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SERATE APERTE A TUTTI. INGRESSO LIBERO Presso Auditorium Faloppio - via Roma

Solo per coloro che intendessero continuare la formazione per diventare volontari, saranno
organizzate, e successivamente comunicate agli interessati, delle serate di approfondimento
sui seguenti temi: Comunicazione e dinamiche relazionali - L'aspetto empatico,

la capacita d’ascolto - Aspetti normativi (privacy, codice deontologico del volontario

e regolamento associativo).  info@amateit 327.1311958
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AVVERTENZA PRELIMINARE

Comunicazione rapida in questa serata (circa 30 minuti)

MA

Disponibilita successiva di una dispensa scritta

sul blog mappeser.com

e di una audio-relazione piu dettagliata (nei prossimi giorni).

Inoltre tutti i materiali informativi saranno inviati alla
Associazione A.Ma.Te

Paolo Ferrario - mappeser.com
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Dice la locandina di A.Ma.Te

CULTURA PERSONALITA’ SOCIETA

APPRENDIMENTI AZIONE
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MAPPA DELLA COMUNICAZIONE

DATI SOCIODEMOGRAFICI REGOLE LEGISLATIVE
ESSENZIALI

\

Sistema dei
SERVIZI
in Lombardia il

OFFERTA I CURE PALLIATIVE

OFFERTA
DOMANDA FAMIGLIE

OFFERTA

|
L

Formazione

Cultura Contribuire alla
dei servizi “resilienza”
Sviluppare

Relazioni collaborative
nella comunita locale
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PUNTI CHIAVE in dettaglio

o Il SISTEMA DEI SERVIZI ITALIANO e i nuovi BISOGNI
e I MUTAMENTI SOCIODEMOGRAFICI e gli effetti sulle FAMIGLIE E CICLI DI VITA
e La legislazione italiana fra STATO E REGIONI

e LA LEGGE SULLE CURE PALLIATIVE (Legge 38/2010) in rapporto alle ALTRE
LEGISLAZIONI (“Dopo di noi”, “"testamento biologico”, “terzo settore”)

e Fasi delle politiche dei servizi e le RETI DEI SERVIZI IN LOMBARDIA:
- sanitari;
— sociosanitari (LR n. 3/2008);
- sociali
e SISTEMA SANITARIO LOMBARDO in rapporto alla LR n. 23/2015
e Le CURE PALLIATIVE NELLA REGIONE LOMBARDIA: I’ attuale DGR n. X/5918 del 2016

Paolo Ferrario - mappeser.com
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PREMESSA
IL SISTEMA DEI SERVIZI ITALIANO

EI NUOVI BISOGNI
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FUNZIONAMENTO DEL SISTEMA DEI SERVIZI SANITARI

e medicina di base
e medicina specialistica

o ospedali
ALTRI OSPEDAL| ‘ MEDICINA DI BASE I;
del territori\
PRONTO SOCCORSO
—»| OSPEDALIERO

MEDICINA
SPECIALISTICA

v
A

OSPEDALE

IL PROBLEMA SOCIALE SI PRESENTA
ALLE DIMISSIONI DALL'OSPEDALE
QUANDO DIVENTANO CRUCIALI

LE FAMIGLIE
E I SERVIZI DOMICILIARI

Paolo Ferrario - mappeser.com
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ABBIAMO UN SISTEMA SANITARIO
CHE FUNZIONA, A REGIME,

SUI PROCESSI OPERATIVI DELLA MEDICINA GENERICA E SPECIALISTICA
(SINTOMI, PRIMA DIAGNOSI, SUCCESSIVA DIAGNOSI SPECIALISTICA, PROGRAMMI DI
TERAPIE FARMACOLOGICHE ...)

E DEI SERVIZI OSPEDALIERI

E’, INVECE, UN SISTEMA CHE SI STA ATTREZZANDO SULLE CRONICITA' E SULLE
MALATTIE TERMINALI.

ED E’' PER QUESTO CHE IL SISTEMA DELLE CURE PALLIATIVE E’' UNA "PICCOLA
RIVOLUZIONE” CULTURALE, OPERATIVA, SCIENTIFICA, ORGANIZZATIVA CHE VA
CONOSCIUTA, MONITORATA, ESTESA E VALORIZZATA

Paolo Ferrario - mappeser.com
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SVILUPPI DEI SISTEMI DI SERVIZIO
ALLA LUCE DELLA MUTAZIONE SOCIODEMOGRAFICA

Residenze

sanitario
assistenziali

Rete dei Rete sociosanitaria
Transizionea SERVIZI SAMNITARI e sanitaria per
epidemiclogica LUNGODEGENZE e
e demogralfica NMALATTIE TERMNMIMALI
MED IS
J’ | di BASE | \
— ‘ RSA ‘

| DO MAN DA | [ IDILAGNOSI DSPEDALE'

— | HOSPICE |
SPECIALISTICA | PAaLLLaTIWE |

|‘|" ME D11 NLA CURE

Da Paolo Ferrario, Politiche sociali e servizi, Carocci Faber 2014, pag. 285

Paolo Ferrario - mappeser.com
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PROBLEMI DI SERVIZIO
CHE DIVENTANO SEMPRE PIU' IMPORTANTI

CURE DOMICILIARI

DAY HOSPITAL

DIMISSIONI OSPEDALIERE

RICOVERI DI SOLLIEVO

DEMENZE ALZHEIMER

MALATTIE NEURODEGERATIVE (es. Sla)

LE AZIONI DI SERVIZIO PER IL "DOPO DI NOI” DEI
PORTATORI DI HANDICAP

L'AUTISMO nelle diverse fasi del ciclo di vita
LE CURE PALLIATIVE
COMUNITA’ PER MALATI PSICHICI GIOVANI

Paolo Ferrario - mappeser.com
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MUTAMENTI SOCIODEMOGRAFICI IN CORSO
NEL NOSTRO TEMPO STORICO

E GLI EFFETTI SULLE FAMIGLIE

ED I CICLI DI VITA

Paolo Ferrario - mappeser.com
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I SISTEMI DELLE CURE
oggi si devono confrontare
con i mutamenti dei BISOGNI

collegati alle

TRASFORMAZIONI SOCIODEMOGRAFICHE

SERVIZI

SITUAZIONI PROBLEMATICHE

OFFERTA

DOMANDA —
- OFFERTA

\
\
B
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I PRINCIPALI INDICATORI DI CAMBIAMENTO

INVECCHIAMENTO DEMOGRAFICO

PATOLOGIE a decorso cronico

FAMIGLIE: struttura e risorse

Paolo Ferrario - mappeser.com
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ANTIBIOTICI, VACCINAZIONI,
SCREENING DI MASSA

MEDICINA e Maggiori CONOSCENZE
SCIENZA (clinica, diagnostica, farmaci)

PREVENZIONE SECONDARIA

Migliori CONDIZIONI IGIENICO SANITARIE TUTTO QUESTO
(servizi igienici nelle abitazioni, acqua potabile)

AMBIENTE PRODUCE EFFETTI STORICI
ALIMENTAZIONE

BENESSERE

ECONOMIA STILI di vita

COMPORTAMENTI individuali

Diminuzione della NATALITA’

Paolo Ferrario - mappeser.com
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e RIDUZIONE DELLA MORTALITA’' INFANTILE

o sostanziale sconfitta delle MALATTIE INFETTIVE E PARASSITARIE
e assenza di PANDEMIE (es. l'influenza spagnola)

e aumentata SPERANZA DI VITA
non solo alla NASCITA

ma anche in eta adulta e anziana

L'INVECCHIAMENTO DEMOGRAFICO

E’' UNA GRANDE CONQUISTA DELLA STORIA UMANA
CHE, TUTTAVIA, APRE NUOVE SFIDE DA AFFRONTARE
CON RESPONSABILITA’, INTELLIGENZA COLLETTIVA
E CAPACITA’ PROGETTUALE

Paolo Ferrario - mappeser.com
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PIRAMIDE DELLETA DELLA POPOLAZIONE RESIDENTE PER SESSO E CITTADINANZA
Popolazione al 1° gennaio 2016, valori percentuali

B MASCHI ITALIANI
B MASCHI STRANIER!

B FEMMINE ITALIANE
Hl FEMMINE STRANIERE

i

g & 3
ll.l"'ll

- =y
- L=
=R '-
[
R —— 50 1
- w===
- a3
-— 1
-_—.—— i el
| S — &S —_
— —
-— mm——
— ——
—-— Swm——
- . &O ==
—— m—
- =3
- jr———
- 1
N S— 35 ecmm—
-— ]
_—— O
—-— =
- =
R ——— 30
—
_———-—-
- =
— —
. S — 2 =1
-— —
- =1
-— =]
- -—
A S, 20 R
-
-
- -
-_ -
T
- =
- =
- =
- -
. S g ), S
==
e———
E =
-— B — ]
B S o
- 49 -
-— )]
- 4 - ===
-— ]
-_c T = o T )

A
6
]
o
L}
o
»
o
1
-]
(-]
o
N
-]
»
-]
(]
(-]
W
"

Fonte: Istat, Rapporto annuale, 2016
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Riguardo all’'invecchiamento demografico, I'Italia presenta valori molto
elevati, al punto da risultare il Paese europeo piti anziano e da contendersi
con il Giappone il primato del Paese pit longevo del mondo.

Le soddisfacenti condizioni di salute e benessere della popolazione,
un sistema sanitario sostanzialmente buono, una situazione ambientale
particolarmente favorevole, il modello alimentare mediterraneo sono i
principali fattori che spiegano la posizione dell’Ttalia nelle classifiche euro-
pee e mondiali.

Gli over 65 sono attualmente circa un quinto della popolazione; si
prevede che nel 2030 diventeranno un terzo della popolazione totale.

Le femmine prevalgono sui maschi, in modo vistoso e progressivo
all’'aumentare della fascia di eta (tabella 1.2).

Paolo Ferrario - mappeser.com
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La popolazione anziana in Italia

Numero

Percentuale = Percentuale

maschi | femmine
Popolazione totale 60.795.612 49% | 51%
 Anzlanl  Totale 13.219.074 43% 57%
. e5T4aml 6.523.645 47% 53%
,,,,,,,, 75-84 anni 4.765.034 42% | 58%
"""" 85 anni e piis 1.930.395 31% 69%
Centenarl 19.095 16% 84%

Dati al 1° gennaio 2015. Fonte: demo.istat.it.

Paolo Ferrario - mappeser.com
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POPOLAZIONE ANZIANA
1° gennaio, anni 2007 e 2017

2007 2017
11,7 milioni 13,5 milioni
20,1% della popolazione 65 ANNI E PIU 22,3% della popolazione
466.700 : 727.000
0,8% della popolazione 90 ANNIE PIU 1,2% della popolazione
10.386 17.000
0,02% della popolazione ULTRACENTENARI 0,03% della popolazione

Paolo Ferrario — mappeser.com
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nzianl (% anziani su popolazione totale)

22%

mero di anziani ogni 100 minori) .| 158

34

55

80M,85F

19 M, 22 F

|

Nota. Lespressione «anziani» fa riferimento alla popolazione in eta pari o superiore ai 65 anni, l'espres-
sione «minori» alla popolazione in eta inferiore ai 15 anni, I'espressione «adulti» alla popolazione in
etd compresa fra i 15 e i 64 anni (definita dall ISTAT come popolazione in eta attiva).

