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l ] na lunga marcia comin-
ciata ormai oltre 10 anni
fa che ancora non ha rag-

giunto la meta. Perché per i 165

hospice gia attivi - spuntati e

cresciuti ormai in tutta Italia, in

alcune Regioni di pit in altre
meno - ¢’¢ ancora tanta strada da
fare. La meta opera ancora fuori
da una rete formale di cure pallia-
tive in grado di assistere i malati
terminali dall’ospedale fino a ca-
sa. Molti sono alle prese con
carenze di personale che in alcu-
ni casi li costringono a restare
chiusi. Pochi offrono tutto il ven-
taglio di prestazioni essenziali
delle cure palliative: dalla degen-
za all’ambulatorio fino al day
hospital. Resta poi il fatto che
molte Regioni non hanno ancora
speso tutti soldi - 206 milioni -
stanziati dalla legge 39/1999 (ef-
fettivamente distribuiti solo nel
2002) e cosi per ora diverse strut-
ture sono solo sulla carta.
Questi alcuni dei tantissimi
dati contenuti nel nuovo censi-
mento 2010 sugli hospice (dopo

I’edizione del 2006) curato in

partnership tra Societa italiana

cure palliative, Fondazione Isa-
bella Seragnoli e Fondazione

Floriani. Una fotografia che la-

scia comunque intendere anche

CURE PALLIATIVE/ A 10 anni dagli stanziamenti non sono stati redlizzati tutti i centri previsti

La lenta marcia degli hospice
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Incremento degli hospice operativi

M Valori reali

20%

M Previsioni

stimate nel 2000

|I-Previsioni
Previsioni

256

243

aggiornate 206

al 2009

105

N. hospice operativi

1999 2002 2006 2009

2011 2013 29%

9%

1%

41%

Tipologie di medici presenti nelle équipe degli hospice

B Medici specialisti in anestesia
e rianimazione con formazione
in cure palliative

[[] Medici in formazione/
specializzandi

B Altri medici specialisti
con formazione in cure palliative

M Medici non specialisti
con formazione in cure palliative

[ Altri medici senza formazione
certificata in cure palliative
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quanti passi in avanti sono stati
fatti in 10 anni: «Seppur lenta-
mente, ma con costanza, sta mu-
tando la percezione della popola-
zione italiana nei riguardi delle
cure palliative e degli hospice -
spiega Furio Zucco che ha cura-
to il documento -, grazie allo
sforzo di molti, stiamo raggiun-
gendo anche in Italia I’obiettivo
delineatosi alla fine degli anni
*80: la risposta del Ssn e regiona-
le ai bisogni delle oltre 250mila
persone malate che, ogni anno,
giungono alla fase finale della
vita».

Crescono gli hospice. Da un
punto di vista numerico ¢ confer-
mata la crescita progressiva de-

¢gli hospice, passati dai 114 del
2006 ai 165 del giugno 2009, ai
175 secondo gli ultimi dati di
aprile 2010 e, secondo quanto
previsto e comunicato dalle Re-
gioni, a 229 entro il 31 dicembre
2010 e a 256 entro gli anni suc-
cessivi. «Si tratta di un aumento
costante e progressivo - avverte
I’indagine -, anche se risulta infe-
riore rispetto alle previsioni for-
mulate dalle stesse Regioni nel
2006». Numeri importanti che
pero non dicono nulla sull’effetti-
va copertura dei bisogni dei pa-
zienti in Italia che secondo gli
addetti ai lavoro sarebbe centra-
to con I’effettiva presenza di 0,6
posti letto ogni 10mila abitanti.

Un “gold standard”, questo, che
¢ ancora ben lontano dall’essere
raggiunto: in base ai dati del cen-
simento al 30 giugno 2009 I’indi-
ce di posti letto negli hospice
operativi era di 0,31, superiore
allo 0,21 rilevato nel 2006. Se
confermato il dato previsionale
al 31 dicembre 2010, comunica-
to dalle Regioni, I'indice cresce-
rebbe globalmente allo 043 e
allo 0,48 entro il 2012.

