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DECRETO DEL COMMISSARIO AD ACTA

(per Pattuazione del vigente Piano di rientro dai disavanzi del SSR calabrese, secondo i Programmi
operativi di cui all’articolo 2, comma 88, della legge 23 dicembre 2009, n. 191, nominato con
Deliberazione del Consiglio dei Ministri in data 12.3.2015)
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OGGETTO: Recepimento dell’accordo tra il Governo, le Regiont e le Province Autonome di Trento e
di Bolzano, le Province, i Comuni e le Comunita Montane sul documento recante: “Piano nazionale
demenze — Strategie per la promozione ed il miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli
interventi assistenziali nel settore delle demenze” (Rep. atti n. 135/CU del 30 ottobre 2014) (G. U. n. 9
del 13.1.2015; 15A00130) e dell’accordo tra il Governo, le Regioni ¢ 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 sull’uso dei sistemi
informativi per caratterizzare il fenomeno delle demenze” (Rep. atti n. 130/CU del 26 ottobre 2017).
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OGGETTO: Recepimento dell’accordo tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e
di Bolzano, le Province, i Comuni e le Comunita “Montane_sul-documento. recante: “Piano. nazionale
demenze — Strategie per la promozione ed il miglioramento della qualita e del’appropriatezza degli
interventi assistenziali nel settore delle demenze”. (Rep.-atti-n.-135/CU-del 30 ottobre 2014) (G. U. n.-9
del 13.1.2015; 15A00130) e delPaccordo tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e
Bolzano, ¢ gli-Enti Locali sui documenti—*“Linee~di~indirizzo nazionali-sui- percorsi- diagnostico
terapeutici assistenziali (PDTA) per l¢ demenze™ ¢ “Linee di indirizzo nazionali sull’uso dei sistemi
informativi per caratterizzare il fenomeno delle demenze” (Rep. atti n. 130/CU del 26 ottobre 2017).

IL COMMISSARIO AD ACTA
(per P’attuazione del vigente Piano di rientro dai disavanzi del SSR calabrese, secondo i
Programmi operativi di cni all’articolo 2, comma 88, della Iegge 23 dicembre 2009, n. 191,
nominato con Deliberazione del Consiglio dei Ministri in data 12,3.2015)

VISTO Particolo 120 della Costituzione;
VISTO I’articolo 8, comma 1, della legge 5 Giugno 2003, n.131;

VISTO larticolo 4, commi 1 e 2, del decreto legge 1° Ottobre 2007, n. 159, convertito con
modificazioni dalla legge 29 Novembre 2007, n. 222;

VISTO I’Accordo sul Piano di rientro della Regione Calabria, firmato tra il Ministro della Salute, il
Mlmstro dell’Economia ¢ delle Finanze e il Presidente : pro tempore della Reqone in data 17 d1cembre
2009, poi recepito con DGR N. 97 del 12 febbraio 2010;

RICHIAMATA la Deliberazione del 30 Luglio 2010, con la quale, su proposta del Ministro
dell’Economia e delle Finanze, di concerto con il Ministro della Salute, sentito il Ministro per i
Rapporti con le Regioni, il Presidente pro tempore della Giunta della Regione Calabria & stato
nominato Commissario ad acta per la realizzazione del Piano di rientro dai disavanzi del Servizio
Sanitario di detta Regione e sono stati contestualmente indicati gli interventi prioritari da realizzare;

RILEVATQ che il sopra citato articolo 4, comma 2, del decreto legge n. 159/2007, al fine di
assicurare la puntuale attuazione del Piano di rientro, attribuisce al Consiglio dei Ministri — su
proposta del Ministro dell’Economia e delle Finanze, di concerto con il Ministro del Lavoro, della
Salute e delle Politiche sociali, sentito il Ministro per i Rapporti con le Regioni - la facolta di
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nominare, anche dopo I’inizio della gestione commissariale, uno o piti sub commissari di qualificate e
comprovate professionalitd ed esperienza in materia di gestione sanitaria, con il compito di affiancare
il Commissario ad acta nella predisposizione dei provvedimenti da assumere in esecuzione

- -dell’incarico.commissariale;,. . . o e

.= VISTO Particolo. 2, comma, 88 _della legge 23 dloembre 2009 n,- 191 11 quale dlspone che per le

Regioni gia sottoposte ai piani di rientro € gia commissarate” alla data di entrata in vigore della

piano di rientro, secondo programmi operativi, coetenti con gliobiettivi finanziari programmati,
predisposti dal Commissario ad acta, nonché le relatlve azioni di supporto contabile e gestionale.

VISTI gli esiti delle riunioni di verifica dell’attuaza 7 ne del Plano d1 nentro da ultimo della riunione
del 28 ottobre e del 12 novembre 2014 con particolare riferimenfo all’adozione dei Prograrmi
operativi 2013-2015;

~ VISTO il Patto per la salute 2014-2016 di cui all Intesa Stato-Reomm del 10 lugho 2014 (Rep n
82/CSR) ed, in particolare 'articolo 12 di detta-Intesa;—~— - - -

VISTA la legge 23 dicembre 2014, n. 190-(in- particolare,-1"articolo- 1,. commi da. 569 .a 572). che
recepisce quanto disposto dal Patto per la salute 2014-2015 di cui alla citata Intesa Stato-Regioni del
10 luglio 2014 (Rep. n. 82/CSR) statuendo-che la nomina a Commissario ad acta per cui &
deliberazione & incompatibile con qualsiasi incarico istituzionale presso la regione soggetta a
comumissariamento;

VISTA la nota prot. n.298/UCL397 del 20 marzo 2015 con la quale il Ministero dell’Economia e -

delle Finanze ha trasmesso alla Regione Calabria la Deliberazione del Consiglio dei Ministri del
12.3.2015 con la quale & stato nominato 'Ing. Massimo Scura quale Commissario ad acta per
Pattuazione del vigente Piano di rientro dai disavanzi del SSR calabrese, secondo i Programmi
operativi di cui all’articolo 2, comma 88, della legge 23 dicembre 2009, n. 191, e successive
modificazioni;

VISTA la medesima Deliberazione del Consiglio dei Ministri in data 12.3.2015 con la quale & stato
nominato il Dott. Andrea Urbani sub Commissario unico nell’attuazione del Piano di Rientro dai
disavanzi del SSR della regione Calabria con il compito di affiancare il Commissario ad acta nella
predisposizione dei provvedimenti da assumere in esecuzione dell’incarico commissariale;

RILEVATO che con la anzidetta Deliberazione ¢ stato assegnato al Commissario ad acta per
l’attuazione del Piano di xientro 1’incaric'o prioritario di adottare € ed attuare i Programmi operativi e

essenz1a11 dl a531stenza in conchzmm di efﬁc1enza, appropnatezza, sicurezza ¢ quahta, nei termini

indicati dai Tavoli tecnici di verifica, nell’ambito della cornice normativa vigente, con particolare
riferimento alle seguenti azioni ed interventi prioritari:

1) adozione del provvedimento di riassetto della rete ospedaliera, coerentemente con il Regolamento
sugli standard ospedalieri di cui all’Intesa Stato-Regioni del 5 agosto 2014 e con i pareri resi dai
Ministeri affiancanti, nonché con le indicazioni formulate dai Tavoli tecnici di verifica;

2) monitoraggio delle procedure per la realizzazione dei nuovi Ospedali secondo quanto previsto
dalla normativa vigente ¢ dalla programmazione sanitaria regionale;

3) adozione del provvedimento di riassetio della rete dell’emergenza urgenza secondo quanto
previsto dalla normativa vigente;
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4) adozione del provvedimento di riassetto della rete di assistenza territoriale, in coerenza con quanto
specificatamente previsto dal Patto per la salute 2014-2016;

5) razionalizzazione e contenimento della spesa per il personale;

s e s

.. = 7)- interventi-sulla spesa farmaceutica convenzmnata ed- ospedahela al fine di garantire il rispeifo dei -

v1gentl tetti di spesa p1ev1st1 daIla normatlva n

- 8) “detinizione dei “contratti con gh eloga’con p11vat1 accredltatl e del tettl d1 spesa delle 1elat1ve N

prestazioni, con ’attivazione, in caso di mancata stipulazione del ‘contratto, di quanto p1escr1tto
dall’articolo 8-guinquies, comma 2-quinquies, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 ¢
ridefinizione delle tariffe delle prestazioni sanitarie; nel rispetto di qiiahito "disposto” dall’art. 15,
comma 17, del decreto-legge n. 95 del 2012, convertito, con modificazioni, dalla legge n. 135.del
2012;

9) completamento del riassetto della rete laboratoristica € di assistenza specialistica ambulatoriale; -
10} attuazione  della -normativa statale-in- materia-di- automzzazmm e accredltamentl 1st1tu210nah
mediante adeguaimento délla vigente normativa regionale; '

11) interventi sulla-spesa relativa-alla ‘medlcma"dr base;

12) adozione dei provvedimenti necessari alla recolanzzazmne degli interventi di sanitd pubblica
veterinaria e di sicurezza degli alimenti; "

13) rimozione, ai sensi di quanto previsto dall art. ”2 ‘comma 80, ‘della legge n. 191 del 2009, dei
provvedimenti, anche legislativi, adottati dagli organi regionali ¢ 1 provvedxmenn aziendali che siano
di ostacole alla piena attuazione del piano-di-rientro e-deisuccessivi Programmi operativi, nonché in
contrasto con la normativa vigente e con i pareri € le valutazioni espressi dai Tavoli tecnici di verifica
e dai Ministeri affiancanti;

14) tempestivo trasferimento delle risorse destinate al SSR da parte del bilancio regionale;

15) conclusione della procedura di regolarizzazione delle poste debitorie relative all’ASP di Reggio
Calabria;

16) puntuale riconduzione dei tempi di pagamento dei fornitori ai tempi della direttiva europea
2011/7/UE del 2011, recepita con decreto legislativo n. 192 del 2012;

VISTA la nota 0008485-01/08/2017-GAB-GAB-A con la quale il Dott. Andrea Urbani, Direttore
generale della programmazione sanitaria del Ministero della Salute, ha rassegnato le proprie
dimissioni dall'incarico da sub Commissario ad acta per l'attuazione del Piano di rientro dai disavanzi
sanitari per la Regione Calabria;

CONSIDERATO CHE:

- in Europa si stima che la prevalenza delle demenze incrementi dall’1,6% nella classe d’etd 65-69
anni al 22,1% in quella ultranovantenne nei maschi e dall’1% al 30,8% rispettivamente nelle donne.
[ tassi di incidenza per demenza variano dal 2,4 per 1000 anni persona nella classe d’etd 65-69 anni
fino al 40,1 per 1000 anni persona in quella maggiore di 90 anni nella popolazione maschile e dal
2,5 all’81,7 rispettivamente nella popolazione femmmﬂe La demenza di Alzheimer rappresenta,
secondo queste stime, circa il 60% di tutte le demenze;

- in Italia, secondo una ricerca realizzata nell’ambito dello Progetto Finalizzato Invecchiamento del
Consiglio Nazionale delle Ricerche, Studio Longitudinale Italiano sull’Invecchiamento (Italian
Longitudinal Study on Aging — ILSA), pubblicata nel 1997, la prevalenza della demenza nella
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. Del-2012 ha rilevato un

popolazione ultrasessantacinquenne € risultata del 7,2% tra le donne e del 5,3% tra gli vomini. Un
successivo studio, anch’esso nel contesto dell’TL.SA, pubblicato nel 2002 ha calcolato, per quanto
nouarda 1’1n01denza mecha delle demenze in Itaha un Valore atteso d1 01rca 150 000 nuovi casi

L uné studlo "Kcondotto dal Centro Reoqonale dl Neurooenetlca ini-un’area della Calabn&pubbhcato
e -1asso. di. pre
) dell’S 1% tra gli ultlasessantacmquenm, o

- le demenze comprendono un insieme di patologie (demenza di Alzheimer, vascolare, fronto-
temporale, a corpi di Lewy, forme miste, ecc.) che hanno un impatto- notevole-in termini--socio- -
sanitari sia perché un sempre maggior numny maticamente coinvolte, sia_

petché richiedono Tattivazione di una qualificata rete mtecrata di servizi sanitari e socio-assi-

revalenza.di-demenza.del.5,9%. tra gli. ultracinquantenni €. ...

stenziali. Le demenze,  inoltre, rappresentano_una delle maggiori cause di disabilitd. Dato il =~

progressivo invecchiamento della popolazione-generale queste patologie-stanno -diventando; e lo -

saranno-sempre- p1u un prob]ema nlevante >-in- termlm dl samta pubbhca' S e e e

- la sintomatologia della demenza, conseguente alla grave comprormsswnqe delle funzioni cognitive,
& infatti caratterizzata da una disabilita progressiva la cui gestione clinica ed assistenziale Tisulta
estremamente complessa. Va, inoltre, tenuto  presente che la condizione clinica del paziente
demente ¢ generalmente caratterizzata dal-fenomeno-della -pluripatologia che, inevitabilmente,
comporta vari gradi di disabilita a cul si accompagniano problemi somtici, psichiatrici, sociali, efici
e medico-legali; e

- sul territorio nazionale & presente una organizzazione différenziata frale diverse regioni e talora
anche all’interno delle singole regioni ed unha marcata variabilitd nell’offerta quali-quantitativa di
servizi di diagnosi e cura. Spesso. si rileva arche una ancora scarsa integrazione e collaborazione tra
Ospedale, medici di medicina generale (MMG), servizi territoriali € di assistenza domiciliare
integrata che rischiano di tradursi in una carenza nella presa in carico € nella continuita
assistenziale. La realta si presenta molto variegata, con aree di sicura eccellenza accanto ad altre
dove ¢ assolutamente necessario intervenire per dare qualita;

- in Italia sono numerose le iniziative rivolte alla demenza ma, nonostante gli sforzi di
Amministrazioni, Associazioni ed operatori sanitari e sociosanitari, la gestione del problema &
ancora spesso affrontata in momenti e con percorsi distinti; ‘

- 1 percorsi diagnostici terapeutici assistenziali (PDTA) sono strumenti che permettono di delineare,
rispetto ad uno o pil patologie o problema clinico, il miglior percorso praticabile all’interno di
, un’organizzazione e tra organizzazioni per la presa in carico del paziente ¢ della sua famiglia;

- la presa in carico della persona e della sua famiglia, nell’ambito della gestione integrata, prevede
T’inserimento di un PDTA dove, a seconda dei bisogni e delle fasi della malattia, I’equipe definisce,
in accordo con gli interessati ’intervento pill appropriato;

- i compiti dei soggetti deputati a svolgere la funzione di governance, Ministero, Regioni e Province
autonome, Enti Locali sono, sulla base delle differenti prerogative e responsabilita: fissare obiettivi
e strategie; progettare le strutture di governo e di controllo; sorvegliare e valutare il funzionamento;
misurare e valutare il grado di raggiungimento degli obiettivi, prevedere sistemi gestionali volti al
miglioramento continno e capaci d’intervenire in corso d’opera per potenziare determinate
performance;
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PREMESSO CHE il decreto legislativo n. 502/92 «Riordino della disciplina in materia sanitaria a
norma dell’art. 1 della legge 23 ottobre 1992, n. 421» e successive modificazioni ed integrazioni,

indirizza le azioni del Serv1z1o sanitario na710nale Verso 11 rlspetto del prmcxplo di appropnatezza €. )

" Taindividuazione

V RICHIA”MATO Tart. § del"décreto lec1slatlvo 28-agosto-1997; n.- 281 ¢, ~ih?pét*ti061are' il comma?2,
~-lettera. ©),-i & nza-Unificata-promuoyve-e--sancisee-aceordi-tra- Geverno; -

»Reexom Provmce { omum e Comumta montane al fine di coordinare I'esercizio delle rispettive. ..
competenze € svol cere in collaborazione attivita di interesse comune;

- i1 Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, le Province, i Comuni e le

. Comunitad Montane,.in. data.30 .ottobre. 2014..(Rep...Atti.n...135/CU). hanno.sancito .I'accordo sul- ..

- documento recante “Piano nazionale demerize = strategie per la proniozione ed il miglioramento
- della qualitd-e-dell’appropriatezza- degli-interventi-assistenziali-nel settore: delle demenze”, ai-senst
- dellaiticolo 9, ¢omina 2, lettéra ¢y del Decreto Legislativo 28 agosto 1997, 1. 281, nel quale sono
.§t§t1, 1nd1v1duat1 ‘alcuni obiettivi strategici per migliorare le attivita di prevenzione, cura ¢ assistenza

alle persone con demenza ¢ loro famlhan/caneower favorire percorsi che garantiscano uniformita di
risposte e sono state delineate strategie generali € spécifiche per 1a loro realizzazione;

- il Governo, le Regioni ¢ le Province autonome di Trento e di Bolzano, le Province, i Comuni e le
Comunita Montane hanno, nel predetto provvedimento datato.30.ottobre 2014, convenuto. quanto.
segue: a D ' '

«1. Sulla necessita di definire ed implementare il «Piano nazionale demenze», Allegato A), parte
integrante del presente atto, inteso come strategia globale per la promozione ed il miglioramento
della gualith e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore, partendo dal presupposto
che, come in tutte le patologie cronico - degenerative nelle quali I’approccio farmacologico non &
risolutive nel modificarne la storia naturale, occoire prevedere un insieme articolato ed organico di

percorsi assistenziali, secondo una filosofia di gestione integrata della malattia. .

2. 11 Governo, le regioni, le province autonome e gli enti locali si impegnano a implementare il
Piano nazionale demenze, articolato in obiettivi ed azioni articolati dettagliatamente nell’allegato
tecnico, per la promozione ed il miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli interventi
integrati nel settore delle demenze.

3. Le azioni, tra loro complementari e sinergiche, sono da avviare congiuntamente a livello
nazionale, regionale ¢ locale.
- 4. L’attuazione da parte delle singole regioni, p me ed eniti locali delle azioni prevxste ’
& realizzata nel quadro della rispettiva programmamone assistenziale e nel rispetto della connessa
programmazione economico finanziaria, in riferimento alle risorse umane, strumentali e finanziarie
previste dalla normativa vigente.

5. Dalle azioni previste dal suddetto Piano non devono derivare nuovi e maggiori oneti a carico
della finanza pubblica».

- il predetto Piano ha previsto, altresi, I’attivazione di un Tavolo di monitoraggio del recepimento e
dell’implementazione del Piano Nazionale Demenze (PND) che ha provveduto a predisporre i
seguenti documenti:
¢ “Linee di indirizzo Nazionali sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) per
le demenze”
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¢ “Linee di indirizzo Nazionali sull’uso dei Sistemi Informativi per caratterizzare il fenomeno
delle demenze”

ee:

—— —»«wmcenvenendo quanto segue: e o i e -

«1. Sulla necessitd di condividere le “Linee di indirizzo Nazionali sui Percorsi Diagnostico
Terapeutici Assistenziali (PDTA) per Ie demenze®, allegatoA, parte integrante del presente atto,
che propongono una definizione condivisa;- teorica -od operativa; di-PDTA per-le- demenze ‘e -
descrive gli elementi costitutivi di tali percorsi, relativi alla persona con demeiniza ma anche alla sua
e ———famiglia, che potranno poi avere-una-diversa-articolazione nei-vari-eontesti-locali »m GU.I “Verranno-

i svxluppatl anche in relazione ad es1genze specxﬁche dei blsogm € del sistemi. ~

2. Sulla necessita di condividere, altresi, le “Linee di iﬁ&iﬁizo ﬁaziéhéﬂi ‘sulf'uso dei Sistemi

__ informativi per caratterizzare il fenomeno 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 demienze (azione 1.7): “Realizzazione di un sistema
informativo sulle demenze, a partire dalla valorizzazione -dei flussi gia esistenti, che consenta il
_ dialogo tra livello regionale e quello nazionale e sia utilizzafo a supporto "delle funzioni di
monitoraggio del fenomeno e programmazione degli interventi basati su indicatori di
approprlatezza e qualita; sostegno aHa venﬁca d1 attuazmne‘ del°presente iPlanO‘ ricerca mirata

3. 1l Governo, le Regioni, le Province Autonome e gh Enti Locali si impegnano ad attuare le
anzidette linee di indirizzo, al fine di promuovere ¢ migliorare la qualitd e-’appropriatezza degli
interventi assistenziali nel settore delle demenze; '

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 rispetto
della connessa programmazione economico finanziaria, in riferimento alle risorse umane,
strumentali e finanziarie previste dalla normativa vigente.

5. All'attyazione del presente accordo si provvede nei limiti delle risorse umane, finanziarie e
strumentali disponibili a legislazione vigente e comunque senza nuovi o maggiori oneri per la
finanza pubblica».

RITENUTO DI recepire il predetto accordo concernente il Piano Nazionale Demenze (PND),

e —-Allegato A parte integrante e sostanziale del-presente provvedimento, -in-ragione-della-necessitd di- -
dare applicazione sul territorio regionale alle disposizioni di legge attraverso le modalita ivi
stabilite;

RITENUTO DI recepire, altresi, il predetto accordo concernente le “Linee di indirizzo nazionali
sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) per le demenze” ¢ le “Linee di indirizzo
nazionali sull’uso dei Sistemi informativi per caratterizzare il fenomeno delle demenze”, Allegato B
parte integrante e sostanziali del presente provvedimento, in ragione della necessita di dare
applicazione sul territorio regionale alle disposizioni di legge attraverso le modalita ivi stabilite;

PRESO-ATTO CHE il suddetto Piano Nazionale Demenze prevede che I’attuazione delle azioni
sia realizzata da parte delle Regioni, province antonome ed Enti Locali nel quadro della rispettiva

7
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programmazione assistenziale e nel rispetto della connessa programmazione economico finanziaria,
in riferimento alle risorse umane, strumentali e finanziarie previste dalla normativa vigente;

decreta

) duece}gn'e per.le:motivazioni espresse-in premessa;-] accmdo -al sensi: dell’artlcolo 9, cc)mma2
lett. ¢) del decreto legislativo 28 agosto™1997,7#.281; tia” 11 Governo e tegioni ¢ 1 province -
e wissrsautonomesdi- Trento e di-Bolzanoy desprovinces; i comtiii-e-le ot “oNtane sul documento ™

~ - recante:«Piano-nazionale-demenze — Strategie-per-la-promozione ed-i ~4ﬁig11@ramellto della»quahtaew -
dell’appmpriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze» (Provvedimento
Conferenza Unificata Rep. atti n. 135/CU del 30 ottoble 2014) (Gazzetta Ufﬁmalewn 9 del _
13.1 2015 15AOOIJO) 11 cui testo, Allegato A “costitu

decreto;

e naz1ona11 sui percor51 dlagnos’uco telapeutlel ''''' a 551sten21ah (PDTA) peru le-demenze»-e-«Linee- dl
indirizzo nazionali sull’uso dei sistemi ,mformatlw per caratterlzzale 11 fenomeno delle demenze»

*(Provvedimento Conferenza Unificata Rep. atti .
B, costituisce parte integrante e sostanziale. del plesente decreto;

3) di riservarsi l’adbzifone di ulteriori pr@‘“VVédirﬁ nt1d1 atﬁiazi“one’ del Pi‘aﬁ_o N aziOﬁalé“Déméﬁ;ie;

5) di pubblicare il presente decreto ed i f“elativi* allegati nel Bollettino Ufficiale della Regione
Calabria.