Dati al 1° gennaio 2015. Fonte: demo.istat.it.
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Gli over 65 e il ricorso ai servizi in Italia

Numero
' Dimessi da ricoveri ospedalieri (ricoveri per acutl in regime ordinario) 3.190.274
Dimessi da ricoveri ospedalieri (tutti i ricoveri) . 4.477.270
Casi seguiti in assistenza domiciliare integrata | 532.536 |
| Utenti delle attivita semiresidenziali 23.2338 I
| Utenti delle attivita residenziali 267.771 ‘

i
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Il miglioramento delle condizioni sociosanitarie e l'aumento della sopravvivenza hanno portato

progressivamente a una profonda modificazione degli scenari di cura in quanto, parallelamente
all'invecchiamento della popolazione, si € avuto un progressivo incremento delle malattie ad andamento

cronico, spesso presenti contemporaneamente nello stesso individuo, le cui caratteristiche principali sono

descritte, a confronto con quelle ad andamento acuto, nel box seguente

Malattie acute Malattie croniche
= Insorgenza improvvisa = [nsorgenza graduale nel tempo

» Episodiche = Continue

» Eziopatogenesi specifica e ben identificabile Eziopatogenesi multipla € non sempre identificabile

» Cura spedifica a intento risolutivo s Cura continua, raramente risolutiva

s Spesso disponibile una specifica terapia o trattamento s Terapia causale spesso non disponibile

s La restituitio ad integrum & impossibile e si persegue come
obiettivo il mighoramento della qualita di wita

s La cura comporta Il npristino dello stato di salute

— .-

s Assistenza sanitaria di breve durata s Assistenza sanitaria a lungo termine (presa in canco del malato)

Paolo Ferrario — mappeser.com


https://mappeser.com/

SISTEMA DEI SERVIZI E CURE PALLIATIVE: PROBLEMI SOCIODEMOGRAFICI E ASPETTI NORMATIVI
Corso formativo organizzato dalla associazione A.Ma.Te e dalla RSA San Carlo Borromeo di Solbiate
Auditorium di Faloppio (CO), 16 marzo 2017

PAOLO FERRARIO, mappeser.com

[ La sofferenza nella malattia:
comprenderne 1e cause, i bisogni e i desideri 24

PER-CORSO IN-FORMATIVO ‘%™ ﬁl
organizzato da - = N

5 S Carko Bowrme

STORIA NATURALE DI MALAITTIA

INSORGENZA
CLINICA

PRE

DIAGNOSI
PRECOCE DIAGNOSI

PREVENZIONE

COMPLICANZE
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La percentuale di persone che dichiara di avere almeno una patologia cronica passa dal 38,4% del 2011 al
37,9% del 2013. Il 20,0% afferma di avere almeno due patologie croniche e il dato e pari a quello fatto
registrare nel 2011. Ma considerando le fasce d’eta pil anziane le percentuali salgono in modo evidente:
secondo gli ultimi dati (2013), si dichiara affetto da almeno due malattie croniche il 48,7% delle persone dai
65 ai 74 anni ed il 68,1% di quelle dai 75 anni in su (vedi figura successiva)

Popolazione residente per condizioni di salute e malattie croniche dichiarate anno 2013
(per 100 persone della stessa classe di eta)

86,4

75,6

68,1

70,5

| 65-74

l 39,5 = 75 e pill

37,9
Totale

In buona salute Con almeno una Con almeno due Cronicl in buona salute
malattia cronica malattia croniche

Fonte: elaborazione CENSIS su dati ISTAT 2013
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FIGURA 1. LE 15 PRINCIPALI CAUSE DI MORTE IN ITALIA. NUMERO DI DECESSI, ANNO 2012.
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Le 15 cause principali di morte

Nel 2012 i decessi in Italia sono stati 613.520, con un tasso standardizzato di mortalita di 92,2 per
10mila residenti (572.881 decessi nel 2007, con un tasso di 98 per 10mila abitanti). Siamo quindi in
presenza di un fenomeno il cui carico nella popolazione & progressivamente crescente sebbene vi
sia una riduzione dei tassi di mortalita nella popolazione. Questo apparente paradosso e
integralmente riconducibile alle modificazioni nel tempo della struttura per eta della popolazione
italiana. Oggi, grazie alla riduzione dei livelli di mortalita a tutte le eta della vita, una quota sempre
piu consistente di persone raggiunge le eta piu avanzate della vita, quelle dove i rischi di morte
sono piu elevati. L'effetto dell'invecchiamento della popolazione e quindi la causa determinante
nell'incremento del numero dei decessi osservati.

Quindici sono le cause principali, che spiegano il 65% del totale dei decessi avvenuti nel 2012.

Al primo posto della graduatoria si collocano, per maggiore frequenza, le malattie ischemiche del
cuore, responsabili da sole di 75.098 morti (poco piu del 12% del totale). Seguono, in seconda e
terza posizione, altre malattie del sistema circolatorio: rispettivamente quelle cerebrovascolari
(61.255 morti, pari al 10% del totale) e le altre malattie del cuore (48.384 morti, pari all'8%);
quest'ultima categoria comprende malattie cardiache non di origine ischemica. | tumori maligni di
trachea, bronchi e polmone rappresentano la causa di morte oncologica piu frequente e la quarta
causa in assoluto per numero di decessi (33.538, pari a circa il 6% del totale). A seguire, in quinta
posizione, si posiziona un altro gruppo di cause appartenenti all'ampio settore dei disturbi
circolatori, le malattie di origine ipertensiva che hanno provocato 31.247 decessi (5% del totale).
Confrontando i dati del 2012 con quelli del 2007, per le prime cinque posizioni della graduatoria si
confermano le stesse cause di cinque anni prima, sebbene in alcuni casi il peso percentuale
rispetto al totale dei decessi sia variato, con una diminuzione soprattutto per malattie ischemiche
del cuore (da 13% al 12%) e malattie cerebrovascolari (da 11% a 10%), e un aumento per malattie
ipertensive (dal 4% al 5%).
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TABELLA 2. LE 15 CAUSE DI MORTE PIU FREQUENTI PER GENERE IN ITALIA NEL 2012. NUMERO DI DECESSI E LORO PERCENTUALE
SUL TOTALE DELLE CAUSE.

MASCHI FEMMINE
: Numero %su Numero %su
(S O Fxi decessi tolale Coima of miore decessi fotale
1 Malattie ischemiche del cuore 37958 128 1 Malattie cerebrovascolari 37304 117
2 ;;"n‘:;i"‘a"g"' A P, (0L WL O O 24885 84 2 Malattie ischemiche del cuore 7140 117
3 Malattie cerebrovascolan 23951 81 3 Alfre malattie del cuore 28050 838
4  Altre malattie del cuore 20334 69 4 Malattie ipertensive 20367 64
5  Malattie croniche delle basse vie respiratorie 13.109 44 5 Demenza e Malattia di Alzheimer 18226 57
6  Malattie ipertensive 10880 37 6 Diabete mellito 12264 39
7 Tumor maligni del colon-retto 10406 35 7 Tumori maligni del seno 12004 38
8  Diabete mellito 9.272 31 8 Tumori maligni del colon-retto 87% 28
9 Demenza e Malattia di Alzheimer 8.333 28 ¢ Malattie croniche delle basse vie respiratorie 8.732 2.7
10  Tumori maligni della prostata 7282 25 10 ;;mi“‘a"g"' Ol frachaey el heonchi g des 8653 27
11 Tumori maligni del fegato e dei dotti biliari intraepatici  6.638 2.2 11 Tumori maligni del pancreas 5568 18
12 Tumori maligni dello stomaco 5811 20 12 Malattie del rene e dell'uretere 5426 17
13 Tumori maligni del pancreas 5.154 1,7 13 Influenza e Polmonite 5.227 1,6
14  Malattie del rene e delluretere 4686 16 14  Tumor maligni dello stomaco 4189 1,3
15 Influenza e Polmonite 4507 15 15 Tumori non maligni 3843 12
Tolale 15 cause 193.206 653 Totale 15 cause 215.789 679
Altre 102625 347 Altre 101900 321
Tutte le cause 295831 1000 Tutte le cause 317689 1000
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Tra i 45 ed i 64 anni di eta (38.412 tra i maschi, 22.528 tra le femmine), svolgono un ruolo
predominante nei decessi le patologie oncologiche e cardiache. Le cause di morte piu frequenti
negli uomini sono infatti i tumori maligni di trachea, bronchi e polmoni (4.717 decessi, pari al 12%
del totale), seguono le malattie ischemiche del cuore (11% del totale) ed altre malattie cardiache
(5% del totale). Nel caso della popolazione femminile, le cause oncologiche caratterizzano bene il
profilo di mortalita: le prime tre cause per numero di decessi sono i tumori maligni del seno (3.163
morti, pari al 14% del totale), della trachea, bronchi e polmoni (9% del totale), del colon-retto ed ano
(6% del totale).

La classe di eta compresa tra 65 e 84 anni e quella con il maggior numero di decessi (157.847
maschi e 124.258 femmine): circa il 46% di quelli registrati in totale sul territorio nazionale. Nelle
graduatorie di mortalita per causa le malattie a carico del sistema circolatorio sopravanzano i tumori
maligni nel ruolo di cause predominanti. Tale cambiamento, particolarmente evidente soprattutto
per le donne, e testimoniato dal maggior rilievo delle malattie cardiache ischemiche (prima causa
tra gli uomini con 19.684 decessi pari al 13% del totale, seconda tra le donne con 12.274, pari al
10%) e dall'accresciuta importanza delle malattie cerebrovascolari (prima causa di morte tra le
donne con 12.606 decessi, pari al 10% del totale, terza tra gli uomini pari all'8%) e delle altre
malattie del cuore (6% sul totale decessi per i maschi, 7% per le femmine). A queste eta, la
mortalita per tumore maligno del polmone nei maschi ha ancora un ruolo rilevante (seconda causa,
responsabile di circa 1'11% dei decessi). | profili di mortalita per genere si differenziano per la
presenza tra le cause piu frequenti di malattie croniche delle basse vie respiratorie negli uomini (4%
del totale) e di demenza e malattia di Alzheimer nelle donne (5% del totale).

Nelle due fasce di eta di “grandi anziani" (tra 85 e 94 anni ed oltre i 95 anni), i profili di mortalita
sono simili e dovuti a malattie del sistema circolatorio. Come conseguenza della struttura per eta
piu anziana della popolazione femminile rispetto a quella maschile, il numero di decessi rilevati tra
le donne (133.712 nella classe di eta 85-94 anni, 31.921 nella classe di eta pari a 95 anni ed oltre)
risulta notevolmente piu alto di quello osservato tra gli uomini (80.088 decessi maschili tra 85 e 94
anni e 9.530 casi oltre i 95 anni).

Tra gli 85 e i 94 anni di eta le cardiopatie ischemiche tra i maschi (11.986 morti, pari al 15% del
totale) e le malattie cerebrovascolari tra le femmine (19.072 morti, pari al 14% del totale) si
confermano le cause di decesso piu frequenti. Cresce la rilevanza di malattie ipertensive
(responsabili del 6% dei decessi negli uomini e dell'8% nelle donne) e, nelle donne, quella della
demenza e malattia di Alzheimer (8% dei decessi totali).

