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DELIBERAZIONE DEL DIRETTORE GENERALE

N°519 ae1.2.3.DIC, 2013

OGGETTO: Recepimento Deliberazione di Giunta Regionale n. 513 del 9 settembre 2019 ad
oggetto: “ad oggetto: “DPCM 12 gennaio 2017 Livelli Essenziali di Assistenza ~ Presa d’atto
ed approvazione del documento tecnico regionale “Percorso Diagnostico Terapeutico
Assistenziale {PDTA} Demenze Regione Abruzzo”, in attuazione dell’Accordo Stato-Regioni
n. 135/CU del 30 ottobre 2014 e dell’Accordo Stato-Regioni h. 130/CU del 26 ottobre 2017

I DIRETTORE GENERALE Dott. Roberto Testa, nominato con atto di Giunta Regionale
d’Abruzzo n. 542 del 11.09.2019, su conformi istruttoria e proposta del Dirigente Medico
Responsabile della UOSD Governo Clinico, Dott. Luca Caniglia, in data
adotta la presente deliberazione




che I'Accordo Stato-Regioni - Rep. Atti 172/CSR promuove specifici percorsi diagnostico
| terapeutici assistenziali (PDTA} per migliorare la qualita di vita e dell’assistenza resa ai
cittadini e garantire diagnosi precoce ed equita di accesso alle prestazioni;

- che con il Piano di Riqualificazione del Sistema Sanitario Abruzzese 2016 di cui al DCAn. 55
del 10/6/2016, la Regione ha inteso porre tra gli obiettivi da raggiungere nel triennio
successivo, quello di spostare le cure il pit possibile vicino ai cittadini prestando particolare
attenzione al paziente affetto da patologie cronico-degenerative;

- che con D.G.R. n. 421 del 18/6/2018 & stato recepito il Piano Nazionale della Cronicita che
pone tra le linee di intervento I'applicazione di PDTA per favorire la standardizzazione
dell’offerta di salute e la riduzione deile differenze territoriali;

- che il PDTA sulle Demenze si inserisce all’'interno del processo di deospedalizzazione e
territorializzazione delle cure, in coerenza con quanto previsto dal Patto per la Salute 2014-
2016 ed & finalizzato a promuovere e migliorare la qualita e Pappropriatezza degli interventi
assistenziali nel settore delle demenze;

CONSIDERATO

- che le demenze comprendono un insieme di patologie che richiedono I'attivazione di una
qualificata rete integrata dei servizi sanitari e socio-assistenziali;

- che la Regione Abruzzo con Deliberazione di Giunta n. 513 del 9 settembre 2019 ha
provveduto al:

1. "Recepimento dell’Accordo tra Stato, Regioni ed Enti Locali sui documenti “Linee di
indirizzo nazionali sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) per le
demenze” e “Linee di indirizzo nazionali sull’uso dei sistemi informativi per
caratterizzare il fenomeno delle demenze” - Rep, Atti n. 130/CU del 26 ottobre 2016-

2. "Approvazione del Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA) Demeneze
Regione Abruzzo”

- c¢he quest'ultimo documento, redatto seguendo le Linee Guida Nazionali nelle quali &
raccomandata Fopportunita di adottare un approccio integrato alla demenza, illustra il
percorso di gestione integrata del paziente con demenza e descrive i vari servizi coinvolti;

- che il PDTA Demenze della Reglone Abruzzo si inserisce quindi nel contesto dei madelli
organizzativi e di governance del Sistema Sanitaric Nazionale che punta all’appropriatezza
degli interventi e alla continuita delle cure attraverso una rete integrata sanitaria, socio-
sanitaria e sociale;

DATO ATTO

- che le Aziende USL regionali dovranno provvedere a: 1) dare formale e sostanziale
attuazione al PDTA Demenze della Regione Abruzzo senza nuovi o maggiori oneri a carico
delia finanza pubblica; 2} provvedere al monitoraggio dell’adesione al PDTA in base agli
indicatori contenuti nel documento stesso; 3) individuare un Responsabile unico aziendale
con 1l compito di assicurare i collegamenti dei servizi territoriali ed ospedalieri coinvolti
nella cura del paziente con demenza;4)assicurare che le UVM uniformino i criteri di
valutazione dei pazienti con demenza secondo la scheda di cui all’allegato 6 della DGR
513/19; 5) provvedere a formulare specifica Carta dei Servizi contenente le informazioni
sulle modalita assistenziali dell’'intero percorso e aggiornata e redatta con apporto delle
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figure professionali coinvolte e con le Associazioni di Tutela e di Volontariato
rappresentative dell’utenza; 6) entro sei mesi dall’approvazione del PDTA regionale sulle
Demenze, garantire I'adeguamento dei flussi informativi secondo gli indirizzi contenuti
nelle Linee di indirizzo nazionali sui Percorsi diagnostico Terapeutici assistenziali per le
demenze — Accordo Stato-Regioni del 26/10/2017;

RITENUTO

- pertanto di dover procedere al recepimento della D.G.R. n. 513 del 9/9/2019 ad oggetto:
“DPCM 12 gennalo 2017 Livelli Essenziali di Assistenza — Presa d’atto ed approvazione del
documento tecnico regionale “Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA)
Demenze Regione Abruzzo”, in attuazione dell’Accordo Stato-Regioni n. 135/CU del 30
ottobre 2014 e dell'Accordo Stato-Regioni n. 130/CU del 26 ottobre 2017

DELIBERA
- per le ragioni esposte in narrativa -

1. di recepire, la Delibera della Giunta Regionale d'Abruzzo n. 513 del 9 settembre 2019
ad oggetto ad oggetto: “DPCM 12 gennaio 2017 Livelli Essenziali di Assistenza — Presa
d’atto ed approvazione del documento tecnico regionale “Percorso Diagnostico
Terapeutico Assistenziale (PDTA} Demenze Reglone Abruzzo”, in attuazione
dell’Accordo Stato-Regioni n. 135/CU del 30 ottobre 2014 e dell’Accorda Stato-Regioni
n. 130/CU del 26 ottobre 2017, che unitamente ai suoi allegati forma parte integrante e
sostanziale del presente atto;

2. di rimandare a successivi atti 'adozione degli ulteriori adempimenti previsti nella DGR
513/19 a carico della ASL;

3. di stablilire che le attivita necessarie all’attuazione del PDTA Demenze Regione Abruzzo
- Allegato A DGR 513/19 - non comportanc alcun impegno di spesa aggiuntivo per la ASL;

4. di dichiarare la presente deliberazione immediatamente eseguibile stante I'urgenza di

garantire 'attuazione del suddetto PDTA;
5. di trasmettere copia della presente deliberazione al Servizio Programmazione Socio-

Sanitaria della Regione Abruzzo; alla Agenzia Sanitaria Regione Abruzzo (ASR}); al
Direttore Sanitario Aziendale; ai Direttori Sanitari Ospedalieri e dei Distretti Sanitari; ai
Responsabili delle Cure Primarie; al Direttore di Dipartimento Medico per le U.Q. di
competenza; al Responsabile UQSD Flussi Informativi; al Responsabile UOSD Sistemna di
Accesso e Customer Service; al Responsabile Servizio Qualita; alla UOC Medicina Legale;
alla UOSD Rischio Clinico; alla UOSD Governo Clinico; ciascuno per il seguito di rispettiva
competenza.

Si attesta che il presente provvedimentoc & stato proposto previa istruttoria della U.0.C.
competente, ai sansi del capo 2) della legge 7.8.1990 n, 241 e s.m.i,, che ne ha verificato Ja
legittimita e I'utilita per il servizio pubblico

Il Dirigeénte Médico [Responsabile
UOSP Goverho Clinico
Dort. Luca Capiglia 5\
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In Relazione all’art. 3, comma 7, del Decreto Legislativo 30 Dicembre 1992 n. 502, come
sostituto dell'art. 4, punto e} del Decreto Legislativo 7 dicembre 1993 n. 517 e come
meadificato dall’art.3 del D.L.vo 229/99, esprime parere:
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OGGETTO

DPCM 12 GENNAIO 2017 LIVELLI ESSENZIALI DI ASSISTENZA - PRESA
D’ATTO ED APPROVAZIONE DEL DOCUMENTO TECNICO REGIONALE
“PERCORSO DIAGNOSTICO TERAPEUTICO ASSISTENZIALE (PDTA)
DEMENZE REGIONE ABRUZZO", IN ATTUAZIONE DELL'ACCORDO STATO
REGIONI N.135/CU DEL 30 OTTOBRE 2014 E DELL’ACCORDO STATO
REGIONI N, 130/CU DEL 26 OTTOBRE 2017,

LA GIUNTA REGIONALE

VISTO I'art, 4, comma 1, leit. g} dell’Intesa Stato - Regioni 23 marzo 2005, che impone alle Regioni lo
sviluppo ¢ I'implementazione di percorsi diagnostiei ¢ terapeutici, sia per il livello di cura ospedaliero che
per quello territoriale, aillo scopo di assicurare I'uso appropriato delle risorse sanitarie ¢ garantire
I'equilibrio delta gestione;

RICHIAMATA la Delibernzione di Giunta Reglonale n, 508 dol 26 tuglio 2016 - di presz d’atto ed
approvazione del Piane di rigealificazione del sistema sanitario abruzrese 2016-2018 B.C.A. 10 gingno
2016, n. 55, come integrata con la D.G.R. 22 setiembre 2016, n, 376 - che pone tra le scelte fondamentali da
perseguire nel percorso di risanamento dei disavanzo sanitario:



- Obiettivo | Gestire { pagiemti crenict if Pit possibile ¢ domieilio. pvvero la progranngzione di un
nseve modells di gestione del pazeme fragile elo affeto da patologie cronico-degencrative,
caratterizzato dubla riqualificazione dell*assistenza domiciliare ¢ wrritoriale, e daf potenziameno
dell"integrazione deil assistenza primaria di bage e specialistica, con it fine di Favorire Ja continuiti ¢
"approprictezza delte cure, da erogarsi il piii possibile vicino ai cittadini;

- Oblettivo 5 Privifegiare il contatto diretro con H pazieme, ovvere la programmazione di una nuova
organizzazione del SSR, tale da renderio pitt funzionale alle cfVertive esigenze del paziente anche
uttraverso I'elaborazione di PDTA smogenei per patologia ed il monitoraggio della loco applicazione;

RICHIAMAT! | seguenti provvedimenti regionali:

- Deliberarione di Gignta Regionale 12 piugno 2018, n, 408, di recepimenta del Piano Nazionale
Demenze, di cui all’ Accordo Rep. Atti n. 135/CU del 30 ottobre 201 4;

- Deliberazione di Ginnta Regionale 18 glugno 2018, n, 421 di recepimento del Pisao Nazionale defia
Cronicita, di cui all’ Actordo Rep. Atti n, [60/CSR def 15 settembre 2014,

DATO ATTO che con i menzionati provvedimenti & stato conferito specifico mandato all’Agenzia Sanitaria
Regionale A.8.R. Abruzzp per 'elaborazione delle pertinenti misure di progranunazions socio - satitaria ed
i corvelati interventi, relativi anche alla definizione di ulterieri PDTA itelPambito della cronicita;

RICHIAMATA altresi ia Deliberazione di Gianta Reglonale 26 settembre 2017 n, 321 di recopimento
dei nuovi LEA di cui al D.P.C.M, 12 gennaio 2017;

VISTO il Piano Sanitario Reglonale LR n. 5/2008, paragrafo 5 Produrre salute: i Livelli Essonziali di
é}ssis&enza, con particolare riferimente a quanto descritto al paragrafo 5.2 Macralivello territoriale;

‘EISTA Iz D.G.R, 29 agosta 2012, n, 539 recante “Plano dindiriczo per la riabithazione - recepimento
Accorda Stato regioni del 10 febbraio 204 1™

STO §l D.C.A. 20 dicombre 2013, n. 107 SAuivirg ¢ procedure di competenza del Punto Unico di
cesso e della Unitd di Valutazlone Maltidimensionale - Linee guida reglonal™ con il quale sono state
iornate, in coorenza con le provisioni del vigente Piano Sanitatio Regianale L.R. n. 572008, le procedure.
prosa in carico e di gestione dei pazienti eleggibili a trattament riabilitativi e di mantenimento, di
sistenza domiciliare, residenziale e semiresidenziale, e sono state approvate specifiche scale di valutazione
multidimensionali per il corretto inquadramento dei pazienti anziani e disabil; ¢ la appropriata elaborazione
di programmi di cura personalizzati {Piano Assistenziale [ndividual izzato);

VISTA 12 D.G.R. IS ssttembre 2018, u. 693 di presa d'ano ¢ approvazione del Documento tecnico
“Awtorizzazione ¢ accréditamento delle cure dondeiliari®, in attuazione dei livell; cssenziali di assigtenzs e
del menzionato piano di riqualificazione del 3SR abruzzese 2016-2018;

VISTA I'Tntesa sancita in Conferenza Unificata Rep. Atti 130/CU del 26 ottobre 2017 (Allegaio A
parte integrante e sostanxiate del preseniy provvodimento) con fa quale si & convenuto sulla necessitd di
condividere;

- e “Linee di indirizzo Nazionali sul Percorsi Diagnostico Tergpestici Assistenziali (PDTA) per fe
demenze”, contenenti la descrizione degli clomenti costitwtivi dei PDTA dedicari al paziente con
demenza ed alla famighia, da adaitare aj vari contesti locali, anche in relazione alle specifiche esigenze
5080 - Territoriali;

- A& “hinee di indirizzo Naziongl sull uso dei Sisiemi informarivi per caratierizzare it Jenomeno deite
demenze”; quale approfondimento del Siatema informatico dedicato previste dal Piano nazionale
demenze (cfr. azione 1.7), da porre a supporto dolle funzieni dj mohitoraggio dell’attuazione del
medesimo Piano nazionaic Rep. Atti p. (35/CU del 30 ottobre 2014,

PRECISATO, con riferimento a quanto sopra, che:

- la predena Intesa contience esplicito impegno delle Istituzion gatali ¢ regionali all'attuazione delle
Linee di indirizzo nazionali, al fine gdi pramugvere e migliorare Ia qualita e Iappropriatezza degli
interventi assistenziali nel settore delle demenaze;




I"attuazione delle Linee di indirizzo dn parte delle singole Regioni, PP.AA. ed Enti locali deve cssere
realizzata nel quadro della vigente programmazione assisienziale ¢ nel rispetio della connessa
progranimazione econoiica in riferimento alle risorse umane, strumentali e finanziarie previste dalla
rormativa in vigore, non prévedendosi nuovi e maggiori oneri a carico della finanza pubblica;

VISTO il Documento iecnico “Percorso Disgnastico Terapentico Assistenziale (PDTA) Demenze
Regione Abruzze”, che si allega al presente provvedimento quale parte costitutiva ed integrantc (Allegato
B), trasmesso nellg versiene definitiva dali”A.S.R. Abruzzo con nota prot. n. 950 del 30 fuglio 2019 assunta
in pari data al prot. RAJ222583/DPFO09,

PRESO ATTO delle motivazioni tecniche sottese al Documente trasmesso dall’ASR Abruzzo, posie in
attuazione degli accordi sanciti in Conferenza Stato - Regioni Rep. Atti n. 135/CU del 30 ottobre 2014, gid
recepito con Ja soprarichizmata D.G.R. n. 408/2018, ¢ Rep. Asti 130/CU del 26 otlobre 2017 (cfr. Aliegato
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RILEVATO in particolare che il Docomento Teenlee intruduce alcuni elementi innovativi, quali;

il nuove modelo dei Centri per [ Disturbi Cognitivi e Demenze (CDCD), quaie strutturg embulatoriale
specialistica per fe demenze con funzioni di diagnosi e presa in carico tempestiva, continuitd
assistenziale ¢ cometio approccio al paziente ¢ alla sua famiglia nelle diverse fasi della malattia e nei
diversi contesti di vita ¢ di cura; in particolare il Documento tecnico ne stabilisce la localizzazione, 1o
composizione delle professionalitd, i compiti, i requisiti, "organizzaziong, le modalitd di accesso e
I*elegyibilith dei pazienti ad indagini diagnostiche di 2° livello;

un protecollo per | aftamenti non farmacologiei (comportameniali) ¢ riabilitativi, che prevede Ia
terapin di stimolazione cognitiva (CST) ed il trattamento dei sintomi psicologici e comportementali;

strumenti dingnostici, quali la pelisonnogrefia, Ia video-polisonnografia ¢ la PET con traccianti
amiloidei, da wtilizzare in casi selezionati, in aderenza alle attuali indicezioni riconoscivte a livello
scientifico e normativo;

tecniche di record-linkage per la costruzione di archivi iniegrati dedicati alle demenze, finalizzati alla
conduziane sistematica di analisi epidemiologiche, in applicazione delle menzionate Linee di indirizzo
Nazionali sull'uso del Sistemi informativi e nel rispetto dells riscrvatezza dei dati: le Aziende
UL.88.LL. devono adeguare i flussi informativi seconde e prederie Liree di indirizzo nazionali nel
termine di sei mesi daila data del presente provvedimento;

ia definizione, in sttuazione nel vigeme Piano sanitacio regionale L.R. n. 5/2008, dei criteri clinici per
Pindividuazione dei pazienti netla c.d fase centrale della malotia, rilevante ai fini deil'inserimento
neli*appropriato setting di oura secondo i diversi livelli assistenziali previsti dalla sopravvenuta
normatjva LEA di cui al D.P,C.M. 12 gennaio 2017;

RILEYATO inoltre che il Documento tecnico illustra il percorso di gestione intégrata del paziente con
demenza & descrive i vari servizi convolti, ovvero Ta Medicina Generale/Cure Primarie, it CDCD, "Ospadale
{per quei casi che richiedano un intervento in emergenza/urgenza, fermo restando che Ospedzale non pud
essere considerato il setting adeguato per la gestione ordinaria della demenza), il sistema delle Cure
Domiciliari, le Strutture residenziali ¢ semirssidenziali territoriali, le attivit riebilitative, la reie delle Cure
palliative e fine vita (incluso Hospice), il Servizio sociale delle Aziende ULLSS.LL. ¢ dei Comuni, 1a Rete
informale;

RILEVATO aliresi che il PDTA si articola nehle fasi:

pre-diggnostica;
diagnostica ¢ diagnostica differenziale;
post-diagnostica e di follow-up;

ed illustra per ciascuna di esse le professionalitd coinvolte, le principali funzioni ad esse riservate e gli
strumenti di indagine clinica suggeriti;
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;EVID ENZIATO inoltre che, ai senst del Decumento teenico,

/= il PDTA regionale per le demenze si pone aliresi come base di partenzz per la sensibilizszione dells

popolazione penernle. ed auspica in tal senso eventi informativi, interventi di sosiegno e di
valorizzazione delle associazioni dei famitiari ¢ delle reti di volontariato, noncheé tutte le opportune ed
utii modalitd di coinvolgimento delle persone con demenza e dei loro familiari (vedansi ad es. i ec.dd
cuffé Alzheimery, allo scopo di vidurre lo stigma sociale, promucvers il rispetto e ia dignita delle
persoite con demenza € dare un valido ausilio-ai familiarifoaregiver dei pazientic

- in funvione delfa suddetia gestione integrata del percorsy, presso cisscuna Azienda Sanitaris Locale
deve essere individuato un Responsabile unico aziendale avente il compite di assicurare |
coflegamenti dei servizi territoriali ed aspedalieri coinvolti nella cura del paziente can demenza, al fine
di superare le barriere dipartimentali ¢ distrettuali; in tal senso i suddetto Responsabile aziendale deve
formalizzare e coordinare 1'integrazione tra l¢ varie strutture organizzative interessate alla gestione del
paziente, ovvero le LL.OO. ospedaliere o tervitoriali (neurolagia, geriatria, psichiateia, radiologla,
medicina di laboratorio), la psicologia clinica e di comunild, le Cure primarie; [*assistenza domiciliare
integrate (AD1), | MMG, i Servizi Sociali dei Comuni e la rete di supporto informale detle associazioni;
i Responsabili dei CDCD, in accordo con il suddetto Responsabile aziendale, garantiscono le attivita
previste per | percorsi diagnostici-tarapeutics, gH aspetti organizzativi, il funzionamento del Centro ¢ In
rendicontazione dei dati di attivith;

EVIDENZIATO, inoltre, che il Docomento Tecnico stabilisce indicatori i monitoraggio dell*adesione a
PDTA da parte delle Aziende UUSS.LL. regionali; '

STABILITO di demandare tale monitoraggio ali’Agenzia Sanitaris Regionale A.S.R. Abruzzo, con la
collaborazione del Servizio Programmazione socio-sanitaria de! Bipartimento par la Sahste o il Welfare;

ATO ATTO che il Documento reca in appendice la sintesi delle raccomandazioni OMS per sidurre i
chio di declino cognitivo & demenzs;

EA’I‘O ATTQ inoltre che i) Documento reca in aliegato la seguente documentazione:

» clagsi di prioritd Piano regionaks di governo delle liste di attesa (Allegato n. 1);

# modello per la definizione del Piano Terapeutico (AHlegato n. 2)

» Scheda da compilare nel fotiow-up di pazienti con disturbi psicotici ¢ compoirtamentali associati a
demencza in terapia con farmaci entipsicetici off label (Allegato o. 3);

# Elenco prestazioni di tipo riabilitativo (non farmacologiche) DPCM 12/01/2017 (Allegato n. 4)

> Allegato 8 bis DPCM 12/01/2017 (stralcio riferito ai codici 011 Demenzs ¢ 029 Malattia di
Alzheimer Allegato n. §);

> scals dj valutazione Clinical Demenitia Reting Scale (CDR) estesa (Hughes et al., 1982; Heyman et
al., 1987} (Allegato n. 6);

* modulo di prenotazione.esame PET-TC cerabrale {Allegato n. 7);

G2200y.D 9] BuD

STABILITO che e Aziende Sanitaric Locali, attraverso le compenti UVM, uniformine i criteri d
valitazione dei pazienti con demenza secondo 1a selieda CDR riportata in Allegato 6 al Dacumenty tecnico
2l fine di assicurare il correito inquadramento ed il conseguente inseiimento nell*appropriato setting,
secondo i fivelli di intensitd assistenziale in applicazione della vigente normativa LEA di cul al D.P.C.M. 12
gennaio 201 7:

RITENUTO, per tWwiio quanto sopra detio, di approvare il Documento Tecnico Regionale “Percorsy
Diagnostico Terapeutice Assistenziale (PDTA) Demenze Regione Abruzzo”, Allegato B psrte in tegrante
€ sostanziale del presente atlo, a garanzia dei livelli essenziali di assistenza e dell’uso corretto ed efficacie
delle risorse dedicate;

STABILITO aitresi che le Aziende Sanitari Local; assicurino la diffusione di informazioni inerenti
applicazione de! PDTA in guestione, sia u beheficio degli' operatori (MMG, PLS, Medici Specialisti,
addetti CUP, addetti URP, infermiert o tevipisti del territorio, assistenti sociali, erc.), sia g beneficio degli
uienti ¢ dei ioro familiari e care givers, gl fine di rendere effettivo o svolgintento di tutte le necessarie ed
appropriate procedure di presa in carico ¢ o trattamento dei pazienti interessali, in agni fase del percarso ¢
nel rispetio delfa provista tempistica;




lla formulazione di specifica Curta dei Servizi aggiomata ¢ redatta con 'apporto delle figure professionali
coinvolie & delle Associazioni di tutela ¢ di volontariato rappresentative dell Utenza, in cui siano contenute
indicazioni riguardanti le informazioni generali sulla operativilg dei servizi ¢ sulle modalita assistenziali
dell’intero percorso, a garanzia della trasparenza dell’offerte; le ASL dovranho in particolare provvedere
alla comunicazione sui propri siti istituzionali di notizie relative all’accessibilita e fruibilita dei servizi, in
termini di Jocalizzazione, aumero di ore di apertum giomaliera ¢ settimanale;

jREClSATO a tal proposito che ai sensi del Documento tecnico le Aziende Sanilarie Locali sono tenute
RIED,

DATO ATTO che con [a sottoscrizione del presente provvedimento i} Dirigente del Servizio
Programmazione socio-sanitaria de! Dipartimento per la Saiute e jl Welfare aftesta che In presente
deliberazione non comporta oneri a carico del bilancio regionale;

VISTO il B.P.CM. 12 gennaio 2017 recante “Definizinne ¢ aggiornamenta dei Nvelli essenziali di
assistenza, di cui allarticole I, comma 7, del decreto legistativo 30 dicembre 1992, n. 5027, pubblicato
sulla Gazzetta UtTiciale n. 65 de! 18 marze 2017 - Suppl. Ordinario n. 15 ed entrato in vigore il 19 marzo
2017, art 53 Persone afferte du mulaitie croniche e Invalidents;

DATO ATTO che:

- il Dirigente del Servizio Programmazione socio-sanitaria, competente nells materia trattata dal presente
provvedimente, ha espresso il proprio parere favorevole in ordine alla regolarith tecnico amministrativa
dello stesso, apponendovi ia propria firma in calce;

- il Direttore del Dipartimento per la Salute e il Welfare, apponendo la sue firma sul presente
prevvedimento, sulla base del parere favorevole di cui al precedente punto, ha attestato che !o stesso &
conforme agli indirizzi, funzioni ed obiettivi assegnati al Dipartimento medesimo;

A YOTI ESPRESSE NELLE FORME DI LEGGE
DELIBERA
per le motivazion specificate in premessa, che qui si intendono iategralmente teascritie ¢ approvate

1. DI RECEPIRE VIntesa Rep. Atii n. 130/CU del 26 ottobre 2017 recante le “Linee di indirizzo
Nazionali sui Percorst Diagnostico Terapeutici Assistenziall (PDTA) per le demenze” ¢ 1o “Lines di
indirizeo Nazionali sull'uso dei Sistemi informativi per caratterizzare il fenomeno delle demenze”
(Allegato “A” parte integrante e sastunziale a) presente provvedimento);

2. DI PRENDERE ATTO E DI APPROVARE il Documento Tecnico “Percorso Diagnostico
Terapewtico Assistenziale (PDTA) Demenze Regione Abruzzo® (Allegato “B™ parte (ntegrate ¢
soxtanziale al presénte provvedimento);

3. DI STABILIRE che lc Aziende UU.SS.LL. provvedano alla aituazione formale e sastanziale del
PDTA in parola secondo le indicazioni contenute nel Documento teenico, e sinteticaments riporiate
in narrativa al presente provvedimento, nellambito deila vigente programmazione socio-sanitaria ¢
Senza nuovi o maggiori oneri a carico della finanza pubblics;

4. DIDARE ATTO che il Documento reca in allegato la seguente documentazione:
» classi di prierita Plano regionale di governo delle liste di attesa (Allegato n. 1);

> modello per Ia definizione del Piano Terapoutico (Allegato n. 2);

» Scheda da compilare nel follow-up di pazienti con disturbi psicotici ¢ comportamentali associati
a demenza in torapia con farmaci antipsicotici off label (Allegato n. 3);

> Elenco prestazicni di tipo riabilitativo (non farmacologiche) DPCM 12/01/2017 (Allegato n. 4)

¥ Allegate & bis DPCM 12/1/2017 (straleio riferito ai codici 011 Demenze e 029 Malattia di
Alzheimer (Allegato n. 5)

» scala di valutazione Clinical Dementia Rating Scale (CDR) estesa {Hughes et al., 1982; Heyman
et al., 1987) (Allegato n, 6);

» modulo di prenotazione esame PET-TC cersbrale (Allegato n. 7);
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DI EVIDENZIARE che if Documento, in altyazione nel vigente Piano sanitario regionale L.R. n.
5/2008, definisce i criteri clinici per l'individuazione dei pazienti nelle c.d fose cemtrale defla
malatiio, vievante ai fini dell*inserimento nell*appropriato setting di cura sécondo i diversi livelli
assistenziali previsti dalla sopravvenuta normativa LEA di cui al D.P.C.M. 12 gennaio 2017,

D1 STABILIRE consegucntemenic che le Aziende Sanitarie Locali, attraverso e competenti JVM,
sony tentte ad uniformare i criteri di valutazione dei pazienti con demenza secondo 12 schede CDR
riporteta in Allegato 6 al Documento teenico al fine di aysicurare il correto inquadramento dei
pazieati per livello di intensitd e complessitd assistenziale;

DI STABILIRE altresi che le Aziende Sanitari Locall assicurino la diffusione di informazioni
increnti Papplicazione del PDTA in questione, sig a beneficio degli operatori {MMG, PLS, Medici
Specialisti, addetti CUP, sddetti URP, infermieri ¢ terapisti del territorio, assistent] sociali, e1¢.), sia
a beneficio deghi utenti ¢ dei loro familiari ¢ care givers, al fine di rendere offettivo o svalgimento
di tutic le necessaie ed appropriate procedure di presa in carico o di irgttamento dei pazienti
interessati, in ogni fase de] percorso e nel rispetto della prevista tempistica;

DI PRECISARE,; con riferiments al preccdente punto, che ai sensi de! Documento tecnico le
Aziende Sanitarie Locali sono tenute alla formulazione di specifica Carta dei Servizi aggiornata e
redatta con I'apporta delle figure professionali coinvolte ¢ delle Associazioni di tutela & di
valontariato rappresentative dell’Usenza, in cui siano contenute indjcazioni riguardanti le
informazioni generali sulla operativitd dei servizi e sulle modalita assistenziali dell’intero percorse,
a peranzia della trasparenza dell’offerts; le ASL dovranno in particelare provvedere alla
comunicaziotie sui propri siti stituzionali di notizie rélative all’accessibilia e fruibilith de) servizi,
in termini di localizzazione, numero di ore di apertura giornalicra e settimanale;

DI EVIDENZIARE inoltre che: e Aziende UU.SS.LL. sono altresi tenute ali”individuazione di un
Responsapile unieo, con funzioni di coordimamento dell’integrazione tra le varie strutture
organizzative, ospedaliere e territoriali, interessate alla gestione del paziente, fermi restando le
sttribuzione ed i rucli espressamente riservati a tutti gl altrt professionisti coinyolti nel percorso di
cura del paziente con demenza, ¢ senzs oneri o maggiori oneri per Ta finanza pubblica;

DI RINYIARE sespressamente al Docamento teenico PDTA Demenie in ordine a guant’altro nello
stesso stabilito;

DI DEMANDARE il monitoraggic deil’auazione del PDTA Demenze all’Agenzia Sanitariz
Regionals A.S.R. Abruzzo con la collaborazione del Servizio Programmazione socio-sanitaria del
Dipartimento per la Salute e it Welfare;

D1 DARE ATTO che con Ia sottosorizione del presente provvedimento il Dirigente del Servizio
Programmazione socic-sanitaria del Dipartimento per la Salute e il Welfare atiesta che il medesimo
tto non comporta oneri a garkeo del bilancio regionale;

DI TRASMETTERE il presente pravvedimento al Servizio “Programmazione Sacic-Sanitaria” del
Dipartimento per la Salute ¢ il Welfare, i} quale & tenuto, a swa volta, a notificarlo all” Agenzia
Sanitaria Regionale dell’ Abruzzo ed alle Aziende UU.SS.LL. della Regione Abruzzo;

DI TRASMETTERE il presente provvedimento ai Ministeri della Salute ¢ dell’Economia &
Finanze, ai fini del monitoraggio del Piano di Rientro e dei Livelli Essenziali di Assisienza;

D1 DISPORRE la pubblicazione del presente provvedimento sul B.U.R.A.T. e sul sit istitzionale
della Regione Abruzzo {(www.regione.abruzzo.it).




DIREZIONE GENERALE/DIPARTIMENTO: SALUTE E WELFARE

SERVIZIO: PROGRAMMAZIONE SOCIO - SANITARIA

UFFICIO: PROGRAMMAZIONE SOCIO - SANITARIA

g Dott.saa | lz Ief;a Veri
o L
¥ o f .
g
o
;—_m ——————
Eppmvato ¢ sottoscritio: 1l Presidente della Giunta
"\q‘_‘_’i |firmm)

Il Segretario defia Giunta

§

= Ir=y



~ AeLéanto R

@
Bsilors o Corsihe o Mo

CONFERENZA UNIFICATA

Accorde, ai sensi dellarticolo 9, comma 2, lettera ¢), del decreto legislativo 28 agosta 1997, n, 281,
tra I Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano e gli Enti locali sui
documenti “Linee di indirizzo nazionali sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA)
per le demenze” e “Linee di indirizzo nazionali sul'uso del Sistemi informativi per caratterizzare il
fenomenc delle demenze”. -

Repertorio atti n.BJaf del 26 ottobre 2017
LA CONFERENZA UNIFICATA

Nell'odiema seduta del 26 ottobra 2017:

VISTO l'articolo 9 det decreto legislativo 28 agosto 1897, n. 281, e, in particotare, il comma 2,
letiera ¢), che affida a questa Conferenza il compito di promuovere e sancire accordi tra il
Governo, le Regioni, le Province autonome e gli Enti locali, al fine di coordinare 'esercizio delle
rispettive competenze e svolgere in collaborazione attivita dl interesse camune;

VISTO il decreto legislativo 30 dicembre 1992, n, 502, recante “Riordino delia disciplina in materia
sanitaria, a norma del'articoio 1 della fegge 23 ottobre 1982, n. 421™;

VISTA l'ntesa sancita in Confarenza Stato-Regioni nella seduta det 10 luglic 2014 concemente i
nuovo Petto per la Salute 2014-2018" (Rep. Atti n. 82/CSR);

VISTA TIntesa sancita in Conferenza Stato-Regioni nella seduta dsl 13 novembre 2014 sul

documento recante "Piano Nazionale per la Pravenzione per gli anni 2014-2018" (Rep. Atti n.
156/CSRY);

VISTO l'Accorde sancito da questa Conferenza nella seduta del 30 oftobre 2014 sul documento
recante "Piano nazionale delle demaenze — Strategie per Ia promozione ed il miglioramento della
qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel settora delle demenze” (Rep, Alti n.
135/CU), pubblicato nella Gazzetta Ufficiale del 13 gennaio 2015, n. 9;

VISTA ia nota del 28 agosto 2017 con la quale il Ministero della salute, ha trasmesso, al fini del
perfezionamento dell'accordo da parte di questa Conferenza, | documenti “Linee di indirizzo
nazionali sul Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) per le demenze” e "Linee di
indirizzo nazionali sulluso dei Sistemni informativi per caratierizzare il fenameno delle demenze®,
che sono state diramate alle Regioni e agti Enti locali it 5 settembre 2017,

VISTA la riunione tecnica, convocata per il giorno 23 ottobre 2017, che non ha avuto luogo in
quanta il 19 ottobre 2017 il Coordinamento della Commissicne aalute delle Regioni ha trasmesso
Fassenso tecnico favorevole, mentre 'ANCI ha comunicato assenso il succassive 20 ottobre;

ACQUISITO, nel corso dellodierna seduta di questa Conferenza, I'assenso del Govemno, delle
Regioni e Province autonome di Trento e di Bolzano e degli Enti locait: '
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SANCISCE ACCORDO
tra il Governo, le Regioni e e Province autonome ¢ le Autonomie locali, nei seguenti termini;

premasso ¢he:

- Ii decreto legislativo n. 502/1992 indirizza le azioni del Servizio Sanitario Nazionale verso il

rispetto del principio di appropriatezza e la individuazione di percorsi diagnostici terapeutici
assistenziali e linee guida;

- | percorsi diagnostici terapeutici assistenziall (PDTA) sono strumenti che permettono di delineare,
rispetto ad une o pil patologle o problema clinico, if miglior percorso praticabile all'intarno di
un'organizzazione e tra organizzazioni per la presa in carico del paziente e della sua famiglia;

- la presa in carico della persona e delia sua famigtia, nell'ambito della gestione integrata, preveds
linserimento di un PDTA dove, a seconda del bisogni e delle fasi della malattia, {'equipe dafinisce,
in accordo con gli interessati intervento pit appropriato;

~ in Europa si stima che Ja prevalenza delie demenze incrementi, nel medesimo periodo di tempo,
dall'1,6% nella classe d'etd 65-69 anni al 22,1% in quella maggiore dif 90 anni nei maschi ¢ dall'i%
ai 30,8% rispeftivamente nelle donne. | tassi di incidenza per demenza variano dal 2.4 per 1000
anni persona nelia classe d'eta 65-69 anni finc al 40,1 per 1000 anni persona in quella maggiore di
90 anni nefla popolazione maschile e dal 2,5 ali'81,7 rispettivamente nella popolazione femminile.
La demenza di Alzheimer rappresenta, secondo queste stime, circa it 80% di tutte fe demenze;

- le demenze comprendono un insieme di patologie (demenza di Alzheimer, vascalare, fronto-
temporale, a corpi di Lewy, forme miste, ecc.) che hanno un impatio notevole in termini socio-
sanitari sia parché un maggior numero di famiglie ne sono drammaticamente coinvaite, sia perché
richiedono Vattivazione di una qualificata rete intagrata di servizi sanitari @ socio-assistenziall. Le
demenze, inoltre, rappresentano una delle maggiori cause di disabilita. Dato il progressivo
invecchiamento della popolazione generate queste patologie stanno diventando, e lo saranno
sempre pid, un problema rilevante in termini di sanita pubblica;

- la sintomatologia della demenza, conseguente alla grave’ compromissione delle funzioni
cognitive, & infalti caratterizzata da una disabilita progressiva la cui gestione clinica ed
assistenziale risulta estremaments complessa. Va, inoitre, tenuto presente che la condizione
clinica del paziente demente & generalmente caratterizzata dal fenomena della pluripatclogia che,
inevitabilments, comporta vari gradi di digabilta a cuj si accompagnano problemi somatici,
psichiatricl, sociali, eticl e medico-fegali;

- in Italia sono numercse le iniziative rivolte alla demenza ma, nonostante gli sforzi di
Amministrazioni, Asscciazioni ed aperatori sanitari e sociosanitar, la gestione del problema &
ancora speaso affrontata in moment! & con percorsi distinti;
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- sul territorio nazionale & presente una organizzazione differenziata tra le diverse Regioni e talora
anche all'interno delle singole Regloni ed una marcata variabilita nell'offerta quali-quantitativa di
servizi di diagnosi e cura. Spesso si rileva anche una ancora scarsa integrazione e collaborazione
tra ospedals, medici di medicina generale (MMG), servizi territoriali e di assistenza domiciliare
integrata che rischiano di tradursi in una carenza nella presa in carico e nefla continuita
assistenziale. La realta si presenta molto variegata, con aree di sicura eccellenza accanto ad aitre
dove é assolutamente necessario intervenire per dare qualita;

- il *Piano nazionale delle demenze - Strategie per la promozione ed il miglioramento delia qualita
e dellappropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze”, di cul allAccordo in
Conferenza Unificata del 30 ottobre 2014, ha tra i suoi obiettivi la *Creazione di una rete integrata
per ie demenze e realizzazione della gestione integrata”;

- l'anzidetto Pianc ha previsto, altresi, i'attivazione di un Tavole di monitoraggio del recepimento e
deila implementazione del Piano nazionale Demenze (PND), che ha provveduto a predisporre i
seguenti document:

» “Linee di indirizzo Nazionali sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziall (PDTA) per -

le demenze”:

> ‘Linee di indirizze Nazionali sull'uso dei Sistemi informativi per carafterizzare il fehomeno
deile demenze®,

S1 CONVIENE

1. Sulla necessita di condividere le “Linee di indirizzo Nazionali suj Percorsi Diagnostico
Terapeutici Assistenziali (PDTA) per le demenze”, allegato A, parte integrante del presente
atto, che propongono una definizione condivisa, teorica ed operativa, di PDTA per le
demenze e descrive gli elementi costitutivi di tali percorsi, relativi afla persona con demenza
ma anche alla sua famiglia, che potranno poi avere una diversa articolazione nei vari

contesti locall in cui verranno sviluppati anche in relazione ad esigenze specifiche dei
bisogni e dei sistemi.

2. Sulla necessita di condividers, altresi, le “Linee di indirizzo Nazionali sulfuso dei Sistemi
informativi per caratterizzare il fenomenc delle demenze”, allegato B, parte integrante del
presente atto, che rappresentano un approfondimento sui Sistemi informativi a supporto
della seguente azione prevista nel Piano nazionale demenze (azione 1.7): “Realizzazione
di un sistema informativo sulle demenze, a partire dalfa valorizzazione dei flussi gia
esistenti, che consenta il dialogo tra livello regionale e quelio nazionale ¢ sia utilizzato a
supporto delle funzioni dl monitoraggio del fenomena e programmazione degli intarvent

basat! su indicalon di appropriatezza e qualitd; sostagno afla verifica oi attuazione del
presente Plano; ricerca mirata”,

3. Il Governo, le Regionl, le Province Autonome e gli Enti Locali si impegnano ad attuare le
anzidette linee di indirizzo, al fine di promuovere e migliorare la quaiitad e I'appropriatezza
degli interventi assistenziali nel setiora dslle demenze: :
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4. L'attuazione da parte delle singole Regioni, Province autonome ed Enti locali delle
anzidette linee di indirizzo & realizzata nel quadro della rispettiva programmazione
assistenziale e nel rispstto della connessa programmazicne economico finanziaria, in
riferimento alle risorse umane, strumentali e finanziarie previste dalla normativa vigente.

8. All'attuazione del presente accordo si provvede nei limiti delie risorse umane, finanziarie e
strumentall disponibill a legislazione vigente e comunqus senza nuovi o maggiori oneri per
ia finanza pubblica.

Il Presidente
Sottosphyetario Glanclaudio Bressa
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1 Premessa

v

Il documento “Linee di indirizzo Nazionali sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziall (POTA} per le
demenze* propone una definizione condivisa, teorica ed operativa, di Percorsi Diagnostico Terapeutici
Assistenziali (PDTA) per le demenze e descrive gli elementi costituthi di tali percorsi, relativi alla persona
con demenza ma anche alla sua famiglia, che potranno pol avere una diversa articolazione nei vari contesti
locali in cui verranno sviluppati anche in relazione ad esigenze specifiche dei bisogni e dei sistemi.

L'oblettiva & di poter disporre d iinee di indirizzo nazionali da utllizzare come guida per quanti sono
impegnati nella progettazione e attuazione di PDTA a livello regionale e locale.

A livello regionale e locale emerge, infatti, una forte eterogeneitd e disomogeneitd nei contenutl € nella
costruzione del PDTA. Va detto che analega eterogeneitd si riscontra nella letteratura Internazionale sul
tema,

La scelta di ocouparsi dei PDTA, anche come approfondiments in relazione alfobiettiva 2 del PND,
nasce dalla necessitd di disperre di un documento di riferimento nazicnale sul PDTA attraverso il quale
sostenere a riorganizzazione del modelli assistenziali e dei servizi soclo sanitari iImpegnat! nella sfida che le
cronicitd, e tra queste le demenze, pongono.

(| documento proposto “Linee di indirizzo Nazionall sul Percorsi Diagnostico Terapeuticl Assistenzioli
{POTA} per le demenze”, & frutto del lavoro svoito dal Tavalo per i monitoragglo dell'implementazione del

“Plano Nazionale Demenze (PND) - Strategie per la promozione ed il migiioramento della qualitd e
dell’appropriatezza degl intervent! assistenziali nel settere delle demenze” pubblicato in GU nel 2015 (GU
Serie generale n.9, del 13 gennaio 2015}, previsto all’azione 1.6 .

Questo Tavolo si & regolarmente riunito dopo ka pubblicazione del PND ed ha vista ta partecipazione dei
Ministero della Salute con la Direzione della Prevenzione {Coordinamento], la Direzione della
Programmazione del Minlstero della Salute e la Direzione Generale dei Sistemi informativi Sanitarl,
Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociall, | referent) per le demenze indicati da ciascuna Reglone e
Provincla Autonoma, le tre Assoclazioni Nazionali dei familiari e del pazienti, I'istituto Superiore di Sanita e
le tre principall socleta sclentifiche di settore.

Neil'ambito delle riunioni sono state portate avantl attlvitd finalizzate sla alla ricognizione della
situazione del recepimento del PND a livello reglonale e delle province autonome, sia all’elaborazione di
documentt tecnici di approfondimento su tematiche ritenute di particolare interesse dal tavolo.

Le prime due tematiche sulle quali si & deciso dl attivare | lavori sono relative ai Sistemi e Flussi
Informativl ed al Percorsi diagnostico terapeutico assistenziali {PDTA). ! tavolo ha deciso di dedicare a
ciascura tematica un documento di indirizze nazionale elaborato da un sottogruppo formato da referentl
del Tavale ed altri Entifistituzioni ed esperti invitati espressamente per questa attlvitd; clascun documento
& stato pot discusso, condlviso e approvato in sede di riunlone plenaria del tavolo.




2 Rilevanza epidemiologica e caratteristiche delle demenze come patologie cronico
degenerative complesse

La demenza & in crescente aumento nella popolazione generale ed & stata definlta secondo it Rapporto
dell'Organizzazione Mondiale della Sanita e di Alzheimer Disegse international una prioritd mondiale di
salute pubblica; "nel 2010 35,6 milioni di persone risultavano affette da demenza con stima di aumento del
dopple nel 2030, del triplo nel 2050, con 7,7 milioni di nuovi casi all'anmo (1 ognl 4 secondi) e con una
sopravvivenza media, dopo |a diagnosi, di 4-8-anni. La stima dei costi & di 604 mld di doliarfanno con
incremento prograssivo e continua sfida per | sistemi sanitar], Tutti | Paesi devano includere le demenze nei
loro programmi di salute pubblica; a livello internazionale, nazionale regionale e locale sono necessari
pragrammi e coordinamento su pll livelli a tra tutte le parti intaressate.”