1 Commissario ad acta

IngsMassimo Scura
i
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ALLE ¢al o [

Ghsitorsa b Covesle e Moniti

CONFERBMNZA LUIMIFICATA

Accordo, al sensi dell'articolo 9, commia 2, lett. c) del decreto legislative 28 agosto 1997, n
281, tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, le Province. |
Comuni e le Comunitda montane sul documenta recante “Piano nazionale demenze —
Strategie per la promozione ed | miglioramento della qualita e dellappropriatezza degli
interventi assistenziall nel settore delle demenze”

Rep. Atti n 'T_'“h‘i',lllf:u Hek 30 b 2ol

LA CONFERENZA UNIFICATA

Mall'edierna seduta del 30 ottobre 2014

VISTO l'articolo § del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281 e, in particolare, il comma 2,
lettera ¢}, in bage al quale questa Conferenza promuove e sancisce accordi fra Governa,
Regioni, Province, Comuni @ Comunitd montane, al fine di coordinare I'esercizio delle
fispettive competenze & svolgere in collaborazione attivita di interesse comune:

VISTA |a lettera in data 2 ottobre 2014, con la quale il Ministero della salute ha inviato lo
schema di accordo indicato in aggetto, che con nota del 10 oftobre & stato diramato alle
Regioni ed alla Province autonome di Trento e di Bolzano ed alle Autonomia lozali;

CONSIDERATO che, nel corso della riunione tecnica del 16 ottobre 2014, sono stale
concordate modifiche migliorative del festo, recepite nella versione definitiva che il
Ministero della salute ha inviate con nota del 17 ottobre 2014 e che questa Segreteria ha
diramato in data 22 ottobre 2014

VISTA la nota del 29 oftobre 2014, con la quale la Regione Veneto, Coordinatrice della
Commissione salute, ha comunicato il parers tecrnice favorevole allaccordo nella suddeta
versione del 22 ottobre 2014;

ACQUISITO, nellodierna seduta di guesta Conferenza, 'assenso del Governo, delle
Regioni e Province autonome di Trento e di Bolzane e delle Autonomie locali ean |a
raccomandazione - formalizzata dalla Conferenza delle Regioni e delle Province Autoneme
con nota in data 6 novembre 2014 - che la realizzazione del Piano sia rafforzata con
ulterioni strumenti operativi, al fine di garantire nel contempe l'autonomia geslionale e
organizzativa delle Regioni e delle Province autonome:

SANCISCE ACCORDO

tra il Governo, le Regioni e le Province autonocme e le Autoromie locali, nei saguenti termini:
premesso che

- Il decreto legislativo n. 502/92 - “Riordine della disciplina in materia sanifaria a norma
dellarticole 1 della Legge 23 oMtebre 1992, n. 421" e successive modificazioni ad

integrazioni, indirizza le azioni del Servizic Sanitario Nazionale versa il rispetto del principio .,
di appropriatezza e la individuazione di percorsi diagnostici terapeutici e linee guida; <~

¢
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CUOMPFEREMEA ITRIFICAT A

- In Europa si stima che la prevalenza delle demenze incrementi nal medesimo pericdo di
tempo, dall'l 6% nella classe d'eta 65-89 anni al 22, 1% in quella maggiore di 90 anni ned
maschi & dall'1% al 30 8% rispettivamente nelle donne. | tassi di incidenza per demenza
variano dal 2.4 per 1000 anni persona nella classe d'eta 65-69 anni fing al 40 1 per 1000
anni persona in quella maggiore di 90 anni nella popolazione maschile & dal 2.5 all' 81 7
rispettivamente nella popolazicne femminile. La demenza di Alzheimer rappresenta,
secondo queste stime, circa it B0% di tufte le damenze;

- le demenze comprendono un insiemea di patologie {demenza di Alzheimer. vascolare,
fronto-temporale, a corpi di Lewy, forme miste, ecc ) che hanno un impatto notevole in
termini socio-sanitari sia perché un sempre maggier numerc di famiglie ne sono
drammaticamente coinvolte, sia perché richiedono Fattivazione di una qualificata rete
integrata di servizi sanitari e socio-assistenziali. Le demenze, inoltre. rappresentano una
delle maggioni cause di disabilita. Dato il pregressivo invecchiamento della popolazione
generale queste patologie stanno diventando, e lo saranno sempre pid, un problema
rilevante in termini di sanita pubblica;

- la sintomatologia dells demenza, conseguente alla grave compromissiong delle funzioni
cognitive, & infalti caratterizzata da una disabilita progressiva la cul gestione clinica ed
assistenziale risulta estremamente complessa. Va, inoltre, tenuto presente che Ia
condizione clinica del paziente demente a generalmente caratterizzata dal fenomeno
della pluripatologia che, mevitabilmente, comporta vari gradi di disabilta a cui si
accompagnano problemi somatici, psichiatricl, sociali, efici e medico-legali;

integrazione e collaborazione tra Ospedale, medici di medicina generale (MMG), servizi
territoriali e di assistenza domiciliare integrata che rischiana di tradursi in una carenza
nella presa in carico e nellg continuila assistenziale. La realty si presenta maolto
variegata, con aree di sicura eccellenza accanto ad altre dove & assolutamente
necessaric intervenire per dare qualila;

- | compiti dei soggetti deputali a svolgere la funzione di governance, Ministero, Region e
Province Autonome, Enti Locali gono, sulla base delle differenti prefogative e
responsabilita:

* fissare chiettivi e Strategie;

* Progettare le strutture di governo e di contr el

*  sorvegliare e valutare il funzicnamento:

* misurare & valutare il grado dj raggiungimento degli cbiettivi,

*  prevedere sistemi gestionali volti ai miglicramento continuao e capaci dintervenire
in corso d'opera per potenziare determinate pedformance:

- in ltalia sonc numerose le iniziative rivolte alla demenza ma, nonostante gli sforzi o
Amministrazioni, Associazioni ed operatori sanitan e sociosanitan |a gestione def problema &
ancora spesso affrontata in momenti e con percorsi distindi:




COMNFRERERNSZA UMEFICATA

S| CONVIENE

1. Sulla necessita di definire ed implamentare il “PIAND NAZIONALE DEMENZE"
Allegato A), parte integrante del presente atto, intese come siralegia glcbale per la
proamazione ed il mighoramentc della qualitd e dellappropriatezza degh interventi
assistenziali nel settore, partende dal presupposto che, come in lutle le patclogie
cronico-degenerative nefle quali approccio farmacologico non e risofutive nel
modificarne la storia neturale, occorre prevedere un insieme articolato &d organico di
percorsi assislenziali, secondo una filosofia di gestione inlegrata della malattia,

2. Il Governo, le Regioni, le Province Autonome e gli Enti Local si impegnano a
implementare il Piano Mazionale Demenze, articolate in obiettivi ed azioni articolati
dettagliatamente nell'allegato tecnico, per la promozione ed il miglicramento della
qualita e dellappropriatezza degli interventi integrati nal settore delle demenze.

3. Le azioni, tra loro complementan e sinargiche, sono da avviare congiuntamente a
livello nazionale, regionale @ locale.

4. L'attuazione da parte delle singole Regioni, Province Autonome ed Enfi Locall delle
azioni previste & realizzata nel quadro della rispettiva programmazione assistenziale
e nel rispetto della connessa programmazione economico finanziaria, in rferimeanto
alle risoree umane, strumeantali e finanziarie previste dalla normativa vigente

5. Dalle azionl previste dal suddetto Fiano non devono derivare nuovi @ maggion onen
a canco della finanza pubblica

IL FRESIDENTE
Marla Carmela Lanzetta
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Allesaio A)

FIANO NAZIONALE DEMENZE — Strategie per la promozione ed il miglioramento della
qualita e dell’sppropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze

Introduzione
La demenza ¢ una malattia cronico degenerativa. la cui storia naturale é caratlerizzat dalia

progressione pitt o menoe rapida dei deficit cognitivi, dei disturbi del comportamento e del danno
funzionale con perdita dell'autonomia ¢ dellautosufficienza con vario grado di disabilitd ¢
conseguente dipendenza daghi altri, fine alla immobilizzazione a letto. E” necessario pervenire il pii
rapidamente possibile ad una diagnosi precisa che permetta interventi farmacologici efo psicosociali
volii a contenere la progressione della malattia i relazione allo stadio, al grado di disabilita ed alla
comorbilita; ¢ altrettanto necessario ed srinunciabile gestire tutti | problemi che si presentano nel
percorse dei var stadi,

La demenza & in crescente aumento nelia popolazione generale od & stata definita secondo il
Rapporto OMS ¢ ADI una priorita mondiale di salute pubblica: “wel 2010 35,6 milioni i persone
risultavano afferte du demenza con stima di aumento del doppio nel 2030, il triplo mel 2030, con
i anne 77 miliont di nuovi casi () vini 4 secondi} e wna sopravvivenza media dipe la diagnasi
di d-S-anni. La stima dei costi & di 604 mid di dpdlariianna con incremento progressive ¢ continug
Sfida per { sistemi sanitars. Tutti | Paesi devon includere le demenze nei loro progvammi di saluse
pubblica; a livello inernazionale. nazionale regionale ¢ locale somo necessari programmi e
coordinamento su pite livelli e tra tutte le parti interessate. E' necessarlo assicurare fo migliore
qualita di vitg possibife per il paziente ed un supporto adeguato per i familiari de parte der sistemi
sanltari, soctali, finanziar e giuridici Pertanto s deve agire subito per: 1) promuovere a livelin
mardiale wta societd in grade di comprendere ed includere e demenze 2) considerare le demenze
una priorita sanitaria ¢ sociale nazionale in tutti ¢ Paest: 3} migliorare Vattegpiomento ¢ g
comascenza del pubblice ¢ dei professionisti rispetto alle demenze. ) investive nei sisiemi sanitari ¢
suciali per migliorare | assistenza ed i Servizi per ¢ pazienti ed § foro familigri: A aumentare fu
priorita data alle demenze nell ‘apenda della ricoreq di salute pubblica.” (Ginevra 11 aprile 2012}

Il maggior fattore di rischio associato all'insorgenza delle demenze & "etd . in una societa che
invecchia, I'impatto del fenomeno si prefigura di dimensioni allarmanti, ed & facile prevedere che
queste patologie diventeranno, in tempr brevi, uno dei problemi pit rilevanti in terming di sanita
pubblica. Si sottolinea inoltre che il sesso lemminile rappresenta un importante fattore di rischio per
insorgenza della demenza di Alzheimer, |3 forma pi frequente di tutte le demenze (cirea il %),
Numerose evidenze disponibili in termini di prevenzione primaria ¢ secondaria individuano setie
fattori di rischio potenzialmente modificabili associati all'insorgenza della demenza di Alzheimer.
quali il diabete, I'ipertensione in eta adulta, I'obesitd in eti adulta. il fumo, la depressione. la bassa
scolarizzazione ¢ Iinattivita fisica, Si stima che circa un terso dei casi di demenza di Alzheimer
siang potenzialmente attribuibili all’ insieme di quest fattori. In tal senso aleuni studi condotii per
diverse decadi su alcune popolazioni clropee & americane sembrano documentare. negli anni pite
recenti. una riduzione della prevalenza della demenza da attnibuire probabilmente ad una modifica
degli stili di vita.




Con un simile scenario di riferimento non sorprende il fatto che la Commissione Europea.
I"Organizzazione Mondiale della Sanita ¢ recentemente anche il summit specifico del G8. tenutosi a
Londra nel mese di dicembre 2013, abbiano ribadito che la demenza di Alzheimer rappresenta una
prioritd nell’agenda globale per i prossimi anni. In particolare il summit di Londra ha evidenziato la
necessitd di politiche a sostegno dell’innovazione nel setiore defla ricerca e dell’assistenza dei
pazienti aftetti da demenza,

1Ina segnalazione a parte merita la recente Joint Action europea ALCOVE (Alzheimer Cooperative
Valutation in Europe) sulle policy per le demenze. Questo progetio ha coinvelte 30 parner
provenienti da 19 Paesi, inclusa I'Italia che ha coordinato |"area di epidemiologia. ed ha avuto come
obiettivo il miglicramento delle conoscenze sulla patologia ¢ sulle sue conseguenze contribuendo a
stimalare una riflessione sulla qualita della vita delle persone, sul concetio di autonomia € sui diritti
di chi vive con una forma di demenza. Le raccomandazioni conclusive del progetto ALCOVE si
sono indirizzate su quatiro aree specifiche quali Mepidemiclogia, la diagnest., i sistems di supporto
alla gestione dei sintomi psicologici e comportamentali (BPSD) delle persone affette da demenza e
gli aspetti etich (diritti, autonomia, dignita).

Per quante attiene all epidemiologia gli aspetti pid rilevanti nguardano la necessita di promuovens
ulteriori studi sia sulla prevalenza della demenza in generale. rispettando standard di elevata qualita
come quelli definiti nell” Alzheimer Disease International Report del 2009, sia sulla prevalenza ed
incidenza in persone con demenza al di sotto 1 65 anni di etd per definire al meglio la frequenza di
un fenomeno ancora poco conosciuto e molto eterogenen, Appare poi urgente migliorare la raccolta
dei dati sull'uso degli antipsicotici nelle persone affette da demenza in modo prospettico e
sistematico in differenti contesti {(comunita, assistenza domiciliare, cliniche della memona.
Residenze Sanitarie Assistenziali - RSA) al fine di promuovere con campagne nazicnali un uso
appropriato di questi farmaci riducende il rischio associato al loro uso.

Per la diagnosi si & raccomandata importanza della centralitd della persona. In particolare la
diagnosi tempestiva di demenza deve essere disponibile per tutti i cittadini che la richiedono nel
momento in cul viene rilevata per la prima volta un’alterazione delle funzioni cogmtive efo
comportamentall, Bisogna ridurre la paura e lo stipma riguardo alla demenza.

l.e raccomandazioni relative ai sistemi di supporio alla gestione dei sintomi psicologici e
comportamentali (BPSD) delle persone affette da demenza evidenziano come questi siano fonte di
un notevole canico assistenziale e di depressione per i caregiver, cosi come di un aumento del tasso
di istituzionalizzazione per le persone con demenza. Tutti gli Stati membri dovrebbero sviluppare
una strategia olistica trndimensionale indirizzata allo sviluppo di strutture ¢ organizzazioni
assistenziali dedicate ai BPSD. ad interventi individuvalizzati per il paziente e il caregiver
{Individualized Patient and Family Carers. 1PCI)} combinando interventi psicosociali e terapie
farmacologiche ed infine ad assicurare la competenza del professionisti socio-sanitari.,

Le raccomandazioni relative ai diritti, |'autonomia e la dignita delle persone affette da demenza
rappresentano una vera e propria emergenza dal punto di vista etico. Una persona con diagnosi di
demenza non deve essere automaticamente considerata incapace di esercitare il suo dintto di scelta.
La presunzione di competenza deve essere garantita alle persone con demenza durante ['intero
corso della malattia, ¢ vanno previsti anche ttti gli eventuali meccanismi di supporto n lale
direzione.




Il contesto italiano

L'ltalia € uno dei Paesi 4 mondo con la pio alg Percentugbe i persone apsiane 1¢13 Upuale o
sipenigre a 63 unnil, In buropa. secondo dati 15147 af 1¥ gennaiv 2013, si colloea il spcondo posto
dopo In Germanis, con un nurero i anziang di 12,630,000 Pt a al 2709 eila popinlaeaan,
tenale. Anche I'indice di vecchiaia, definite come il rapporto percentuale tra la popolazione in etd
anziana (63 anni e pid) e la popolazione in etd giovanile (meno di 15 anni). colloca I"lalia al
secondo poste in Europa dopo la Giermania. con un rapporto di 144 anziani ogni |00 giovani, Le
projezioni demografiche MOS0 una progressione aritmetica di tale indicatore fino a giungere ne|
2051 per I'Italia & 280 anziani per opmi 100 giovani

Sono peftanto in aumento tutte le malattie croniche. in quanto legate all'etd, e tra queste le
demenze. La prevalenzs della demenza nei pacsi industrializzati & circa dell” B% nepli
ultrasessantacinguenni e sale ad oltre il 40% dopo gh ottanta anni. Il progressivo incremente della
popolazione anziana comportera un ulteriore consistente aumento della prevalenza dei pazienr
alfetti da demenza, In Italia, ] humero totale dei pazienti con demenza sttmato in oltee un milione
(di cul circa 600.000 con demenza di Alzheimer) ¢ circa 3 milioni sono Je persone direttamente o
indirettamente coinvolie nell’assistenza dei loro cari. Seconda aleune proiczioni, | casi di demensa
potrebbero triplicarsi nei prossimi 30 ann; nei paesi occidentali.

Le conseguenza sul piana economico ed organizzative sono fac mente immaginabili, tenendo conto
che i soli costi annuali diretti Per Clascun paziente vengono, in divers; stedi curopei, stimati in cifre
variabili da 9000 a 16000 Euro, 3 seconda dello stadio di malattia. Stime dj calealo circa i cos
socio-sanitari delle Demenze in ltalia ipatizzano cifre complessive pani a circa 10-12 miliardi di
Euro annui. e di questi 6 miliardi per Lo sola Malantia di Alzheimer

La erescente gia citata importanza attribuita agli interventi che hanno potenziale impatto sulla
prevenzione della demenza, quali ad esempio quelli citati in precedenza, & lestimoniata anche dal
fatto che per la prima volta i Piano Nazionale Prevenzione (PNP) 2010-2012 aveva incluso |a
lematica delle demenze tra le priorita di azione. e il tema @ attualmente in esame e definizione anche
nella proposta del nuove PNP quinguennale 2014-2018

Il “modello dellg gestione integrata™ & ogel considerato I"approceio pii indicato per migliorare
I"assistenza alle persone con malattie croniche. Queste persone, infatti, hanno bisogno, olire che di
Irattamenti efficaci ¢ modulati sy diversi livelli di pravith. anche di comtinuity di assistenza,
informazione e SOSIERNC per raggiungere la massima capacita di autopestione passibile. Per attuare
un imtervento di pestione integrata é fondamentale disparre:

di process e strument di identificazione della popolazione targe:

* dilinee guida basate su prove di efficacia
di modelli di collaborazione a1 diversi professionisti  coinvoln per promuovere
un'assistenzg multidisciplinare:

* di strumenti psicoeducativi Per promuovere |"autogestione dei pazienti ¢ dei familiari quale
componente essenziale dell assistenza aj malati cromici:

* dimisure di processo e di esito:

* di sistemi informativi sostenibifj e ben integrati sul territorio che incoraggine non solo la
comunicazione tra medici ma anche ra medici. pazienti ¢ familiari per  ottenere
un-assistenza coordinata e a lungo termine.

* di meccanismi e programmi di formazione/aggiornamento Per speciahsti e Medict di
Medicina Generale (MMG)




Soprattutto per e patologie cronico-degenerative come le demenze. dungue, appare necessario
definire un insieme di percorsi assistenziali secondo una filosofia di gestione integrata della
malattia che, come ¢ documentato in letteratura da diverse esperienze internazionali, risulta etficace
ed efficiente in rapporto ad un miglioramento della storia naturale della malattia.

In Italia . nonostante gli sforei delle Amministrazioni. delle Associazioni e della gran parte degli
operatori dell’area socio-sanitaria. la gestione del problema Demenze é ancora affrontata in
momenli €, spesso. con percorsi distinti; quello diagnostico. quello assistenziale e quello
riabilitativo. dimenticando che solo un approccio integrato, a tutti i livelli, pud rappresentare una
etlicace nsposta alle complesse istanze che la patologia porta con s¢

L attuale sitvazione dell'offerta sociosanitaria si concentra. in varia misura, sulle strutture
specialistiche attivate nell’ambito del “Progetto CRONOS, varato dal Ministero della Sanita nel
2000. In attuazione del progetto vennero costituite in tutte Je Regioni italiane circa 500 ~Unita di
Valutazione Alzheimer” (U.V.A.) per lo sereening dei pazienti da avviare alla somministrazione dei
farmaci anticolinesterasici inclusi nello studio, secondo un percorso predefinito volto a garantire [a
massima accessibilila a tutti i soggetti interessati,

In tali servizi operano ad oggi quasi 2000 operatori sanitari ¢ socio-sanitari tra medici {che sono
responsabili, in base alle decisione stabilite dall’ AIFA, del plana terapeutico farmacologico).
psicolog, tecnici della riabilitazione, assistenti sociali. infermieri. personale amministrativo,

| criteri suggeriti, nel protocolla del progetie. per la costituzione delle UV A erano centrati sulla
identificazione di unitd funzionali basate sul coordinamento delle competenze neurclogiche.
psichiatriche, internistiche e geriatriche presenti nell ambito dei dipartimenti ospedalieri. dei servizi
territoriali specialistici e di assistenza domiciliare delle aziende termitoriall, nonché della medicing
generale,

L Nalia ¢ stato il primo paese che ha puntato sulla creazione di centri specialistici dove viene posta
la diagnosi di demenza e si coordina una fase lerapeutica, Successivamente anche Francia.
Germania, Regno Unito, Austria e Irlanda hanno promosse la costituzione di “memaoty clinics”. che
51 basano sugli stessi presupposti, In sintesi queste strutture, in raccordo con la medicina generale,
hanno rappresentato e rappresentano il fulcro di un sistema dedicaio alle demenze intormo alle qual:
bisogna costruire una rete integrata di servizi sanitari e socio-sanitari.

Negli anni scorsi, in alcune Regioni, pero, Pistituzione delle UVA non si & basata su una
programmazione che leggesse la realta del fabbisogno e su di essa dimensionasse 'otferta di
servizl, tanto che ad una valutazione eseguita sia nel 2002 che nel 2006 dall*Istituto Superiore di
Sanita & emerso che in circa il 25% delle strutture il servizia & fornito un solo giomo a settimana ¢
¢he in circa il 7% vi & un solo medico dedicato a guesto lavoro.

Va inoltre considerato che circa il 20% delle UVA, nel corso delle indagini svolte in passato, non
era stato raggiungihile.

A distanza di quasi quanordici anni tali strutture specialistiche rappresentano ancora, in molti casi.
aceanto alla medicina generale. il punto di accesso alla rete dei servizi socio-sanitari per i pazienti
ed i loro familiar, ma necessitano, ormai, di interventi urgenti di adeguamento. razionalizzazione
e'o potenziamento.

A titolo di esempio, bast citare il fatto che alcune Regioni hanno ritenuto opportuno cambiare in
prima istanza [a stessa denominazione del centri specialistici dedicati, passando dalle UVA a
“Unitd di Valwazione delle Demenze” (UVD) elo “Centri per il decadimento cognitivo™,
sottolineando cosi il passaggio da una visione centrata sull” Alzheimer ad una pilt ampia cstesa a
tutte le forme di demenze (si ricorda che circa il 40% delle demenze sono di altra natura) o ad uno
spetiro pil ariicolaio di stadiazion.




Un elemento di ulteriore criticita del sistema & rappresentato dalla scarsa integrazione dei servizi
sanitari con quelli sociali, a conferma delle difficolta che ancora oggl siomeontrano nel perseguire
Pobiettivo prioritario della costruzione e del cocrdinamento della rete.

Sulla scorta di quanto detto, appare dunque strategico promuovere un processo che miri ad
individuare modalita e strutture che rappresenting il nodo di accesso alla rete integrata dell offerta
sanitaria ¢ del supporto sociale. anche alla luce dell’esperienza maturata in questi anni in
riferimento ai Punti unici di aceesso {PUA} specificamente rivolt all anziano ed al disabile.

Allo stesso tempo occorre dare forza alle eccellenze climiche, in ambito diagnostico. terapeutico e
riabilitativo ed alla esperienza acquisita dalle UV A in quasi quattordici anmi di attivita

Oggi si ravvede I'importanza di una denominazione comune di queste ultime strutture sul terntorio
nazionale che possa innanzitutto caratterizzarle come chiarn punto di riferimento e possa inoltre
rendere esplicito il fatto che esse effettuanc Ja presa m carico delle persone affette da disturbi
cognitivi e/o da demenza ¢ ottemperano alle implicazioni sulla prescrizione dei farmaci previste
dall’AIFA (ad esempio la nota 85 pubblicata in GU serie generale n. 63 del 1973/2009 ¢ il
Comunicato sull’uso degli antipsicotici del 8/5/2009)

La denominazione condivisa che apparce recepire con maggiore chiarezza le diverse istanze &
“Centro per Disturbi Cognitivi ¢ Demenze (O

Una rete integrata sanitaria, socio-sanitaria ¢ sociale consentira al paziente, al MMG ¢ ai familiari di
fruire in modo agevole di un qualificato riferimento clinico e assistenziale che utilizzi. in ogni tase
in cui si renda necessario, il livello assistenziale adeguato, dagli specialisti all’ospedale PET BCU.
dall’ospedale diurno all’assistenza domiciliare integrata. dalle residenze sanitarie assistenziali alla
ospedalizzazione a domicilio, al centro diumo ecc.

La consapevolezza della complessita del fenomeno delle demenze. con tutte le sue implicazion
sulla tenuta del tessuto sociale. richicde pertanto un impegno straordinario da parte delle lstituzioni.
centrali e regionali, in stretta raccordo con le Associazin ni dei familiari e dei pazienti.

Questo impegno deve indirizzarsi verss lo sviluppo di una capacitd di governance dei fenomeni
complessi, indispensabile ad affrontare una vera e Propria emergenza socio-sanilaria.

A tal fine il “Piano nazionale demenze™ intende fornire indicazioni strategiche per la promozione e
il mighoramento degli interventi nel settore. non soltanto con riferimento agh aspetti terapeutsci
specialistici, ma anche al sostegno e all'accompagnamento del malato ¢ dei familiari lungo tutto il
percorso di cura,

Per omogeneizzare pli interventi sul territorio nazionale il Piano ¢ ageregato intorno ad aleun
Obiettivi prioritari da cui discendono una serie di Azioni

Tali azioni dovranne essere poi opportunamente declinate ed anicolate sulla base dei hisogni
specifict e delle esperienze maturate, attraverso una razionalizzazione dell’use delle risorse
linalizzate al raggiungimento depli obiettivi stessi.

