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INTRODUZIONE

Sebbene oggi in Italia, piu che in passato, numerosi

pazienti con malattie inguaribili muoiano ricevendo cure
compassionevoli in unita di cure palliative, in hospice o a
casa, molti si spengono ancora in reparti per acuti e senza
programmi di assistenza palliativa"**. Oltre a un proba-
bile deficit culturale e di formazione della classe sanitaria,
sembra soprattutto importante oggi definire modelli assi-
stenziali pitt accessibili e sostenibili nel lungo periodo;
modelli capaci di rispondere a criteri di appropriatezza e
costo-efficacia, ma anche e soprattutto di dare assistenza
concreta nei tempi e nei modi piu consoni alle molteplici e
crescenti esigenze™”. A conferma di questo sono recenti gli
appelli non solo di diverse societa scientifiche in ambito
non oncologico, ma anche del WHO circa la necessita che
1 sistemi sanitari europei si attrezzino tempestivamente per
rispondere alle esigenze sempre crescenti della popolazio-
ne anziana e, quindi, anche del popolo dei malati piu gravi

e inabili, nonché dei loro familiari®®.

Necessita di percorsi assistenziali condivisi.
E opinione diffusa che gli ultimi mesi di vita dei pazienti
affetti da malattie inguaribili siano caratterizzati spesso da

interventi diagnostico-terapeutici dalle indicazioni discuti-
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bili, per lo piu diretti a colmare un vuoto di comunicazio-
ne o la pressante richiesta di assistenza da parte di pazien-
te e famiglia. Anche accessi in pronto soccorso e ricoveri
di sollievo in reparti per acuti (prevalentemente impropri)
sono, di frequente, espressione di un insufficiente livello di
informazione, ma anche di un processo assistenziale inca-
pace di inserire i pazienti in percorsi congrui e tempestivi®.
D’altro canto, per molti professionisti della salute, risulta
ancora largamente problematico individuare il momento
pit appropriato per I’avvio di un programma di cure pal-
liative e ancor di piu il decidere il trasferimento delle prin-
cipali decisioni terapeutiche a uno specialista in cure pal-
liative. La valutazione prognostica e I'individuazione dei
bisogni nell'ultima fase di vita dei pazienti affetti sia da
cancro avanzato sia da altre malattie croniche gravi sono
senza dubbio le basi, anche se non le uniche, per la deci-
sione di questo passaggio. Tale definizione ¢ tuttavia eser-
cizio arduo e particolarmente delicato, in cui certamente
sono richieste varie abilita di ordine clinico, psicologico e
sociale. La stesura, poi, di un piano terapeutico e di assi-
stenza per gli stessi pazienti € tanto piu difficile quanto piu
necessita di diverse figure professionali e coinvolge diversi
familiari o caregiver. Tutto il processo di valutazione e pia-

nificazione implica quindi, fin dall’inizio, oltre a doti di
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ordine comunicativo, etico ed emozionale anche rigore
metodologico e organizzazione sanitaria. E infatti impor-
tante, per un sistema sanitario moderno ed efficiente,
saper coniugare la distribuzione delle risorse con ’appro-
priatezza e lefficacia. Contestualmente gia diversi studi
hanno messo in evidenza quanto i modelli di cura classici
possano essere fallaci, in termini logistici e pratici, nel sod-
disfare tempestivamente le esigenze dei malati gravi‘®!"?,
Per questo, ma anche per I'intreccio di considerazioni di
carattere sociale, etico e religioso che 'ambito palliativo
presuppone, ¢ condizione particolarmente auspicabile la

definizione di percorsi assistenziali e linee guida condivisi.

Bisogno di continuita di cura (centri di eccellenza e
periferia).