Solo 3 Regioni ‘“virtuose”
hanno previsto di raggiungere e
superare entro il 2010 I'indice
dello 0,6: Basilicata (0,86), Lom-
bardia (0,70) e Emilia-Romagna
(0,66). Altre 5 Regioni hanno
previsto di raggiungere entro il

2010 indici di programmazione
compresi fra lo 0,40 e lo 0,49: si
tratta di Friuli (0,42), Lazio
(0,52), Liguria (0,51), Marche
(0,48) e Molise (0,50). Ulteriori
7 Regioni hanno comunicato
che a fine 2010 raggiungeranno
indici compresi fra 0,30 e 0,39.
E cioe: Piemonte (0,37), Puglia
(0,32), Sardegna (0,35), Sicilia
(0,31), Toscana (0,37), Umbria
(0,38) e Veneto (0,34). Le restan-
ti 4 Regioni, fanalino di coda,
hanno un tasso programmato per
il 2010 inferiore allo 0,30: dal-
I’ Abruzzo (0,15, con un calo ri-
spetto allo 0,23 programmato
nel 2006 per il 2008) alla Cala-
bria (0,20 dallo 0,24 del 2006)

fino alla Campania (0,19 con un
aumento notevole dallo 0,08 del
2006) e al Trentino Alto Adige
(0,18 dallo 0,12 del 2006).

11 bilancio della 39/1999. A
11 anni dall’approvazione della
legge 39/99 che a partire dal
2001 ha consentito al ministero
di disporre di un fondo di circa
206,6 milioni da destinare alle
Regioni, si conferma che, a og-
gi, non tutte le 182 strutture fi-
nanziate dal ministero sono state
rese operative, «essendo ancora
a differenti stadi di attuazione
compresi tra la programmazio-
ne, la progettazione, la realizza-
zione delle opere strutturali e
I’avvio gestionale». Al termine

IL NODO DELLA FORMAZIONE

n recentissimo studio pubblicato

dal «The New England Journal of
Medicine» e commentato con grande
interesse dalla stampa Usa fa intravede-
re suggestivi risultati ottenibili con
un’applicazione pill ampia dell’approc-
cio palliativistico. Lo studio dimostra
che tutti i pazienti che ricevono anche
un trattamento palliativistico, sin dal-
I'inizio della diagnosi di malattia, con-
ducono una vita pit felice, meno sog-
getta a crisi depressive, e hanno una
aspettativa di vita che va dai 2 ai 7 mesi
in piu rispetto agli altri pazienti curati
solo con 1 soli trattamenti causali.

In Italia, le cure palliative si sono
diffuse negli anni Ottanta grazie al
contributo fornito da alcune associazio-
ni di volontariato pioniere di un model-
lo di assistenza ai malati terminali ca-
ratterizzato da professionalita, motiva-
zione ed entusiasmo. Solo dal 1999 le
cure palliative sono state ufficialmente
inserite nel Ssn. Da allora, si € assisti-
to a un progressivo fiorire di strutture
e servizi dedicati all’assistenza dei pa-
zienti terminali con un conseguente
incremento nel numero di operatori
coinvolti. Oggi, la nuova legge n.
38/20101 identifica con chiarezza i
principi ispiratori del-
le cure palliative e tu-
tela il diritto e la liber-
ta di accesso a tali cu-
re. Essa rappresenta
un importante traguar-
do per i tanti malati
terminali (oltre 250mi-
la nuovi casi I’anno)
gravati da una limitata aspettativa di
vita. Per realizzare un’assistenza globa-
le, personalizzata, multi professionale,
rivolta al paziente e alla sua famiglia
che migliori la qualita di vita e che
possa proseguire nel periodo di elabo-
razione del lutto non ¢ possibile im-
provvisare. La complessita dei bisogni
di cura di tali pazienti richiede inter-