Appare infine urgente la necessita di un articolato sviluppo della ricerca scientifica con particolare
enfasi su quelle evidenze direttamente trasferibili alla sanita pubblica in quants capacit di supportare
adeguatamente le aziont di prevenzione, di diagnosi tempestiva. di cure appropriste ¢ di
riahilitazione,

Il Piano focalizea dungue la Propria attenzione su ttte e opportune misure di sanita pubblica che
[ROSSANG promuovere interventi appropriati ed adeguati. di contrasto allo stigma sociale. di garanzia
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dei diritti. di conoscenza aggiomata, di coordinamento delle ativita. nel loro complesso finalizzat
ad una corretta gestione integrata della demenza

Ohbiettivi ed azioni prioritari

Obiettivo 1: Interventi e misure di Politica sanitaria ¢ sociosanitaria

e  Aumentare le conoscenze della popolazione generale, delle persone con demenze e del
loro familiari, nonché dei professionisti del settore, ciascuno per i propri livelli di
competenza ¢ coinvolgimento, circa fa prevenzione. la diagnosi tempestiva, 1| trattamento
e |'assistenza delle persone con demenza con attenzione anche alle forme ad esordio
precoce

« (Conseguire, attraverso il sostegno alla rcerca. progressi di cura ¢ di mighioramento della
qualita della vita delle persone con demenza e dei loro carer

e Organizzare e realizzare le attivitd di nlevazione epidemiologica finahzzate alla
programmazione e al miglhoramento dell’assistenza, per una pestione efficace ed efficiente
della malattia

Azioni:

1.1, Promozione di strategie per la prevenzione primaria e secondaria

12, Realizzazione di una mappa aggiornata dell offerta sanitaria. sociosanitaria ¢
sociale anche in collaborazione con le amministraziom comunali

13, Promozione di interventi mirati alla creazione di una rete assistenziale
regionale integrata. con articolazione locale, basata su criteri di qualitd
organizzativi ¢ strutturali valutabili e condivis:

1.4.  Presenza di obicttivi specifici connessi agli interventi per le demenze nella
valutazione dei direttori generali e dei direttori delle strutture operative
individuate dalla programmazione regionale

1.5. Promozione e coordinamento a livelle nazionale di attivita di nicerca
nell'ambito della sanitd pubblica. con particolare attenzione agli aspet
epidemiologici, clinici e sociali

1.6. Aftivazione di un tavolo di confronto permanente per le demenze. tra
Ministero della salute ¢ Regioni, queste ultime eventualmente Organizzate mn un
tavole interregionale (sul modello di quanto gid avviene per altre aree di
intervento), che si avvale del contributo scientifico dell’Istituto Supeniore di
Sanita (1SS) & dell’ AGENAS. nonché di quello delle Associazioni nazionali dei
familiari dei pazienti. Si ritierie impottante che il tavolo sia  integraio dallc
rappreseniunze della componente sociale,  nelle sue artivalason nazionale,
regionale ¢ lucule

1.7. Realizzazione di un sistema informativo sulle demenze. a partre dafla
valorizzazione dei flussi gia esistenti, che consenta il dialogo tra il livello
regionale e quello nazionale ¢ sia utilizzato a supporto delle funzioni di:

» monitoraggio del fenomeno e programmazione degh interventi basan
su mndicatori di appropriatezza ¢ qualiti;

» sostegno alla venifica di attuazione del presente Piano:

~ ricerca mirata




Obiettive 2: Creazione di una rete integrata per le demenze e realizeazione della gestione
integrata
* Promuovere la prevenzione, la diagnosi tempestiva, la presa in carico. anche al fine di
ridurre le discriminazioni, favorendo adeguate politiche di intersettorialita
* Rendere omogenea |'assistenza, prestando particolare attenzione alle disuguaglianze
sociali e alle condizioni di fragilita e/o vulnerabilita socio-sanitaria,

Az

2.1, Creazione, riorganizzazione e potenziamento di una rete di servizi ¢ funzioni.
& partire dal CDCD, che si configura come sistema integrato in grado df garantire
la diagnosi e la presa in carico tempestiva, la continuitd assistenziale ed un
correfio approccio alla persona od alla sua famiglia nelle diverse fasi della
malattia e nei diversi contesti di vita e di cure (MMG. ambulatori per le demenze,
Centri Diurni, AD] dedicata. etc.). con particolare attenzione agli aspetti etici.

2.2 Strutturazione, sulla base della specifica programmazione regionale. di
questa rete di servizi e funzioni in modo che risponda a precisi criteri di qualita
deli’offerta e percorsi di cura condivisi. con particolare riferimento ai sepuenti

aspetli:
- il dimensionamento dell’offerta di servizi basato sulla stima
del tabbisogno dei diversi territori
- 'mdividuazione di servizi. funzioni ¢ competenze che

garantiscano la risposta commetta ad ogni necessita di cura del
paziente in ogni livello assistenziale. dalle cure primarie ai
servizi specialistici ambulatoriali, a quelli residenziali e
semiresidenziali. a1 servizi ospedalier

- la messa in rete delle professionalitd necessarie all’approccio
multidisciplinare e  multidimensionale,  garantenda  |a
disponibilita  delle figure professionali indispensabili (MMG
genatra. newrologo, psichiatra, psicologo, infermiere. assistente
sociale, terapista occuparionale. fisioterapista, operatore socio-
samitario, efc.)

- l'accessibiliti e fruibilita dei  servizi. in  termini  di
localizzazione, congrue numero di ore di apertura giornaliera ¢
seéllimanale

- la condivisione ed implementazione di percorsi di cura /

percors)  diagnostico-terapeutico-assistenziali  (PDTA)  che
assicurano la gestione integrata ,

2.3, Formulazione di una Carta dei servizi specifica in cui siano contenute
indicazioni riguardamti informazioni generall sulla operativita dei servizi e sulle
modalita  assistenziali  dell’intero  percorso. a  paranzia  dells rasparenza
dell’offerta

Obiettivo 3: Implementazione di strategie ed interventi per I'appropriatezza delle cure
* Mighorare la capacitd del 55N nell’erogare e monilorare | Servizi. altraverso
Findividuazione ¢ 'attuazione di strategie che perseguano la razionalizzazione dell offerta
¢ che utilizzino metodologie di lavora basate soprattutio sull’appropriatezza  delle
prestaziont erogate




e Migliorare la qualita dell”assistenza delle persone con demenza al proprie domicilio.
presso le strutture residenziali ¢ semiresidenziali e in tuste le fasi di malattia

e« Promuovere | appropristezza nell’uso dei farmaci, delle tecnologic e degli interventi
psico-social

Azioni:

1.1 Swiluppo df Linee Guida & documenti di consenso

3.1.1 Sviluppo delle Linee Guida (LG) che si rendano necessane nel panorama della
promozione di corrette pratiche preventive e clinico-assistenziali basate sulle
evidenze scientifiche. con attenzione alle aree di particolare criticita

3 1.2 Elaborazione di tali LG nell’ambite del Sistema nazionale linee guida (SNLG).
con il coinvolgimento di tutti gli atteri istituzionali (Ministero della salute. Istituto
Superiore di samitd, Regioni, AGENAS) ¢ la collaborazione delle maggion
Associazioni di pazienti e familiari e delle principali Sociefa scientifiche

1.1.3 Monitoraggio della diffusione ¢ dell’implementazione delle LG. nonche
dell aderenza ad esse. effettuato u livello regionale attraverso I'uso di indicator
condivisi

3.1.4 Formulazione ¢ approvazione di ulteriori documenti di consenso che, pur non
configurandosi come LG perche pertinenti ad aree di maggiore nceriezza, giano
comungue ritenuti utili strumenti di appropriatezza ¢ qualita

1.1.5 Dotazione e adozione. da parte delle Regioni, di un documento relativo al
percorsi  di  cura/percorsi diagnostico-terapeutico-assistenziali (PDTAY che
garantiscono la gestione integrata in gquanto essi sono finalizzati non solo a
migliorare la qualita della cura. ma anche a rdurre i ritardi nell’erogazione di
trattamenti appropriati ¢ a migliorare ['uso delle nsorse

3.2 Formagione & ogglormemento

191 Promozione di un adeguamento dei percorsi di formazione specialistica in
medicina generale organizzati ed attivati dalle Regioni

1.2.2 Attivazione di percorsi di formazione/aggiomamento rivolti a tutte le fgure
professionali che operano nei servizi sanitari e sociosanitari, con modalita integrate
ed inserendoli nell’ambito della formazione continua ECM aziendale e regionale
323 Promozione di occasioni formative in collaborazione con le associazionl dei
familiari che prevedano la partecipazione di tote le figure professionali
sociosanitarie e dei familiari/caregivers informali.

124 Promozione di una sistematica attivita di audit guale strumento di
autovalutazione dei professionisti sanitari e di miglioramento della pratica clinica

Obiettive 4: Aumento della consapevolezza ¢ riduzione dello stigma per un mighioramento
della qualita della vita
s Supportare le persone con demenza e i\ loro familiari fornendo loro corrette informazion
sulla malattia & sui servizi disponibili per facilitare un accesso ad essi quanto pinn chasnes
tempestive possibile
«  Migliorare la qualita di vita e della cura e promuaere la picna integrazione sociale per le
persone con demenze anche allraverso sirategie di coinvelgimento personale ¢ familiare




» Favorire tutte le forme di partecipazione, in particolare attraverso il coinvolgimento delle
famiglie e delle Associazioni, sviluppande non solo I'empowerment delle persone ma
anche guello della comunita, In guesto contesto le amministrazioni regionali si attivano
per il coinvolgimento anche delle Associazioni locali

Aziaeni

4.1. Promozione di eventi informativi di rilievo nazionale e regionale. mirati alla
sensibilizzazione della popolazione gencrale, alla lotta allo stigma sociale, alla
promazione del rispetto e della dignita delle persone con demenza, anche wilizzando i
sisterni di comunicazione via web

4.2. Sviluppo di interventi di coinvolgimento attivo e consapevole dei familian/caregiver
con parallela offerta di sostegno personalizzato. formazione ed informazione mirate

4.3, Utilizzo di strumenti di monitoraggio delle condizioni di salute e di tutela dei
carcgiver

4.4. Sostegno ¢ valorizzazione delle associazioni dei familian e delle reti di volontanato. ¢
delle loro attivita dedicate ai caregiver

4,5, Incentivazione di tutle le opportuniti a bassa soglia ¢ ad alta capacita di contatto per il
coinvolgimento delle persone con demenza e dei loro familian ed il sostegno informale
{come ad esempic i caffé Alzheimer o altre iniziative sul territorio di provata efficacia)

L ativita di monitoraggio del presente Piano verra realizzata nell ambite delle funziom di confronto
di cui al punto 1.6

Nel primo anno di emanazione verra effettuato il monitoraggio del recepimento formale del Piano e

successivamente il monitoraggio riguardera specificamente la sua applicazione, valutata sulla base

degli indicaton che verrannoe individuati nell’ambito della funzione di confronto permanente per le

demenze prevista dall’Obiettivo |

A questa funzione viene attribuito anche il compito di evidenziare tutte le cribicith presenti

nell'applicazione del Piano, quali ad esempio la disomogenca collocazione der Centri

nell'organizzazione aziendale, la disponibilitd e lo stato di realizzazione dei flussi informativ

correnti nelle diverse regioni. che dovrebbero essere canalizzati in un sistema informativo integrato.

come ugualmente previsto dall’ Obiettivo |

In questo ambito si prevede espressamente la possibilita di redigere successivi documenti di

approfondimento, da sottoporre al percorse di approvazione quali Aceordi in Conferenza Unificata.

per argomenti che rivestono carattere di particolare cniticita e delicateziza,

Accanio a quelli gia citati si segnalano inoltre:

¥ la defimizione di indicaton e criten di gualitd per le strutture incluse nella rete della pestione
inlegrata;

¥ la formulazione di linee di indirizzo per promuovere corretti ‘approcel nelle fasi di
comunicazione della diagnosi, nell’acquisizione del consenso informato, ¢ nell utilizzo degli
istituti giuridict {ad es. amministratore di sostegno);

¥ la valutazione di alcuni aspetti etici, quali il tema delle direttive anticipate del tratiamento
inclusa la possihilita di accedere alle cure palliative nella fase terminale di malattia:

¥ la promozione della stesura di linee di indirizzo per gli operatori a supporto ¢ tutela del paziente
in eta lavorativa;

¥ lapprofondimento delle problematiche legate alle specificita delle demenze ad esordiv precoce
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Accordo, al sensi dell'articolo 8, comma 2, lettera c), del decreto legislativo 28 agosto 1957, n. 281,
fra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano e gli Enti locali sui
documenti “Linee di indinzze nazionali sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA)
per le demenze” e "Linee di indirzzo nazionali sull'uso dei Sistemi informativi per caratterizzare il
fenomeno delle demeanze”

Repertorio atti n ;:_.,q.r‘,:.r del 26 otlobre 2017

LA CONFEREMNZA UNIFICATA

Mellodierna seduta del 26 oftobre 2017

VISTO l'articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1967, n. 281, e, in particolare, il comma 2,
lettera c), che affida a questa Conferenza il compito di promuovere e sancire accordi fra il
Governo, le Regioni, le Province autonome e gli Enti locali, al fine di coordinare I'esercizio delle
rispettive competenze e svolgere in collaborazione attivita di interesse comune:

VISTO il decreto legislative 30 dicembre 1992, n. 502, recante "Riordine della disciplina in materia
sanitana, & norma dell'aricolo 1 della legge 23 ottobre 1992, n. 421

VISTA llntesa sancita in Conferenza Stato-Regioni nella seduta del 10 luglio 2014 concernente |l
nuovo Patto per la Salute 2014-2016" (Rep. Atti n. B2/CSR);

VISTA lntesa sancita in Conferenza Stato-Regioni nella seduta del 13 novembre 2014 sul
documento recante “Piano Mazionale per la Prevenzione per gli anni 2014-2018" (Rep. Afi n,
156/CSR);

VISTO lAccordo sancito da guesta Conferenza nella seduta del 30 ottobre 2014 sul documento
recante "Piano nazionale delle demenze — Strategie per la promozione ed il miglioramento defla
qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze” {(Rep. Afti n.
135/CU), pubblicato nella-Gazzetta Ufficiale del"13 gennaio 2015, n. 9

VISTA la nota del 29 agosto 2017 con la guale il Ministero della salute, ha trasmesso, ai fini del
perfezionamento dellaccordo da parte di questa Conferenza, i documenti “Linee di indirizzo
nazionali sul Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) per le demenze” e “Linee di
indirizzo nazionall sull'uso dei Sistemi informativi per caratterizzare il fenomeno delle demenze”
che sono state diramate alle Regioni e agli Enti locali il 5 settembre 2017

VISTA la riunione tecnica, convocata per il giorno 23 ottobre 2017, che non ha avuto luogo in
quanto il 19 ottobre 2017 il Coordinamento della Commissione salute delie Regioni ha trasmesss
I'assenso tecnico faverevele, mentre 'ANCI ha comunicato assenso | successivo 20 ottobre:

ACQUISITO, nel corso dell'odierna seduta di questa Conferenza, I'assenso del Governo, delle
Regioni @ Province aulonome di Trento e di Bolzano e degli Enti locali; o
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SANCISCE ACCORDO
tra Il Governo, le Regicni e le Province autonome e le Autonomie locali, neil seguenti termini:

premesso che:

- il decreto legislativa n. 502/1982 indirizza le azioni del Servizio Sanitario Mazionale verso il
nspelto del principic di appropriatezza e Ia individuazione di percorsi diagnostici terapeutici
assistenziali e linee guida;

- | percorsi diagnostici terapeutici assistenzialj (FOTA) sono strumenti che permetiono di delineare,
rispette ad uno o pid patologie o problema clinico, | miglier percorso praticabile allinterno di
un'organizzazione e tra organizzazioni per [a presa in carico del paziente e della sua famiglia;

- Ia presa in carico della persona e defla sug famiglia, nell'ambito della gestione integrata, prevede
linserimento di un PDTA dove, a seconda dei bisogni & delle fasi della malattia, I'equipe definisce,
in accordo con gli interessati lintervento pill appropriato;

- in Europa si stima che la prevalenza delle demenze incrementi, nel medesima periodo di tempo,
dall'l 6% nella classe d'eta 65-69 anni al 22,1% in quelia maggiore di 90 anni nei maschi e dall'1%
al 30,8% rispettivamente nelle donne. | tassi di incidenza per demenza variano dal 2 4 per 1000
anni persona nella classe d'eta 65-69 anni fino al 40,1 per 1000 anni persona in quella maggiore di
30 anni nefla popolazione maschile a dal 2.5 all'81,7 rispettivamente nella popolazione femminile.
La demenza di Alzheimer rappresenta, secondo queste stime, circa il 0% di tutte le demenze,;

- le demenze comprendono un insieme di patologie {demenza di Alzheimer, vascolare, fronto-
temporale, a corpi di Lewy, forme miste, ecc.) che hanna un impatta notevole in termini socio-
sanitari sia perché un maggior numero di famiglie ne sono drammaticamente coinvolte, sia perché
richiedono ['attivazione di una qualificata rete integrata di servizi sanitari e socio-assistenziali, La
demenze, inoltre, rappresentanc una delle maggion cause di disabiltd. Dato il progressivo
invecchiamento della popolazions generale queste patologie stanno divertando, e lo saranno-
sempre pid, un problema rilevante in termini di sanita pubblica;

- la sintomatologia della demenza, conseguente alla grave compromissione delle funzioni
cognitive, & infatti caratterizzata da una disabilits progressiva la cui gestione dlinica ed
assistenziale risulta estremamente complessa, Va, inolire, tenulo presente che la condizione
clinica del paziente demente & generaimente caratierizzala dal fenomeno della pluripatologia che,
inevitabilmente, comporta var gradi di disabilitd a cui 5| accompagnano problemi somatic,

psichiatrici, sociali, etici e medico-legali;

- in ltalia sono numerose le iniziative rivolte alla demenza ma, nonostante gli sforzi dj
Amministrazioni, Aseociazioni ed operaton sanitarl e soclosanitari, la gestione del problema &
ancora spesso affrontata in momenti e con percorsi disting:
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- sul territorio nazionale & presente una organizzazione differenziala tra le diverse Regioni & talora
anche allinterno delle singole Regioni ed una marcata variabilitd nell'offerta quali-quantitativa di
servizi di diagnosi e cura. Spesso si rileva anche una ancora scarsa integrazicne e collaborazione
tra ospedale, medici di medicina generale (MMG), sernvizi territoriali e di assistenza domiciliare
integrata che rischiano di tradursi in una carenza nella presa in carico e nella continuita
assistenziale. La realla sl presenta molto variegata, con aree di sicura eccellenza accanto ad altre
dove & assolutamente necessario intervenire per dare qualita;

- il "Piano nazionale delie demenze — Strategie per la promozione ed il migiioramento della qualita
e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze’, di cul all'Accordo in
Conferenza Unificata del 30 ottobre 2014, ha tra i suci obiettivi la “Creazione di una rete integrata
per le demenze @ realizzazione della gestione integrata”;

- l'anzidetto Piano ha previsto, altresi, I'ativazione di un Tavolo di monitoraggio del recepimento e
della implementazione del Piano nazionale Demenze (PND}, che ha provveduto a predispormre |
seguenti documenti

# "Linee di indirizzo Nazionali sui Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) per
le demenze”,

# 'Linee di indirizzo Nazionali sull'uso dei Sistemi informativi per caratterizzare il fenomeno
delie demenze".

S| CONVIENE

1. Sulla necessitd di condividere le "Linee di indirizzo Nazionali sui Percorsi Diagnostico
Terapeutici Assistenziali (PDTA) per le demenze”, allegato A, parte integrante del presente
atta, che propongono una definizione condivisa, teorica ed operativa, di PDTA per le
demenze e descrive gli element] costitutivi di tali percorsi, relativi alla persona con demenza
ma anche alla sua famiglia, che potrannc poi avere una diversa articolazione nei vari
conteeti locali in cui verranno sviluppati anche in relazione ad esigenze specifiche dei
bisogni & dei sistemi.

2. Sulla necessita di condividere, altresi, le “Linee di indirizzo Nazionali sull'uso dei Sistemi
informativi per caratterizzare il fenomeno delle demenze”, allegato B, parte integrante del
presente atto, che rappresentano un approfondimento sul Sistemi informativi a supporto
delia seguente azione prevista nel Piano nazionale demenze (azione 1.7} “Realizzazione
di un sislema informativa sulle demenze, a partire dalla valonzzazione dei flussi gia
esistenti, che consenta il dialogo Ira fivelio regionale e quello nazionale e sia utiizzato a
supporto delle funzion di moniforaggio del fenomeno e programmazione degli interventi
basali su indicatori df appropristezza e qualila; sostegno alla verifica di attuazione del
presente Piano, rcerca mirafa”,

2. Il Guverno, le Reglonl, le Province Autonome & gli Enti Locali si impegnane ad attuare le
anzidette linee di indirizzo, al fine di promuovere e migliorare la qualita e 'appropriatezza
degli interventi assistenziall nel settore delle 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 gquadro della rispeftiva programmazione
assistenziale e nel rispeflo defla connessa programmazione economico finanziaria, in
riferimento alle risorse umane, strumentali e finanziarie previste dalla normativa vigente,

6. All'attuazione del presente accordo si provvede nei limiti delle risorse umane, finanziarie a

strumeantali disponibili a legislazione vigente & comungque S&nza NuUovi © Maggiori oneri per
la finanza pubblica.

f:?.%%. Il Presidente
% / Sotto ario Gianclaudio Bressa
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Linee di indirizzo Nazionali sui
Percorsi Diagnostico
Terapeutici Assistenziali per le
demenze

Tavolo per il monitoraggio del recepimento ed implementazione del Plano
Marlonale Demenze
5/07/2017
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1 Premessa

il documento *LUnee di indirizzo Nazionall sui Percorsi Diagnastico Teropeuticl Assistenzioll (POTA) per le
demenze” propone una definizione condivisa, teorica ed operativa, di Percorsi Diognostico Terapewtic
Assistenzioll (PDTA) per le demenze e descrive gli elementi costitutivi di tall percorsi, relativi alla persona
con demenza ma anche alla sua famiglia, che potranno pol avere una diversa articolazione nel vari contesti
lacali in cul verranno sviluppati anche in relazione ad esigenze specifiche dei bisogni e del sistemi,

L'obiettiva & di poter disporre di linee di indirizzo nazionali da utilizzare come guida per quanti sono
impegnati nella progettazione e attuarione di PDTA a livello regionale e locale.

A livello regionale e locale emerge, infatti, una forte eterogeneita e disomogeneita nei contenuti ¢ nella
costruzione del PDTA. Va detto che analoga eterogeneitd si rlscontra nella letteratura internazionale sul

tema.

La scelta di occuparsi del POTA, anche come approfondiments in relazione all'obiettive 2 del PRD,
nasce dalla necessith di disporre di un documento di riferimento nazionale sui PDTA attraverso il quale
sostenere la riorganizzazione dei modelli assistenziali e dei servizi socio sanitari impegnati nella sfida che le
cronicitd, e tra queste ke demenze, pongono

Il documento proposta “Linee o indirizzo Nozionall sul Percorsi Diognostico Terapewtici Assistenziali
{POTA) per ie demenze”, & frutto del lavoro svolto dal Tavolo per il monitoraggio dell'implementazione del

“Piano Nazionale Demenze (PND) - Strategie per |a promozione ed il miglioramento della qualita e
dell"appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze” pubblicato in GLI nel 2015 (GU
Serie generale n.5, del 13 gennaio 2015), previsto all’azions 1.6,

Questa Tavolo si & regolarmente riunito dopo la pubblicazione del PND ed ha viste la partecipazione del
Minlstero della Salute con la Direzione della Prevenzione (Coordinamento), la Direzione della
Programmazione del Ministero della Salute e la Direzione Generale dei Sistemi Informativi Sanitari,
Ministero del Lavoro ¢ delle Politiche Saciali, | referenti per le demenze indicati da ciascuna Regione e
Provincia Autonoma, le tre Associazioni Nazionali dei familiari @ dei pazienti, Istituto Superiore di Sanita e
le tre principali societd scientifiche di settore.

Mell'ambito delle riunioni sono state portate avanti attivita finalizzate sia alla ricognizione delia
situazione del recepimento del PHND a livello regicnale e delle province autonome, sia all'elaborazione di
documenti tecnici di approfondimento su tematiche ritenute di particolare interesse dal tavolo.

Le prime due tematiche sulle quali si @ declso di attivare | lavori sono relative ai Sistemi e Flussi
Informativi ed ai Percorsi diagnostico terapeutico assistenziali (PDTA). Il tavolo ha deciso di dedicare a
clascuna tematica un documento di indirizzo nazionale elaborato da un sottogruppo formato da referenti
del Tavaolo ed altri Entifistituzioni ed esperti invitatl espressamente per questa attivita; ciascun dotumento
& stato poi discusso, condiviso & approvato in sede di riunione plenaria del tavolo.



Z Rilevanza epldemiologica e caratteristiche delle demenze come patologie cronico
degenerative complesse

La demenza @ in crescente aumento nella popolazione generale ed & stata definita secondo if Rapporto
dell'Organizzazione Mondlale della Sanité e di Alzheimer Disease International una prioritd mondiale di
salute pubblica: "nel 2010 35,6 milieni di persone risultavano affette da demenza con stima di aumento del
doppic nel 2030, del triple nel 2050, con 7,7 milioni di nuovi casi all'anno (1 ognl 4 secondi] e con una
sopravvivenza media, dopo la diagnosi, di 4-8-anni. La stima dei costi & di 604 mid di dollarifanno con
incremento progressivo e continua sfida per i sistemi sanitari. Tutti | Paesi devono includere le demenze nei
lore programmi di salute pubblica; a livello internazionale, nazienale regionale e locale sono necessari
programmie coordinamento su pid livelll e tra tutte le parti interessate,”

I maggior fattore di rischio associato all'insorgenza delle demenze & I'etd e, in una societd che
invecchia, l'impatto del fenomene sl prefigura di dimensioni allarmanti, ed @ facile prevedere che queste
patologie diventeranno, in tempi brevi, uno dei problemi piis rilevanti In termini di sanita pubblica. Il sesso
femminile, inaltre, rappresenta un importante fattore di rischio per insorgenza dells demenza di
Alzheimer, Ia forma pil frequente di tutte le demenze {circa Il 60%). La prevalenza della demenza nei paesi
Industrializzati & circa del 8% negll ultrasessantacinguenni e sale ad oltre il 20% dopo gl ottanta anni.
Seconda alcune proiezioni; | casi di demenza potrebbero triplicarsi nei prossimi 30 anni nei paesi
accldentali.

In itafia, nel 2015, gli ultrasessantacinquenni sono 13,4 milionl, 1| 22% del totale. In diminuzione
risultane sia la popolazione in etd attiva di 15-64 anni {29 milioni, il 64,3% del totale) sia quella fino a 14
anni di eta (8,3 milioni, Il 13,7%). L'indice di dipendenza strutturale sale af 55,5%, guello di dipendenza degli
anziani al 34,2%. La stima dell'indice di vecchiaia al 1° gennaio 2016 & pari a 161,1 persone di 65 anni e oltre
ogni 100 giovani con meno di 15 anni {1718 nel Centro e 143,5 nel Mezzogiorna). La simultanea presenza
di una elevata guota di persone di 685 anni @ oltre e di una bassa quota di popolazione al di sotto dei 15 anni
colloca il nostro Paese tra i pit vecchi del mondo, insieme a Glappone (indice di vecchiaia pari a 204,59 nel
2015]) e Germania (159,9 nel 2015},

Le proiezioni demografiche mostrano una progressione aritmetica di tale indicatore fino a giungere nel
2051 per I'ltalia a 280 anziani per ogni 100 glovani. Sona pertanto in aumento tutte le malattie croniche, in
guanto legate all'etd, e tra gueste le demenze,

In Italia, it numero totale dei pazienti con demenza & stimata in oltre un milione [di cui circa 600,000
can demenza di Alzhelmer) e circa 3 milionl sono le persone direttamente o indirettamente coinvolte
nell"assistenza dei loro carl,

Le conseguenze anche sul piano economico ed organizzativo sona facilmente immaginabili.