Per gli ultra-novantacinquenni, il peso percentuale di tutte le cause di origine circolatoria sul totale
dei decessi cresce ulteriormente. Le malattie ischemiche del cuore risultano |la prima causa di morte
anche tra le donne (16% del totale decessi, analogamente a quanto osservato tra gli uomini). La
percentuale di decessi dovuti sia a malattie croniche delle basse vie respiratorie negli uomini che a
demenza e malattia di Alzheimer nelle donne si attesta intorno al 7%.
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1.3. Le diverse condizioni del morire

Fissando l'attenzione sul morire, si possono qui delineare alcune caratteristiche
che segnano le differenze tra la morte di ieri e quella di oggi. Fino a non molti
anni fa la morte era generalmente:

e prematura, si moriva spesso in giovane eth, anche senza presentare segni di
deterioramento organico;

e imprevista, arrivava all'improvviso ed era spesso fulminea;

° improcrastinabile, in quanto non era prevedibile né efficacemente contrasta-
bile, quindi si imponeva con dominio assoluto;

e breve, se non era immediata, durava solo pochi giorni, I’agonia era poco pro-
lungata.

Oggi la morte, soprattutto in Occidente, presenta spesso condizioni nuove:

o & collocata al termine di una vita che si ¢ allungata dal punto di vista tem-
porale ed ¢ migliorata dal punto di vista qualitativo (in Italia la vita media ¢
passata dai 45 anni del 1885 ai circa 90 attuali);

o ¢ prevedibile, con una buona approssimazione nella prognosi ¢ nota in antici-
po, attraverso precise batterie di esami clinici;

* pud essere procrastinata grazie a interventi tecnici: il morire sembra si possa
posticipare, rimandare, sospendere;

e solo in alcuni casi la morte & breve e fulminea, perlopitt gli interventi medico-
tecnici prolungano il tempo della morte, sostituendo l'istantaneita dell’evente
con un percorso di lunga durata che pone interrogativi nuovi sul piano dellz
cura, delle scelte e del sostegno morale.
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2.1. Quattro atteggiamenti di fronte alla morte

o la morte addomesticata, tipica dell’ Alto Medioevo, caratterizzata da una serie
di cerimoniali e pratiche che sottolineavano come I'evento fosse un fatto pre-
valentemente sociale (visite del sacerdote, dei familiari, degli amici, dei vicini,
commiato del morente dai suoi cari).

e la propria morte, a partire dal Xu-xuu secolo, caratterizzata da uno spostamento
dell’attenzione sull’individuo, la cui vita aveva incominciato a delinearsi come
progetto personale, quindi il momento del trapasso costituiva una sorta di
bilancio, di esame di coscienza per prepararsi alla vita ultraterrena.

o la morte dell'altro, a partire dalla fine del xvi secolo, caratterizzata da una vi-
sione appassionata che caricava I'evento di drammaticita e cupezza, tutta volta
a sottolineare il carattere di perdita irreparabile della persona cara e il desiderio
di mantenere il contatto dopo il trapasso.

e la morte invertita o proibita, a partire dalla meta del Xx secolo, caratterizzata da
una sorta di congiura del silenzio che tende a negare I'approssimarsi dell’even-
to e a collocarlo lontano dalla casa dislocandolo in un ambiente medicalizzato,
ospedale, hospice, casa di riposo.
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Da Guy Brown, UNA VITA SENZA FINE? Invecchiamento, morte, immortalita (2008)
Raffaello Cortina, 2009, pag. 4

Mentre abbiamo avuto un notevole successo nel rimandare
la morte, abbiamo significativamente fallito nel rimandare
' l'invecchiamento. Un ottantenne di oggi ha lo stesso aspetto
| di un ottantenne di vari secoli fa. Questo ha enormi conse-
guenze sulla vita e la morte, sia oggi sia in futuro. U'incidenza
delle malattie degenerative, come il cancro, I’Alzheimer e le
malattie cardiovascolari, aumenta drasticamente con |eta.
Con l'inesorabile invecchiamento della popolazione, queste
malattie un tempo rare al limite dell'inesistenza diventano
qualcosa di assai comune. Una pletora di spaventose nuove
condizioni neurodegenerative — come la malattia di Pick, la
malattia a corpi di Lewy e la demenza fronto-temporale —
sembrano essere apparse dal nulla, insieme alla sempre pit al-
ta aspettativa di vita.
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Attualmente negli Stati Uniti si ritiene che il 46% delle
persone sopra gli 85 anni abbia I’Alzheimer. Se la tendenza si
confermera, chi nasce oggi ha una probabilita su tre di mori-
re affetto da demenza! Sfortunatamente, non & solo un pro-
blema di qualcun altro nel futuro: & un problema per voi e
per me, gia oggi. L'attuale aspettativa di vita (senza estrapo-
lazioni) in Gran Bretagna per chi ha 65 anni ¢ di ulteriori 17
anni per 'vomo e 20 per la donna. Dunque, una donna di 65
anni pud aspettarsi di vivere fino a 85 (estrapolando, I'aspet-
tativa di vita potrebbe arrivare a 90), e la probabilita di svi-
luppare una demenza & circa uno su quattro. Se includiamo
il disturbo cognitivo lieve (MC1, Mild Cognitive Impairment),
una forma che precede I’Alzheimer, due terzi delle donne di
65 anni possono aspettarsi di sviluppare I'MCI o I’Alzheimer

i morire.
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TENDENZE DEMOGRAFICHE

DATI SUI COSTI

NUOVA CULTURA DEI SERVIZI
X ////M)// v ///// . //////

DIREZIONE GENERALE DELLA PROGRAMMAZIONE SANITARIA

IL SISTEMA ISTITUZIONALE
E ORGANIZZATIVO DEI SERVIZI

RIORGANIZZAZIONE
DELLA MEDICINA GENERALE

PERCORSI ASSISTENZIALI
(PRESA IN CARICO, PIANI DI CURA)

Piano Nazionale della Cronicita

AN

I NODI DELLA RETE DEI SERVIZI
(OSPEDALI, MEDICINA GENERALE,

BOZZA VERSIONE FINALE COMPLETA SERVIZI DOMICILIARI

15 FEBBRAIO 2016
VALUTAZIONE DELLAQUALITA’,

SISTEMA INFORMATIVO,
MONITORAGGIO

Pagg. 144
CRONICITA’' E BAMBINI

AZIONI CON LE FAMIGLIE
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Tavola24 Popolazione e principali indicatori socio-demografici - Anni 1926, 1952, 1976 e 2016
INDICATORI 1926 1952 1976 2016 (a)
Popolazione residente al 1° gennaio (in migliaia) 39.339 47.540 55589 60.656 (g)
Quoziente di mortalita infantile 126,5 63,5 19,5 3.1
Quoziente di natimortalita (per mille)
Maschi 423 33,2 10,9 2.7
Femmine 346 28,2 10,2 2.7
Speranza di vita alla nascita
Maschi 493 63,9 606 80.1 (a)
Femmine 52,1 67.9 76,1 84.7 (g)
Indice di vecchiaia (b) 231 314 504 1611 (9)
Numero medio di figli per donna 3,51 2,34 2.1 1,35
Tasso di primo nuzialita femminile (per mille) 8349 8620 8924 463 4
Sposi che non sottoscrissero 'atto di matrimonio (per cento) (c)
Maschi 104 2.7 1.1
Femmine 16,7 4.1 1.3
Casalinghe al momento del matrimonio (per cento) (d) 62,6 70,0 423 18,0
Tasso di attivita (per cento) (e) (f)
Maschi 85,2 80.8 70,5 741
Femmine 316 26.0 31,0 54.1
Numero medio di componenti per famiglia (e) 42 4.0 3,2 2.3
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Prospetto 2.1 Quadro riassuntivo delle Generazioni ()

1 Eta delle generazioni Nati tra I'anno
Generazioni e anni di calendario di inizio e
. , ; _ ! generazione
Imznalel Finale | 20 anni 30 anni (in migliaia)
1626 l 1945 | Genefaznonedelamosbu:m (GenemznoneO) 1846 | 1065 | 1956 | 1975 19.754
1946 1_1955_- Generaziomdpﬁmpogm (Bwybqom 1) 1966 1975 | 1976 | _1985 9.28Q_
1956 1965 'Generaznomdeﬂ':derm (Babyboomz) 1976 | 1985 | 1986 1995 9385
EAdchi iatenanld Reowin e SR T S s | it ol Wl 5] Uetin e
1&6 1980 ;Generaziomdtranszme(seneramne X) 1986 2000 1996 | 2010 12 81»7
1981 199§ ?%Generazioidalmdmo(_uliemial) 2001 .201.5JL20" | 2925 | _ 8_658
i996 | 2015 | Generazione delle refi (-Generation) 2016 | 2035 | 2026 | 2045 10.353

La prima generazione considerata e la Generazione della ricostruzione, costituita dai

nati dal 1926 al 1945, grande protagonista del secondo dopoguerra. Seguono le
generazioni del baby boom, al cui interno si possono identificare due sottogruppi tra loro
molto diversi: la Generazione dell'impegno, protagonista delle grandi battaglie sociali e
trasformazioni culturali degli anni Settanta e quella dell'identita per appartenenza politica
0 per una visione orientata alla realizzazione di obiettivi personali. La Generazione di
transizione segna il passaggio tra il vecchio e il nuovo millennio; i suoi membri sono
cresciuti tra la fine del blocco sovietico e I'allargamento a Est dell'Unione europea. Sono
entrati nel mondo del lavoro con pitl lauree e master dei propri genitori ma sono anche

i primi a subire le conseguenze della recessione, con minori opportunita di lavoro sia in
termini di quantita sia di qualita (par. 3.1 La crescente articolazione dei percorsi di
istruzione e ingresso nel mercato del lavoro).
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Tavola26 Nuove forme familiari - Medie 1993-1994 e 2014-2015 (famiglie € numero di persone in
migliaia, numero di persone per 100 abitanti)

1993-1904 2014-2015

Numerodi Numero di Numerodi Numerodi Numero di Numero di
famighe (in persone che persone che famiglie (in persone che persone che

FORME FAMILIARI mighaia) civivono (in ¢ vivono (per  migliaia) o vivono (in ¢ vivono (per
migliaia) 100 abitanti) mighaia) 100 abitanti)
Single non vedovi 2.164 2.164 3.8 4.772 4.772 7.9
Monogeniton non vedovi 624 1.522 2.7 1.548 3.815 6.3
Di cui:
Padre non vedovo 92 232 0.4 277 656 1.1
Madre non vedova 532 1.290 2.4 1.271 3.159 52
Libere unioni 227 635 1.1 1.159 3.223 53
Di cui:
Celibi @ nubil 67 160 0.3 674 1.836 3.0
Famigfie ncostituite non coniugate 160 475 0.8 485 1.388 2,3
Famiglie ncostituite coniugate 443 1.325 2.3 547 1.649 2,7
Totale 3.458 5.646 9.9 8.026 13.459 22,2

Fonte: Istat, Indagine Aspetti della vita quotidiana
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Tavola 2.10 Persone di 40 anni e pil per contesto familiare, sesso e classe d'eta - Medie 1993-1994 e 2014-2015 (per 100

persone con le stesse caratteristiche)