Le carenze nei
corsi universitari

Solo il 4% dei camici bianchi conosce la palliazione .. . ; wor wis commssione

U

na firma per agevolare il lavoro di chi lotta
contro il dolore. A partire dallo scorso giovedi
I | novembre, in occasione dell’«Estate di San Marti-
no», la Federazione cure palliative ha attivato in
tutta Italia una petizione civile, per superare lungag-
gini burocratiche che ogni giorno intralciano il lavo-
ro di molti medici impegnati nella cura e nell’assi-
stenza dei malati inguaribili. Nel mirino il fatto che i
medici delle Organizzazioni non profit (Onp), ele-
mento essenziale nella rete delle cure palliative, in
alcune Regioni non possono prescrivere gli oppioidi
sul ricettario del Ssn. La soluzione di questo proble-
ma burocratico che obbliga a una doppia prescrizio-
ne (medico Onp + medico di base) aiuterebbe I'lta-
lia ad allinearsi con i Paesi europei piu avanzati.

La petizione si puo firmare anche sul web cliccan-

Dall’Estate di S. Martino nuovi sforzi contro la burocrazia

do su «firma online la petizione» nel’home page
del sito della Federazione cure palliative (www.fe-
dcp.org), oppure con Pinvio di mail alla Federazione
- fedcp@tin.it - con nome e cognome e la frase
«Condivido liniziativa della Fcp». La data dell’ll
novembre é stata scelta, ormai da | | anni nel ricor-
do di Martino, giovane soldato di Pannonia autore
di un gesto di spontanea generosita. Martino aiuto
un vecchio sfinito dalla pioggia e dal freddo copren-
dolo con meta del suo mantello, dopo averlo taglia-
to con la spada. La leggenda vuole che il cielo in quel
momento si schiarisse e I’aria si facesse improvvisa-
mente mite: di qui P«Estate di San Martino». E non
a caso il termine palliativo viene dal latino pallium
(mantello). Le cure palliative, come un mantello
coprono, avvolgono, proteggono i malati inguaribili.

venti appropriati che non possono pre-
scindere da una specifica formazione;
un’assistenza di qualita ha bisogno di
personale adeguatamente preparato ad
affrontare una sfida in cui anche la
presenza della morte non ¢ un’occasio-
nale esperienza ma
una costante giornalie-
ra. E da tener presente
che I’espansione delle
Cp, la diffusione di pa-
tologie neurologiche
croniche come I'Al-
zheimer e il prolunga-
mento delle prognosi,
hanno fatto si che la possibilita di
assistere un malato in fase avanzata di
malattia, sia ormai frequente anche in
molti reparti ospedalieri per cui tutti
gli operatori dovrebbero possedere
competenze nelle cure di fine vita.

In occasione del recente seminario
«Cure palliative e hospice: condividia-
mo le cure» organizzato da Antea per

celebrare il 6° «World hospice & pal-
liative care day» sono stati presentati i
primi dati italiani sul bisogno formati-
vo degli studenti (medici e infermieri)
in questo ambito specifico: il 3,8%
degli studenti di discipline sanitarie ha
seguito un corso in cure palliative, il
36% non ne ha mai sentito parlare e il
29% ne ha avuto solo una vaga nozio-
ne. Questi dati sono impressionanti
(fonte: Antea Formad - in fase di pub-
blicazione) se pensiamo che il 76%
degli studenti di discipline sanitarie ha
avuto a che fare con esperienze di
lutto durante il proprio percorso forma-
tivo e circa il 50% ¢ stata esposta
personalmente e professionalmente al
contatto con un malato terminale. Tut-
to questo senza nessuna preparazione
specifica per affrontare 1’evento sia da
un punto di vista professionale che da
un punto di vista prettamente umano.
Quali sono allora i problemi attuali
sul versante formativo? Quello fonda-

mentale ¢ che gli studenti di medicina
e infermieristica non ricevono una spe-
cifica formazione di base in cure pallia-
tive nei rispettivi corsi di laurea. Inol-
tre, anche se esistono numerosi corsi
di formazione post base (master uni-
versitari e diverse tipo-
logie di aggiornamen-
t0), nessuno ¢ ricono-