Rispetto alle terapie farmacologiche, sebbene ad oggi siano In corso numerosi progetti di ricerca per
individuare terapie efficaci nella cura della demenza, purtrappo gli interventi disponibili non sono ancora
risolutivi. Le strategie terapeutiche a disposizione per le demenze sona di tipo farmacologico, psicosociale e
di gestione integrata per la continuith assistenziale.

Soprattutto per le patologie cronico-degenerative come le demenze, dungue, appare necessario
definire un insieme di percors| assistenziali secondo una filosofia di gestione integrata della malattia.



3 Eacltg,ruund e definizione del contesto di riferimento

3.1 Evidenze di letteratura disponibill sui PDTA

L'esigenza di trovare un riferimenta tearico ed operative condiviso su cid che si Intende con "Percorsa
dizgnostico terapeutico assistensiale” & comune tra chi, a diversi fivelli e con diversi ruoli, si occupa di
programmazione dei servizi sanitari e socio-sanitari & per guanti vi [avorano,

Megh wltimi anni & emersa Popportunita di adottare un approceio integrato alla demenza. Questa
medalita, detta Gestione integrota [anche definita Disease Monogement, Cose management, Chronic core
model Exponded Chronle core model e Continwity of poltient core), & stata adottata con successo nella
gestione di altre malattie croniche (malattie oncologiche, diabete) e si stanno valutando le possibili
applicazioni nel campo delle demenze,

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

L'obiettive del programmi di gestione integrata e di ottenere un miglioramento dello stato di salute del
pariente e, contemporaneamente, di contenerefottimizzare 'utilizzo delle risorse umane ed ecconomiche
adottando strategie per modificare | comportamenti di pazienti e medici, da parte dei guali & spessa
difficile ottenere rispettivamente una adesione ai piani di cura e la condivisione e 'utilizzo di linee guida per
Ia pratica clinica,

Gli approcci di Gestione integrata sono accomunat! dal fatto di essere sistemi arganizzati, integrati,
proattivi, orlentatl alla  popolazione, che pongono al centro dell’intere sistema um  paziente
informato/educato a giocare un ruolo attivo nefla gestione della patologia da cui & affetto. L'enfasi va
dungue posta sulla continuitd assistenziale attraverso una maggiore integrazione e coordinamento tra i
livelli di assistenza e attraverso un colnvolgimento attivo del paziente nel percorso di cura.

| percorsi assistenziall rappresentano strumenti ubili per il concretizzarsi della gestione integrata e alle
stesso tempo risultano indispensabili per costruire un disegno assistenziale adatto alle potenzialita e at
limiti dei contesti locall, permettendo di Inserire, nelle diverse tappe assistenziali, indicatori di verifica
specificamente correlati ai contributi dei diversi servizi e delle differenti figure professionafi.

Per attuare un intervento di gestione integrata & fondamentale disporre;
~fi processi e sbrumenti di identificazione della popolazione target;
-di linee guida basate su prove d| efficacia;

-di modelli di collaborazione tra | diversi professionisti coinvolti per promuovere un'assistenza
miltidisciplinare;

-di strumenti psicoeducativi per promuovere 'autogestione del pazientl e del familiart guale
componente essenziale dell'assistenza ai malati cronici;

-di misure di processo e di esito;

-di sistemi informativi sostenibill @ ben integrati sul territorio che incoragginge non solo la
comunicazione tra medicd ma anche tra medici, pazienti e familiari per ottenere un'assistenza
coordinata e a lunga termine;



-di meccanismi e programmi di formazione/aggiornamento per specialisti & Medicl di Medicina
Generale [MBMG),

Il modello della gestione integrata & oggi considerato I'approccio pil indicato per migliorare I'assistenza
alle persone con malattie croniche, Queste persone, Infattl, hanno bisopno, oltre che di trattamenti efficaci
& madulati sul diversi livelli di gravita, anche di continuita di assistenza, di strument| e di strategie per lo
sviluppo dell'empowerment, di Informazione e sostegno per raggiungere la massima capacita di
autagestione passibile.

L'adozione di guesto approccio sembra permettere un rallentamento nella progressione della malattia
e un mighoramenta della gualita di vita per il malato & i suoi familiari,

Attualmente questo tipo di intervento nelle demenze & limitato a poche realtd sia a livello nazionale
che internazionale.

Il tavolo di lavaro ha condotto una ricognizione dei POTA In uso a livello regionale o locale in ltalia nel
seftore delle demene. La ricognizione effettuata suile esperienze locali mette in evidenza un‘ampia
eterogeneits nei contenuti e nel processo di costruzione del POTA, su aspetti che ripuardano il tipa di
commilitenza ¢ Il prado di coinvolgimento dei diversi attori npell’elaborazions dei documientl, la
focalizzazione e articolazione su wna o plb fasi del percorso, il coinvolgimento di uno o pil
serviziforganizzazioni (POTA intro-ospedaliero, ospedale-territorio), la presenza o meno di indicaton o di
informazioni sull’uso di sistemi informativi e di un processa di diffusione, implementazione, monitoraggio e
valutazione del percorso stesso.

3.2 Documenti, 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 opriont di cura. Le LG cliniche offrono uma valutazione della qualitd della letteratura scientifica
rilevante e una valutazione del probablli benefici e rischi di uno specifico trattamento. Queste informazioni
permettono ai professionisti sanitari di procedere secondo le indicazioni, sceglienda le migliori cure per
opni singolo paziente sulla base delle sue preferenze {Institute of Medicire, 2011).

Diverse sono le banche datl in cul & possibile reperire Linee Guida, le principali sono: Medline (generico
database elettronico in cui sono indicizzati articoli scientifici, Review e Lines Guida), Mational Guldeline
Clearinghouse (una risorse pubblica per Linee Guida cliniche, creata per iniziativa della Agenzia statunitense
per la Ricerca e la Qualita in Sanita - AHRQ e il Dipartimenta per la Salute degll USA). A tale proposito é
importante ricordare anche la Cochrane Library, che, pur non essendo propriamente un database di Linee
Guida, rimane comungue una fonte irfinunciabile di raccomandazioni e loro Hvelll di evidenza;

| principali organismi nazionali g internazionali e relativi siti di linee puida sono:

#  LMLG - istema Mazionale Linee Guida — Italia, Il Sistema Mazionale Linee Guida {SMLG) produce,
aggiorna e diffonde raccomandazioni evidence based per |a pratica clinica {www.snlg-iss,it).

=  AHRO - Agency for Healthcore Research and Quality [pia AHCPR] - Stati Uniti d'America. Il sito &
collegato con la National Libray of Medicine e include linee guida, una selezione di referenze per
clinici e pazientl, brochures per il pubblico e documenti sulla EBM, rapporti di technology

assessment Dwawahrog.gov].

o G-I-N - Guidelines International Network Associazione internazionale no profit df individui e
organizzazioni che si occupano di finee guida per la pratica ¢linica. Oblettive del G-I-M & mighorare
la qualitd dell'assistenza sanitaria promuovendo lo sviluppo sistematico di linee guida per la pratica
clinica e la loro applicazione nella pratica, attraverso una collaboratione internazionale. La



Guideline Library del G-I-M contiene informazioni regolarmente apgiornate sulle linee puida
prodotte dai memibri del G-1-M {wosns gei=r.net).

«  HAS - Haute Autorité de Santé (ha Incorparato PANAES - Agence Mationale d'Accréditation et
d'Evaluation en Santé] = Francia. Produce raccomandazioni per la pratica clinica e consensus

conference sui maggiori temi clinlcl, dlagnosticl e terapeutici (www.has-sante fr/portail).

»  MICE - Mational Institute for Health and Clinical Excellence — Inghilterra, Special health authority del
MH5 inglese per la produzione di linee guida cliniche, rapporti di technology assessment e clinical

audit (www.nice.org.ukl,

#  MIHE-HTA - Health Technology Bssessment Programme del National Institute for Health Research =
inghilterra. Banca dati contente | rapporti di technolopy assessment prodotti dall'HTA

# SN - 3cottish Intercollegiate Guidelines Metwork — Scogzia, Linee guida prodotte da una rete
multidisciplinare di operatori sanitari inglesi e scozzesi (www . sign.ac.uk].

Mella costruzione di un PDTA & necessario esplicitare guall sono le linee guida alle quali si fa riferimento
considerando il mandato del PND riportato ai punti 3.1.1 {Sviluppo delle Linee Guida (LG) che si rendano
recessarie nel ponoromao dello promozione of correlte protiche preventive e ciinfoo-gssistenzialil bosote sulle
evidenze scientifiche, con ottenzione alle oree di particolare criticita) e 3.1.2 (Eloborozione di tali LG
nell'ambito del Sisterna nazionole linee guido (SNLG), con Il coinvalgimento df tutti g atfori istituzionali
{Ministera della salute, Istituto Superiore di sonitd, Regioni, AGENAS) e la collaborazione delle maggiori
Azsociazioni di pazienti e familiari e delle principali Societa scientifiche],

La ricerca delle fonti di letteratura/EBM/EBN e delle linee puida, relative al problema individuato
ogpetto del POTA, ha lo scopo di definire ke miglhorl pratiche professionall e gestionali e disegnare un
percarso ideale che serva da riferimento e confronto per valutare incongruenze e punti criticl del percorso
effettivo oggetto di modifica e monitoraggio.

Identificati | traguardi assistenziali e gli outcomes attesi, il percorso df riferimento rappresenta, sulla
base delle linee puida e EBM/EBNM e del percorso ideale, la migliore sequenia tempaorale e spaziale possibile
delle attivita da svolgere nel contesto di una determinata situazione organizzativa e di risorse.

Dopo aver identificato | traguardi assistenziali e gl outcomes atbesl ed aver focalizeato ognl singoda
attivity sul paziente, deve essere definita |a successione temporo-spaziale delle azioni necessarie e
realizzabili. Le azioni ritenute non necessarie o ridondantl, saranng eliminate in accorde con Fobiettive di
altenere il miglior risultato {efficacia), di utilizzare la miglior pratica clinica (appropriatezza) e di ottimizzare
risorse 8 tempi (efficienza).

5l procede guindl alla ridefinizione del processo di diagnosi e di cura per la patologia, selezionando il
migliore PDTA attuabile nello specifico contesto aziendale efo del 55R in relazione alle indicazioni EBM/EEN
ed alle risorse disponibili.

| dat| della fase retrospettiva, la raccolta delle proposte di camhbiamento da parte dei professionisti e
l'integrazione con guanto proposto dalla letteratura, sono le basi per lo sviluppo dei cambiamenti apportati
con nuavo POTA, )

3.3._ Nﬂrmatlv_a di riferimento in ltalia

Il Piano Mazionale Demenze (PMND) - Strategie per la promozione ed Il mighoramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze" (GU n.9 del 13-1-2015) ha tra i
suoi abiettivi la “Creazione di una rete integrata per le demenze e realizzazione della gestione integrata®
[Dbiettivo 2],

Mell'ambito delle attivita previste dal PMD per monitorare o stato di recepimento ed implementazione
del PND a lwello regionale, & stata dedicata una sezione specifica sul site dell’Osservatorio Demenze
(www.iss.it/demenze) in cui vengono raccolte e aggiornate le delibere e gli atti normativi che ciascuna

7



Regione e Provincia Autonoma si impegna a segnalare in relazione allo stato di recepimento e
implementazione del PHD.

Alcune delle Regioni che hanno intrapreso il percorso di recepimenta /o implementazione del PND a
livelle regionale hanno anche definito una progettuality per la riprogrammazione dei Servizi, includendo
nelle delibere e negli atti normativi regicnali anche indicazioni sul percorsi diagnostico terapeutici
assistenziali da implementare a livello locale. In tabella 1 viene riportata una sintesi dello stato del
recepimento del PND a maggio 2017, mentre si rinvia al sito www, issit/demenze per la situazione
aggiornata e per consultare la documentazione segnalata dalle Regioni.

Tabells 1. Monitoraggio dello stato di recepimento del FND & livello regionale: situazione a Marea 2017

Regione Documento di riferimento Ri- Segnalazione dei | Propettualits per
per il recepimento del denominazion niodi la
PND e CDCD dell’assistenza e | riprogrammazione
rete dei Servizi dei Servizi
Campania Decreta commissariale 5j 5 al
n.52 del 29/05/2015
Emilia Romagna | DGR N.990 del 27/06/2016 g % Si
Lazio DCA N, 448 del 22/12/2014 L] 5 Si
Liguria DGR n 267 137372015 5§ 5i sl
DGR n.55 26/01,/2017
Marche DGR 107 23/2/2015 sl si Si
Piemonte [G.R. 14 Movemnbre 2016, 5 50 5
n. 374207
P. A Trento Delibera n. 719 del gl 5 Si
6/05/2015
Toscana DGR 147 del 23/02/2015 5i 50 5
Umbria D.G.R. n 1019 del no na na
12/05/2016
Veneto Delibera 653 del s si si
15/05,/2015
Puglia DGR n.1034 del na no ne
14/07/2016 (BUR Puglia
n.88 del 29/7/16)
Awviato il monitoroggio sullo stato df recepimento ed implementazione a livello regionole del PND: tutto
o documentozione & stolo inserito formalmente in una sezione dedicota alla mormativa sul sito
dell'Osservatorio Demenze (www., iss it/demenze)




_34- Eg’aﬂerisﬁ_chp dei PDTA

3:4.1  Defindsione di PDTA
I POTA sono strumenti che permettono di delineare, rispetto ad una o pid patologie o problema clinico,

il miglior percorso praticabile all'interno di una organizzazione e tra organizzazioni per la presa in canoo del
pazlente e della sua famiglia,

La presa in carico della persona ¢ della sua famiglia, nell’ambito della Gestione Integrata, prevede
linserimento in un percorso diagnostico terapeutico assistenziale dove, a seconda dei bisognl e delle fasi
della malattia, Veguipe definisce, in accorda con gli interessati, Pintervento piu appropriata.

Mella Gestione Integrata la persona con sospetto diagnostico efo diagnosi di demenza e | familiar
rappresentano || centre di una rete di cul fanno parte | servizl sanitari e socio-sanitari, ospedalieri
territoriali, come ambulator specialistici, servizi di assistenza domiciliare, strutture residenziali e semi
residenziali territariall (ad esempio Centri Diurnl], I'Ospedale, nonché la rete sociale e quella informale
{associazioni).

| termini "diapnostica”, "terapeutico” e "assistenziale™ affermano 3 prospettiva della presa in carico
attiva e totale, dalla prevenzione alla riabilitazione alle cure palliative e di fine vita, della persona che ha un
problema di salute, per la gestione del quale, spesso, diventano necessar interventi multi professionali e
multidisciplinari attuati in diversi ambiti come quella psico-fisico, sociale e delle eventuali disabilita.
Melllambito dei POTA, devono essere chiaramenbe definite le caratberistiche delle persone con sospetio
diagnostico efo diagnosi di demenza individuando | criteri di inclusione ed esclusione in relazione alle
caratteristiche assistenziali dei sopgettl. E' raccomandabile che i criterd di inclusione facciano riferimento a
miodelli di classificazione univoci come guells ICD-9 CM o il DRG (Dicgnosis Reloted Groups -
Raggruppamenti omogenei di diagnosi}: cid consente di uniformarsi ed ottenere flussi di dati coerenti dai
sistemi informativi correnti oltre ad ottimizzare il sistema di valutazione,

Tuttavia & fondamentale considerare le classificazion! cliniche pil-aggiornate come ad esemipio FICD-10,
il DERA-5, il MIA (Mational Institute on Aging) ed i criteri per identificare il Mild Cognitive Impairment {MC1) e
le different] tipologie di demenza.

Accanto a percorsi per la popolazione-bersaglio (target, ossia persone con sospetto diagnostico efo
diagnosi di demenza e i loro familiar) & utile affiancare percorsl specificl per sottogruppl di pazienti di
interesse del PDTA, verso | quall la risposta organizzativa e gestionale e il follow-up devono essere
diversificati a seconda del grado di complessita assistenziale.

Altri slementi utili da considerare riguardano l'adesione consapevole del paziente, la raccolta di
specifiche informazioni per poter effettuare | monitoraggio tramite indicator] di processo e di esito e la
stratificazione del rischio (funzione specialistica),

| POTA presentano diverse tipologie a seconda del lore ambito di estensione.

In guesto documentao il PDTA si qualifica come un POTA territorio fospedale fterritorio per rimarcare |a
necessitd o garantire I continuith assistenziale del processo di cura, inteso come percorso orientato
all'integrazione e alla completezza della presa in carico.

Cueste linee di indirizzo orlentate al persegulmento della qualith e dell’appropriatezza dovranng essere
rimodulate da ogni singola Regione sulla base dell’'organizzazione della rete dei servizi sanitari sociali e
socio sanitari del proprio territorio e dell’ottimizzagione delle risorse,



3.5.1  Flpure cofnvodts

Mel percorso di costruzione del PDTA & necessario tenere presente || coinvolgimento delle seguenti
figure: il committente, | sopgetti promotari, || gruppe di coordinamento e il gruppo di lavoro,

Il committente & il soggelto che assume formalmente la responsabilita & definisce la modalith con cul si
intende redigere il POTA & monitorarne Ilimplementazione Individuando gli indicatori.

Iri linea generale dovrebbe coinciders con la massima funzione gestionale. Cuesta specifico documento
& Indirlizzato al livello regionale e delle province autonome, pertanto || committente & identificato nell’
amministrazione regionale,

yCHMTELDD brrre

Il promotore & il soggetto che riceve dal committente il mandato di redigere il PDTA e corrisponde alla
Direrione Generale d'Azienda che, attraverso |e sue articolazionl e con atto formale, nomina il gruppo di
coordinamenta.

Il gruppo di coordinamento & costituito da operator con competenze metodologiche e organizzative a
differenti livelli: dafla gestione per processi alla valutazione e miglioramento per la qualita, dalla noming e
coordinamento di gruppi di lavoro al coinvolgimento dei professionisti impegnati in azienda, dalla
programmaziong e confrollo i gestione alla formazione. | compiti specific dello staff di coordinamento
fanno riferimento agli aspetti progettuali generali dell'approccio per processi: la facilitazione dell’avwio del
propetto e la sua gestione, || reperimento @ la valutazione delle Linee Guida, I'organizzazione degli incantri
del gruppo di lavoro, la predisposizione di documenti @ moduli, I'elaborazione del datl, la produrione del
reports e [a loro diffusione, la tenuta del dossier di riferimento.

Per lo staff di coordinamento & raccomandabile prevedere strutture snelle, composte da pochi soggetti
con mandati precisi e formalizzatl, che possono avalersi di altre risorse quando necessario.

Il gruppo, identificato per la costruzione del POTA deve avere una definizione delle professionalita,
discipline e ruali dei partecipanti. | membri del gruppo, inoltre, devono essere competenti, ciascuno per la
propria parte, rispetto al processo di diagnosi, cura e assistenza nella demenza, motivati € in grado di
mativare gli altri operatori. |l coinvolgimento di tutte le competenze professionali, inclusa la figura del
MMG & indispensabile per assicurare il consenso locabe su un POTA, rendendone possibile Mapplicazione,

Caratteristiche essenziall del pruppo di lavoro per la costruzione di un buon PDTA sono |3
multidisciplinarieta e la multiprofessionalita: non solg le categorie di operatori sanitarl, ma anche quelle
sociali e quelle amministrativo-organizzative possono essere necessarie a sviluppare uno specifico PODTA,

Al gruppo di lavoro deve far parte un rappresentante dello staff di coordinamento ed al fine di una
maggiore aperativitd & raccomandabile sia composto da un numero piccolo di componenti che abblano la
facolta e 'obbligo di avvalersi di ulterior| risorse, quando necessarie alla progettazione ed alla verifica del
percorso, E' sempre da prevedere la parteciparione nel gruppo di lavoro di rappresentanti delle
Associazioni dei malati efo dei familiari.

Dopo la lorg validazione | POTA realizzati devono prevedere una modalita di diffusione Interna ed
esterna (intese rispettivamente come azienda/regione e popolazione generale). |l target per la diffusione
deve essere preventhivamente individuato a livello del gruppo di lavoro POTA, anche sulla base delle
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indicazioni rappresentate dal livello regionale. Particolare cura deve essere dedicata alla redazione finale
dei documenti da distribuire wtilizzando |l canale sia informatico che cartaceo e in termini formali,

¥ i 1 13} 1 v It . ' i il L’
iba o Stesel rayision e AL dlocument

Ai fini di una corretta identificazine dei documenti e defla promozione dei necessari aggiornamenti, &
sempre utile inserire nel corpo del PDTA redatto i riferimenti a:

-data di stesura del primo detumento
-{a data di revisione [ed eventualmente il numero della revisione)

-la data di aggiornamento

4 Definizione delpermrsu

| POTA nell’ambito del modello di gestione integrata (GI) si basano sull'integrazione e il coordinamento
tra | livelll di diagnosi e assistenza e sul coinvolgimento attive delle persone con sospetto dipgnostico efo
diagnosi di demenza e i loro familiar nel percorso di presa in canon e cura,

L"approccio sistemico di tipo disease management, ampiamente diffuso in campo Internazionale, e |l
chronic care model, che costituisce armai il riferimento organizzativo-operativa di tutte le esperienze pid
significative in Italia e all'estero nell'ambito dell'assistenza alla cronicita, indica la necessita di
un'integrazione sistemica, che non trascuri nessun attore assistenziale [sia sanitario sia sociale sia socio-
sanitario) e che progressivamente prenda in carico tutti i pazienti, indipendentemente dal grado di
pvolozione della patologia.

Mella gestione integrata non pud esservi “distanza” tra le varie component| e tra | diversl attori del
sistemna assistenziale. La gestione integrata implica un plano personalizzato di assistenza condiviso tra tutti i
professionisti coinvaoltl nel processo con un ruplo diverso a seconda della complessitd clinica e
dell'evoluzione della malattia. La mapgiore prevalenza di una figura rispetto all'altra, all‘interno di un
percorso assistenziale personalizzato e concordato, deve in ogni caso scaturire da una scelta condivisa tra |
vari attori assistenziali coinvolti. In tal senso, la struttura del percorso di un paziente in gestione integrata &
declsa unitarlamente da MMG, dallo specialista e dal distretto, con il contributo di altri professionist| e
carers informali; il percorso deve essere rivalutato pericdicamente e deve basarsi sulla scelta del setting
assistenziale mighore (pll appropriato, pit efficace e pil efficiente) per la singola persona.

La gestione integrata implica, quindi, la necessita deflo sviluppo di strumenti di comunicazione stabile
all'interno della rete di professionisti che assiste || paziente, sfruttandao, tutte le potenzialita informatiche
incluse la telemedicina {sanitaria) e |a teleassistenza (sociale). Lo sviluppo della Gl, impone fa necessita di
una comunicazione sistematica tra i diversi attorl dl cura e, pertanto, & necessaria |‘individuazione di
formule specifiche di condivisione del dati. ' '

4.1 Sistema I!T'lfnrmatf_vE _

Il "sistema informativo® & un complesso insieme di datl, modelli, indicatori raccolti con I'obiettive di
informare operaton e cittadin,

1 sisterni informativi sanitari {515) riguardano le prestazioni e i servizi erogati dalle strutture coinvolte
nellassistenza sanitaria al diversi livelli e sono organizzati per raccogliere in maniera standardizzata e
uniferme informazioni relative alla salute della popolazione efo al ricorso ai servizi sanitari, Essi sono gl
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strumenti fondamentali per la gestione economico-finanziaria dell’assistenza (es: calcolo del finanzismenti
agl erogatori, valutazioni economiche, controllo della spesa) e per la programmazione sanitaria dei servizi.
Considerata |a male di dati di natura clinica contenuti nei SIS, la relativa fruibilith a bass| cost, il progressiva
miglioramento della qualitd dei dati raccalti, in molti Paesi del mondo Futilizzo di tali strumenti informativi
anche a scopi epidemiclogici e valutativl, & aumentato moltissima,

Questi sistemi conténgono un patrimonio di informazioni che potrebbero consentire di individuare in
modo proattve | soggetti a maggior rischio e con maggiore bisogno di essere coinvolto in un POTA e di
tracciare il livello di assistenza socio-sanitaria fornito ai pazienti affetti da demenza e di effettuare una
ricostruzione del percorso assistenziale o della storia clinica del paziente, Consentirebbe inoltre il
trasferimento e I'uso delle Informazioni cliniche necessarie per [l coordinamento delle attivita fomite da il
servizi. L'analisi det dati e la lettura integrata di diversi sistemi informativi permettona inoltre di ridurre
duplicazioni di servizi nonché di ridurre I'usa di procedure inappropriate.

Nel nostro Paese, nonostante la presenza di numerosi flussi Informativi, non esiste ancora un sistema
informativa corrente integrato dedicato specificamente alle demenze in grado di fornire informazioni util
alla programmazione socic-sanitaria nel settore delle demenze, Allo stesso modo non vi sono esperienze
consolidate di registri di popolazione su soggetti con demenza o a rischio di demenza che possono avere
una finalita di sanita pubblica.

