settimane di
vita dei pazienti morti al domicilio.

La significativita statistica delle differenze nelle proporzio-
ni € stata calcolata utilizzando il chi quadro per eteroge-

neita.

RISULTATI

Caratteristiche dei soggetti in studio
La tabella 1 presenta le caratteristiche dei soggetti in stu-

dio. L’eta media era pari a 74 anni (range 9-102) e la
sede del tumore primitivo piu frequente era il polmone.
Dei 1.081 pazienti in studio, 687 sono morti a casa
(63,3%), 178 (16,5%) in hospice, 140 in ospedale
(13,8%) e 67 (6,2%) sono stati persi al follow-up in segui-
to a cambio di residenza o decisione personale del pazien-
te. Tali percentuali erano largamente simili in stati di eta e
sede del tumore primitivo, presenza di comorbidita mag-
giore o centro (dati non mostrati in tabella).

Lintervallo medio tra 'ingresso in studio e il decesso ¢
stato pari a 38,2 giorni. Tale valore era pari a 30,7 consi-

derando separatamente i soggetti deceduti a casa.

Consumo di risorse assistenziali

La tabella 2 mostra il consumo di risorse assistenziali, in
termini di numero di visite domiciliari/die e loro durata e
di ricoveri ospedalieri per ’assistenza domiciliare dei sog-
getti in studio.

Il numero medio di visite/die era paria 0,35 (DS 0,27) per
le visite da parte del medico, 0,42 (DS 0,27) da parte del-
Iinfermiere e 0,10 (DS 0,09) da parte dell’assistente socia-
le. Tali valori erano lievemente superiori nelle ultime due

settimane di assistenza.

Costi dell’assistenza domiciliare

La tabella 3 mostra i costi complessivi includenti
Iassistenza domiciliare e i costi farmaceutici per settima-
na per paziente. Il costo complessivo stimato era pari a
411,49 euro. Il costo delle visite mediche era paria 153,00

Tabella I. Principali caratteristiche dei soggetti in studio.
N. %
Sesso
Maschi 553 51
Femmine 528 49
Eta in anni
Media (range) 74 (19-102)
<65 184 |7
66-70 143 I3
71-75 178 16
76-80 197 18
>80 379 35
Sede del tumore primitivo
Mammella 78 7
Polmone 251 23
Colon 157 [5
Stomaco 107 10
Apparato genitale femminile 69 6
Prostata 37 3
Altre 382 35
Comorbidita
Ipertensione 123 12
Cardiopatie 253 23
Diabete 30 3
2 delle precedenti 293 27
3 delle precedenti 74 7
Centro
| 123 I
2 91 8
3 96
4 251 23
5 140 13
6 159 15
7 22| 20

euro (pari al 37,2% del costo totale).

Esiti clinici: controllo del dolore, della dispnea e delle pia-

ghe da decubito
La tabella 4 mostra ’andamento di alcuni indicatori di

assistenza clinica: presenza di dolore, di dispnea e di pia-
ghe da decubito.

Come si puo osservare dalla tabella, la percentuale di sog-
getti con valore della scala VAS per il dolore >5 in alme-
no due misurazioni consecutive & limitata (inferiore al
2%). Similmente, la percentuale di soggetti con piaghe da
decubito era pari all’11%, con un numero medio di pia-

ghe per soggetto pari a 1,5. In particolare, la percentuale
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di soggetti con piaghe classificate di grado IIT o IV secon-
do la scala del’AHCPR era pari all’1,3%.

Infine, con riferimento alla presenza di dispnea con valo-
re della VAS superiore a 3, essa ¢ stata almeno una misu-

razione riportata dal 13% dei soggetti.

COMMENTO

Questo vasto studio offre un quadro complessivo del-

I’assistenza domiciliare al malato oncologico terminale
nella citta di Milano. In particolare, offre una valuta-
zione del carico assistenziale, del percorso del malato e
della “efficacia” dell’assistenza domiciliare nel control-
lo del dolore, della dispnea e delle piaghe da decubito,
tre rilevanti aspetti dell’assistenza medica al paziente
oncologico terminale. Va osservato come il campione di
soggetti incluso nello studio sia rappresentativo dell’as-
sistenza domiciliare a Milano. Infatti, sono entrati in
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Tabella 2. Consumo di risorse assistenziali per paziente/die studio tutti i soggetti eleggibili osservati
Tutto il periodo di Uttime due settimane di | nel periodo di reclutamento in sette
assstenza via strutture pubbliche milanesi che offrono
Meda | DS Media DS . € pubbliche. On
Numero di visite mediche il servizio di assistenza domiciliare.
a domidiio/die Uz | W e b0 - Cinclusi
Inoltre, i soggetti inclusi rappresentano
Durata della visita medica . . . .. .
domiciliare (minuti) 338 282 373 315 circa il 30% di tutti i morti per tumore
Numero di visite infermieristiche 042 027 048 03 osservati a Milano nel periodo oggetto di
a domicilio/die ' ' ' : . o a .. .
Durata della visita infermieristica studio e il 60% di tutti i morti per tumo-
(minuti) 40,9 27| 466 308 re al domicilio®. Il progetto € stato con-
Numero di visite dell'assistente dotto a Milano. E ben noto come
sociale/psicologo/die 010 009 0.12 007 ) o
Durata dela visita dellassistente I’assistenza domiciliare assuma struttura-
il . ['1,7 134 14,7 189 .. . NRT
sociale (minut) zioni diverse nelle varie realta italiane;
Numero di ricoveri in ospedale N . .
per paziente/die 016 0,05 tuttavia, & ragionevole pensare come i
Numero di contatti telefonici/die 0,64 061 0,65 063 risultati siano, seppur non formalmente,
generalizzabili a molte delle realta assi-
Tabella 3. Costi settimanali per paziente stenziali italiane, pubbliche e private.
Media % Un limite rispetto alla valutazione dei costi complessivi
(euro) dei costi total dellassistenza ¢ la mancanza di informazioni relative
Visite mediche 153,00% 372 agli esami di laboratorio o ad esami strumentali. Se gli
stfte 'nferm'.er'St'Che : il i ultimi esami rappresentano nell’assistenza domiciliare
Visite dell'assistente sociale 300* 07 . . , . ,
o dello psicologo ’ : un aspetto marginale in quanto, con Pesclusione dell’e-
Ricoveri ospedalieri 91,13 22 lettrocardiogramma, non sono generalmente eseguibili al
Fied i 157 domicilio e richiedono una ospedalizzazione che viene
Costo totale 411,49 100 . . . - .
considerata nel nostro studio, gli esami di laboratorio
*incluso il tempo di trasferimento dalla sede dell'Unita Cure palliative al domicilio . .
del paziente. possono rappresentare una possibile fonte di spesa non