sciuto vincolante per Offerta formativa
molto variabile

poter operare in un
ambito palliativo e di
conseguenza anche i
diversi livelli di forma-
zione non corrispondo-
no al riconoscimento di competenze
differenziate. I contenuti dei master e
dei corsi di perfezionamento variano
di volta in volta per mancanza di un
core curriculum di riferimento per la
progettazione dei corsi. Spesso, i for-
matori stessi, non hanno competenze
specifiche e consolidate nel campo del-
le cure palliative. E pertanto indispen-

cure palliative e terapia del dolore del
ministero della Salute e la Commissio-
ne con il Miur costituita ad hoc, inizi-
no ad affrontare queste problematiche.
L’esperienza decennale di Antea For-
mad nel campo della formazione in
cure palliative suggerisce una serie di
spunti di riflessione:

e inserire la formazione in cure pal-
liative sia nei programmi dei corsi
di laurea di base sia come aggiorna-
mento post base;

e prevedere una formazione speciali-
stica per coloro i quali gia operano
in contesti di cure palliative;

e attivare una formazione di II° livel-
lo orientata al management e alla
ricerca per coloro i quali rivestono
ruoli apicali all’interno di setting
palliativistici;

e valorizzare all’interno dei percor-
si formativi il rilevante patrimonio
di competenze acquisite dalle asso-
ciazioni di volontariato che in Italia
sono state pioniere dell’assistenza
palliativistica;

e favorire I’integrazione tra luogo di
cure e centro di formazione pianifican-
do programmi formativi strutturati tra
teoria e pratica, che
garantiscano una forte
partnership tra aula e
contesti assistenziali;

e raggiungere una ti-
pologia di assistenza
basata sul lavoro di
squadra che parta
proprio dal formare
“insieme” medici, infermieri, volon-
tari, fisioterapisti, psicologi dando
fin dall’inizio un esempio concreto
di multidisciplinarieta.

Chiara Mastroianni

Presidente Antea Formad
Giuseppe Casale

Coordinatore Sanitario Centro Antea
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Hospice e posti letto di degenza operativi a giugno 2009 Enti che hanno la responsabilita legale degli hospice, per tipo di gestione
L s Hospice che saranno presumibilmente i Tipo di gestione
Regione Hospice gia operanti a giugno 2009 P operanti a ﬁﬁe 2010 i reEs:t;r::shaeb irI‘?t;rl‘:gaIe Totale . P. g - .
Strutture | Pl | PU10.000 res. | Strutture | Pl | PI/10.000 res. degli hospice e e P e

Abruzzo - - - 2 20 0,15 Aziende sanitarie locali 70 55 - - 5
Basilicata 4 44 075 5 51 0386 _:g | Aziende ospedaliere 26 21 - - 5
Calabria 2 8 009 4 48 024 28 Asp pubbliche 7 7 ; ; ;
Campania 2 18 0,03 9 11 0,19 w 2| Irces pubblici 4 4 R R R
Emilia R. 18 216 0,50 24 288 0,66 Ipab pubbliche 3 3 R R -
Friuli V.G. 4 52 042 4 52 042 -5 | Societa e ospedali privati (Spa) 9 - 8 - |
Lazio 15 252 0,45 17 295 0,52 =R s R

Liguria 5 52 032 7 8 05 (G +§ | Societh e ospedali privat (Srl, Snc) : 3 . 3 - -
Lombardia 5| 610 062 57 78 070 2| Aziende private speciali di emanazione pubblica 1 - | - -
Marche 5 0 0:27 8 76 0: 48 Fondazioni di diritto privato 13 - - 12 I
Molise | 16 050 i 16 050 , | Dssocazoni U - - 5 2
Piemonte I 114 026 16 166 037 g | Cooperative socili o) - - 3 !
Puglia 6 9% 024 9 132 032 & | Irces privat 2 - - 2 -
Sardegna 3 33 0,20 5 58 035 g g | Fondazioni di diritto privato a ispirazione religiosa 1 - - | -
Sicilia 5 51 0,10 14 157 03l 5 %" Congregazioni religiose 6 - - 5 '
Toscana 12 86 023 21 139 037 < o | Fondazioni religiose 3 - - 2 l
Trentino A.A. 2 18 018 2 18 0,18 g Enti ospedalieri religiosi classificati 2 - - 2 -
Umbria 2 19 021 4 34 0,38 & Enti/lstituzioni di diritto canonico 2 - - 2 -
Valle d’Aosta - - | 7 0,55 Confraternite religiose 1 - - | -
Veneto 17 151 031 19 164 0,34 Parrocchie/Diocesi | - - |
Totale Italia 165 1.888 0,31 229 2.592 0,43 Totale hospice operativi 165 90 12 35 28