Il maggior fattore di Fschio associato all'insorgenza delle demenze & l'etd e, in una societd che
invecchia, Fimpatto del fenomeno si prefigura di dimensioni allarmanti, ed & facile prevedere che queste
patologie diventeranno, in tempi brevi, une dei problemi pit rilevanti in termini di sanitd pubblica. 1l sesso
femminite, inaltre, rappresenta un Importante fattore dl rischio per [insorgenza della demenza dl
Alzheimer, la forma pil frequente di tutte te demenze {circa il 60%). La prevalenza delia demenza nei paesl
industrializzatl & circa del 8% negll ultrasessantacinguenni e sale ad oltre il 20% dopo gli ottanta anni.
Secondo alcune proiezioni, i casi di demenza potrebbero triplicarsl nei prossimi 30 anni nel paesi
occidentall.

In Italia, nel 2015, gl ultrasessantacinquenni sono 13,4 milioni, il 22% de! totale. In diminuzione
risultano sla la popolazions in etd attiva di 15-64 anni (39 milioni, Il 64,3% del totale) sla quella fino a 14
anni di eta (3,3 milloni, H 13,7%). L'Indice di dipendenza strutturale sale al 55,5%, quelle di dipendenza degli
anziani al 34,2%. La stima dell’'indice di vecchiaiz al 1* gennalo 2016 & parl a 161,1 persone di 65 annl e oltre
ogni 180 glovani con meno di 15 annl {171,8 nel Centro ¢ 143,5 nel Mezzoglorne}. La simultanea presenza
di una elevata quota di persone d 65 anni e oltre e di una bassa quota di popolazione al dl sotto dei 15 anni
colioca il nostro Paese tra i pil vecchi del mondo, insteme a Giappone (indice di vecchiaia pari a 204,9 nei
2015) e Germania {159,9 nel 2015).

Le prolezioni demografiche mostrano una progressione aritmetica 9l tale Indicatore finc 2 giungere nel
2051 per ['Italia @ 280 anziani per ogni 100 giovani. Sono pertanto in aumento tutte le malattie croniche, in
quanto legate all'etd, e tra queste le demenze.

In Italla, il Aumero totale del pazienti con demenza & stimato In oltre un milione {di cul circa 600.000
con demenza di Alzheimer} e circa 3 mifion! sono le persone direttamente o indirettamente coinvolte
nell'assistenza dei loro cari.

Le conseguenze anche sul piano economicy ed arganizzativo sono facilmente immaginabili.

Rispetto alle terapie farmacologiche, sebbene ad oggl slano In corso numerosi progetti di ricerca per
individuare terapie efficaci nefla cura della demenza, purtroppo gli interventi disponibili non sono ancora
risolutivi. Le strategie terapeutiche a disposizione per le demenze sono di tipo farmacologico, psicosoclale e
di gestione Integrata per la continuits assistenziale.

Soprattutto per le patologie cronico-degenerative come le demenze, dunque, appere necessario
definire un insleme di percorsi assistenziali secondo una filosofla di gestione integrata della malattia.



3 Background e definizione del contesto di riferimento

3.1 Evidenze di letteratura disponibili sui PDTA

L'esigenza di trovare un riferimento teorico ed operativo condiviso su cld che si intende con “Percorso
diagnostico terapeutico assistenziale” @ comune tra chi, 2 diversi livelli e con divers) ruoli, sl occupa di
programmazione dei servizi sanitart e socio-sanltari e per gquanti vi lavorang.,

Negli uitimi anni & emersa |'opportunitd di adottare un approccio Integrato alla demenza. Guesta
modaiith, detta Gestione integrata {anche definita Disease Management, Case management, Chronic core
mode! Expanded Chronic care mode! e Continuity of patient core), & stata 2dottata con successe nella
gestione di altre malattie croniche {malattie oncologiche, diabete} e si stanno valutando le possibili
applicaztoni nel campo delle demenze.

La Gestione Integrata consiste neila presa in carico della pessona con disturbo cognitivo & demenza e
delta sua famiglia da parte di una equipe efo di un centro esperto.

{'obiettivo dei programmi di gestione integrata & di ottenere un miglicramento dello stato di salute del
paziente e, contemporaneamente, di contenere/ottimizzare I'utilizzo delie risorse umane ed economiche
adottando strategie per modificare | comportament! di pazientl e medici, da parte dei quali & spesso
difficiie ottenere rispettivamente una adesione al piani di cura e la condivisione e I'utilizzo di linee guida per
la pratica clinica.

Gli approcc! di Gestione integrata sono accomunati dal fatto di essere sistemi organizzati, integrati,
proattivl, orientati alla popolazione, che pongonc al centro dell'intero sistema un pazlente
informato/educate a giocare un ruolo attivo nella gestione della patologia da cui & affetio. U'enfasi va
dunque posta sulla continuith assistenziale attraverso una magglore integrazione e coordinamento tra |
livelil di assistenza e attraverso un colnvolgimento attivo del paziente nel percorso di cura.

| percorsi assistenziall rappresentano strument! utilf per il concretizzarsi della gestione integrata ¢ allo
stesso tempo risultanc indispensabill per costrulre un disegno assistenziale adatto alte potenzialitd e al
Hmiti del contesti locali, permettendo di Inserire, nelie diverse tappe assistenziali, indicatori di verifica
specificamente correlati ai contributi dei diversi servizi e delle differenti figure professionali.

Per attuare un intervento di gastione integrata é foendamentale disparre:
-di processi e strument! di identificazione della popolazione target;
-gl linee gulda basate su prove di efficacia;

-di modelli di coliaborazione tra | diversi professionisti colnvoltl per promuovere un'assistenza
multidisciplinare;

-di strument! psicoeducativi per promuovere l‘autogestione del pazientl e del famillart quale
componente essenziale dell'assistenza ai malati cronici;

-di misure di processo e di esito;

i sisteml Informatlvi sostenibill e ben Integrati sul territorlo che incoraggino non solo la
comunicazione tra medici ma anche tra medici, pazienti e familiari per ottenere un'assistenza
coordinata e a lunge termine;



-dl meccanismi e programmi di formazione/aggiornamento per spe
Genarale (MMG).

Il modelio della gestione integrata & opgi considerato 'approccio pil indicata per migliorare I'assistenza
alle persone con malattie croniche, Queste persane, infattl, hanno bisogno, oltre the dl trattamenti efficact
e modulati sui diversi livefli di gravity, anche di continuita di assistenza, di strumenti e di strategie per lo
sviluppo del’empowerment, d| informazione & sostegno per ragglungere la massima capacita di
autogestione possiblie.

L'adozione di questo approccio sembra permettere un rallentamento nella progressione della malattia
e un miglioramento della qualita di vita per il malato e i suct familtari.

Attualmente guesto tipo di intervento nelle demenze & limitato a pache realta sia a livello nazionale
che internazionale.

il tavolo di lavoro ha condotto una ricognizione dei PDTA In uso a livetlo regionale o locale In italia nel
settore delle demenze. La ricognizione effettuata sulle esperianze locali mette in evidenza un'ampia
eterogeneitd nei contenuti e nel processo di costruzione dei PDTA, su aspett! che riguardano il tipo di
committenza e il grado di coinvolgimento dei diversi attori nell'elaborazione dei documenti, la
focalizzazione e articolazione su una o pil fasi del percorso, it coinvolgimento dt uno o plu
servizi/organizzationi {PDTA intro-ospedaliero, ospedale-territorio), la presenza © meno di indicatori e di
infarmazioni sull’'uso di sistemi informativi e di un processo di diffusione, implementazione, monitoraggio e
valutazione del percorso stesso.

3.2 Document], letteratura e linee guida necessari per un PDTA

Le linee guida (LG) sono dichiarazioni che includono raccomandazioni intese ad ottimizzare le cure,
definite sulla base di una revisione sistematica delle evidenze e una valutazione dei benefici e rischi delle
varle opzionl di cura. Le LG cliniche offrono una valutazione della qualith delia letteratura sclentifica
rievante e una valutazione dei probabili benefici e rischi di una specifico trattamento. Queste Infermazloni
permettono al professionistt sanitarl dl procedere secondo le indicazioni, scegliendo le miglior cure per
ognl singole pazlente sulla base delle sue preferenze (Institute of Medicine, 2011}

Diverse sono le banche datl in cui  possibile reperire Linee Guida, e principall sono: Madline {generico
database elettronico in cul song Indicizzat! articoll scientifici, Review e Linee Guida), National Guidellne
Clearinghouse (una risorse pubblica per Linee Guida cliniche, creata per iniziativa della Agenzia statunitense
per la Ricerca e la Qualitd in Sanitd - AHRQ e il Dipartimento per la Salute degll USA}. A tale proposio &
Importante ricordare anche |z Cochrane Library, che, pur non essendo propriamente un database di Linee
Guida, rimane comunque una fonte irrinunciabile di raccomandazioni e loro livelli di evidenza.

| principali organismi nazionali e internazionall e relatvi siti di linee guida sono:

*» SNLG - Sistema Nazionale Linee Guida — Italla. Hl Sistema Nazionale Linee Guida (SNLG} produce,
aggiorna e diffonde raccomandazioni evidence based per la pratica clinica [www snlg-iss.it).

* AHRQ - Agency for Healthcare Research and Quality (gid AHCPR) - Stati Uniti d'America. Il sito &
collegato con la Nationa) Libray of Medicine e include linee guida, una selezione di referenze per
clinlci & pazienti, brochures per il pubblico e document] sulla EBM, rapporti di technology

assessment (www.ahrg.gov).

*« G-l-N - Guidelines International Network Associazione internazionale no profit di individui e
organirzazioni che si occupano di linee guida per la pratica chinica. Obiettivo del G-I-N & migliorare
la qualita del'assistenza sanftaria promuovendo lo sviluppo sistematico di linee guida per la pratica
clinica e la loro applicaziong nella pratica, attraverso una collaborazione internazionale, La



prodotte dai membri del G-I-N (_w_\mg-l_n_,ngg) B 9‘;_',

dEvaluatlorl en Santé) — Francia. Produce raccomandazlonl per la pratica clinica e consensus
conference sui magglori temi clinici, diagnostici e terapeutici {(www.has-sante fr/portall}.

» NICE - National Institute for Health and Clinical Excellence - inghliterra. Special health authority del
NHS inglese per ta produzione di linee gutda cliniche, rapporti di technology assessment e clinical

audit (www.nice,org.uk).

«  NIHR-HTA - Health Technology Assessment Programme del National Institute for Health Research —
inghliterra, Banca dati contente | rapporti di technology assessment prodotti dal’HTA

+ SIGN - Scottish Intercollegiate Guidelines Network — Scozia. Linee guida prodotte da una rete
multidisciplinare di operator} sanitari ingles! e scozzes! (www.sign.ac.uk}.

Nella costruzione di un PDTA & necessario esplicitare quali sona le linee guida alle quali sifa rlferimenm—\
considerando 1l mandato del PND riportato al punti 3.1.1 {Sviluppo delle Linee Gulda (LG) che st rendono )
necessarie nel panorama delfa promozione di corrette pratiche preventive e clinico-assistenziali bosate sulle
evidenze scientlfiche, con attenzione ofle aree di porticolare criticitt) e 3.1.2 {Elaborazione di toli LG
nell'ombito def Sistema nazionale linee gulda (SNLG), can il coinvoigimento dl tutti gl attori Istituzionali
{Ministero delio solute, istituto Superiore di sonitd, Regioni, AGENAS} e |a collaborazione delle maggiori
Assoclaziani di pazienti e famifiari e delle principali Sacietd sclentifiche).

La ricerca delie fontl di letteratura/EBM/EBN e delle linee guida, relative al problema Individuato
oggetto del PDTA, ha lo scopo di definire le migliorl pratiche professionali e gestionall e disegnare un
percorso ideale che serva da riferimento e confronto per valutare incongruenze e punt] critici del percorse
effettivo oggetto dl modifica e monitoraggic.

|
2
4 ‘ I3
- Guidellne Library .del G--N contiene Informazioni regolarmente aggiornate %I'e Imaé" :

Identificati i traguardi assistenziall e gli outcomes attesi, il percorse di riferimento rappresenta, sulla
base delle linee guida e EBM/EBN & del percorso ldeale, la migliore sequenza temporale e spaziale possibile
delle attivitd da svoigere nel contesto di una determinata situazione organizzativa e di risorse.,

Dopo aver identificato | traguardi assistenziali e gli outcomes attesi ed aver focalizzato ogni singola
attlvitd sul paziente, deve essere definita la successione tamporo-spaziale delle azioni necessarie e
realizzabili. Le azfoni ritenute non necessarle o ridondanti, saranno eliminate In accordo con l‘obiettive dl
ottenere il miglior risultato (efficacia), di utilizzare |z miglior pratica clinica {(appropriatezza) e di ottimizzare
risorse e tempi {efficlenza}.

Si procede quindi alla ridefinizione del processoe di diagnosi e di cura per |2 patologia, selezionando il
migliore PDTA attuabile neilo specifico contesto aziendale efo del SSR in relazione alle indicazionl EBM/EBN
ed alle risorse disponibili.

! dati della fase retrospettiva, la raccolta delle proposte di cambiamento da parte dei professionisti e

I'integrazione con quanto proposto dalla letteratura, sono le basl per lo sviluppo del camblament! apportati
con nuovo PDTA,

3.3 Normativa di riferimento in Italia

| Piano Nazlonale Bemenze {PND]} - Strategie per la promozione ed il miglioramente della qualita e
deli'appropriatezza degll interventi assistenziali nel settore delle demenze” (GU n.9 del 13-1-2015) ha tra i
suol obiettivi la “Creazione di una rete integrata per e demenze e realizzazione della gestione Integrata®
{Obiettivo 2}.

Nell’amblto delle attivith previste dal PND per monitorare lo stato di recepimento ed implementazione
de! PND a livello regionale, & stata dedicata una sezione specifica sul sito dell’Osservatoric Demenze
{www.iss.Jt/demenze) in cui vengono raccolte e aggiornate le delibere e gli attl normativi che clascuna
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Alcune delle Regloni che hanno Intrapreso if parcorso di recepimento e/o implementazione del PND a
livello regionale hanno anche definito una progettualitd per la riprogrammazione dei Servizl, includendo
nelle delibere e negli atti normativi regionalt anche Indicazioni sui percorsi diagnostico terapeutici
assistenziali da implementare a livello locale. in tabella 1 viene riportata una sintesl dello stato del
recepimento del PND a maggio 2017, mentre si rinvia al sito www.iss.t/demenze per la situazicne
agglornata e per consultare la documentazione segnalata dalle Regloni,

Tabella 1. Monitaraggio dello stato di racepimento del PND & liveflo regionale: situnzione a Marzo 2017

Regione Documento di riferimento Ri- Segnalazione dal | Progettualitd per
per it recepimento del denominazion nodi fa
PND e CDCO deil'assistenza e | riprogrammazione
rate dei Servizl dei Servizl
Campania Decreto commissariaie & si Si
n.52 del 28/05/2015
Emflia Romagna | DGR N.990 del 27/06/2016 3] st Si
Lazio DCA n. 448 del 22/12/2014 ] s S
Liguria DGR n.267 13/3/2015 s s} si
DGR n.55 26/01/2017
Marche DGR 107 23/2/2015 si 5i Si
Piemonte D.G.R. 14 Novembre 2016, si si sl
n. 37-4207
P. A. Trento Delibera n.719 del si si Si
6/05/2015
Toscana DGR 147 del 23/02/2015 si si s
Umbria D.G.R. n.10189 del no no no
12/09/2016
Vaneto Delibera 653 del sl sl si
15/05/2015
Puglia DGR n.1034 del no no no
14/07/2016 {BUR Puglia
n.88 del 29/7/16}
Awvigte Il monitoraggio sullo stata di recepimento ed implementozione a livelio regionole def PND: tutto
la documentazione & stata inserita formaimente In una sezione dedicota alfa normativa sul sito
deli’Gsservatorio Demenze (www.iss. iY/demenze}




-
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3.4 Caratteristiche dei PDTA

3.4.1 DefinizionediPDTA .

| PDTA sono strumenti che permettenc di delineare, rispetto ad una o pili patologie o problema clinico,
il miglior percorso praticablie ali'interno di una organizzazione e tra organizzazioni per la presa in carico del
paziente e della sua famiglia.

La presa in carico deliz persona e della sua famiglia, nell’ambito delia Gestlone Integrata, prevede
I'Inserimento In un percorso diagnostico terapeutico assistenziale dove, a seconda dei bisogni e delle fasi
della malattia, Fequips definisce, in accarda con gli interessati, 'intervento pili appropriato.

Nella Gestione Integrata la persona con sospetto diagnostico efo diagnosi di demenza e | familiari
rappresentano |l centro dl una rete di cui fanno parte | servizi sanitari e socip-sanitari, ospedalier] e
territoriall, come ambulatori specialisticl, servizi di assistenza domiciliare, strutture residenziali e semi
residenzlali territoriali (ad esemplo Centri Blurnij, I'Ospedale, nonché la rete saciale e quella informale
{assaciazioni). '

| termini "diagnostico™, "terapeutico™ e "assistenziale” affermano la prospettiva della presa in carico
attiva e totale, daila preveniione alla riabilitazione alle cure palliative e di fine vita, della persona che ha un
problema dl salute, per la gestione del quale, spesso, diventanc necessarl interventi multl professionall e
multidiscipiinari attuati in diversi ambiti come quelle psico-fisico, soclale e delle eventuali disabilitd.
Nelambito del PDTA, devono essere chlaramente definite le caratteristiche delle persone con sospetto
diagnostico e/o diagnos! di demenza individuando 1 criteri di inclusione ed esclusione in relazione alle
caratteristiche assistenziali dej soggetti, E' raccomandabile che | criteri di inclusione facciano riferimento a
modelli dl classificarione univod come quells ICD-9 CM o 1| DRG (Diagnosis Related Groups -

Raggruppamenti omogenel di diagnosi): cid consente di uniformarsi ed ottenere fluss! di dati coerent! dal
sistem] informativi correnti oltre ad ottimizzare 1l sistama di valutazione.

Tuttavla & fondamentale considerare le classificazioni cliniche pil aggiornate come ad esempia I'ICD-10,
il DSM-5, il NIA {National Institute on Aging) ed i criteri per identificare il Mild Cognitive Impairment (MCl) e
le different] tipologle dl demenza,

Accanto a percorsi per la popolatione-hersaglio (target, ossia persone con sospetto diagnostico e/o
diagnosi di demenza e | loro familiari) & utile afflancare percorsi specifici per sottogruppl di pazienti di
interesse del PDTA, verso 1 quali la risposta organizzativa e gestionale e il follow-up devono essere
diversificati a seconda del grado di complessita assistenziale.

ARri elementi utlli da considerare riguardano I'adesione consapevole del pazlente, la raccolta di

specifiche informazioni per poter effettuare it monitoraggio tramite indicatori di processo e di esito & Ja
stratificazione del rischio (funzione speclalistica),

34.2 TipologiediPDTA

| PDTA presentanc diverse tipologie a seconda del loro ambito di estensione,

In questo documento il PDTA si qualifica come un PDTA territorio /ospedale frerritorio per rimarcare la
necessita di garantire Is continuité assistenziale del processo di cura, inteso come percorso otientato
all'integrazione e alla completezza della presa In carico.

Queste linee di indirizzo orientate al parseguimento deila qualitd e dell'appropriatezza dovranno essere
rimodulate da ogni singola Regione sulla base dell’crganizzazione della rete del servizi sanitarl soclali e
socio sanitarl del proprio territorio e dell"ottimizzazione delle risorse.




3. \f«tpstruzml@e'e/dlffusmne di un PDTA
SN

351 Flgure coinvoite

Nel percorso di costruzione del PDTA é necessarlo tenere presente Il coinvolgimento delle seguentl
figure: Il committente, | soggetti promotorl, il gruppe di coardinamento e il gruppo di lavoro.

3.5.1.1 {l committente

Il committente ¢ Il soggetio che assume formalmente [a responsabilitd e definlsce la modalita con cui si
intende redigere il FDTA e monitorarne Pimplementazione individuando gl indicatori.

In linea generale dovrebbe colncidere con ta massima funzione gestionale. Questo specifico documento
& Indirizzato al livello regionale e delle province autonome, pertanto il committente & identificato nell”
amministrazione regionale.

3.5.1.2 I soggetti promotori e il livello di formalizzazione del progetto

il promotore & Il soggetto che riceve dal committente il mandato di redigere il PDTA e cnrrlsponde alla
Direzione Generale d'Azienda che, attraverso le sue articolazlon e cen atto formale, nomina il gruppe dl
coordinamento.

3.5.1.3 ll gruppo di coordinamento

il gruppo di coordinamento & costitulto da operatort con competenze metodologiche e organizzative a
differenti livelli: dalla gestione per processi alla valutazione e miglioramento per la qualit3, dalla nomina e
coordinamente di gruppi di lavoro al coinvelgimento del professionisti impegnati in azlenda, dalla
programmazione e controlic di gestlone alla formazione. | compiti specifici dello staff di coordinamento
fanno riferimento agli aspetti progettuall generali dell'approccio per processi: la facilltazione deil'avvio del
progetto e la sua gestione, il reperimento e la valutazione deile Linee Gulda, l'organizzazione degil incontrl
del gruppo di lavoro, la predisposizione di document] e modull, I'elaborazicne dei dati, la produzione dei
reports e la loro diffusionae, la tenuta del dossier di riferimenta,

Per lo staff di coordinamento & raccomandabile prevedere strutture snelle, composte da pochi soggetti
con mandati preclsi ¢ formalizzati, che possono avvalersi di altre risorse quando necessario.

3.3.1.4 I gruppo di lavoro

(t gruppo, identificato per la costruzione del PDTA deve avere una definizione delle professronalit&
discipline e ruoli dei partecipanti. | membrl del gruppo, Incltre, devano essere competenti, ciascuno per la
propria parte, rispetto al processo di diagnosi, cura € assistenza nella demenza, motivati e in grado di
maotivare gli altrl operatari. Il coinvolgimento di tutte le competenze professionall, inclusa la figura del
MMG & indispensabile per assicurare il consenso locale su un PDTA, rendendone possibile 'applicazione.

Caratteristiche essenziali del gruppo di lavoro per la costruzione di un buon PDTA sono la
muktidisciplinarieta e la muitiprofessionalita: non sclo le categorie di operatori sanitari, ma anche quelle
sociali e quelle amministrativo-organizzative possono essere necessarie a sviluppare uno specifico PDTA.

Al gruppo di lavoro deve far parte un rappresentante dello staff di coerdinamento ed al fine di una
maggiore operativitd & raccomandablie sia composto da un numero plceolo di compenentl che abbiane la
facolthd e I'chbligo di avvalersi di ulteriori risorse, guando necessarie alla progettazione ed alla verifica del
percorso. E' sempre da prevedere la partecipazione nel gruppe di favoro di rappresentanti delle
Associadioni del malatl e/c del familiarl,

3.5.2 Modalita di diffusione o . —

Dopo fa loro validazione | PDTA realizzati devono prevedere una madalit& di diffusione Interna ed
esterna {intase rispettivamente come azienda/regione e popolazione generale). Hl target per la diffusione
deve essere preventivamente individuato a livello del gruppo di lavore PDTA, anche sulla base delle
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indicazioni rappresentate dal livello regionale, Particolare cura deve essere dedicata all2 redy
del document! da distribuire utilizzando il canale sia informatico che cartaceo e In termini formalk

3.5.3 Data di stesura, revisione e aggiornamento del documento

Ai fini di una corretta [dentificazine dei documentt e della promozione dei necessarl aggiornamentl, [
sempre utile inserire nel corpo del POTA redatto i riferimenti a:

-data di stesura del primo documento
-Ia data di revisione {ed eventualmente li numero della revisione)

-la data di aggiornamento

4 Definizione del percorso

| PDTA nel’ambito de! modetlo di gestione integrata {Gl} si basano sull'integrazione e il coordinamento
tra i livelli di diagnosi e assistenza e sul coinvolgimento attivo delle persone con sospetto diagnostico e/o
diagnosi di demenza e i loro familiari nel percorso di presa in carlco & cura.

L'approccio sistemico di tipo disease management, ampiamente diffuso In campo internazionale, e }
chronlc care madel, che costituisce ormat il riferimento organizzativo-operativo dl tutte le esperienze pil
significative In HKalia e all’estero nell'ambito dell’assistenza alla cronicitd, indica I3 necessitd di
ur’integrazione sistemnica, che non trascuri nessun attare assistenziale (sla sanitarlo sia sociale sia socio-
sanitario) e che progressivamente prenda in carico tutti | pazienti, indipendentemente dal grado di
evoluzione della patclogia.

Nella gestione integrata non pud esservi “distanza” tra e varie componenti e tra | diversi attori del
sistemna assistenzlale. La gestione integrata implica un pianc personalizzato di assistenza condiviso tra tuttl i
professionisti coinvolti nel processo con un ruolo diverso a seconda della complessita clinica e
dell’evoluzione della malattia. La maggiore prevalenza di una figura rispetto all'altra, aliinterno di un
percorso assistenzlale personalizzato e concordato, deve in ogni caso scaturire da una scelta condivisa tra |
vari attori assistenziali coinvoitl, In tal senso, la struttura del percorso dl un paziente in gestione integrata &
decisz unltariamente da MMG, dallo specialista e dal distretto, con 1| contributo di altri professionistl e
carers informali; 1l percorso deve essere rivalutato perlodicamente # deve basarsi sulla sceita del setting
assistenziale migliore {pih appropriato, pili efficace e pid efficiente) per la singola persona.

La gestione Integrata implica, quindi, |3 necessitd dello sviluppo di strumenti di comunicazione stabile
allinternc della rete di professlanisti che assiste l paziente, sfruttando, tutte le potenzialita informatiche
Incluse la telemedicina (sanitaria) e la teleassistenza (soclale). Lo sviluppo della Gi, iImpone la necessita d|
una comunicazione sistematica tra | diversi sttori di cura e, pertanto, & necessaria lindividuazione dj
formule specifiche di condivisione dei dati.

4,1 Sistema Informativo

Il “sistemna informative” & un camplesso insieme di dati, modelll, indicatori raccolti con Yoblettivo di
informare operatori e cittadinl.

) sistem] infarmativi sanitari (SIS} riguardano le prestazioni e | servizi erogati dalle strutture colnvolte
nell‘assistenza sanitaria ai diversi livelll e sono organizzatt per raccogliere in maniera standardizzata e
uniforme informazioni relative alla salute delia popolazione efo al ricorso ai servizi sanitari. Essi sono gli
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“i27~ . agli eregatori, valutazioni economiche, controlio della spesa) e per la programmazione sanitaria dei servizi.

R S

“strumenti fondamentali per la gestione economico-finanziaria dell’assistenza (es: calcolo dei finanziamenti

"*"-Cansiderata fa mole di dat! di natura clinica contenuti nei SIS, la relativa fruibllita a bassi costi, il progressive

miglioramento della qualitd dei dati raccolt, In molti Paesi del monde Putilizze di tali strumenti informativi
anche a scopi epidemiologici e valutatlvi, & aumentato moltissimo,

Questi sistemi contengono un patrimonio di informatzioni che potrebbero consentire di individuare in
modo preattivo | soggetti a maggior rischio e con maggiore bisogra di essere coinvelto in un PDTA e di
tracclare 1l livello dl assistenza socio-sanitaria fornito ai pazient] affetti da demenza e dl effettuare una
ricostruzione del percorso assistenziale o della storia clinica del paziente, Consentirebbe inoltre i
trasferimento e Fuso delle informationi cliniche necessarie per il coordinamento delle attivith fornite da pi
servizi, L'analisi dei dati e la letturs integrata di diversl sistemi Informativi permetiono noltre di ridurre
duplicazioni d| servizt nonché di ridurre I'uso di procedure inappropriate.

Nel nostro Paese, nonostante la presenza di numerosi fiussi Informativl, non esiste ancora un sistema
informativo corrente integrato dedicato specificamente alle demenze in grade di farnire informazioni utili
alla programmatzione socio-sanitaria nel settore delle demenze. Allo stesso modo non vi sono esperienze
consclidate di registrl di popolazione su soggetti con demenza o a rischio di demenza che possono avere
una finalitd di sanitd pubblica,

Nell'ambite della prospettiva di Gestione Integrata (Gl) si rende necessaria una struttura di sistema
informativo in grade di gestire quantitd sempre maggiori d’infarmazioni in modo efficace, efficiente e
tempestivo, di fornire i dati e le informazion! necessarie e di far circolare gli elementi dl conoscenza tra le
varie companenti del sistema assistenziale, rispettando i differenti bisogni informativi del diversi attori
assistenziali.

Il tavolo di lavoro ha dedicato allz tematica dei Sistemi e Flussi Informativi il documento di Indirizzo
nazionale “Linee di indirizzo Nazionali suil’uso dei Sistemi Informativi per caratterizzare il fenomeno delle
demenze” al quale si rimanda per approfondire fa proposta di proamuovere Putilizzo di tecniche dl record-
finkage nella costruzione di archivi Integrati dedicati alle demenze con i quali, fatta salva la necessitd di
garantire la riservatezza dei datl, & possibile condurre analisi non solo in ambito epidemiologice, ma anche
in campo sanitarle, collegandp Informazioni prevenient! dallo stesso archivio o da archivi diversi per la
ricerca di efementl utili a descrivere e valutare, in termini di efficacia, appropriaterza, eaults, le cure
erogate o le prestazioni fornite.

4.2 Strutture e servizi coinvolti nella rete

Di seguito vengono descritti aicuni degll elementi che necessariamente debbono essere Inclusi nel percorsi
di riferimento che, ovvlamente, vengonc delineati tenendo conto delle specificitd regionali e locali.

4.2.1 1servizi coinvolti

Trattandosi di gestione integrata i servizt colnvolt! afferiranno sia all'arez sanitaria, che a quella socio-
sanitaria nonché a quella sociale e delle reti informali:

- Medicina generale/cure primarie
- Lentri per | disturbi cognitivi e demenze (CDCD)

- Ospedale (inctusi Pronto Soccerso/Dipartimento di emergenza/urgenza e UU.00Q, ospedaliere)
- Sistema delle cure domiclliari

- Strutture residenziali e semiresidenziali territoriall [dedicate e non)
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- Attivita riabilitative
- Rete delle cure palliative e fine vita (incluso I'Hospice)
- Servizia sociale daile aziende sanitarie & dei comuni

- Rete informale

4.2.2 e figure professionali

Le ﬂgure prefessionall, funzlonali a garantlre | offerta del servlzl sopra elencatl in relazione ai bisognl e
alt'evoluzione della patologia, sono:

- Medico di Medicina Generale (MMG)

- Medico specialista {neurologo, geriatra, psichiatra) del CDCD
- Psicologo

- Altri medici specialistiin refazione at bisogn|
- Infarmiere

- Nutrizionista

- Fisioterapista

- Terapista occupazionale

- Logopedista

- Tecnico della rigbilitazione psichiatrica

- Educatore professionale

- Asslstante sociale

- Oparatore socig-sanitario [055)

- Educatore socjale

4.2.3 Integrazione dei servizi e delle funzioni per la continuitd delle cure

(I tema dell'integrazione dej servizl della rete risulta particolarmente rilevante in quanto é necessario
garantire alla persona con disturbo cognitivo o demenza e alle famiglie una presa in cerico che preveda
continuita di comunicazione, di interventi ed attlvita tra i diversi attori della rete dei servizi sanitari, sociali e
socio-sanitari con cui 'utente e la sua famiglia s interfacclano durante tutto il percorse dl cura.

Nellambite della costruzione del percorso di cura, fattore imprescindibile & ls condivisione con la
persona interessata &/o con chi se ne prende cura, garantendo dunque Ia libertd di scelta alle opportunita
di cura, in tutti i contesti di vita e in tutte le fasi dells malattia.

Tale modality di presa in carico costituisce la “continuitd assistenziale” che pud essere garantita

attraverso la definizione di processi, percorsi, ruoli e rapportl di collegamento e collaborazione all'interno di
tutta la rete,

Il contatto telefonico insieme alle comunicazioni scritte {anche per via informatica) efo agli Incontri
periodici rappresentano le modalitd minime da garantire per assicurare questo collegamento. Alcuni
esempi dl modalita e fattori facilitant) un adeguato collegamento sono:

-costanti rapporti con il medico dl medicina generale;
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-stessi professtonist! impegnati in pih servizi della rete con ruolo di “connettori” natur
rete;

-scambio di informazionl e confronto tra professionisti del diverst servizl;

-attlvitd di consulenza presso le strutture e i servizi coinvelti nella rete {es. territoriali, residenziali,
semiresidenziali e ospedali);

-adozioni dl linee guida e protocollt operativi comuni;

-asistenra di tavoll istituzionali e gruppi tecnici.

A garanzia della continuita assistenziale, potrd essere valutata Ja possibllita di individuare una
figura/struttura/servizio che svolga una funzione trasversale ai diversi servizi coinvolti nel POTA. Per tale
funzione si rende necessaria una formalizzazione che individui la figura/strutturafservizio e la sua funzione
nel POTA locale.

Esampt di modalita per |a formalizzazione dei rapporti necessari a garantlre il collegamento tra | servizi della
rete nell'ambito del POTA sono:

-protocolll per lter diagnostico e terapeutico;

-raccordi azlendali «/o distrettuali per accesso ai servil della rete;

-accord! per access| programmati in Centro Diurno e/o Nucleo Residenziale dedicato;
-protocolli di collaborazione tra Servizi sociali dei Comuni e CDCD:

-protacolli per le attivita svolte dall’Ospedale per la gestione di casl complessi;
-attivazione di percorsi efo progetti specifici;

-accardi per consulenze specialistiche ¢ supervisione ad attivitd {ad es. stimoiazione cognitiva), svolte
nelle strutture soclo-sanitarie,

D seguito la descrizione delle principai funzioni dei Servizi coinvolti nella gestione integrata:

Medicing generale/ cure primarie

I! Medico di Medicina Generale (MMG) & una figura chiave nel processo di presa in carico della persona
con disturbo cognitive o demenza in quanto conosce la persona e la sua famiglia mppresentands un punto
di riferimento che & strategico per il sistema in considerazione della complessita di gestione di un problema
di lunga evoluzione. Uno dei compiti del MMG 2 lo scambio di informazloni con gll altri professionisti
finalizzato ala continuita della cura e all’'approfondimento delle conoscenze dello stato di salute.

i MMG collabora alla fase diagnostica e alla presa in carico, partecipa al follow-up garantendo la
necessaria continuita clinice-assistenziale, con particolare rigusrdo al monitoraggio clinico-terapeutice e

alla gestione delle comorbilitd. In accorda con il paziente efo caregiver/famigllare, attiva | servizl sociall per
gli interventi necessari.

Interviene nelle situazionl di urgenza legate alla riacutizzaziene del disturbi comportamentali efo deile
comorhilitd,
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Centro per | disturbi cognitivi e demenze (COCD) S -

Il Centro per i disturbi cognitivi e demenze [CDCD), come definito nel Pianc Nazionale Betfersk (G
Serie Generale a.9 del 13/1/2015) effettua la presa In carlco delle persene con disturbi cognitivi e/fo
demenza. Formula la diagnosi, definisce il piano di interventl farmacologici, riabilitativi e psice-sociali ed
ottempera alle implicazioni sulla prescrizione dei farmaci previste dali’Agenzia taliana del Farmaco (AIFA)
{ad esempio fa nota BS pubblicata nella Gazzetta Ufficlale serie generale n. 65 del 1973/2009 e il
Comunicato sull'uso degli antipsicoticl del 8/5/2009}.

in collaborazione con il MMG, il CDCD programma il fallow-up moniterando "aderenza alla terapia e gii
eventuall effetti collaterali, la progressione di malattia, 1a comparsa o 1l peggioramento dei disturbi del
compartamento, |a rivaiutazione dell’'appropriatezza del piano terapeutico.

Su segnalazione del MMG il CDCD interviene nells situazioni di particolare criticitd ef/o complessitd, in
raccorde con gli altri servizl della rete.

Allo stato attuale una delle maggiori problematiche per | CDCD & rappresentata dalla loro mancata
identificazione quali centri di costo In molte reaitd sul territoric nazionale.

Ospedale (inclusi Pronto Soccorso/Dipartimento di emergenza/urgenzo e UU.00. ospedaliere)
Uospedale & un sistema complesso, la cui missione naturaie & |a gestione dellacuzie, L'assistenza
ospedaliera rappresenta un continuum con Vassistenza territoriale.

L'ospedale non pud essere conslderato un setting adeguato per la gestione ordinaria dellz demenza e
non & Il riferimenta principale del pazientl affett! da demenza, a parte i casi che richiedono un intervento In
emergenza/urgenza {come ad esemplo un trauma, uno stato di male epilettico, un delifium, unc
scompensa compertamentale grave), L'esistenza di una presa in carico a livello territoriale deve consentlre
di fornire al paziente e ai famillari, risposte assistenziall {ADI, visite specialistiche domiciliari, etc.) in grado
di prevenire access! improprl in Pronto Soccorso.

Sistema delle Cure Domiciliar!

Il sistema delle Cure Demiclliari rappresenta una delle risposte ai bisogni delle persone con demenza in
cui le prestazient sanitarie si integrano con le prestazioni sociosanitarie, sociali e di supporto alla famigila;
garantisce percorsi assistenziali costituiti dall’Insieme organizzato di prestazioni fornite da pil figure della
rete formale e informale, necessari alla cura e alla assistenza della persona al proprio domicillo, sulla base
di un PAl [Piano Assistenzizle Individuale).

i sistema della Cure Domiciliari & attivo nella continulth tra le varie fasi del percorso di cura e di
assistenza territorio-ospedale-territorio.

Nell'ambito del sistema delle Cure Domiciliari Integrate il MMG ha la responsabilita clinica del processi
di cura, valerizza e sostiene I ruolo deila famiglia.

Strutture semiresidenzioli e residenziali territoriali (dedicate e non)

Le strutture semirestdenziali forniscono un complesso integrato dl intervent], procedure e attivitd
sanitarie e socio-sanitarie compresi interventi di sollieve, erogate a soggatti non autosufficienti, tn strutture
collocate nel contesto territorlale che accolgono | pazientl durante le ore diume 2 che permettono di
mantenere la persona al proprio domicilio.

Le strutture residenzial] forniscono un complesse integrato di intervent), procedure e attivita sanitarie e

soclo-sanitarie, compresi | ricoveri di sollievo, erogatl a soggettl non autosufficlents, non assistiblli a
domicilic.
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Le strutture residenziali e semiresidenzlali sono gestite direttamente da soggetti erogatol ngblici s da @
soggetti erogatori accreditati; l'accesso alle strutture avviene a seguitc di una W anﬂmé"'
muitidimensionale effettuata da una éguipe multidisciplinare che redige un PAI {Piano Assisté
individuale).

E' auspicabile che le strutture residenzizll e semiresidenziali possano articolarsi nel territorl In servizi
dedicati alla gestione di pazientl con demenza e pazienti con demenza con gravi disturbi del
comportamento,

Attivith riabilitative

Sono da prevedersi interventi riabilitativi o riattivativi, svolti in ambito territoriale e non, rivoiti a
persone con disturbe cognitivo e demenza con finalita di recupero, mantenimento e, ove possibile,
potenziamenta delle abiilta cognitive comportamentali, psicosociall e funzionali residue.

I trattamenti, crientati dalla valutazione multidimensionale e declinati secondo ) grado di gravita della
malzttia, sono finslizzati al raggiungimento efo mantenimento del pil elevato livello di autonomia possibile
e al miglioramento della qualita deila vita delle persone affette da demenza e delle loro famiglie.

Rete deile cure palligtive e fine vita {incluso FHospice)
Uattivazione delia rete delle cure palliative deve essere garantita ad ogni persona con demenza in
qualungue momento si renda necessario, nei diversi setting assistenziafl,

3

Servizlo sociale deile aziende sanitarie e dei camuni

H Servizlo sociale colfabora e concorre ad informare le persone con demenza ed i loro familiari
relativamente ai dintti di cittadinanza e alla frulzione del servizi sanitar], soclosanitari ed assistenziall
esistenti. Valuta | bisogni sociali ed assistenziali delle persone con demenza e dei loro familtari, faverendo in
particolare I'sttivazione delie dimissioni protette.

I Servizi Sociali si occupano di fornire infarmazioni, attivare risorse e orientare la persona con disturbi
cognitivi o demenza e la sua famiglia al servizio pid idoneo alle sue asigenze.

L’assistente soclale, in accordo con la persona e ta famiglia, partecipa attivamente neila stesura &
realizzazione del progetto assistenziale,

Collabora con 1l Volontariato ed il Terzo Settore attivando reti soclali formali ed informali, interventi
individuall e per progett! di sensibllizzazione della comunitd,

Rete informuoie
Le reti informali ad esemplo | familiari, i caregivers, |l volontarlato, le Assoclazioni, | Caffé Alzheimer,
rappresentano una risorsa impaortante, si attivano per collaborare con la rete dei servizi sanitarl, socio-

sanitari e sociali secondo ruoll e competenze ben definite che otthmizzino le risposte ai bisogni dei pazienti
e delle famiglie.

Nel caso dell'associazionismo non profit si richiama il vincolo alle normative di riferimento.

4.3 Processo di analisi ¢ rappresentazione

il percorso e te modalith assistenzlali di presa in carico dei pazientl con disturbe cognitive o demenza e

delle loro famiglie possono essere rappresentati con diverse metodoiogie cha facilitano la lettura e Yanalis
del parcorsi stessi.
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Bl seguito vengono riportati, a titolo dl esempio, i due pit ampiamente utilizzati.

43.1 Diagrammadiflusso

Uno strumanto utile per descrivere e rappresentare l'algoritmo della rete assistenziale dellneata nel
PDTA & il diagramma di flusso che permette una visione globale dell'intero percorse, ldentificazione degli
episodl {attivitd o insieme di attivitd) maggiormente significativi che lo compongono e del soggetti preposti
alla gestione di ogni singolo episodio o attivita.

Il diagramma di flusso & la rappresentazione grafica di un processo inteso come una sequenza di attivita
e snedi declsionali, realizzato secendo modalita standard In modo da rendere pil) s5emplice e immediata Ja
comunicazione e la comprensione del processo a tutte le persone colnvolte.

Con un diagramma di flusso sl & in grado dI rappresentare schematicamente | compenent! di una
struttura, i passaggl di una procedura o una cronologia.

432 Rappresentazione a matrice

La rappresentazione a matrice, corrispondente al diagramma di flusso funzionale, & uno strumento
utilizzato per descrivere in modo conciso e pratico le attivita (identificate nel diagramma di flusso con il

rettangolo) e, nel contempo, definire In modo chiaro ed immediato le risorse/responsability coinvolte nel
processo.

La rappresentazione a matrice consiste in una tabella che incrocia le attivitd {templ e fasi) con ie
risorsefresponsabilitd (strutture, operatori, ecc.).

Per un maggiore approfondimento, si rimanda ai documenti dl recepimento e implementazione del
PND delia Regione Campania (decretc commissariale n.52 del 23/05/2015), della Regione Emilia Romagna
(DGR N.990 del 27/06/2016) ¢ della Provincia Autonoma di Trento {Dallbera n.719 del 6/05/2015) dove
sono presentl esempl di rappresentazionl grafiche dei percorsi delineati nel'ambito di PDTA. Tali
documenti sono consultabill sul sito deli'Osservatoric Demenze (www.iss.it/demenze).

5 Monaitoraggio e verifica dell'implementazione del PDTA

La valutazione, componente sempre centrale di ogni programmazione, passa attraverso la definizione
di criterd, indicatori e standard, che consentono di monitorare nel tempo gli andamenti e 1a rispondenza di
quanta implementato al livello locale al modelli utilizzati e agli obiettivl posti dai liveili regionali & nazionall.

5.1 Indicatori

GH indicatorl sono varlablli altamente informative utlli a fornire una valutazione stntetica circa il
raggiungimento o Il mantenimento nel tempe di un determinato oblettivo prefissato. Possono fornire sia
valytazionl istantanee che andamenti nel tempo e nello spazio (es. comparazione d| strutture diverse).

NelFambito del PDTA gii Indicatori rappresentano uno degli strumentl di valutazione delf'applicazione
di un percorso e gl scostamentl tra it percorso di riferimento e quello effeitivamente attuato
nell’organizzazione,
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Posso essere distinte varie tipologie di indicatork:

* Indicatori quantitativi (es. numero prime visitefanne} N "

s Indicatori qualitativi {es. percentuali di diagnosi entra 'anno di insorgenza dei sintomi)
* Indicatorl di struttura {es. numero di figure professionali nei COCD/ personale totale)

* Indicatori di processo {es. numero di diagnosi/numero di prese in carico da parte dei servizi
territoriall)

s Indicatorl di output di esito

» Indicatori di tipo econamico/amministrativo

Nelle caratteristiche essenziall possono essere osservati:

- lo sviluppo temporale del percorse complessivo specie per alcuni parametri critici (es tempi di attesa,
durata del processo dlagnostico ambulateriale)

- fappropriatezza per quanto riguarda 'aderenza a specifiche linee guida cliniche ed arganizzative {es
accertamenti neuroradiclogici/ diagnosi, somministrazione di farmaci in specifiche situazioni cliniche, etc.}

- 'esito globale (istituzionallzzazione del pazlente, burnout del caregiver),

- | costi ecenomici, i volumi di produzione,

Facendo riferimento al PND gli oblettivi 2 e 3 contenutl del documento costituiscono | teml|
fondamentall attorno ai quall gli indicatori sl sviluppano per definire la qualitd del PDTA.

t’ sempre opportuno introdurre per la valutazione un indicatore riferito alla qualith percepita da parte
dells persona con demenza e della sua famiglia.

Un esempio di applicazione di questi concetti & contenuto nelt'Allegato 1, proposta dl indlcatori per i
PDTA per le demenze elabarats dalle ASP 6 di Palermo -Regione Sicilia.