Persona Altro  Coppia con Coppia Nucleo Coppia Coppia Nucdkeo Nucleo Coppia Famiglie Totale
sola senza figh come senza mono-geni- con con mono-ge- mono-ge-  senza  con pid
CLASSI  eniE nucleo  membro figi come tfore come figh come figlicome  nitore  nitore figh nuclei
DIETA aggregato membro  membro genitori figo come  come
aggregato aggregato genitore figlio
MASCHI
40-44 1903-1994 6,1 1.2 02 04 03 77.4 23 1.0 34 6,0 1.8 1000
2014-2015 157 26 0.7 06 04 57.0 58 1.0 55 86 20 1000
45-49 1903-1994 6,0 1.0 0.1 02 0.1 80,2 07 1.8 28 54 16 1000
2014-2015 148 21 03 06 04 61,7 33 14 47 86 2,1 1000
50-54 1903-1904 57 13 0.1 02 0.1 76.8 06 16 22 95 1,9 1000
2014-2015 1386 1.7 03 05 0.1 62,1 1.5 39 33 10,8 22 1000
55-59 1903-1904 64 12 03 0.2 02 66.6 0.1 21 1,5 18,8 26 1000
2014-2015 13,1 18 04 05 04 585 03 3.5 20 16,9 25 1000
60-64 1993-1904 6.4 1,2 03 03 0,0 482 0,0 22 09 373 32 1000
2014-2015 13,1 22 02 01 0.4 445 0,1 36 1.7 311 29 1000
65-69 1993-1904 84 18 06 04 0,1 331 - 20 03 50,1 32 1000
2014-2015 132 1.5 03 0.2 03 315 - 24 02 479 25 1000
70-74 1993-1904 9,5 22 1.1 05 0,1 19.6 - 18 0,0 61,0 42 1000
2014-2015 136 15 04 05 0.4 20,7 - 286 0,0 57.4 28 1000
75e pil 1993-1994 209 23 26 1,0 04 10,1 - 37 - 54,3 48 1000
2014-2015 203 25 1.0 05 04 12,0 - 25 - 585 24 1000
Totale 1993-1994 8,1 14 086 04 02 56,3 08 1.9 16 26,2 27 1000
2014-2015 15,0 21 05 04 03 446 186 25 24 281 24 1000
FEMMINE
40-44 1993-1994 35 04 0,1 0,1 0,1 79.7 1.5 62 19 46 19 100.0
2014-2015 95 07 0.1 03 0,1 61,4 34 95 28 2,0 32 1000
4549 1993-1094 4.1 12 02 0.1 0,1 74,4 07 7.2 21 76 23 100.0
2014-2015 92 14 03 03 0,1 60,7 21 12,2 26 9,0 22 1000
50-54 1993-1994 6,5 1.2 02 0.0 0,0 633 0.3 104 20 138 22 1000
2014-2015 103 11 05 04 03 57,0 0.9 11,7 1.7 139 2,3 1000
55-59 1993-1994 88 25 05 04 02 46,1 03 g8 186 215 3.3 1000
2014-2015 132 20 07 02 07 438 04 96 14 248 31 1000
60-64 1993-1994 14,9 26 09 03 0.1 207 - 87 10 391 26 1000
2014-2015 16,0 2,0 1.0 02 0.6 297 0,0 8,0 12 385 28 1000
65-69 1993-1994 234 38 1.9 04 06 146 - 85 07 433 2,7 1000
2014-2015 205 29 1.1 03 09 188 0.1 74 04 453 24 1000
70-74 1993-1994 357 58 49 08 12 6.5 - 7.7 - 348 25 1000
2014-2015 279 32 18 05 09 1.5 - 71 0.1 451 20 1000
75epin  1993-1994 479 65 10,3 36 14 22 - 10,0 - 16,0 2,1 1000
2014-2015 50,5 52 32 1.7 16 35 - 87 - 245 1.2 1000
Totale 1903-1904 17,9 30 24 08 05 409 04 84 12 221 24 1000
2014-2015 219 25 1.2 06 07 349 09 94 13 243 23 1000
Fonte: Istat, Indagine Aspetti della vita quotidiana .
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LE CONSEGUENZE DI POLITICA LOCALE
CONNESSE ALLA TRANSIZIONE DEMOGRAFICA

MUTAMENTI
DEMOGRAFICI
CASA
CITTA’
SITUAZIONI PROBLEMATICHE
> MOBILITA’
—
_— PROBLEMI Accesso alle DIAGNOSI
- ESISTENZIALI
}~ - FAMILIARI
- RELAZIONALI DEGENZE
a lungo termine
Esempi:

testamento biologico,
convivenza con la cronicita
Demenze Alzheimer
Handicap in eta adulta
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Un casa — nel suo sioniﬁcato piil profondo di accogliente focolare domestico — dedicata alla

lo

amninEs
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PROPOSTA MAP (MINI APPARTAMENTI PROTETTI)

FATTA ALL'INTERNO DEL PROGETTO COMEVOGLIOCOMO

w Home Il Progetto Le Fasi Linee Guida alle proposte Le idee raccolte Aiuto!

ComeVoglioComo

Mini Alloggi Protetti per anziani (sempre piu) privi di sostegni

familiari

1 mese fa

1. Problema: I'invecchiamento delle persone 2. Progetto: sviluppare la

progressiva costruzione di una rete di Mini Alloggi Protetti all'interno della

citta murata per favorire una vita attiva e densa di socialita 3. Azioni .
necessarie: individuare una struttura organizzativa (esempio cooperativa .
sociale in sinergia con i servizi sociali comunali) capace di : gestire la cessione

della eventuale proprieta e riconvertire i minialloggi intervenendo sulle

barriere architettoniche; svolgere funzioni di "amministratore di sostegno";

attivare servizi medici, infermieristici e di aiuto domestico.

http://comevogliocomo.comune.como.it/ideas/show/19
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STATO

Italia: estrema localizzazione

delle politiche di offerta
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: L Legislazioni
Riforma sa}mtarla Riorganizzazione: Legge sulle cure palliativa regionali
Legg<1978 ASL Legge 38/2010 attuative
Anni 1992
Leggi regionali RSA

attuative delle USL
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Tabella 3.1. Periodizzazione delle politiche sanitarie

1978-86

1987-91

1992-93

1993-99

1999-2002

2002-09

2012

Approvazione della riforma sul ssn (legge 833/1978)
Leggi regionali attuative
Prima creazione della rete delle Unita sanitarie locali (usL)

Fase “transitoria” orientata alla riduzione del ruolo dei Comuni quali

enti titolari dell’amministrazione sanitaria locale

“Riforma della riforma sanitaria” (D.Lgs. 502/1992 e D.Lgs. 517/1993)
Trasformazione delle usL in Aziende sanitarie locali (AsL)
Specializzazione funzionale dell’offerta attraverso la separazione delle

aziende ospedaliere

Nomina dei direttori generali

Secondo ciclo delle leggi regionali attuative del ssn
Nuove zonizzazioni e riduzione del numero delle Ast
Riorganizzazione dei servizi

Terza “riforma della riforma sanitaria”
Ridefinizione dei rapporti Stato-Regioni
Articolazione dei flussi di spesa nella prospettiva di definire il settore

dei servizi sociosanitari

L]

Ridefinizione del sistema istituzionale della sanita alla luce della legge

costituzionale 3/2001 di riforma del Titolo v

Awvio dell’introduzione dei Livelli essenziali di assistenza (LEA)
Nuove regole per le prestazioni sociosanitarie e distribuzione dei costi

tra servizi sanitari (Regioni) e servizi sociali (Comuni)

Piano sanitario 2003-05
Tentativo dei governi in carica di ristrutturare la sanita italiana nella

prospettiva del federalismo fiscale

Legge Balduzzi, finalizzata al governo della spesa

In: Paolo Ferrario, Politiche sociali e servizi

Carocci Faber, 2014/2015
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LA LEGGE SULLE CURE PALLIATIVE (Legge 38/2010)
in rapporto alle ALTRE LEGISLAZIONI
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QUADRO STORICO E CULTURALE ALL'INTERNO DEL QUALE INCLUDERE

LA LEGISLAZIONE NAZIONALE E QUELLE REGIONALI
SULLE CURE PALLIATIVE

e Rete degli Hospice, a partire dal Piano
Sanitario nazionale 1999/2000

e Norme sull'impiego dei farmaci oppiacei
nella terapia del dolore (Legge 12/2001)

e Introduzione della figura giuridica dell’
amministratore di sostegno (Legge 6/2004)

e Legge sul "Dopo di noi” (Legge 112/2016)
e Legge sul Terzo Settore (Legge 106/2016)

e Attuale discussione pubblica sul
Testamento biologico e relativi registri

comunali
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4. LE CURE PALLIATIVE

Quando ogni terapia cessa di rappresentare la possibilita di una svolta per I'indi-
viduo, quando ciog il termine di guarigione perde di significato, rimane tuttavia la

necessita di fornire una cura al malato, nel senso di accompagnarlo alla morte in

modo da evitargli il pitt possibile ogni forma di sofferenza e consentirgli di essere

circondato dalle persone care.

Questa attenzione alle condizioni del malato terminale ha favorito lo svilup-

po di una nuova branca della medicina, quella cosiddetta palliativa, che intervie-
ne sul malato con una serie di cure, dette pallz'ative, con lobiettivo di tenere sotto

controllo il dolore causato dalla malattia, ma anche di riservare atten
relazioni sociali e agli interessi dei pazienti.

zione alle

La medicina palliativa si avvale di figure diverse, olcre al medico curante, qua-

li psicologi, infermieri, volontari ecc. Per quanto riguarda la sopravvivenza di

persone a cui siano praticate cure palliative in alternativa a terapie aggressive,

dati empirici sembrano dimostrare che con le prime ¢ garantito un periodo di

sopravvivenza pressoché uguale (quando non superiore) a quello che si avrebbe

insistendo con le seconde, senza subirne oli effetti collaterali.

Paolo Ferrario - mappeser.com


https://mappeser.com/

SISTEMA DEI SERVIZI E CURE PALLIATIVE: PROBLEMI SOCIODEMOGRAFICI E ASPETTI NORMATIVI La sogfer(-"inza "e1_1b§ ma?a’(',.td‘ia;d :
Corso formativo organizzato dalla associazione A.Ma.Te e dalla RSA San Carlo Borromeo di Solbiate ~ “reerme e cause, 1bisoan et desicert 50
Auditorium di Faloppio (CO), 16 marzo 2017 PER-CORSO IN-FORMATIVO 5% .ET&.

ooooooooooooo

PAOLO FERRARIO, S

Legge n. 38/2000
Disposizioni per garantire I’'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore

CURE PALLIATIVE
DEFINIZIONI ISTITUZIONALI

Una definizione piu generale, OMS, 2002:

Approccio che migliora la qualita di vita dei malati e delle famiglie che si
confrontano con i problemi associati a malattie inguaribili attraverso la
prevenzione e il sollievo dalla sofferenza, per mezzo della identificazione
precoce, dell’'approfondita valutazione e del trattamento del dolore e di
altri problemi, fisici, psicosociali e spirituali

Una definizione operativa (art 2 della Legge 38/2000):

insieme degli interventi terapeutici, diagnostici e assistenziali, rivolti sia
alla persona malata sia al suo nucleo famigliare, finalizzati alla cura attiva
e totale dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata da
un’inarrestabile evoluzione o da una prognosi infausta, non risponde piu a
trattamenti specifici
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LA RETE DELLE CURE PALLIATIVE

Il concetto operativo e professionale di “"Rete”
e utilizzato anche dalla Legge 38/2010 in modo estremamente
preciso e puntuale:

la rete nazionale per le cure palliative e |la rete nazionale per la
terapia del dolore, volte a garantire la continuita assistenziale del
malato dalla struttura ospedaliera al suo domicilio e costituite
dall'insieme delle strutture sanitarie, ospedaliere e territoriali, e
assistenziali, delle figure professionali e degli interventi diagnostici e
terapeutici disponibili nelle regioni e nelle province autonome, dedicati
all'erogazione delle cure palliative, al controllo del dolore in tutte le fasi
della malattia, con particolare riferimento alle fasi avanzate e terminali

della stessa, e al supporto dei malati e dei loro familiari
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CONSENSO INFORMATO E TESTAMENTO BIOLOGICO

5.1. Definizione

Se la relazione terapeutica poggia sullo scambio di informazioni chiaro e condi-
viso da tutte le persone coinvolte, risulta inevitabile chiedere all'interessato l'ap-
provazione dell'intervento da attuare, cioé il suo consenso, che risulta informato
grazie alla bonta della relazione terapeutica attivata.