Elemento fondamentale e imprescindibile di un percorso
assistenziale ¢ la garanzia della continuita della cura. A
questo proposito, difficolta emergono dalle distanze tra i
centri di eccellenza di riferimento per le cure e il contesto
territoriale di residenza. Tale distanza, oltre che chilome-
trica, € spesso anche metodologica e riconducibile all’as-
senza di riferimenti territoriali per la collaborazione e con-
divisione delle cure nelle fasi pit avanzate della malattia,
quando cioé emergono le maggiori necessita di assistenza
palliativa™. Cio puo tradursi in un senso di abbandono
da parte del paziente e della famiglia e indurre a interven-
ti sanitari impropri. Potrebbe assumere quindi particolare
rilevanza la disponibilita di una rete assistenziale decen-
trata di cure palliative, organizzata per la presa in carico
totale del malato e dedicata al coordinamento delle risor-
se sanitarie locali (ospedaliere e territoriali) nonché socia-
li a favore di pazienti e familiari. Tale rete assume maggior
rilievo se legata da link collaborativi o scientifici con i cen-

tri di eccellenza™.

Obiettivi del nostro lavoro

Far emergere I’esperienza diretta di due nuove strutture di
cure palliative dirette dalla medesima apicalita, operanti
sul territorio della provincia di Pavia, coordinate in un
modello assistenziale peculiare e aventi un indirizzo pre-
valentemente clinico e di ricerca.

Delineare I’organizzazione sui due centri: il primo in un

centro di eccellenza oncologica privato e accreditato, nel

capoluogo di provincia, e il secondo in un ospedale pub-
blico alla periferia della provincia. Descrivere le scelte

metodologiche nel processo di cura.

SETTING OPERATIVO

Analizziamo lattivita di due Unita Operative di Cure

Palliative, la prima presso il Centro Medico di Pavia
delPIRCCS Fondazione Maugeri e la seconda presso
’Ospedale San Martino di Mede dell’Azienda Ospedaliera
della Provincia di Pavia. La Fondazione Maugeri nel suo
centro medico di Pavia coniuga una consolidata esperienza
oncologica ad alta specializzazione con le attivita di ricer-
ca conferitegli dalla mission di IRCCS. L’Ospedale San
Martino di Mede in Lomellina, a circa 40 km da Pavia,
rappresenta uno degli otto ospedali pubblici dell’Azienda
Ospedaliera della Provincia di Pavia, e come tale un anello
fondamentale della rete assistenziale primaria sul territorio
provinciale. Per quanto riguarda Mede 'UOCP rappresen-
ta il risultato di un progetto sperimentale di joint-venture
pubblico/privato che prevede apicalita e personale
Maugeri, accreditamento e risorse Azienda Ospedaliera.

LUOCP di Pavia ha iniziato la sua attivita assistenziale il
27 maggio 2003; PUOCP dell’Ospedale San Martino di
Mede il 16 giugno 2003. La prima dotata di 12 posti letto,
la seconda di 9, con attivita di reparto, consulenziale e
ambulatoriale. Dirette entrambe dalla medesima apicalita,
le divisioni concordano nei principi di assistenza, nella
metodologia e in parte nella équipe di cura. Si distinguo-
no invece per target assistenziali in termini di disponibilita
di risorse diagnostico-terapeutiche e bacino di utenza
(Figura 1). Lassistenza domiciliare per entrambi i centri
viene erogata, come da indicazione della Regione
Lombardia, secondo un modello voucher spendibile pres-
so diversi soggetti accreditati e sempre concordata con il
medico di medicina generale. Questo in funzione di un’am-
pia condivisione delle cure e per una fattiva circolazione,
tra ospedale e territorio e tra i diversi case-manager, delle
informazioni inerenti a diagnosi, trattamenti e obiettivi.

Modello organizzativo: giunto il paziente alla nostra
osservazione, Pobiettivo perseguito in entrambi i centri da
parte della équipe ¢ focalizzare le richieste, valutarne la
congruitd e organizzare una valutazione approfondita.

Considerando le diverse indicazioni e competenze di Pavia

Numero 4 inverno 2006 - www.sicp.it

61



62

Strutture

LA RivisTA ITALIANA

pi CURE PALLIATIVE

complementarieta dei ruoli.