6 La costruzione del percorso locale

Il percorso locale viene costruito, in coerenza con le specificith dei territori, attraverso il rispetto delle
indicazioni delineate a livello generale dalle finee di indirizzo.

Nella costruzione del percorso locale, al fine di pruporre un qualsiasi Intervento di organizzazione o ri-
organizzazione, si dovranno considerare almeno le fasi seguenti:

» larilevazlone delle caratteristiche del problema e dei bisogni specifici del contesto locale;

¢ [a ione deile modalita enti di gestione e presa in carico del disturbi cognitivl e demenze
nello specifico contesto;

» |a definizione del percorso di riferimento, ossta | PDTA raccomandato che, a partire da quanto

definito nelle Linee di Indirizzo nazionali, includa la definizione dej servizi e delle figure profesisonalt
colnvolte = degli interventi per la presa in carico della persona. Il PDTA raccomandato rappresenta
ia miglore sequenza temporale e spatlale possibile delle attivitd da svoigere nel contesto dl una
determinata situazione organizzativa e di risorse;
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miglior risultato {efficacia), di utilizzare [a miglior pratica clinica (appropriatezza}
risorse e tempi [efficienza);

l'identlficazione deile aree di cambiamento e ri-organizzazione basata sul confronto fra l'esistente e
il percorso di riferimento per valutare incongruenze e punti critici, individuare le aree di ri-

organizzazione, deflnire la successione temporo-spaziale delle azioni necessarle e reaiizzabili, e
definire quali azioni eliminare in quanta ritenute non necessarie o ridondanti;

la sperimentazipne del percorso di riferimento {pllota) che ha I'abiettiva principale di valutare la
solidith tn ambito assistenziale e orpanizzativo dell’applicazione de! percorso dl riferimento, cos!
come definito, ed eventualmente correggere le azioni che non risultino congruentl con il
ragglungimento degli oblettivi prefissatl. Gli agglustamenti necessari sono finalizzati a garantire la
fattibilitd del’applicazione del miglior PDTA che st pud implementare localmente. Durante questa
fase diventa necessarlo identificare le aree di ¢riticita, come ad esempio Vimpossibilit3 ad attuare o
la necessity di inserire indicazioni o azioni diversamente da guanto indicato nel PDTA di
riferimento;

j i | PDTA loczle che include le eventuali modifiche
apportate dopo la fase pilota, con ia pianificazione del momenti di formazione/informazione,
valutazicne, riesame e aggiornamento;

Il monitoraggio e la valutazione del PDTA locale in cui vengono vaeriflcatl i risultatl

complessivamente raggiunti nel’implementazione del PDTA stesso.
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7  Conclusioni

In questo documento si & inteso considerare | PDTA per le demenze neli‘ottica della gestione Integrata,
dal sospetto diagnostico al fine vita, tenendo in considerazione il punto di vista del diversl soggettl che
concorrono al percerso.

L'ottica dela gestione Integrata implica che il punto di osservazione non siano le prestazioni fornite, ma
Il paziente come destinatario degli interventi e tracciante una condizione clinica che coinvolge ia persona
malata e | suol familiari, i servizi sanitarl e socio assistenziali.

Questo implica che, affinché un PDTA possz contribulre alla gestione integrata delle demenze, non sia
sufficiente focalizzarsi sulf'intervento fornito da un singolo servizio in unc specitfico momento del percarso,
Ma sia necessaric considerare Fintero percorso come un processo in divenire che coinvolge molteplici
servizi e figure professionali in un lungo periodo di tempo.

In guest’ottica Il PDTA per le demenze necessita di intervent! a diversi livelli del sistema sanitario &
socio sanitarig, da un livello macro {delle policy, det meccanismi regolatori e del documenti dl indirizzo
nazionali e reglonali} a livelli pid specifici e locali che includono la formulazione di attl azlendali che facilitino
Yadozione di strategie Integrate e condivise fra servizi, fino all'introduziene e adozione di specifiche
procedure informative, amministrative e della pratica clinica che coinvolgano i professionisti e gil operatori
sanitari & socio sanitari.

Nell’ambito del PDTA per le demenze, il coordinamento det servizl e degli interventi {care coordination)
rappresenta una modalita per migliorare la qualitd dell’assistenza fornita e per rafforzare la capacita
delfintero sisterna nel rispondere in modo adeguato ai bisogni delle persone.

Le ricadute del’adozione dl PDTA per le persone con demenza e i famillari, per gll operator] e per
Fintero sistema sano molteplici.

Poiché diversi servizi seno necessari ed Intervenigono nel percorso della malattia, Fesperienza della
continuitd delle cure rappresenta una delle pid significative ricadute, La continuita pud quindi essere Intesa
come Hl risultato della gestione integrata dal punto di vista del paziente e determina la possibility di ricevere
nel tempo cure e interventi coerenti, collegat! e complementari tra servizi diversi.

La possibilita di utilizzare nelle diverse fasi di malattia le infarmazieni cliniche e socio assistenziall della
persona con demenza raccolte nel tempo da diverst professionlst], in diversi contestl di cura, nel diversi
episodi clinici e necessitd assistenziali, nelle diverse fasi della malattia, rappresenta uno strumento
irrinunciabile per garsntire la qualits.
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Premessa _‘
La valutazione dei PDTA viene effettuata definendo criteri ed indicatori, utilizAgi
adattate al contesto locale

INDICATORI

Variabili ad elevato contenuto informativo, di solito comprensive di numeratore ¢ denominatore,
che consentono di descrivere fenomeni complessi e di orientare le decisioni per ottenere o
mantenere cambiamenti migliorativi, utili per confrontare un fenomeno ael tempo (in momenti
diversi) e nello spazio (tra realtd diverse) o rispetto ad en obiettivo da raggiungere o mantenere.
Secondo 1a classificazione classica gli indicatori possono essere distinti in indicatori di struttura, di
processo ¢ di esito )

Indicatori di struttura

Misurano le risorse disponibili ¢ utilizzabili nell’ambito del PDTA (n. locali adeguati, dotazioni
tecnologiche, standard di personale, turni ed orari di disponibilita, professionalith, livelli di
formazione, competenze, etc)

Indi 1 di

Misurano il funzionamento del PDTA dal punto di vista organizzativo e dal punto di vista
professionale rispetto all’aderenza alle linee guida cliniche di riferimento, il livello di
appropriatezza (quanto un particolare intervento & efficace ¢ indicato per la che lo riceve) clinica
(diagnostica, terapeutica, assistenziale) ¢ organizzativa (CDCD, Ceniri Diumni, domicilio, strutture
residenziali) e i costi relativi (quanto 1'intervento risulta essere il meno costoso ed il pih gradiio da
parte dell’utente)

Indicatori di esito

Misurano i volumi di produzione (prestazioni erogate, interventi) e le variazioni dello stato di salnte
del singolo individuo e dell’utenza di riferimento: documentano una modifica degli esiti
assistenziali: clinici (mortalitd, morbilitd), economici (costi diretti ed indiretti), qualita della vita,
soddisfazione dell'utente.

Nell'ambito della progettazione e deli’analisi del PDTA gli indicatori rappresentano uno degli
strumenti per verificare in modo sintetico la specifica applicazione del percorso ¢ gli scostamenti tra
il percorso di riferimento e quello effettivamente attuato nell’organizzazione locale. Nella
definizione degli indicatori dei PDTA & utile procedere per gradi, partendo da queili pitt samplici e
facili da reperire nei flussi informativi correnti, per poi allargare la ricerca a quelli pid complessi. Al
contempo & opportuno individuare pochi indicatori realmente strategici per lo specifico PDTA, in
grado di essere correlati al processo decisionale

Gli indicatori, perch€ siano davvero utili ad un’organizzazione, devono essere:

- semplici e poco costosi da ricavare;

- significativi e pertinenti all’ambito di applicazione (devono rispondere ad obiettivi ben precisi);

- misurabili oggeitivamente (ad es. una quantitd, un conteggio, una percentuale, un rapporto, scc.);

- facilmente accessibili a chi deve compicre delle analisi su di essi;

- semplici da interpretare;

- facilmente riproducibili e rappresentabili per mezzo di tabelle, istogrammi, diagrammi,

- controllabili, confrontabili, condivisibili, ciod trasparenti, rilevati puntualmente e credibili.

! Donabedian A.: The definition of quality and approaches to its management, val |: explorations in quality assessment
amd monitoring, Ann Arbor, Mich, Health Administration Press, 1980),




basata su di un approccio complesso che tenga in considerazione vari fattori che incidono su un

modello dinamico come quello del PDTA applicato alle demenze.  Un sistema di indicatori che
intende valutare nel senso etimologico del termine e ciod di “valorizzare™ gli elementi qualificanti
della rete che interviene nel percorso dedicato alle persone con demenza/Alzheimer. Tale approccio,
infatti, potrd contribuire allo sviluppo e limplementazions di una logica complessa e di
empowerment organizzativo e clinico-assistenziale , permettendo il monitoraggio ¢ la valutazione di
vari aspetti connessi ad interventi terapeutico-riabiliatativi appropriati, individualizzati e
specialistici, tesi al mantenimento e recupero di abilitd e autonomie della persona con demenza, in
un sistema dinamico di “orientamento” del paziente verso il servizio pill appropriato {per intensita
di cura, storia della patologia, contesto territoriale, impaito economico). Il sistema di indicatori
proposte vuole rappresentare un contributo, nella discussione generale del Tavolo Tecnico
Ministeriale (Sottogruppo PDTA), finalizzato alla “misurazione” di aspetti dinamici della rete dei
servizi che concorrono alla definizione del PDTA e, pertanio, alla valutazione/valorizzazione di
quest’ultimo.

1l Sistema di Monitoraggio/Valutazione prevede, al momento, N.6 macro-criteri:

1°Criterio: Presenza di una pianificazione e programmazione per la governance della rete dei

servizi

2° Criterio: Prestazioni ¢ Servizi

3° Criterio: Competenza del Personale

4° Criterio: Comunicazione

5° Criteria: Appropriatezza clinica e sicurezza

6° Criterio: Efficienza ed appropriatezza organizzativa delle strutture/servizi/lUU.QO. coinvolti
nel PDTA

Ogni criterio & suddivise in tre elementi costitutivi:

Requisiti del sistema — Evidenze sul campo — Indicatori quanti-gualitativi,

Questi tre elementi “esplodono” in N. 17 Requisiti, N.36 Evidenze, N.42 Indicatori.
1l sistema in questione viene, pertanto, esemplificato nella tabella che segue.



1°Criterio:Presenza di una pianificazione ¢ programmazione per la goverignee

servizi
Modalita di Presenza del piano (annuale o
planificazione, pluriennale) che contenga obiettivi SINO
programmazione & basati sull’analisi dei bisogni e/o della
organizzazione delle domanda di servizi/prestazioni sanitarie
attivita di assistenzae di | & sociali
supporto
Integrazione tra ospedale e territorio N° procedure condivisc tra
Aziende Tetritoriali e AA.OO.

Programmi per lo sviluppo
della rete assistenziale .

(attivith semiresidenziali, domiciliari,
residenziali) e promozione di modelli di
continnitd anche in collegamento con le
strutture sociali degli Enti Locali
garantendo costante e reciproca
comunicazione

per dimissioni prolette ¢
facilitate

N° AA.0O. presenti nel
tetritorio dell’ Az. Territoriale

N° procedure e/o protocotli
d’intesa per il collegamento
(invii, collaboragioni,etc) tra
Aziende Territoriali ed Enti
Locali {Comuni)

N°® Comuni presenti nel
teritorio dell’ Az, Tertitoriale

Realizzazione di procedure condivise
(per es. con il DSM) per la gestione di
pazienti in condizioni di emergenza
(BPSD) h/24

N° procedure condivise con
servizi atrategicl di riferimento
per 1a gestione df pazienti in
condizione di emergenza

N® servizi strategici individuati

Modalita e strumenti di
gestione delle
informazioni

(cartella clinica, sistemi
informativi e dati)

Presenza di sistema informativo che
consenta la tracciatura dei datj sanitari ¢
fornisca il supporto alle attivita di
pianificazione e controllo, collegato con
NSIS, con garanzia di sicurezza
nell’accesso ¢ nejla tenuta e integrita dei
dati, nel rispetto ed in coerenza con la
normativa vigente

SINO

Modalita e struments di
valutazione della qualita
dei servizi

Presenza di un sistema che garantisca la
trasparenza e 1'aggiornamento
sistematico delle liste di attesa

SI/NC

Presenza, formalizzazione e messa in
atto di un programma (piano qualitd)
per la valutazione della gualita delle
prestazioni ¢ dei servizi offerti che
includa la definizione di standard di
prodotto/percorso organizzativo e dei
relativi indicatori di valutazione
{volumi, appropriatezza, esiti)

SNO

Presenza di una matrice di
responsability

SI/NO




2° Criterio: Prestazioni ¢ Servizi

Presenza della Carta dei Servizi

Tipologia di prestazioni e | interaziendale e interistituzionale SUNO
servizi erogati aggiornata e redatta con I’apporto di
categorie professionali e deile
associazioni di tutela e di volontariato
rappresentative della collettiviti ¢
dell'utenza
Periodica rivalutazione della Carta dei
Servizi da parte degli Enti coinvolti SI/NO
Presenza di protocolli, linee guida ¢ SINO )
procedure per la gestione del percorse gjf::;ﬁ;? “rzg‘::;";li‘
assistenziale dei pazienti nelle diverse paziente) pe
Eleggibilita e presa in fasi della malaitia e nei diversi setting
carico dei pazienti assistenziali N° procedure
N* snodi del percorso
Verifica della conoscenza e N* di Audit clinici
dell’ applicazione dei protocolli e o "
procedure da parte del personale e il I;D,gkmm coinvoltz ncl
loro miglioramento se necessario
Continuitd assistenziale Identificazione del case-manager per N° case-manager individuati

ogni struttura sanitatia coinvolta

N° sirutture sanitarie comvolle

Adozione e diffusione di procedure per
consentire che tutta la documentazione
clinica del pazients sia a disposizione

N strutture che condividono le
procedure

degli operatori sanitari in ogni ?D}i"m che paniecipano o
momento, al fine di favorire lo scambio
di informazioni per la corretta gestione
dei pazienti
3° Criterio: Competenza del Personale
Presenza di una cabina di regia SUNO

La programmazione ¢ la
verifica della formazione
necessaria & specifica

interistutuzionale per la pianificazione
delle attivith formative specifiche a
supporto del PFDTA

N Referenti istituzioni
coinvolie

N° istituzioni coinvoite

Esistenza di un pianoc di formazione
specifico per il PDTA

SINC

N Operatori formati

N°® Operatori coinvolti nel
PDTA

inserimento e
addestramento di nuovo
personale

Messa in atto di un piano di accoglienza
e affiancamento/addestramento per il
nyovo personale neo assuntofirasferito —
compreso il personale volontario

SUNO




4° Criterio: Comunicazione

Coinvolgimento del
paziente, dei suoi familiari
e caregiver nelle scelte
clinico-assistenziali

Presenza, formalizzazione € messa in
atto di procedure per 1'informazione
partecipata del paziente e del familiare
e caregiver e 1’acquisizione del
consenso informato

SINC

Modalita di ascolto dei
pazienti ¢ caregiver

Presenza, formalizzazione & messa in
atto di politiche e procedure per la
presentazione ¢ gestione dei reclami,
osservazioni e suggerimenti

SI/NO

Presenza, formalizzazione e messa in
atto di modalit e strumenti per I'ascolto
attivo dei pazienti

SI/NQ

Presenza, formalizzazione e messa in
atto di modalita e strumenti per 1'ascolto
attivo dei caregiver

SINO

Presenza, formalizzazione e messa in
atto di procedure per la valutazione
della soddisfazione e dell’esperienza
degli utenti

SING

Formazione del personale di contatto
con il pubblico che includa
comunicazione, negoziazione, tecniche
strutturate di gestione dei conflitti

SUNO

3° Criterio: Appropriatezza clinica e sicurezza

Approccic alla pratica
clinica
secondo evidenze

Presenza di gruppi di lavoro
multidisciplinari per la
contestualizzazione di linee guida, la
costruzione di procedure e protocolli
operativi

N® Gruppi operativi

N® UU.00. coinvalte ne] PDTA

Aggiomamento periodice delle linee
guida, ¢ delle procedure basate sulle
evidenze scientifiche e cliniche
disponibili

N* linee guida, procedure,
pretocolli aggiomati entro 2 anni

N® linee guida, procedure,
protocolli present] nei servizi

Coinvoigimento del personale
nell'implementazione e
neil’applicazione dei protocalli, linee
guida efo percorsi di cura/assistenza,
attraverso la diffusione delle
conoscenze necessarie alla loro
attuazione ¢ la formazione specifica sui
protocolli di assistenza ad esse correlati

N® Riunioni per la diffusione e
applicazione di lines guida,
procedure, protocolli

N® UU.00. coinvolte nel PDTA




Promozione della

sicurezza e gestione dei

rischi

Esistenza di un sistema, agganciato al
risk assessment aziendale, per
I'identificazione e la segnalazione di
near miss

servizi coinvolti (definire
preventivarmente standand %)

N° rotale near miss del sistema
aziendale

Piani/progetti di miglioramento scaturiti

dall’analisi statistico-organizzativa
proveniente dal sistema di rilevazione
dei near miss ¢ dagli audit clinico-
organizzativi del risk management

N° progeti ¢i miglioramento

N° Strutture coinvolte

6° Criterio: Efficienza ed appropriatezza organizzativa delle strutture/servizi'UU.0Q0.

coinvolie nel PDTA
CDCD che utilizzano procedure N° MMG coinvolti relle
condivise con i MMG (accesso finvi ai | Procedure dei CDCD
Mod.el‘li ?rganizzativi servizi, coinvolgimento nel PAJ, etc.) N° MMG del bacino di
relativi ai CDCD riferimento
CDCD che operano con equipe N° CDCD con equipe
multidisciplinare integrata multidisciplinare integrata
N° CDCD del bacino di
riferimento
Sistema integrato tra CDD e CDI SENO
{v. Manuale prodotto dal progetto
CCM)
Presenza di Centri Diurni ad alto N°CDD
Modelli organizzativi impatto sanitario (CDI)) AN
relativi ai Centri Diurni N® Ceniri Diurni
. Alzheimer/Demenze
Alzheimer {standucd prevists >25%)
Centri Diurni in cui si effettuano N*CD in eui si effettuanc
interventi psicosociali basat sulle interventi psicogociali besati
evidenze sulle evidenze
N° Centri Diumni cgistenti
CDCD che operano con equipe :: ;ng:gp‘l’;“ n::l;’;fc*’mm e
Modelli organizzativi Fnulndlscllplma.re. integrata anche per gli per gli interventi domicitiari
relativi all'assistenza interventi domiciliari
domiciliare N° CDCD del bacine di
(pazienti git in carico presso | riferimento
CDeD) N° pazienti in carico al CDCD

Realizzazione interventi domiciliari

che hanno ricevuto interventi
domiciliani

N® pazienti in carico al CDCD

N° pazienti in carico ai CDCD
che henno ricevuto interventi
domiciliari

N° pazienti in cerico ai CDCD
del bagino di riferimento
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Modelli organizzativi
relativi alle strutture
residenziali

Presenza di strutture residenziali N® struttare residenzisli dedicate
> - a pazienti con
ﬂﬂ?ﬂﬁéﬁﬁn demenza/alzheimer
N® strotture residenziali
del beeing di riferimento
Strutture residenziali dedicate a pazienti N"e;f‘mm residerziall In cut
. ; s . si effettnanc interventi
con demenza/alzheimer in cui si psicosociali basati sulle cvidenze

effettuano interventi psicosociali basati
sulle evidenze

N® strutiture residenziali del
bacino ¢i riferimento




0009299-29/08/2017-GAB-GAB-P - Allegato Utente 3 (AQ03)

Linee di indirizzo Nazionali
sull’'uso dei Sistemi Informativi
per caratterizzare il fenomeno
delle demenze

Tavole per il monitoraggio del recepimento e implementazione del Piano Nazienale
Demenze

5/07/2017



1.

z!

Indice

Premessa

1 Sistemi Informativl per la specificita del fenomeno complesso delle demenze: finalith nazionali e

regionall

3.

4‘

5. Definizione operativa di demenza nef diversi flussi informativi: i codiel

Definizlone clinica di Demenza
Epidemiologia
Trattamentd

Utilizzo del Fluss! Informativi esistent] per approfondire il fenomeno delle demenze

Livelio nazionale

Livello regionale

&, Indicazionl per la costruzione di un algoritme

7. Letturaintegrata delle fontl informative: record-linkage inter-flussi
8, Conclusiont

9. Bibllagrafia

10,  Allegati

Allegato 1. Esperienzo della Regione Lazio
Allegato 2. Esperienza della Regione Veneto
Allegato 3. Esperienza delfa regione Toscona
Allegato 4, Esperienza delia Medicina Generale

i3

13

16

1

17

13



1. Premessa

Il "Piano Nazionale Demenze - Strategie per la promozione ed H miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze” pubblicato In GU nel 2015 (GU
Serie generale n.9, del 13 gennalo 2015]) prevede all’azione 1.6.

¥ Attivozione di un tavolo di confronto permanente per le demenze, tra Ministero dello salute e
Regioni, queste ultime eventualmente organizzate in un tavola interreglonale (sul maodello di quanta
gid awviene per vitre aree dl Intervento), che si avvale del contributo scientifico dell'istituto Superiore
di Sanitd’ (I55) e delFAGENAS, nonché di quelio delle Associozioni nazionoll dei familiari dei parient!, S
ritiene importante che il tavolo sig integroto dalle rappresentanze della componente sociale, nelle sue
articolazion! nozionale, reglonale e locale”.

Dopo la pubblicazione del Plano Nazionale Demenze {PND), & stato avviato 1l tavolo previsto ail'azione 1.6.,
promosso e coordinato del Ministero della Salute, al quale partecipano , a vario titolo, 1a Direzlone della
Prevenzione (Coordinamento), ia Direzione della Programmazione del Ministero della Salute e la Direzione
Generale dei Sistem! Infermativi Sanitari, Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociall, 1 referenti per le
demenze Indicati da clascuna Reglone e Provincia Autonoma, ie tre Associazioni Nazlonall dei familiari e del
pazienti, FIstituto Superiore di Sanitd e le tre principali societa scientifiche di settore,

Nei’ambito delle riunioni sono state portate avantl attivita finalizzate sia alfa ricognizione detla situazione
del recepimento det PND a livello regionale e delle province autonome, sla all'elaborazione di documenti
tecnici di approfendimento su tematiche ritenute di particolare interesse dal tavolo.

Le prime due tematiche ritenute di particolare interesse dal tavolo sono relative al Sistemi e Flussi
Informativt ed af Percorsi dlagnostico terapeutico assistenziali. {l tavole ha deciso di dedicare a ciascuna
tematica un documento di indirizzo nazionale elaborato da un sottogruppo formato da referenti del tavolo
ed esperti invitati espressamente per questa attivitd; il documento @ stato poi discusso, condiviso e
approvato in sede di riunione plenaria del tavolo.

La scelta di accuparsi dei sisteml informativi sanitari e statistici correnti & motivata dal fatto che questi
ststemi contengono un patrimonio di informazioni che potrebbero consentire dl tracclare il livello di
assistenza socio-sanltaria fornito ai pazienti affetti da demenaza,

Nel nostro Paese, nonostante la presenza di numerosi flussl informativi, non esiste ancora un sistema
Informativo corrente integrato dedicato specificamente alle demenze in grado di fornire informazioni utih
alla pragrammazione socio-sanitaria nel settore delle demenze. Alio stesso modo non vi 50RO esperienze

consolidate dl registri di popolazione su soggetti con demenza o a rischio di demenza che possono avere
una finalita d sanita pubbilica.

In questo contesto appare urgente promuovere Yutilizzo di tecniche di record-linkage nella costruzione di
archivi integrati dedicati allte demenze con i quall, fatta salva la necessitd di garantire la riservatezza dei
dati, & fondamentale condurre analisi in ambito epidemiologico. Inoitre, in campo sanitarie, Il collegare
informazioni provenienti dalle stesso archivio o da archivi diversi rappresenta uno strumenta indispensabile
per {a ricerca di element) utili a descrivere e valutare, in termini di efficacia, appropriatezza, equita, le cure
erogate o le prestazioni fornite,

Il documento prepostoc “Linee di indirfzzo Nazionali sull'uso dei Sistemi Informativi per caratterizzare il
fenomeno delle demenze®, & frutto del lavoro svolto dal tavolo su questo ambito.




It documento si intende come approfondimento sui Sistemi Informativi a supporto deli’azicne 1.7, del PND:

Realizzazione di un sistema informativo sulfe demenze, o portire dolla vaiorizzazione dei flussi gia
esistenti, che consenta Il dialogo tra il Hivello regionale & quello nazionale e sia utilitzato a supporto
detle funzioni di:

s monitoraggio del fenomeno e programmazione degli intervent! basotf su indicatori di
approprigtezza e qualitd;

 sostegno alla verifica di attuazione del presente Plono;

* ricerca mirota.




2. [ Sistemi Informativi per la specificita del fenomeno complesso delle dem
finalita nazionali e reglonall

Le fontt di trattamento datl di salute orientat! 8 uno o pill scopi riguardano [a raccoita strutturata e
sistematica dj dati per scopl conoscitivi di programmazlene, scientifici o statisticl e/o per scopt operativi

Per “sisterna Informativo” si intende un complesso insieme di dati, modelli, indicatori con T'obiettivo di
informare operatori e cittadini, ) sistemi informativi sanitari (SIS) riguardanc le prestazionl e | servizi erogati
dalte strutture coinvolte nell'assistenza sanitaria a) diversi livelli. 1 815 sono organizzati per raccogliere in
maniera standardizzata e unlforme informazion! relative alla salute della popolazione efo al ricorse ai
servizi sanitarl. Essi sono gli strumenti fondamentalt per la gestione economico-finanzliaria dell’assistenza
{es: calcolo dei finanziamenti agll erogatori, valutazioni economiche, controlio delta spesa) e per la
programmazione del servizi. Considerata la mole di dati di natura clinica contenuti nei SIS, la relativa
fruibilitd 3 bassi costl, il progressivo mighoramento della qualits dei dati raccoitf, in molti Paesi del mondo
P'utilizzo di tall strumenti informativi anche 2 scopi epidemiologici e valutativi, # aumentato moltissimo

Un progetto finanziato dal Ministero della Salute-CCM  specificamente dedicato ali’ “Anails| delle raccolte
dati esistenti ed ingegnerizzazione/reingegnerizzazione dei flussi dei dati dl interesse sanitario nazionale”,
ha pertato ali’elaborazione di un rapporta su registri e sorveglianze in sanitad pubblica, che sintetizza gli
aspetti generall e Ja sttuazione attuale dei Registri € dei sistemi di Sorveglianza nel nostro paese

I sistemi informativi sanitari e statistici correnti potrebbero consentire dl intercettare il fenomenn
delle demenze. Le Schede di Dimissione Ospedaliera SDC, ta mortalitd, gl archivi dei farmacl, il Nuovo
Sisterna Informativo Sanitario (NS!S) (strumento di riferimento nazionale per la misura dei Livelli Essenziall
dl Assistenra), contengono un patrimonio di informazioni che potenzialmente consentono di tracciare il
livello di assistenza soclo-sanitaria fornito al pazienti affetti da demenaza.

Con le SDO e VArchivio di Mortalitd & possibile fornire un quadro delle ospedalizzazioni e dei decessi
attribulhili alla demenza con differenti livelli di accuratezza.

L'Archivio dei farmacl consente di ldentiicare pazienti che assumeno farmaci traccianti della patologia
dementigena come gii inibitori delle colinesterasi e la memantina,

il NSIS dispone di informazioni relative a flussi gid avviati per Il monitoraggio delle prestazioni speclalistiche
ambulatoriali, dell’'assistenza della salute mentale, dell’assistenza domicillare, delle prestazioni resldenziall
e semiresidenziali e di quelle erogate nell'ambito dell’assistenza sanitaria In emergenza-urgenza.

L'archivio delle esenzloni ticket per malattia pud essere utillzzato per ottenere informazionl sulla
popolazione affetta da patologia dementigena.

Sono pol in fase dl implementazione sistemi informativi per il monitoraggio della rete di assistenza (MRA) e
della riabilitazione territoriale.

Va segnalato inoltre che in Italia nel magglo del 2000, al momento dell'immissione in commerclo
degll inibltori delle colinesterasi, venne lanciato il Progetto CRONOS che portd all'ldentificazione da parte
delle Regioni di circa 500 Unitd di Valutazione Alzheimer {UVA). Queste strutture hanno costituito fino ad
oggt un centro speclalistico multl-professionale dedicato aila diagnosi e ai trattamenti nell'ambito defle
demenze con una funzione di coordinamento tra la medicina speclalistica e quelfa generale tesa a favorire
Iintegrazione tra "ospedale e il territorio. | dati raceolt] sulle attivitd esplatate nelle UVA sono stati utilizzati
nelle due indagini condotte dall'ISS nel 2002 e nal 2006 ma rappresenatano un patrimonio di informazioni
non sufficientemente valorizzate a fini programmatorl, La criticith maggiore & rappresentata dalla mancata
identificazione di queste strutture specialistiche (prima UVA, ora Centri per i Disturbi Cognitivi e demenze -
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| metodi di record-finkage (in cul vengono collegate le unitd statistiche che concordano in
rifarimento ad uno specifice identificativo o chiave identificativa) permettono di effettware una
ricostruzione del percorso assistenziale o della starla clinica dei paziente.

In particolare di;

— individuare | casi incidenti di una patologia, definiti come le persone per le quali non ¢’é evidenza di
episod! di cura relativi afla stessa patologia precedenti Yeplsodio In studio;

- |dentlficare le persone con una data diagnosi in un dato periods;

— caratterizzare | pazientl Inclusi In una coorte, | pazient! possono essere caratterizzatl in funzione della loro
gravita “a priori®, effettuando la ricerca di comorbidita;

- ricostruire il percorso di cura e valutare i livelli di adesione alle raccomandazionl cliniche recepite nei
percorsi

—misurare I'occorrenza di esiti del paziente in un dato Intervallo di tempo dal ricovero in esame,

A livello internazionale si segnalano due esperienze condotte in Francia, la prima suli'uso
dell’archivio di mortalith per cause multipie del 2006 che ha consentito di Identificare circa 46,000
certificati di morte contenenti il termine demenza o malattia di Alzhelmer, la seconda sulla disponibllita
delle informazioni routinarlamente raccolte dalle 320 memery clinics che ha parmesso di identificare clrca
119.000 pazienti affetti da demenza e di caratterizzarti per 31 varlabill di tipo diagnostico e clinico . In
Svezia l'uso integrato delle fontl informative correnti ospedaliere e di mortalitd ha consentito di identificare
pazienti con demenza cosl come Vimplementazione di un archivio suile informazionl disponibili presso [e
memory clinics ha condotta all’Istituzione dello Swedish Dementia Quality Registry.

in italia si segnalano alcune esperienze interessanti in quanto mostrane, con livelll di complessita
diversi, le enorml potenzlalitd dei flussi informatlvi con finalita di programmazione:

1. (a2 Regione Lazio ha condotto un esperienza di record-iinkage stimando nella Regione Lazio la
prevalenza di individui affetti da demenza al 31/12/2013 parl a 34,217 (2,9% della popolazione
residente) con eta magglore ¢1 65 anni utifizzando il Sistema Informative Ospedaliera, Il Registro delle
prescrizioni farmaceutiche ercpate direttamente nelle Strutture Ospedaliere ed erogate dalle
farmacie territoriali, il Sistema Informativo delle Esenzioni, il Registro Nominativo della Cause di
Morte e ' Anagrafe degii assistibili de! SSR Lazio (Allegato 1).

2. Nella Regione Veneto sono stati messi & punto sistemi di rilevazione informaticl integrat! in grado di
tenere conto della multimorbilita del paziente ¢on demenza e del consumo di risorse: il sistema
Adjusted Clinical Groups (ACG System®) che & In grado di commisurare le risorse ai reali bisogni della
popolazione e la Cartella Clinica Elettronica per le Demenze {CaCEDem) adottata da tutti | Centri per
il Decilno Cognitivo e te Demenze (CDC-D). ACG & un sisterna che permette di stratificare il cose-mix
defla popolazione in base alle malattie co-presenti in ogni soggetto, mappando nel territorio la
distribuzione e 'impatto sull'utilizzo delle risorse sanitarie; rappresenta guindi un strumento di
aggiustamento del rischio, con possibilita di impiego sia retrospettivo che prospettico. ACG linkando i
dati di ognl singolo assistito, integra i flussi Informativi provenlent] da ricoveri, spacialistica, esenzionl
ticket, pronto soccorso, farmaceutica, psichiatria, malattie rare e dal sistema informativo distrettuale
{(ADI, UVMD) con i ralativi costi o tariffe, con la possibilitd di integrare anche i dati dei database clinici
dei medici di Medicina Generate. Con il grouper ACG, la popolazione viene suddivisa in 93 categorie
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ACG, postulate come omogenes per peso assistenziale, che classificano in ma él'si mug !e =
esclusiva tutti ] soggetti basandosi sulle diagnosl e suil'andamento prognostice de Q,\nalaf;{ex Acg/ 2
restitulsce anche misure di prevalenza delle demenze usando le dlagnosi e i farmaci ncivg da_n.ﬂu}sﬁz
aziendali che confluiscono in regione. Nel 2015 sono state individuate, con e sole diagnasi M08
persone con demenza, mentre con Faggiunta de! criterio farmacolegico {uso di farmaci specifici per
demenza) sono stati individuat! ulterlori 15.841 pazienti per un totale di 62.249 soggetti con diagnosi
di demenza nella popolazione def Veneto. Questi segmenti di popolazione possono essere oggetto di
intervento con strumenti di case o disease management che valorizzano V'uso prospettico delle
informazioni sanitarle raccolte da ACG [Allegato 2).

3. La Regione Toscana ha realizzato un record-linkage tra | dati ospedalieri, prestazioni ambulatoriali,
mortalitd, farmaci ed esenzione del ticket. Cid ha permesso di ldentificare al 2015 48.886 paztenti
affetti da demenza, pari a circa |a matd di tutt i casi di demenza stimati per essere presenti nel
territorio regionate secondo i pil accurati studl di prevalenza. Questo sistema di monitoragglo
regionale della demenza ha un bassa sensiblilitd, probablimente perché non tutte le persone con
demenza sono codificate come tali nella pratica corrente efo utilizzano | servizi sanitarl, e un’alta
specificita in linea con quanto accade negli altri Paesi europei (Allegato 3).

4, Nella Regione Emilla Romagna & stato effettuato un record-finkage tra 1 flusso dei pazienti che
afferisce al CDCD e i ricoveri ospedalieri. 5i stima che nel 2014 i centr] spacialistici-hanno preso in
carico 14.720 persone con demenza per Ja prima volta alle quali vanno sommate le 31,296 che
hanno ricevute una visita di controllo per un totale di 45196. L'analisl delle SOO relative all'anno
2014 pur non evidenziando camblamenti significativi rispetto ali'anno 2013 conferma la progressiva
riduzione del ricorso al ricavero ospedaliero per le persone con demenza.

5. Per la Regione Umbria, nell'ambito del progetto europeo ALCOVE {Alzheimer Cooperative Vaiutation
In Europe — 2011-2013) & stato condotto un record-linkage tra le SDO e FArchivio del farmaci della
regione Umbria al 2011. Cid ha consentito di identificare 3.763 assuntorl di inibitori delle
colinesterasi e 1.334 pazienti ricoverati per demenza. Sulla base del numero di soggetti identificati
{n=269) in entrambe le coorti & stato possibile stimare, applicando i metodi di cattura e ricattura dei
dati, una prevalenza deli'8,3% dalla demenza nella popolazione regionzle dell'Umbria con etd
superiore al 65 anni alcove-project.eu/image: psls-

Y, | T _WP4,

6. La Medicina Generale, inoitre, attraverso H date base Heaith Search IMS - Information Management
System HEALTH LPD - della Socletd italiana di Medicina Generale che raccoglie i dati relativi a 800
MM pari a circa 2 mifloni e mezzo di assistit], effettua una stima de! casi di demenza parl al 4,2 %
nella popolazione con et maggiore di 74 anni (Allegato 4).

Nell'ambito del progetto europeo ALCOVE (Aizhelmer Cooperative Valutation in Europe — 2011-2013), per
quanto riguarda la raccofta dei dati sul servizl socic-sanitari per la demenza sono state sintetizzate le
seguenti raccomandaziont:

1) Dovrebbe essere adottato un set minimo di dati condiviso dal diversi Stati membri per le fonti di dati
amministrative, cliniche, epidemiclogiche e altre fonti rilevantl. Tale set di dati dovrebbe comprendere
informazioni generall sulle malattie croniche e datl specifici sulla demenza, (WP4.11]

2) Ai fini della raccolta dei dati, dovrebbe essere praposto un set predefinito di criteri diagnastici operativi
per la diagnos! di demenza. [WP4.12]

3) Ottimizzare le fontl di dati esistent] fornendo un sistema efficiente di record linkage. [WP4.13]

4) Ai fini del record linkage dovrebbe essere reso disponibile un codice unico e de-identificato. | requisiti

defla privacy devono essers gestitl a Hvello europec per assicurare la proprietd individuale del dati,
[we4.14)



dei disturbi del comportamento e del danno funzionale con perdita dell'autonomia e dell'autosufficienza
con varlo grado di disabilitd e conseguente dipendenza dagli altri. La demenza interferisce con le attivita
sociall, lavorative e di relazione del malato e provoca un deelino delle sue capacita.

Esistono diverse forme di demenza, che si distinguono in base alla progressione della malattia.
Le demenze possono essere di tipo reversibile e irreversibile:

Le FORME REVERSIBILI rappresentzno una piccolissima percentuale; i deficit, in questo caso, sono
secondari a malattie o disturbi 3 carico di altri organi ¢ apparati. Curande in modo adeguato e tempestivo
queste cause anche il quadre di deterioramento regredisce, ¢ la persona pud tornare al suo livelio di
funzionalita precedente,

La maggior parte delle demenze & di tipo IRREVERSIBILE. Queste si distinguono in forme primarle e
secondarie. Le forme primarie sono di tipo degenerativo e includono la demenza di Alzheimer, guella
Fronto-Temporale e quella a2 Corpl di Lewy. Fra le forme secondarie la pid frequente & quella Vascolare. Le
demenze irreversibili, a livello sintomatologice, sia nella fase iniziale sia parziaimente in quella intermedia,
sono abbastanza caratterizzate e distinguiblli tra loro. Nella fase avanzata le differanze si assottiglano fina
a scomparire del tutto.

Epidemiologia

La prevalenza della demenza nei paesi Industrializzat! & circa del B% negli ultrasessantacinguenni
e sale ad oltre it 20% dopo gli ottanta anni. Secondo alcune proiezionl, 1 casi di demenza potrebbero
triplicarsi nei prossimi 30 anni nei paesi occidentali,

La demenza @ in crescente aumento nella popolazione generale ed & stata definita secondo il Rapporto
OMS e ADI una priorita mondiale di salute pubblica: nel 2010 35,6 milioni di persone risultavano affette da
demenza con stima di aumento del dopplo nel 2030, 1l triplo nel 2050, con ognli anno 7,7 milloni di nuovi
casl (1 ogni 4 secondi} e una sopravvivenza media dopo fa diagnosi di 4-8-anni,

L'ltalia & uno dei paes! europel pils anziani (eta uguale o superiare a 65 anni) e quasi il 17% della
popolazione, per un totale di 9,5 milioni, ha superato i 65 anni di etd. Sono pertanto In aumento tutte le
malattie croniche, in quanto legate all'etd, e tra queste le demenze.

In Europa, secondo dati ISTAT al 17 gennaio 2013, Fitalia sl colloca al secondo posto dapo Ja
Germania, con un numero di anzianl, di ety uguale o superiore aj 65 anni, di 12.639.000, pari al 21,2% della
popolaziore tatale. Anche lindice di vecchlaia, definito come il rapporte percentuale tra la popolazione in
etd anziana {65 anni e pil) e la popolazione in eta giovanlle (meno di 15 anni), colloca I'ltalia al secondo
posto in Europa dopo la Germania, con un rapporto di 144 anziani ogni 100 glovanl. Le proiezioni

demografiche mostrano una progresslone aritmetica di tale indicatore fino a giungere nel 2051 per I'italia a
280 anziani per ogni 100 glovani,

Il progressivo Incremento dells popolazione anziane comporterd un ulteriore consistente
aumento della prevalenza dei pazienti affettl da demenza. In italia, il numero totale dei pazienti con
demenza & stimato in oltre un milione (di cui circa §00.000 con demenza di Alzheimer) e circa 3 miliont
sono le persone direttamente o indirettamente coinvolte nell’assistenza dei loro cari.



Trattamenti

TRATTAMENTI FARMACQOLOGICI NELLE DEMENZE

Gl intbitori reversibill dell’acetilcolinesterasl -AChE {donepezil, rivastigmina e galantamina) e la
memantina sona gl unici farmaci approvati in italia per 1l trattamento della malattia di Alzheimer o
demenza di Alzheimer (DA). La pratica prescrittiva di guesti farmaci & regolamentata dalla Nota 85 dell’AlFA
(Agenzia italiana del Farmaco).

Per |l trattamento dei disturbi comportamentali nella demenza vengono utilizzatl 1 farmaci antipsicoticl
{tipici e atipici}. La pratica prescrittiva dl questa categoria & regolamentata dall’AFA con | comunicati.

GESTIONE INTEGRATA PER LA CONTINUITA ASSISTENZIALE

Data la complessits della demenza, & ormai evidente la necessitd di adottare un approccio
Integrate, ¢he consenta la presa in carice del paziente e della famigiia e H loro inserimento in un percorso
clinico-assistenziale dove, a seconda delle fasi della malattia, possa essere valutato |'intervento piu
appropriato.

|l paziente e i suol cari rappresentano il centro di una rete di cul fanno parte servizl sanitari e soclo sanitari,
fra cui i Centri per Disturbi Cognitivi e demenze {CDCD), I'Ospedale (inclusi Pronto Soccorso/Dipartimento di
emergenzaurgenza e UU.00. ospedallere), il sistema delle cure domicillari, le Strutture Residenziali e
semiresidenziali territoriali {ad es. Centri Diurnl}, | servizl per Je attivitd riabilitative e la rete delle cure
palliative e fine vita (incluso I'Hospice), il servizio sociale delle aziende sanitarie e dei comuni nanché la
rete informale.

L'ottica della gestione integrata implica che il punto di osservazione non siano le prestazion! fornite ma il
paziente come destinatario degli interventl e tracclante una condizione clinica che colnvolge la persona
malata e i sucl familiari, i servizi sanitari e socic assistenziall.

Alla tematica dell’organizzazione del Servizl e del percorsi diagnostico terapeutici assistenziali (PDTA) I
tavolo di Javoro ha dedicato il dacumento di indirizzo nazionale “Linee di indirizzo Nazionali sui Percorsi
Diagnostico Terapeutici Assistenzioli per le demenze” al quale si rimanda per sostenere la riorganizzazione
del modelll assistenziali e dei serviz} socio sanitari impegnati nella sfida che le cronicitd, e tra queste le
demenze, pongono.



4. Utilizzo dei Flussi iInformativi esistenti per approfondire il fenomenc delle
demenze

Livello nazionale

il patrimonic informativo attuaimente disponibile nel Nuovo Sistema Informativo Sanitario -NSIS &
costituito da un insieme di flussi informativi relativi ad aspetti gestionali, organizzativi ed econornici,

In coerenza con il modelle concettuale del NSIS sono statl attlvat], accanto al tradizlonall flussi Informativi
aggregatl e centrati sull'offerta sanitaria, aleuni nuovi flussi informativi “analitici”, relativi alie prestazionl
erogate, centrati sull'individuo. Tall flussi sono regolamentati da appositi decreti ministeriali emanati a
seguito di un lungo percorso collsborativo con le Regioni, del'approvazione da parte delia Cabinz dl regia
dei NSIS della condivisione in sede di Conferenza Stato-Regioni

il conferimento del datl al NSIS & ricompreso tra gli adempimenti cui sono tenute le Regloni per
I'accesso al maggior finanziamento di cul all'Intesa Stato-Regionl del 23 marzo 2005.

Per il dettaglio dei contenuti informativi rilevati da clascun flusso si rinvia al disciplinari tecnici alisgati ai
decreti istitutivi dei flussi informativi individuali,

Ad oggi, I flussi informativi individuali disponibili in NSIS ed utili per il lavori del tavolo di monitoraggio del
Piano Nazlonale Demenze sono rlassuntl in tabebla. (www.nsis.salute.gov.it).

Tobella. Fiussi informativi individuali disponibili in NSIS ed utill per If lavori del tovolo di manitoraggia del
Plano Nazionale Demenge
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DM Consente dl canoscers in dettaglio glf intervent] sanktari Strutturo: Disgn Dot/ anagrofici
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{A Regime) thoni

Il flusse InFormativo contlene Informazioni refative a
strutturs, parsonale ed attivith svolte.
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| dati di mortalita, potenzialmente utiil, sono invece forniti dall’lstituto centrale di statistica (1STAT).

Un flusso uguatmente utite & quello relative all'esenzione ticket per patologia {gruppe 011, 029 attiva o
pregressa), presente nei flussi dei Servizi Sanitart Regionali,




N2 o Livelle regionale

In Italia Il livello di sviluppe dei Sistemi informativi Sanitari -SIS & variabile tra Regioni.

Mentre i sistemi informativi nazionali sono costituiti da un “minimum dotaset” di informazioni definite a
iivella centrale in modo da garantire Ja rilevazione comune da parte di tutte le Regioni, le singole Regiani
possono prevedere a livello focale [a rilevazione di ulterlori informazioni di proprio Interesse, in aggiunta ai
contenuti essenziall previsti appunto dal decreti istitutivi dei flussi informativi.