Premessa a tale consenso ¢ il procedimento in base al quale all'interessato ven-
gono fatte conoscere la verita sulla propria salute, le ragioni che richiedono la
terapia o l'intervento, le prevedibili conseguenze da essi derivanti, le alternative

esistentl.

1 11) 1- .

I 4 &y A%n 8 danntalacia ihe-
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6. 1L TESTAMENTO BIOLOGICO

6.1. Definizione

Con testamento biologico si intende un documento scritto in cui il cittadino
lascia le disposizioni in merito alla conclusione della propria vita nel caso non
fosse pitt cosciente o capace di prendere decisiont, indicando inoltre persona di
sua fiducia (fiduciario) autorizzata a scegliere al suo posto nei casi controversi.
Rispetto alle direttive anticipate, cioé disposizioni orali o scritte con le quali I'in-
teressato formula delle disposizioni da osservare nelle situazioni di fine vita, il testa-
mento biologico si configura con le carateristiche di un vincolo per i destinatari, alla

stessa stregua del normale testamento sul patrimonio, solo che I'oggetto non sono i
beni materiali, ma I'ambito “biologico” concernente le fasi finali della propria vita.
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-uni casi assurti agli onori della cronaca e divenuti €mMDIEMa el GIIATHi
<0 hanno dimostrato I'opportunita di considerare consenso informato e testa-
—=nto biologico come due facce della stessa medaglia, quella della sovranita sul
~-oprio corpo e della sutonomia di decisione sul proprio destino. Sono quattro
i, italiani, verificatisi negli ultimi vent anni.

. “Caso Massimo” di Firenze (1990-92), in cui il noto chirurgo fiorentino fu
condannato da tre sentenze per aver operato una anziana signora oltre i limiti
del suo consenso.

3 1l caso della “Signora Maria” di Milano, che nel 2004 ha rifiutato 'amputazione di
una gamba e ha accettato che la cancrena procedesse fino a condurla alla morte.
3.1l caso di Piergiorgio Welby, malato di SLA da oltre vent'anni, che nel 2006,
consapevole e informato sulla malattia, ha chiesto la sospensione della ventila-

zione che lo teneva in vita, previa sedazione.

4 1l caso di Fluana Englaro, giovane donna in stato vegetativo permanente da 17
anni in seguito a incidente “utomobilistico, che aveva consegnato ai genitori le
sue direttive anticipate di non volonta di essere mantenuta in vita, nel caso si
fossero verificate quelle condizioni. La vita di Eluana si & conclusa il 9 febbraio
2009, dopo due sentenze, una della Corte di Cassazione del 16 ottobre 2007,
Paltra della Corte di Milano del 9 luglio 2008 che hanno consentito I'avvio alla
sospensione della nutrizione artificiale.
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« Le conquiste della biomedicina hanno spostato le soglie della morte in un
territorio la cui estensione puo far sorgere legittime domande su chi e in base
a quali criteri pud assumersi I'onere delle decisioni.

e Se Iidea del consenso informato € entrata nell’opinione pubblica come pratica
legittima di espressione della propria volonta, quando una persona non sia pilt
in grado di esprimere tale volonti, le deve essere consentito di ricostruire tale
consenso, affinché I'assistenza sanitaria non si configuri come illegittima.

Questi due fattori propongono anche un nuovo rapporto tra vita e morte: il con-
senso informato si esercita da parte di individui coscienti a cui vengono offerte
opzioni sulla qualita e la durata della loro vita; il testamento biologico & uno stru-
mento grazie al quale si ampliano le condizioni di esercizio della liberta individuale
nel caso in cui il cittadino non sia pit in grado di manifestare le proprie scelte.

6.5. Le obiezioni al testamento biologico

La materia di questo statuto giuridico ¢ molto complessa e delicata, e questo
spiega in parte il fatto che sia diffuso in modo assai modesto, tuttavia si rende
necessario qui sintetizzare le cinque obiezioni pilt comuni:

o ]/ testo scritto: devono essere garantite l’autenticita, la non contraffazione e la
riservatezza del documento; solo personale altamente qualificato pud offrire tali
garanzie: un notaio e un medico.

o L“ora per allora™ Pinteressato, nel prendere decisioni ora, in stato cosciente €
sano, per allora, in stato di malattia e non coscienza, non & garantito nella sua
possibilita di cambiare idea; chi ¢ sano e forse giovane non ha titolo per prendere
decisioni su uno stato di cui non ha concreta esperienza.

o 1l fiduciario: pud essere incapace di indicare la volonta del testatore che non puc
avere previsto tutta la variabilita delle situazioni; amplia notevolmente la dottri-
na del consenso informato, che ha riguardato sinora solo il diretto interessato.

o Vincolativita per il medico: compito del medico & facilitare, difendere, salvare Iz
vita; nel rispettare scrupolosamente le volonta espresse dal testatore, la professic-
ne medica viene svalutata e ridotta a una funzione impiegatizia.

e Contenuto della volonta: un conto ¢ la sospensione delle terapie sproporzionats
altro la sospensione della nutrizione artificiale, che si configurerebbe come unz
forma di abbandono (la causa di morte determinata dalla denutrizione e no=
dalla precedente patologia); il testamento biologico come cavallo di Troia pe
aprire le porte alleutanasia attiva.
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I TENTATIVI DI INTRODURRE IN ITALIA UNA LEGGE SUL “"TESTAMENTO BIOLOGICO

1999: PRIMA PROPOSTA depositata alla Camera da un gruppo di deputati
dell’Ulivo, ma senza esito di discussione

2009: DISEGNO DI LEGGE del Senatore Calabro (Pdl) intitolato
“Disposizioni in materia di alleanza terapeutica, di consenso informato e
di dicharazioni anticipate di trattamento .

Iter: approvato al Senato nel marzo 2009; discusso alla Camera due anni
piu tardi, approvato con cambiamenti il 12 luglio 2011; passaggio al
Senato; non approvato dal Senato in seconda lettura per l'interruzione
della legislatura

2015-2016: Proposta di legge sulle Disposizioni Anticipate di Trattamento
(DAT) approvato dalla Commissione Affari Sociali della Camera dei
Deputati il 16 febbraio 2016

2017 (14 marzo): inizia la discussione alla Camera
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Definizione di accanimento terapeutico

Nel caso in cui, pur essendosi realizzata una buona relazione terapeutica, il ma-
lato si trovi nella situazione oggettiva di non poter migliorare le sue condizioni
di vita né di coltivare alcuna speranza di guarigione, proseguire con terapie che
non hanno alcuna possibilita di successo ma solo lo scopo di procrastinare la
morte (come accadrebbe applicando il vitalismo medico) si configura come un
vero e proprio danno per il paziente, perché non fa altro che aumentare il suo
dolore (fisico e psichico). Questa condizione ¢ stata definita come accanimento
terapeutico.

Quando si giunga alla conclusione che il protrarsi delle cure non solo non por-
terebbe alcun giovamento, ma al contrario sarebbe caratterizzato da persistenti
dolori terminali e/o da una situazione di “indegnita esistenziale”, la vita risulte-
rebbe come deprivata di ogni contenuto positivo e relegata a una sopravvivenza
meramente biologica.

—_ - . ~ - (2 s - ~
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La REGIONE LOMBARDIA

e FASI DELLE POLITICHE
e L'ATTUALE SISTEMA SANITARIO
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LA DIMENSIONE DEMOGRAFICA
DELLA REGIONE LOMBARDIA

LOMBARDIA,
ab. 9.826.141 SVEZIA,

ab. 8.946.193

SVIZZERA,

ab. 7.248.984

OLANDA
CAMPANIA :
CAMPANIA, ab. 6.768.000
LAZIO,

DANIMARCA
ab. 5.681.868 ab_5,268.7$5’
SICILIA,
ab. 5.042.992
VENETO, ab.

4.540.853
PIEMONTE,
ab. 4.289.731
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REGIONE LOMBARDIA:
RETI AMMINISTRATIVE

« 1527 COMUNI (variazioni in corso a causa delle “fusioni”)

12 PROVINCE (variazioni in corso in rapporto alle “vaste aree)

. 23 COMUNITA’ MONTANE QUI
| CAMBIAMENTI

PIU INTENSI
85 USSL (1980 - 1f94)

44 AZIENDE - USLl(daI 1993)

15 AZIENDE SANHIARIE LOCALI e 27 AZIENDE OSPEDALIERE (dal 1998)

8 ATS (Agenzie Tutela Salute) e 27 ASST (Aziende Socio Sanitarie Territoriali
(2015)
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LE PIU' IMPORTANTI FASI DELLE POLITICHE DEI SERVIZI
NELLA REGIONE LOMBARDIA

e strutturazione della rete della ASL Aziende sanitarie locali e delle AO
Aziende Ospedaliere (LR n. 31/1997 e n. 33/2009)

e legislazione sulle cooperative sociali, il volontariato e le famiglie
e strutturazione della rete delle RSA residenze sanitarie assistenziali
e legislazione sul SERVIZI SOCIOSANITARI (LR n. 3/2008)

e “Libro Bianco sullo sviluppo del sistema sociosanitario in Lombardia,
30 giugno 2014

e Riorganizzazione dei servizi sanitari: ATS e ASST (LR n. 23/2015)

(Ijeltle ?Snl_ltarla Eeltll ) iariota” Seltle RSA Se_te . : o Riorganizzazione dei
elle ella “sussidiarieta elle ei servizi sociosanitari Servizi sanitari

\ \ \ ATS e ASST

1997 1999 -2001 2002 -2004 2004 -2008 2015 '
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LA COSTRUZIONE DEL SISTEMA DELLE CURE PALLIATIVE in REGIONE LOMBARDIA

si innesta nel quadro della riorganizzazione sanitaria del 2015

Riorganizzazione

ATS e ASST v
2015
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Regione Lombardia
IL RECENTE PERIODO 2008-2016

Legge Regionale n. 23/2015
Evoluzione del sistema sociosanitario
lombardo: modifiche al Titolo I e

al

Legge Regionale n. 15/2016
Evoluzione del sistema
sociosanitario lombardo

(salute mentale e servizi
veterinari)

Legge Regionale n. 3/2008
Governo della rete degli
interventi e dei servizi alla

ersona in ambito sociale ;
P (Testo unico

delle leggi regionali in materia di
sanita)
“Libro bianco”

™ —

2008 2009 2014 2015 2016
—
Legge Regionale n. 33/2009, n. 33. DGR n. X/5113 del 29/4/2016, Linee
Testo unico delle leggi regionali in guida Piani di Organizzazione
materia di sanita Aziendali Strategici (POAS)
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Legge Regionale 30 dicembre 2009, n. 33

Testo unico delle leggi regionali in materia di sanita

(BURL n. 52, 3° suppl. ord. del 31 Dicembre 2009 )

Legge Regionale 12 marzo 2008 ,n. 3

Governo della rete degli interventi e dei servizi alla persona in ambito sociale(1)

(BURL n. 12, 1° suppl. ord. del 17 Marzo 2008 )