Nell'ambito della prospettiva di Gestione Integrata (Gl) si rende necessaria una struttura di sistema
infermativo in grado di gestire quantita sempre maggiori d'informazioni in modo efficace, efficiente e
tempestivo, di fornire | dati e le informazioni necessarbe e di far circolare gli element| di conoscenza tra le
varie componenti del sistema assistenziale, rispettando i different] bisogni informativi dei diversi attori
assistenziall,

Il tavolo di lavoro ha dedicato alla tematica del Sistemi e Flussi Infarmativi il documento di indirizzo
nazionale “Linee di indirizzo Nozlonali sull'uso dei Sistemi Informativi per caratterizzare il fenamenao delle
demenze” al quale si rimanda per approfondire la proposta di promuovere Iutilizzo di tecniche di recard:
tinkerge nella costruzione di archivi integrati dedicati alle demenze con | quali, fatta salva la necessita di
garantire la riservatezza dei dati, & possibile condurre analisi non solo in ambito epidemiclogica, ma anche
i campao sanitario, collegando informazioni provenienti dallo stesso archivio o da archivi diversi per la
ricerca di element] utili a descrivere e valutare, in termini di efficacia, appropriatezza, equitd, le cure
erogate o le prestazioni fornite.

Di seguito vengono descritti alcuni degli element| che necessariamente debbona essere inclusi nei percorsi
di riferimento che, owiamente, vengono delineati tenenda conte delle specificits regionali e locali.
| servizl colnvoiti

Trattandosi di gestione integrata i servizi colnvolti afferiranne sia all'area sanitaria, che a quella socio-
sanitaria noncheé a quella sociale e delle reti infermali:

- Medicina generalefcure primarie

= Coentri per i disturbi cognitivi e demenze [CDCD)

- Ospedale (inclusi Pronto Soccorso/Dipartimento di emergenza/urgenza e ULLOO, ospedaliere)
- Sistema delle cure domiciliar

- Strutture residenziall e semiresidenziall territoriali (dedicate & non)
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- Attivita riabilitative

= Rete delle cure palliative e fine vita {incluso PHospice]
- Bervizio sociale delle azlende sanitarie e dei comuni

- Rete informale

Le figure professienali, funzionali a garantire I'offerta dei servizi sopra elencati in relazione ai bisogni e
allevaluzions defla patologia, song!

- Medico di Medicina Generabe [MMG]

- Medico specialista (neuralogo, geriatra, psichiatra) del CDCD
- Psicologo

- Altrk medicl specialisti in relazione ai bisogni
- Infermiere

= Mutrizionisla

- Fisinterapista

= Terapista occupazionale

- Logopedista

- Tecnico della riabilitazione psichiatrica

- Educatore professionale

- Assistente sociake

- Qperatore socio-sanitario (055)

- Educatore saciale

[mtegrazione del servizl e delle unziond per la continuita dalle cure

Il terna dell'integrazione dei servizl della rete risulta particolarmente rilevante in quanto & necessario
garantire alla persona con disturbo cognitiva o demenza e alle famiglie una presa in carico che preveda
continuitd di comunicazione, di intervent! ed attivitd tra | diversi attori della rete dei servizi sanitari, sociali e
sacio-sanitarl con cul Futente e a sua famiglia si interfacciano durante tutto il percorso di cura,

Mell’ambito della costruzione del percorso di cura, fattore imprescindibile ¢ la condivisione con la
persona interessata efo con chi se ne prende cura, garantendo dunque la liberta di scelta alle oppoftunita
di cura, in futti | contesti divita e in tutte le fasi della malattia.

Tale modalith di presa In carico costituisce la “rontinuitd assistenziale” che puo essere garantita
attraverso la definizione di processi, percorsi, ruoli e rapporti di collegamento @ collaborazione all'interno di
tutta la rete.

Il contatto telefonico insleme alle comunicazioni soritte [anche per via informatica) efo agh incontri
periodici rappresentana le modalita minime da garantire per assicurare questo collegamento. Alcuni
esempi di modalith ¢ fatbort facilitanti un adeguato collegamento sono:

-costanti rapporti con il medico di medicina generale;
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-stessl professionisti impegnati in pid servizi della rete con ruolo di “connetton”™ naturali dei punti della
rete;

-scambio di informazioni e confronto tra professionisti dei diversi servizi:

-attivita di consulonza presso le strutture e | serviz coinvaltl nella rete (es. territoriali, residenziali,
semiresidenziali e ospedali);

-adozioni di linee pulda e protocolll operativi comuni;

-2sistenza di tavoli istituzionali & gruppi tecmici,

A paranzia della continuitd assistenziale, potra essere valutata la possibilita di Individuare una
figura/struttura/servizio che svolga una funzione trasversale ai diversi servizi coinvolti nel PDTA. Per tale
funzione sl rende necessaria una formalizzazione che individul la figura/struttura/servizio e la sua funzione
nel FOTA locale,

Esempi di modalitd per la formalizzazione dei rapporti necessari a garantire il collegamento tra i servizi della
riete nell’ambito del POTA sano:

-protocolli per iter diagnostico e terapeutics;

sraccordi aziendali efo distrettuall per accesso al servizi della rete;

-accordi per accessi programmati in Centro Divrno efo Nucleo Residenziale dedicato;
-protacoll di collaborazione tra Servizi sociali def Comuni e CDCD;

-protocelli per le attivits svolte dall’Dspedale per s pestione di casi complessi;
-attivazione di percorsi e/o progetti specifici;

-atcordi per consulenze specialistiche e supervisione ad attivita [ad es. stimolazione cognitiva), svolte
nelle strutture socio-sanitarie,

D seguito la descrnizione delle principali funzioni dei Servizi coinvolti nella gestione integrata!

Il Medico di Medicina Generale [MMG) & una figura chiave nel processo di presa in carico della persona
con disturbo cognitivo o demenza in quanto conosce la persona e la sua famiglia rappresentando un punto
di riferimento che & strateglco per | sistema in considerazione della complessita di pestione di un problema
di lunga evalurione. Uno dei compiti del MMG & lo scambio di informagioni con gli altri professionisti
fimalizzata alla continuita della cura ¢ all'approfendimento delle conoscenze dello stato di salute.

Il MMG collabora alla fase diagnostica e alla presa in carico, partecipa al follow-up garantendo la
necessaria continuitd dinico-assistenziale, con particolare ripuards al monitoraggio clinico-terapeutico e
alla gestione delle comorbilita, in accordo con il paziente efo caregiver/famigliare, attiva i servizi sociall per
gh intervent] necessan,

Interviene nelle situazieni di urgenza legate alla rlacutizzazione del disturbi comportamentali efo defle
comorbilitd.
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Il Centro per i disturbi cognitivi e demenze (CDCD), come definito nel Piano Nazionale Demenze (GU
Serie Generale n9 del 13/1/2015) effettua la presa in carico delle persone con disturbd cognitivi efo
demenza. Formula la diagnosl, definisce il piano di interventi farmacologici, riabilitativi e psico-sociali ed
ottempera alle implicazioni sulla prescrizione dei farmaci previste dall'Agenzia Italiana del Farmaco {AIFA)
{ad esempio la nota 85 pubblicata nefla Gazzetta Ufficiale serie generale n. 65 del 1973,/2009 e il
Comunicato sull'uso degli antipsicotici del 8/5/2009).

In collzborazione con || MMG, Il COCD programma Il follow-up monitorando I"aderenza alla terapia e gli
eventuali effetti collaterali, la progressione di malattia, la comparsa o il peggioramenta del disturbi del
comportamenta, la rivalutazione dell’appropriatezza del plano terapeutica,

Su segnalazione del MMG il COCD interviene nelle sibuazioni di particolare criticitd efo complessita, in
raccordo con gli altri servizl defla rete,

Allp stato attuale una delle magglon problematiche per | COCD & rappresentata dalla loro mancata
identificazione quali centri di costo in molte realta sul territorio nazionale.

Uospedale & un sistema complesso, §a cul missione naturale & la gestione dell’acuzie, L'assistenza
ospedaliera rappresenta un continuuem con Fassistenza territoriale.

L'ospedale non pud essere considerato un setting adeguato per la gestione ordinaria della demenza e
non & il riferimenta principale dei pazienti affetti da demenza, a parte i casi che richiedono un intervento in
emergenzafurgenza {come ad esempio un trauma, uno stato di male epilettico, un delidum, uno
scompenso comportamentale grave). L'esistenza di una presa in carico a livello territoriale deve consentire
di fornire al paziente e al familiard, risposte assistenziali (AD, visibe specialistiche domiciliari, etc.} in grado
di prevenire accessi imprapri in Pronto Soccorsa.

il sisterna delle Cure Domiciliari rappresenta una delle risposte ai bisognl delle persone con demenza in
cui le prestazioni sanitarie si integrano con le prestazioni sociosanitarie, sociali e di supporto alla famiglia;
garantisce percorsi assistenziall costitultl dall’insierme organizzate di prestazioni fornite da pio figure delfla
rete formale e informale, necessari alia cura e alla assistenza della persona al propric domicilio, sulla base

di un PAI [Piano Assistenziale Individuale).

Il sisterma della Cure Domiclliad & atthvo nella continuicd tra le varie fasi del percorso di cura e di
assistenza territorio-ocspedale-territorio.

Well'ambito del sistema delle Cure Domiciliari Integrate (| MMG ha |a responsabilita clinica dei processi
di cura, valorizza e sostiene | ruolo della famiglia,

Le strutture semiresidenziali forniscone un complesso integrato di interventi, procedure ¢ atbivitd
sanitarke @ socko-sanitarie comprest interventl di sellleve, erogate a soggetti non autosufficienti, in strutture
collocate nel contesto territoriale che accolgono i pazienti durante le ore diurne e che permettono di
mantenere |a persona al propric domicilio.

Le strutture residenziali forniscono un complesso integrato di interventi, procedure ¢ attivith sanitarie e
soclo-sanitarle, compresi | ricoverl di sollievo, erogati a soggetti non autosufficienti, non- assistibili a
domicilio.
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Le strutture residenziall & semiresidenziall sono gestite direttamente da soggetti erogatori pubblici o da
soggettl erogatorl accreditati; V'accesso alle strutture awviene a seguite di una valutazione
multidimensionale effettuata da una équipe multidisciplinare che redige un PAI [Piano Assistenziale
Individuale).

E' auspicabile che le strutture residenziali @ semiresidenziali possano articolarsi nel territorl in servizi
dedicati alla gestione di pazientl con demenza e padentl con demenza con gravi disturbi del
comportamento.

Sono da prevedersi intervent| riabilitativi o rlattivativi, svelti In ambite terrtoriale e non, rivolti a
persone con disturbo cognitive e demenza con finalita di recupero, mantenimento e, ove possibile,
potenziamento delle abilith cognitivo comportamentali, psicosociali e funzionali residue.

| trattamenti, erientati dalla valutazione multidimensionale & declinati secondo il grado di gravita della
malattia, sono finalizzati al ragglungimento ¢/o mantenimento del pid elevato livello di autonomia possibile
€ al miglioramento della qualita della vita delle persone affette da demenza e delle loro famiglie.

L'attivazione della rete defle cure palilative dove essere garantita ad ogni persona con demenza in
qualungue momento si renda necessario, nei diversi setting assistenziali.

i L GRS CHENIYE B & Lare el R

Il Servizio sociale collabora e concorre ad informare le persone con demenza ed | loro familiari
redativamente al diritkl di citktadinanza e alla fruizione dei senvizi sanitari, sociosanitari ed assistenziali
esistenti. Valuta i bisogni soclali ed assistenziali delle persone con demenza e del loro Familiari, faverendo in

particolare I'attivazione delle dimissioni protette.

I Servizi Sociali si occupano di fornire informazionl, attlvare risorse @ onentare 13 persona con disturbi
cognitivl o demenza e la sua famiglia al servizio pib idoneo alle sue esigenze.

L'assistente sociale, in accordo con |2 persona ¢ lo famiglia, partecipa attivamente nells stesura e
realizzazione del propetto assistenziale.

Collabora con il Volontariato ed | Terzo Settore attivando retl sociall formali ed informali, interventi
individuali & per progetti di sensibilizzazione della comunita,

Le reti informall ad esempio | familiarl, | caregivers, il volontariato, le Associazioni, i Caffe Alzheimer,
rappresentano una risorsa importante, s atthvano per collaborare con la rete del servizi sanitarl, socio-
sanitari e sociali secondo ruoli e competenze ben definite che ottimizzing le risposte’ai bisogni dei pazienti
e delle famiglie.

Mel caso dell associazionismo non profit si richiama il vincolo alle normative di riferimenta.

4.3 Processo di analisi e rappresentazione

Il percorso e le modality assistenziall di presa in carico dei pazientl con disturbo cognitive o demenza e
delle loro famigle possono essere rappresentati con diverse metodologie che facilitang |la lettura e Panalisi
dei percorsi stessi,
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Di seguito vengona ripartatl, a titalo di esempio, | due pid ampiamente utilizzati.

Una strumento utlle per descrivere e rappresentare 'algeritmo della rete assistenziale delineata nel
POTA & il disgramma di flusso che permette una visione globale dell'intero percorso, identificazione degl
episodi (attivith o insieme di attivita) maggiormente significativi che lo compengona e dei 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 snadi decisionali, realizzato secondo modalith standard in modo da rendere pil semplice e immediata la
comunicazione e la comprensione del processo a tutte le parsone coinvolte.

Can un diagramma di flusso si & in grado di rappresentare schematicamente i componenti di una
struttura, i passaggl di una procedura o una cronologia.

I.:I|||!-|| paartaEIone a muit I et
La rappresentazione a matrice, corrispondente al diagramma di flusso funzionale, & uno strumento
utilizzate per descrivere in modo conciso e pratico le attivita {identificate nel diagramma di flusse con i
rettangola) e, nel contempe, definire in modo chiare ed immediato le risorse/responsabilita coinvolte nel
ProCesso,

La rappresentazione a matrice consiste in una tabella che incrocia le attivith [tempi e fasi) con le
risorse/respansabilita (strutture, operatori, ecc.).

Per un maggiore approfondimento, sl rimanda ai documenti di recepimento e implementazione del
PND della Regione Campania [decreto commissariale n.52 del 29/05/2015), della Reglone Emilia Romagna
(DGR N.990 del 27/06/2016) e della Provincla Autenoma di Trento {Delibera n.713 del 5/05/2015) dove
sono presenti esempl dl rappresentazioni prafiche del percorsi delineati nefl'ambito di POTA. Tali
documenti sono consultabili sul sito dell’Osservatorio Demenze [www.iss lt/demenze).

5 _ Monitoraggio e verifica dell'implementazione del PDTA

La valutazione, componente sempre centrale di ogni programmazione, passa attraverso la definizione
di criteri, indicatori e standard, che consentono di monitorare nel tempo gli andamenti e la rispondenza di
guanto implementato al livello locale ai modelli utilizzati e agli obiettivi posti dai livelli regionali e nazionali.

51 Indicatori

Gli indicatori sono variabili altamente informative utili a fornire una valutazione sintetica circa il
raggiungimente o il mantenimento nel tempo di un determinato obiettivo prefissato. Possono fornire sia
valutazioni istantanee che andament! nel tempo e nello spazio (¢s. comparazione di strutture diverse).

NelFambito del PRTA gii indicatari rappresentana uno degli strumentl di valutazione dell'applicazione
di un percorso e gli scostamenti tra il percorse di riferimento e guello effettivamente attuato
nell’'organizzazions,
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Posso essere distinte varie tipologle di indicatori:

* (ndicatori guantitativi (es. numero prime visite/anno)

* Indicatori gualitativi {es. percentuali di diagnosi entro 'anno di insorgenza def sintomi)
* Indicatori di struttura {es. numero di figure professionall nei COCDY personale totale)

* |ndicatorl di processo (es. numero di diagnosifnumers di prese in carico da parte dei servizi
territoriali)

* Indicaton di output di esito

* Indicatori di tipo economico/amministrativo

Melle caratteristiche essenziali possono essere osservati:

- lo sviluppo temporale del percorso complessivo specie per alcuni parametri critici (es tempi di attesa,
durata del processo diagnostico ambulatoriale)

- Mappropriatezza per quanto riguarda Paderenza a specifiche linee guida cliniche ed organizzative (es
accertamenti neuroradiologici/ diagnosi, somministrazione di farmaci in specifiche situazioni cliniche, etc.)

- 'esito globale (istituzionalizzazione del paziente, burnout del caregiver),

- | costi economici, | volumi di produziona,

Facendo riferiments al PMND gl obiettivi 2 & 3 contenutl del documento costituiscono | temi
fondamentali attorno ai quali gli indicatorl sl sviluppano per definire la qualita del PDTA.

£’ sempre opportuno introdurre per la valutagione un indicatore riferito alla gualith percepita da parte
della persona con demenza e della sua famiglia.

Lin esempio di applicazione di questl concett| & contenuto nell’Allegato 1, proposta di indicatori per i
POTA per le demenze elaborata dalla ASP & di Palermo -Regione Sicilia,

6 Lacostruzione del PErCorso locale

Il percorso locale viene costrulto, in coerenza con le specificita dei territori, attraverso il rispetto delle
indicazioni delineate a livello generale dalle linee di indirizzo,

Mella costruzione del percorso locale, al fine di proporre un qualsiasi intervento di organizzazione o ri-
arganizzazione, si dovranno considerare almena le fasi seguenti:

= larilevazione delle caratteristiche del problema e dei bisogni specifici del contesto locale;
* |a ricognizione delle m ita esi il di gestbone e presa in carico dei disturbi cognitivi e demenze
nello specifico contesto;

* la definizione del percorso di riferimento, ossia il POTA raccomandato che, a partire da guanto
definito nelie Linee di indirizzo nazionali, includa la definizione dei servizi e delle figure profesisonall
coinvalte e degli interventi per [a presa in carico della persona, Il POTA raccomandato rappresenta
la migliore sequenza temporale e spaziale possibile delle attivita da svolgere nel contesto di una
determinata situazione organizzativa e di risorse;
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Fidentificazione dei traguardi assistenziali e degli outcomes attesi che permetteranne di otbenene |
miglior risultato (efficacia), di utilizzare la miglior pratica clinica (appropriatezza) e di ottimizzare

risorse e tempi (efficienza);

I'identificazione delle a i cambiamento e ri-organizzazione basata sul confronto fra "esistente e
il pereorso di riferimento per valutare incongruenze ¢ puntl criticl, individueare fe aree di ri-
organizzazione, definire la successione temporo-spaziaie delle azioni necessarie e realizzabili, e
definire quali azioni eliminare in guanto ritenute non necessarie o rdondanti;

la sperimentazione del percorso di riferiments (pilota) che ha Vobiettive principale di valutare la
solidita in ambito assistenziale e organizzativo dell’applicazione del percorse di riferimento, cosi
come definito, ed eventualmente correggere le azioni che non risultine congroentl con |
raggiungimento degll obiettivi prefissati. Gli aggiustamenti necessari sono finalizzati a garantire la
fattibilitd dell'applicazione del miglior POTA che =i pud implementare localmente, Durante questa
fase diventa necessario identificare fe aree di criticita, come ad esempio Pimpossibilita ad attuare o
la necessitd di inserire indicazioni o azioni diversamente da guante Indicato nel POTA di

riferimento;

la_definizione, attuazione e irmplementazione del PDTA locale che include le eventuali modifiche
apportate dopo la fase pilota, con la pianificazione dei momenti di formazionefinformazione,
valutazione, resame e aggiormamento;

il monitorageio e la valutazione del PDTA locale im cui wengono werificati | risultati
complessivamente raggiunti nell’ implementazione del POTA stesso.
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7  Conclusioni

In guesto documento si € inteso considerare | PDTA per le demenze nell'ottica della gestione integrata,
dal sospetto diagnostico al fine vita, tenendo in considerazione il punto di vista dei diversi soggetti che
concorrong al percorsa,

L'ottica della 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 a2 persona
makata e i suoi familiar, i servizi sanitari e socio assistenziall,

Questo implica che, affinché un PDTA possa contribuire alla gestione integrata delle demenze, non sia
sufficiente focalizzarsi sull'intervento fornito da un singolo servizio in uno specifico momento del percorso,
ma sia necessario considerare |intero percorso come un processo in divenire che coinvolge molteplici
servizl e figure professionali in un lungo periodo di tempo,

In quest'ottica Il POTA per le demenze necessita di interventi a diversi livelli del sistema sanitario e
socky sanitario, da un livells macro [delle policy, del meccanismi regolaton e dei documenti di indirizzo
nazionali e regionali} a livelli pit specifici e locali che includono la formulazione di atti aziendali che faciliting
I'adozione di strategie integrate e condivise fra servizi, fino all'introduzione e adotione di specifiche
procedure informative, amministrative e della pratica clinica che coinvelgano i professionisti e gl operator
sanitar| ¢ socio sanitari.

Nell'ambito del PDTA per le demenze, il coordinamento dei servizi e degli interventi (care coordination)
rappresenta una modalita per migliorare (@ qualitd delfassistenza fornita e per rafforzare la capacita
dell’intero sistema nel rispondere in modo adeguato ai bisogni delle persane,

Le ricadute dell’adozione di POTA per fe persone con demenza ¢ | familiari, per gli operatori e per
I'intero sistema seno malteplicl,

Poiché diversi servizi sono necessari ed intervengono nel percorso della malattia, "esperienza della
continuita delle cure rappresenta una delle pid significative ricadute. La continuitd pud guindi essere intesa
come il risultato della gestione integrata dal punto di vista del paziente e determina la possibilits di ricevere
nel tempo cure e intervent] cogrentl, collegatl e complementari tra servizi diversi.

La possibilita di utilizzare nelle diverse fasi di malattia le informazioni cliniche e socio assistenziali della
persona con demenza raccolte nel tempo da diversi professionisti, in diversi contesti di cura, nel diversi
episodi clinici e necessita assistenziali, nelle diverse fasi della malattia, rappresenta uno strumento
irfinunciabile per garantire la gualita.
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Sistema di indicatori per il monitoraggio ¢ la valutazione dell’implementazione del PDTA

ASP a Palermo — Marcello Giordana



Premessa
La valutazione dei PDTA viene effettuata definendo criteri ed indicatori, wtilizzando le linee guida
adattate al contesto locule

INDICATORI

Variabili ad clevato contenuto informative, di solito comprensive di numeratore e denominatore,
che consentono di descrivere femomeni complessi e di orientare le decisioni per ottenere o
mantenere cambiamenti migliorativi, wtili per confrontare un fenomeno nel tempo (in momenti
diversi) e nello spazio (tra realti diverse) o rispetto ad un obiettive da raggiungere o mantenere.
Secondo la classificazione classica gli indicatori possono essere distinti in indicatori di struttura, di
processo e di esito ')

Indicatori di struttura

Misurano le risorse disponibili e viilizzabili nell’ambito del PDTA (n. locali adeguati, dotazion
tecnologiche, standard di personale, turni ed orari di disponibilith, professionalith, livelli di
formazione, competenze, elc)

Incli 1di processo

Misurano il funzionamentio del PDTA dal punto di vists organizzativo ¢ dal punto di vista
professionale rspetto  all’aderenza alle linee guida cliniche di riferimento, il livello di
appropriatezza (quanto un particolare intervento & efficace e indicato per la che lo riceve) clinica
{diagnostica, terapeutica, assistenziale) e organizzativa (CDCD, Centri Diurni, domicilio, strutture
residenziali) e i costi relativi (quanto "intervento risulta essere il meno costoso ed il pii gradito da
parte dell*utente)

Indicatori di esito

Misurang i volumi di produzione (prestazioni erogate, interventi) e le vanazioni dello stato di salute
del singolo individuo e dell'otenza di riferimento: documentano una modifica degli esit
assistenziali: clinici (mortalita, morbilita), economici (costi diretti ed indiretti), qualith della vita,
soddisfazione dell utente,

Nell'ambito della progettazione e dell'analisi del PDTA gli indicatori rappresentano uno degli
strumenti per verificare in modo sintetico la specifica applicazione del percorso e gli scostamenti tra
il percorso di nferimenio e quello effettivamente attuato nell'organizzazione locale. Nella
definizione deglhi indicatori dei PDTA & utile procedere per gradi, partendo da quelli pii semplici ¢
tacili da reperire nei flussi informativi corrents, per poi allargare la ricerca a quelli pit complessi, Al
contempo & opportuno individuare pochi indicatori realmente strategici per lo specifico PDTA, in
grado di essere comelati al processo decisionale _

Gli indicatori, perché siano davvero utili ad un'organizzazione, devono essere:

- semplici e poco costosi da rcavare;

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

- misurabili oggettivamente (ad es. una quantita, un conteggio, una percentuale, un rapporto, ecc.);

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

- semplici da interpretare;

- facilmente riproducibili e rappresentabili per mezzo di 1abelle, istogrammi, diagrammi;

- controllah, confrontabili, condivisibili, ciog trasparenti, rilevati puntualmente ¢ credibili.