Un esempio specifico & offerto dal Sistema Informative Ospedaliero {SI0), che & attivo nelle singole
Regioni con fivelli di completezza e qualitd varlabile, ed @ comprensivo della mobliitd passiva. | diversi SIO
reglonali gestiscono § dati analitici di tutti i ricoveri ospedalier! {In acuzie e post acuzie) che ognl anng si
verificano negli istituti di ricovero e cura del proprio territoric e rappresentano una fonte di datl preziosa
per studi epldemiologicl e valutativi a supparto della programmazione del servizi e della gestione dei costi.

Esermplo di ulteriore sviluppo del SIO & quanto realizzato nella Lazio dove, dall’l gennato 2008 {Determina
n. D4118/2007) & attive il flusso integrato RAD-ESITO attraverso il quale vengono rilevate variablli cliniche
aggiuntive alla SDO per specifiche condizion] {Infarto acuto del miocardio, bypass aortocoronarico e frattura
del femore) utili anche alla valutazione di esito.

3. Definizione operativa di demenza nei diversi flussi informativi: { codici

Il sistema di classificazione utilizzato per la codifica delle diagnosi e dei traumatismi nell’ambito
dei sistemi e flusst informativi italiani & I'ICD-9-CM (Classificazione delle malattie, dei traumatismi, degli
Interventi chirurgicl e delle procedure diagnostiche e terapeutiche -International Classification of Diseases
9th reviston Clinical Modification), derivata dall'iCD-9 {International Classification of Diseases & edizione)
dell'Organizzazione Mondlale della Sanitd. La decima revisione delllCD pubblicata nel nostro Paese
nelanno 2000, ¢ al momento prevalentemente fruibile ai fini dell'elaborazione statistica dei dati di
montalitd, ed & In uso in alcune regioni.

Per implementare i flussi informativi di livellc nazionale vengono wtilizzat! i codic) deli'ICD-2-CM.
Dl seguito vengono elencati i flussi che considerano IFICD-9-CM come sistema di classificazione:

*  Flusso dei RICOVERI OSPEDALIERI e algoritmo intra flusso su specifici obiettivi

*  Flusso del PRONTO SOCCORSO e algoritmo intra flusso su specificl oblettivi

*  Flusso del’ ASSISTENZA DOMICILIARE e algoritmo intra flusso su specifict obiettivl

¢ Flusso della SALUTE MENTALE e aigoritmo intra flusso su specifici oblettlvi

#  Flusso della DIPENDENZE {SIND) e algoritma intra flusso su specifici obiettivi

*  Flusso della MORTALITA & algoritmo Intra flusso su specifici obiettivi,

Per questi flussi, che fanno quindi riferimento aell'iCD-8-CM, i codici sul quali ¢’¢ il magglore consenso per
{a definizione dei casi di demenza sono elencati nella tabella 1,
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Tabella 1. Codici per Ja definizione del casi dl demenza

Codeset

290
290.0

290.1

290.10
299.11

290.12
290,13
290.2
290.20
290,21
2903
290.4
290.40
290.41
290.42
290.43
290.8
290.3 .
2912

12940
2941

294.31
294.2

311

331.19

3312
3315
317
3218
331.82
331,83
202,82
046.1
33189
3319

WO W W oW D Do

- Vascular Cementla, Uncomplicated.

294:10

. 2941
33190, ..

Desgriptinn

Demeantias
Senils Damantin, Uncomplicoted

Presen|le Demegntia

Presenlle Dementia, Uncomplicated
Prasenile Damentia, With Delirium

Presenile Dementia, With Deluslonal Features

Presenile Dementia, With Depressive Features

Senlle Damentia With Delusional Or Depressive Features
Senile Dementis With Delusional Features

Senile Dementia With Depressive Features

Senile Dementia With Delirlum

Vascular Camantizs

Vascular Dem_enti'a. with Delirluny

Vagcular Demantia, With Delusions

Vascular Demantis, With Depressed Mood -

Other Specified Senile Fsychotic Corditions

Unspecifisd Senils. Psychotic Conditlon - .

Alcohol-induced Persisting Dementia SOL e
Amnestie Disorder In Conditions Classified Elsewhere

Dementia In Candiﬂons C}ass(ﬁed Elsewhere

Dementia in Ccmdltlons Clagsified Elsewhere Without Behaviaral Disturbince -
Dementis In; c«.mdltlons C’lasslﬁed Elsewhertwuh Behavioral Disturbance "

Dementia, unspecified

Dstientia, Unspecfied, without bahaviary) disturbance

Pemeantia, Unspecified, with behavioral distyrbance

_Alzhnlmcr's Dlsnsa, o

antotemporal Demmtla

' Pick's Olsease

Other frontotamporal damentia. .

Fromtal dementia

Senile Degeniération OF Brain

diopathic narmal:pressufe hydrocephalus {INPH) '
GCerebral unnlrltl'on in Dismasas Clagsiied Elsewhere
Other Cerebral Degeneration

Damentis with Lewy bodles

Mild Cognitiva Impairmant, So Stated

Drug- Induced démentia

Iakob-Crautzfaldt diseass

Cerebral gegenaration, other

Cerebral degeneration, unspecifled

Una fonte di dati utilizzabile per Fidentificazione del caso di demenza si basa sul flusso delle prescrizioni
farmaceutiche. | farmaci traccianti sono gh inibitor) delle colinesterasi e la memantina;

*  Flusso deil’ ASSISTENZA FARMACEUTICA CONVENZIONATA & algoritmo intra flusso su specifici
oblettivl {galentamina NOGDAD4, rivastigmina NOSDAD3, donepezll NOGDAO2, memantina

NOGDX0 }
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¢ Flusso della DISTRIBUZIONE DIRETTA E PER CONTO DEI FARMAC! e algoritm Tﬁf_ré f’lusso‘.\su .

memantina NO6DX01)

i flussi che vengono riportati sotto raccolgono, invece, informazioni non utilizzabti per l'identificazione del
caso ma sicuramente utili per seguire la persona nel percorso dl cura:

*  Flusso def SISTEMA 118 e algoritmo intra flusso su specifici obiettivi
»  Flusso della SPECIALISTICA AMBULATORIALE e algoritmo Intra flusso su specifici oblettivi
®  Flusso dell ASSISTENZA RESID-SEMIRESID e algoritmo intra flusso su specifici oblettivi

£ in consolidamento il flusso unice 112 che ingloba anche il 118.

E in fase di costruzione un nuovo flusso relativo alle "Cure Primarie”, che consentird di valutare anche le
prastazienl erogate,

tili informazioni sulle esenzioni si trovano, infine, allinterno dei flussi relativi alla Farmaceutica
convenzionata e alla specialistica ambulatoriale.

E’ in previslone anche la revisione del flusso FAR che permetterd di raccogliere anche il codice identtficativo
della patologia.

6. Indicazioni per la costruzione di un algoritmo

Sulla base degli elementi presenti in letteratura e della esperienza di alcune Regionl ¢che hanno
gia attivato sisteml informativi regionall che integrano pid flussi, vengono analizzatl di seguito alcuni
parametri relativi ad elementi indispensabili per la costruzione di un algoritmo specifico per le demenze:

il caso viene identificate per etd: maggiore o uguale a 50, ulteriormente caratterizzando due sottogruppi di
popolazione di eta tra 50-64 e uguale o maggiore di 65 anni,

Gli ulteriori criteri sono;

* Periodo: la raccolta di informazioni dovrebbe riferirsi 3 periodi di cinque anni per tutti |
flussi, ove disponibill. L'archivio di mortalith viene utlllizzato solo per acquisire
I'infarmarione dello stato in vita,

«  Farmaci: il caso viene identificato come tale per questo fiusso se ha ricevuto almeno due
prescrizion| di farmaci anti~demenza in un anno, @ partire dalla prima prescrizione € in
assenza di prescrizione degli stessi farmaci nei due anni precedent]

« 500: ! caso viene identificato se ha effettuato almeno 1 ricovero di demenza come causa
principale ¢ secondaria alla dimissione

Per |a messa a punto di un Sistema Informativo dt livelic nazionale, la prima interrogazione integrata dei

sistemi sard effettuata in riferimento alFanno 2013, anno In cui tutti i flussi citati in precedenza erano gid
attivi.

il caso verrd definitc come soggetto presente In almeno uno dei flussi informativi interrogati nei 5 anni
precedent] e che risulti vivente al 31.12.2013,

Questo permettera dl stimare la prevalanza per damenza a partire da quell’anna.

15



7. Lettura integata delle fonti informative: record-linkage_inter“ﬂussi

Alcuni possibili criteri o parametri attraverso 1 quall successivamente approfondire la riflessione
sullappropriatezza degli interventi eragati (anche attraverso confronti fra Regioni} sono:

*  Consumo antipsicoticl

H ricorso a questa categoria di farmaci & necessario per i trattamento dei BPSD (Behavioral
and psycologicol symptoms of dementia). Un uso approptiato degll antipsicoticl & quetlo di
utilizzarti in seconda linea dopo il ricorso a trattamenti psico-educazionali e di sostegno ai
pazientl ed at loro familiarl.

¢ Rlcorso Pronto Soccorso

t ricovero In regime di urgenza di un paziente affetto da demenza per un trattamento del
BPSD rappresenta l'espressione di una criticitd dellassistenza all'interno della rete dei
sarvizl socio-sanitarl presenti in un territorio. Uanalisi di questo fenomenc pud quindi
fornire utili elementi per indlviduare taii punti critici.

s Istituzionalizzazione del paziente

Il tempe che intercorre tra la dlagnosi e i ricorso allistituzionalizzazione del paziente
affatto da demenza viene considerato come un *end-point” solida da un punto di vista di
sanith pubblica per valutare (efficacla di un trattamento farmacologico e psico-

educazionale o pil in generale di un sistema integrato di assistenza socio-sanitario presente
in un territorio.

8. Conclusioni

La condivisione delle linee dl indirizzo sulfuso delle fonti informative esistenti nel nostro Paese,

rappresenta un primo passo concreto per ottimizzarne 'utllizzo finalizzato all'intercettazione del fenomeno
delle demenze.,

L'oblettive & stato quello di individuare un “core set” di indicateri, gl raccolti in modo routinario
attraverso i flussi informativi di livello regionale e nazionale, e di utjlizzarli per migliorare la disponibilita di
datl di aita qualitd sulle demenze nonché per la ricerca di elementi utili a descrivere e valutare, in termini di
efficacla, appropriatezza ed equita, le cure erogate o le prestazioni fornite,

Uauspicio & Inoitre di poter costruire un sistema informativo corrente, integrato e dedicato

specificamente alle demenze, In grado di fornire informazioni utlli alla proagrammaziene socio-sanitaria in
questo settore.
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D/EP/Lazio

Dipsrtimento di Epidemiologia de! Servizio Sanitsrio Regionale - Bepione Lazio (ex ASL Romg

Oblettivo

Stimare la prevaienza di individui affetti da demenza al 31/12/2013, residenti e assistiti nella regione
Lazia di eta superiore a 65 anni

Fonti dei datl

e Sistema Informativo Ospedaiierc {SI0; anni=2009-2013)

= Registro delle prescrizioni farmaceutiche erogate direttamente nelle Strutture Ospedaliere
{FarmED; anni=2009-2013} ed erogate dalle farmacie territoriali (Farm; anni=2009-2013)

o Sistema Infarmativo delle Esenzioni {attive nel 2013)
Registro Nominativo della Cause di Morte {ReNCaM; anni=2009-2013)
Anagrafe degii assistibili del S5R Lazio (31/12/2013)

ldentificazioni degli individui affetti da demenza

Sono considerati individul affetti da demenza tutti gli individui con eta maggiore o uguale a 65 anni
all'arruolamenta, vivi, residenti e assistiti nella Regione Lazio al 31 dicembre 2013, che soddisfano
nei 5 anni precedenti all'anno di stima almeno uno dei criterl dl inclusione di seguito riportati:

= aver avuto aimeno un ricovero dove in una qualsiasi delle diagnosi fosse indicato un codice
ICO-IX-CM di Demenza (Tabella 1);

» aver almeno una prescrizione di farmaci inibitori reversibili dell’acetilcclinesterasi o
antagonisti del recettore del’N-Metil-D-Aspartato (NMDA) (codice ATC “NOBD”};

* avere una esenzione ticket attiva nel 2013 con codice di esenzione 011. 0 029. {Tabella 2),

La popolazione prevalente al 31/12/2013 & selezionata attraverso record linkage tra i diversi sistemi
informativi.

Per identificare fa data di arruclamento del paziente con demenza nel SIO e nella Farmaceutica
(Farm, FarmED) & stato selezionato il primo record in ordine di tempo nel periodo considerato, tale
data nel 510 corrisponde alla data di dimissione, nella Farmaceutica alla data di prescrizione; nel
registro delle esenzioni attive nel 2013 & stata considerata come data di arruolamento it massimo
tra 1/1/2009 e la data di inizio esenzione. Per gli indlvidul indentificatt in pid archivl viene
considerata come data di arruolamenta la prima data in ordine di tempo.

Dettagli sulla metodologia di Identificazione dei casi di Demenza da Sistemi
informativi ed indicazioni da letteratura scientifica

Sistemi informativi disponibili

Schede di Dimissione Ospedaliera (SDO sia mobilita attiva che passiva) dal 1994, soddisfacente
1996/1997

Esenzioni (ESE) dal 2005

Farmaceutica (FARM} dal 2004

Farmaceutica Diretta (FARMED} dal 2004

Registro Nominativo delle Cause di Morte {(ReNCaM} dal 1987

Sistema Informativa Assistenza Domiciliare{SIAD) istituito nel 2008, dati dal 2010



D/EP/Lazio

Sistema Informativo Emergenza Sanitaria (SIES) dal 2000
Riabilltazione ospedaliera (RAD-r} istituzione 2005, qualita dei dati & soddisfacente dal
Sistema Informativo Assistenza Specialistica {SIAS) istituito nel 1997, dati dal 2000
Sistema Informativo Assistenza Riabilitativa (SIAR) istituito nel 1997, dati dal 2000
Sistema Informative Residenze Assistenziali (SIRA} attivo dal 1/1/2003, nuova schada dal
2007,

Sistemi informativi utili per Fidentificazione dell'individuo con Demenza

Basi dati certe:
Schede di Dimissione Ospedaliera (SDO} dal 1998
Esenzioni {ESE) dal 2005
Farmaceutica (FARMY} dal 2006
Farmaceutica Erogazione Diretta (FARMED) dal 2006

Basi dati da valutare;
Sisterna Informativo Assistenza Domiciliare(SIAD) dal 2011

Selezione dei casi di Demenza:

Codici ICD-3-CM
Sui sistemi informativi dove & possibile trovare codici ICD si ricercano in ogni campo di diagnosi i
codici elencati nella tabella 1 (4-5) (510, SIAD).

Codici esenzioni
Dal registro delle Esenzioni sono state selezionati i codici esenzioni 011. e 029. (Tabella 2.

Codici ATC

Dal sistema informativo deila farmaceutica si seleziona il codice ATC “NO6D” corrispondente ai
farmaci inibitori reversibili dell’acetilcolinesterasi e antagonisti del recettore dell’N-Metil-D-
Aspartato (NMDA), (FARMED, FARM).



D/IEP/ L azio

Dipartimento di Epidemiologia del Servizio Sanitario Regionsle - Repione Lazio fex ASL R

Tabelia 1. Codici ICD-9-CM utilizzati per la selezione dei casi prevalenti di demenza

Description 1CD-9-CM "'::}m'
Senile demsentia, uncomplicated 2500 v v
Presenile dementia 290.1 v v
Presentle dementla, uncomplicated 290.10 v v
Presenile dementia with delirium 290.11 v v
Presenlle dementia with delfusional features 290,12 v v
Presenile dementia with depressive features 290,13 v ¥V
Senile dementia with delusional or depressive features 290.2 Vv v
Senile dementla with delusional features 290.20 v v
Senile dementia with depressive features 290,21 v v
Senile demantia with delifium 2903 v v
Arteriosclerotic dementia 2904 v v
Arteriosclerotic dementia, uncomplicated 290.40 ¥y v
Arteriosclerotic dementia with dellrlum 290.41 v v
Arteriosclerotic dementia with delusional features 28042 v v
Arterioselerotic dementia with depressive features 29043 v v
Other specifted senlle psychotic condition 290.8 v
Bharmal Francesconl
Description IED-5-CM ) 5)
Unspecified senile psychotic condltion 290.9 v
Other alcoholic dementia 2912 Vv
_Drug-induced dementia 292,82 v
Dementia in conditlons classifled elsewhere B 2541 v v
Dementia in conditions classified elsawhere without behavigral
disturbance 234.10 v v
Demaentia in cenditions classiffed elsewhers with behavioral disturbance 294.11 v v
Jakob-Creutzfeldt disease 046.1 v
Alzheimer disease 3310 v v
Frantotemporal dementia 31311 ¥ v
Pick disease 3311 v v
Qther frontotemporal dementia 331.19 v v
Senile degeneration of brain 3312 v v
Dementia with Lewy badies 331.82 v
Cerebrat degeneration, other 331.89 v
Cerebral degeneration, unspecified 331.5 v

Tabella 2. Codici esenzioni

Codice esenziona Descrizione
o11. 280.0 DEMENZA SENILE, NON COMPLICATA
o11. 290.1 DEMENZA PRESEMILE
011, 290.2 DEMENZA SENILE CON ASPETTI DELIRANTI O DEPRESSIVI
011, 290.4 DEMENZA ARTERIOSCLEROTICA
011, 2911 SINDROME AMNESICA DA ALCOOL
011, 2940 SINDROME AMNESICA
025. 331D MALATTIA Bl ALZHEIMER




D’EPILaziD

Dipartimente di Epidemiologia del Servizio Sanitario Regionals - Regione Lazio (ex ASL Roma E1f

TABLE 1. ICD-2 Codes Used to Identify Patients With Dementia From Medical Claims Data in Previous
Studies and Indicated as Specific for Dementia Diagnosis by the Expert Pane! Study

Jescription ICH-CHM BpatPeni* A' B2 CP DM RU y2 g7 M ¥ @ g
enfle xnd presenfle orpunde prychotic conditions 30 N Y S S |
senile demanti, mconplicated 09 SV AR 25 25 2 ERVEV IRV
1 Presenfle dematls ®o.l . Iy Y Y R Y N Y A | ) i
dementis, umnl::ﬂ Do - Jod I S SN Y N e | :
Preentie dewentls with & 0,11 . iy Y Y S Y S Y B B N !
Presnie dementls with dedusiond) featues 0.4 * A A 4 dAd A v
Prasectie dossmriia with depressive feutures 0.0 - J 4 & 4 ddd J i
Jenfle dimartis with dehmional (astores 3020 . 4 4 4 44 4 4 J :
t Senle dewentls with dehabona| ar depressive foatures »02 - Y AR R R B S N | J i
Jenile demently with degrossive fentove 30.I . VAR A B S Y S Y | o i
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*ICD codes that were roted as specific for dementia diagnosis by the expert ponel are in bold ond have an asterisk
beside them.

iSuperscript numbers gre the corresponding references for each study as listed in the reference section in this paper,
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Risultati basati sulla stima di prevalenza avvenuta su 5 anni si selezione

Figura 1. Selezione degli individui con demenza prevalenti al 31/12/2013, residenti e assistititi nel
Lazio di eta maggiore o uguale a 65 anni al momento dell’arruolamento. (5 anni di selezione, dal

2009}

Individui con demenza selezionati
n'= 74648

4

Decedut!
n"=27760

n"= 36974

Residenti , assistiti nella Regione Lazio al 31/12/2013

Non residenti o
non assistiti
al 31/12/2013
n*=5914

Eta minore di 65
anni alla diagnosl

4 n*=2757

Di eta maggiore o uguale a 65 alla diagnosi
n°= 34217
(2,9% della popolazione residente)
Tabeila 1. Prevalenza per classe di eta
. residenti assistiti al
Classe di etd individul selezionati 31/12/2013 Prevalenza’
65-74 4533 600472 038
75-84 17616 424495 4,1
85+ 12068 162214 74

Totale N7 1187185 2,9
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Tabella 2. Numero di Individui con demenza selezionati per fonte di selezione e % sugli individu
prevalenti al 31/12/2013 (n*= 34217). Numero medio di record per fronte (numero medio di
ospedalizzazioni, d! prescrizioni farmaceutiche e di esenzioni per demenza).

individui selezionati in ogni fonte

n* medio per fonte
n* %
Ospedaliere 17815 52,1 1,3
Farmaceutica 21184 61,9 15,8
Esenzioni 1708 50 1,0*

A purnerg medio di ricoveri nel 5 annl di selezione
* numero medio df prescrizioni farmaceutiche nei 5 anni
+ numere medio di esenzioni nel 5 anni

Figura 2. Individui con demenza prevalenti al 31/12/2013, residenti nel Lazio di etd maggiore o
uguale a 65 annl al momento detia diagnosi, per sistema informativo di identificazione (5 annl di
selezione).

Si0

12426 (36,3%)

146 (0,4%)}

15206 (44,4%)

461 (1,3%)

Esenzioni Farmaceutica
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Commenti

Le stime di prevalenza ottenute con la metodologia applicata portano a risultati simili alle stime
ottenute con la selezione dei casi di demenza da Sistemi Informativi {Francesconi ad alt. 2007; 5) ;

Risultano comunque pill basse rispetto agli stud! di popolazione (Francesconi ed alt. 2006; 6).

Lo studio {LSA che considera una corte dl etd compresa tra 65 e 84 anni, stima la prevalenza di
individut con demenza pari a 7,2% nelle donne e 5,3% negli uomini {7}, nel nostro studio per |a stessa
fascia di eta considerando la stima per entrambi | sessi & 2,2%. Le stime ottenute sono simiii a guelle
dell’indagine multiscope dell’ISTAY per l'anno 2013 nella classe di etd 65-74 {0,8% e 0,9%
rispettivamente) mentre sono pils basse per la classe di eta 75+ (5,1% e 7,9% rispettivamente}.

€’ comungue noto in letteratura che le stime di prevalenza dl demenza calcolate con F'uso del
Sistemi Informativi risultano essere plll basse dell'effettiva prevalenza nella popolazione (9).

Forse I'agglunta del Sistema Informativo dell’Assistenza Domiciliare e/o prevedere la selezione su
pit anni potrebbe portare ad una stima che si avvicina di pitt a quella reale,
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1 Indicazioni Generali
1.1 Obiattivo

Stimare Il numero di soggett! affetti da demenza nell’annc 2015 nelia popolazione rest

Veneto, conslderando la multimorbldita e il consumo di Hsorse. "

L'analisi & stata svolta sla sullintera popolaziene, sia conslderando solo | soggetti con etd
maggiore o uguale a 65 anni. Per ldentificazione dei soggett! prevalent! sono state utilizzate le
categorle diagnostiche prodotte dsl Sistema ACG ver. 10, sistema di classificazione su base dl
popolazione, sviluppeta dalla Johns Hopkins University, che & stato oggetto dl sperimentazione in
Reglone del veneto negli uitimt anni. 1l Sistema ACG & stato alimentato con | dati sulle
caratteristiche anagrafiche, sulle diagnasi e sul farmacl relativi alla popelazione del Veneto nel
periodo oggetto di rilevazione.

1.2 Fontl dei dati

Al fine dell'individuazione dei soggettt affetti da demenza, sono state considerate ie seguent|
tipolagie di dati:

Anagrafe Unica Sanitaria Regionate per I'identificazione della popolazione complessiva in analisi;

Flussl informativi sanitart corrent] delianno 2015 (nel caso delle SDO fino ai 5 anni precedent|
I'anne in analisi) per 'identificazione dei codici di dlagnosi dei soggetti in anagrafe (codici diagnosi
ICD ed ICPC);

Prescrizioni farmaceutiche deli’anno 2015 per I'identificazione dei codicl ATC dei farmaci relativl
al soggett! in anagrafe,

1.2.1 Fonti per le diagnosi
Le fontl informative utllizzate per le dlagnosi sono le seguenti:

* Archivio Schede di Dimissione Ospedaliera (flusse SDO e mobilita interregionale) -
dimissioni anno 2015 - codici dlagnosl 1CDS-CM. Oltre alle SDO del 2015 sono state
estratte anche le SDO dei § anni precedenti, al fine dl assicurare una maggior copertura
nellidentificazione dei soggetti malati;

* Archivio Accessi in Pronto Soccorso (flusso PS) ~ accessi anno 2015 - codici diagnasi ICD9-
CM;

*  Archivio Cure Domiciliari {flusso ADI) - valutazion! anno 2015 — codlci diagnosl ICPC;

* Archivio Esenzlont {flusso ESEN)- esenzioni attlve nell'anno 2015 - codicl diagnos| ICD9-
CM;

* Archivic Assistenza Psichlatrica Territoriale {fusso P5I} - contatti anno 2015 - codic
diagnes! ICD10; ‘

* Archivio Riabilitazione ex art. 26 (flusso RIAB) - anno 2615 — codicl diagnosi ICD9;

¢ Archivio Hospice (flusso HOSP) - dimissioni anno 2015 - codici diagnosi ICD9-CM;

* Archivio Assistenza Residenziale Extraospedaliera (flusso FAR) - presenza anno 2015 -
cadici diagnosi ICPC.

1.2.2 Fonti par | farmaci
Le fonti informative utilizzate per i farmaci sono le seguenti:

*  Archivio Farmaceutica territoriale — farmaci ercgati nel 2015 (codicl ATC);
+ Archivio Farmac] a distribuzione diretta - farmaci erogatl nel 2015 (codici ATC)

Sistema Epideminlogica Regionale tﬂ'“




Stima della popolazione con demanza nel Veneto ~ Anno 2015

1.3 1 dati elaborat] del Sistema ACG

Il Sistema ACG & un sistema di classificazione su base di popelazione che restitulsce pé
soggerto categerie diagnestiche diverse e complementar. (e pii importanti, B2l
delindividuazione del soggetti affetti da determinate patologie, sono le categorie EDC (Expanded
Diagnosis Clusters) e RXMG {Pharmacy Morbidity Groups).

1.3.1 Categoria diagnostiche EDC (Expanded Diagnosis Clusters)

I gruppt EDC sono categorie dlagnostiche che Il Sistema ACG genera & partire dai codicl di
diagnosi presenti nelle varie fontl inforrnative. Ad ognl soggetto vengono assegnatl uno o pit EDC,
che descrivono una singola patologia o patologle correfate In base all'organo/apparato.
Compiessivamente sono statl determinati 269 EDC.

Nella versione 10 del Sisterna ACG, utilizzata nell'analisi per I'anno 2015, VEDC cul afferisce la
demenza & 'EDC NUR11 (Demenza e Delirium). Questa categoria diagnostica contlene, oltre aile
diagnosi specifiche per la demenza, anche diagnosi che afferiscono al delirium e ad alcune forme di
psicosl. Tuttavia, | soggett! attribult! alla categoria NUR1L che gpresentano diagnosi di delirium e
altre patologie psichiatriche sono una quota marginale del totale (circa 2000 soggetil su un totale
di oltre S0 mila ultrasessantacinquennl con categoria diagnostica NUR11). Nella verslone 11 dej
Sistema ACG questa categoria & stata scissa In pil EDC al fine di cogliere le dlagnosi pll
specificamente correlate alla demenza.

1.3.2 Catagoria diaghostiche Rx-MG (Pharmacy Morbldity Groups).

Le categorle RxMG sono gruppl di malattie che il sisterna ACG genera a partire dal codici ATC det

farmaci prescrittl {malattie farmaco-correiate). Ad ognl soggette possonc assere assegnatl uno o
pid RxMG.

La categorla cul afferisce la demenza & I'RxMG NURx010 che inciude tuttl farmac! uthizzati nella
cura della malattia di Alzhelmer e di altre forme di demenza.

1.4 Algoritmo dl identificazione del soggetti affetti da damenza

Sono stati constderati affetti da demenza i soggettl classificati dal sistema ACG neila categoria
EDC NUR11 oppure nella categoria RxMG NURx010. La prevaienza & stata calcoleta relativamente

all'anno 2015, considerando la popolazione residente nella Reglone Veneto, inclusi i deceduti nel
corso deli'anno.

il
¥ -
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Stima della popalazione con demenza nel td = Anno

2 Risultati

2.1 Demenza: pravalenza in Veneto = Anno 2015

Neila Regione Veneto le prime esperienze in cul si & tentato di intercettare i casi dl demenza con
il sistema ACG risalgena al 2013 nell'amblto della fase pliota del progetto ACG. Tra gl assistiti
dell'ex azienda ULSS 16 {datl anno 2012), utilizzando le sole diagnesi Intercettate dall’EDC NUR 11,
si era ottenuta una prevalenza nella popolazione ultrasessantacinquenne pari al 3,4%. La fonte
principale deile diagnosi risultavano |e diagnasi ICD-8CM provenlenti dai ricoveri ospedalleri {(65%);
un quarto clrca delle diagnost (27%) proveniva dalle codifiche ICPC (codice P70) registrate nelle
UVMD e solamente un 8% era identificato da diagnosi provenienti dal flusso delle esenzioni 0 da
quello del Pronto Soccorsa.

In seguito si & proceduto all’'ampliamento delle Fontl datl, integrando | database degll anni
successivl, con | datl del flusso FAR (Resldenzialitd extraospedaliera) e dell'Assistenza Domildliare
Integrata e si sonc apportate modifiche della metodologla dl Intercettazione del casi, considerando
oltre alle diagnosi ICD anche quelle derivate dal consumo dl farmac speciflel del flusse
farmaceutico. Negli anni 2014 e 2015 i casl dl demenza sonc stati pertanto intercettati combinando
la presenza di glagnosi con I'utilizzo di farmaci specificl (categoria R¥MG=NURx010).

Questo percorso ha portato un incremento dei casi prevalentl intercettati tramite ACG
mediamente in tutte le aziende ULSS della Regione.,

Grafico 1, Demenza (diagnosi o farmaci). Prevalenza per ULSS.
Annt 2014-2015, Fonte: archivio ACG

PFrevalenzax 1000
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Ulss

BAnng 2014 ®mAnno 2015

Le analisi svolte nel 2016 sul database regionale dell'anno 2015 hanno evidenziato una
prevalenza grezza di demenza nells popolazione ultrasessantacinquenne part al 5,3% (3,7% per il
genere maschile - 6,5% per quello femminile), dato che sl avvicina, per 13 prima volta, alle
prevalenze attase sulla base degli studi epldemiclogici esegulti ad hoc {Grafico 2 e Grafico 3).

aisirma Apideminiogico Regionale
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Grafico 2, Demenza (diagnosi o farmaci). Prevalenza in soggetti con otd maggiore o
ugudie a &5 anni, per ex ULSS vs Prevalenra in alcuni studi epidemiologici.

Anno 2015, Fante: archivio ACG
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Grafleo 3: Demenza (diagnosi o farmaci). Prevalenzs in soggetti con eth maggiore o
uguale = 85 anni, per pravincia vs Prevalenza in alcuni studi epidemialogici.

Annoa 2015, Fonte: archivio ACG
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Tabella 1. Soggetti con damenza {diagnosi o farmacl) residentl In Veneto,
stato in vita. Anno 2015. Fonte: archivio ACG

?oggett! con demenza 62409 | 4058530 12,99
Residentiai 31,12 49904
Daceduti neffanno 12.505
Soggett con demenza >= 65 anmi | 59.779 | 1.130.350 53,89
Residenti 131,12 47.901
Deceduti nefFanno| 12.378

Pur non avendo probabiimente ancora una valenza dif tipe epidemiologlce, questi dati
evidenziano tuttavia [a capacltd del sisterma ACG di intercettare quast il 90% {circa 60.000 casi} dal
70.000 attesi.

Tabualla 2. Soggetti con demenza (diagnosl o farmaci) rasident! in Vaneto, per otd a
criterio di selazione. Anno 2015. Fonta: archivie ACG

Soggetti con demenza 62.409
Solo dlagnosi (EDC) 46.766 75,0
Solo farmacl {RXMG) 9.131 14,6
Diagnosi @ farmad (EDC @ RXMG) 6.512 10,4 /
Soggettl con demenza >= 65 anni 59.779 .
Solo diagnosi (EDC) 44,480 74,5
Solo farmad (RxMG) 8,995 15,0 :
Diagnosi e« farmad (EDC » RxM(z) 6.304 10,5

Grafico 4. Soggett] con eth maggiore o uguale a 65 ann! con demenza {diagnosi o
farmaci) residenti in Veneto, per criterio di selezione. Annc 2015, Fonte: archivio ACG

RxMG
NURx010

EDC
NUR11

Soggetti con una
disgnosi di demenza
derivata dall'uso di
Soggettl con almeno una farmaci specifici
diagnosi ICD/ICPC di
demenza
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Grafico 5. Demenza (dlagnosi o farmaci), Prevalenza per etd e genere. Anno 2015,
Fonte: archivio ACG
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Si rileva una prevelenza di demenza molto bassa in eta giovanile In entrambi | sessi, che
aumenta significativamente a partire dal 65 anni, ¢on una differenza tra | due sessi
pragresslvamente pid marcata a partire dal 75 anni.

Al fine di Indagare questo andamento, Panallsi delia prevalenza & stata esequita focalizzandoci
sulla popelazione ultrasessantacinguenne utilizzande class! di etd guinguennali.

Tabella 3, Prevalanza {(par 1800) in soggetti con até maggiore o uguals a 65 anni con
demenza (diagnosi o farmaci) residenti in Veneto, per classi di atd quinquennali & per
genera, Anno 2018, Fonte: archivio ACG

15,52 | 40,36 | 89,07 | 187,35 | 64,89
15,13 34,48 66,10 126,26 | 37,03
15,34 37,73 81,01 | 168,92 | 52,89

In iinea con i dati di letteratura la prevalenza di demenza In entrambl | sessi tende ad
aumentare con l'etd, raddoppiando clrca ognl 5 anni a partire dal 65 annl.

La differenza per genere viene confermata, a sfavore delle donne e crescente afl'aumentare
deil’'eta, in mode pil evidente a partire dal 75 anni di eta,

sistema Epidamiclogica Regianals



2.2 Demenza: analisi delle fonti di diagnosi - Anha 2615

L'analisi delle fontt da cul seno state ricavate le diagnosi di demenza nelian R
svolta considerando tutte te diagnosi, indipendenternente dall'eta del soggetti. —

Tabalia 4, Fonti di provenienza delte diagnosi di demenzxa. Anno 2015,

Schede di Dimissione Ospedaliera 33.835 42,8

Assistenza Residenziale Extraospedaliera 19,349 24,4

Cure Dorniciliari 13.036 16,5

Esenzioni &.111 7.7

Assistenza Psichiatrica Territoriale 3.502 4,4

Accessiin Pronto Soccorso 3.076 3,9

Hospice 167 0,2

Riabilitazione ex art, 26 50 0,1
Totale diagnosi | _79.146 100,0 !

Le frequenze presentate ip tabella 4 rappresentanc || numero dl diagnosi dl demenza rlevate
per ciascuna fonte informativa. 0

Le 79.146 diagnosi presentate in Tabella 4 riguardano | 53.278 soggett! presentati in Tabelta 2
(identificati come affetti da demenza in conseguenza deli‘assegnazione all’EDC NUR11).
/
Graflco 6. Fontl di provenienza delle dlagnosi di demenza. Anno 2015,

0,2_ 0,1

mSchade df Dimissione
Ospedaiiera

BAssistenza Residenziale
Extracospadaliera

@ Cura Domiciliori
m Esenzioni

B Assistenza Psichintrica
Territorialu

B Acceassi in Prento
Soccorse

mHospice

m Riabilitazione ex art. 26
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Pit del'80% delle diaghosi di demenza deriva da 3 flussi: Schede dl Dimissione Ospedaliera
(42,8%), Assistenza Residenziale Extraospedaliera (24,5%) e Cure Domicillari (16,5%).

Tabealla 5. Soggetti con almeno una dlagnosi per fante. Anno 2015,

Scheds di Dimissione Ozpedaliary
Assistenza Resldenzizle Extraospedaliara
Cure Bomidiien

[Esenzlonl

Asglstenza Palchiatrica Tertitoriais
Aceasst in Pronto Soccorso

Hospice

Riabilitazione ex art, 26

La percentuale prasentata in Tabeila 5 & stata calcolata sul numero di pazienti con almeno una
diagnosi ICD/ICPC di demenza da almeno una fonte (53.278 saggetti), quindi non somma a 100.

A sostegno del dati presentati in Tabella 5, la valutazione verte ora sul pazienti, non sulle
dlagnosl, ma )2 conclysione cul si giunge & la stessa: Schede di Dimissicne Ospedaliera, Assistenza
Residenziale Extraospedaliera e Cure Domiclilarl sono t flussi Informativi che ldentificanc ghi
ambientl di cura o | servizi pid utilizzati dagli utenti affetti da questa patologia.

2.3 Demenza e comorbidité - Anno 2015

1 pazlentt Individuati come affetti da demenza, presentano una elevata comorbidita che tende ad
aumentare all'faumentare dell'etd.

1l 67,1% dei pazienti affetti da demenza presenta tre o pil condiziant croniche: il 60,5% nelia
fascla 55-64 anni, il 60,6% nella fascia 65-74 anni, il 64,1% nella fascia 75-84 anni e 1} 71,3% al di
sopra degli 85 anni.

Il 31,3% del pazientl affattl da demenza presenta cingue o pill condizion! croniche: It 27,7%
nelta fascia 55-64 annl, il 27,9% nella fascla 65-74 anni, 1| 30,3% nella fascia 75-84 anni e il
33,2% al di sopra degli 85 anni (Grafice 7).

e
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Grafico 7. Demenza {diagnosi o farmaci), Numero di condizionl croniche per etd. Anno
2015. Fonte: archivio ACG.
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Grafico 8. Demenza (dlagnosl o farmaci). Numero df condizioni croniche, Anno 2015, :
Fante: archivio ACG i

01 cond.

22 cond.

m3 cond,

14 comd,

m54 cond.

Nel Grafico 9 vengeno presentate le malattle pls frequentemente co-present! nei soggettl con
demenza;: I 41,9% del soggett! risulta affetto da ipertenslone arterlosa senza complicanze, il
29,5% da ipertensione arteriusa complicata, il 25,9% presenta malattla cerebrovascolare e il 22%

aritmie cardlache. Seguono lo scompenso cardiaco cronico (16,4%) e la cardiopatia ischemia
(13,4%).
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Grafico 9. Comorbidita pid frequenti nel soggetti affatti da demenza {diagnosi o
farmari). Anno 2015. Fonte: archivio ACG
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Il Sisterna ACG fornisce anche una metrica di ciassificazione della popolazione per carica
complessivo di malattia articolata su clnque categorie a crescente cormnplessitd assistenziale: dal
cosiddetti “Utllizzator] sani” (persone che hanno utifizzate farmaci, ma per i quall non & state
intercettato un codice di diagnos! di demenza) alle persone a "Molto elavato” carlco assistenziale.

Questi gruppl, determinati In base alla combinazione delle malattie riscontrate In clascun
assistlto, sono denominati RUBs {(Resocurce Utilization Bands) e vengono utilizzati per descrivere il
carico assistenzlale della popolazione e quindi per valutare la proporzione di risorse assorbite dalla
popolazione appartenente alle diverse classl di severita.

La maggior parte della popolazione affetta da demenza identificata con il sisterna ACG tende a
collocarsi nelle classi RUBs plo elevate, che Identificano le fasce di popolazigne a consumo
moderato {(44,3%), elevato (27,0%) o molto elevato {22,4%) di risorse. Considerando | decedut! In

carsc d'anno la maggior parte del soggetti (46,4%) si colloca nella classe RUB a pil alto consumo
di risorse,

,* Y 333
1]
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Grafico 10. Demenza (diagnosi o farmaci). Assistiti per carico di malattia (RUB). Anno
2015. Fonte: archivio ACG
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Grafico 11. Demenza (diagnosi o farmaci). Assistiti per carico di malattia (RUB) e
stato in vita. Anno 2015. Fonte: archivio ACG
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3 Commenti

Call'analisi di diversi studi prospettici europei prodatta dai gruppo EURCDEM, |a prevatel :
Europa delle varle forme di demenza nef soggettl ultrasessantacinquenni, risulta di circa il &9
tende ad aumentare con F'etd, raddoppiando circa ogni 5 anni a partire dai 65 annit!),

In Italia, a partire dagli annt "90 sono stati reallzzati diversi plecoli studi di prevalenza: o studio
di Appignano, lo studic dl Conselice, lo studio di Buttapietra e lo studio di Vescovato™®. Nanostante
le popolazioni anallzzate fossero disomogenee sia per etd che per scolarltd, | datl sonc risulkati
complessivamante omagenel, @ in linea con guanto riportato a livello europeo.

1 ptimi dati di incidenza in Italia ¢i vengono forniti datlo studio ILSA (Italian Longltudinal Study
of Aging), uno studio osservazionale multicentrico che ha colnvolto anche un'Unith Operativa defla
Regione Vaneto!®. Secondo questo studie, |z prevalenza di demenza In Italia risulta del 5,3% per il
genere maschile di etd superigre ai 65 annl, & del 7,2% per il genare femminile della stessa eta,

Neila regione del Veneto, Maggi e coll,, sulia base dei dati dello studio ILSA, hanno stimato che i
casi di demenza siano piti di 70.000, di cui clrca 30,000 imputablll alla malattia di Alzheimer®,

In Italia, nonostante la presenza di numerosi flussi informativi, non esiste ancora un sistema
Informatlvo corrente integrato dedicato specificatamente alle demenze in gradc dl fornire
informazioni utill alla programmazione socio-sanitaria di questa emergenza,

Allo stesso tempao le esperienze locali dl utilizze di dati amministrativi correnti soho sporadiche
& spesso sottostimano notevolmente 'impatte di guesta patologla®.

Tuttavia, I'attivazione e lo sviluppo di nuovl flusst informatlivi In grada di intercettare la casistica
in settori assistenziall nel quali & elevata la presenza dl persone con demenza {come la
Residenzialltd extra ospedaliera o le Cure doriciliarl) insieme all'utilizzo di strumenti in grado
anallzzare In modo integrato tutto il patrimonio informative contenente nel flussi correntl regionali,
consente non solo di ottenere stime di prevalenza prassime a guelle ottenute daghl studi dedlcati,
ma anche di esplorare la dimensione della multimorbiiita, Inoitre, nelia Regione del Veneto & stato
istituito uno strumento informative unico reglonale, attlve ed operativo dal 2016, la Cartella
Elettronica Digitale per le Demenze {CaCEDem), per la reglstrazione della presa In carico clinica
delle persone con demenza, come sypportc alle diagnosi e ai processi di cura del pazienti affetti da
demenze seguitl presso i Centri per i Disturbi Cognitivi e le Demenze del Vensto che consentird di
integrare ulteriormente | dati attualmente disponlbill.

In conclusione, | dati di prevalenza riscontrati nella Regione del Veneto risultane coerent! con
gl studl di riferimento (studio ILSA 1997, tndagnl ISTAT muitiscopo 2013, Maggi e colf}, In accordo
con | dati di letteratura secondo i quali Je stime di prevalenza di demenza ricavate dai sisteml
informativi risultanc sempre pil basse rispetto all’effettiva prevalenza della popolazione!® 7).

! iobo, A, Launer, L., Fratiglionl, L. et al. 2000, Neurology 54, 54— 59,

? Rocea WA, Bonaiuto §, Lippi A at al. Neurology. 1950 Apr;40{4]:626-31; Ravaglla G, Forti P, Maichi F et al. Dement Geriatr
Cogn Disord, 2002;14(2):90-100.; Benedetti MD, Selviati A, Filippon) § #t al. Neuroepidemioiogy. 2002 Mar-Apr;21{2):74-80 ;
Ferini-Strambt L, Marncone A, Garancini Pet al. Eur J Epldemiol. 1997 Feb;13{2):201-4.

* Maggi 5, Zucchatta M, Grigolerto F et al, Aging {Mllana). 1994 Dec;6({5):464-73. Di Carlo A, Batdereschi M, Amaduccil, et
al. } Am Gerlatr Soc. 2002 Jan;50(1):41-8.

a Maggi S, Marzari C, Destro C, Blanchi D, Treccani B, Minicuti N, Crepaldi G. Epldemioiogia delle demente nel Vaneto. in La
malattia di Altheimer e | altre demenze” ed. || Poligrafo. Padova 2002,

¥ Nicala Vanacore, Alessandra Di Pucchio, Fabrizio Marzolini Rapporti ISTISAN 14/23 Pr.2

*m witiscopo ISTAT suile "Condiztoni df salute & ricorse al servizi sanitar 2013", Tevola 1.3,

7 Erkinjuntti et al. The effect of different diagnosic criteria on the prevalence of dementia: N Engl | Med, 1997 Dac:
337(23):1667-74.
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Allegato 3. Esperienza della regione Toscana




STIMA DELLA POPOLAZIONE CON DEMENZA
IN REGIONE TOSCANA



longitudinali aventi ad oggetto circa 4.000 persone anziane condotte negli anni novanta iR
:1
toscani.

Secondo tali stime, risulterebbero residenti in Toscana ad inizio 2015 circa 93mila anziani affetti da
Demenza come mostrato in tabella 1.