della ricerca, a meta 2009, risul-
tavano operative 109 strutture
sulle 182 finanziate. In base ai
dati successivi (fino ad aprile
2010) ulteriori 10 sono state atti-
vate, per un totale di 119 struttu-
re (pari al 65% del totale). L’ana-
lisi dei dati consente di eviden-
ziare che di tutti i 175 hospice
attivi in Italia il 68% ¢ stato rea-
lizzato con i fondi della legge
39/99. 1l completamento di tutte
e 182 le strutture ¢ comunque
previsto nel giro di 2-3 anni.
L’identikit degli hospice. So-
lo il 27,4% degli hospice ¢ collo-
cata all’interno di una struttura
«dedicata, autonoma e logistica-
mente indipendente», mentre il

restante 62,6% ¢ situata all’inter-
no di una struttura assistenziale
che eroga anche altri servizi. Al-
I’interno di questo secondo insie-
me la maggior parte degli hospi-
ce ¢ collocata all’interno di ospe-
dali (46,9%), mentre I'11% in
«centri polifunzionali non ospe-
dalieri» e il 14,6% in «strutture
socio-sanitarie € socio-assisten-
ziali». Tutte le Regioni, a ecce-
zione di Lazio e Lombardia, han-
no sviluppato gli hospice e i rela-
tivi posti letto prevalentemente
all’interno della rete a gestione
diretta pubblica. Il numero me-
dio di posti letto negli hospice &
di 11,3, i pazienti assistiti in me-
dia sono 153 mentre la durata

media della degenza ¢ di 20,7
giorni. Per quanto riguarda I'inte-
grazione degli hospice nella «re-
te delle cure palliative», al 30
giugno 2009, ben il 44,9% dei
centri non faceva formalmente
parte di una rete. Infine solo nel
18% dei casi la struttura nella
quale I’hospice ¢ inserito eroga
tutti i livelli assistenziali previsti
per le cure palliative: dalla de-
genza ordinaria al day-hospice o
day-hospital, dalle prestazioni in
regime ambulatoriale fino alla
consulenza intra ospedaliera e al-
I’assistenza domiciliare.

Marzio Bartoloni
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I principali livelli assistenziali in hospice (giugno 2009)
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100 DOMANDE E 100 RISPOSTE
SULL’ORGANIZZAZIONE DEI SERVIZI SANITARI

In Italia dalle strutture sanitarie, per una ragione o
per |'altra, ogni anno passano milioni di persone.
Conoscere la complessa organizzazione dei servizi
socio-sanitari pud aiutare ad utilizzarli meglio.

Basato sull'esperienza e la pratica quotidiana, il volume
propone in maniera semplice e sintetica, domande e
risposte che possono facilitare I'approccio agli operatori
sanitari, sia dell'ospedale sia del territorio, proponendo
anche delle pratiche modalita per il loro utilizzo.
Domande e risposte sono raggruppate per aree

tematiche che riguardano:

e |' organizzazione del Servizio Sanitario Nazionale
e le modalita assistenziali dei servizi sanitari

territoriali e ospedalieri

e il ruolo e le funzioni delle figure che operano nei

servizi

e |'assistenza farmaceutica ed il nuovo ruolo delle

farmacie sul territorio

® |a donazione di organi e sangue

e j problemi sanitari visti dalla parte del paziente ed
il ruolo del volontariato e della sussidiarieta nella
sanita Pubblica del nostro Paese

| temi trattati costituiscono un pratico punto di

riferimento per gli operatori del Sistema Sanitario, ma,

offrendo una visione complessiva, possono rivelarsi

molto utili anche per tutti coloro che sono semplici

utenti.
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