Figura . Semplificazione delle varie competenze messe in campo da parte dei soggetti coinvolti nel nostro lavoro. Si mira all'integrazione e alla

Delocalizzazione dell’assistenza, centralizzazione delle competenze ad alta specialita

Fondazione Maugeri Pavia

A.O. Ospedale di Mede

Bioingegneria UNIPV

® Know-how oncologico

® Protocolli sperimentali

® Radioterapia palliativa

® Due U.O. di Cure Palliative
® |nterventistica anestesiologica servizi territoriali
® Diagnostica avanzata

® Terapia radiometabolica

® Medicina Occupazionale

® Know-how riabilitativo

® Rete Ospedaliera territoriale
(otto ospedali pubblici nella
Provincia di Pavia, 4 in Lomellina)

® Forte legame con la rete di

® Reparto Ospedaliero Dedicato

alle Cure Palliative (in gestione Maugeri)

® Gestione database

® Analisi dei dati

e Mede (Figura 1), una volta confermata I'indicazione di
appropriatezza del percorso palliativo e ottenuta una foto-
grafia delle necessita cliniche, emotive e logistiche del
paziente, viene proposto un piano assistenziale nel setting
di cura ritenuto piu adeguato: ospedale, hospice, domici-
lio 0, come piu spesso avviene, una combinazione di que-
sti. Il tutto in funzione di una modulazione delle risorse sia
in termini di cure (scelte terapeutiche) sia di aspettative
(valutazioni prognostiche). Tempi e modi di erogazione
dell’assistenza seguono cosi criteri e ordine del SSN, ma
sempre all’interno di un percorso assistenziale condiviso
con obiettivi ben delineati e strategie comunicative chiare
e concordate nel rispetto della continuita delle cure.

Alla base del lavoro delle due équipe c’¢ un’interfaccia con
diversi setting di cura (oncologie, medicine, chirurgie sia
del settore privato che pubblico della provincia di Pavia),
un approccio multidisciplinare (medico, psicologico, infer-
mieristico e sociale) e una strategia sistematica di valuta-
zione delle necessita. Attraverso anche strumenti di deci-
sion making si cerca di inserire il paziente nel percorso
diagnostico-terapeutico ritenuto piu funzionale alle sue
necessita, dando risposte specifiche in termini di assisten-
za di base e di alta specialita.

Indicatori clinici: tutto questo processo non pud prescin-
dere da particolari abilita dell’ambito palliativo né dall’u-
tilizzo di un metodo riproducibile e condiviso di valuta-
zione dei pazienti. Da qui la scelta di costituire un insieme

di indicatori®*'9; scelti tra quelli gia noti e validati in let-
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teratura, che possa costituire, oltre che uno strumento di
aiuto alle decisioni, anche da rilevatore di outcome. Gli
indicatori (Figura 2) sono stati scelti per rappresentare
una fotografia efficace delle reali condizioni del paziente
nella sua complessita, partendo dal presupposto che ne sia
indispensabile un inquadramento globale, ancor meglio se
raggiunto con I'utilizzo di strumenti facilmente applicabi-
li e sempre ripetibili. Inseriti nella cartella clinica come
core-element del percorso diagnostico e terapeutico, gli
indicatori vengono aggiornati durante ’erogazione delle
cure (ambulatorio, ricovero o in assistenza domiciliare) e
usati quale riferimento per la modulazione degli interven-
ti. Gli indicatori cosi raccolti per ogni paziente, associati a
un profilo di dati generali su sopravvivenza, patologia e
trattamenti subiti, vengono a costituire un data base con-
tinuamente aggiornato. La rielaborazione statistica dei
dati nel loro insieme, affidata nel nostro caso alla
Bioingegneria dell’Universita di Pavia, puo infine fornire
utili indicazioni circa qualita, problematiche e/o criticita
dell’intervento palliativo.

Valutazione psicologica: sia per quanto riguarda la
valutazione che I’intervento, il paziente designato non ¢é
solo il paziente ricoverato, ma anche il familiare caregi-
ver, in un’ottica olistica e finalizzata alla gestione della
sofferenza nella sua globalita.

La valutazione viene effettuata durante i primi giorni di
degenza attraverso colloqui psicologici e molto piu rara-

mente con la somministrazione di test, in relazione alle
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del proprio impatto di cura.