Tabella 1: stima anziani con demenza residenti in Toscana al 1 gennaio 2015

Classe di etd Maschi Femimine Totale
65-69 1.149 1.533 2.682

70-74 1.373 2.559 3.932

75-79 7.806 6.855 14,661
80-84 9.600 15.247 24.847
85+ 11.342 35.495 46.837
Totale 31.270 61.689 02.959

Fonte: studi di popolszione ¢ popolazione residente ISTAT

Con la finality di sviluppare un sistema di monitoraggio dei PDTA delle persone con Demenza, &
stalo inoltre definito un sistema di identificazione delle persone con Demenza utilizzando dati
amministrativi analizzati secondo il seguente algeritmo:

. Almeno una tzsﬁledalizzazionc con diagnosi (tutte le posizioni) 200* {stati psicotici organici
senili ¢ presenli), 291* (Sindromi psicotiche indotte da alcool), 292* (psicosi indotte da
droghe), 294* (altri stati psicotici organici cronici), 331* (altre degenerazioni cerebrali)

«  Una esenzione attiva con codice 290* & gruppo 011

*  Almeno due prescrizioni dei farmaci con i seguenti principi attivi: NOSDA*
(anticolinesteragici) oppure NO6DX01 (memantina)

*  Almeno una prestazione riabilitativa dove la valutazione uvm dichiari la patologia prevalente
0 concomitante ricompresa tra 290*, 291%, 292* 204* 331%, oppure il soggetto sia dichiarato

affettosgn demenza oppure la ¢ausa principale della presa in canco sia la demenza (codice
causa

Secondo tale sistema risulterebbero residenti in Toscana ad inizie 2015 circa 45mila anziani affetti
da Demenza come mostrato in tabelle 2, pari a circa la metd del numero stimato utilizzando gli studi

! Francesconi P, Roti L, Casotto V, Lauretani F, Lamponi M, Bandinelli 8§,
Tognoni G, Bianchi F, Murrl L, Ubezle MC, Barbara VvV, D1 Bari M, Di Carlo A,
Baldereschi M, Magnani E, Inzitari D, Buiatti E. [Prevalence of dementia in
Tuscany: results from four population-based epidemiological studies], Epidemiol
Prev. 2008 Jul-Oct;30(4-5):237-44. Italian. PubMed PMID: 17176938,



di popolazione. $i conferma pertanto una bassa sensibilita dei sistemi di identificazione dei pazienti
con Demenza basati su dati amministrativi®,

Tabella 2: stima sanzianl ¢con demenza residenti in Toscana al 1 gennaio 2015

Classe di et Maschi Femmmine Totale
65-69

931 996 1.927
70-74

1.485 2.032 3.517
75-79

2.842 4377 7219
80-84

3.638 7.552 11.180
85+

4 831 16.232 21.063
Totale

13.727 31.189 44916

Fonte: dai correnti

? Francesconi P, Gini R, Roti L, Bartolacci §, Corsi A, Buiatti E. The Tuscany
experimantal registry for Alzheimer's disease and other dementias: how many
demented people does it capture? Aging Clin Exp Res. 2007 Oct;19(5):390-3.
PubMed

PMID: 18007117.
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Allegato 4. Esperienza della Medicina Generale




Demenza e criticita correlate:

il contributo della Medicina Generale

Da anni la Medicina Generale si & dotata di strument! appropriati per valutara le patologie
di maggiore impatto soclo-sanitario.

Qui di seguito vengono illustrati i dati sulle demenze, che riguardano un arco temparale di
10 anni, su prevalenza, uso di famaci comunemente usati in queste patologie,
comorbilita e altri aspetti critici.

- Gii strumenti della Medicina Genersale

Health Search (HS) IMS - Information Management System HEALTH LPD - Longitudinal
Patient Database, Istituto di Ricerca delia SIMG, & costituito da una rete di MMG
ricercatori debitamente formati distribuiti in modo uniforme sul territorio nazionale e dal
database della cartella clinica elettronica orientata per problemi in cui sono raccolti i dati
che darivano dalla pratica clinica quotidiana. Si tratta di una realta consolidata da anni
che consente una produzions di dati notevale per quantita e qualita. ™

Un ulteriore strumento & rappresentato da un software gestionale basato sui principi del
“Chronic Care Model” che sstrae e analizza i dati registrati nella cartella clinica misurando
{'attivita professionale in termini di processi di cura e risultati di salute ottenuti, valutando
I'appropriatezza in termini di efficacia ed efficienza degli interventi. L.a procedura di analisi
awviene in parallelo con il software di gestione della cartella clinica, consentendo cosi una
verifica costante dell'attivita professionale. La misura dell’appropriatezza deriva dalla
saturazione degli standard di 85 indicatori di qualita di struttura, processo ed esito
intermedio allestiti sulla base delle raccomandazioni delle principali linee guida.

- Demenze: le dimensioni del problema @

- Caodifiche impiegate

Diagnosi (ICD-8-CM}: 290.0 Demenza senile; 290.1 Demenza presenile; 290.2 Psicosi
senile; 290.3; Demenza senile con delirio; 280.4 Demenza arteriosclerotica; 293.0 Stato

confusionale acuto; 293.1 Stato confusionale cronico; 310.1 Deficit memoria;
331.0 Malattia di Alzheimer.



Farmaci sotto osservazione {ATC): (1) Anticolinesterasici (NOBDA); {2) Memantina
(NGEDXO01); (3} Antipsicotici atiplci (NGSAHO2, NOSAHO3, NOSAHQ4, NOSAX08, NO
(4) Altri antipsicotici (NOSA eccetto antipsicotici atipici).

- Risultati

Nel 2014 27,822 pazienti in carico agli 800 MMG validati del network HS avevano una
diagnosi di demenza, per una prevalenza di malattia del 2,5%.

La distribuzione territoriale (Figura 1} mostra una maggiore prevalenza in alcune regioni
del Centro, quali Emilia-Romagna (4,2%), Umbria, Marche e Molise (3,1%) rispetto alla
maggior parte delle regioni del Nord e del Sud Italia.

Figura1  Prevalenza (%) “lifetime” di Demenza: analisi per regione (anno 2014)

Prevalenza (X}
W 153-422
W 185%-43,53
W 2,16-4285
M 148~ <210

La prevalenza di demenza presenta un trend crescente (Figura 2) che varia dallo 0,9% del
2004 al 2,5% del 2014 con stime sensibilments maggiori nelle donne (1,2% nel 2004 e
3,2% nel 2014) rispetto agii uomini (0,7% nel 2004 e 1,8% nel 2014).

Figura2 b Prevalenza (%) “lifetime” di Demenza: analisi per sesso e anni (anni 2004-2014)
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anni sia per gll uomini {16,3%) che per le denne (21,2%). In tutte le categorie di
segso femminile mostra valori di prevalenza superiori rispetto al sesso maschile,

differenza che si accentua al'aumentare dell'eta.

N, -

Figura 3 Pravalanza (%) "lfetima” di Demenza: analisi per sesso e classi di atd {(anno2014)

1K -

Prweiry

31
)
. XS .1 a3 .y &3 LA -
1k %4 FTeT) ey 55-Ba -7 T T
M F " F ™ F “oon m . oow "I N o

Chaie! o 'wih Baeaw

L'andamento dell'uso dei farmaci per il trattamento dslla demenza (Tabella 1) ha fatto
registrare un calo degli anticolinesterasici e degli “altri antipsicotici” dal 2004 at 2014;
infatti, i primi sono calati dal 13,0% al 7,8%, i secondi dall’11,5% all'8,2%. Al contrario, la
memantina-e gli antipsicotici atipici hanno mostrato un aumento nell'impiege, arrivande a
coprire nel 2014 il 4,5% dei pazienti ia prima e 1'8,2% i secondi, Per quanto riguarda i
generici dei farmaci per la demenza, questi nel 2014 rappresentano il 26,5% dalle pre-
scrizioni di anticolinesterasici, il 33,8% degli antipsicotici atipici, il 12,1% della memantina
& 1"1,1% di altri antipsicotici.

Tabella1  Prevalenza d'uso (%) di farmadi per |la demenza
ACOLT XGanorict APST X Generich ALTR] ARSI % Genorid MEM % Genarici
ECTH v BREER )T # 1§ i K 4 4 : &
2013 828 1842 7,38 23,27 845 276 424 837
912 a9 739 6,58 1097 sz 057 484 0.90
2011 an 900 g41 192 859 025 338 a.0e
1020 238 LT 881 341 9,80 847 2,79 0,00
908 a7 380 833 3145 a7 111 1.7¢ 208
098 10,01 e.0q 8,29 2,88 935 835 047 .00
007 142y +a 558 I35 »Es .47 6.3 9,06
1946 . 1,77 298 501 -3 ) 1962 9,07 9,54 2,08
1090 12,88 [T ] 578 309 11,22 .99 942 .00
08¢ 1384 LA -] 4,78 287 11,58 288 gl [ 1]
ACOLL: Anticul Apst: A atpici: ALTRI APSE: Al MEM: M




- Comorbilita

-

Le condizioni di comorbilith con frequente danno multi-organo e ricorso a poiiterabte
rappresentano un fattore di aumento della disabilita del pazienti, del rischio di eventi
avversi del singoli farmaci, di interazioni farmacologiche e di concorrenza terapettica

(il trattamento di una condizione pud influire negativamente su un’altra condizicne
coesistente) ¥,

Faras  Darmente - Comorbilita. Nel pazienti affetti da Demenza le
T P e STt o sstrazicni di HS evidenziano dati di
(Wene m‘r&m awllhl e —— prevalenza delle patologie

T Pop. 2‘:“; He 9’-*“';'1";“““" considerate nettamente aumentati
Depressions 128 34,5 rispetto alla prevalenza delle stesse
3%&”2 1%?5 ?:'; patologie nella popolazione generale
o 42 e (figura 4).
;;&m :-; :;-; La maggiore prevalenza di varie

[ Firiliazions Atale 0 120 patologle nei pazienti con diagnosi
:;:mm__ ::35 1:: di demenza consente di quantificare

. Scompento Cardacn 14 LA con dati oggettivi la reale portata del

problema,
- Appropriatezza

Una buona organizzazions dei processli di cura deve modificare in modo posttivo i profili
di morbilita e mortalita delle varie patologie e la misura de!'appropriatezza contribuisce
fortemente a determinare la struttura complessiva della perforrmance.

Gli indicatori di qualita delle demenze proposti dalla SIMG sono costituiti da prevalenza,
indagini di laboratorio, imaging strutturale, consulenze specialistiche, sulla base delle
raccomandazioni delle Linee Guida,

Sono state eseguite estrazioni tramite il database di Health Search per indagare il dato di
registrazione delle diagnosi di demenza e degli altri indicatori con I'obiettiva di verificare
I'aderenza alle raccomandazioni delle Linee Guida da parte dei MMG.

l.e estrazioni hanno riguardato circa 970.000 soggstti di etd =14 anni uniformemente
distribulti in tutto Il territorio nazlonale; perlodo di osservazione anno 2014; codlifica detle
patclogie ICD-9 CM,



1. Provalenza

Numeratore: n. soggetti di eta > 14 anni con diagnosi di demenza {{CD-9 CM)
Denominatore: totale dei pazienti di eta > 14 anni

Standard Ideale: 3-4%; LAP: 2-3%

2. Indagini di laboratorio

Almeno una registrazione di esami ematochimici entro 90 gg dalla data di diagnosi

Numeratore: n. soggetti di eta > 14 anni con diagnosi di demenza con almeno una
registrazione di emocromo, glicemia, TSH, sodia, potassio, cloro, calcio, vitaming B12
Denominatore: totale dei soggetti di eta > 14 anni con diagnosi di demsnza

Standard |deale: 90%; LAP: 70%

3. Imaging strutturale

Almeno una registrazione di TAC / RM encefalo con e senza MdC entro 80 gg dalla data
di diagnosi

Numeratore: n. soggetti di otd > 14 anni con diagnosi di demenza con almeno una
registrazione di TC/ RM encefalo con e senza MdC

Denominatore: totale dei soggetti di eta > 14 anni con diagnosi di demenza

Standard |deale: 70%; LAP: 50%

4. Consulenze specialistiche

Almeno una visita geriatrica e/o neurologica entro 90 gg dalla data di diagnosi
Numeratore: n. soggetti di eta >» 14 anni con diaghosi di demenza con almeno una
registrazione di visita geriatrica e/o visita neurclogica

Denominatore: totale dei soggetti di efa > 14 anni con diagnosi di demenza

Standard Ideale: 90%; LAP: 70%

Gli Standard (/deale & LAP - Livello Accetfiabile di Performanca), esprimono la percentuale
teorica massima auspicabile per ogni indicatore ma ridotta in base a problami specifici
{es. pazienti con controindicazioni assolute a un determinato farmaco) oppure a difficolta
generali indipendenti dalia volontd del MMG (es. rifiuto del paziente, difficoltd di
ragistrazione delle prescrizionl effettuate a domicillo, impossibilita di pesare | pazienti
allettati). Non si tratta di standard teorici ma calati nella realtd operativa deila Medicina
Generale e quindi raggiungibili,



- Risultati

Prevalenza demenze: 2,5% (F: 3,2% - M: 1,8%).
Indagini di laboratorio: 0,9% tutti gl esami previsti; 37,3% nessuno degli esami previsti;
Imaging strutturale: 25,6% (TC:19,03; RM: 7,64; TC+RM: 1,01%). Visite spacialistiche:
54,6% {v. neurologica: 35,6%; v. geriatrica: 23,3%; v. geriatrica + v. naurclogica: 4,3%).

Ulteriori  dati  significativi  sono  rappresentati dal numero medio  di
contatti/paziente/anno/causa specifica, cioa correlati a una specifica diagnosi codlficata,
collocano | pazientl con demenza in 23ma. posizione con un numero medio di
contatti/anno di 2,6 (Figura 5).

Figura 5. Prime 30 patoiogie per numero medio di
contatti/paziente/anno/causa specifica
1. Malattin sehemiche dei suore 15 11, Ca soiidi saran metustss! 47 . ktus smomagico 2
2 Malshia di Parkingon 78 12, Pricosl 46 22, Dis¥ipidamla 28
3. Diabets madlito tipo 2 14 13. Disordini circolo polmonars 41 |23, Damanize 28!
4. Fits{lixzione strisie 75 14, Artrite reumatoids 40 . MRGE 28
£ Disbete meilito tigs 1 T4 15, Tumor malignt can metastas] 39 25, Dhaturti tirolde 23
&, ipartunsione non complicats 89 1§, ztus Izchemico 37 8. Ulcera gaatroiniestinsle 23
7. Scompenso cardlaco 83 17. BPCQ 38 2T, Dapressiane 2
3. Disturbi amore df tipo peicatice 59 15, Malattie della prostata 32 2. Malatiia vascolart pariferiche 24
9. Epliessin 54 1%, Matuttim rermie cronica 34 2. Oswoporas! e fratture comeiats 24
10, Ipertensions complicata 5, 0, Lintomi S T 30. Ipacuricamls « gotta 13

Il quesito da porsi interessa i motivi che sonc alla base di questi datl e, al riguardo, la
prevalenza delle patologie non appare un alemento determinante.

Infatti, si pud osservare ad esempioc che in seconda posizione si colloca la Matattia di
Parkinson con una media di 7,8 contatti/anno, patologia che ha una prevalenza moito
variabile® collocandasi intorno allo 0,3% nefla popolazione generale (1% nei soggetti di
eta > 60 anni) @ comunque inferiore a quella di altre patologie efencate (diabste mellito,

ipertengione arteriosa e altre) che vedono peraltro un numero medio di contatti/fannc pili
basso.

Un aitro aspetto da considerare & che, visti | dati di comorbliith nei pazienti con demenza,
ci si sarebbe aspattati un numero di contattl pill elevato.

6
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Figoa 8 ws | 2w 1w |z | || Problema e oggetto di anal

%pomnmcemenzs | 4,07 | 16 (208 | 238 | @nni, con i dati di HS che evidenziafy TUna

n.medio contattlanne | . a“ 2 28 tendenza alla riduzione del numetro medio di
pE. con damanza '

contattt & fronte dl un incremento dl

prevalenza dl malattia quindl di riconoscimento e di registrazione del dato in cartella
clinica.{figura 6).

- Considerazioni conclusive

Tra gii obiettivi prioritari di progetti di gestione integrata occorre considerare la
valutazione dell’appropriatezza degli interventi delle varie figure profassionali coinvoite
facendo ricorso a strumenti adeguati.

Indicatorl di qualita e software gestionali costituiscono gli strumenti della MG che
consentono dl intraprendere azioni mirate di governance sulle criticitd che emergono
dal"anglis! dei dati e rappresentanc un potenziale contributc  al'orientamento
organizzativo generale.

| dati di HS evidenziano un buon riconoscimento del problema demenze in MG con dati di
prevalenza in linea con quelli di letteratura®” ma una bassa aderenza alle
raccomandazioni delle LG per una gestiona appropriata del pazienti,

Un ulteriore aspetto critico & rappresentato dalla riduzione negii anni del numero di
contatti medico/paziente, nonostante I'alta prevalenza di comorbiditd nei pazienti con
diagnosi di demenza.

Questo dato conferma la necessita di definire al meglic le strategie di gestione integrata
in un’ottica di reale multidisciplinarieta che metta i pazienti al centro dei processi di cura.
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Introduzione

La demenza ¢ una malattia cronico-degencrativa, 1a cui storia neturale & _
progressionc pilt 0 meno rapida dei deficit cognitivi, dei disturbi del comportamente ¢ del danno
funziomale, con perdits delautonomia e dellwutosufficienza con vario grado di disahilitd ¢
conseguente dipendenza dagli sitni, fing alla immobilizzasivne a letto.
Le demenze comprendono un insieme di patologic (demenza di Alzheimer, vascolare, Fronto-
termporale, a corpi di Lewy, forme miste, cee.) che hanmo un impaite notevole in termini socio-
sanitari, sie perehé un sempre meggior numero di fami glie ne sonu coinvolte, sia perché richiedona
Fatlivazione di una gualificats rete integrata & servizi sunitert e socio-assistenziali. Di consepucnza
& nevessario giungerc il pid rapidamente possibile ad una diagnosi precisa, che permetta interventi
farmucologici e/o psicosociali volti u contenere la progressione della malattia in rclazione alie
stadio, al grado di disabilith ed alla comorbilita,
La gaduale compromissione cercbrale associata a marcati cambiamenti comportamentali che
pussono anche sfociare in manifestazioni aggressive, detorminano madificazioni sostanziali nella
personalita del paziente. Questo determina gravi diswgi nel contesto familiare e soclale con In
' conseguenie difficolt da parte di questi a portarc avanti il legame affettivo, tino ad un voro e
proprio senso di “perdita™ nei confronti del paziente. Paralleluamente, il pazicnle con diagnosi &
demenza, specie se di tipu Alzheimer, subisce una progressiva ma incsorabile compromissione delle

o s eualbay eunty

» funzioni della memoria, tuli da determinare unche manifestazioni di disorientamento spaziale (il
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scggetto pud non riconoscere "ambiente in cui si trova, nonostante sia un luogo a lui familiare),
temporele ¢ fenomeni di misidentificazione (ad es. scambiare i propri familiari per altre persone o
anche per ostrunei). Cid genera nel pazicnle, sopratlutto nclla fase iniviale dolla malailia, pravi
soflerenze psicologiche, dall”ansia per il future connessy al timore della dipeadenzn e alla perdita
dell’autonomia ¢ della capacita decisionale, a1 disorientaments esistenziule dovuto alla progressiva
difticoltd di “riconoscersi™ e di “ricunvscere”. Eticamente risulta yuindh fondamentale che il malate
di demcnza sia riconnsciuto come persons in ogni fase della malattie, o prescindere da) mutamento
delle condizioni cognilive, graduali o immediale, o dal mutamente di personalitd ¢ di
uompaoriamenti: tale rivonoscimmento giustifica la doverosita di wattamenti di cura e di assistonza, da
purte deoi medici, della famiplia e della societi.
Con ia D.G.R. n. 408 del 12 giugno 2018, Tn Regione Abruzzo ha recepito I Acvordo tru 31 Governo,
le regioni & le province autonome sul ductmento recante: “Piano navionalc demenze-Stratopie per
la promozione ed 1 miglicramento dolln qualith e deti’appropriatezsn deeli interventi assistenziali
nel settore delic Demenze” (Rep. Atti i, 1337°CU del 30 otlobre 20849,
U decumento teenico def Percurso Dingnostice Terapoutice Assistenziale (PDTA) sulle deinenze si
msensee, pertanto all’interne di quet procesto (v deaspedkidizzazivne © erritoriaiisgasione delle
@ O
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cure, in toerenza con quanto previsto dal Patto per la Salute 2014-16 e dall'Obiettive | del Piano di

riquali (icazione del Servizio Sanitario Abruzzese. Esso nasce dalla necessitd di promuovere ¢
migliotare fa qualith ¢ I'appropriaiczza degli interventi assistenziali nel settore delie demenze.
partende dal  presupposto che, come in futte le pitologie cronico-degenerative nellc quali
I’approgeio farmucologico nom ¢ risolutivo niel modificarae la storia natursle, occore prevedere un
insieme articolato ed organico di percorsi assistenziali, secondo un modello di gestione integrata

delle rnalattia,
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I. CONTESTO NORMATIVO

"}mdﬁo
Il Ministero della Salute, con il progetto Cronos nato nel 2000 e deliberato dalla Commissionc
Unica del Panaco (G.U. Serie Generale n, 204 del 0 seltembre 200 — suppl. ordimario n. 141), s
¢ prefisso la valutazione della Demenva di Alzheimer (DA) a livello clinico-epidemiologico sul
tertitorio nazionale ¢ 1a sua gestione del punto di vista delle prescrizioni farmacologiche (donepexil,
rivastigmina ¢ galantamina), in regime di convenvione per te forme lieve ¢ moderata, con "obiettivo
di conoscerne il relativo peofilo di cfficaciu.

Questo protocolo di monitoragpio & stato realizzato gravie all’individuazione di sedi appropriate
identificatc dalle regioni ¢ dalle province amtonome, denominate U VA, {(Unmite’ di Valutazione por
la malatha & Alzheimer), finalizzote alla gestione del percorso  dapprima  diagnostico e
successivamente terapeutieo di totii i pazicnti affetti da demenza ¢ ha permaesso 1"interazione tra lo
strutture ospedaliere e 1" assistonza territorinte. Nei centri U.V.A. e diverse Tigure mediche valutano
i pazienti in maniera integrata, formulando la diagnosi e prescrivendo la terapia idomea,
successivamente | pazienti vengono tinviati ai MMG per la loro gestione,

La postione temitorialy & messa in atto anche con I supporto delle farmacie che erogano

3 gratuitamente i farmaci sulla base delle proserizioni rilusciate dal medico di famiglia del malato,
z

Tatti | pazienti in terepin sono siati censiti mediante schede di motiteraggio inviate alle ASL di

; residenza od 11 prospetio riepilogativo del numero doi pazienti ammessi al trattamento ¢ di quelli

g
g

=

che lo Intcrrompevano, veniva infine comunicate al Dipartimento per la Valutazione dei Medicinali
o ta Fanmacovigtianza.

Tl progetto CRONOS ha concorso quindi a delineare, dal punto di vista epidemiclogico, la presenza
€ la diffusione della DA sl territorio & pud cssere quindi considerato uno studio osservazionale di
ampie dimensioni. Tra ghi obiettivi, vi er anche quello di sumentare la consapevolezza sociale delia
malattia prendendo in carico i pazienti e Ie loro famiglic.

Successivamente il Miristero defla Saluic ba avvialo, a scltembre 2013, un percorso per la
tormulazione di un piano di azioni nel scttore delle demenzc, alle scopo di dotare finalmente il
nostro Paese di una strategia plobale ed integeata per fare fronte alla vora & propria emergenya che i
fenomceno ruppresenta, sopratmutio neile arce ad alto indice di invecchiamento come 1'Italia.

Il Piano nazionale Demenzce ¢ stato approvate con 1"Accordo Stato Region, nella seduta del 30
Ottobre 2014 {Rep. Atli n,135/CU) allo scopo di definire ed implementare fa sirategia globale per la
promuozione ¢ il miglioramento dells qualitd e delYuppropriatesza degli interventi assistenziali nel
scttore delle demoenze. partendo dab presuppuosto che come in Lutte e patologic eromico-degencrative

selle quali approccio farmacologice nen @ risolutive nel modificame fa storia natumle, occorre
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prevedere un insieme articolato ed organico di percorsi assistenziali, secondo un modello di
gestions integrata della malatia.

A distanza di gualche anno, nell’ Accordo Stalo Region del 26/ {0/2017 (Rep. Atti 0.130/CU) sono
slati condivisi due documenti. 11 primo, "Linee di indirizzo Nazionali sui Percorst Diagnostica
Terapewtici Assistenziali (POTA} per le demenze” da wtilizzare come guidu per quantt sono
impegnati nella progetiazionc ¢ attuazione di PDTA a livello rcgionale ¢ locale con I'obiettivo di
fornire Timee di indirizzo nazionali: quali le figurc professionali ¢ servizi coinvolti, compreso il
ruolo delle strutturc residenziali e semircsidenviali; come garantire integrazione dei servizi ¢ detle
funzioni, quali indicatori ntilizzare per il monitoraggio del PDTA, T secondo, “Linee di indirizzo
nazionali sull'uso dei Sistemi informutivi per caratierizzare i fenomeno defle demenze * ruppresents
un approfondimento sui sistemi infornativi a partire dalla valorizzazione dei flussi gid esistenti a
supporic de) monitoraggio del fenoimeno e la programmazione degli interventi basati su indicalori
i appropriutezza e qualita.

Con il DCA n. 5212012, In regione Abruzze ha valutato il fabbisogno regionale in ambito
assistenzinle residenziale e scmiresidenziale per la categoria degli anziani e per lo demenrc,
dwﬂblhlﬁ-rmbﬂnazwne. salutc mentale o dipendenze patologiche. Successivamente il DCA n.

10?{2013 ha approveto le "Linee Guida Regionale sulle attivita e sulle procedure di competenza del

S Punto Unico di Accesso (PUA) c delie Unita di Valutazione Multidimensionale” in cui &

stabiliscono o modalith di accesso alle curc. Nel Piano Sociale Regionale 2016-2018 sono stale
sviluppuie politiche infegrate per le categorie di popolazione non autosufficiente mediente la
prograntmazione ¢ la costruzione & Piani Locale per la Non Auwtosufficienza (PLNA} finalizzate a
renlizzare interventi sia di tipo sociale che di tipo sanitario. “La non autosufficienza ¢ una
dimensione sociale ¢ di salute che in Abruzzo segnala un processo ascendente per il progressivo
awmento del tasso di vecchiaia™.

La Regionc Abruzzo, con D.G.R. 421 dol 18 giupgno 2018, ha recepito 1"Acconto Stato-Regioni
{Rep. atti 160/CSR) del 15 scttembre 2014 sul documento “Piano Nuzionale della Cronicitd™. Come
richiamate dal Piano Nazionale dells Cronicita, i PDTA some stumenti che permettono o
delincare, rispeito ad una o pid patologie o problema clinico, i1 miglior percorso praticabile
allintemo & una organizzazionc ¢fo tre ovganizzavioni per la presa in carico del paziente ¢ delly
sua famigha, clementi gquesti essenzioli nei programmi & presa in carico della persona con
demenza, con 1'ubicttive di manteneria i) pit possibile a} proprio domicilio, impedendo 0 comungue
ridncends il rischis di islinzionalizzazione, senza far vicadere sulla famighia tutio i peso

dell assistenza al malato.
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A tal fing, 1a Regione Abruzzo, con D.GLR. n. 408 del 12 givgno 2018, ha recepito il “Piano
Nazionale Demenze™, demandando all’ ASR {Agenzia Sanilaria Regonale) Abruzzo i successivi
adempimenti.

Con il D.P.C.M. 12 gennaio 2017 "Definizione e aggiomamento dei livelli essenviali di assistenza®™,
all’articolp 33 & previsto che le persone alTetts dalle malattie croniche ¢ invalidanti individuate
dail’allegato 8 bis al suddetto decreto hanno diritto all'esenzione dalla pariccipazione al costo dellc
prestazioni sanitarie indicatc dal medesimo.

Contestualmente, al finc di garantire, senza soluzione di continuilh, *assistenza in regimc di
esenzione ai pazicnti interessati, con o Delibernzione n. 521 dol 26/09/2017, proposta dal Servizio
Programmaezione socCio-sanitaria del Dipantimento per la Saluic ¢ il Welfare in collaborezione con 1a
stcssa Apgenzia Sanilaria Regionale, la Giunta Regionale ha dato formale recepimento degli allegau
& ¢ & hiy contenenti rispettivamente 1elenco delle malattie e condizioni croniche ¢ invalidanti che
hannp dirio all’esenzione con i relativi nuovi codici di riferimento (Tubella 1) allc richiamate
disposizioni del DP.CM. LEA 12 gennaio 2017 ¢ di correlati pacchetti di presiadoni di

specialistica ambulalorizle cui hanno diritto gli esenti (Allegato 5 del presente documento).

%‘-Ai sonsi dell’art. 64 Norme finali ¢ {ransitoric, comma 2 del D.P.C.M. 12 gennaio 2017 e

i
2

-1
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disposizioni in materia dJi specinlistica ambulatoriale enirano in vigore dalla data di pubblicazione
dol decreto ministeriale di definizione delle tariffe massime, da adotrarsi ai sensi dell™art. 8- sexjes
del D. Lgs 502/92 ¢ s.m k..

chnamn, in attesa  dell’emannzione nunisteriale del nuwove nomenclatore di specialisticn

3

ambulatoriale, ¢ relativa conseguente recepimento regionale, occorre far riferimento alle prestazioni
di cui all"allegato 8 bis del menzionuto DPCM LEA.

Di sepuito si riportano i codidl di esenzione relativi alle demenze.

Tabella 1: Codici di csenzione per demenze e Malattia di Alzheimer

- ELENCO MALATTIE E CONDIZIONI CRONICHE E INVALIDANTI
CODICE ESENZIONE, MALATTIA O CONDIZIONE DI ESENZIONE
M1 ] DEMENZE
629  MALATTIA DI ALZHEIMER

L'obicttivo del Gruppo Regionale di lavero & quello di rendere omogenei ¢ condivisi i pereorsi
diagnosticy, terapeatici ed assistenziuli per le demenze, allo scopo di rendere uniformi i protocolti

wilizzati a ivelle regivmale,
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Z. EPIDEMIOLOGIA

Tu demenza € in crescente aumento nclla popotazione pencraic cd ¢é stata definita secondo il .
Rappario dell'Organizzazione Mondinle della Sanitd e di Alzheimer Disease International uua
prioritdA mondiale di salute pubblica, Nel Piano Globale sulle demenze 2017-2025, adotimto
dall*OMS durantc |'Assemblea Mondiale sulla Salute (Ginevra 23 dicembre 2016), si evidenzia
come la demenza abbia colpito 47 milioni di persone in tutte i) mondo (circa i1 5% della
popolazione anzians del mondv), una cifra che & stima aumentera a 75 milioni net 2030 ¢ 132
milioni entro il 2050. Recenti revisioni stimano che globalmente circa 9,9 milioni di persone
sviluppano demenza ogni anno; questa ciffa si traduce in un nwove caso ogni tre sccondi. 1| maggior
fattore di rischio ussociato allinsorgenza delle demonze & etd ¢, in una socictd che invecchia,
Vimpatto del fenomeno si presnnuncia di dimensioni allarmanti.

La malattia di Alzheimer rapprosonta la pid frequente patologia ncurodegenerativa, La prevalenza
della malaftia aumenta con P’cth ¢ raggiunge il 15-20% nei soggetti di oltre 80 anni, con una

sopravvivenza media dopo la diagnosi di oltre 10 anni.

%"L’ltulia ¢ uno dei Puesi ol monde con Ja pid alfa percentuale di persone anziane. Dati ISTAT del

Y €3
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2017 mostruno che gh ultrusessantacinquenni sono 13,5 milion, il 22,3% della popolazione totale,
La stima dellindice di vecchiaia al 1° gennaio 2018 & pari a 164,6 persone di 65 anni e olire ogni

= 100 piovani con meno di 15 anni, Le proieziont demografiche mostrano una progressione di tele

gindicatorc fino a giungere, net 2051 per IMulin, a 280 anviani per ogni 100 giovani. Sono partanto in

[+24

aumento tutte le malaltie croniche, in quanto legate all’ctd, ¢ wra quesie le demenze. La prevalenza
della demenza nci pucsi industrializzati & civea dell’8% negli ultrasessantacinquenni e sale ad
oltre i1 20% dopo gli 80 anni. In 1talis, il numero totale dei pazienti con demanza & stimato in oltre
un milione (di cui circa 600.000 con demenza di Alvheimer} e circa 3 milioni sone le persone
dircttaments 0 indirettamente coinvolie nell’assistenza dei loro card.

Nella regione Abruzzo, I'ASR ha proceduto ad un esame della stima della prevalenza della
temenzo nella popolazione regionale. Sul piano mctodolopico, come indicato dallc “Lince di
indinzzo Nazionali sull’uso dei Sistemi informativi per caratterizzare il fonomeno delle demenze™,
s & procedute ad un preliminare csame dei doti derivanti dall” Anagrafe delle Esenzioni Ticket per
patologia presenti nei flusst dei Servizi Sanitari Regionali anne 2016, In tal mode sone stati
individuanti i pazienli affeiti da demenza cui sono stati stiribuiti i cidicl di esenzione 011
{Demenze) ¢ 029 {(Malattin di Alzhcimer), come illustrato nella labeliu 2 seguente,

1 dati epidemiologici rlevati dui file di esenzione per patologia presenmane valori sottostimati in

quanio le esenzioni per patologis non rappresemano la reale sitazione
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\_*;/ Tahella 2: Numero di pazienti residenti nella regione Abruzzo con codici di esenzione per demenza,

Anne 2014,

COMCE
ESENZIONY, ASL. MASCHI FEMMINE TOTALY
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Totulc reglone 630
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Successivamenis si ¢ proceduto ad analizzare § flussi informativi ASDO 2017 relativi alle

dimissioni dei pazienti residenti in Abruzze ricoverati nei Presidi Ospedalicri dells Rogione,

wlilizzando i Codici di Diagnosi ICD-9-CM compresi tra quelli clencati nelle Linee di Indirizzo
Nazionale, sui quali ¢'¢ maggior consenso per la definizione dei cast di demenza. Nella tabolla 3

Sono rappreseniate in ordine di frequenza decrescente tutte |o diagnosi di dimissione por demenya,
presenii in qualsiasi campo, cosi identificate,
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‘Tuhelln 3: Numero delle dingnosi di dimissione per demenza dei pazieatl rexidenti in Abruzzo. File

ASDO 2017
NHUMERO DELLE DIAGNOST DI DEMENZA NE PAZIENT] RESIDENTT 1N ABRUZZO - ASDO 3047
{OD_DIA . a
. PESCRIZIONE TOTALE
FEILS MALATTIA DI ALZIEMER ’ a 608
2900 DEMERZA SENTLENGN COMPLICATA ak
74040 BEMENZA ¥ASCOLARE,NON COMPLICAT A ' ) 3%
312 DEGENERAZIONF SENILE DELLUENCFFALO AT
- e T TRTENZA TH MARIFESTAZION] MORBOSE CLASSIFICATE A). TROVECON DISTURS
2941 COMPORTAMENTALL 122
P 1903 DEMENZA SENILE CON DELINIUM 1z
3y DEGENER AZIDNE CEREBRATE NON SPECITICATA T :
79020 DEMINZA SENILE CON ASPLTT) ' T w :
29041 DEMENGZA VASCOLARE CON DELIRIUM T s
33182 DEMENZA CON CORPI DT LEWY 7
TRIZT BEMENZA SENILE CON ASPETTI DEPRESSIVI ' S ;
. T DEENZA TA MANTTEST AZ3ONT MORROSE CL. ATETFICATE ALTROVE.AENZA DISTURB
29410 COMPORTAMENTAL! 5%
. 343 ALTERAZIONE COGNITIVA LIEVE, SPECIFICATA COME TALE ' 5|
=3 Ex3 | DEGEMERAZIONE CERERRALE £ MALATTIE CLASSIFICATE ALTROVE 18
E 3149 ALTRE DEMEMNZE FRONTOTEMPORAL) ' 138
2 125010 DEMENZA PRESENILENON 3
% 2500 MANTFESTAZIONL PSICOT ICHE SEMILI NON SPECIFICATE ' i FCI
o 7903 DEMENZA VASCOTARE CON UNMORE DEPRESSO ) A
g [ DENENZA VASCOLARE COX DELIAI ' s
& [331%0 [ AUTRF DEGENFRAZION| CEKEDRALY . 15
Tz EMENZA PRESENLG CON ASPEITI DELIRANT ' ) 13
[2en11 DEMENZS PRESENILY CON DETIREIM " ' i
20013 DEMINTA FRESEVILE CON ASPETTI DEPRESSIVE LT
o1z | ALTRE DEMENZF PERSISTENT] INDOYTE DA ALCOOL ' ' %
2080 BISTLRBO AMNESICO (5 MANIFESTAZIONI CLASSIFICATE ALTROVE i
I MALATTIA DI PICK ' 4 ﬂ
[nast MALATTIA DI JAKOB-CREUTZFELDT ' ' Ty !
208 | ALTRE MANFESTAZION] PSKCOTK HE SENILS i
L_ Totl ' | 3500

nolire dal medesimo File ASDO 2017 seno stale individuate tutto e dimissioni dci pusienti
residenti nella regione Abruzzo vicoverali sie nei Presidi Qspedalieri regionali che extsa-regionali,

con almeno una diagnost di demenza {Tahcita 4).
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Tahella 4: Numero delle dimissioni df pazienti con demenza residenti in Abruzzn., File ASDO 2017,

BIMISSION] - 2047

Provinchs Ul reshienza ORDINAWI ¢ DR Torale
PESCARA 9t TS J&Do
1 AQUILA - A 38 %7

CHIET ' 505 ET N T
TERAMO "6 2 06
 ABRUZZO 35T 9y 12
Bocairegione 171 8 [ e

E siato poi individueto ] mmero dei pazienti ospedalizzati con le diagnusi sopra indicate, divisi per
provincia di residenza. Flusso ASDO 2017 (Tabcia ).

Tabella 5: Nomero def paztentl abruzzesi dimessi con diaguosi &3 demenza, File ASDO 2017.

0ZZNJOy, P AL RUOLEDY ENLE)

Provigcuimdoid - | ki | o Y- domwiter | 96 | Tothne
 PESCARA B R R (/""" Sy S vy gy
CAaguma 3] W 3w as | &% )
CHIET? T w 215 | % 440 6% | 713
TERAMD ' & T Jae | T 82% | 5™
Telrle compesive ETh Totd | 3™ 1500 BI% | 784
Junwi ragione [ EH i i

Sulla basc delle indicazioni dells “Linee di indirizzo Nazionah sull’uso dei Sistemi Informativi per
carsiterizzare i} fenomeno defle demenze” ¢ delle espericnze di altre regioni ivi riportate, la ASR ha
rroceduto ad un’analisi dei dati derivanti dal Jinkage dei seguenti file relativi agli anmi 2015 ¢ 2016:
. File dei dati di Distribusione dircita dei farmaei;

. FILE D (preserizione farmaccutica teritoriale);

. Sistema informativo delle csenvioni ticket per patologia;

. File ASDO.

Per i Kile relativi alla distribwsione diretta dei farmaci ¢ alla prescrizione farmaceutica termitoniale
sono stati presi in considerazione gl inibitor delle colincsterasi & in memuntina. come indicati nelly
linge pwda citate: galantumina NO6DAMM, rivastigming  NUSDAO3, doncperil NUGDAGZ,
mesnanting NOGDX01. Per il file dello csonvioni ticket per patologia si sono utilizzati | codici 031 e
029 ¢ per 1 File ASDO si xono selezionati i pazienti con disygnosi di dimissione per demenza presenti
in qualsiasi cumpo.

Dall"anulisi cosi condolts sono steti individoati 12,878 pazientt alletti da Demenza, come niportato
nella tabells 6,
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Tabella 6: Numera dei pazienti con demenza in Abrweze identificati con linkage dei fle. Annt 2015 —

2016,
ASL DI RESIDENZA Fotale
130203 2944
134202 IBRT
1auns 3651
130204 2626
‘Todske cumpleasivn 12KTH

Tuttavia anche sulla basc delle asperienze delle alire regioni, le stime di prevalenza di demenza

calcolate con Puso dei Sistemi Informativi risulta comunque essere pilt basso dell’eltettiva

prevalenza pella popolazione. Infatti, applicando la provalenza dell’8% della demenza ncgli

ultrasessantacinguenni ¢ del 20% ncgli nhirrottantenni dei paesi industrializzati (Fonte dati "Linee

di indirizzo Nazionaeli sui Percorsi Diagnoslico Terapeutici Assistenziali per Je demenze™) alla

populazione in questa fascia d’etA residente in Abruzzo ul OF gennaio 2018 (dati ISTAT), si stima

che dovrcbbero esserci 24.618 pazienti con demenza nella popolazione > 65 anni, di questi oltre

ar
8§ 20.112 per la popolazione > 80 anni, come mostrato nella 1abellia sottostante,
-1
=
2
2 ‘Tabelln 7: Stima delia papolazionc con dentenza nella regione Abruzzo. Anno 2017,
:_ [ PREVALENZA DEMENZA 651 TOROLAZAONR £5+ STIMA FOFOLAZIONE CON DEMENZA 8|
g ™ o T e ) J
3
TPREVALENTA DIMENZA 35+ TOPOPULAZIDNE B0+ STIVA FOPOLAZIONE CON DEMENTA B4
% 100560 012

r
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3, RETE ATTUALE E CRITICITA

14

Dall’antalisi ricognitive svolta dal’ ASR si evidenzia quale sia 'offerta erogativa dei conti UVA
ativalmente operativi nella 1egione Abrzzo. In tolale i centi UVA sono 25, dei quali 11
ogpedalicri, 13 territoriali ¢ 1 Privato Acereditaty:

* SUVA pella ASLD) Avezzumo-Sulmona-L’ Aquiln,

* JUVA nella ASLD?2 Lanciano- Vasio-Chicti,

* 5 UVA nella ASLD3 Pescara,

* (G UVA nella ASLO4 Teramo.
Fa distriburzione delie UVA & abbastanza omugenea in toita la Regione (Figura 1), anche s¢ Ie Yiste
d'altesa per i diversi punii di crogazione sono notevalmente variabili, in funzione sia degli orari di
upertura delle singole strutturc sia del personale ad csse assegnato.
Figura 1; Georeferonziazione delle UVA nella regione Abruzzo,

La localizaazione delle ITVA presenii nella Regione, il persenale impiegato ¢ il numero di pazienti
seguiti ¢ evidenziato nelin tabella 8.
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. pacsonale
R Amintator UVA vva #2 sagolt] Anne 2117 P2 sttett- Anna 207
|P.0. San Satvalore 2020 1128
P14 Pescina i _son e
ASLOL 5 |OSB Avezrano 1Nzuraloge |t infenmisre-1 psicolops volontaris 7] drgice
P 1. Srimans [CDEE Sulmong. gvereans-L th Sanprg) | 1 1340
ﬁ)gﬂsxwﬂgzvgﬁm_-ulg@ nr, fi.f.
ASLOL La0 mE
NODVaso iGesatrs  jlinteremiere s& di ble NS E— 2 b
LED.C. Bariatdiz £.0. Vada 3 Gurlotn _. wiarimicrn 115
ILLO-C. Neunlogia P.O. Yasm [2 b e o agi fecrplara £54 .
LPsichiatra mn tologn ¢ RYanno
A5 a2 g | 1a10n2 Pricogedarion O 2Pschimd |1 _ln.i!u 1 Cooid Frof sanitese- 1 850
KO Landt . a0
L0, ¢, Mewralogla PO Larwian AN
A butanorio LIOC Goratrla P.0. Chieth 2 lerigtn 1300 2000
Aministens Clinra nevrologics P.C. Chied 1 Ny 20 1700 i)
ASL 12 53 ans
LK)5 PScogeniatrion Conire Dlzgnost Assistenza .
Alzheirmes #.0. Bescam. 2 Geralri 2 Infermin K1 pElitinga e L
)OS0 HeuroFisiopatatagia 1.0, Peacgrs | e 2 wiblte
Cenirp off Risbirazione Cogritiva parl Demenre &
ASLE 3 loements @ Alinewmer San Valensing - =0 $60 riwow pefanan fa e
Arnbularosic i Psicogeiatna Centio Altheimar-
G A%
Citss S ARgeIe 1 Gedlit
Case o Cure Vil Serena® 1 %rurologe 00
[otALEAS 08 3500 1082 1096
Asnind atorio Reurdlogia P.Q. *G.Maria® 1M eumologn
Ambulatorio Psichiatria PO "GNaAn 1 gnichiata
A 02 & CSA Taezmb [C.ca Cacalens) ichiatd [l infenmices £.305 604
CSMAH 3 Puichiatrs 11 Inferminre )
5 WG fienow sk |1 Ass Sinciali
1 Prichknes [ Ass Soclole

CIMSINTERidIo witp Vibrars
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ASR ARRUZY:
AL LA BEOMAL

Dalle analisi cftetiuate emergono le seguenti eriticith:

¢ UVA presemti sul territorio regionale sono organizzale in manicra differente in base alle

exportise dei professionisti coinvolti ¢ elle disponibilita deile singote Aziende o delle diverse
struture, Ogni Azienda o Siruttura presenty diverse modalitd i accesso al servizi,
prestazioni erpgate ed orari di apertura;

Discrepanza tra la numecrosith dei pazienti attesi applicando § dati di prevalenza nazionali
rispetto ai dati epidemiologici doscritti mel paragrafo preccdente. La sotio diagnosi &
maggiere soprattutto nolle fasi iniziali della patologia, dove riveste un ruolo fondamentale
Iintercettuzione da pane dei Medici di Medicina Generale {MMG) dei pazienti nella fase di
insorgerzn del primi segni ¢ sintomi di walattia. Infatti solo una quota minoritaria di
pazienti usufruisce dei trattementi firmiacologici e non farmacologici che sono di dimostrata
cfficacia soprattutto se upplicati nei casi lievi ¢ moderati, It dove si pud agire sulie funzioni
residue;

Servizi ospedatieri ¢ territoriali presenti non sone sufficienti a soddisfre la richiesta
necessaria, con insufficiente ricurso alle cure umbulatoriali ¢ a) trattamento proattivo;
Insufficicnic assistenza alle famiglic ¢ ai caregiver familiari nella gestione delia cronicita;
Aumeniaio rischio di ricovero ospedaliero, sopratutto in caso di riacWlizzazione di
condizioni e/o patologie croniche preesistenti, che pud aggravere Ia prognosi & ridurre
I’ efficacia del ricovero stesso;

Spesso le degenze ospedalicre sone prolungate e questo determina wn uheriors
pegaioramento cognitive e funzionaie del paziente per la elevata incidenza 8 delirium nei

pazienti con demenza ospedalizzati.

o




vmerso che nelPanno 2017 cuen 20,000 paxienti sono stati seguiti dalle UVA nella rogione

Abruzzo.