Legge Regionale 11 agosto 2015, n. 23

Evoluzione del sistema sociosanitario lombardo: modifiche al Titolo I e al Titolo II della legge regionale 30 dicembre
2009, n. 33 (Testo unico delle leggi regionali in materia di sanita)

(BURL n. 33, suppl. del 14 Agosto 2015 )

Legge Regionale 29 giugno 2016, n. 15

Evoluzione del sistema sociosanitario lombardo: modifiche ai Titoli V e VIII della legge regionale 30 dicembre 2009, n.
33 (Testo unico delle leggi regionali in materia di sanita)(1)

(BURL n. 27, supp!. del 04 Luglio 2016 )
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“LIBRO BIANCO"”, 2014:
presa d’atto del problema delle “cronicita

RegioneLombardia

Libro Bianco

SULLO SVILUPPO DEL SISTEMA SOCIOSANITARIO
IN LOMBARDIA

Un impegrno comune per la Salute

EXECUTIVE SUMMARY

MILANG. 30 GIUGNG 2014

CONSULTAZIONI
sui territori

RIFORMA del
SISTEMA
SOCIOSANITARIO
LOMBARDO
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I NUOVI ORIENTAMENTI
IN LINEA CON I MUTAMENTI SOCIODEMOGRAFICI

Riassumibili nella formula

DALLA CURA al PRENDERSI CURA (pag 8-9 e 11)
—

Per far funzionare il sistema si sono adottati strumenti che si sono dimostrati efficienti.
Ciascuno di questi, pero, chiede ora un salto di qualita. -
Il primo & il finanziamento: Ila Regione rimborsa chi eroga una prestazione secondo

determinate tariffe. Questo permette di governare, modificando le stesse tariffe:
modo si evita che qualcuno eroghi soltanto o soprattutto le prestazioni che rendono di pia
e tralasci le altre. Tuttavia, il sistema a prestazione funziona bene per i pazienti acuti, che,
una volta trattati, guariscono. Quando, invece, il paziente € cronico e va preso in carico,

in questo

lo strumento non funziona piu altrettanto bene. La soluzione € immaginare una tariffa
omnicomprensiva, un sistema di rimborso, cio&, centrato non piu sulla patologia, ma sul

paziente e il suo percorso.
Il secondo strumento &€ rappresentato dalllaccreditamento e dalla messa a contratto: pudo
erogare solo chi ha i requisiti minimi strutturali e organizzativi per garantire presta=zioni

adeguate. L ’accreditamento istituzionale non basta pid: la normativa € vecchia di diciassette
anni e si fonda su un Mmodéeéllo ospedaliero da superare, quello rigidamente strutturato in unita
operative dedicate prevalentemente a degenza ordinaria. Negli ultimi anni per molte attivita
& stata individuata la possibilita di erogazione in regimi alternativi come il Day Hospital e
interventi ambulatoriali complessi. La stessa cultura dei professionisti sta cambiando e si fa
sempre pita strada l'idea del “prendersi cura”, diversa dalla modalita consueta di erogazione.
Vale a dire che il programmatore, facendo leva sulla contrattazione, pud e deve esercitare il
ruolo di commiittenz=za, sia sotto il profilo della economicita sia della appropriata e tempestiva
risposta ai bisogni sanitari e sociosanitari effettivamente espressi.

Mentre l'acuzie pudo e deve permettersi una certa mobilita (ci si sposta per cercare
I'eccellenza, per intervenire in un determinato momento), ci® non vale per la cronicita. Non
& la persona che si deve spostare, ma i servizi che si devono riorientare intorno alle sue
esigenze: sul territorio I'assistenza assicura continuita e recupera efficacia.

Varcare la soglia delllospedale spesso oggi € l'inizio € non la fine di un percorso. Tornare
a casa o presso i centri riabilitativi deve significare entrare in un sistema di relazioni tra
famiglie e team multiprofessionali che garantisce la presa in carico della persona.

In qualche misura, quindi, il cittadino chiede non solo servizi di qualita, ma anche di

prossimita: non si tratta piu solo di curare, ma di prendersi cura e di assumere la presa in
carico del paziente.
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Le politiche legislative della Regione Lombardia distinguono

TRE RETI DEL sistema dei servizi alla persona e alla comunita’

e RETE SANITARIA, prima regolata dalla LR n. 31/1997 e poi dalla LR
n. 33/2009, LR 23/2015, LR 15/2016

QUESTE ULTIME

REGOLATE
e RETE SOCIOSANITARIA dalla LR 3/2008

A

e RETE DEI SERVIZI SOCIALI
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\ SERVIZI SOCIO )
SANITARI
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-~ o
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-

a) sostenere la persona e la famiglia, con particolare riferimento alle
problematiche relazionali e genitoriali, all’educazione e allo sviluppo di

una responsabile sessualita, alla procreazione consapevole, alla prevenzione
dell’interruzione della gravidanza;

b) favorire la permanenza delle persone in stato di bisogno o di grave
fragilita nel loro ambiente di vita;

c) accogliere ed assistere persone che non possono essere assistite a
domicilio;

d) prevenire |'uso di sostanze illecite, I'abuso di sostanze lecite,

nonché forme comportamentali di dipendenza e favorire il reinserimento
sociale delle persone con problemi di dipendenza;

e) assistere le persone in condizioni di disagio psichico, soprattutto se
isolate dal contesto familiare;

f) assistere i malati terminali, anche al fine di attenuare il livello di
sofferenza psicofisica
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RETE dei
‘.. SERVIZI SOCIALI .~

-
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a) aiutare la famiglia, anche mediante I'attivazione di legami di

solidarieta tra famiglie e gruppi sociali e con azioni di sostegno economico;
b) tutelare la maternita e la vita umana fin dal concepimento e garantire
interventi di sostegno alla maternita e paternita ed al benessere del bambino,
rimuovendo le cause di ordine sociale, psicologico ed economico che possono
ostacolare una procreazione consapevole e determinare l'interruzione della

SERVIZI SOCIALI gravidanza;

c) promuovere azioni rivolte al sostegno delle responsabilita

E SOCIOE DUCATIVI genitoriali, alla conciliazione tra maternita e lavoro ed azioni a favore

delle donne in difficolta;

d&l CO M U N I d) tutelare i minori, favorendone I'armoniosa crescita, la permanenza in
famiglia e, ove non possibile, sostenere |'affido e I’'adozione, nonché

Sl ngO|I O aSSOC|at| prevenire fenomeni di emarginazione e devianza;

e) promuovere il benessere psicofisico della persona, il mantenimento o

il ripristino delle relazioni familiari, I'inserimento o il reinserimento
sociale e lavorativo delle persone in difficolta e contrastare forme di
discriminazione di ogni natura;

f) promuovere |I'educazione motoria anche finalizzata all‘inserimento e
reinserimento sociale della persona;

g) assistere le persone in condizioni di disagio psicosociale o di

bisogno economico, con particolare riferimento alle persone disabili e
anziane, soprattutto sole, favorendone la permanenza nel proprio ambiente di
vita;

h) favorire I'integrazione degli stranieri, promuovendo un approccio
interculturale;

i) sostenere le iniziative di supporto, promozione della socialita e

coesione sociale, nonché di prevenzione del fenomeno dell’esclusione sociale.
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- -
P -~
-

RETE dei
1 SERVIZI SANITARI )
e in Lombardia

~
~~o -
= - -

RIORGANIZZAZIONE DEL SISTEMA DI OFFERTA

RIORGANIZZAZIONE AMMINISTRATIVA tramite 27 ASST - Aziende sociosanitarie territoriali

tramite 8 ATS - agenzie di tutela della salute

ASST
ATS ASST
— ASST |

ASST
ATS ASST
— ASST

ASST
ATS ASST
ASST

Paolo Ferrario - mappeser.com


https://mappeser.com/

SISTEMA DEI SERVIZI E CURE PALLIATIVE: PROBLEMI SOCIODEMOGRAFICI E ASPETTI NORMATIVI

[ La sofferenza nella malattia:
comprenderne Te cause, i bisogni e 1 desideri 71

Corso formativo organizzato dalla associazione A.Ma.Te e dalla RSA San Carlo Borromeo di Solbiate :)
A Ma. To 2? >

Auditorium di Faloppio (CO), 16 marzo 2017

PER-CORSO IN-FORMATIVO
o

= = rganizzato da -

PAOLO FERRARIO, —

DA:

La trasformazione istituzionale:
Due tipi di enti funzionali

29 AZIENDE
OSPEDALIERE

Agenzie di
Tutela della
salute

Paolo Ferrario - mappeser.com


https://mappeser.com/

SISTEMA DEI SERVIZI E CURE PALLIATIVE: PROBLEMI SOCIODEMOGRAFICI E ASPETTI NORMATIVI | La sofferenza nella malattia: )
Corso formativo organizzato dalla associazione A.Ma.Te e dalla RSA San Carlo Borromeo di Solbiate ~ ©™renderme e cause, ibisogni e desideri 77
Auditorium di Faloppio (CO), 16 marzo 2017 PER-CORSO IN-FORMATIVO /%™ _ﬁ’

ooooooooooooo

PAOLO FERRARIO, — s

@ Assessorato unico welfare Art. 27 ter

® . Agenzie di Tutela della Salute (ATS) Art. 6
@ Le Aziende Socio Sanitarie Territoriali (ASST) Art. 7
® L’Agenzia di Controllo Art. 11

o L’Agenzia per la promozione del SSL Art. 14
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Agenzie di Tutela della Salute (ATS) ATS

ILSA S Cark Bowermes

Dotate di personalita giuridica di diritto S_°n° organi:

pubblico e autonomia organizzativa, Dir. Generale (rappresentate legale)
amministrativa patrimoniale, contabile, » |l collegio di direzione ed il collegio sindacale.
gestionale e tecnica. Il DG nomina:

Direttore Sanitario,
Direttore  Amministrativo
Direttore Sociosanitario (art. 12 e 13)

v

Attuano la programmazione definita dalla regione e assicurano, con il concorso
degli enti erogatori, i LEA e gli eventuali livelli aggiuntivi regionali.

L'erogazione delle prestazioni sanitarie e sociali € assicurata dai soggetti
accreditati e contrattualizzati pubblici e privati

Garantiscono l'integrazione delle prestazioni con quelle sociali di competenza
delle autonomie locali

Stipulano contratti con soggetti e garantiscono raggiungimento obiettivi PSL

Organizzazione: Direzione strategica

v

Dipartimenti
Distretti
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ASST

ILSA S Cark Bowermes

Aziende Socio Sanitarie Territoriali (ASST)

Sono organi:

Dotate di personalita giuridica di diritto Dle: Ger?era.le ,(raP presentgte 'eg"’."e) ;
Il collegio di direzione ed il collegio sindacale.

pubblico e autonomia organizzativa, :
. ) . : ; .| Il DG nomina:
amministrativa patrimoniale, contabile, [ e
Direttore Sanitario,

gostionale techics: Direttore Amministrativo
Direttore Sociosanitario (art. 12 e 13)

v

Concorrono con tutti gli altri soggetti erogatori del sistema, pubblici e privati,
all’erogazione dei LEA e di eventuali livelli aggiuntivi regionali.

Garantiscono la continuita della presa in carico della persona nel proprio
contesto di vita anche attraverso articolazioni organizzative in rete e modelli
integrati ospedale territorio compreso raccordo sistema cure primarie.

Riconoscono il ruolo della famiglia, delle reti sociali e del terzo settore e ne
assicurano il pieno coinvolgimento nell’erogazione dei servizi e delle
prestazioni.