Figura 2. Dal quadro clinico generale alla sintesi degli indicatori. Un pannello di indici utili nella calibrazione degli interventi e nella misura

Ambito Ambito Ambito Ambito Ambito Ambito
nutrizionale cardio cognitivit funzionale Dolore psico-sociale
respiratorio coscienza
Appetito Dispnea Delirio ADL Scale del Colloquio
Stomatite Fame d aria Agitazione Karnofsky dolore psicologico
Nausea Tosse Ansia SDL caratterizzazione con Pze CG
Vomito Edemi Insonnia
Singhiozzo Cardiopalmo Sonnolenza Indagine
Canalizzaz. Emorragia Torpore sociale
MMS

Palliative Prognostic Index
Qualita dellaVita
Scala del Dolore
Scala di Barthel

Referto psicologico

condizioni cliniche dei pazienti e alla luce della peculia-
rita del setting. Vengono indagati gli stati emotivi (in
particolare ansia e depressione), le cognizioni relative
alla malattia e alla prognosi, con particolare attenzione
alla consapevolezza e alle aspettative, e le risorse perso-
nali e familiari.

Non vi & quindi un intervento psicologico standard pre-
strutturato, quanto piuttosto una gestione individualizza-
ta di ciascuna singola diade paziente/caregiver attraverso
’adozione efficace delle risorse personali, familiari, socia-
li e ambientali. Al paziente, se le condizioni cliniche lo per-
mettono, e al familiare caregiver & sempre offerto sostegno
psicologico, finalizzato alla elaborazione possibile della
malattia e della prognosi. Con il caregiver spesso si intra-
prende anche il doloroso e complesso percorso dell’elabo-
razione anticipatoria del lutto, favorendo, laddove possi-
bile, un’accettazione della perdita e fornendo elementi di
liceita sulla ripresa futura di una programmazione di vita.
Il lavoro psicologico non puod di per sé prescindere dal-
I'integrazione all’interno dell’équipe, nel nostro reparto
formalizzato attraverso la partecipazione settimanale al

giro visita dei medici e al passaggio di consegne infermie-

ristico. Il coinvolgimento diretto e attivo all’interno del
team favorisce la comunicazione implicita al paziente di
continuita e di integrazione del lavoro. Si struttura inoltre
quale occasione sia per una comunicazione sistematizzata
delle informazioni che per una condivisione della indivi-
duale fatica fisica e psicologica nella gestione di percorsi di

tale complessita”2”,

CONCLUSIONI

Dalla nostra esperienza lo sviluppo di link a diversi livelli
tra centri di eccellenza e rete territoriale, intesa come ospe-
dali periferici e/o strutture delegate, puo costituire una
valida traccia per la continuita delle cure e 'avvio congruo
di programmi di cure palliative. La disponibilita a livello
locale di una struttura organizzata e primariamente dedi-
cata puo costituire un riferimento importante soprattutto
per quei pazienti (oncologici e non) ad alta complessita cli-
nica e sociale.

Inoltre, I’incontro e l'integrazione delle competenze di
centri ad alta specializzazione con la rete capillare degli
ospedali periferici costituiscono, oltre a un proficuo ter-

reno di implementazione delle conoscenze e dei percorsi
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assistenziali, anche una fonte pit ampia di soluzioni logi-

stiche e disponibilita a servizio del paziente (Figura 3).

Figura 3. In un setting di cure palliative la qualita assistenziale riflet-
te in modo lineare il grado di integrazione dei servizi sul territorio
e il livello di continuita di cura che i vari soggetti erogatori riescono
a garantire.

Delocalizzazione dell’assistenza, centralizzazione
delle competenze ad alta specialita

Continuita di cura

assistenziale

Quali

~ [Integrazione Pubblico - @

Infatti le necessita multidisciplinari e i diversi livelli assi-
stenziali pitt 0 meno intensi, che la nostra disciplina impli-
ca, richiedono oltre che capacita di modulazione anche e
soprattutto coordinamento delle risorse diagnostico-tera-
peutiche, psico-sociali e comunicative. Per questo credia-
mo che modelli indirizzati all'implementazione e comple-
mentarieta delle risorse disponibili sul territorio sia tra
pubblico e privato sia tra centri di eccellenza e ospedali
periferici possano rappresentare, come a pit livelli indica-
to", una possibile risposta alle richieste assistenziali sem-

pre piu difficili e articolate.
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