Come indicato dal Piano Nazionale Demenve appare strategico promuovere P'elaborazione di un
PDTA che garantisca risposte a tutte le problematiche di cronicitd Jegate alle demenze, in
particolare csso avrd il compito di individuarc modalitd ¢ struttore che Tappresentanc il nodo di
aceesso alla rete integruts dell’offerta sonitaria ¢ del supporto sociale. Qocorre inoltre dare forsu
alle eveellenze cliniche in ambito diagnostico, terapeutico e riabilitative ed alia esperienza acquisita
dalle UVA in quusi quattordici anni di attivita,

Si ravvede oggi |'importanza Ji una denominazione comune di queste uitime strotiure presenti sul
territorio ¢he possa caratterizzarls comc chiaro punto di riferimento e possa inoltre rendere esplicito
il concetto che esse effettuano la presa in carico delle persone ailettc da disturbi cognitivi efo

demenza e ottemperano alle implicazioni sulla prescrizione dei farmaci previsie dall’AlFA. La

73]
¢ depominazione individuata, anche in ageordo con il Plano Nuzionale Demenze, & quclla di “Centro

o
=

&

=

S strutturato tra i diversi centri, sia quelli dotati di strumenti diegnoshicl pit avanzati sis quelii dotati

per § Disturdi Cogaitivi ¢ Demenze (CDCD)™. Ogni azienda dove garantirc un collegnmenio

= di strumenti diagnostici di base, attraverso un modello di rete integrata a livello aviendale.

oZZNIGY

Uno dei peimi obiettivi che it PDTA deve porsi € guelte dif aumentare | casi di demenza
comeitamente & precocemente diagnusticati, fornendy alte curc primarie strumenti di identificazione
proattiva delle problematiche cognitivo-comportamentali ¢ di valutazione cognitiva di screening.
Successivamente & necessaria la creazione df una reto ¢ conseguentemente la reulizzazione di una
gestione integrata dei puzienti affetti da demenva, in guanto modelli di cura collaborativi tra lc cure
primaric ¢ | servizi specialistici si sono dimostrati in grado & ridurre i disturbi del comportamento
rispeito alle curc usuali oltre che & dimostrarsi cfficaci in termind di qualith i vita por gli stessi ¢ e
joro famiglic, senn tralasciare it Favorevole rapporto costo-cfficacia in lermini di contenimento det
cosli sanitard, soprattutto in fuse di scompenso con riduzione di ospedalivzazioni non necessarie.
Uina rete integrata sanitaria, socio-sanitaria e sociale consentira ul paziente, ai familiuc ¢ al MMG di
fruirc in modo agevole di un qualificato riferimento clinico ¢ aswstenzialc che utiliva, in ogni fase
in cui si rends necessario, it Hvello assistenziale pitt adegusto, dapli speciahst agli ospedali per
acwti, dui Distroki Sanifari presenti sul icritorio ail’Assistenza Domiciliore integrata, dalle
fesidensze Sanitarie Assistenziali alla ospedalizzazione a domicilio, at Centre Diurno, ece.

Le principali figure professionali soinvolie nefl’inegrazone ¢ nel covrdinamento delle compelenze

sone di seguitn mappresentaie:
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* MMG coinvolie nel sospette disgnostico anche atiraverse una valutazione cognitiva di
scroening ¢ act lollow up del paziente;

U Specialisti afferenti ai CDCD »i quali spetta | conferma diagnostics, Ia formulazione e la
prima verifica det piano kerapentico e § successivi nnnovi;

’ Responsabili delle UVM con il compito di rilevare il bisogno socio-sanitario del pazientc
prevedendo | supporti assistenvieli necessari: assistenza domiciliare, Centro Diurno, RSA con
accoglienza temporanes o permancate.

Infine 1l PDTA per {e demenze i pone come base di partenva per promuovere la sensibilizzazione
della popolazionc genersic promuovendo eventi informativi di rilicvo regionale, sviluppando
interventi di sostegno ¢ valorizzazione delle associazoni dei familiar e delle reti di volomtariato,
incentivando tutte i¢ oppostunitd a bassa soglia e ad alta capaciia di contutto per il coinvoigimento
delle persone con demenza & dei loro famitiar od 51 sostegno informale (ud ¢s. § caffe Alzheimer o
altre iniziative sul territorio di provata cfficacia) allo scopo di ridurre lo stigna sociale, promuovere
il rispetto ¢ la dignita delle persone con demenza e darc un valido augilio ai familiari/caregiver dei

pazient,

o
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A tal fine, u livello di ogni Azicndn Sanilaria deve essore individuato un Responsabile Aziendale
con il compito di integrarc le funzioni di piu servizi sia di naturs lerritodale che ospedalicra al fine
di supcrare le barierc dipmtimeniuli ¢ distrettueli od esscre il “coordinatere funziopale™ del
percorse demenzc per un corvetto governo clinico e ussisienziale. 11 Responsabile Aziendale deve
costruire, formalizeere ¢ gestire I"integrazions tra i vari attori cotuyolti nella pestione del paziente
con demenzn: lo diverse 1TU.QO. ospodaliere ¢ territorinhi {neurologia, geriatria, psichiatria,
radiologia, laberalorio), psicologia clinica e di comunita, cure primarie, assistenza domiciliare
integrata (ADI), MMG, Scrvizi Sociali dei Comuni € rete di supporto informale dellc axsociavioni.
I Responsubili dei CDCD, in aceordo con il Responsabile Aviendale, parantiscono e saitivita
previsic per i percorsi disgnostici-terapewtici, li aspetti organizzativi e il funzionamento del
Centro ¢ 1a rendicontazione dei dati di attivita,
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5, FLOW CHART DEL PDTA DEMENZE

PDTA DEMENZE
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6. MODELLO ORGANIZZATIVO DEI CDCo

I Centro per i Disturhi Cognitivi & Demenze {CDCD) rappresenta un centro specialistico di

diagnosi ¢ cura per lo demenze articolato a livelle ambulstoriale, Esso opcra all'mterno di un
modello che prevede la valorizzazione delle risorsc specialistiche gik csistenti ed operanti nei vari
ambiti territoriali e ospedalieri delle Aziende Sanitarie.

H NCD deve cssere organizzalo come sisterma integrato in grado di parentire la diagmosi ¢ ta prega
n carico tempestiva, fa continity assistenziale ¢ il corrciio approceio alla persona con disturbo
cognitivo ¢ alla sua famiglia nelle diverse fasi dolla malattia ¢ nei diversi contesti di vita ¢ di eure,

atlraverse la riorganizzazionc e 1 potenziamento della rete dei servizi,

6.1, Composizione del CDCD

1 CDCD & costituito da un'équipe multidisciplinare e muitiprofessionale con una soplia minima ed
udeguata di competenze ¢ di personale, Esso & composto dalle seguenti figure;

Medico speciatistn (ncurologo e/o geristra efo psichiatra) con esperienza nella diagnosi,

@ terapia ¢ gestione della demen:za;

g’ * Psicologo con formazione newropsicologica clinice;

‘g * Infermiere csperto nel Case Management delle demenzo, che svolge in collaborazivne con i
i‘f‘ servizi socinli atfivit di counseling riguardante | bisopni assistenziali dellc persone affeite
% du domenza in cura c dei loro familiar,

5 Altre figure professionali vengone interpcllate in relazione a) bisogno sssistenziale/socinie del

puziente e all’evoluzione deila patologia;
»  Medici specialisti in relazione aj bisogni puntuali del paziente;
* Nulrizionista;
s Logopedists;
» Fisiotcrapista;
» Terapista ocoupuzionale,

Assistente sociale con specifics funzione 4 interazione con la rete dei serviz,

*  Operatore socio-sanitario (OSS),
6.2, Compiti de)l CDCD
I compiti del CDCD sone:

» Bffetware la presa in carico de) paziente con disturbo cognitivoddemenza, Ia fase diagnosiica

¢ di dingnosi differenzivle del PDTA, dofinire i) piann di interveato farmacologico,
tiabilitative, psico-sociale;

&
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Ridurre i tempt di attesa per Ja prima visita che avvenga di norma entro 30 giomi,

« Predisporre la condivisione ed implementazione di percorsi finalizzati alie pestione
integrata;

e Craurc sinergie anche al fine della formazionc,

» Predisporre protocolli dlintesa sovraziendali per le attivild dingnostiche, ferapeutiche,

riabilitative ed assistenziali anche mediante una organizzazionc in rete.

6.3. Requisiti e organizzazione dei CDCD
Deve cssere provista la prescnza di almeno wn CDCD 2 prevalente indirizzo diagnostico-
lerapentico-ussistenziale in ogni Area distrettuale con i) principale ¢ fondamentale compito di
dingnosticare la demenza di Alzheimer, il Mild Copnitive Impairment (MC1) o le altre forme di
demenza proponendo sucoessivamente un idoneo percorso assistenziale. T CDCD possono essore
articolati in ambulator distribuiti in srec distrettuali, intose come aggregazion di pit distretti, a
g seconda delia popolazionc di riferimento, della domanda ¢ delle carstteristiche geografiche ¢ socigh
; del proprio temitorio.
3 La presenza del centro all'interno dell’assistenza torritoriale garantisce lu maggior parte detle
atlivith previste nell’ambito del PDTA, grazic o collegamenti strutturali e funzienali che sj possona

avere in questo ambito & soprattutto con la rete dei servizi socig-sanitar intograti,

azznuqy,p 34 €

Nei casi in cui sussista un dibbio diagnostico, o in presenza di un csordio del decadimento
cognitivo in e1d prevoce al di sotto di 6D anni, anche al fine di escludere problematiche organiche
nella diagnosi differcaziale, & altrosi prevista la presenza di CDCD loculizzati presso strutture
ospedalicre scde di DEA di 1° livello ove i pazienti saranno sotloposti ad approfondimento
diagnostico 8i 2° livello grezie all’impego di indagini complesse come la rachicentesi (esame del
liguor), csami stramentali (EEG) ¢ tecniche di neuroimaging. 1 centr inseriti neflc Unith Operative
ospedalicre devono comungue avere un collegamento con i scrvizi dell’assisienza terriforiale poc
una corvetta integraxione dei pereorsi ospedale-territosio, in quanto trattasi di patologia cromics, ¢he
necessita di assistenza u longo lermine che deve essere garantits cssenvialmente sul terdiorio,
secondo Ie finee Ui indirizzo del “Chronic Care Model”, mediante connessione funzionale tra 1 vari
cDep.

Gl ambulators gl CDCD devono esserc facilmente wentificabili  dall’wtenzn © dugli
accompagnatori ¢ facilmente raggiungibili: la collocazione ideale & a plano terma o vvmuNgue in

ambionti privi di barricre architettoniche. Inolire & necessana che siano definiti gli spax por la visita

&

UIzoO

AT R NI TLDF A




)

0ZZNJGY, P 3 cuoLboy eunty

medicu, per fa valutazione cognitive e neuropsicologica ¢ por gli interventi di co
con la famiglia.

1l CDCD deve rispettare | seguenti requisiti organizzativi:

Apestura &i ciascun ambulatorio per almeno 8 ore alla settimana;

Presenza di une linea telefonica dedicata sccondo orari definiti da protocolli interaziendali
raggiungbile dagli attori del percorso per parantire I"aceesso fecilitato in caso & diagnosi di
demenyn precoce {insorgenzu in pazienti di etd minore di 60 amni) € in alire situazioni
ritenute gritiche {gravi disturbi del Comportamento, ccc.);

Presenza di personale dedicato per tutto Porario di apertura coslituito de almeno wno dei tre
specinlisti di riferimenlo (goriaten, acurologo, psichiaira) con espericnzn © percorso
formativo nella diagnosi ¢ gestione delle demenze, con il coinvolgimento degli altri
specialisti dell’ équipe multidisciplinare qualora necessario;

Neuropsicologo/psicologo clinico dedicato per un rempo sufficiente al fine di garantire che
Ia valutuzione newro-cognitiva di buse ¢/ avanzata, ln press in carico e il supporto
psicologico dei pazienti ¢ dei caregiver avvengano in tempi breviz

Prescnzs di almeno un infermiere dedicato per tutto Vorurio di apertura (ausilio nelle visite,
counseling, ecc.);

Prosenza di un'unitd di personale con fimzioni amministrative o infermiere per tutio
Vorario di aperturu {(scccttarione, prenotazione di accertamenti e visite di controllo, invio dei
Pieni Terapeutici i servivi humaceutici ¢ Direzioni Sanitarie, rapportt con altri servizi deila
rete, coo.);

Possibilita 41 visite domiciliari per cusi complessi du parte di spocinlisti, individuati dalle
Dirczioni Sanitarie Aziendali, su proposia dei rosponsabili dei CDCD, in connessione
funzionale con tali centri:

Collegamenio ¢on i servivi sociali tetritoriali di niferimenio;

Collegamento con i sistema UVM per Pinserimento nella retc dei servivs temitoriali,

6.4. Modalita di accesse ot CDCD

[accesso al CDCD per la prima visita pud avvenire;

1.

2,

Tramite pronotazione al CUP con prescrizione del MMG ehe effettua lo scwening',

Dupo volutarione da partc dello spesialista neurologo o geriat che wssicwra Pinvig
all*ambutatoriv del CDCD.
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fethna visita clo CDCD con quesito diagnostico decadimente cognifive {Codice 89.7

21 Mllegato nd DPCM 12/0172017)

?

X!\-\;memc della prenotazione della prima visita il CUP dove dare prioritd al centro ubicato in
prossimith della residenza del pazientc al fine di garantirc la continuita assistenziale, nel rispotto
tendenziale dei tempi d’attcsa che dovrebbero cgsere < 30 giomi, secondo la classe di prioritd
indicata nell’ Allegato 1.
Per quanto riguarda la visita dei controlli successivi, la prenotazione avvienc tramiie CUP di 2°
Livello, con preserizione su ricettario SSR di “Visita di controtio presso CDCD™ du parte dello specialista
che ha gia in cura il pazieme.
il percorso di cura del pazicnte pud cssere gestito ativaverso lo strumento organizzativo del Day
Service,
in caso di nggravamento dol paziente, precedenternenie preso in carico dal CDCD, & possibile una
rivalutazione presso 1o stesso Centro con la tipologia neila prescrizione di primoe accesse come
previsto dal PNGLA del 214272019, che nel case di un pezientc cronico, considera prino 4ccesso
la visiia 0 $esame sirumentale necessari in seguity ad un peggloromenio del quadro elinica.
Nella visita di controllo si svelgono le scguenti attivith:

« Complctamento iter diagnostico

o Impostazione follow up terapeutico ¢ gestione eventi intereorrenti

e  Somministrazione test per controlio farmaci da piano terapeutico

« Eveniuale richiosta i spprofondimento clinico-diagnostico

s Referto per il MMG

o Verifica di accettazione diagnostica

¢ FEventuale invio per inlervenii psico-sociali
La visita di controllo prevede anche I"orientanento deila famiglia ai servi<i presenti sul torritorio,
inclusi i servizi offerti dal torzo settore ¢ dal voloniariato, la pianificazione di eventuali interventi

fanmacolugici € psico-sociali, "appuntamento per fa visita di controllo successiva.

6.5, Eleggibilith dei pazienti ad indagini diagnastiche di 2° livello

Nel caso §i renda necessario approfondimenio diagnosticn di 2* livello che nchieda indage
gomplesse guali rachicentesi ¢/o tecniche di newroimaging (FDG-PET, DAT-SPECT, ecc.) da
fichiedere tramite CUP di 2° livello, € provisto il seguente eriterio di eleggibilitd:
e pazienti affoi da deelino cognitivo (su sospetta basc degenerativa) per i quali si pud
procedere solo sc in presonza di una detiagliala relazione medica associata wd estesa yalutazione
neuropsicologica di secomdo livello che deve essere accompagnata possibilmente da EEG o RM

encofalo,
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7. PREVENZIONE PRIMARIA

natwale o incvitabile dell'invecchiamento. L'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) ha
pubblicato nuove linee guidn {World Health Organization 2019} che offrono unu base di
conescenza per goverm ¢ fesponsabili politic, in modo da ridurre i rischi di decline cognitivo ¢
demenza attraverso strategie di sanitd pubblica.

Diversi studi recenfemente hanne mostrato una relazione tra to sviluppe dcl deterioramento
cognitivo ¢ della demenza con fattori di rischio moditicabili correlati allo stile di vita come
Finuttivitd fisica, 1'uso di tabacew, 1a cattiva alimentazione e Ia dipendenza da alcool. Tra i fattori di
rischio potenzialmente modificabili vi sono anche TNisolamento sociale e Vinattivitd cognitiva,
Inalire alcune patologie come Vipertensione, i1 diabete, 1'ipereolesterolemia, I"obesith & non ultima
la depressione, sono associate ad un aumento del rischio di sviluppare la demenza pertanto,

gestendo bene i} percorso di cura di queste patologie croniche non trasmissibiti, 1ud esscrc ridoito i
tischio di sviluppare Ia demenza,

' Poiché molti dei faktori di rischio per la demenza sono condivisi anche dalle malattie croniche non

tragmissibili, le raccomandazioni chinve (v. Appendice) possone essere efficacemente integrate nei
programimi per: ls cessazione del tabagismo, la riduzione del rischio di malattie cardiovascolari ¢ Ja
promozione di una nutrizione sana riducendo cosi il rischio di soviappesofobesits, Gli csperti
sostengono fortemente I'importanza di promuovere Vnttivith fisica per riduree i1 visghio di decline
cognitivo negh anziani, Nel documento viene incoraggiata 'adozione di una dicta sann. A quesio
proposito, si sottalines che una dieta di tipo mediterruneo pud essere in grado di ridurre it rischio i
dernenza, mentre non vi sono ovidenve sull’assunzione di integratori o base di vitamine B, B, scidi
grussi polinsatum ¢ multivitaminici per la riduzione del rischio dells patologia newrvdegencrativa.
Negli enziani con cognizione normale o licve dekine pud essere utile offrire programmi di
silenamento cognitivo, ma fa qualita delle prove & supporto di guesty raccomandazione ¢ bassa. |
ricercatori nion hanno trovato inoltre prove sufficienti sul fatto che Pattivita sociale riduca il Fischio
di demenza, ma evidenziano che 1 partecipazione e il supporto socisle sono in realt tmportanti in
tutli | contesti della vita. Da ultimo, i} documento si occupa dei puzienti con iperfensione, diabele ¢

depressione, che dovrebber ewsere gestiti scoondo le lince guida eyistenti.
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8. GESTIONE INTEGRATA

frammentazione ¢ disomogeneitd di comporiamenti a quello della condivisivne, conoscenza ¢
pianificazivne coordinata degli interventi, valorizzando le eccellenze presenti nel fetritotio. Infatti
vengono definiti | principali passaggi del porcorse che il malato ¢ lo swa famiglia devono aifrontare
nele diverse fasi di una patelogia cronica ¢ prograssiva, in modo da migliorare il funzionamento del
sistema di rete. Lobiettive & quello favorire la diugnosi precoce, la presa in carico del paziente sin
dalle fasi iniziali del decadimento cognitivo-comportamentale, otfimizzare I'vso delie risorse,
garantendont un uso appropriato, efficace ed efficiente ¢ ridome il disagio a carico del paziente e
dei carcpiver.
Sard inoltre compito delle Aziende Saniturie Locali formulare una Carta dei Servizi aggiomata ¢
redatta con 'apporto delle figure professionali coinvolic ¢ delle associasioni di tutela e di
volontariato mappresentative dell’utenza, in coi siano contenute indicazioni riguardanii informazioni
generali sulia operativith dei servizi e sullec modalith assistenviali dell'intero percorso, 8 garanzia
o della trasparcnza dell’offerts. Le ASL inoltee dovranno provvedere aila comunicazione sui propri
3 Siti Istituzionali di informazioni con particolure riguardo all’accessibilith ¢ fruibilitd dei servivi, in
‘g- tormini di localizzazione, numero di ore di aperiura giornalicra ¢ setiimanale.

a
& Nell'ottica della gestione integrata del percorso § servizi coinvolti afferiscono sia ail’arca saniteria

p

sia a quelln socicsanitaria, sociale e delle reti informali e sono:

BZZRIY

» Medicina generale/cure primarie: il MMG, che conosce i pazicate con disturbo
cognitive/demenza e la sua famigha, assolve 1 funzionc di scambio di informaziont con gh
altri professionisti, finalizzato alia continuitd clinico-assisicnziale. Il MMG collubura alla
fase dingnostica, partecipa #} follow up, con particolare attenzione ul monitoraggio clinico-
terapeutico ¢ alla gestione delle comorbiith. In accordo con it pasicnte/Garcgiver attiva |
servizi sociali per gli inlervent necessari, Interviene nelle situazioni di urgenza lepate alla
racutizzazione dei disturbi comportamentali /o delle comorbilita, attivando i servizi pit
adcpuati. Nell’ambite dol sistema delle Core Domiciliari Integraic ha la responsabilita
clinicn dei processi di cura.

o CPCD: effettun, in collaborazione con il MMG, la prosa in carico de! paziente con disturbu
cognitivedidemeonza, Formula la diagnosi, delinisce il pisne di btervenio furmacilogico,
vabilitative ¢ psicosociale ed escgue o prescrizioni dei farmaci come da indicazioni
dell”Agenzia ltaliana del Farmuco (AIFA). In collaborazione con i MMG, programma il
fidlow up, menitorandn Tadereoza alla terapin & ghi evenluali offetti collaterali, la

progrossione delln malattia, le comparsa o il peggivramento dei disturbi del comportamenio.
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ln rivalutazione dell'epprogriaterza del piano fcrapedtico. Su scgnalazi

COCD intervicne nelle situazioni di particolare criticit) #/o complessita, in
alui sistemi della rete.
Ospedale (inclusi Pronto Sovcorso/Dipartimento  di emergenzaiurgenza ¢ Unitd
Operative ospedalicre): Non pub essere considerato un seiting adeguato per la gestione
ordinaria della demenza ¢ non ¢ il riferimento principale dei pazienti affetti da demenza, a
partc i casi che richiedono un intervento in emergenzp/urgenza. La gestione integrata deve
permetiere di ovitare i ricoveri impropri,

Sistema delle Cure Domiciliari: garantisce pereorsi assistenziali, in continuitd teritorio-
ospedale, costituiti  dal)organizzazione  dj prestazioni  multiprofessionali  sanitarie,
sociosanitarie e sociahi della rete formale e informale, por la cura e 1'assistenzn del paziente
al proprio domicilio, sulla base di un Piaoo Assistenziale Individuale (PAIT).

Strutture residenziali ¢ semiresidenziali tervitoriali dedicute e non: le strotiure
residenziali forniscono un complesso integrato di interventi, provedurc e attivild sanitarie e
socio-sanilaric, compresi i ricoveri di sollicva, erogali a soggetti non autosufficienti, non
assistibili 4 domicilio,

Le strutiure semiresidenzial forniscono un complesso integrato di inlerventi, procedure e
altivita semifarie ¢ socio-sanilarie compresi intervemi di sollieve, erogale a soggetti non
awtosufficient], in strutture collocate nel contestc territoriale che accolgono i pazienti
durante le ore diumc e che permettono di mantesere Ia persona al proprio domicilio.

Le strutture residenziali e semuresidenviali sono gestite direttamente da SORZCM eropator
pubblici o du sogaetti erogatori acereditati; Paccesso alle struttare 2¥VICne 4 sepuito di una
valutazione multidimensionale effertuata da una équipe multidisciplinare che rodi ge un PAL
(Piuno Assistenzialc Individuaie),

E’ auspicabile che le strutture residenziali e semiresidenziali possano articolarsi nei territori
in servizi dedicali alla gestione di pavienti con demenza e pazienti con demenza con gravi
dismrbi del componuamento.

Aftivith riabilitative: interventi riabilitativi o rattivativi nvolti a personc con disiurbo
cognitive ¢ demenza con finalit di recupert, mantenimentt e potenziamenie delle abilita
cognitive comportamentali, psicosociali ¢ funzionali tesidue per favorire i} raggiungimento
¢’o mantenimento del pit elovale tvello di autonomia possibile ¢ al miglioramento della
qualita della vita dellc personc affeito du demcnza e delle loro famiglic. Sano svolti in

ambilo territoriale ¢ Sona dofiniti in base alin valutazions multidimensionuis e a! grado di

gravitd dells malattia.
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» Rete delie Cure pallistive ¢ fine vita (incluso Hospice): con la progressione della malnttia,
1"obiettivo principale delle curc diventa il mantenimenio della miglior qualita ¢ dignitd di
vita pussibile, I "attivazione della rete delie cure palliative quindi deve esscre garantita ad
ogni persona con demenza in quulunque momento si renda necessario, nei diversi setting
agsistenzialt |

s Scrvizio sociate delle aziende sanitaric e dei Comuni: il servivio sociale collabora ud
informare il paziente/il caregiver su quali siano 1 servizi sanitari, sociosanitari ed
assistenziali csistenti: valuta i bisogni souiali od assistenziali; collabora ali'attivazione def
servizio pin idoneo individualo; collabora atla stesura c slla realizzazione del progeito
assistenziale; aitiva le reti soviali formali ed informali.

o Rete informale; risorsa che collabora con 1a rete dei servizi sanilani, sociosanitari ¢ sociali
sccondo ruoli & compelenze ben definite ottimizzando Je risposte ai bisogni dei pazienti e
dolte fumiglie,
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9. PERCORSO DIAGNOSTICO TERAPEUTICO ASSISTENZIALE (PDTA)

Il Percorso dcl paziente con demenza consta dellc seguent; fasi:
1. Fase pre-diagnosticn;
2. Fase diagnostica e della dingnosi differenzialc;

3. Faxe post-diagnostica ¢ di follow-up.

9.1. Fase pre-diagnostica

cognitivo, riveste un ruolo di rilieve. la figura del MMG. Egli comosce il profilo
cognitivofcomportamentale det suoi agsistit ¢ pud guindi identificarc i segni elinici del decadimento
cognitive al loro insorgers, unche avvalendosi delle sepnatazioni dei familiari.
! MMG visita il pariente svolge un’accurata anamaesi od esegue un altenfo csame obicttivo,
Nell’anamnesi cgli valuta: la storia del paziente per individuarc una evenlusle familiariti per
demenza, lo stile di vita sedentario, V'alimenlavione scorretla & I"abitudine a} fumo. Valuls inoltre la
prescnza dei fattori & rischio quali: ipertensione arteriosa, dislipidemia, obesita, diabetc mellito tipo
2 ¢ la terapis farmacologica sc in corsp, por escludere eventuali fattori causali iatrogeni. Indags per
eventuali traumi cranici, alterazioni delle facold cognitive ¢ doila mesmoria, del sonne e del
movimenio. Nella valutazione complessiva del paziente, oceorre sottolincare Ta necessith di una
diagnosi differenziale tra la demenza e il delivium, 11 delirium & una eondizionc el corelala che &
pud manifesiare nella popolazione anziena con una patologia acuta o cronica scompensata, o
associata a somministrazione o interruzione di firmaci. I uno siato confusionale che si sviluppa in
ur: arce di tempo varishile da ore a giomi ¢ che fluitua nel corso della giorata.
Nel caso di decadimento cognitivo efo sospelto di demenvs, il MMG pud avvalersi dei criteri
diagnostici voptenuti nel Diagnostic and Statistics] Manual ~ TV edition {DSM 1V, 1994) che sono;
A, Sviluppo di deficit cognitivi multipli, manifestati da entramibe e condizioni seguenli;
I. Delicit della memoria (compromissione della capacity di apprendere  nuove
informaxioni o di ricordare informazioni gia vequisite)
2. Lna o pit dellc seguenti alierazioni cognitive:
»  Afasia (alternzioni del linguaggio)
* Aprassia (compromissione della capacith di eseguirc aftivitdh motoric
nonostante Pinlegrith neurologiva)
e Agnosia (imcapacitd di riconoscere o di ideificarc oggetti nonostante

Iintegrita dethy funzione sensoriale)
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¢ Disturbo delle finzioni esecutive (pianificazione, organizzazione, ondinare in

-':-\‘.-‘;.' . 3 - . - I} 4 El + - 3 - 0 [
"R, Ciascuno dei deficit cognitivi det critert Al e AZ crusay una compromissione gignificativa

del funzionamento sociale o favorative e rappresents un significativo declino rispetto ad un

precedentc livello di funzionamento.

C. Ideficit non si presentane esclusivamente durante il decorso di un deliriam.

11 MM inotire hin fn possibilith di sottoporre i1 paziente ad un questionario di screening a 13 items

proposto da Musiceo et al nel 2004 e adottato nells Linca Guida det Consiglic Sanitario Regionale

della regione Toscana, aggiomate rel 2015 *Sindrome Domenza Dingnosi e trattamenio” (SNLG

Regioni 15} come da tabella 9.

Ta

bellr 9: Questionario di sercening per lo demenze utilizzabile dal MMG.

N. | PERFORMANCE , ESITO
J Haz difficolta a ricordare conversaziont, eventi ¢ appuntamenti? st TNO
2 [ Hadifficolid a ricordare it giormo della settimann o als data alluale? Si | NO
3 | Ripone frequeniemente pli oggetti in luoghi inappropriati? 81 NO
4 F* piir rpetititvo nel parlare? _ Sl NO
5 Ha difficolth nel seguire un pensicre complesso o nell’eseguire compit che | S NO
richicdono pumerose azioni? _
& TV’ incapace di o rispondere a problemi banali insorti a cass o sul lavoro? 81 NO
7| 8i mostia stranamente poco rignardoso delle regolt sociali di comportamento | ST NO
EL Ha difficoltn ncll orientamento durante Ja guida dell'automobile? Si NO
E Tende & perdersi snche in luoghi familiari? ) St NG
510 [T passivo, won reagisce adegumamente alle Gilieronti situnzions € 51 mosira | $1 | NO
A indifferente ¢ distaccato? _
11 U'nterpreta in snodo sbaghieto stimoli uditivi & visivi? 8l NO
|12 _| E’ piu imitabile ¢ sospelioso del solito? Si NO
13 | Ha difficola scmpre meygiori a wrovare parole che esprimono <io che veole | 81 | NO
i comunicare (“rulls punia della lingua™) e a seguire le conversazioni?

L

Se 1 visposta & 8T ad almeno una delle domande procedenti

!

Yulutrzione cognitiva iniziale

fn caso di risultato patologico. il MMG avvia il processo di cschwione diagnostics/diagnos

differonziale. Lo forme potenzialmeate trattabili ¢ reversibili da individugre precoctemente e

indirizzare ad una terupia specifica sono evidenziate in grassefto nells inbelia 10.

ALiTRNA TARTLANA I SAT Ll
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Tabelty 10: Diagnosi differenziale delle forme di demenza.
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1l MMG nella fase pre-diagnostica potra avvalersi dei seguenti esami ematochimici e/o strumentali

rappresentati nel riquadro sottestante:

Bwnamw
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o Prendendo visione dei referti, i1 MMG complete un primo screening di esclusione (ad es. per
5' patologie somatiche, problemi psichici cec.) o di inclusione. In quest’ultime caso invia la persona al

& F CDOCD seguendo le indicazioni previste nel puragrafo 6.4 (Modalita di accesso al CDCD).

LT

Z =9,2, Fase diagnostica e di dingnostica differenziale
é Nella fasc diagnostica e di dingnostica differenzinic, 1"équipe multidisciplinare del CDCD assolve
seguenti compii:

» Riceve ¢ pronde in carico le porsone com un deferioramento cognitivo confermato
oggettivamente nella precedente fase pre-dingnostica, acquisisce la documentazione clinica
(relazione, risultati delio scrocning ¢ degli esami), approfondisce I'anamnesi, cscgue una
valutazione ohieltiva somatica ¢ neurvlogica;

» Effettua una valutazione ncuropsicologica esicsa che si ayvale di test basati sulle migliori
gvidenze scientifiche quali a titolo di esempio: Mini-Mental Statc Examination (MMSE),
Rey auditory verbal Jearning test, immediate recall (RAVLT-IR), Rey auditory verbsl
leaming test, delayed recall (RAVLT-DR), Raven’s progrossive matrices tesl, Semantic
fluency for language evaluation, Phonologicel Muency for langnage evaluation, Phrasc

construction test, Spulia} and \'isuospmial working memory test, Instrumental activitics of

u 32
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"Al termine degh sccertamenti (in prima visita, quando non v sono dubbi, o in secondu

o visita, dopo I'acquisizione dei risultati degli approfondimenti diagnostici) effettua ia
diagnosi;

= Nel caso si renda necessario approfondimento diagnostico sono previste indagini di 2°
livello quali tecniche di nesroimaging morfologico, funzionale ¢/o indagini liguorali indicati
nclla labella 11 ¢ sccondo il criterio di eleggibilith csplicitato ael paragrato 6.5;

* 1o presenza di deficit cognitivo lieve (MCI). esclusa la diagnosi di demenva, il CDCD
concorda un appuntamento 2 6 mesi e informa il pariente sui correlii stili di vita da adottare,
Sarh cura inohire del CDCD comunicare Pcsito delly valutazione al MMG tromite csaustiva

rolazione scritta.

Tabella 11: Principall indagini di 2°lvello per in diagnosi differcaziate della demenza.

REREETEEIRN i 7
_ Vahutazione miziaic del pz al fAac di identificare cause potenziatmente

! RM ! trattahifi di domenza: patologie cerebro-vascolari, tesioni ovcuponti i
' spaxio (oo, eratomi subdurali, idrocefato aormoteso) o
dgmwhmwann, easefatili.

Indicazipni
PET con 18F-TDG (valutazione de] | Diagnosi precoce ¢ difforenzinle tra MCI ¢ 1
metshulismo regionate del plucasie) *  Mulatia di Alzheimer (AD);
SPECT con tracciondd di perfusione *  Demenea ronto-temporake (FTHY
{9 Te-IIMPAOIMTe-ECDY: *  Demenza o corpi di Lewy (DLBY;
i volutagione  del  flusso  ematicn » Demenza Vascolare;
. regionale, *  Pseudodomenze deprossive; dingnosi di ATY atipico;

Appropeiats se non ¢ disponibife Ia =  Dingnosi diffcrenziale ira PD ¢ parkinsonismi stipici,
PET-FD{;
DAT-SPECT (123Mofupene, DD trs Alzheimer ¢ B. a corpi di Lowy/Parkinson domenza ¢ alin
DAT: marostore de waspostatore parkinsonisrni degenerativi

dellu Dopamian}

DD & forme mipiche 8 presentazione 0 AD, diagnosi di demere |
parkinsoniane (demencza » corpi di Lewy ¢ Parkineon cou domenza)

1 hquor essendo a dircio contalto con Pencefalo fomivce mdicazioni
solle mxxdificazioni biochimiche, espressivne i processi pawlogici che
io colpiscono. DD per le préséntazioni atipiche di AD

9.3. Gestione di nuovi strumenti per In diagnosi del possibile sviluppe di una
patologin neure-degenerativa

Polisonnografia c/v video-polisonnografia

Una specifica valutazione merita lo possibilivh di cseguire prestazioni quali polisonnografia {Cod.,
89.17 All4 DPCM 12/0172017) <o video-pelisonnogrativ in contri di riferimento specializzati per
diagnosticarc disturbi del sonao, aleuni dei quali devivanti da problen di resparazivng (come ad

esempio nelle OSAR) che passono considorarsi morker predittivi del possibit

Cr
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uro-degenerativa come evidenziato da numerosi studi longitudinali. In particolare uns
ofla lctterstura scientifica per la diagnosi di demenza a corpi di Lewy' prevede una
parasonnia del sonno REM (RBD -REM sleep Behavior Disorder- ovvero disturbo del
comporiamento in sonna REM) tra i criten “core” della demenza e la cui diagnosi definita avviene
eselusivamenie tramite video-polisonnogratia, La perasonnia del sonno REM pud precedere in
demenza anche di pit di 10 anni, quindi molto importante per le fasi precliniche di maiattia e future
strategie di prevenzione,
La polisennografia ¢/o la video-polisonnografia sono indicate in funzione del quadro clinico, in
pavienti sclezionati con attente anamacsi e testisticn sonnologica.
Le principali indicazioni alia polisonnografia e videosonmografia sono:

« diagnosi differenvisle tra MCI ¢ demenze;

= dinagnosi definita di RBD.

PET con tracciznti amiloidei

La Amy-PET pu¢ csserc utilizzaia nella pratica clinica come strumento di supporio nell’iter
o diagnostico dol paziente, che deve ossere altamente selezionuls seguendo stretiamente il percorse
E* indicate in flow chart {figura 2), con sospeita patologia neurcdegencrative per studiare il deposito
‘g di beta-amiloide. Quanda la diagnosi dello specialista del CDCD rimanga dubbia 2l lermine della
%proccdum diugnostica che comprenda neuroimmagini morfologiche ed eventualmenic funzionali
§ {Tabetla 11}, I"indagine si ritiene uppropriata nelie sole seguenti ipotesi:
8 1. Soggeit con MCI persistente o progressivo (da almeno 6 mesi);

2. Sopgetti con MCI ad insorgenza clinive atipica o dubbis, guande la causa pud essere
potenzialmente mista (patologia cerebrovascolare rilevantc) o quande sussistano circoslenze
cliniche potcnzialmente confondenti  (effetti  farmacologici, patlogie sistemiche non
adeguatamente controllate - i.e. dinbele);

3. Pazienti che soddistino i criteri per ‘AD possibile’ ma con quadre clinico non chiaro o decorso
atipico o possibile eviologia mista o comorbilitd che possono confondere 'interpretazione dei
dati clinici ¢ di newrcimaging funzionale (ud esempio malattia cerebrovascolare, iperglicemia
grave, altre malattic nourologiche concomitanti, depressione poco responsiva al trallamento,
frmaci che alternino ke funzioni cognitive o le attivita di vita quofidiana, ¢ in caso i atrofia
molto marcata);

4. Pazienli con demenza primaris ¢ un’ctk di csordio precoce (<65 anni).

Tale esame diagnostico deve essere richicsto da parte del medico specialista del COCD previa

compilazione de] Modulo di prenotazione esame PET-TAC cercbrale come in allegato 7.

! Me Keith 1, Neurolosy 2017
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\ siuno disponibiii raccomandazioni cliniche per i singoli biomarcatori, non sone ancory
di¥Befiibili duti che permeitano docisioni evidence-based sul loro ulilizzo combinato.
In purticolare vengono anche richiamate Ic recenti raccomandazioni inter-sovietarie del progetio

ministetiale RETE-AD NET che ha reulizzato un algoritme diagnoslico consensuale rappresentato
in Ggura 2,

Figura 2: Flow chart algoritmo diagnostico conscasuale per indagin} di 2°livello.
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Occorre soliolinenre che allo stato attuale i protocolfi ¢ I tinee guida internuzionali confinano

indagini quali Tau-PET ¢ indagini gonctiche/molecolari a solj seopi i ricerca,

9.4. Fase posi-diagnostica ¢ di follow-up

In caso di diagnosi di demenza, 3} COCD proseguc la presa in carico del paziente definendo i pid
adeguato iter torapeutico & setting assistenviale, in funzione dello stadio della malattin, delle
funzioni residuc ¢ det contesto familiure di supporto.

11 MM partecipa at follow-up garuntendo il controllo del malato nel periodo intereorronie tra unn

visita al CDCD » Ta successiva, valuta gli eventunli offetti coltateral; delln torapia, agisee sulle
evenfuult patologie imoreorreni,
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Tutti gli attori del PDTA mantengono una stretia e costante colleborazione, utilizzando i pit idonei

strumenti di comunicazione per una corretta ¢ integrata gestions def paziente in ciascuna fase della

sua presa in carico.

In particolare it CDCD:

0ZZNJqy.D FEeu0LEdy eunLy

Cornunica la disgnosi al paziente ¢ ai familiari;

Definisce 1! traftamento farmacologico pilt idoneo, se necessario, prescrive il farmaco anti-
demenza pit adeguato, elaborando il Piano Terapentico, ottemperando cosi alle implicaziont
sufla prescrizione dei farmaci previsie dall’ ATFA;

Istruisce i pazicnti e 1 caregiver sut comretio utitizze dei farmaci, sopratiutto se tratlasi di cerolto
teansdermico, il cui etrato utilizzo pud provocwe importanti cffetti collaterali;

Definisce it trattamento non farmacologico soprattutto ghi interventi sul piano rigbilitativo ¢
psico-sociale;

Stabilisce i tompi ded follow-up per la verifics della compliance, dei risultati terapeutici & per
I’ sdegunmento del piano terapeutice (secondo nota 85 CUF/AIFA: a | mese per la valutazidnc
degli effetti collatorali; u 3 mesi per Ja fivalutazione dell’cfficucia e successivamente ogni sei
mesi};

Programms lc visite di controlio per valutare la progressione di malaltia, la comparsa 0 i}
poggiornmento di distusbi del comportamento, rivaluta i’ appropriatezza del piano terapeutico,
Prescrive su ricettario SSN le visite successive e fissa i relativi appuntumenti tramite CUP diz2°®
Livello;

Grienta la famiglia ai servii presenti sul territorio incluse 1 a3soc] avioni di velontariato;
Segnala all’ ATFA o sospette reazioni avverse ai farmadi, guale strumento indispensabile per
confermare un rapporto rischio/beneficio favorevole nelle reali condizioni di impicgo,

Redige la relaxionc per i) MMG con il consiglio di eflcttuare almeno una visita di vontrolio
nellinteevallo tra le visite specialistiche semestrali,

Su scgnalaziune del MMG interviene sulle siruazioni di particolare criticitd eo complessitd, in
raccordo con gli altri servizi delin rote mediante invio © scpamluzione del PLAL

n collaborazione col MMG, il CDCL) predispone V'invio del paicnte alla UVM {Unita di
Valutazione Multidimensionale) territoriale, previe contatto dirotio & con invio della relativa

documentarione, nei casi in ci Sia neqes\gg‘;@ inserimento nel paziente nol sistemna detle cure
r"_‘t\?, —
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19. TRATTAMENTQ FARMACOLOGICO DELLE DEMENZE,

In base al criterio pratico di classificazione della linea guida SIGN B6 (Scottish Intercoliepiate
Guidelines Network) del 2005, 1 sintomi gencrali detla demenza possono egsere dishinti In sintomi
core (declino cognitivo ¢ perdita di funzionc) ¢ associati (agitazione psicomotoria, aggressivita,
depressione, allucinazioni, disturbi del sonmo, atire manifestazion; aspecitiche).

Allo stato atiuale non esistono terapic capaci di guarire la demenzg,

L’obiettivo del trattamento farmacologico & rallentarc la progressione della malattia ¢ correggerc i
sintomi. La terpia delle demenze si busa sulluso degli inibitori delle colincsterasi ¢ della
memanting secondo quanto evidenziato nella Tabella 12,

Nel morbo di Alzheimer vi & ung provalente compromigsione del sistema celinergico, con riduzione
del neurotrasmettitore  acetileofina.  Gfi  inibitori  dolle colinesterasi  agiscono  bloccando
roversibilmente  Uativith  dell’scetilcolinesterasi, enzima deputate  alla  rapida  idrolisi
dell*acetileoling, awmentando cosi i tivelli centrali del neurotrasmeiitore,

La memantina ¢ una molecolu che agisce sul sisterma glutammatergico bloceando i maniera non
competitiva i recettorc NMDA (N-Metil-D-Aspartato) per il glutammato, riducendo Peffetto
cecito-tossico del  ghutammato, principale newroirasmettitore cocitatorio del sistems nervoso
cenirale, iz memanting normalizza pertanto la neurotrasmissione ghitammatergica,

E* importante illustrare a parienti e fumiliari i benefici realisticamente attesi, i potenziali cffetti
avversi ¢ la tollerabilith dei furmaci nelle varie fusi dells demenza,

In Halig, al moments, i farmaci che POSSOnoe esserc prescritti per le demcenze, in base alla schoda
tecnica, sono di seguito rappresentati:

r Meecanismo di azione Pritcipiv attivg Endicarinnl
Trataments sintomatico della demenza di

Donepezi] Alzhetmer di grade lieve -moderato
* Trattamento sintomatico delta Demenza di

Alzheimer da lieve a moderatamente prave,
Tnibitor{ dell'Acetiicolinesterasi | Rivastigmina * Trattamento sintonatico della demenza da
lieve a mederatamente grave in pr con
L malattia di Paridnson (diopatica,

. Tratlamento sintomatico della Demenza i
.Galmta_l_mna Alzheinwer ds lisve p moderatamente grave,
Trattamento delln demenya df Alsheimer da
moderata a grave

Autagonista dei recettore peril
| Blutammato

| Memantna l

&r
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10.1. Prescrivibilits dei farmaci utiizzati nel trattamento della demenza

Pur fa prescrivibilita dei larmaci sopra menvionati ¢ si deve aticncre 4 quamo riporiato nclla
Determinazione AIFA del 22 setiembre 2009 (G.UL n.238 det 13 ottobre 2000} “Moditiche alia
Nota AIFA 85, di cui alla determinazione del 6 mars 009" relativamentc agli inibitori
dellacatilcolinesterasi (Donazepi!, Galantaming, Rivastigmina) agli antagonisti del recetiore per il
glutammato (Memantina}. Nel riquadre scguente vicne riporiato uno schems viassuglivo per Ja Nota

g5,

|

ﬂ‘llll‘lln

Q27N D S oint fay

La prescrigions o corlco del SSN; su diagnost ¢ pinng terapeiico delle Unita di Valutazione Altheimer
(UVA) indh’!dnau daile Regloni e dulie Provincle Autonome di :rmm £ Bo&aua, & m at. pmlend
con malitia di Alzhelmer

» d&m ligve, con MMSEira2le2s {danqpexll mmignm galau!mﬁw _

. dfxmdo moderats, con WSEWM 2 ZO(M@@!} rlmﬂgmmm gulammm Mmmtq}.
Alle UV4A } gffidato il compito effittuare o, eventualmente, corgf&rmare wna dagrost pmedenu ¥ dr
smbﬂw i grado.di severita in accmﬁad!ﬂ MME prfmmapeuﬂwm mre,@mrufata sulia

aﬁ#ﬂ'iuiﬂadeﬂnwia per st} fmmi

 La risposta ilinica davwes sssert momitoratelad Hservalll okt

F della nota:

@l mese, parlavalutazione degli Wcoﬂwxmfieperlawwmdﬂpmlmm

o a3 mesi per ymu prima mhﬂmonedeﬂarjspmmewdmﬂomggwmwﬁﬁ da |
rimborsabilitd. del trattumento vlire | tre. mexi deve basarsi.zul pon peggioramento dello siae
cognitive del patiente vahaato tramite MMSE: ad esgane clipico;

e ogni 6 mesi per successive valutasioni della risposta ¢ della tollerabilin.