considerata.
Inoltre, non sono stati considerati i costi generali di strut-
tura e, per il personale, quelli relativi alle fasi non stret-
tamente cliniche. La ragione di questa scelta nasce dalla
considerazione che, al momento della effettuazione della
ricerca, tutti i centri utilizzavano in larga parte personale
non strutturato con rapporto libero professionale.

Un primo risultato di questo studio € Iosservazione di
come piu del 60% dei soggetti che entrano in un pro-
gramma di assistenza domiciliare per i pazienti oncolo-
gici terminali muoiono a casa. Tale dato, in linea con
dati della

I’assistenza domiciliare sia ben accetta ed efficace dal

altri letteratura™, documenta come
punto di vista clinico. Va osservato come in molti casi la
decisione del trasferimento in hospice sia una scelta
organizzativa della famiglia e non del paziente.

Con riferimento al consumo di risorse e, in generale, al

costo dell’assistenza, va osservato come, sebbene i
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Tabella 4. Indicatori clinici
Dolore Piaghe da decubito Dispnea
Soggetti con | Soggetti con pia- | Numero medio | Soggetti con pia- | Soggetti con Soggetti con
valore della scala | ghe da decubito di piaghe da | ghe da decubito | valore della scala | valore della scala
VAS per il dolore decubito in sog- stadio VAS per la VAS per la
>5 in almeno getti con piaghe Mo IV dispnea >5 in dispnea >5 in
due misurazioni (DS) almeno una almeno una
consecutive misurazione misurazione
No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)
Serie totale 12 (1,1 [13(105) 15 (12) 14 (1,3) 144 (13,3) 12 (1,1
Sesso
Maschi 6 (1,1) 53 (9.6) 14 (08) 5(9,0) 86 (15,6) 7 (1,3)
Femmine 6 (1,1) 60 (11,4) 1,7 (1.5) 9 (1,7) 58 (11,0) 5(1,0)
Sede del tumore primitivo
Mammella 2 (26) 7 (90) 14 (08) I (1,3) 10 (12,8) -
Polmone 3(1,2) 29 (11,6) 1,7 (12) 5@ 71 (283) 50)
Colon 3(1,9) 17 (10,8) 19 (22) 2 (1,3) 13 (83) I (06)
Stomaco 0@) 13 (12,1) 1,3 (09) I (09) 6 (56) 2(1,9)
Apparato genitale femminile 0(-) 8 (11,6) 1,6 (07) I (1,4) 7(10,1) 2(29)
Prostata 0() 4 (108) 15 (1,0) I (27) 7(189) I 27)
SNC 0() 2(87) 2521 I 4,1) 2 (87) -
Altre sedi 4 (1,1) 33 (9.2 28 (1,2) 2 (03) 28 (7,8) I (28)

confronti internazionali siano sempre complessi e
influenzati dalla fluttuazione del cambio monetario e
dalla diversa organizzazione sanitaria presente nelle varie
Nazioni, i costi stimati siano largamente sovrapponibili a
quelli osservati in altre popolazioni".

E interessante notare come il costo complessivo per set-
timana non vari molto in prossimita del decesso.

Infine, con riferimento agli indicatori di assistenza clini-
ca considerati, i risultati di questo studio sottolineano

come l’assistenza domiciliare permetta un ottimo con-

trollo del dolore, delle piaghe da decubito e della
dispnea. Infatti, solo "1% dei soggetti ha riportato un
dolore moderato severo persistente per piu di 3 giorni.
Una dispnea con valore della VAS superiore a 5 ¢ stata
riportata dal 13% dei soggetti. Con riferimento alle pia-
ghe da decubito, la percentuale di soggetti con piaghe da
decubito era pari all’11%, con un numero medio di pia-
ghe per soggetto pari a 1,5. In particolare, la percentua-
le di soggetti con piaghe classificate grado III o IV secon-
do la scala del’AHCPR era pari all’1,3%.
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