! Donsbedian A; The definition of quality and approaches 1o its management, vol 1: explorations in quality assessment
and moaitiring, Ann Arbor, Mich, Health Administration Press, 19801,



Il sistemna di indicatori che si propone tende a porre in essere un monitoraggio ¢ una valutazione
basata su di un approccio complesso che tenga in considerazione  vari fattori che incidone su un
mixdello dinamico come quello del PDTA applicato alle demenze.  Un sistema di indicatori che
ntende valutare nel senso etimologico del termine e cio® di “valorizzare” gh elementi gualificanti
della rete che interviene nel percorso dedicato alle persone con demenzafAlzheimer. Tale approceio,
infatti, potrd contribuire allo sviluppo e l'implementazione di una logica complessa e di
Empowerment orgamzzativo e climeo-assistenziale , permettendo il monitoraggio ¢ la valutazione di
vari aspetti conmessi ad  interventi terapeutico-riabiliatativi  appropriati, individuslizzati ¢
specialistics, tesi al manterimento e recupero di abilith ¢ autonomia della persona con demenza, in
un sistema dinamico di “orientamento™ del paziente verso il servizio pil appropriato (per intensith
di cura, storia della patologia, contesto termitoriale, impatto economico), 1l sistema di indicatori
proposto vuole rappresentare un contnbato, 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, pertanto, alla valutazione/valorizzazione di
quest " ultimo,

I Sistema di Monitoraggio/Valwazione prevede, al momento, N.6 macro-criteri:

| “Criterio: Presenza di una pianificazione e programmazione per la govemance della rete dei

Servizi

2" Criterio: Prestazioni e Servizi

3% Critenio; Competenza del Personale

47 Criterio; Comunicazione

5% Criterio; Appropriatezza clinica e sicurezza

6° Criterio: Efficienza ed appropriatezza organizzativa delle strutturefservizi/ULLOCL. coinvolti
nel PDTA

Oygni criterio & suddiviso in tre elementi costitutivi;
Requisiti del sistema — Evidenze sul campo — Indicatori quanti-qualitativi.
" Questi tre elementi “esplodone™ in N, 17 Redquisiti, N.36 Evidenze, N.42 Indicaton,

Il sistema in questione viene, pertanto, esemplificato nella wabella che segue.



Requisito

Evidenze

Indicatore

17°Criterio:Presenza di una pianificazione e programmazione per la governance della rete dei

servizi

Modalita di Presenza del piano (annuale o

pianificazione, pluriennale) che contenga obiettivi SLIND
programmazione e basati sull’analisi der bisogni efo della

organizzazione delle
attiviti i sssistenza e di
SUpparto

domanda di servizi/prestaziom sanitarie
e sociali

Programmi per lo sviluppo
della rete assistenziale

Integrazione tra ospedale e termitorio
(attivitd semiresidenziali, domiciliari,
residenziali) e promozione di modelli di
continuitd anche in collegamento con le
strutture sociali degli Enti Locali
garuntendo costante e reciproca
COMUNICAZIONE

W progedure condiviss tra
Aziende Teervoriali e AA O,
per dimissioni profetic &
facilsiare

N AADD prasent nel
territorio dell” Az, Territoriale

M procedure efo profocoll

dintesa per il collegamento
Cinvvnt, eollihoreion 20¢) tra
Aziende Territoriali ed Enti

Lovaili (Comuni)

M Comuoni presenti nel
territoao dell” Az Territonale

Realizzazione di procedure condivise
{per es. con 1l DSM) per la gestione di
pazienti in condiziom di emergenza
(BPSD)) h/24

WN* procedure condivise con
servizl stradegict di riferimento
per ln gestione di pazienti in
condizione di emergenza

N* servizi sirategic individuati

Modalith e strumenti di
gestione delle
imformazioni

{cartella clinica, sistemi
informativi ¢ dati)

Presenza di sistema informativo che
consenta la traceiatura dei dat sanitari ¢
fornisca il supporto alle attivith di
pianificazione e controllo, collegato con
NS5IS, con paranzia di sicurezza
nell’accesso e nella tenuta e integrith dei
dati, nel rispetto ed in coerenza con la
normativa vigente

SLMO

Modalith e strumenti di
valutazione della qualiti
dei servizi

Presenza di un sistema che parantisca la
trasparenza e 1" aggiomamento
sistematico delle liste di attesa

LM

Presenza, formalizzarions ¢ messa in
alta di un programma (plano qualiti)
per la valutazione della qualita delle
prestazion e deir servizi offerti che
includa la defimzione di standard di
prodottodpercorso organizzativo e dei
relativi indicaton di valutazione

SO

s St s

Presenza di una mataee di
responsabilith

SL0




2% Criterio: Prestazioni e E&ﬁzi

Tipologia di prestazioni e
servizi erogati

Presenza della Carta dei Servizi
interaziendale e interstituzionale
aggiornata ¢ redatta con apporto di
categone professionali e delle
associazioni di tutela e di volontariato
rappresentative della collettivith e
dell utenza

SLMO

Periodica rivalutazione della Carta dei
Servizi da parte degli Enti coinvolt

SLMCY

Eleggibility e presa in
carico del pazienti

Presenza di protocolli, linee guida e
procedure per la gestione del percorso
assistenziale dei pazienti nelle diverse
fasi della malattia ¢ nei diversi setling
assistenziali

UM

(da identificare nspedio alls
Fasifsnodi del percorso del
prtziente |

N procédune

M smdi del percorso

Continuith assistenziale

Verifica della conoscenza e
dell"applicazione dei protocolli e
procedure da parte del personale e il
loro miglioramento se necessario

‘4" di Audit clhimici

M= di strotture -..nllwnh.-: nel
FOTA

Identificazione del case-manager per
ogni struttura sanitaria coinviolta

M= :asc-nﬁnagcr individuais

M* strutiure sanitarie coinvolie

i i b i

Adozione e diffusione di procedure per
consentire che witta la documentazione
clinica del paziente sia a disposizione
degli operatori sanitari in ogni
momento, al fine di favorire lo scambio
di informazioni per la corretta gestione
dei pazien

M7 grrurture che condividono le
pm::ndur::

N" strutiure che pariecipano ol
POTA

| 37 Criterio: Competenza del Personale

La programmazione & la
verifica della formazione
necessaria e specifica

Presenza di una cabina di regia
interistutuzionale per la pianificazione
delle attivitd formative specifiche a
supporte del PDTA

SN0

M° Referent it
coinvnlie

M* ishnuzion chinvalie

| Esistenza di un piano di formazione

specifico per il PDTA

SUNG

N® Dpcmbr.ln tarmirh

N* Dptrah:n LI:I'II'I'II'EI“.I el
PIXTA

Insernmento e
addestramento di nuovo
personale

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

SN




47 Criterio: Comunicazione

Coinvolgimento del
pariente, dei suol familiar
e caregiver nelle scelte
clinico-assistenziali

] Presenza, formalizzazione e messa in

atto dh procedure per I"informazione
partecipata del parienie e del familiare
€ caregiver e I"acquisizione del
consenso informato

SLEMD

Modalita di ascolto dei
pazienti e caregiver

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

SIMC

Presenza, formalizzazione € messa in
atto di modalita e strumenti per [*ascolio
attivo dei pazient

SIIMNG

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

SN

Presenza, formalizzazione ¢ messa in
allo di procedure per la valutazione
della soddisfazione e dell esperenza
degli utenti

SLHO

Formarzione del personale di contatto
con il pubblico che includa
comunicazions, negoziazione, lecniche
strufturate di gestione dei conflitia

SN0

5" Criterio: Appropriatezza clinica e sicurezza

Approceio alla pratica
climca
secondo evidenye

Presenza di gruppi di lavoro
multidisciplinari per la
contestualizzazione di lince goida, la
costruzione di procedure ¢ protocolli
operativi

W Gruppi operativi

ME ULLOCY, comvolie nel PLTA

Agziornamento periodico delle linee
guida, e delle procedure basate sulle
evidenze scientifiche e cliniche

M* linee puida, procedurne,
progocoll aggiomati eniro 2 anni

M e guda, procedure,

disponibili protocolli presenti nei servizi
Coinvolgimento del personale oy -
nell'implementazione e W* Kiunioni per la diffusione o

nell’applicazione dei protocolly, linee
auida efo percorsi di curnfassistenza,
attraverso la diffusione delle
cottnscenze necessare alla foro
attuazione e la formazione specifica sui
protocolli di assistenea ad esse correlati

applicasione di linee gaida,
procedure, protocoll:

NT UL, comrvalie nel FLITA




Promoione della
sicurezza e gestione dei
rischi

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

SN

M* Mear miss segnalali nei
servizl coinvolti {definire
preventivamiente standard %)

M" totnle near miss del sislemas
anenilile

Piani/progetti di migliommento scatunti
dall analisi statistico-organizzativa
proveniente dal sisterna di nlevazione
dei near miss e dagli audit clinico-
organizzativi del nsk management

N* progedti di miglioramenio

N® Strutmre coinvolle

6" Criterio: Efficienza ed appropriatezza organizzativa delle strutt

coinvolte nel PDTA

urefservizi .00,

Modelli organizzativi
relativi ai CDCD

CIXCIY che utilizzano procedure
condivise con | MMG (accesso finvio ai
servizi, coinvolgimento nel PAL etc.)

N MM eainaoln nelle
procedure dei CTECT

MW* MMG del bacing di

multidisciplinare integrala

(S rifesimento
CHCD che operana con equipe N® CDCLY con equipe
multidizciphinane nlegrats

N# CTMCT del bacino di

Modelli organizzativi
relativi al Centri Diurni
Alzheimer

impatto sanitario (CDD)

Centri Diumi in cui 51 efTetiuano
interventi psicosociali basan sulle
evidenze

riferimenio
Sistema integrato tra CDD e CDI SI-NO
{v. Manuvale prodotto dal progetio
CCM)
Presenza di Centrl Diurni ad alio NTCDD

| standand prevista =255

N* Centr Diverni
AlzheimenDemenze

BT in cid si effetuanc
inbervent psicosociali basati
sulle evidenze

MY Cenin Diwmi esisteni

Modelli organmzzativi
relativi all’assistenza

domiciliare

w—i:nr: Eifl im-coroo presso i
T

CDCD che operano con equipe
multidisciplinare integrata anche per gh
interventi domiciliari

N CDCD con equipe
multidisciplinare integraia anche
pier gl indervent dossieihian

M* CIHCD del bacino di
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1. Premessa

Il “Piano Mazionale Demenze - Strategie per la promozione ed || miglioramento della gualita e
dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze® pubblicato in GU nel 2015 (GU
Serie penerale n.9, del 13 gennaio 2015} prevede all’azione 1.6

I" Attivazione o wn tovolp di confronto permanente per le demenze, tra Ministero della salute &
Regioni, queste ultime everntuaimente orgonizrate in un tavelo interregionale (sul modeflo di quonto
gid avwiene per aitre aree di intervento), che si ovvale del contributo scientifico dell‘istituto Superiore
di Sanitd’ (I55] e dell AGENAS, nonché o giello delle Associozion] nazionali dei familiari dei pozienti. 5§
ritiene importante che il tavolo sia integroto dalle rappresentonze dello componente sociale, nelle sue
articolazion! norionale, regionale ¢ locale”,

Dopo la pubblicazione del Plano Nazionale Demenze (PND], & stato avviato il tavolo previsto all"azone 1.6.,
promosso g coordinato del Ministero della Salute, al quale partecipanc , & vario titolo, la Direzione della
Prevenzione {Coordinamento), la Direzione della Programmazione del Ministero della Salute e la Direzione
Generale dei Sistemi Informativi Sanitard, Ministero del Lavaro e delle Politiche Sociali, 1 referenti per le
demenze indicati da ciascuna Regione & Provincia Autonoma, le tre Associazioni Nazionali dei familiari e dei
pazienti, I'lstituto Supericre di 3anita e le tre principali societd sclentifiche di settore,

Mell ambito delle riunloni sono state portate avanti attivitd finalizzate sia alla ricognizione della situazione
del recepimento del PND a livello regionale e delle province autonaome, sia all’elaborazione di documenti
tecnici di approfondimento su tematiche ritenute di particolare interesse dal tavalo.

Le prime due tematiche rtenute di particolare interesse dal tavoldo sono relative al Sistemi e Flussi
Informativi ed ai Percorsi diagnostico terapeutico assistenziali. || tavolo 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 guesta attivita; il documento & stato poi discusso, condiviso e
approvato in sede di riunione plenaria del tavolo,

La scelta di occupars! del sistem| informativi sanitari e statistici correnti @ motivata dal fatto che questi
sistemi contengono un patrimonio di informazioni che potrebbero consentire di tracciare il livello di
assistenza socip-sanitaria fornito al pazienti affetti da demenza.

Mel nostro Paese, nonostante la presenza ol numerosi flussi informativi, non esiste ancora un sistema
informativo corrente integrato dedicato specificamente alle demenze in grado di fornire informazioni utili
alla programmazione socio-sanitaria nel settore delle demenze. Allo stesso modo non Vi soNo0 Bsperienze
consolidate di registrl di popolazione su soggetti con demenza o a rischio di demenza che possono avere
una finalita di sanita pubblica.

In questo contesto appare urgente promuovere 'utilizzo di tecniche di record-finkoge nella costruziona di
archivi integrati dedicati alle demenze con i quali, fatta salva la necessitd di garantire kz riservatezza dei
dati, & fondamentale condurre analisi in ambito epldemiologico. Inaltre, in campo sanitaria, il collegare
informazioni provenienti dallo stesso archivio o da archivi diversi rappresenta uno strumento indispensabile
per [a ricerca di elementi utili a descrivere e valutare, In termini di efficacia, appropriatezza, equita, le cure
erogate o le prestazioni fornite,

Il documento proposto “Linee di indirizze Nozionali sull'vso del Sistemi Informativi per carotterizzore il
Sfenomeno delle demenze”™, & frutto del lavoro svolte dal tavolo su guesto amibito.



Il documento si intende come approfondimento sui Sistemi Informativi a supporta dell’azione 1.7, del PND:

Reglizzazione of un sistema informative sulle demense, o portive dolla volorizzozione dei flussi gia
esistenti, che consento if diologe tra il livello regionale e guellp nazionole @ sio utiizzato @ supporto

delle funziond ai;

& maniloroggio  del  fenomeno e progrommazione deghi intervent! bosati sy indicator! o
approprictezza e qualita;

* sostegno alla verifice of otfvozione del presente Plora;

* ricerco mirata.



2. 1Sistemi Informativi per la specificita del fenomeno complesso delle demenze:
finalita nazionali e regionali

Le fonti di trattamento dati di salute orientati a uno o pik scopl riguardano la raccolta strutturata e
sistemnatica di dati per scopl conoscitivi di programmazione, scientifici o statistici e/o per scopi operativi

Per “sistema informative® zi intende un comipleszo insieme di datl, modelll, indicatori con "'obiettivo di
Informare operaton @ cittadind, | sistemi informativi sanitari [315] riguardano le prestazioni e i servizi erogati
dalle strutture coinvolte nell'assistenza sanitaria ai diversi livelli. | 5% sono organizzati per raccogliers in
maniera standardizzata ¢ uniforme Informazionl relative alla salute della popolazione efo al ricorsa al
servizi sanitari. Essi sono gli strumenti fondamentall per la gestione econamico-finanziaria dell’assistenza
{es: calcolo del finanzlamentl agll erogator, valutazioni economiche, controllo della spesa) e per la
programmazione dei servizi. Considerata la mole di datl di natura clinica contenuti nei %15, la relativa
frulbilith a bassi costi, || progressivo miglioramento della qualita dei dati raccolti, in maolti Paesi del mondo
[Futilizzo di tali strumenti informativi anche a scopi epidemiologici e valutativi, & aumentato moltissimo

Un progetto finanziato dal Ministero della Salute-CCM  specificamente dedicato all’ “Analisi delle raccolte
dati esistenti ed ingegnerizzazione/reingegnerizzazione dei flussi dei dati di interesse sanitario nazionale”,
ha portato all'elaborazione di un rapporto su registri e sorveglianze in sanita pubblica, che sintetizza gli
aspetti generali e la situazione attuale dei Registri e dei sistemi di Sorveglianza nel nostro paese

I sistemni informativi sanitarl e statisticl correnti potrebbero consentire di intercettare il fenomeno
delle demenze. Le Schede di Dimissione Ospedaliera 500, la mortalita, gl archivi del farmaci, il Nuovo
Sistema Informative Sanitario (NSIS) [strumento di riferimento nazionale per la misura dei Livelli Essenziali
di Assistenza), contengono un patrimonio di informazioni che potenzialmente consentono di tracciare il
fivello di assistenza socio-sanitaria fornito ai pazienti affetti da demenza.

Con le SDO e PArchivio di Mortalita & possibile fornire un quadro delle ospedalizzazioni e dei decessi
attribuibili alla demenza con differenti livelli di accuratezza.

L'Archivio dei farmaci consente di identificare pazienti che assumono farmac tracclanti della patologia
dementigena come gli inibitori delle colinesterasi e ba memantina,

Il W5IS dispone di informazioni relative a flussi gia avviati per il monitoraggio delle prestazioni specialistiche
ambulatariali, dell’assistenza della salute mentale, dell’assistenza domiciliare, delle prestazioni residenziali
e semiresidenziali e di quelle erogate nell’ambito dell'assistenza sanitaria in emergenza-urgenta.

L'archivio delle esenzioni ticket per malattia pud essere utllizzato per ottenere informazicni sulla
popolazione affetta da patologia dementigena.

Sono poi in fase di implementazione sistemi informativi per il monitoraggio delia rete di assistenza [MRA) e
della nabilitazione territoriale,

Va-segnalato inoltre che in Itafia nel maggio del 2000, al momenta dell'immissione in commercio
degli inibitori delle colinesterasi, venne fanciato I Progetto CRONOS che porto alllidentificazione da parte
delle Regioni di circa 500 Unitd di Valutazione Alzheimer (UVA)., Queste strutture hanno costituito fino ad
oggi un centro specialistico multi-professionale dedicato alla diagnosi e ai trattamenti nell'ambito delle
demenze con una funzione di coordinaments tra la medicina specialistica e quella generale tesa a favorine
integrazione tra l'ospedale e il territorio. | dati raccoli sulle attivits espletate nelle UVA song stati wtilizzati
nelle due indagini condotte dall’iss nel 2002 e nel 2006 ma rappresentano un patrimonio di informazioni
nan sufficientemente valarizzato a fini programmatori. La criticitd maggione & rappresentata dalla mancata
identificazione di queste strutture specialistiche (prima LVA; ora Centri per i Disturbi Cognitivi e demenze -



COCD nel PND) come centri di costo in molte Regioni italiane. Sarebbe opportuno che tutte le Regioni
trovassero una modalita per tracciare le attivita che afferiscono ai CDCD, inclusi gl aspetti econormici,

| metodi di record-linkoge (in cui vengono collegate le unitd statistiche che concordana in
riferimento ad uno specifico identificative o chiave identificativa) permettono di effettuare una
ricostruzione del percorso assistenziale o della storia clinica del paziente

In particolare di:

— individuare | casi incidenti di una patologia, definiti come le persone per le guali non e evidenza di
episodi di cura relativi alla stessa patologia precedent| episodio in studio;

— identificane le persone con una data diagnosi in un dato periodo;

— caratterizzare i pazienti inclusi in una coorte, | pazienti possono essere caratterizzati in funzione della foro
gravita "a prion”, effettuando la ricerca di comorbidita;

— ricastruire il percorso di cura e valutare | livelli di adesione alle raccomandazioni cliniche recepite nei
perCors

-misurare I'occorrenza di esiti del paziente in un dato intervallo di tempo dal ricovera in esame.

A livells internazionale sl segnalano due esperienze condotte im Framcia, la prima sull’uso
dell'archivio di mortalita per cause multiple del 2006 che ha consentito di identificare circa 46.000
certificati di morte contenenti || termine demenza o malattia di Alzheimer, la seconda sulla disponibilita
delle informationi routinariamente raccolte dalle 320 memary clinics che ha permesso di identificare circa
115000 pazienti affetti da demenza e di caratterizzarli per 31 variabili di tipe diagnostico e clinico . In
Swvezia 'uso Integrato delle fonti informative correnti ospedaliers e di mortalitd ha consentita di ldentificare
pazienti con demenza cosl come Pimplementazione di un archivio sulle informazioni disponibili presso le
memy clinics ha condotto all‘istituzione dello Swedish Dementio Quality Registry.

In Italia si tegnalano alcune esperienze interessanti in gquanto mostrano, con livelli di complessita
diversi, le enormi potenzialita dei flussi informativi con finalith di programmazione:

1. La Regione Lazio ha condotto un esperienza di record-inkoge stimando nella Regione Lazio la
prevalenza di individul affettl da demenza al 3171272013 pari a 34.217 [2,9% della popolazione
residente) con eta maggiore di 65 anni utilizzando il Sistema Informativo Ospedaliero, || Registro delle
prescrizioni farmaceutiche erogate direttamente nelle Strutture Ospedaliere ed erogate dalle
farmacie territoriali, il Sistema Informative delle Esenzioni, il Registro Nominativo della Cause di
Morte e I" Anagrafe degli assistibili del 558 Lazio (Allegato 1).

2. Nella Regione Veneto sano stati messi a punto sistemi di rilevazione informatici integrati in grado di
tenere conte della multimorbilita del paziente con demenza e del consumo di risorse; il sistema
Adfusted Clinical Groups [ACG System™) che &in grado di commisurare be risorse ai reali bisogni della
popolazione e la Cartella Clinica Elettronica per le Demenze {CaCEDem | adottata da tutti | Centri per
il Pecling Cognitivo e le Demenze [CDC-D). ADG & un sisterna che permette di stratificare il cose-mix
della popolazione in base alle malattie co-presenti in ogni soggetto, mappando nel territorio la
distribuzione e Ilmpatto sull'utilizzo delle risorse sanitarie; rappresenta quindi un strumento di
apgiustamento del rischio, con possibilita di impiego sia retrospettivo che prospettico. ACG linkando i
dati di ogni singolo assistito, integra | flussl informativi provenienti da ricoveri, specialistica, esenzioni
ticket, pronto soccorso, farmaceutica, psichiatria, malattie rare e dal sistema informativo distrettuale
{ADE, UVMD) con i relativi costi o tariffe, con la possibilita di integrare anche i dati dei database clinici
dei medici di Medicina Generale. Con il grouper ACG, la popolazione viene suddivisa in 93 categorie



ACG, postulate come omogenes per pese assistenziale, che classificano in maniera mutearnente
esclusiva tutti | soggetti basandosi sulle diagnosi e sull'andamento prognostico delle malattie. ACG
restituisce anche misure di prevalenza delle demenze usando le diagnosi e | farmaci ricavati dai flussi
aziendali che confluiscono in regione. Nel 2015 sono state individuate, con le sole diagnosi, 46.408
persone con demenza, mentre con Iaggiunta del eriterio farmacologico (uso di farmaci specifici per
demenza)l sono statl individuatl ulterion 15.841 pazienti per un totabe di 62.249 sopgetti con diagnosi
di demenza nella popolazione del Veneto. Questi segmenti di popolazione possono essere oggetto di
intervento con strumenti di cose o disease management che valorizzano 'uso prospettico delle
informazioni sanitarie raccolte da ACG [Allegato 2],

1. La Regione Toscana ha realizzato un record-finkage tra | dati ospedalieri, prestazioni ambulatoriali,
martalita, farmaci ed esenzione del ticket. Cib ha permesso di identificare al 2015 48,886 pazienti
affetti da demienza, pari a circa la metd di tutti | casi di demenza stimati per essere presenti nel
territorio regionale secondo § pil accurati studi di prevalenza, Questo sistema di monitoraggio
regionale della demenza ha un bassa sensibilitd, probabilmente perché non tutte le persone con
demenza sono codificate come tali nella pratica corrente efo utilizzano | servizl sanitari, e un'alta
specificita in linea con quanto accade negli altri Faesi europei (Allegato 3).

4. Mella Regione Emilia Romagna & stato effettuato un record-linkoge tra | flusse del pazienti che
afferisce ai COCD e | ricoverl ospedalieri. 3 stima che nel 2014 § centri specialistici-hanno preso in
carico 14,720 persone con demenza per la prima volta alle guali vanno sommate le 31,196 che
hanno rlcevuto una visita di controllo per un totale di 45196, L'analisi delle 50O relative all'anno
2014 pur non evidenziando cambiamenti significativi rispetto all'anno 2013 conferma la progressiva
riduzione del ricorso al ricovero ospedaliero per le persone con demenza.

5. Per la Regione Umbria, nell'ambito del progetto europeo ALCOVE [Alzheimer Conperative Volufotion
in Europe — 2011-2013) & stato condotto un record-linkage tra le S0O e I'Archivio dei farmaci della
regione Umbria al 2011, Ci&d ha consentito di identificare 3.763 assuntorl di inibitorl delle
colinesterasi e 1.334 pazientl ricoverati per demenza. Sulla base del numero di sopgetti identificati
(=263} in entrambe le coorti & stato possibile stimare, applicando i metodi di cattura e ricatiura dei
dati, una prevalenza del’8,9% della demenza nella popolazione regionale dell'Umbria con eta
SUPErione ai 65 anni wiww altove-project. e higsis-
report/ALCOVE SYWNTHESIS REPORT WP, pdf).

6. La Medicina Generale, inolire, attraverso il date base Health Search IM3 - Information Management
System HEALTH LPD - della Societd italiana di Medicinag Generale che raccoglie i dati relativi a 80D
MMMG pari a circa 2 milioni & mezzo di assistiti, effettua una stima dei casi di demenza pari al 4,2 %
nella popolazione con etd maggiore di 74 anni [Allegato 4],

Mell'ambito del progetto europeo ALCOVE [Alzheimer Cooperobive Volutotion in Ewrope — 2011-2013), per
quanto riguarda la raccolta del dati sul servizi socio-sanitari per la demenza sono state sintetizzate le
seguenti raccomandazioni:

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

2) Al fini della raccolta del dati, dovrebbe essere proposto un set predefinito di criteri diagnostici operativi
per la diagnosi di demenza. [WP4,12]

3) Dttimizzare le fonti di dati esistenti fornendo un sistema efficiente di record linkage. [WP4.13)

&) Al fini del record linkage dovrebbe essere resa disponibiie un codice unico e de-identificato. | requisiti
della privacy devono essere pestiti a livello europeo per assicurare la proprieta individuale dei dati.
[WP4.14]



3. Definizione clinica di Demenza

La demenza & un complesso di malattie cronico degenerative che comprende un insieme di
condizioni, ka cul storia naturale & caratterizzata dalla progressione pili o meno rapida del deficit cognitivi,
dei disturbi del comportamento @ del danno funzionale con perdita dell'autonomia e dell'autosufficienza
con vario grado di disabilita e conseguente dipendenza dagli altri. La demenea interferisce con ke attivita
sociali, [avorative e di relazione del malato e pravoca un declino delle sue capacita.