Criteri di esclusione dal trattamento farmacoiogico:

o Diagnosi di demenza, diversa dalla malattia di Alzheimer, probabile seconde § criter:
NINCDS-ADRDA;

e Durats di malattia infcriore 2 6 mesi;

s Demonza severa MMSE<10;

s Insufficienva cpatica grave;

o Ulcera gastrica o duodenale atiiva:

« Asma bronchiale o grave insufficienza rospiratoria, scompenso cardiaco in allo o alire
cardiopatie con disturbi della conduzione A-V:

»  Epilessia, ictus in #tlo o lesioni cerebrali focali estese;

e Nola ipersensibilith at colinomimeticiimemanting,

3B
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Criteri di interruzione det trattamento farmacologico:

¢ Scarsp tollerabilita, scarsa compliance ¢ tti i casi in cui, secondo il giudizio del
CDCD, il beneficio clinico sia insufficiente per giustificare una continuazione deliu
terapiu,
s Se il punteggio MMSE ¢ <10 e se alla sospensione della terapin non si determinano
bruschi peggioramenti clinico-cugnitivi;
¢ Se dopo almeno 3 mosi di lerapia alla dose pid elevata tollerata non vi sono cifetti
clinicamente dimostrabili nelle funzieni cognitive, nello stato funzionale, o sui sintomi
comportamentali.
Avyio del trattamento; criteri di scelta
Nei pazienti con malattia di Alvheimer di grado Tieve, eleggibili al trattamento con i soli inibitori
delle colinesterasi, si potyd iniziare la terapia a scelta, con uno dej tre principi attivi {(donepezil,
rivastigmina o galantaming) inibitori dellc colinesterasi. Tali farmaei vengono somministrati per via
orale ad eccezione della rivastigming per Iz quale & possibile ricorrere alla formulazione TTS {via
transdermica) nei seguenti casi;

*» soggelto con disfagia o con difficile controllo della compliance alla terapiv per os {es.: senza
caregiver) o che assume git molti farmaci per o8 (con rischio di errore nell*assunzioney;

* soggetto con gastroputia/ducdenopelin o altva patologia gastro-intestinale per il quale
"assunzivne orale eleva il rischio di effetti collmerali,

Al fine di evitare I'insorgenza di cventi avversi la scelln ded principio attivo deve tener conto dolle
caratteristiche farmacocinetiche ¢ farmacodinamiche dei diversi farmaci disposizione, In
particolare va valutata con cautela la somministrazione di farmaci anticolinesteresici:
* con metabolisme epatico (donepezil ¢ palanbuming) @ sogpetti in terapia con farmaci
antiepilettici. sorotoninergici, nouroletici;
* von elevara affinitd per I¢ proteine plasmatiche (donepezil) a soggetti in terapin con farmac
anticoagulanti © con ipoalbuminemia,
Yulutazione di tollerabilita ed cfficacln
Ai controlli dopo ¢ 3 mesi, vanno valutate:

» In tellerabilita: in caso di intollcranza al farmaco si & avtorizzati a passare ad alira molecola
{(switch) equivalonte per via orale. Tn presenza di nausca/vomito'dolor nddominali & invece
epportuno passarc alla Formulazione TTS,

¢ Peffieacia; in ouso di mancaty risposia (n 3 mosi), definita come peggiommento del
punteggio MMSE, peggioramenta funzionale, pegpiorarento comporiamentale (almonoe uno

di questi), va aumentata la doxe alla massimn consighista ¢ poi rivalutato 31 pazionte (1 6
mesi).
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{. se compaiono effetti collaterali vale quanto prima esposto;

2. s non s evidenzia rispostu al trattamento (riduzione del MMSE >2,4 ad | anno)
& opportuno lo switch a nuova malecola,
I contrelli vanno in seguito ripetuti ogni 6 mesi per le successive valutuzioni della risposts e della
tollerabilita,

Utilizzo della memanting

La memanting & un modulatore non competitivo del recettore N-metil-D-aspartato & normalizza s
neurotrasmissione glutammntergica. Essa & ulilizzabile, ad esclusione dei soggetti con anamnesi
positiva per epilessie, nelle seguenti situazioni;

a come l[armaco aygiuntivo nel pazientc con MMSE <20, dopo almeno 6-9 mesi di
trattamento in monotcrapia in caso di rispost clinica giudicuta inadcguata sul piano
cognitive (MMSE in peggioramento a 6-9 mesi), funzionele o comporlamentale;

b. come farmaco aiternativo (switch) in caso i mancata risposta o di intolleranza alla lerapia
con anficolinesterasici a dosaggio terapeutico (sia orali che TTS) oppure in presenza di
controindicazioni alla stessa (blocco aivio-ventricolare, BPCO sovera, epatopatia prave,
uleers gatro-duodenale in atto).

Al CDCD & affidato quindi il compito di effetuare la dingnosi o fa confermu diagnostica, stabilire il
' grado di severith della demenza in accerdo al MMSE e di praserivere il piano terapeutico (Aliegato
2), La risposta clinica al trattomento deve essere monitorata per tulli | farmaci della Nota BS, ad
intervalli regolari dall'inizio deMa terapis (in purticolarc dopo 1-3 & ogni 6 mesi):

Al di fuori dslle visite di controlio previste presso i CDCD, § pazienti devono esscre seguiti
regolarmente dai MMG che dovranno verificare la comparsa di effetti coliaterali o rcazioni avverse
o valutare Pandamento clinico del soggetto in collegamento con i CDCL. Per il particolare profilo
farmacolopgico e per il fatto che i pazienti sottoposti a trattamento sono spesso anziani ¢ politrarati,
nel caso in cui vi siano indicazioni cliniche specifiche, su valutazienc dello specialista, ¢ opportuno
inlegrare le valutazioni cliniche previste 4l 3° mese ¢ al 9° mese con Feseouzione di un controllo
glettrocardiografico ed esami cmatochimic di routine, o conlrontare con gli esami cifeituati prima

dcl trattamento.

10.2. Farmaci per il trattamento della demenza ¢ DPC
La regione Abruzzo con il DCA n. 114 dol 28 settembre 2016 ¢ s.un.i. ha emenato i provvedimenti
inerenti avvio della distribuzione dei farmaei del PHT tramite e larmacic convenzionate con
modulith in nome e per conto (DPC) del SSN.
I farmuci per il tratiamento della demenza sopra citati rientrano tra | farmaci de!l PHT

distribuiti in DPC. Cio garmiisce couitd dell’assistenza Firmaceutica con vamaggi ¢ benefici per il

&
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cittading, in relazione ul miglior accesso del paziente al farmaco con particolare attenzione agli
assistiti residenti nolle zonc interne ¢ periferiche dolla Rogione, grazie al riconoscimento della
Farmacia come presidie sanitario v, in quanto tale, erogatere del farmaco A-PHT. A tal fine i Centri
preserittori sono dotati delln piatiaforma informatica per la redazione dei Piani Terapcutici da parte
degli spevinlisti.

In particolare si ricorda che i farmaci distribuiti in DPC devono essere presceitli obbligutorigmente
su ricclla rossa e separaly rispetlo agli alin farmaci concedibili a carico del SSN su cui venga
apposia la dizione “DPC”, anche attraverso ii timbro, Nel rispetto delln Legge 405/2001 e strutture
pubbliche, per il periodo immedialamente sucoessivo alla dimissione dal nicovere ospedaliero o alla
visita specialisticn ambulatoriale, possono fornire diretamente § fumaci delt’elenco  DPC
limitatamenic a1 primo ciclo terapeutico. La prosecuzione delia terapia sul territorio sarh parantita
attraverso la distribuzione del farmaco prescritto su ricetta SSN ¢ |'assistito dovid recarsi presso la
farmacia convenzionata. 1l medico pud rendere vincolante la prescrizione di uno specifico
medicinale quando lo ritenga non sostituibile per la cura dol paziente, come previgic dall’articolo
11, comma 12, de! decreto-legge n. 172012, In tale ipotesi, la clawsola di non sostituibilita, deve

2 cssere obbligntoriamente accompagnata da una breve relazione motivata, in conformith all’art.15

i comma 11-bis del DL n, 95/2012. Tale motivazione risulterd classificatn sulls riceita per i casi

] e

g previsti come:

~ [ﬁnn sostituibile- A n. (numero ADR) | Ipersensibilith, imollermza, ittorazions o conroindicazions od eccipienti |

, | Non sostineibile- B Obicttive difficolia di aswunzione

? Nou sstitgibile- C Terapie complessaProblemnticho ascstenziali

% [ Non sostituibile- D Cantinitd icypeutice (soltano nel v di farmasi biclogici) _
Non sostituibile- E Continuitd torapeuticu {pradotli 4 base d lecrolmus in formmdazione orale)‘l

Dove:

A. Ricomprende le condizioni di ipersensibilita, intolleranza o controindicazione, gid note, ad
eccipienti contenuti in alri tarmad equivalenti a yuello prescritio, S¢ la non sostituibilita &
dovuta ad un precedente gvento avverso, il medico deve riportare in ricettn il numero della
scheda di ADR di segnaluzione di sospcita reazione avversa,

B. Ricomprendc situazioni di difficile palutebilith o ancloga difficoltd connesse con lo
caratieristiche della specifica specialita medicinale.

C. Ricomprende situazioni di difficile gestione dol paziente in rolazione al defieit cognitivo o
scnsoniale o di particolure complessita della terupia che possonp esporre § pazient ad errori
di assunzione per conlusione tra confesioni. In un soggetio di etd avanzata’molto avanzata,
afteite da molteplici patologie croniche, portatore di diversi gradi di disabilitd, nel quale

VENRORD Spesse @ onesistere problomatiche di tipe socio-cconomico, potrebbe presentarsi
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_un'estrema instabilitd clinica e cambiare la “scatoletta™ del farmaco potrehbe create un

errorc di assunzione per confusione tra i¢ confexioni.

D. Continuitd terapeutica (solo nel caso di farmact biologici).

E. Continuitd terapeutics (prodotti a base di tacrolimus in formulazione orelc).
B confermato il disposto ail’Allegato 2 della D.G.R. 780:2007 per cui le prescrizioni con
I"indicazionc “non sostituibiio por gravi esigenze cliniche” dovranno essere corredate da una
sintelics ma csaustiva relavione che indichi Je ragioni che rendono necessaria la somminisirazione
al paziente di quel determinato medicinale, anziché quello aggiudicato. Tale documentazione dovra
essere inviata al Servizio Farmaceutico Temitoriale della ASL competcnte a cura del medico
preseritlorc.
Con D.G.R. n. 508/2018 1a regione Abruzzo ha definito le disposizioni attuative della Disinbuzione
dei farmaci de} PHT tamite le farmacie convenionate in DPC. Nell’ Alleguto 2 della suddetta
Delibern & siportato i) Documento Tecnico validato daila Commissionc Regionale del Farmaco di
Ricognizione dei centri Prescrittori ed in particolare per i farmact anti-demenza clencati nella

tabella 12, & previgio il piano terapeutico generale con prescrivibilild a carico del Centro CDCD,

Tubella 12: Lista dei principi attivi in DPC- Regione Abruzzo (Allegato 1 dolis D.G.R. n, 508/2018).
ATC [ Principic | Notw | Tipotogia di Piano Prescrivibilith Formsuinzioni
. attive AIFA Terapeuticu .
NO6DAD2 | Doncpeei) 85 PT gencrule CeniriLIVA Compresse orodisporsipi e |
. ) _ vivestits ds § v 10 10g ]
NOSDAOY | Rivasigmina | 85 PT generale CentrifUYA Cerofti 41 4,695 e 133 mg;
Capsale da 1,5-34.5c b mp:
Sohzione orale 120 md
- : . .. Qug/mi) |
NOGDAGM ! Gajontamina | 83 PT geuernic Conte#UVA Copruie da 4 mg, B mg, 12
| _ 3 my, 16 1mp & 24 my
NesfX0l | Momantine 45 PT gencrale Conri VA Compresse da 10-20 mg:
. ' Suluzione orule 5
| | | | mgiorogazione |

10.3. Trattamento farmacologico dei sintomi non cogaitivi (BPSI)) ¢ prescrivibilith
Nei pazienti affeiti da demenza od in particolare da DA, oltre al decadimento cognitivo tipico della
patologia si riscontrano, fin dalle primissime fasi, sintomi nearopsichintrici quali allucinaziom,
dclivi, apatia, imitabilith, sggressivith, disinibizionc comportamentate, disturby  del  sonne,
attoggiamenti depressivi che nel loro insiemc sone indicati con Pacronimo BPSD (Behavioural
and Psychological Symptoms ol Dementin).

Dopo aver fentato un approceio non farmacolegico {in particolare & scmpre utile un intervento di
supporio e formazione ai caregiver, perche imparino a usare sirategie ambicntali & relazionali in

grado di vontenere i disturhi del comportamento, o ahmene di contribuire al controlle di questi
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sintomi}, pud essere necessario intraprendere uea terapia tannacologica in grade di ridume ¢/o
controllare i suddetts sintomi. Le classi di farmaci usate per i sintomi associati sono:

*  Aniipsicotic

*  Antidepressivi

»  Stahilizzanti del tono dell’ umore

»  Regolatori dei disturbi del sonno

Antipsicotici nella Demenza

Oeecorre tare uns precisazione per quanto riguarda Putilizzo degli antipsicotict per 1 gestionc doi
sintomi non cognitivi. Gli antipsicotici attualmente disponibili (Tabella 13) vengono distinti, in base
al Joro meccanismo di azione ¢ profilo di lolierabilita, in fanmaci “tipici™ di prima gencrazione, e
“atipici” di sceonda generazione. L'azione farmacodinamica fondamentale per I'impicgo chinico &
rapprosentata del blocco dei recettori dopaminergici D2 postsinaptici. A cid consegue la riduzione
dell’iperattivith dopaminergica a livello mesolimbico, che si ipolizza essere alla base dei sintomi
peicotici positivi, della mania ¢ dell’aggressivith.

Tabells 13; Antipsicotici tipici e atipiel muggiormente prescritti dai CDCD nella Domenza.

ATCNOSADOI ALOPERIDOLG — 8l
ATCNOSAAD! CLORPROMAZINA )
ATCNOSAHOS CLOTIAPTNA WO
ATCNOSALD? LEVOSULFIUDE O
ATCNDSAADS PROMAZINA st
ATCDOSAATO PROMETAZINA NO
ATCNUSALS TIAPRIDE 5
ATCNOSAFOS ZUCLOPENTIXOLO )
ATCNOSAHO3 OLANZAPINA NO
ATCNOSAHO4 QUETAPINA NG
ATCNOSAX08 RISPERIDONE 3]

Schhene gh antipsicotici atipici vengano larganente wlilizzati nei pazienti affet da DA, molti di
yuesti non hanno specifica indicazione in scheda wenicy, pertante vengono prescritti in manicra
OFF-LABEL faitn eccezione per il risperidone che ad oggi € unico farmaco AP di scconda
generazione che ha ottenulo una speciica approvavione per il “irattament a breve termine (fino u
& settimane) dell ‘aggressivitd persisteanty in pazienti con AD di grodoe de mepderato a grave che non
rispondono ad approvet non formavologivl ¢ quasadhy existe an riscldo di mascere o se stesat o agli

i, Uonsiderando ghi offetd collaterali & questi farmoed, § pid comuni sono seng. i disturhi
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Otupenyfatne con demenza associata a disturbi motori extrapiramidali.

La preserivione di farmaci AP nella demenza deve cssere offertuata csclusivamente attraverso gli
specialisti del CDCD con rimborsabilita da parte del Servizio Senitario Nazionale (SSN) in regime
di distribuzione dirctta,
Agli specialisti dei CDCD spetta la valutazione della risposta terapeutica e il monitoraggio della
tolicrabilité ai farmaci prescritti come satito nel comunicato ATFA del 21/07/2005 che prevede uno
specifico programma di farmacovigilanza attiva che comprende ira le alire cose 1 seguenti pumnii:
*  Qualore un medico dei Ceniri Specialistici identificati datle Regioni come esperti nella diagnosi
¢ cura dei pazienti affetti da demenza, sottv la propris © direita responsabilitd ritenga
imprescindibile un trattamento con antipsicotici, dovra compilare la scheda di inizio
trattamento €, bi successivi controll, la seheda i moniloraggio (viportata in allegato) per una
valutazione prospetiica del profilo di beneficio/rischio di tali farmaci, in pazicnti affctti da
disturbi psicotici ¢ con demenza;

L& visite di monitoraggio devono avere usualmente cadenza bimestrale. Pertanto, la
dispensazione degli antipsicotici nsualmente non deve superare i 60 giomi di terapis, in basc
allc disposizioni adottate datle Regioni,

Feclusivamente nei casi di pazienti impossibilitati alla deambulazione, gli specialisti territoriali
che eseguono ¢ cure domicilieri, qualora individuati dalle Direzioni Sanitaric Aziendali quali
medici in collaborazione funzionale con i CDCD, possono prescrivere Ja prosecuzione
terapeutica con antipsicotici previe sottoscrizions della Scheda d Monitoraggio/Follow up
come da comunicato ATFA del 21/07/2005 (Allegato 3},

Regolatori dei disturbi del sonno nella Demenza

I disturbi do} sonno hansoe un impatto significativo sullo steto cognitivo e funzionale del pazisnte
con demenza ¢ sono associatt ad un rilevante distress pyicologivo non solo per ln stesso paziente ma
anche per s famiglia c/o caregiver, Nei soggetti con demenza i principalt disturbi del sormo
includono: insonmia, sceessiva sonnolenza diurna, alierazione del ritmo sonno-veglia, alterazione
della respirazione duranle i sonno (Ira cui OSAS), parasonnic duranic la fas¢ REM del sonmo
{RBD) e sindrome delle gambe senza eiposo.

T princapa del traitamento dei disturbi del sonne aci pazienti con demenza sono simili a quelli dei

pazicnti scnza demenza di part etd,

Anche per tali disturbi, inizialments, ¢ raccomandato un trattamento di tipo non farmacologico che

cominci con Midentificure tutte quelle possibili cause reversibili responsabili
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8ilcolere attenzione allo siile di vitu & alla terapia farmacologica in corso poiché svaciati
§4zali per presenza di comorbilita possono causere o esacerbare 1%insonnia, Sicuramente
cognitive-compurtameniali e altei interventi quali la Light therapy, come evidenziato
cessivo paragrafo, possono avere un ruok fondamentale anche ncl trattamento dei disturbi
del genno ¢ del ritme sonno/veglia. Nei pazienti con insonmia, sono sconsigliate lc benzodiszepine
sopeattutto » lunga o intermedia durata d*azione: trovano indicazione gli agonisti del recettore per le
benzodiazepine (BARAYZ-drugs), oli agonisti per il recettore della melatonina ¢ basse dosi dj
Trazodone & Mirtazapina, sempre con adegualo monitoraggio dei empi di wtilizzo e degli effetti
collateralj,

In caso di insonnia associaly a severa agitazione notturna, confabulazion ¢ /o dispercezioni possono
essere impicgali gli antipsicotici tipici e atipici.

In gran parte dei pazienti con disurbi respiratori nel sonno (OSAS) la C-Pap & it miglior approccio
terapeutico in presenza di sufficiente Livello di collaborazione e &i valide carcgiver: in questi casi
l'utilizzo di benzodiazepine va decisamente evitato o riservato solo & casi estremamente selezionati,
proferendo eltri tipi di trattamento farmacologivo por coesistente msonnia, ove indicato.

Nei pazienti con decling cognitivo ed RBD, it farmado di prima scelta & i1 clonazepam generalmente
cfficace al dosaggio di 025-0.5 mg/notle, & Oppirtund comunguc un etiento ¢ continuo
monitoraggio. Anchc la melatonina trova indicazione nell’RBD, da sola o in aggiunte al
clonazepam,

Le ruccomenduzioni sulls gestione dei vari disturbi del sonno, 5pesso coesistenti nello stesso
paziente con declino cognitive, nocessitano spesso di traltaments integrati ¢ Je mccomandazioni in
maleria somo in continue aggiornamento,

11, Trattamenti non farmacologici {comportamentali) e riabilitativi

Per trattsmento non farmacologico si intende qualsiasi intervento non chimico, mirato € replicabile,
basslo su una teoria, condotlo con il pazicnte o il caregiver, polenzialmente in gredo di fomire
quaiche beneficiv rilevante, Nello specifico, gli interventi rabilitativi si definiscono come strategie
finalizzate a ridurre 1'impatto della malattia sul livello di aulosufficienza, consistono in un
complesso di approcei alla persons malata che permetione di mantenere il pin elevato livello di
Aulonomia compatibile con Ia specifica condizione clinica. Si trofta quindi di interventi volti alla
cura delle persona nelle sua interezza, pin che alla curn della malattia in sé La suddivisionc in
stadi di gravita differente della malattia in base al CDR- (linical Dementio Rating Scole cslesa
(vedi Allegato 6) & utile ¢ risponds ad esigenze b tipe clinico, cssende l¢ manifestazioni delin

malattia, gh outcomes del trattamento, i hisogni di Lipe assistenziale ¢ sociale molto differenti con ln

progressione della demenza.
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tipali metodiche di riabilitazione cognitiva sono:
Approccio “globaie™ 3R Therapy (ROT, Riattivazione, Reminiscenza), ROT (Reality
Orientation Therapy), Terspia della Recwminescenza, Validation Therapy (Terapia di
validazione);

+  Approccio selettivo dellc funzioni mnesiche: stimolazione della memaria procedurale;

. Mncmotecniche: metodo dei logi, associazione nome-faccia, pegwords (parole appiglio),

Tratiamento dei sintomi cognitivi e della Traitamento dei siatomi psicologict | Psicoterupie brevi 1
disabilith ) ¢ comportamentsli
» ROT (Reaity Orienation Therupy) + musicoluTepia s Terapia cognitivo-
o ternpin di validazionc + (erapin comportamentale comportamentalc
¢ terapis della reminiscenzo » Bright Light Therapy *  UpproOScio
»  terapia oycupnzionele ¢+ approccic mullisensoriale interpersonale
{Sngszelen)
« prinmaternpia
» forapie con Psukilic di animali
j » arte lerapin .

11.1. Terapia di stimolazione cognitiva (CST)

Lc personc affctte da demenza di grado lieve-moderato pussono usufruire di trattamenti di

g_'stimoluzionc gcognitiva (CST), come anche suggerito dal NICE (National Tnstitute for Health and

%Cure Excellence, 2015), finalizzati al recupero delis funzioni cognitive e alla riduzione del

€ deterioramento globale. Tali trattamenti, illustrati brevemente in seguilo, sono risultati efficaci con

o]
e un cffetto positivo sullc abilith cognitive, sullo stato allettivo, sulla qualitd della vita ¢ spesso sul

o
2 benessere dei familian.
L1

° s+  ROT (Reality Oricptution Therapy-Terapis di_oricntamenfo afla realtd). La ROT si

AT uraTak Al

prefigge & riorientare il paziente confuso vispetto all’ambiente, al tempo ¢ alla propria storia
personale, 1l suo scopo principale ¢ migliorare 'orientamento nel tempo (stimolando il ricordn
del giomo, del mesc, dell’anno, cee.), nello spazio (stinolando il ticordo del Juogo dove ci
trova, di percorsi, ecc.) e I'orientamento rispetlo 8 se stessi (stimolundo 3 ricordo di dan
anagrafici, ecc.). La continug ripelizione defle informazioni aiuta il malato a conservarle
maggiomente nel tempo. sistone duc principali modalita di ROT: formale ¢ informale. La
ROT informale prevede wn prucesso di stimolazione continua ¢ consiste in una terapia di
orientamento atla realta in ambiente non strutturaty, svolta da personale non neccssariamente
specializzato, mnche da familiar. La ROT si & dimosirats eificace in pavienti affetti da
compromisgione coguitiva lieve nel ralicntare I"evoluzione dolla malsiia di Alzheimer; i
limili maggiori di questa fcenicn consistono nclla rapida caduta deli’cfficacia u} lermine
dell’intervento stesso ¢ nell'assenza di ricadute sul pinno funzionale. ossia sul livello di
autosufficienza. Come intervenio complementare alla ROT informate, ¢ stata sviluppata una

ROT formale che consiste in seduie giomalicre condutle con gruppi di 4-6 perso

&
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grado di deterioramento, durante le quali un opcratore impiega una melodologia di
fimolazionc standurdizzata. Gli interventi finalizzati a migliorare la memoria procedurale
{memoria di tipo automatico ovvero quella che presicde allc normali attivitk quotidiane)} si sono
dimosirati wtili ne! migliorare i tempi di vsecuzione di aleune attivitd della vite quotidiana e
poirebbero avere favorevoli ripercussioni sulle gualita di vita del pazientc ¢ dei fumiliari,
Anche I'impiego di avsili muesici esterni (diari, segnapusto, syoneric) si & dimostraro efficace,
ner pazionti affetti da malattia di Alzheimer lieve, nel migliorare 1a memoria per fatii personali,
Per appuntumenti ¢ ne} faverire il livello di internzione sociale del paziente.

ZValidation Therapy {Terupia di Validaz ione)”. Terapia hasata sull’accetiazione della realtd
nella quale il paziente ¢ convinto di vivere. Essa viene proposta come terapia di comunicazione
con il paziente con demenza che crede di vivere in cpoche precedenti della propria vita e si
besa su un rapporto cmpatico. Tale terapia si fonda sulle onpacitd di ascolto del terapista; cghi
deve cercare di mettersi dal punto di vista dell’anziano, guardando i) mondo con § suoi occhi al
fine di creare contatti emotivi significativi, ! principale obiettivo non consiste nel riportare it
paziente alla realth artuale, piuttosto nol sintonizzarsi con il suo “mondo interiore™ per cercarg
di comprendere quali sono i sentimenti, le emozioni e i comportamenti che derivano da questo
suo rivivere esperienze, velazioni e conflitti passati. Le finalita di qucsto metodo pereid si
concretizzane nel migliorure la comunicazione verbale & non verbale, chiarire i contrasti non
risolti del passato, darc un senso gl prescnte Aducendo 1o stato di tensione emotiva, restituire al
soggelto la sun dipnitd e dare un sonso alla sun vite, Tale terepia pud esserc altuata
singolarmente o in gruppe (S o 10 partecipanti).

Terapia di Rominiscenzu, Consiste in un intervento riabilitativo psicosuciale in cui grunde
importanza assumono *4 ricordi”, considerati spunto per stimolare le risorse mnesiche residuc ¢
per recupcrare esperienze emotivamenie piacevoli. Fondandosi solla naturale propensione
dell’anziano a rievocare i} proprio passato (I"infanzia, i giochi, 1a casa, gl anni della scuola, 1a
guerry, le feste, il coreggiamento & il matrimonio, il mondo del lavoro, i passatempi preferiti, le
gite, Je vacanze, i figh od | aipoti, | mestieri cd i snpori untichi ), vengone wlilizzati | ricordi
come strumento indispensabile per gettare un pante tra passato, presente ¢ futuro, ol finc i
interprotare ¢ vivore meglio Ja realtd yuotidiang. ‘I'nle processo sl sviluppa potenziando le
capacitd mnesiche remote, inteprando i ricordi passati con quelli recenti ¢ ampliando la
memonia recente. Ia Tevapis della Roininiscenza pud svolgersi in mode informale
(spontanesmentc durante gli incontri giornalieriy o inserita nell*ambito & unaltivitd strurturata,

individuale o di gruppo. anche ramite ausilio dj oggetti o fotografic.

» Terapis di Rimotivazione. I'alc Terapia & una teenica cognitivo-comportamentale il cui scopo

consivte nella rivitalizzazione degli interessi por gli stimoli anbientali. nello stimolare phi

&
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anziani o relazionarsi con gli altri ed affrontare e discutere argomenti contingenti dolia realta
circostante. E’ particolarmente indicata in pazienti demotivati o con sintomi depressivi non
pravi ¢ deficit cognitive lieve in grado di seguire una conversaziane. La rimotivazione trova
spavio anche nella terapia dei disturbi dedi umorc, indipendentemente dalla presenza &i deficit
cognitivi. Pud cssere applicata individusimente oppurc in piceoli gruppi. Abitualmente viene
atluata in brevi sessioni nclle quali un tema datiualith vicne discusso.

» Riabilitazione compyterizzata

Le opporfunity della terapia neuropsicologica assislita da computer risiedono nelta messima

individuslizzazione © nell’intensivith de! training cognitivo, Wilson (1998) distingue tre

nreccanismi dabilitativi:

s Recupero funzionale

= Compensazione funzionale

s Sostituwdone funzionale

Gl apprucct terapeutici orientatl alle risorse individuali {Cramon Matthes, & v, Cramon, 1692)

mettono in risalto quelle componenti prestazionali, ad es. quelle residue, di cui il pazienie ancord

dispone ¢ che possonc esssre utilizzate per tidume il doficit. Questo obieltivo viene raggiunto

mediante | seguenti approcei terapeatici:

»  Bsecuzionc di esercizi

s Orgonizzagione di strategic interne

»  Attivaziont ractacogmitiva

= ftilizzo di aiuti estemi

Di base, il training dovrebbe esscre indivizzato specificamente a seconda del tipo di disturbo.

Quante meglio si riesce a definire il disturbo, tanto meglio ¢ possibile programmare il training

{piano individuale di training), ¢ tanto maggiore ¢ la validita degli indicator dell’andamento del

traiping. Ogg il training funzionale assistilo da computer si basa fondamemelmentc sulla

ripetizione di escreizi ¢ dove essere integrato dai terapisti con la messa in atte di strategis

ecologiche, Intercssante anche I'opportuniia offerta da ambienti di realts virtuale. In tale contesto va

sepnatatn la possibilith di vsare sumenli di large consumo ed a basso costo come sofiware di

stimolazivne'tinbilitazione cognitiva spocifici per la terza eta “Una palestra per ja menic™;

COG.LT.0 ¢ Nintendo WIL Tali giochi possono riprodurr: ambienti reali che fucilitano processi di

aiicnzione ¢ memoria in un contesto a basso contenwlo di stress od in cuwd invepe provalgono le

componenti ludiche.
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11.2. Trattamento dei sintomi psicologici e comportamentali

Volti alla riduzione & ul contenimento non farmacologico dei disturbi comportmnentali che spesso si

associano alle varie forme di demenza, quali ad cscmpio ["aggressivitd, 7| comportamento motorio

aherrante, 1’agitazione psico-motoria, I'insonnia. Sono soprattutto interventi mirati sulla sensoriali
¢ la stimolazione:

»  Bright light therapy ¢ stimolazione lisensoriale {Snoezelen): il fermine deriva da due
verbi olandesi; Snuffelen="cervare fuori” o ‘“esplorare”; Doszelen="rilassare” o
“sonnccchiare”. 1.a tecnica ¢ stata cuncepita por persone con disabifita intellettive sulla base di
ricerche che indicaveno rcazioni pesitive di gueste persone quando erana inserile in un

ambicnts di slimelazione plurisensoriale,

* Terapis occuparionale: aitivith realizzata do un terapista occupazionale con specifica

formazione che s rivolge o persone con deficit sensoriall, percetlivo-mutor, cognitivi o
comportamentali {individualmentc o in gruppi pid o meno numerosi). Lo scopo principale & il
mantenimento, recupero ¢ potenziamento delle abilitd funzicnali ¢ cognitive residue, favorire ta
sotializzazione all'intemo del grmippo, favorire la partecipazione alla vita del gruppo
minimizzando o climinando i deficit che la ostacolano o impediscono.
Questa rappresenta uwnu valida modalith per il manlenimento delle capacitd residue. La
letieratura scientifica ha dimostrato che 1a terapia ocoupazionale produce risultati positivi sulla
qualita di vita delle persone con demena ed i lorn caregiver, aumentando in questi ultimi le
compeienze nella gestione delle problematiche legate alla demenza,

* Touch therapy: come ad esempio la DOLL THERAPY o terapis dolla bambola, & una termpia
che favorisce la diminuzione di elcuni disturbi det comportamento tramite 1’accudimento e it
meternage della bambola terapeutica. f1 paziente con demenza mette in alto relazioni affettive,
la bumbola diviene it bambino da accudire, da curere, da sccarezzare, da guardare, da stringerc
e in questa alicmanva di stimeli od emozioni arcaiche, § pazienti riconoscone vero Voggetto
nanimato ¢ la cura della bambola pud favorie la diminuzione di grevi disturbi
comportamcentali.

»  Aromatherapy: utilizzata per ridurre i comportamenti disturbati, per Tavorire il somno e
contrastare |"aputin defle persome con demenza;

*  Arle-terupia: Musics, arle, dunza;

*  Torapia ricreazionale: ludoterapia, Pei-terupy;

»  Bsercizio, atlivitd fisica, movimento,
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113 Accessibilita alla terapia riabilitativa in regime ambulatoriale ex articolo 26

‘In conformith all’articolo 15 del DPCM 12/01/2017, il Servizio Sanitario Nazionale garantisce

nell’ambito dell’assistenza specialistica ambulatoriale, le prestazioni elencate nel nomenclatore di
cui all‘allegato 4 dei nuovi LEA (Tabella 14). [ erogavione dolla prestarione ¢ subordinata

all"indicazione sulla ricetta de} quesile diagnostico formulato dal medico prescrittore.

Tabella 14: Allegate 4 DPCM 12/61/2017.

Codice | Dmscrizione o Brancal Branca 2
93.89.2 TRAINING PER DISTURBI COGMNITIVI Riabllitazione funzioni mnesiche, | Neurologia Medicina

© gnosiche e prassiche Per seduta individuale, Ciclo dl 10 sedute : i fistca )

e . . : riabilitezione
93.89.3 TRAINING PER DISTURBI COGNITIVI Rlabilltazione funzionl mnesiche, | Neurglogia Medicina

gnosiche  prassiche Per seduta collertiva, fiskca e

L .. Ciclo fino a 10 sedute . rigbifitazione

La rogione Abruzzo con D.G.R. n, 6462018, identifica fe prestuzioni ambulatoriali ¢he possono
essore crogate seeondo quanto previsto dalla normativa pazionale. Per tali prostaziont (T ubella 15)

vengono applicate Ic tariffe conispondenti a quelle previste dal nomenclatore taritfario regionale

per le prestazioni di assistenza specialistica ambulatorisle di cui al DCA n. 1272013, Le prestazioni
sone graluite per ghi esenti ticket.
Tabella 15: D.G.R. n. 646:2018.
codice_cataiogo | descrizona_prestazione_| codice_ntr | descrizione_ntr branca | branca | Tariffa
- catalogo .
1 _ 2
93.89.2.AA Traming Goturbi ORIVl |83.89.2 | Traming per disturbi [ FK |NE 1842
{seduta individuate) cognitivi - par seduta
Indiwiduale {ciclo di died
L sedute) , .
93.80.3.A8 Training disturb) copnitivi | 53.88.3 Training per disturbi FK NE 2.07
{seduta collettiva} cognitivi -per seduta
collettiva {ciclo di dieci i
sedute) e = ___‘

Nell" Allegnio 8 bis dei nuovi LEA (DPCM 12:01/2017) come indicato ncll*Allegato § del presente
documento, sono specificate le prestazioni crogabili in esenzienc alle quali hanno diritio Je personc
con diagnosi di demenza (cadice D11} ¢ malatria di Alzheimer (codice 029).

Nel disciplinare le modatita di cropazione delle prestazioni riabilitative in regime ambulatoriale, la
regionc Abruzzo indica i scpuenti indirizn.

1. Sopgetti clegibili alla CST (Cognitive Stimulation Therapy): le personc con demenza Jieve

{CDR 1), con abilith comunicative verbali preservate o lievemonic compromesse, assenzn di

&r
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; dislirbi comportamentali o puichiatrici severi o deficit sensoriali che compromcttono ia

- “BomuRicazionc.

Madadila di invie: gli specialisti de]l CDCD formulano un progetto individualizzato di cure
riabililative in cui dovrebbc cssere valwata Vopportunith della stimolazione copnifivs,
indicando le modalita concrete ¢ le opportunita offerte da parte della rete territovisle. Linvio
del paciente avviene previa compilazione di impegnativa SSR, da parte dello specialista, con
richicsta di prestaziowi indicate in tabella 15 ¢ Allegato 4.

L’eroguzione delintervento pud esserc svolin direttamente dai CDCD oppure dai Cenfri
Diurni ¢ dai Contri Privati acereditati che garantiscono un livello di competenza e di qualita
adeguato,

Durats dei {raining: la stimolazionc cognitiva strutturata prevede di norma 2-3 incontri
settimanali, della durata media di un’osa , con possibili adattament € che si pud protrarre per 4-
5 settimanc. La modalith pud avere delie varjanti in termini di durata della seduta, di frequenza
settimanale & numero di incontri,

I beneficl delt’intervento di stimolazions cognitiva sono garantiti dalla ripetitivita dei cicli o
da cicli di mantenimento, che posseno sllemarsi a cieli di stimolazient cognitiva informale.
L'adeguatezza della partccipazione alla sinolazione cognitiva strutturata, va verificaln con
periadicitd di set mesi.

La stimolazione cognitiva strutturata prevedc il coinvolgimento del famitinre fornendo informaxioni

sull’intervento ¢ sulle pussibilita del suo utilizzo in modalitd informale .

12. STRUTTURE SEMIRESIDENZIALI E RESIDENZIALI TERRITORIALL

(DEDICATE E NON)

E” indubbio che il luogo privilegiato di vita di una persona affeita da demenza & la propria

abileriene, Tattavie, vi sone condizioni che rendono impussibile garantire alla persona ammalata

un'ussistenza adeguata. 11 sistema dell”assistenza intermedia si configura come il sefting pil adato

¢ meno costose per Ferogazione dell'assistenya Jong term proprio per quelle sitvazioni di cronicita

dove i pereorsi ulinico- assistersiali devono essere definiti con cfficacia ed officienza, mantenendo

elevati standard i gualith assistenzjale,

Se la malettia richiedc una serie di interventi medico-intermicristici qualificati, it ricovero in RSA

risulta la risposta pilt appropriata. Lo RSA sono ¢ di utto. dovranno sempre pin sssere, il segmomlo

della rete elettivamente rivolto ai pazienti piy compromessi o privi di supporli Funiliari sufficient,
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Nel caso in cui la malattia richieds una seric di interventi medico-infermieristici e/o socio-sanitar

adeguati e qualificati, le strutture previste nelle Regione Abmzza sono:

v

'Y

Residenze Sanitarie Assistenzinll Demenze (RSA Demenze): presidi che offrono a pazienti
affetti dn demenza senile, non assistibili a domicilio, nelia fase centrale della malattia,
wattamenti estensivi di cura ¢ recupere funzionale, | puzienti affotti da demanza devono essere
gonsidernti nella fase cemtrade di matatiia quando classificati secondv Je classi CDRZ o CDR3
{Clinical Dementia Rating Scale estesa-Allegato 6) con gravi disturbi del comporiamento non
controflali. Le RSA Demenze offrono altresi traltamenti di lungo-assistenze, recupero ¢
mantenimento funzionale, ivi compresi interventi di sollicvo al caregiver.

Scinivesidenze Demenze (SR Demenze): strutlure a ciclo diumo che crogano cure estensive
o &di mantcnimento & carattere riabilitative, rorientamento ¢ tulela personale » soggetti con
demenze senile;

Residenze Snnitarie Assistenziali (RSA) anziani: presidi che offrone a soggelti non
amosufficienti con esiti di patologie fisiche, psichiche, sensoriali 0 miste, non curabili a
domicilio, portatori di petologie geriatriche, neurologiche ¢ newropsichiatriche, un livelio
medio di nssisienza medica, infermicristicn e riabilitativa, sccompagnata da un livello “alto”
di assistenza tutelarc ed alberghicra, Ospita pazicnti anziani non autesufficienti, non assistibili
a domicilio con necessitd di tutela sanitaria (cure mediche cd infermieristiche quotidiune,
trattamento di recupere funzionale, somministrazione di terapie e.v., nutrizione enteraic,
lesioni da decubito profonde; ecc.), nonché di adeguati interventi sociali, a fronte di un
programma nssistenziele di medio o prolungato periodo definito, soggefto a periodica verifica
da parte dell’'UVM;

Semircsidenze  anziani  (SRA):  stutlore  a  ciclo  divrno con finalita  di
miglioramento/mantenimento  deli’autonomia residus  della persora ¢ di prevenzione
datl istituzionalizzavione, nonché di sostegnofsollievo dell’anziano e della sua famighis;
Residenze protetie anziani: strulture rivolte a pazienti von bassi livelli stubilizzati di
aulonomia, non lotalmente in grado di proyvedere a se siessi € temporancamente
impossibilitati a rientrare in famiglia, che neccssitano di semplici programmi riabilitativi i

mantenimenio ad alta intensi.

Com i1 DCA n. 11772016 si & proceduto ! calcolo del fabbisugno repionale & provinciale di posti

Jetio residenzinli ¢ semiresidenziali relativamente alla non aatosufficienza, applicando gl standard

KA sl SANITARL Mate el
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previsti ulla popolazione di riferimento (Popoluzione Istm residente af 1.01.201 5), inlty

quante riporiato nella wbelln successtva,

Tab 16: Praspetto ricpilogativo del fubbisogno Reglonale seconde DCA 117/2016. J

[

SETTING ANZIANT NON AUTOSUFFICIENTI

TIPOLOGIA S'mu(rrvm Prov.AQ | Prov.CH | ProvPR | P TE R:;;;‘::]n
Residenze Sapiiarie [k 174 136 13 571
Assiglonziali (RSA) Demenze
Residenze Sanitarie 235 312 244 232 1023
Assistenziali (RSA) Anzieni ‘

. Residenze Protetie Anziani | 678 900 73 670 2951
Sentircdanze Anzlani 55 7 57 55 240
Semiresidenze Domenazc 55 73 37 55 i 240

Con 1z D.G.R. m. 816 del 22 dicembre 2017 & stato agpiomato il “fubbisognn awtorizzaioric”

relativo ai posti letto di assislenza residenziale ¢ semivesidensiale (Tabella 17), risultanti ancora

disportibili all’esito dellc ticonversioni dells rete di nssistenza temritoriale, definitivamentc asseqtite
ai sensi della L.R. n 52008 par, 5.1.1 (D.GR. n. 12972017 o provvedimenti successivi ¢

?e
€
g

Tabelta 17: Fabbivogni autorizzator! carent} nel settiag Anziani non autosufficienti come da D.G.R.