Organizzazione: Direzione strategica

v

Settore Polo Ospedaliero

Settore Rete Territoriale
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Polo Ospedaliero Rete Territoriale
Funzione di direzione attribuibile al Funzione di direzione attribuibile al
Direttore Sanitario Direttore Sociosanitario
Pud essere conferita: Pud essere conferita:
autonomia economico finanziaria autonomia economico finanziaria
autonomia gestionale autonomia gestionale
Presidi Ospedalieri Presidi Ospedalieri Territoriali (POT)
Dipartimenti Presidi Socio Sanitari Territoriali (PreSST)
‘organizzati su piu livelli per Erogazione di prestazioni in base a livelli di
intensita-complessita di cura intensita di cura e in una logica di sistema e di
prevalentemente dedicato al integrazione delle funzioni e delle risorse

trattamento del paziente in fase
acuta ed e sede dell'offerta
sanitaria specialistica
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ILSA S Cark Bowermes

All’art. 7 comma 14 leggiamo: Le ASST gestiscono i POT e i PreSST direttamente, ovvero anche
mediante la stipulazione di accordi tra le stesse e altri soggetti erogatori accreditati, validati dalla
competente ATS. Viene chiarito al comma 15 che 1 POT sono strutture multi servizio deputate
all’erogazione di prestazioni residenziali sanitarie e sociosanitarie a media e bassa intensita per acuti e
cronici e, tenuto conto delle peculiarita territoriali come definite nel PSL[1], di prestazioni ambulatoriali
e domiciliari. Al comma 16 apprendiamo che 1 PreSST costituiscono una modalita organizzativa di
riferimento con lo scopo di integrarve le attivita e le prestazioni di carattere sanitario, sociosanitario e
sociale e concorrono alla presa in carico della persona e delle fragilita.

Paolo Ferrario - mappeser.com


https://mappeser.com/

SISTEMA DEI SERVIZI E CURE PALLIATIVE: PROBLEMI SOCIODEMOGRAFICI E ASPETTI NORMATIVI | La sofferenza nella malattia:
Corso formativo organizzato dalla associazione A.Ma.Te e dalla RSA San Carlo Borromeo di Solbiate ~ ™renerme e cause, bisogni e desideri 77
Auditorium di Faloppio (CO), 16 marzo 2017 PER-CORSO IN-FORMATIVO 333 ,3:9‘).
PAOLO FERRARIO, o ; A

ASST: struttura e articolazione dei servizi:

« POLO OSPEDALIERO: trattamento del malati in fase
acuta

« RETE TERRITORIALE: sottosistema organizzativo
che eroga le prestazioni distrettuali (medicina di
base, prestazioni specialistiche, diagnosi, cura,
riabilitazione, cure intermedie, prevenzione)
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Il sistema organizzativo delle ATS e delle ASST

% '
-
-

-

_--7 Servizi sociali

» Servizi sanitari
- Servizi sociosariitari

-~

-
-~

ATS g Polo
ospedaliero
|~ Ambiti
DISTRETTO §— distrettuali Polo ASST
territoriale
Polo
|~ Ambiti ospedaliero ASST
DISTRETTO . distrettuali Polo
territoriale
Polo
|~ Ambiti ;
DISTRETTO ¥ gistrettuali gapedalicro ASST
Polo
territoriale
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IN LOMBARDIA, DUNQUE,

LO SVILUPPO DELLE CURE PALLIATIVE

SI STRUTTURA ALL'INTERNO DEL QUADRO ISTITUZIONALE TRATTEGGIATO NEI
PRECEDENTI PASSAGGI

“pallium”,

/ Mantello, protezione

LE “"CURE PALLIATIVE"”

Due significati

“rimedio apparente e temporaneo,
adottato per fronteggiare un problema

senza poterlo risolvere”
Ma anche un significato culturalmente piu profondo:

“'presa in carico di un malato nella sua globalita, per proteggerlo in una fase

di maggiore fragilita della vita”
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REGIONE LOMBARDIA
RETE DELLE CURE PALLIATIVE
IN APPLICAZIONE DELLA L. 38/2010

Documento
per lo sviluppo
della rete
delle cure palliative
in Lombardia

Documento
del gruppo tecnico
per le terapie
del dolore

4 4

-

e identificazione della RETE

DGR e DOMANDA (tipologia degli utenti
n. 4610
28/12/2012 e PROCESSI DI SERVIZIO
7 T REQUISITI DI ACCREDITAMENTO
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Diagramma di Flusso di attivazione/presa in carico da parte delia Rete Cure

Palliative:

IN CARICO DA

FLUSSO DI ATTIVAZIONE/PRESA

RETE DELLE CURE PALLIATIVE

PARTE DELLA

PERCEZIONE DEL BISOGNO ASSISTENZIALE DA PARTE
del paziente e/o del caregiver e/o del nucleo famigliare; o da MMG, o da
Medico Specialista, o da Medico Struttura SocioSanitaria & Sanitaria
Adesione alfa Presa in Carico di CP

Valutazione
di Appropriatezza,
SetelLivello
assistenziale

1 Fase Accesso Direttodelfutente: J——"" ] T pemmm——
Aecesss Segnalazione/Richiesta direta da e e : caparte del
parte del pazi adun parte Medico Ospedaliero o RSA a0
:.’:; ';:‘:5 Soggetta erogatore di Gure Palkatve del MMG ad un Soggetto fe4  un Soggetio erogatore di Cure
it e accreditato erogatore di Cure Palliative Falliative o al MG
¥ ¥ ¥,
pji Colloguio {di norma presso la sede del Soggetto erogatore prescelto} Valutazione

sulfappropriatezza della Presa in carico da parte della Rete e suj Setting assistenziale : Hospice,

{2 valutazion’ e te decisioni di cui sopra devone essere effzttuate in sinergia fra Medico del Soggetto erogatore, presso il quale
@stato effettuats 7 Colloquio ¢ it Medico di Medicina Generale. tenenzo conto dai risuitati emers: durante il Colloguio & Setie
fi richieste espresse dal paziente nonché deile valitazioni del Care manager def Soggetto ercgatore.

Cure domicitiari, Ambulateorio. aitro {Ospedale per acuti, RSA,..}

¥

{ ¥ {

§ Cure domiciliari ; i Ambulatorio } % Altro !

Valutazione del MMG e/o Medico CP e
Comunicazione al malato e alla famiglia, in riferimento a:
- Livelio di awio delle Cure domidiliari, di Base o Spedialistiche,

- clinico (Medico CP o MMG)

e Residenziale
(Hospice -UCP)
3 rase —
P Inserimento del paziente
resa nelle liste di attesa
In Se possibile network
carico !
Presa in Carico da
parte Soggetto
Erogatore /Residenziale
>

.

— SR
Presa in carico da parte dei Soggetto Erogatore /Cure Domiciliari
Durante il primo accesso domicifiare I'equipe rivaluta I'appropriatezza di tale set,
fa decisione su un‘eventuale modifica del set va concordata con il MMIG

del livello assistenziale

Residenziale, Ambulatoriale, altro,

Domicitiare {“di base”

re pr— pr—
i Eventuafe di modxflca delSete
§

0 “speciatistica”) g

La muodifica viene sempre concordata

§ tra Medico CP e MMG

gmmmmmx

4 FASE

Termine della
Presa in Carico
dalla Rete di CP

5 rase
Fase di
Supporto
al lutto

¥

Comunicazione al MMG sull'andamento clinico del malato
Attenzione: qualora if MMG non sia stato identificato quale Referente Clinico, &
importante che i contatto tra i 2 medici avvenga con continuits, in
particofare durante le fasi di peggioramento del quadro clinico e ali'exitus, se
avvenuto af domicilio.

.3
Termine della Presa in Carico (per Decesso de! malato o Dimissione).
Attenzione: Se il MMG non & state identificato quaie Referente Clinico, deve
essere tempestivamenite irformato deif'avvenuto exitus del malato.

E

Fase di Supporto al Lutto, nel caso di decesso, per uno o piu familiari:
- condogiianze ai nucleo familiare e amicale {(sempre}

- eventuale presa in carico da parte delio Psicology del Soggetto Erogatore (in casi specifici)

- eventuale inserimento in un Grupge di Auto Mutuc Aluto {in casl specifici}

- consatti teiefonici successivi Sa parta degl: cperazort o, dei volontari, nef caso essi siano stat
coinvolti nel percorso assistenziale fin casi specifici
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organizzato da L e

DOMANDA e ACCESSO AL SISTEMA DELLE CURE PALLIATIVE

4.2.1. | Criteri Generali di Eleggibilita (CGE) che consigliano e consentono
I'inserimento del malato in un programma assistenziale fornito e gestito dalle
Rete regionale delle Cure Palliative e dalle sue sono articolazioni locali sono i

seguenti:
4911

4.2.1.2.

4.2.1.3.

4.2.1.4.

42.1.5 al termine della vo|utozioqe di cui sopra,
appropriata la presa in carico del mal

stato accertato di presenza di una malattia di base a prognosi
infausta in fase di evoluzione inarrestabile in base a criteri
prognostici eventualmente validati in letteratura ed in base alla
scienza, coscienza ed esperienza del/dei medico/i curante/i;
condivisione dell'avvio del percorso di cura da parte del nucleo
famigliare, in particolare dal Caregiver e, quando possibile, da
parte del malato, in base al livello di conoscenza e
consapevolezza della diagnosi e prognosi di malattia;

valutazione del possesso dei requisiti indicati al punto 4.2.1.1. da
parte del Medico di Medicina Generale di riferimento, e/o dallo
specialista di branca di un Centro specialistico che ha in cura il
malato (ad es. oncologo, internista, pneumologo, neurologo,
nefrologo, cardiologo, infettivologo, geriatra) e/o dal medico
responsabile di un Cenfro di cure palliative accreditato o da
medici da lui formalmente delegati, operanti nello stesso Centro;
valutazione positiva all'avvio del percorso assistenziale da parte
del Medico responsabile di uno dei Centri di cure palliative
accreditati o da uno o pit medici da lui formalmente delegati,
d'intesa con il Medico di Medicina Generale. La valutazione &
espressa dopo un colloguio con il /i famigliari e, qualora ritenuto
possibile, con il malato. Il colloquio di valutazione va di norma
effettuato presso il Centro accreditato e I'avvio del percorso di
presa in carico, nel caso di set domiciliare, va validato con il primo
accesso della equipe al domicilio.

nel caso si ritenga
ato da parte della Rete di

iafi i i del Soggetto
cure palliative nel set domICtllc(e, il medico I
erogo‘r%re e il Medico di Medicina Generole. q§f|nlscono Iq
tipologia del livello assistenziale, di base o specialistica, e a chi
sara affidato il ruolo di referente clinico del malato (Referente

Clinico).
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DGR N. 5918/2016
MODELLO ORGANIZZATIVO DELLA RETE DELLE CURE PALLIATIVE IN LOMBARDIA:
INTEGRAZIONE DEI MODLLI ORGANIZZATIVI SANITARIO e SOCIOSANITARIO

% Regione RETI LOCALI DELLE CURE PALLIATIVE
Lombardia _

LIVELLI ASSISTENZIALI e UNITA’ DI OFFERTA:
Serie Ordinaria n. 48 - Venerdi 02 dicembre 2016 residenziale (Ospedale e Hospice)

domiciliare
D.g.. 28 novembre 2016 - n.X/5918 / day hospital
Disposizioni in merito alla evoluzione del modello organizzativo ambulatori
della rete delle cure palliative in Lombardia: integrazione dei

modelli organizzativi sanitario e sociosanitario
| INTEGRAZIONE OSPEDALE e TERRITORIO