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

Le FORME REVERSIBIL| rappresentano una piccolissima percentuale; | deficit, in questo caso, sono
secondari @ malattie o disturbi a carico di altrl organi o apparati. Curando in modo adeguato e tempestivo
gueste cause anche il quadro di deterioramento regredisce, e la persona pud tornare al suo lvello di
funzionalita precedente,

La maggior parte delle demenze & di tipo IRREVERSIBILE, Queste si distinguona in forme primarie e
secondarie. Le forme primarie sono di tipo degenerativa e indudono la demenza di Alzheimer, quelia
Franto-Temporale e quella a Corpi di Lewy. Fra le forme secondarie fa pid frequente & quella Vascolare. Le
demenze irreversibili, a livello sintomatologico, sia nella fase iniziale sia parziaimente in guella intermedia,
sono abbastanza caratterizzate e distinguibili tra loro. Nella fase avanzata le differenze si assottighane fino
a scomparire del tutto,

Epil:l_emiulu_gi;

La prevalenza della demenza nel paesi industrializzati & circa del B% negli ultrazessantacinquenni
e sale ad oltre |1 20% dopo gli ottanta anni. Secondo alcune proiezioni, | casi di demenza potrebbers
Eriplicarsi nel prossimi 30 anni nei paesi occidentali.

La demenza & in crescente aumento nella popolazione generale ed & stata definita secondo Il Rapporto
OM5 e ADI una priorita mondiale di salute pubblica: nel 2010 35,6 milion: di persone risultavano affette da
demenza con stima di aumento del doppio nel 2030, il triplo nel 2050, con ogni anna 7,7 milionl di nuovi
casi (1 ogni 4 secondi) e una sopravvivenza media dopa la diagnosi di 4-8-anni,

L'italla & uno dei paesi europei pid anziani (eta uguale o superiore a 65 anni] e quasl 11 17% della
popolazione, per un totale di 9,5 milioni, ha superato | 65 annl di eth. Sono pertanto in aumento tutte le
malattie croniche, in quanta legate all’eta, e tra queste le demenze.

In Europa, secondo dati [STAT al 1" gennabo 2013, Fitalla &l colloca al secondo posto dopo |a
Germania, con un numero di anziani, di eta uguale o superiore ai 65 anni, di 12.639.000, pari al 21,2% della
popolazione totale. Anche l'indice di vecchiala, definito come || rapporto percentuale tra |a popolazione in
etd anziana (b5 anni e pid) e la popolazione in eta giovanile (meno di 15 anni), colloca I'talla al secondo
posto in Europa dopo la Germania, con un rapporto di 144 anziani ogni 100 giovani. Le proiezioni
demografiche mostranoc una progressione aritmetica di tale indicatore fino a giungere nel 2051 per 'ltalia a
280 anziani per ogni 100 giovani,

Il progressivo incremento della popolazione anziana comporberd un ulteriore consistente
aumento della prevalenza del pazienti affetti da demenza. In Italia, i numero totale del pazienti con
demenza & stimato in oftre un milione {di cul circa 600,000 con demenza di Alzheimer) e cirea 3 milioni
sono e persone dirottamente o indirettamente coinvalte nell’azsistenza dei loro cari.



"_['Lanamenti

Gli inibitori reversibili dell'acetilcolinesterasi -AChE (donepezil, rivastigmina e galantamina) e la
memantina sono gli unicl farmaci approvati in Italia per il trattamente della malattia di Alzheimer o
demenza di Alzheimer [DA). La pratica prescrittiva di questl farmaci & regolamentata dalla Nota 85 dell AIFA
pagenzio ltaliana del Farmaco).

Per il trattamento dei disturbi comportamentall nella demenza vengono wutilizzati | farmaci antipsicotici
{tipici @ atipici). La pratica prescrittiva di questa categoria & regolamentata dall’AlRA con | comunicati.

GESTIOME INTEGRATA PER LA CONTINUITA ASSISTENAIALE

Data la complessith della demenza, & ormal evidente la necessita di adottare un approccio
integrato, che consenta la presa in carico del paziente e della famiglia e il loro inserimento in un percarso
clinico-assistenziale dove, a seconda delle fasi della malattia, possa essere valutato intervento pid
appropriata,

Il paziente e i suoi cari rappresentano il centro di una rete di cul fanno parte servizi sanitari e socio sanitari,
fra cul | Centri per Disturbi Cognitivi @ demenze (CDCD), 'Ospedale (inclusi Prente Seccorso/Dipartimento di
emergenzafurgenza @ UU.0O. ospedaliere), il sistema delle cure domiciliari, le Strutture Residenziali e
cemiresidenziali territoriali (ad es. Centri Diurni), i servizi per le attivitd riabilitative e fa rete delle cure
palliative & fine vita (incluso 'Hospice), Il servizio sociale delle aziende sanitarie e dei comuni nonché la
rete informale.

L"ottica della gestione integrata implica che il punto di osservazione non siand le prestazioni fornite ma il
pariente come destinatario degli intervent| ¢ tracciante una condizione clinica che coinvolge la persona
malata & | suoi familiari, | servizi sanitari e socio assistenziali.

Alla tematica dell’organizzazione dei Servizi e del percorsi diagnostico terapeutici assistenziali (FDTA) il
tavola di lavora ha dedicato il documento di indirizzo nazionale “Linee df ndirfzeo Nexionali sui Percorsi
Diognostico Teropeutici Assistenzioli per le demenze™ al quale si rimanda per sostenere la riorganizzazione
del modelll assistenziall & del servizi socio sanitari impegnati nella sfida che le cronicita, e tra queste le

demenze, pongono.



4. Utilizzo dei Flussi Informativl esistenti per approfondire il fenomeno delle
demenze

Livello nazionale

Il patrimonia informativo attualmente disponiblle nel Nuove Sistema Informativo Sanitario -NSIS &
costituito da un insieme di flussi informativi relativi ad aspetti gestionall, organizzativi ed economici,

In coerenza con il modello concettuale del N5IS sono stati sttivati, accanto ai tradizionall flussl informativi
aggregati e centrati sull'offerta sanitaria, alcuni nuovi flussi infarmativi “analitici®, relativi alle prestazioni
erogate, centrati sull'individuo, Tali flussl sono regolamentati da appositi decreti ministeriali emanatl a
seguito di un lungo percorso collaborativo con le Regioni, dellapprovazione da parte della Cabina di regia
del N5I5 delta condivisione in sede di Conferenza Stato-Regioni

Il conferimento del dati al NSIS & ricompreso tra gli adempimenti cul sono tenute le Regioni per
l'accesso al maggior finanziamento di cul all‘intesa Stato-Regioni del 23 marzo 2005,

Per il dettaglio del contenuti informativi rilevati da ciascun flusso si rinvia al disciplinari tecnici allegati ai
decreti istitutivi dei flussi informativi individuali.

Ad oggi, i flussi Informativi individuali disponibili in NSIS ed utill per Il lavorl del tavolo di monitoraggio del
Piano Nazionale Demenze sono rlassunti in tabella, [www.nsis. salute gowit).

Tabella. Flussi informativi individuall dispenibill in NSIS ed utili per il lavari del tavolo di monitoroggio del
Fiano Nazionale Demenze
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| dati di mortalita, potenzialmente wtili, sono invece forniti dall'lstituto centrale di statistica {ISTAT).

Lin Mlusso vgualmente utile & quelio relativo all’esenzione ticket per patologia (gruppo 011, 029 attiva o
pregressal, presente nei flussi dei Servizi Sanitari Regionali. d
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Livello regionale

In Italia il livello di sviluppo dei Sistemi Informativi Sanitari -515 & variabile tra Regionl,

Merntre i sistemi informativi nazionali sono costituiti da wn “minimum dataset” di informazioni definite a
livello centrale in modo da garantire |a rilevazione comune da parte di tutte le Begionl, le sinpole Regioni
pozsono preveders a livello locale ta rilevazione di ulteriori informazioni di proprio interesse, in aggiunta ai
contenutl essenziali previsti appunto dai decreti istitutivi dei flussl informathi

Un esempio specifico & offerto dal Sistema Informativo Ospedaliero (310), che & attivo nelle singole
Regloni con livelli di completezza e gualita variabile, ed & comprensivo della mobilith passiva. | diversi 10
regionali gestiscono | dati analitic di tutti | ricoveri ospedalier| {in acuzie e post acuzie) che ogni anno si
verificano negli istituti di ricovero e cura del proprio territorio e rappresentano una fonte di dati preziosa
per studi epidemiologici e valutativi a supporto defla programmazione dei servizi e della gestione dei costi.

Ezempio di ulteriore sviluppo del 510 & quanto realizzato nella Lazio dove, dall’l gennaio 2008 (Determina
n. DA118/2007) & attivo il flussa integrato RAD-ESITO attraverso il quale vengono rilevate variahili cliniche
aggiuntive alla SD0 per specifiche condizioni (infarto acuto del miccardio, bypass aortocoronarico @ frattura
del femaore) utili anche alla valutazione di esito.

5. Definizione operativa di demenza nel diversi flussi informativi: i codici

Il sisterna di classificazione utilizzato per la codifica defle diagnosi e ded traumatismi nell'ambito
dei sistemi e flussi Infarmativi italiani & I'ICD-9-CM (Classificazione delle malattie, dei traumatismi, degli
intérventi chirurgici e delle procedure diagnostiche e terapeutiche -International Classification of Diseases
ath revision Clinical Modification), derivata dall’iCC-8 [International Classification of Diseases 3 edizione]
dell'Organizzazione Mondizle della Sanitd. La decima revisione dell'lCD pubblicata nel nostro Paese
neli‘anno 2000, & al momento prevalentemente fruibile ai fini dell'elaborazione statistica dei dati di
miortality, ed & in wso in aloune regioni.

Per implementare | flussl informativi di livello nazionale vengono utilizzati | codici dell' ICD-9-Cha,

D seguito vengono elencati i flussi che considerana MICO-9-CM come sistema di classificazione:

Flusso dei RICOVERI OSPEDALIERI ¢ algoritma intra flusso su specifici obiettivi

#  Flusso del PRONTO SOCCORSD ¢ algoritmo intra flusso su specifici obiettivi

#  Flusso del"A55I5TEMNZA DOMICILIARE e algoritmo intra flusso su specifici obiettivi
Flusso della SALUTE MENTALE e algoritmo intra Hlusso su specifici obiettivi

*  Flusso della DIPENDEMNZE (SIND) e algoritmo intra flusso su specifici obiettivi

*  Flusso della MORTALITA e algoritma Intra flusso su specificl obiettivi,

Per questi flussi, che fanno quindi rifesimenta aell'lCD-9-CM, | codici sul quali ¢’ il maggiore consenso per
la definizione del casi di demenza sono elencati nella taballa 1,
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Tabela 1. Codicl per la definlzione del casl di demenza

k| 280 Dernentias
2 40,0 Sandle Dementia, Uncomplicated
9 290.1 Pregenile Dermantia
9 290.10 Prosenits Demaontia, Uncomplicated
g 29011 Presenibs Demantia, Witk Delirium
9 290,12 Presenile Demantia, With Delusional Features
9 290,13 Presenile Dementia, With Depressive Features
o 2002 Senibe Demantia With Dedusional Or Theprasgive Fealures
9 250,30 Senile Dementla With Delusional Features
o 20021 Senile Dementia 'With Deprewsive Fealures
9 2503 senile Damentia With Delirivm
) 904 Wascubar Dementia
o 29040 Vasoular Bementia, Uncomplicated
b 150,41 vasoular Deamentia, With Delirium.
9 0,42 Vazoular Dementia, With Delusions
| 260,43 ascular Dementia, With Depressed Mood
g 290.8 Other Specified Senile Payehotic Conditions
49 490.9 Urspecified Senile Prpchotic Condition
g 2912 flenhol-induced Perssting Dementiz
9 294.0 Amnestic Disorder In Conditions Classified Elsewhers
g 2941 Dermentia bn Conditlons Classified Elsewhera
9 284,10 Dementia 0 Conditions Classified Blsewhers Without Behawiors| Disturbance
2 28411 Dementia In Conditions Classfied Elsewhera With Behawioral Disturbanoe
g 204.2 Dementia, unspecilied
& 254,20 Bementia, unspecified, witheut behavioral disturbance
5 254,21 Dementia, unspedfied, with behavioral disturbance
9 3310 Alzheimer's Diseass
9 3311 Frontotemporal Dementia
El 33111 Pick™ Dismase
4 331.1% Giher frontotermporal dementia
Frontal dementia
| 331.2 Sanile Degenaration OF Brain
a 3315 kdiapathic normal pressure hydrocephalus [INPH)
9 3357 Cerpbral Dogenaration in Disrases Cassified Elsewhere
a I3L.E Othest Cerabral Degeneration
a8 33142 Damantia with Lewy bodees
a 33183 Mild Cognitive Impairment, 5o 5tated
9 FLFR: ¥ Crig- inducod dementia
5 6.1 Jakob-Creutzfeldt disease
B 33189 Cerebral degenaration, other
] 33149 Cerebral degenaration, unspecified

Una fonte df datl utilizzabile per Ndentificazione del caso di demenza si basa sul flusso delle prescrizioni
farmaceutiche. | farmaci traccianti sono gli inibitori delle colinesterasi e la memantina:

*  Flusso dell' ASSISTENZA FARMACEUTICA CONVENZIONATA e algoritmo intra flusso su specifici
obiettivi (galantamina WNOGDADE, rivastigmina MNOBDAD3, donepezil NOBDADZ, memanting

NOGDOL }
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*  Flusso della DISTRIBUZIONE DIRETTA E PER CONTO DEI FARMAC e algoritmao intra flusso su
specifici obiettivi (galantamina NOGDAD4, rivastigmina NOGDAD3, donepezil NOGDADZ,
memantina NO&RX01)

| flussi che vengono riportatl sotto raccolgono, invece, informazioni non utilizzabill per I |de~nt|f|:az|une del
caso ma sicuramente utili per seguire la persona nel percorso di cura:

*  Flusso del SISTEMA 118 e algoritmo Intra flusso su specifici obiettivi
= Flusso della SPECIALISTICA AMBULATORIALE e algoritma intra flusso su specificl obiettivi
o Flusso del' ASSISTENZA RESID-SEMIRESID e algoritmo intra flusso su specificl ebiettivi

E' in consolidamento il flusso unico 112 che ingloba anche il 118,

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

utili informazioni sulle esenzioni si trovano, infine, all'interno dei flussi relativi alla Farmaceutica
comvenzionata e alla specialistica ambulatoriale,

E' in previsione anche la revisione del flusso FAR che permetterd di raccogliere anche il codice identificativo
della patologia.

6. Indicazioni per la costruziene di un algoritmo

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

Il caso viene identificato 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 informagioni dovrebbe riferirsi a periodi di cinque anni per tutti |
flussi, owe disponibill. LU'archivio di mortalita viene utilizzato solo  per acquisire
I'informariona dello stato in vita,

*  Farmaci: il caso viene identificato come tale per questo flusso se ha ricevuto almeno due
prescrizioni di farmaci anti-demenza in un anno, a partire dalla prima prescrizione @ in
azsenza di prescrizione degl stessi farmad nei due znni precedenti

* 5D0: il caso viene identificato se ha effettuata almena 1 ricovere di demenza come causa
principale o secondaria alla dimissione

Per la messa a punto di un Sistema Informativo di livello nazionale, la prima interrogatione integrata dei
sistemi sara effettuata in riferimento al'anne 2013, anno In cul tutti i flussi citati in precedenza erano gla
attivi.

Il caso verrd definito come soggetto presente in almeno uno del flussi informativi interrogati nei 5 anni
precedenti e che risultl vivente al 31.12.2013.

Questo permettera di stimare la prevalenza per demenza a partire da quell'anna.
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7. Lettura integrata delle fonti informative: record-linkage inter-flussi

Alcuni possibili criteri o parametri attraverso 1 guali successivamente approfonding la nflessione
sull’appropriatezza degli intervent! erogati {anche attraverso confronti fra Regioni) sono:

= Consumao antipsicotici

Il ricorso a questa categoria di farmaci & necessario per il trattamento dei BPSD {Behavioral
and pspoological symploms of dementio). Un uso appropriato degli antipsicotici & guello di
wtilizzarli in seconda linea dopo il ricorso a trattamenti psico-educazicnali ¢ di sestegnag al
pazienti ed ai loro Familiari,

* Ricorso Pronto Soccorso

Il ricovera in reglme di urgenza di un paziente affetto da demenza per un trattamento dei
EPED rappresenta l'espressione di uma criticitd dell’assistenza all'interno della rete dei
servizl socio-sanitari presentl in un territorio, U'anafisi di questo fenocmeno pubd quindi
fornire utili elementi per individuare tali punti critici.

¢ [stituzicnalizzazione del paziente

Il tempo che intercorre tra la disgnosl e il ricorso all'istituzionalizzazione del paziente
affetto da demenza viene considerato come un “end-point”™ solide da un punto di vista di
sanitd pubblica per walutare [lefficacia di un trattamente farmacolegico e psico-
educazionale o pid in generale di un sistema integrato di assistenza socio-sanitario presente
in un territorio,

B. Conclusioni

La condivisione delle linee di indirizzo sull'uso delle fonti informative esistenti nel nostro Paese,
rappresenta un primo passo concreto per ottimizzarne Putilizzo finalizzate all'intercettazione del fenomeno
dalle demenze.

L'obiettivo & stato quello di individuare un “core set” di indicatori, gia raccolti in modo routinario
attraverso | flussi informativi di livello regionale e nazionale, e di utilizzarll per migliorare la disponibilita di
dati di alta gualitd sulle demenze nonché per la ricerca di elementi utili a descrivere e valutare, in termin di
efficacia, appropriatezza ed equitd, le cure erogate o le prestazioni fornite.

L'auspicio @ Inoitre dl poter costruire un sistema informativo corrente, integrato e dedicato
specificamente alle demenze, in grado di fornire informaziond utili alla programmazions socio-sanitaria in
questo sethone.
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Obiettivo

Stimare la prevalenza di individul affett] da demenza al 31/12/2013, residenti e assistiti nella regione
Lazio di eta superiore a 65 anni

Fonti dei dati

* Sistema Informativo Ospedaliero (S10; anni=2009-2013)
Registro delle prescrizioni farmaceutiche erogate direttamente nelle Strutture Ospedaliere
(FarmED; anni=2009-2013) ed erogate dalle farmacie territoriali (Farm: annl=2009-2013)

= Sistema Informativo delle Esenzioni {attive nel 2013)

= Registro Nominativo della Cause di Morte (ReNCaM; anni=2009-2013)

o Anagrafe degli assistibili del S5R Lazio (31/12/2013)

Identificazioni degli individui affetti da demenza

Sono considerati individui affett] da demenza tuttl gl individul con eta magglore o uguale a 65 anni
all'arrualamento, vivi, residenti e assistiti nella Regione Lazio al 31 dicembre 2013, che soddizfano
nei 5 annl precedenti all'anna di stima almeno uno dei criteri di inclusione di seguito riportati:

» aver avuto almeno un ricovero dove in una qualsiasi delle diagnosi fosse indicato un codice
ICD-1%-CM di Demenza (Tabella 1);

« aver almeno una prescrizione di farmaci inlbitori reversibili dell’acetilcolinesterasi o
antagonisti del recettore dell'N-Metil-D-Aspartato (NMDA) (codice ATC “NO&D");

*  avere una esenzione ticket attiva nel 2013 con codice di esenzione 011, o 029, (Tabella 2}.

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

Per identificare la data di arruolamento del paziente con demenza nel 510 e nefla 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 esenzionl attive nal 2013 & stata considerata come data di arruolamento il massimo
tra 1/1/2009 e la data di inizio esenzione. Per gli individui indentificati in pil archivi viene
considerata come data di arruolamento 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 sla mobilits attiva che passiva) dal 1994, soddisfacente
1996/1997

Esenzioni (ESE) dal 2005

Farmaceutica (FARM) dal 2004

Farmaceutica Diretta (FARMED) dal 2004

Registro Mominativo delle Cause di Morte [ReMCabl) dal 1987

Sistema Informativo Assistenza Domiciliare{SIAD) istituito nel 2008, dati dal 2010
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Sistema Informativo Emergenza Sanitaria (SIES) dal 2000

Riabilitazione ospedaliera {RAD-r) istituzione 2005, qualita dei dati & seddisfacente dal 2006
Sistema Informativo Assistenza Specialistica (S1AS) istituito nel 1997, dati dal 2000

Sistema Informativo Assistenza Riabilitativa (SIAR) istituito nel 1997, dati dal 2000

Sistema Informative Residenze Assistenziali (SIRA) attive dal 1/1/2003, nuova scheda dal
2007.

Sistemi informativi utili per I'identificazione dell'individuo con Demenza

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

Basi dati da valutare:
Sistemna Informative Assistenza Domiciliare{3180) dal 2011

Selezione del casi di Demenza:

Codici ICD-9-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 sisterna informative della farmaceutica si seleziona il codice ATC "NOBD" corrispondente ai

farmaci inibitori reversibill dell'acetilcolinesterasi e antagonisti del recettore dell’N-Metil-D-
Aspartato (NMDA), {FARMED, FARM).
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Tabella 1. Codici ICD-9-CM utilizzati per la selezione del casi prevalenti di demenza

, Hption i " Bharmal Francesconi

{4} (5}
Senile dementia, uncomplicated B - 290.0 W L
Presinile dementia 290.1 v L
Prﬁmlle dementia, unmmpnu_ql__g:d o M0 v w
F'resenlle dementla with delirium -, v v
Presenile derr'rentla l.;.u"c'h'ﬂelu;nnal Fe:glim'es _ 2epa2 W v
Presenile dementia with dEErEsiE-ﬁaatures - 290.13 W W
Senile dementia with delusional or depressive features 290.2 ¥ ——r
SenFIE dementia with delusional features 290,20 ¥ v
_Senile dementia wlﬂ;ﬁpresshm features _ 200.21 W v
Senile dementla with defiium 2903 ¥ v
P-I"h!rfl:lﬂlﬁnlil: dementia o 290.4 W W o
Anteriosclerotic dermentia, uncomplicated 290.40 L L
Arte#maclemtlt deriie-nu; with delirium . 200,41 v v
Artericsclerotic dementia with delu.:‘.mnal features 26047 v W
Arteriosclerotic dementia with depressive f fea-turﬂ 290.43 ¥ W
Other specified senile psychotic condition 200.8 W
Dascription ICD-9-CM Bharmal  Francesconi
i) (5)
_Unspecified senile psychatic candition W
Other alcohollc dementia = 291.2 v
Drug-induced dementia 2ger
Dementia in conditions clasmred Ehmhere 2941 ¥
Dementia in conditions classified elsewhere without behavioral a
294.10 ] L]
disturbance o
Dermentia in conditions classified t'lsem'lere ‘with behaviaral disturbance 294.11 " v
Jakob-Creutzfeldt disease o 6.1 W B
Alihtll'ner' disease = = i3Lo ¥ ¥
Frontolemporal dementia o 331l W v
Pick disease = 3311 v v
ng‘_-et_frﬁn_t_n_ampntal tlemnnm 33119 v u
Senile degeneration of hﬁln - 331z v v
Damentia with Lewy bodies _3am2 Vv
Cerebril degeneration, other ) 33189 W
Cerebral degeneration, l..|n:|.pul,.1ﬂ|:l:| 3318

Tabella 2. Codici esenzioni
Codice esenzione Descrizione

[+ 1 290.0 CEPAEMZA SEMILE, NON COMPLICATA

011, 2901 DEMENZA PRESENILE

11, 290,37 DEMENZA SENILE COMN ASPETTI DELIRANTI O DEPRESSIVI
011, 290.4 DEMEMNEZA ARTERIOSCLEROTICA

1. 2911 SINDROME AMMNESICA DA ALCOOL

011 2040 SINDROME AMBMESICA

029, 131.0 MALATTIA DI ALZHEIMER
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TABLE 1. 1CD-9 Codes Used to Identify Patients With Dementia From Medical Claims Data in Previous
Studies and Indicated as Specific for Dementia Diagnosis by the Expert Panel Study

T I

e riger IS CM Fapert Paed® A W Ll il
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erriae dewsenlia, iwoumiEoited 11T ] ¥ X i S VRN Y S CUSET Y ., W
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Sppavie dermeriia with debinm fo R o o el . ﬁ :'I T 5
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*ICD codes that were roted os specific for dementia diognosis by the expert pong! are in bold and have an asterisk
beside them,
iSuperscript numbers gre the correspanding references far each study os 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
2005

Individui con demenza selezionati

n°= 74648
Deceduti
4 n"=27760
Vivi
n*= 46888 Mon residenti o
> non assistiti
al 31/12/2013
¥ n*=9914
Residenti , assistiti nella Regione Lazio al 31/12/2013
n“= 36974

Eta minare dl 65
> anni alla diagnosi

n"=2757
Di eta maggiore o uguale a 65 alla diagnosi
n*= 34217
(2,9% della popolazione residente)
Tabella 1. Prevalenza per classe di eta
oy identi assistiti al
ﬂ resi
asse di eta Individui selezionati 31/12/2013 Prevalenza%
65-74 4533 bO04T2 0.8
75-84 17616 424499 4,1
_BS-I 12068 162314 T4 :
Totale ) 34217 1187185 29
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Tabella 2. Mumera di individul con demenza selezionat] per fonte di selezione ¢ % sugli individui
prevalenti al 31/12/2013 (n*= 34217). Numero medio di record per frante (numero medio di
ospedalizzazion|, di prescrizioni farmaceutiche e di esenzioni per demenza).

individui selezionati in ogni fonte

n® medio per fonte

" b
Ospedaliere 17815 52,1 1,3
Farmaceutica 21184 61,9 15,8
Esenzioni 1708 c0 1.0°

A pwnmhern medio gl sicoveri nei 5 annd di selezione
* numero medio of prescrizion! farmoeceutiche ael 5 onni
+ pumers medio df esenzion nel 5 annl

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

S10

12426 (36,3%)

146 (0,4% 4B77 (14,3%)

366 (1,1%)

461 (1,3%) 15206 (44,4%)

Esenzioni Farmaceutica
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Comment|

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

Risultano comungue pil basse rispetto agli studi di popolazione (Francesconl ed alt. 2006; 6).