E")
g
g 81612017, | |
& o {ASLOT{AQ) T ASLOZ{CH) | ASLO3(PE) | ASLDS TE) |
= SETTING TIPOLOGIA FARBISOGN | FABBISOGNI | FABBISOGNL | FABBISOGN)
g STRUTTURA CARENTY. CARENTI | CARENT! | CARENTE
RSA DEMENZE 104 124 a2 96
RSA ANZIANI 0 17 ) 43
Angiani RP ANZIANI 553 325 500 333
non SEMIRESIDENZE _ ]
autosefilcientt | ANZIANI 53 _13 1 % -
SEMIRESIDENZE
l | DEMENZE 55 13 17 35

Ncla tabella 18 ¢ riportata la ricognizione della

regione Abruzzo*,

&r
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48: Ricognizione Rete Residenziale per anzlani e demenze*.

post
A5 Struttura Locaiomions Ikﬁrm ‘ o
ASL - Residenzs Asslstenriste Monteceals Markersale lRSMmianl &
Camupe di Alfedana lfedens [#t5A Anlan]
EDOS - x Sangro Gestiond Yillalago - San Domenico ASA Atzlani 16
[EUMEDICA 5AL LAl ASA Aozian 46
L] Lanistio {RSA Ansiani 56
ISTITUTO DON DRIONE Avpzzang REA Anzian 2
stioh- NDVA SALUS SRL Trasaceo RSA fntiand 2
aoertons,  |CPERASANTA MARIA UEUA PACE Celano RSA Ariar
Sdmens. Sociati Alfa Polais Avenang R5h Andan
CAiia iiwuwmﬁwm SANTA MARIA DELLA PACE
cedente in affitio] Fontacchio - Limmagolata RSA Anziani %
USILIUM CARE {OPERA SANTA MARIA DELLA PACE
oedente in alfitto) Foftetchio - Limmacatais [RSA Bemenze o
Unizanitas hospisal (= Soc. Cooperativa 2000 sv.l, - Pax
Chisti) Castel di Sangro |5 Anziani 15
Unisaniis hospital {ex Soc. Conpandva 20005 1), - P ' l
Christl Castel ¢ Sanpro fsA Dema e 1
PRESIDIC QSPEDALIERD VILLA LETIZA SRL Iseoppito RSA Anziant a8
 [ABLEY - Avezzm:Submoni U AquiaTotale »
g
& EB05 - e Sangio Gastion San Gigysnnl fetin lmw 3
& €05 - &x Sangro Gestionl SanSale - CentroSan Vitale RS antlanl 7!
& JAsh02-Lanano JEDOS - ex Son toni Santa Marta Imbiara - Certro Saoa Rit _[ASA Analand o
= [vasto-Oninti | MONTEFERRANTE SAL Casalbordine - Gamus Pedls {#SA Ansiani P
= NMONTEFERRANTE AL %54 Demesire 2
§ RESIDENZA SANTARIA SANTA MARIA DEL MOR TE Castighione Messer Marino |54 Demenze
& DAD: & CHIOSTRO Celenza Sul Trigno [RS8 Anciani 0
| AsL o2 Lanciann - Yaste - Chiet Tatale n
ASL - Polo Sanitario Gtk SarkAngelo 1RSh Anian! &
Toco Da Casautl_ [R5A Anian) 3
CENTRO RPRENDITORIA SANITARLS EVROPEA SALL -
CISESRL Montesilvanc RSA Anzian) %
AR 8- Pescara FONDAZIONE PAQLD VI Chiitatuana - La sorgente RSA Anziank 5
RSA Medaghia &'om De Cesarts Spoltore RS Arciani L)
IﬂM’md‘mD&Wi& Spoltore [RsA Demente 1
VILLA SERENA Chtth Sant'Angelo - Azzuma ** [RSA Psicogediatrica | %0
ASLD3 - Prscars Totale I
LASL- RSA Psizoge fialrica Teramo {554 Anainnd ©
ASLIA - Teramo PSL-Villa 81 Sar Rormsddo Custhepti |5SA Anatari ]
COGPERATIVA SOTIALE GUADRIFOGLIO - DNLUS Guliarova - Cristal Hesa Ansian 10
CODPERATIVA SODALE QUADRIFKOGHIO - ONLUS |Gilianava - Crsia [ASA Demanze 7
ASLDY~ Toramia Totile 71
Totale compleisive o
l FONTE DATI: Senizio Programmazione de! Dipariimento Saluie con nota mail del
| 17/0812019
| “onierza TAR m. 112 dul 20 lebbraio 2019 sofiapasta ad atio di impugnazions |
A )
2 & 54
&7 Yol &
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esclusiva delle Unitd di Valutazione Mualtidimensionale (UVM).

1l paziente pud accedere in tali stratture provenendo dal proprin domicilie, da un ospedule, da una
cesh di cura private secomdo fe procodure e lp modulistica previste nel DCA n.107/2013.

Nel caso di richiesta di accesso o di rinnovo prosso le strutture per demenze le UVM, ove non siano
presenti specialisti competenti per la specifica patologia, dovranno essere opportunamente integreatie
da uno specialista dol CPCD oppure acquisire preventiva certificazione, redatty dallo stesso centro

CDCD, in cui sia stata aftestata Ia presumibile diagnosi di demenza od il relativo stadio della
malattia.

Trat ti in strutiu idenzinii per demenze

I pazienti affetti da demenze classificati come CDR2 o CDR3 (Clinica) Dementia Rating Scale
estesa-Allegato 6} con gravi disturbi del comportamento non controllati devono essere
considerati nelly fise cemrale di maiatita, cosi come individunta nel vigente Piano Sanitario
Regionsle LR. n. 52008 ¢ conseguenti provvedimenti relativi alla definizione delle tariffe,
approvali con DCA n. 34 del 04 aprile 2016 ¢ n. 93 del 12 agosto 2016, ovvero quella fove in cwd in
cui “H disturbo mnesico & assoviatn a disturbl del comportamento efo dell ‘affeitivite che richieduno
tranamenti estensivi di carattere riabilitativo, riorientamento e Niela personale in ambiente
“protesice™.

L'intervenuta normativa di cui al D.P.CM. 12 gennwio 2017, cun perticolare riforimento aile
disposizioni di cui al Capo IV, Art. 30 “dssistenza saciosaniiaria residenziale ¢ semiresidenziale
alle persone non aqutosufficienti”, detta disposizioni alle Regioni su due direttrici: la prima & che i
trattamenti di Jungo assistenza, rocupero, mantenimento funzionale ivi compresi interventi di
sollievo per chi assicura le cure a persone non awtosufficienti (cfr. art. 30, commaz | lett. b) sono a
carico del Sistema sanitario nazionale per une quots pari al 50 per cento della tariffa giomalicra,
mentre i trattamenti cstensivi di cura ¢ recupero funzionale (cfr. art. 30, vomma 1 lett. &), risultano
esserc a totale carico del Sistema sanitario nazionale € che Ja durata del trattamento cstensivo ¢ di
nOIA NN superiore a sessanta gioend {eventualmente rinnovabili).

La scoonds dirctirice indica che questi ultimi richiedono clevata rutcla sanitoria con continuita
assistenzinle e prescnza infermicristica sulle 24 ore.

Ne consegue che in alwzione delle disposizioni syi nuovi LEA di ci al DP.C.M. 12/01/2017

sopra riportate, ¢ necessurio distinguere, nell'ambito della rete residonssule delle demenze, le

sepuenti tipologiv di ulenza:

Cr
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RSA demenze -
teattomeont] estensivi di
cura ¢ recupero funziondle

Pazienti affotti da demenza senile, non assistibili a
domicilio, nella fase centrale della malasiin
classificat! come CDR 2-3, in cul i} disturbo
mnesico ¢ nssoclato a geavi disturbl del
comportamenio nox controllatl che richiedonn
irattamenti eslensivi di carattere riabilitative,
riorientsmento o tutela personale in ambiente

",

rotesice”

115 € a totale carico del 5SR (DCA
3472016}

R3A demenze -
ratiamenti di
hungoassisienza, recupero
¢ mantenimento
funzionale |° Fascia

Pazienti ai¥etti 3s demenza seaile, nop assistbilia
domicilio, classificati come CDR 2-3 senzz disturbi
del comportamento, che richicdogo tranamenti di
Iogoassistensa, fECUPSIO ¢ manlenimento
funzionale, dorientamento ¢ tutela personale in
ambisnte “prowsico”

100,22 € di cui il 30% a carice del
SSR (DCA93/2016)

RSA demenwe -
irattamenti di
luagoasalgienza, rocupero
¢ mantenimento
fimzionale 2° Fascin

Faziont alTotti ga demenza senile, non assistibili a
domicilia, classtficati come CDR 3-4 in cui 1l
disturbo mnesico & associato » disterbi ool
comportaraento, che richiedono tratiamenti di
lungoassistonay, recupero ¢ mantenimento
furzicualo, doriestamento ¢ tutola personale in

108,18 € di o 31 50% & carieo dgl
S8k (DCA 9342016) ‘

| ambiente “protesico”

0Z2ndqy,p dteudsy eunig

nostici e di farmaci in favore di pazies

.
| %

2
>

Come descritte nel PSR 2008-2010, il sistema residenziale si caratterizze come prestazione di
gssistenza a4 lungo lermine a soggetti non avtosufficienti in condizioni di cronicith ¢/o rclativa
stabilizzazione delle condizioni cliniche, distinguendosi quindi dalle prestazioni di “terapia post-
acuzie” (Riabilitazione e Lungodegenza post- acuzic) svolie di norma in regime ogpedaliero.

Ai scosi della D.G.R, n. 732/2008 ¢ dei D.C.A. n, 23/2011 e 40/2011, i farmaci destinati n puxienti
ussistiti in RSA individuati con il codice di confrasscgne 1 devono costituire la dotazione minima
del’armadio farmaceutico della struttura, | costi dei predesti farmaci sono a carico della struttura
stcssa & sono ricompresi nella tariffa diaris regionale.

I farmaci con il codice di contrassegno 2 devono ¢sscre dispensati dalle farmacie ospedaliere o,
qualora non disponibili presso quests ultime, devono esserc dispensati nel cansle DPC dal
farmacisia convenzivnato cosi come specificato dalla D.G.R. n. 88/2019 alia leticra b.

1 medici della strultura possono richiederc a favore dei pazicnti in RSA csclusivamente i farmaci di
cui al Prontuario per Residenze Sunitaric Assistenziali approvato con D.G.R. n, 7322008 ¢ s.m.1,
Ad infegrudone dei contenul] di cui ai predelti provvedimenti regionali (D.G.R. n. T32/2008,
D.CA. n 2372011 D.C.A. 7.40/2011) il Tavelo Teenico richiama la vigents normativa nazionale di
cui al D.L. 30/10/1987 n.443 convertifo in Logge 29/12/1987 n.531, an.2 comma 1, ai sensi della
quale “'impiege dei ricetiari pey i prescrizione o la proposia di prestuzioni erogabili dol Servizio

Sanitaric Nazionale ¢ riservato ai medici dipendenti dol Servizio medesimo o con fo stesse

g

ARIR

convenzionati nell ambito dei rispettivi compiii istituzionali”.
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convenzione oppore dipendenti SSN.

13. SISTEMA DELLE CURE DOMICTLIARI

Le curc domiciliard consistono in un insieme di trattamenti medici, rinbilitativi, migrmicristici
organizzati prestati da personnle qualificato per la cura ¢ I'assistenza alle persone non
autosufficienti ¢ in condixioni di fragilitd, con patologic in atte o In csito delle stesse per stabilizzare
il quadro clinico, limitare il declino funzionale & miglicrare 1a qualita della vita quotidiana. Secondo
quante nbadito anche dat Pirno Nazionale delle Cronicitd, 1’assistonzs domiciliare & cffcttivarente
“integrota” quande le professionalitk sanitarie ¢ sociali collaborano per realizoure progetti unitari,
mirati alla soddisfazione di bisogni di diversa parura. Bssa richicde \a valorizzazione del nursing c
la collaborazione delle famiglic, tonende conto che una strotta collaborazione tra ospedale ¢
disirello pud consentire Ju permancnza a vusa anche di persone con patologic complesse,

Il sistema delle Cure Domiciliari rappresents una delle risposte ai bisogni delle persone con
demenza in cui le preslurioni sanitaric si integreno con le prestazioni sociosanilarie, sociali e di
supporlo alla famiglia; evso garantisce percorsi assistenziali costituiti dall'insieme organizzeto di
prostazioni fornitc da pid figure della rote formale ¢ informale, nocessari alla cure ¢ alla assistenza
dolla personu al proprio domicilio, sulla base di un PAI (Piano Assistensiale Individuale).

1 PAL secondo quanto espresso all’art. 21 comma 3 del DPCM dol 12/01/17, definisce § bisogni
terapoulivo-riabilitativi od assistenziali dells persona ed & redatto dalPUnith & Valutavione
Multidirnensionale, con il coinvolgimento di tutte le compunenti dell'offerta assistenzialc sanitaria,
sociosanitariu e sociale, del paziente ¢ della sua famiglia,

In velazione &l bisogno di salute doll'assistito od al Tivello di intemsitd, complessits o dursta

dell’inlervento essistenziale le cure domiciliari si articoluno nei scguenti livelli:

| Coefficiente di intensith nssistenziale (CIA) | Cure domiciliari
QA<G14 Livelio base |
(ClA 0.14530 . 1 Livelio )
CIA 0.31-050 ' ' N Livello
1A > 0.50 ’ ' TH Livetlo

&
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 famiglia” por tutth i livelli di intensitd assistenziale domiciliare integrata.

Relativamente alle procedure per 1*attivazione dell’ADI ¢ la relativa modulistica si richiamano
intogralmente 1o disposizioni di cui alla D.G.R. n. 224/2007-Appendics “E” recante “Sistema detle
curc domiciliari-Linec Guida™, alla L.R. n. 512008 {Piano Sanitario Regionale) paragrafo 5.2.7.1 ed
al D.C.A, n. 5372012,

Con D.C.R. n. 693 del 18.09.201% inoltre Ja Regionc Abruzzo ha approvato il Documento Tecnico
“Autorizzazione ¢ Acereditamente delle Cure Domiciliari” al finc di caratterizzare i livelli di
intensith assistenziale delle cure domiciliari, in conformith con quanto disposto dull’art2Z del
DPCM LEA del 12/01/2017, illustrare § principali strumenti di governance individuati per I'accesso
¢ la gestione dei soggetti che necessitano di interventi ¢ cure domiciliari integrate; definirc i criteri
di eleggibilith dei soggetti nei differenti livelli di intensitd assistenziale; detinire le procedure ¢ i
Tequisiti per ricondurre il sistema delle curc domicilinri 4 quanto previsto dall’art. 8 bis del 12.Lys.
n. 50271992 e smi; valorizzare le risorse necessarie per il trattamento dei soggetti assistiti in cure

domicilian secondo i diversi profili di curs,

14. LA RETE INFORMALE: RUOLO DELLE ASSOCIAZIONI E
VOLONTARIATO

Con D. Lgs. m.117/2017 “Codice del Terwo settore, a norma dell'articolo 1, comma 2, letiera b),
della lepge 6 piugno 2016, n. 106, & rivonosciuto i} valore e 1a fonzionc sociale degli enti del Terzo
seltore, doll’assochionismo, dell’attivitd di volontariato ¢ dells cultura ¢ pratica dei dono quali
espressione di partecipazione, solidaricta ¢ pluralisme, ne & promosso lo sviluppo salvaguardandone
la spontaneitd cd autonomia e nc & favorito I"apporto originule per il porscguimento di finalitd
civiche, solidaristiche e di ulilila sociale, anche moediante forme di collaborazione con lo Stato, le
Regioni, l¢ Province autonome ¢ gli enti locali,

La regione Abmzzo von Deliberazione det Consiglio Regionaie dell’Abruzzo n. 704 del 9 agosto
2016 ha approvato il Piano Socisle Regionale 2016-2018 con il quale intende vafforzare il ruclo del
lerz0 sctlore ¢ della societd civile, riqualificando ¢ valorizzando le risorse della cooperazione
sociale, dellassoviazionismo, det volontariato e delle professioni.

Con la D.G.R. n. 42172018, In repione Abnazzo ha cecepito PAccordo, ai scasi dell’art, 9, comma 1,
del . Lgs. 28 aposto 1997 n. 281 tra i} Governo, te Regioni ¢ le Province autonome di Trenlo e di

Bolzane, sul documento Piano Nazionzle della cronicith, i cui alf’art. 3, comma 21, dell'lntesa
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scguite evidenzianh:

* Coinvolgere le Associazioni di tutela delle persone con patologia cronica &i rilievo
nazionale nelle decisioni ¢ iniziative sviluppate a livello nazionale;
+ Coinvolgere le Associazioni di tutcla delle persone con patologia cronica di rilieve regionale
nelle decisioni c iniziative sviluppate a livello repionale e aziendale
* Migliorarc la formuzione ¢ la qualificazione dej volontari perché acquisiscano 14 capacit
gestionale ¢he ki porti # operaro con efficienza, chisrezza, affidabilits, eticith e competenza;
* Potenziare la formazione ¢ la qualificazions dei volomtari porché operino con sempre
maggiore cflicacia, efficicnza, responsabilita e frasparcnza.
Le Assyciazioni di tutela delle persone con malutlia cronica svolgono un'azione collcttiva,
responsabile, solidale ed hanno un ruolo importante nella implementazione e valutazione delle
politiche defla cronicitd ¢ ncll’erogazionc dell’assistenze, specialmente in questo particolare
momenty storico di contenimente delle risorse dostinate ai sorvisi.
Alcuni elementi che le caraticrizzano (spontancitd, gratuitd, solidariets, continuitd) le rendono una
risorsa della collottivita che si auto-orgamizza per migliorare il benessere delle persona con cronicit
¢ dei caregivers ma non possono € non devono sostituirst ailinterveato pubblico con i devomo
coordinarsi € avere un dialogo costruttvo,
It loro ruole € strategico per il miglicramento della qualith dell'assistonza e di conseguenza della
qualitd dells vita delle persone ¢ dolle loro famiglic ¢ per costruire percorsi di socializzione ¢ d
integrazione migliorando il rapporto ¢ il dialoge con e istituzioni.
Lo Associazioni possono infinc svoigere ruoli di umicipazione nella segnulazione di bisogni
cmergenti, di stimolo delle istituzioni pubbliche 2 tuteln dei diritli dei cittadini, di formazione della
cullury delia solidaristd e dellc roti informali, di sussidiaricta. Ter questo, nella delinizione delle
politiche sulla cronicitd, e nclla programmaziene di iniziative & livello azicadale, regionale e
nazonate, ¢ imporlante tonerc conto delic proposte dellc Associazioni di tutela dei malati,
imdividuate sulla base di eriteri oggettivi ¢ qualitativi predefiniti.
e Associazioni di volontarialo agiscoha semen scopi di lucro, nel rispetto detle norme sul
volontariate & sul lavore ¢ i lorw membr sone coinvolli dirctiemente o indirettamente nella
patologia. E importante il ruolo di un Associuzionismo che abbia uns formazione adegualy nel
percerso di salute del malato cromico & delle persone a rischio di sviluppare una palologia cronicu.
Il Piano Navienale Demense all*obicitive 4, al fine di aumentare consapevolezza ¢ ndure lo

stigma sociale di questi pasienti per un miglioramente della qualita di vita, propone j
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Alzheimer o altre iniziative sul territorio di provata efficacia). E’ utile quindi che tutti i punti della

rete s relazionino con Passociaionismo familiare ed it volontariato. Tn particolare i CDCD sono
tenuli a dare informazioni refative alla presenza sul territorio di tali asseciazioui ¢ delle attivita di
supporto che gueste possono svolgere.

In particolare le Associazioni, in raccordo con i CDCD, possono orgenizzare attivith di formazione
per i caregiver, fornire materiale informative ¢ divulgativo, indirizzare pazienti ¢ familiari con
problemi prioritari verso servizi di supporto ¢ consulenza, organizzare incentri di auto mutuo aivlo,
promuovere attivith di stimolazione cognitiva, motorin e sensoriale.

Due dells principali forme di volontariato atrualmente attive nelia regione Abruzzo sono
rappresentate dall’ Associnzione Uniti Akzheimer ¢ dall’ Assoeiazione Malati Alzheimer Abruzzo
{AMAA). Tali sssociazioni avvalendosi prevalenlemente delie prestazioni det volontari associati,
hanno finalitd civiche, solidaristiche e di utilitd sociale in favore di propri associati, dei familiari ¢
dei terzi secondo le attivith di intcresse generale specificate nell’art. 5 comma | del D. Lgs.
n.117/2017.

15, SISTEM! INFORMATIVI PER CARATTERIZZARE 1. FENOMENO
DELLF DEMENZE

!
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% 11 Piano Nezionale Domenze ali*azione 1.7 prevede la realizzazione di un sisterna informativo sulle
demenze, a partire dalla valorizzeazione dei llussi gih esistenti, che consenta il dialogo tra il livello
regionale e guello nazionale ¢ sia wiilizzato a supporto delle funzioni di monitoraggic del fenomeno
¢ programmazione degli intcrventi basati su indicatori di appropriatezza e qualita,

A 1l finc PAccordo Stato Regioni del 26/10/2017 (Rep. atti 0.130/CU) ha emanato Je “Lince di
indirizze Nazionali sull’use dei Sistemi Informativi per caratierizzare il fenomeno delle demenze™.
Nel nostto Paese, nonostunte Ja presenza di numerosi flussi informativi, non esiatc ancora un
sisicma informativo corrente integrato dedicato specificamente alle demenze in grado di fornire
informazioni utili alla programmazione socio-sanitaria nel settore deile demenze.

In questo contesto appare urgenle promuovere P'utilizzo di tecniche di rocord-linkage nella
costruztone di archivi intcarati dedicati atle demenve con i quali, fatta salva la necessitd di garantirc
la riservatezza dei dati, ¢ fondamentale condurre analisi in ambito epidemiologico. Inoltre, in canpo
sanilario, il collegare informaziont provenienti dallo stesso archivie o da archivi diversi rappresenta

umo strumento indispensebile per l ricerca di clementi uuli a descrivere e valutare, in termind o

efficacia, appropriatezaa, equitd, le cure erogate o le prestazioni forntle.
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L& Schede di Dimissione Ospedalicra (SD0), gli archivi dei farmai, il Nuovo Sistema Informativo

Sunilurio (NSIS) contengonoe un patrimonio di informaxioni ¢he potenzialmente consentono di

tracuiare il livello di assistenza socto-sanitaria fornito ai pazienti affetti da demenza,

L' Archivio dei farmaci consente di identificare pazienti che assumone farmaci traccianii
dellu patologia dementigena come gli inibitord delle colinesterasi ¢ la memantina.

R NSIS disponc di informazioni rclative a Nussi gid avviati per il monitoraggio delle
prestazioni specialistiche ambulatoriali, dell’usgistenza della salute mentalc, dell’zssistenza
domiciliare, delle prestazioni residenziali e semiresidenziali e di quelle crogate nell’umbito
dell”assistcnza sanitaria in cmergenza-urgenza,

L'archivio delle esenzioni licket per molattia pud essere utilizzato per ouenere informazioni
sulla popolazione affetta da putologia dementigena.

Sono pot  fage di implemeniazione sistemi informativi per il monitoraggio della rete di assistenza

{(MRA} & della rinbilitazione lerritoriale. Importanti anche i dati refativi al}'assistenza Domiciliare
Integrata {ADI),

I metodi di record-linkage parmettono di effetiuare una ricosiruzions del percorso assistenziale o

delta stoviu chinica del paziente, in purticolare permetiono di:

individvare i casi incidenti di una patologia, definiti come le persone per le quali non ¢'¢
evidenza di episodi di cura relativi alla stessa patologia precedenti ’episodio in studio;
identificare le persone con una date diagnosi-in un dato periodo;

caratterizzarce i pazicnti inchusi in una coorte. T pazienti possono cssere caratterizzati in
funzjone della loro gravitd “a prioti™, effettuando 1n ricerca di comorbidita;

ricostruire il percorso di cuva & valutare i livelli di adesionc allc raccomandazioni cliniche
recepile nei pereorsi;

misurare 'oceomenza  esiti del paziente in un dato intervallo i wmpo dal ricovero in

esama.

L.a regione Abruez richiede alle Direzioni Sanitaric Azicadali in ottemperanza all’Accordo Stato

Regione del 26/10/2017 sulle Linee di indirizzo Nazionoli yui Percorsi Diagnostico Terapeutici

Assistenziali per le demenze. 'udegvamento dei flussi informuativi secondo gli indirizzi dati nel

suddetto Accordo entro 6 mesi dall' approvazions de! presenie documento.
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16. INDICATORI

Gli indicatori sono variabili altamente informative atifi a fomire una valutazione sintetica circa il

raggiungimento o il mantenimento rel tempo di un determinato obiettivo prefissato. Possono fornire

sia valutazioni istantanee che andsmenti nel tempo e nelio spazio (s, comparazione di stratlure

diverse). Nel’ambito del PDTA gli indicatori rappresentano une degli strumenti di valazione

dellapplicazione di un percorso ¢ gli scostamenti tra il percorso di riferimenio ¢ quello

effettivamente attuato ncll’organizzazione.

Al finc di garantirc il continuo monitoraggio delle attivith erogate dai CDCD e deil’adesione al

PDTA, nell’ambito dei flussi informativi csistenti, ¢ individusto il seguente elenco di dati di attivita

¢ indicatori por il monitoraggio delle diverse fasi del percorso.

1o

&r

Tempi medi di attesa per srogazione prima visitn {Somma dei tempi di nitesa per prima
visite/ n. prime visite),

% puzienti con dernenza in terapia farmucologica con neuroleltict (Numero di pazienti con
demenza in terapia fermacologica con codicc ATC: NOSA/Numero fotale di pazienti con
demenza);

% pazienti con demenza in terapia farmecologica con Nota 85 AIFA (Numero di pazienti
con demenza in terapia farmacologicn con codice ATC: NOSDA02/ NOSDAO3I/ NOSDAD4/
NOSDX01/ Numero totale di pazienti con demenza);

Tasso di ricovero in regime ordinario per acoti per DRG 429 per totale popolazione »63
anni (Numero di ricoveri ordinari per acuti per DRG 429/ Numero fotale di abitanti);

% di pazienti con diagnosi di demenza presi in carico ADI-rete cure palliative (Numero
pazienti von demenvn presi in carico ADI-rete cure pallistive/Numern totale puzient con
demenza);

Numero di prime visite/anne per singole CDCDhotale delle visite (velore aticso di 143),

ACTR T SR B LA
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| .‘SINTESI DELLE RACCOMANDAZIONT OMS PER RIDURRE IL RISCIIO DI DECLING
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COGNIT1V() E DEMENZA

1. Interventi sulla pratica delln attivith fisien

L'attivith fisica dovrebbe essere raccomandata aghi adulti sani a) fine di ridurre il rischio di declino
cognitivo.

Qualita dell'evidenza: moderata

Forza della raccomandazione: fortc

L'uttivitd fisica pud cssere raccomandata agli adulti con decadimento cognitivo lieve per ridurre il
rischio di declino cogpitivo.

Qualita deli'evidenza: bassa

Forza della raccomandazione: condizionale

2. Cesgazione dellabitadine tabagica

Gl interventi per la cessazione dell'abitudine tabagica di tipo comportamentale ¢/0 furmacologici,
dovrcbbero esscre proposti agli adulti fumatori per ridurre il rischio di declino cognitivo ¢ demenza.
Qualita dell'evidenza: bussa

Forza della raccomandasione: forte

. Inferventi Nutrizvionali

gLa dicta di tipo moditerraneo pud esserc raccomandata agli adulti con lieve deterioramento

0Z7

cognitivo per riduree il vischio di declino cognitivo ¢/o demenza,

Qualita defl'evidenza: moderata

Forza della ruccomandavione: condizionale

Una dicla sana <d cquilibrate dovrebbe cssere raccomandata & tutl gl adulti sulla base delle
mecomanduzioni deli”’OMS,

Qualita dell'evidenza: da bassa ad alta {per diversi fattori dietetici)

Forze della raccomanduzione: condizionale

L'integrazione con J¢ Vitamine B ed E, gli acidi grassi polinsaturi ¢ I'integrazione con complessi
mulii-vitaminici non dovrebbe essere raccomandato per tidurre it rischio di decline cognitivo efo
domensa.

Qualitd dell'evidensu: moderata

Forzu detla raccomandazions: Torte
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Interventi mirati a ridurre o interrorapere il consumo di bevande aleoliche, dovrebbero essere offerti

agli adulti con compromissione cognitiva lieve in moda da ridure il rischio di declino cognitivo /o
demenza.

Qualita dell'evidenza: moderata {per je prove osservative)

Forza della raccomandazione: condizionale

5. Interventi cognitivi

L'allensmento cognitivo pud essere offerto aghi anziani con lieve compromissione cognitiva per
ridurre il risehio di decline cognitivo efo demenza,

Qualith deli'evidenza: molto bassa a bassn

Forza della raccomandazione: condizionule

. Attivitd socialc

Non ¢i sono prove sufficienti per suggerire il beneficio correlato tra la promoyionc dell’attivita
sociale ¢ la riduxione del rischio di declino cognitivo/demcnza,

La partecipazione sociale ¢ il sostegno sociale sono sirettamente collegati alla buona sahne ¢ al

gbcncssere durante tutta la vita e inclusione sociale dovrebbe cssore supportata durante il corso

b2y o3

E

della vita,

7. Gestions del Peso corppreo

o Possono essere offertt interventi di medifica per controllare il sovrappeso ¢fo Pobesita sl fine di

™

g

Qi2

ridurre il rischio di decline cognitivo c/o demenza.
Qualith dell'evidenza: da basss & moderata
Forza della raccomandazione: condizionale
Gestione dell’s ione arteriosn
La gestione dell'ipertensione dovrebbe csscre proposta agli adulli con ipertensione scoomdo 1e lince
guida esistenti dell'OMS.
Qualita dell'cvidonzn: da bassa ad alia (per diversi interventi)
Forza della raccomandazione: loric
La gestione deil'ipertensione puo cssere offeria agli adulti con ipertensionc per ridusre 3 rischio di
declino cognitivo ¢ /o demenza.
Quatita dell'evidenza: molto bassa (in relazione ai risuliati della demenza)
Forza della raccomandazione: comdizionale
9, {estionc del diabete mellito
La pestione del dinbete attraverso 1o terapie farmacologiche ¢fo gl inlerventi sulle stile di vita
dovrebbe cssore proposta agh adull con dinbele seeondo le lince guida esisionti delllGMS.

Qualitd detl'evidensa: dn molio bassa a maderata (per diversi intervent)

C&r
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Forza della ruccomandazione: forte
La gestione del diabete pué exserc offerta agli adulti con diabetc per ridurre il rischio di decling
cogitilivo ¢/o demenza.
Qualiti dell'evidenza: muﬁt’o bagsa
Forza della raccomandarione: condizionale
estionc della diglipidemia
La gestione dells dislipidemia pud cssere proposta per ridurre il rischio di decline cognitivo e
demenza.
Qualitd dell'evidenza; bagsa
Forza della racvomendazione: condizionale
11. Gestione della depressione
Attualmente non vi sone prove sufficient per raccomandare l'uso di farmaci anlidepressivi per
ridurre i rischio di declino cognitivo efo demenza,
La gestione della depressione solto forma di antidepressivi wo interventi psico-terapeutici
dovrebbero esserc forniti agh adulti con depressione secondo linee guida esistenti.

02ZNJQY, P aeudibay ejunty

12, Gestione di perdita de)l'udito

Non vi sono prove sufficienti per raccomandare 'uso di apparecchi acustici per ridurre il rischio di
declino cognitivo o/o demenaa,

Lo screening e il successivo impianto apparecchi acustici dovrebbe essere indicato aghi anviani per
 la tempestiva identificazione e gestione delly perdita dell'udito come raccomandato dalle linee
guida

1 ayonda: le mevomamlazieni forti inplivane yaelle rmecomnnduzion; che la maggior pare deali individul devrebbe sognire, wenmy
be rwvasnsattdidoni vomdiziond i sone approriate per deteringli pRzient ¢ da vahulore easo por sase in busc atle vondiaiond i satule
dvi pozient,
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Allegata 1

CLASST DI PRIORITA’ PIANO REGIONALE DI GOVERNO DELLE LISTE DI ATTESA
D.G.R. n. 2652019

 CLASSY DY PRIOWITA"

DIFFERIBILE (<30 GIORNI)
Insorgenza o ingravescenza di disturbi cognitivi, comportamentoli significativi in relazione all’eta

del paziente.

] CLASSI DI PRIORITA’ TAC CAPO SENZA E CON CONTRASTO ]-

BREVE (< 10 GIORNI)
»  Buiti di raums con tendenva (a distanza di 30 giorni o pil (ial trauma) a deteriovamente
neurologico (rallenlamento cognitive, disturbi della parola, movimenti lenfi ed impaceiati

con alterazioni defl’equilibrio, sonnolcnza)

g +  Vertigini aspecifiche previa visita nourologica o ORL
&5 + Sindinzione di Jesione espansiva sc prevista nel percotso diagnostico
% « Demenza v deteriorsmento mentale a lenta evoluzione (primu diagnosi} {(per escludere
; ematora sottoduvale cronice o idrocefalo normaoteso).
DIFFERIBILE (< 60 GIORNI)

Tutta la restantc cusistica nel rispette delle linec guida per la dingnostica per tmmnagind di cui

all’ Accordo Stato-Regioni del 28 ottobre 2004

66

r

2T RONE LAHIT AN TG ALY




\ Allegato 2
Modello per la definizione del Piano Terapeutico

PAZIENTE: COBNOME......ceccverriernrrriiannrissncsnesscres NOIICoveeesenresorrees osensseessoses

Etfloven. Datd di nascita.,......oconerecerieeeriesorersessene Segso; MO Fo
COHHEE FIBCRIE ..ottt ee e ee e e ey e e
ASL di residenza dell'assistito.........ooooveeennn,
DHAZNOSY <..cveceeernrccenrrn,
FROGRAMMA FTERAPEUTICO
Farmaco/iPrescritlof . e sseneeiinns . .
Nota ATFA OV PIEVISIR). ..eu.ceoerrieiecrrecnrrserserssassrcnss . rovntns
Posologit..cccceces e
Durata previsia per iHrattAMento. ..o vveneviinnn, . coveemrrenniaens
'é?. Prima Prescrizione o Prossuuzione della cura 0
g
g DAL ittt e e eren s reeemsreearen . .
e
€  Timbro o firma del Medico Prescrittore Timbro del Centro Proscritiore
Y
(=1

(1) da redigere in triplice copiu ed inviare al Servizio Farnaceusico della ASL ¢ at medico curante che ba in
caricn Fssistito

{2) Non oltre 1 aane, Per un eventunie proseguimento delly terapia redigere una nuova scheda.

{33 1dati idemtificarivi del medico devone essere tali da poter permettore evenhiali tempeitive comunicarion

%
o
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1 Allegato 3

o

-S,chii"s__da da compilare pel follow-up di pazienti con disturbi psieotici e
comportamentali associati a demenza in terapia con farmaci antipsicotici off
label*,

Scheda di monitoraggio - Follow-up.

pz2nJgy, p 9 euwoLbay ejunig

Data della visita di follow-up (da cffettuare entro duc mesi dalla prima visita):

Segni, sintomi o patologie insorte durante il trattamento (data insorgonza, doscrizione, esitv);

Nuovi trattamentl in Corso:

o Antiiperiensivi o Antidiabetici 0 Antinggregant B Anticoagulanti
o Antiparkinson o Statine a alwro:
Si conferma la terapie in corso: 0 8i c No

Motivo sospensiono: o Inefficacia
1 ADRs extrapiramidali (aflcgare copis scheda di segnalazionc ADR)
i ADRs cercbrovascolari (allegare copia schedn di segnalavione ADR)
a Altre ADRs (allegare copia scheda di scgnalazione ADR)
1 Decesso

Sostituzione antipsicotico: o 8i o No

Prescrizione

Antipsicotico:

Posoclogia:

Acquisito consenso informato {copia allegata)

Data: Timbro ¢ [irma del medico prescritiore

* dg inviare ul Servizio Farmeceutico Avziendale

Cr
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Nella ridefinivione ol aggiomamento dei 1.EA (DPCM 12/01/2017) sono state ridefinite lo
prestazioni erogabili dal SSN di tipo riabilitativo & in ceso di trattamente dello state psicotico

eventuaimente associato nella demenza nei pavienti con codice di esenzione per patologia 011 = 029

Allegato 4

Elenco prestazioni di tipo riabilitativo (non farmacologiche)
(DPCM 12/61/2017)

come cvidenziato nelic tabelle sottostanti:

Codice

Destrizione

Branca 1

Branca 2

93.11.0

RIEDUCAZIONE Dl GRUPPO DEL LINGUAGGIO

caratterizzata  prevalentemente  dallesercizlo
terapeutico logopedico. Compreso i trattamento
delle disartrie, ie atthdtd terapeutiche possono
essere effettuate con varie tipologie &1 ausil
manuail e/a elettronici, Per seduta. Ciclo fine 2 5
sedute

relativa alle “funzioni della voce e delfeloquio” |
secondo ICF del’OMS della durata di 60 minutt ¢ |

Medicina fisica e
rabilitazione

93.11.€

RIEDUCAZIONE INDIVIDUALE ALL'AUTONOMIA
NELLE ATFIVITA’ DELLA VITA QUOTIDIANA

relative a mobilita, alla cura della propria persona,
alla vita domestica secondo ICF.  Incluse:
ergonomiz articolare ed eventuale addestramento
del caregiver. Per seduta delfa durata di 30 min,
Ciclo fino 3 10 sedute

Medigina fisica e

! dabilltatione

0ZZnJQy, D 3| PudLBEY BIUNLY

93.89.2

TRAINING PER DISTURBI COGNITIVI
Risbilitaziore funzioni mnesiche, gnosiche e
prassiche Per seduta individuale. Ciclo di 10 seduta

Neurplogia

Medicina fisita e
riabilitazione

93.89.3

: TRAINING PER DISTURB! COGNITMI Riabilitazione
lunzioni mnesiche, gnosiche e prassiche Per saduta
collettiva. Ciclo fina a 10 sedute

! Neurologia

Medicina fisica e
riabifitazione

ACUHEIE SR ITADMA BECITAALL

(v




Allegato § bis DPCM 12/01/2017

PRESTAZIONI

8901 ANAMNES] € VALUTAZIONE, DEFINITE BREVI o
$toria e valutezione abhreviata, Visita successiva ella prims Esame psicodisgnostico
53.83 TERAPIA OCCUPAZIONALE
Terapla delle attivits delta vita quotidiana Esclusc: Training in attivitd di vita quotidiana per
cigchi (93.78) Per
sedutn individuale {Ciclo di diecl sedute]
_ OPPURE j
93.83.1 TERAPIA DUCUPAZIONALE
Per seduta coltettiva {Clzlo di diect sedule}
93.68.2 TRAINING PER DISTURS! COGNITIV|
Rizbititazione funzioni mnesiche, gnosiche e prassiche Per seduta individuale {Cido di died).
sedute)
OPPURE
53.89.3 TRAINING FER DISTURBI COGNITIVI
Riabilitezionn funzioni mnesiche, gnosiche e prassiche Per seduta collettiva {Ciclo di dieci
sedute) . -
In cose of trattamento deflo stoto piicotico eventuaimente assoclale:
A 20.03.4 Acido Valproico o B
¥ 90074 Amitriptiina -
¥ 20.09.3 I
50.09.4 Benzodiazepine
20,123 1 CARBAMAZEFINA
90.17.4 DESIPRAMINA
90.28.3 IMIPRAMINA -
90,32.2 Uno (P]
; 90.34.3 NORTRIPFLNA T
91492 " [ Prelievo di sanguevenoso
94.12:1 Visita psichiatrica ol controllo

&
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AHegato 8 his DPPCY 12/01/2017
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PRESTAZION

89.01

ANAMNES] E VALUTAZIONE, DEFINITE BREV)
Storia e valutazione abbreviata, Visita successive alia prims Esame psicodiagnostico

9.8

TERAPIA DCCUPAZIONALE

Terapia delle attivity delia vita quotidiana Escluso: Training in attivita @ vita quotidiana per

clechi (93.78) Per seduta individuale {Clclo di died seduts)

QOFPURE

93.83.1

| TERAPIA OCCUPAZIONALE

Per seduta collettiva {Cicto di dieci seduta)

93892

| TRAINING PER DISTURBI COGNITIVE ' T

Riablittazicne funzioni mnesiche, gnissiche e prassiche Per seduta Individuale {Ciclo dI diec
sedute}

OPPURE

93.85.3

TRAINING PER DHSTURBI COGNITIVI

Rihilitazione funzion] mnesiche, gnosiche e prassiche Per seduta collettiva {Ciclo di diec]
sedute}

Limitatomente o specifiche esigenze chinithe esplicitoménte documentote,
EVENTUALIULTERIOR] PRESTAZIONI SPECIAUSTICHE INDICATE PER PATOLOGIE ASSCCIATE E CONSEGUENTS

n ceso dl trattamenta dello stato pskcotico eventualmente associoto:

Acido Valproito

Amitriptilina

QFZAMN D of BusLGoY BIuRLY

1 Barbiturici

Benmdiatcpin_é

CARBAMAZEPINA

1 DESIPRAMINA

INIPRAMINA

UG (0]

NORTRIPTILINA

Prelievo d) sangue venoso

Visita peichitrica di contrallo

{*} ta prestarionz rigunrda I dosoggio del formad eventualmente utflizzoti

> 4
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Allegato 6

shentia Rating Scale (CDR) estesa (Hughes et al., 1982; Heyman et al., 1987)

Nuevrnle Damanza Demania Davana Demanta
dubbin [ modsrats s
=2 3] DR 0.8 Col CDR1 cOR)
Pamoria Memora adepiata  Liove senconoraterrs  Ferdits memoma Perdta mrvoria Perdita merror
© SMEPOraterra permanenis paae  modetna per event  severa mitende FE AT
Greaiondit pevocatione & recotd mierirens  rudvD porso Hreu
Sty allenld quatkchare raprianwent
Oriontamehtn Perttiaments arerdato Alcure dfcoitd ned  Uiudmente Oesertamenin sole
dsonenlarrertn Tetrporile, shessc
upoprakco Warisc
Ghwdinlo Pitolve bene ¢ Duisbu Duffeold moderste  Dificolis sover o dare
wokizlone problerth pornakery 3 wiecupone th erarurong o padia @ & racivere
problumi Pkt whguals nilia volizane o prebleme complesse  probbemi comples, probieny
dspelin o psity  problennil udogie pukpo st Fhaderins wociak
Alfrenee adepuns CHOpOMen D
Avtivitd soclal At refipenderte 5ol dubla oipKe o Mooyt pretras 3 Nt pretes
& hoih wsush ne compromRione chmpey atlivay mifpenderee sl edipendente
Lvoens, acaust, ettt odpondintemente uoh e lagrade fuon Goa Mo in
prakic e dewrite e dttrd od dh esere pordaia grado & ware
baaracranhe echmone d anwtd  fon cias
i
€asa « hobbles Vils domesica & Wit dorestoa £ Latver ma seradue yorews rodorn non Bevsond funpenaied
mhévesd wisiemtual  Meormust intcletiuek  Cormpniemobone sogorut wi Lot calls propria
CONBerval lLisvernents defic wia dormestics doencticn ndoita s cumirs
COrHITeD abhandonc hobime  fundon wempler
od ukerpis
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Per ontencre il punteggio della CDR & necessario disperns di informazioni mecolie dn v familiare o operatore che
conpsee il woggetto, ¢ di unn valutazione delle funxioni cognitive del pazicnie con particelare riferimento ai seguenti
aspori: 1) mumoria; 2) orenlamento tempovale & spazisle; 3) giudizio ed antrazions; 4) attivild sociali ¢ lavorative: 5)
vita domexlica, interessi vl hobby; 6) curu della propria persom,

In base al prudo di comprowissione vivre assegnay un punieggio varinhile tra 0 ¢ 3; O = normale; 0.5 — dubbia
cumpromissione; } - compronissionc liove; 2 - compromissione moderats; 3 = contprom isione severa. Ogni aspetie
va valulmio in wodo indipeadente rispeito agh a)n. La memwria & consideraw caegoria primaria; o alire sano
socondarie. St almeno ire calegorie secundaniz oftengono Jo stesso punteggio dells memoria, altor il CDR & uguale al
puiteggio etwnwio nelta memoris, Sc e o pil categorie secondarie oticngono un valore pid alte o pill boassa detis
memeria, allors # puntepgiv defla CDR comisporxie a quelto onenuio nella meggior parte dile categorie secondane.
Qualora due cetegorie otiengano uit valore superiore ¢ duc un valore inferiore risperto & quelle siwnuio dalla memaria,
i valore della CDR corrmonde p quelln delta memoria. 1 pazient] inoltre poxsono esssre pereio classifivali in stadio 4
{duroenza molto grave) quande presertane sovera deficit del linguaggio o delle comprensione, problemi nel riconoscere
i familan, focapauith a deambuluee i mode wmonoma, problemi ad alimentunsi du seli. nel crolluee ln funzione
integlinale o vescicale. Souo elassificati in stadie 3 (denenc teypnnale) quando richisdono asxiNlenza ilale perché
completamente incapaci di comumeare, n stalo vegeativo, altetisti, inconfinenti.
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MODULO DI PRENOTAZIONE ESAME PET-TC CEREB
[1 presente module va compilate obblj i in tutte e spe parli in modo leggibile ¢ con In firm ro del
medico richiedente.
Per gl wtoni esterni, ¢ necessario munirsi di una impegnativa; Tomoscintigrofis Cerebrate (PET} studio qualitativo
pid visila medico nuclenre,

Cognumc ¢ Nome del pasiente
Data e luogo Ji ity '
Regidenzn
" Reoop wiefonial
FAX | T eonall
Provenienm
[ Madioo Richiedenie | : | Telcfone |
Pesa {Kg} Altezza (om) Clawstrofobin | S [No | Dosmifubante § No |
Dinheta st l No Tovapia trsul i {. Tpoglicemizzanic ombe I
“F-FDG Tracciante amiloideo D
g (3 SeaTara o) | [ Profiistons B
o Atapmesi neurologicn
g .
E MMSE I8 Mo
) NG No
8 st No
‘T'est neuropsicologici 81 No
Rachicenicsi (CSF) 8t | WMo
Soaspetin dlapgnostico '
Lsamni strumentali eseguiti: Daa
RM P
TC ’ T
PET/TC prevedente - i ‘
N.B. Allcgare cophe deolla reinzione clinica dello Specialistn ;El CICD di riferimento (neurciogo gerinlra,

psichiatra), nonché del referta degli esami strumentali (M, TC, eveniuale PET precodente).
1

Al momento di eseguire F'esane verrd sichiesto il consenso informate. Te persone di sevso ferminile devono dichiarare
di non essere in stuto di gravidanzn,

Dam . Mudico richisdente {timibwo e firma)

y Fomoseutigrafin cerebrate (PET)-smdio quativttive: ood, 92.11.6 (Prestazione erogubile secondu lince puida
rpartale in ALLZ del DM del 2240719963 von luritta di 93095 €, Brancx: Medicing Mucleare {TXGR n. 6362018 o
Allegate A DUA 0. 12:2010)
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