ACCESSO e PERCORSI DELLE CURE
CRITERI DI ACCREDITAMENTO
REQUISITI AMBIENTALI

REQUISTI PROFESSIONALI

TARIFFE DEI COSTI
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LE AZIONI ORGANIZZATIVE E PROFESSIONALI DELLA
“"INTEGRAZIONE SOCIOSANITARIA”

CONSISTONO NEL METTERE IN ATTO

PROGETTI COLLABORATIVI PER LA PRESA IN CARICO
DEI PROBLEMI DELLA COMUNITA’

IN QUESTE PRATICHE e CRUCIALE LA

“"BUONA COMUNICAZIONE"

BASATA SU:

 FIDUCIA,

« RICONOSCIMENTO DEGLI SPECIFICI RUOLI,
e CONDIVISIONE DEGLI OBIETTIVI

e a queste azioni contribuisce la

FORMAZIONE
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CULTURA PERSONALITA’ SOCIETA

APPRENDIMENTI AZIONE

Paolo Ferrario - mappeser.com


https://mappeser.com/

SISTEMA DEI SERVIZI E CURE PALLIATIVE: PROBLEMI SOCIODEMOGRAFICI E ASPETTI NORMATIVI | La sofferenza nella malattia:
Corso formativo organizzato dalla associazione A.Ma.Te e dalla RSA San Carlo Borromeo di Solbiate =~ e e cause, ibisomi e fdesideri g6
Auditorium di Faloppio (CO), 16 marzo 2017 PER-CORSO IN-FORWATIVO
PAOLO FERRARIO, mappeser.com

‘v )
| AMaT )

La sofferenza nella malattia:
comprenderne Te cause, i bisogni e i desideri

GRAZIE PER L'ATTENZIONE

i "\\\
PER-CORSO IN-FORMATIVO Kg',%'.'/ &’
organizzato da \/Me RSA‘

La dispensa
e l'audiorelazione

Saranno disponibili sul Blog

857 Lariona

16 Febbraio 2017 ore 20.45
IN-FORMAZIONE E CULTURA DELLE CURE PALLIATIVE
i Dr.ssa Carla Longhi - Di
Maurizio Ferretto - Dir Fatebenefratelli

Mappeser.com

IL PRINCIPIO DI SUSSIDIARIETA - IL RUOLO DEL VOLONTARIATO
Fex e

Dr. Luca Moroni - Presid

16 Marzo 2017 ore 20.45
PROBLEMI SOCIODEMOGRAFICI E ASPETTI NORMATIVI - ASPETTI FILOSOFICI E FILANTROPICI
Prof. Paolo Ferrario rail napp

Fabio Gabrielli

6 Aprile 2017 ore 20.45
L'ACCOMPAGNAMENTO SPIRITUALE ALL'UOMO MORENTE

p. Giacomo Bonaventura - C.

SERATE APERTE A TUTTI Presso Auditorium Faloppio - via Roma

Solo per coloro che intendessero continuare la formazione per diventare volontari, saranno
organizzate, e successivamente comunicate agli interessati, delle serate di approfondimento
sui seguenti temi: Comunicazione e dinamiche relazionali - L'aspetto empatico,

1a capacita d'ascolto - Aspetti normativi (privacy, codice deontologico del volontario

e regolamento associativo).  info@amateit 327.1311958
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FAMIGLIE di fronte agli eventi critici

Paura, futuro incerto: non sappiamo cosa succedera. Qualcosa di rotto o
interrotto.

Come le famiglie reagiscono alle emozioni:

Piu il paziente ha un ruolo centrale, piu fatica si fa a reggere alla perdita del
“pilastro”; sensazione di crollo.

Risorse familiari: economiche, cognitive, emozionali: capacita di accettare degli
imprevisti che non dipendono da noi.

La capacita di adattarsi e fondamentale: resistenza agli eventi, ma non rigidita;
capacita di assorbire un possibile urto senza frantumarsi.

Resilienza come forza di fronteggiare eventi non positivi.

Flessibilita: capacita di adattamento a cio che la vita ci propone, non solo fatica,
ma anche opportunita.

Qualita del funzionamento familiare (legami): essere soli o saper stare con
I'altro in situazione di difficolta (gli operatori interagiscono con queste qualita di
legami: o si sentono parte di un sistema, o espulsi, o caricati di responsabilita che
vanno oltre le competenze).

Paolo Ferrario - mappeser.com
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PROCESSI CHE SI MANIFESTANO IN RELAZIONE ALLA MALATTIA

Intervengono:
caratteristiche della malattia: la deformazione del fisico e difficile da accettare

processualita della malattia: lungo periodo per arrivare alla terminalita (persistenza). Questo
comporta alternanza fra fatica, illusione, speranza, delusione

familiarita con la cura medica: chi pensa di aver acquisito una buona cultura nella malattia fa piu
fatica perché crede di possedere risorse, ma gli aspetti emotivi non tengono conto di queste
conoscenze.

Rappresentazione della malattia:

come morte, come qualcosa che ha un senso perché entra nel ciclo dell’esistenza
perche proprio a me?

Si cerca di trovare un senso che spesso non c'e;
la morte fa parte della vita
si puo subire quello che succede,

Ci si sente sconfitti.

Paolo Ferrario - mappeser.com
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I legami sono fondamentali nel prendersi cura:

elementi che uniscono una persona a un‘altra e appaiono come iceberg: cio
che emerge e solo una piccola parte, ma molte altre sono nascoste

li scopriamo quando nella nostra vita accadono eventi tragici. A volte
sorprendono perche non consideriamo vicino chi invece si dimostra esserlo.

legami come tessuto: occorrono forze diverse e muoversi in direzioni
complementari come ordito (tiene insieme) e trama (scorre e da disegni)

Occorre ampliare le proprie prospettive e guardare anche piu in la.
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Tipologie di famiglie (e ripercussioni sugli operatori)

Accettante: la relazione con I'operatore € collaborativa e fiduciosa (famiglie che accettano la vita e
ci0 che essa porta con sé). E’ una famiglia elastica e dinamica, con un buon adattamento che
integra gli operatori, chiede aiuto in caso di specifici bisogni, ha una comunicazione aperta, una
buona percezione del livello relazionale e una condivisione della sofferenza

Resistente e rigida: difficile perché molto esigente, scrupolosa, controllante, che da poca fiducia,
quindi l'operatore si sente frustrato e arrabbiato. Sono famiglie che non accettano e misconoscono
le competenze. E’ una famiglia in cui vi € un alto livello di razionalizzazione e un basso livello
d’espressione delle emozioni, un forte bisogno di controllo che si manifesta con estrema attenzione
alle terapie, all’alimentazione, all’igiene: ha un’alta richiesta di spiegazioni e rassicurazioni e mostra
disagio per qualunque variazione di programma

Muta: € una famiglia che utilizza il silenzio come meccanismo di protezione reciproca. I familiari
chiedono ai curanti di non comunicare al malato la sua condizione e il malato tace per non pesare
su di essi. Clima di solitudine e difficolta a stabilire una sincera comunicazione con il morente

Conflittuale: in una famiglia cosi organizzata sono presenti conflitti aperti fra i suoi componenti
con difficolta di relazione con I'equipe e il rischio che gli operatori possano cadere in alleanze
manipolative

Disgregata: il malato vive solo spesso appare rassegnato e depresso, i familiari non sono
disponibili a dare aiuto; diventa difficile attivare programmi di assistenza domiciliare.
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CAREGIVER

L'atteggiamento dei caregivers nei confronti della malattia intesa come trauma
dipende da molti fattori interni ed esterni fra i quali, nello specifico, € possibile
evidenziare :

Adda To >P

s

la natura dell’evento: intensita e il tempo di durata dell’evento

il contesto di vita: |la presenza o la mancanza di una rete di sostegno (individuale e
collettiva), di una famiglia e di una comunita di appartenenza

le caratteristiche individuali: la risposta personale e il livello di sviluppo
psicologico

le competenze: le capacita apprese, le abilita necessarie a gestire una situazione
traumatica e la consapevolezza di essere in grado di gestire la situazione

le risorse: la possibilita di incontrare un contesto e persone (professionisti o meno)
capaci di attivare le risorse anche latenti, comunque presenti, e la scoperta ed il
riconoscimento delle proprie risorse

la stima e la fiducia: la possibilita di acquisire stima e fiducia in sé stessi e negli
altri. la storia di successi e fallimenti.

Paolo Ferrario - mappeser.com
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RESILIENZA

Nell’ambito psicologico, la resilienza € considerata come la capacita di evolversi
anche in presenza di fattori di rischio:

-capacita umana di affrontare le avversita della vita, superarle e uscirne rinforzato
0, addirittura, trasformato

In ambito psico-sociale, invece:

-flessibilita, adattamento positivo in risposta ad una situazione avversa, da
intendersi sia come condizione di vita sfavorevole, sia come evento traumatico ed

inatteso

- capacita di una persona o di un gruppo a svilupparsi nonostante |'esperienza di
avvenimenti destabilizzanti, condizioni di vita difficili e traumi
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Un‘immagine per la resilienza:
La Casita

Solaio

Primo piano

Piano terra

Fondamenta

Ricerca
di altre esperienze
da scoprire

Ricerca della stima di sé,
di attitudini e competenze,
di senso dell’'umorismo

Scoperta del senso da dare alle proprie azioni.
Coerenza fra sentimenti, pensieri e azioni

Accettazione incondizionata della persona.
Correzione dei comportamenti inadeguati.
Buona rete di relazioni informali

Suolo

Soddisfazione dei bisogni fisici di base

Paolo Ferrario - mappeser.com
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il suolo e costituito dalla soddisfazione dei bisogni fisici di base (cure del
corpo, nutrizione, sonno, salute);

le fondamenta richiedono accettazione incondizionata della persona,
correzione dei comportamenti inadeguati, una buona rete di relazioni
informali (coesione familiare, amicizie, vicini) e formali (servizi);

al piano terra si lavora alla scoperta del senso da dare alle proprie azioni e
alla coerenza fra sentimenti, pensieri e azioni;

al primo piano c’e la ricerca della stima di sé, di attitudini e competenze, di
senso dell’'umorismo;

nel solaio si vanno a cercare le nuove esperienze che € possibile fare perché
siamo un poco piu forti.

Ecco come dalle fondamenta, livello dopo livello, I'edificazione della casita
sovrappone tutti gli elementi costitutivi della resilienza presenti nell’essere
umano in ogni fase del suo sviluppo, che, se adeguatamente potenziati e
confermati dalle relazioni sociali e dall’ambiente, si rinforzano e si
incorporano nella condotta propria dell’eta adulta.
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EMPOWERMENT:

Pensiero critico: consiste nella capacita di osservare la realta sociale
individuando i potenziali ostacoli e le potenziali risorse, cosi come
analizzare aspetti positivi o negativi della propria personalita, stabilire la
fattibilita dei propri obiettivi e riconoscere la funzionalita o disfunzionalita
di alcuni comportamenti.

Pensiero creativo: consiste nel saper produrre idee e punti di vista nuovi,
cosi come avere delle buone capacita intuitive e immaginative.

Progettualita: non consiste soltanto nell’individuare e porsi degli obiettivi,
ma anche e soprattutto nel saper individuare le giuste strategie per
raggiungerli.

Capacita di produrre cambiamenti: significa avere una visione del futuro e
saper cogliere i segnali dell’'ambiente.
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