Lo studio IL5A che considera upa corte di etad compresa tra 65 e 84 anni, stima la prevalenza di
individui con demenza parl a 7,2% nelle donne e 5,3% negli vomini (7), nel nostro studio per |a stessa
fascia di eta considerando |a stima per entrambi i sessié 2,2%. Le stime ottenute sono simili 3 quelle
dell'indagine multiscopo dell'I1STAT per I'anno 2013 nella classe di etd 65-74 (0.8% e 0,9%
rispettivamente] mentre sono pil basse per la classe di eta 75+ (5,1% e 7,9% rispettivamente).

E' comungue noto In letteratura che le stime di prevalenza di demenza calcolate con 'uso dei
Sistemi Informativi risultano essere pil basse dell'effettiva prevalenza nella popolazione (9).

Forse "aggiunta del Sistema Informative dell’Assistenza Domiciliare efo prevedere |a selezione su
pil anni potrebbe portare ad una stima che si avvicina di pit a quella reale.
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Stims delia popolaziona con demenza nal Vansts - Anno 2015

1 Indicazioni Generali
1.1 Oblettiva

Stimare || pumers di soggettl affett da demenza nell'anno 2015 nella popotazione residente in
Venete, considerando la multimorbiditd e il consuma di risorse.

L'analisi & stata svolta sia sull'intera popolazione, sia considerando solo | soggetti con etd
maggiorg o uguale a 65 annl. Per lidentificazione dei soggettl prevalentt sono state utilizzate le
categorie diagnostiche prodotte dal Sistema ACG wer. 10, sistema i classHicazione su base di
popoiazione, sviluppato dalla Johns Hopkins University, che & stato oggetto di sperimentazione In
Regione del Vensto negli ultimi annl. Il Sistema ACG & stato alimentsto con i dabi sulle
caratteristiche anagrafiche, sulle diagnosi e sui farmaci relativl alis popolagione dal Veneto nel
pericde oggetto di rilevazione,

i.2 Fontl dei dati

Al fine dell'individuazione del sogoetti affetti da demenza, sono state considerate je seguenti
tipolagle di dati:

Anagrafe Unica Sanitaria Regionale per lidentificazione della popolazione complessiva in analisi;

Flussi informativi sanitari correnti dell’annoc 2015 (nel caso delle SDO fino al 5 annl precedents
Vanno In analisi) per ldentificazione del codicl di diagnosi dei soggett! in anagrafe (codici diagnosi
ICD ed ICPC);

Prescrizioni farmaceutiche deli'anno 2015 per 'identificazione del codicl ATC dei farmad relativi
&l soggetti im anagrafe.

1.2.1 Fonti per le disgnosi
Le fonti informative utiizzste per le diagnosi sono fe seguenti:

* Archivio Schede di Dimissione Ospedallera (flusso SDO e mobilitd interregionale) -
dimissionl anne 2015 - codicl diagnosi 1CD9-CM. Oitre alle SOO del 2015 sono state
estralle anche le 500 dei 5 anni precedent], al fine di assicurare una maggior Coperiura
nelifdentificazione dei sogoetti malati;

« Archivio Accessi in Pronto Soccorso (fiusso PS) - accessi anno 2015 - codicl diagnosi 1CDS-
M,

* Archivio Cure Domiciliar (flusso ADI) - valutazioni anno 2015 - codici diagnosi ICPC;

* Archivio Esenzioni (flusso ESEN}- esenzioni attive nell'anno 2015 - codici diagnosi ICDA-
CM;

+ Archivio Assisténza Psichiatrica Territoriale (flusso PSI) - contatti anno 2015 - codici
diagnos| ICD10;

= Archivio Riabilitazione ex art. 26 {flusso RIAB) - anno 2015 - codici diagnosi 1CD9:

= Archivig Hospice (fusso HOSP) - dimissiond anng 2015 - codid diagnosi 1CDS-CM;

* Archivio Assistenza Residenziale Extracspedallera {flusso FAR) - presenza anno 2015 -
codic diagnosi ICPC,

1.2.2 Fonti per | farmaci
Le fonti informative utflizzate per | farmac sono le seguenti:

* Archivio Farmaceutica territoriale - farmacl erogatl nel 2015 (codic ATC);
= Archivio Farmaci a distribuzione diretta - farmaci erogati nel 2015 {codid ATC)

e e
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1.3 I dati elaborati del Sistema ACG

1l Sistema ACG & un sistema di classificazione su base dl popolazione che restituisce per ogni
spggetto categorie diagnostiche  diverse e complementad. Le pid  importanti, i fini
dellindividuazione del sogoettl affetti da determinate patologie, sanc le categorie EDC (Expanded
Diagnosis Clusters) & AxMG (Pharmacy Morbidity Groups).

1.3.1 Categorie diagnostiche EDC (Expanded Diagnosis Clusters)

I gruppi EDC sono categorie diagnostiche che |l Sistema ACG genera a partire dal codicl di
diagnosi presenti nelle varie fontl Informative. Ad ognl soggetto vengono assegnati uno o pio EDC,
che descrivono una singola patologls o patologie correlate in base aliforgand/apparato.
Complessivamente sono stabi determinabi 269 EDC.

Wella versione 10 del Sisterna ACG, utilizzata nell'analisi per I'anno 2015, I'EDC cul afferisce la
demenza & F'EDC NURI11 (Demenza e Delidum). Questa categoria diagnostica contiene, oltre alle
diagnaosl specifiche per la demenza, anche diagnosi che afferiscono al dellrium e ad alcune forme di
psicost. Tuttavia, | soggettl attribuiti alla categoria NURL1 che presentano diagnosi di defirium &
altre patologie psichiatriche sono una quota marginale del totale (circa 2000 soggett! su un totale
di altre 50 mile ultresessantacinguenni con categoria diagnostics MUR11), Mella versione 11 del
Sisterna ACG guesta categorla & stata scssa in pid EDC al fine o cogliers le diagnosi pio
specificamente correlate alla demenza,

1.3.2 Categorie diagnostiche Rx-MG { Pharmacy Morbidity Groups).

Le categorie RxMG sono gruppi di malattie che Il sistema ACG genera a partire dai codic ATC del
farmacl prescrtd {malattie farmaco-correlate), Ad ognl soggetto possono essere assegneti uno o
pll BxMG.

La categoria cul afferisce la demenza & I'FxMG NURNDLD che Include tuttl farmaci utilizzati nella
cura della malattla di Alzhelmer e di altre forme di dermenza,

1.4  Algoritmo di identificazione del soggetti affetti da demenza

Sono stati considerati affett] da demenza | soggetti classificati dal sistema ACG nella categoria
EDC NUR11 oppure nella categoria RxMG NURx010. La prevalenza & stata calcolata relativamente
all'anno 2015, considerando la popolazione residente nella Regione Veneto, inclusi | deceduti nel
corso deli'anno.
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2 Risultati

21  Demenza: prevalenza in Veneto - Anno 2015

HNella Reglone Venseto le prime esperlenze in cul si @ tentato di intercottare | casi di demenza con
Il sistema ACG risalgono al 2013 nell'ambito delia fase pilota del progetto ACG. Tra gii assistiti
dell'ex azienda ULSS 16 (datl anno 2012), utilizzando |e sole diagnosi intercettate dall'EDC NUR 11,
& era otlenuta una prevalenza nella popolazioneg wltrasessantacinguenne pari al 3,4%. La fonte
principale delle diagnosi risultavano le diagnosi ICD-9CM provenienti dai ricoveri ospedalieri [65%]:
un guarto circa delle diagnosi (27%) proveniva dalle codifiche ICPC (codice P70) registrate nelle
UWMD e solamente un 8% ers ldentificato da disgnosi provenienti dal flusso delle esenzionl o da
qualle del Pronto Socoorsa.

In seguito &l & proceduta all'amplismento delle font? dati, integrando | database degll anni
successivi, con | datl del Mlusso FAR {Residenzialita extracspedaliera) e deli'Assistenza Domicillare
Integraia e sl song apportate modifiche della metodologla di intercettazione del casl, considerands
oltre alle diagnos! ICD anche quelle derivate dal consumo dl farmack specificl del fusso
farmaceutico. Megl anni 2014 e 2015 § casi di demenza sono statl pertanto intercettali combinanda
la presenza di disgnosi con Putilizzo di farmad specificl {categoria RxMG=MNU Rx10}.

Questo percorso ha portato un Incremento del casi préevalenti intercettati tramite ACG
miediamente in tutte le aziende ULSS della Reglone,

Grafico 1. Demenza (diagnosi o farmaci). Prevalenza per ULSS,
Anni 2014-2015. Fonte: archivio ACG
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Le mnalisi svolte nel 2016 sul databzse reglonale dell'anmo Z015 hanno evidenziato una
prevaienza grezza di demenza nelia popolazione ultresessantacinguenne pard al 5,3% (3,7% per il
genere maschile - &,5% per quells femminile), dakto che =i avvicina, per la prima volta, alle
prevalenze attese sulla base degli studi epidemiologici eseguiti ad hoc {Grafico 2 e Grafico 3).
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Grafico 2. Demenza (diagnosi o farmaci). Prevalenza In soggetti con eta maggiore o
uguale a 65 anni, per ex ULSS vs Prevalanza in alcuni studi epidemiologici.
Anno 2015. Fonte: archivio ACG
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Grafico 3: Demenza (diagnosi o farmacl). Prevalenza in soggetti con etd magglore o
uguale a 65 anni, per provincia vs Prevalenza in alcuni studi epidemiologici.
Anno 2015. Fonte: archivie ACG
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Tabella 1. Soggetti con demenza (diagnosi o farmaci) residenti in Veneto, per et e
stato in vita, Anno 2015, Fonte: archivio ACG

| Popolazione Prevalenza
Selezione # soggetti e 2015 | (per 1000)

Soggetti con demenza 62.409 4.958.539 12,59
Residenti al 31.12| 49.504 |

Deceduti pellanno | 12505

Soggetti con demenza >= 65 anni 59.779 1.130.350 52,89
‘Residential 31.12 | 47.401

Deceduti nelfanno | 12.375

Pur non avendo probablimente ancora una valenza di tipo epidemiclogico, guesti dati
evidenziano tuttavia la capacita del sistema ACG di intercettare guasi il 90% (circa 60.000 casi) del
70,000 attesi.

Tabella 2. Soggetti con demenza (diagnosi o farmaci) residenti in Veneto, per eta e
critario di selezione. Anno 2015, Fonte: archivio ACG

Selezione # soggetti Bio
Soggetti con demenza 52.4;19
Solo diagnosi (EDC)|  46.766 75.0
Solo farmad (RxMG) 9,131 14,8
Diagnosi e farmad [EDC e RxMG) 6.512 104
Sugge“tﬁ con demenza == 65 annl 59.779
Solo diagnos! {EDC) 44,430 745
Solo farmaci [RxMG) 8.995 150
Dhgnusl‘ e farmad (EDC & R_r-;!Gj &304 16,5

Grafico 4. Soggettl con etd maggiore o uguale a 65 anni con demenza (diagnosi o
farmaci) resident] in Veneto, per criterio di selezione. Anno 2015. Fonte: archivio ACG
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Grafico 5. Demenza [diagnosi o farmaci). Prevalenza per etd e genere. Anno 2015.
Fonte: archivio ACG
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Si rileva una prevalenza di demenza mofto bassa in eta giovanile in entrambl | sessi, che
sumenta significativemente & pertire dal 65 anni, con una differenza tra | due sess
progréssivamente pil marcata a partire dal 75 annl,

Al fine di indagare guesto andamento, Fanalisl dells prevalenza & stata eseguita focalizzandodi
sulla popolazione ultrasessantacinquenne utilizzands classi di eta guinguennall,

Tabella 3. Prevalenza (per 1000) in soggetti con &td magglore o uguale a 65 anni con
demenza {diagnosi o farmaci) residenti in Veneto, per classl dl etéd guinguennali e per
genera. Anno 2015. Fonte: archivio ACG

Classi di etd quinguennali
S5esso

65-69 | 70-74 | 75-79 | 80-84 | 85+ | TOT

Femmine | 630 | 1552 | 40,36 | 89,07 | 187,35 | 64,89
Maschi 586 | 15,13 | 3448 | 69,10 | 126,26 | 37,03
Totale " 6,14 | 15,34 | 37,73 | 81,01 | 168,92 | 52,89

Im limea con | datl di letteratura la prevalenza di demenzs in entrambl | sessi tende ad
aumentare con I'etd, reddopplando circa ognl 5 anni a partine dai 65 anni.

La differenza per genere viene confermata, a sfavore delie donne e crescente all'aumenbare
dell’ata, in modo pis evidente a partire dai 75 annl di eta.
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2.2  Demenza: analisl delle fontl di disgnosi - Anno 2015

L'analisi delle fonti da cul sono state ricavate le diagnosi di demenza nelifanno 2015 & stata
svolta considerando tutte ke diagnesi, indipendentemente dali’etd del soggetti.

Tabella 4. Fontl di provenienza delle diagnosi di demenza. Anno 2015.

Fonte (archivio) Freguenza %o
diagnosi | diagnosi
Schade di Dimissione Ospedaliera 33.835 42.8
Assistenza Residenziale Extraospedaliera 19,349 24.4
[Cure Dormiciliari 13.056 16,5
Esenzioni 5.111 .7
Assistenza Psichiatrica Territoriale 3.502 4.4
Accessi in Pronto Soccorso 3.076 3.8
Hosplce 167 i,z
Riabilitazione ex art. 26 20 0,1
Totale diagnosi 79.146 io00,0

Le frequenze presentate in tabella 4 rappresentano il numero di diagnos! di demenza rlevato
per clascuna fonte informativa.

Le ¥9.146 diagnosi presentate in Tabella 4 riguardano | 53,278 soggett] presentati In Tabella 2
{identificatl come affett da demenza in conseguenza dell'assegnazions allEDC NUR11).

Grafico 6. Fontl di proevenienza delle diagnosi di demenza. Anng 2015,
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Pit dell'80% delle diagnosi di demenza deriva da 3 fussl: Schede di Dimissione Ospedaliera
(42, 8%, Assistenza Residenziale Extraospedaiiera {24,5%) e Cure Domiciliari {16,5%6].

Tabella 5. Soggetti con almeno una diagnosi per fonte, Anno 2015.

S
{su totale pazienti
Fonte (archivio) una Giagnost da fonte | €O almeno una
diagnosi di demenza
= 53.278)
Schede di Dimasione Gspedalera 27267 T
Assistenza Residenziale Extraospedaiiera 15,196 Ja0 B
[Cure Damicilian } 13,037 245
(Esenzioni 5.858 |- e
Acsistenza Poichiatrnce Territorials 3.439 [
ACcess| In Pronts So0coese —il-fl 2978 56
{Hospice 165 ; 03
Iﬂmhﬁr_ﬂmne &x art. M6 1] i i

La percentuale presentata in Tabells 5 & stata calcolata sul numero di pazienti con almend une
diagnosi ICDYICPC di demenza da almens una fente (53,278 soeggettl), quindl non somma a 100.

A sostegno dei datl presentati in Tabella 5, fa valutazione wverte ora sul pazienti, non sulle
diagnosi, ma la conclusione cui si giunge & la stessa: Schede di Dimissione Ospedallera, Assistenza
Residenziale Extracspedaliera e Cure Domiciliari song i Aussi informativi che Identificano gli
ambrlentt di cura o | servizi plt utifizzati dagli utenti affetti da questa patologla.

2.3 Demenza & comorbiditd — Anno 2015

I pazienti individuati come affetti da demenza, presentano una elevata comorbidita che tende ad
aumentare all'aumentare dell'eta.

Il 67,.1% del pazienti affetti da demenza presenta tre o pil condizionl croniche: || &0,5% nella
fascla 55-64 annl, || 60,6% nella fasca 6574 anni, il 64,1% nells Fascea 75-B4 annl e I 71,3% al di
sopra degli BS annl,

1 31,3% dei pazienti affetti da demenza presenta cingue o pid condizioni croniche: 1 27,7%
nella fascia 55-64 anni, il 27,9% nella fescle &5-74 annl, | 30,3% nella fasda 75-84 anni & 1
33,2% al di sopra degli 85 anni (Grafico 7).
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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 B, Demanza {diagnosi o farmaci). Numero di condizionl cronlche. Anno 2015,
Fante: archivio ACG
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Mel Grafico 9 vengono presentate fe malattie pid freguentemente co-presenti nel soggettl con
demenza: il 41,9% dei soggett risulta affetto da iperiensione arterfosa senza complicanze, il
29,5% da ipertensione arteriosa complicata, Il 25,9% presenta malattia cerebrovascalare e i1 22%
aritmie cardiache. Seguono o scompenso cardilaco cronico {16,4%) & la ¢cardiopatia ischemia
(13,4%].
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Grafico 9. Comorbidita pid frequenti nei soggettl affetti da demenza (diagnosi o
farmaci}). Anno 2015. Fonte: archivio ACG
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Il Sistema ACG fornisce anche una metrica di classificazione dells popolazione per carico
complessivo di malattia articolata su cinque categorie & crescente complessita assistenziale: dai
cosiddettl "Utilizzatori sani™ (persone che hanno utilizzato farmacl, ma per | guali non & stato
intercetiato un codice di diagnosi dl demenza) alle persone 2 "Malts elevato” carlco assistenziale.

Duest gruppl, determinati in base alla combinazione delle malattie rscontrate in cascun
assistita, sono denominatl RUBs (Resource Utilization Bands) e wvengono utilizzatl per descrivere I
carico assistenziale della popolazione e quindl per valutare fa proporzione di risorse assorbite dalla
popolazione appartengnte alle diverse classl di severita.

La maggior parte della popolazione affetta da demenza identificata con il sistema ACG [ende &
collocarsi melle classi RUBs pil elevete, che ldentificana le fasce di popolazione a consumo
moderato [44,3%), elevato (27,0%) o molbo elevato (22,4%) di risorse, Considerando i deceduti in
corso d'anno la magglor parte del soggetti (46,4%) sl colioca nella dasse RUB a pid alto consumo
dl risorse,
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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

Dall'znalisi di diversl studi prospettici europel prodotta dal grupps EURODEM, la prevalenza in
Europa delle vare forme di demenza nel soggetti ultrasessantacinquenni, risulta di clrca ||l 6% e
tende ad aumentare con I'etd, raddoppiando circa ogni 5 anni a partire dal 65 annl*'.

In Ttalla, & partire dagli annl 90 sono statl realizzati diversi piccoli studi di prevalenza: o studio
di Appignann, lo studio di Conselice, lo studio di Buttapietra e lo studio di Vescovato!!, Nonostante
e popolazioni analizzate fossero disomogenee sia per etd che per scolarita, | dati sono risultati
complessivamente omogenal, & in linea con guanto riportato a livello europea.

1 primi dati di incidenza in Italia ¢ vengono formiti dallo studio ILSA (Italian Longitudinal Study
of Aging), uno studio osservazionale multicentrico che ha colnvolto anche un'Unita Operativa della
Regione Venetn'¥, Secondo questo studio, la prévalenza di demenza in Italia risulta del 5,3% peér il
genere maschile di eta superiore ai 65 anni, & del 7,2% per il genere femminile della stessa eta.

Mella reglone del Veneto, Maggi e coll., sulla base dei dati dello studic ILSA, hanno stimato che i
casi di demenza slano pii di 70.000, di cui circa 30.000 imputabili alla malattia di Alzheimer'*!,

In Italia, nonostante la presenza di numerosi flussi informativi, non esisbe aRcora un sistema
informativo corrente integrato dedicato specificatamente alle demenze in grado dl fornire
informmazioni utili alla programmazions soclo-sanitaria di guesta emergenza.

Allo stesso tempo le esperienze locall di utilizzo di dati amministrativi correnti sono  sporadiche
e spesso sottostimano notevaelmente I'impatto di questa patologia‘™’.

Tuttavia, I'attivazione e lo sviluppo dF nuovl Aluss! Infermativi in grado di intercettare fa casstica
in settori assistenziali nel quali & elevats la presenza dl persone con demenza (come la
Residenzialitd extra ospedaliera o le Cure domiciliari) insleme all'utilizzo dl strumenti in grado
analizzare In modo Integrato tutto | patrimonio informative contenente nel flussi correnti regionali,
consente non solo di ottenere stime di prevalenza prossime & guelle ottenute dagll studi dedicati,
ma anche di esplorare la dimensione della multimorbiiita, Tnoltre, nella Reglone del Yeneto € stato
isEikulEn ung strumento Informativo unico regionale, attive ed operstivo dal 2016, la Cartelia
Elettronica Digitale per le Demenze (CaCEDem), per la registrazions della presa in carico clinica
delle parsone con dermenza, come supporto alle diagnosi e ai processi di cura del pazienti afferti da
demenze sequiti presso | Centrl per | Disturbl Cognitivi e le Demenze del Veneto che consentira di
integrare ulteriormente i dati attuslmente disponibill,

In conclusione, | dati di prevalenza riscontrati nella Reglone del Veneto risultano coerenti con
gli studi di riferimento (studio ILSA 1997, indagnl ISTAT multiscopo 2013, Maggi e coll}, in accordo
con | dati di letteratura secondo | guali le stime di prevalenze dl demenza ricavate dai sistemi
infarmativi risultano sempre pll basse rispetto all'effettiva prevalenza delia popalaziona!®

! Lato, A, Launes, LY., Fratighonl, L. et al, 2000, Neurchogy 54, 54- 53,

! oces WA, Banainto 5, Lipp & et &l. Meurology. 1990 Apraid]:626-31; Ravaglia G, Forti P, Maioli F et al, IJE'anﬂt Geriatr
Cogn Disord. 7002;14{7]:50-100.; Benedatti MO, Sakviat &, Filipponi 5 et al, Meurcepidemiclogy. 2002 Mar-AprZ 12| 74-80,;
Ferini-Strambi L, Marcone &, Garancini Peal. Eur | Epddemeal. 1997 Fab; 1343 ) 000 4.

* Maggi 5, Fucchetta M, Grigoletto F et al. Aging (Milano). 1994 Decaa)464-T3, Di Carlo A, Baldoroschi b, Amadues L et
2l J A Geriatr Soc. 2002 Jan 50011418,

* Maggi 5, Marzari €, Destro C, Bianchi D, Treccani B, Minicuc M, Crepaidi G. Epidemeciogia defle demenze nel Vensto, in La
malattia di Alzheimer & be alire demanze” ad. 1 Poligrafo. Padova 2002

* Nicola Vanatore, Alessandra Di Pucchio, Fabrizie Marzolini Rapporti ISTISAN 14/23 Pr.2

"ultiscopa ISTAT sulle "Condizioni di salute  ricorso al serizi sanitari 20137, Tavola 1.3

¥ Erkinjuntti et al. The effect of different diagnosic criteria on the prevabence of dementia; W Engl ] Med, 1937 Ded;
33723)-1667-74.
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Allegato 3. Esperlenza della regione Toscana




STIMA DELLA POPOLAZIONE CON DEMENZA
IN REGIONE TOSCANA



La stima del numero di cittadini residenti in Toscana afferti da Demenza & effettuats applicando alla
popolazione residente le prevalenze stimate strato-specifiche  derivanti da 4 studi epidemiologici
ngilunl:linnli aventi ad oggene circa 4.000 persone anziane condotte negli anni novanta in 4 comuni
loscant

Secondo tali stime, risullerebbero residenti in Toscana ad inizie 2015 circa 93mila anziani affelti da
Demenza come mostrato in tabella 1,

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

Classe di eta Maschi Femmine Totale
6H5-60 1.149 333 2682

70-74 1.373 2.559 3.932

7579 1,806 G.855 14.661
BO-84 9.600 15.247 24847
B85+ 11.342 35.495 46.837
Totake 31.270 61.689 92.959

Fonte: studi di popolazione e popoliacions residente ISTAT

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

3 Almeno una ospedahizzazione con diagnosi (tutte le posizioni) 290° (stati psicotici organici
senili e presenili), 291% (Sindromi psicotiche indotte da alcool), 292* (psicosi indotte da
droghe), 294 (altri stati psicotici organici cronici), 331#* (alire degenerazioni cerebrali)

¥ Una esenzione attiva con codice 290% e gruppo 011

*  Almeno due prescrizioni dei farmaci con i seguenti principi attivi: NOGDA®
{anticolinesteragici} oppure NDADX0] (memanting)

*  Almeno una prestazione riabilitativa dove la valutazione uvm dichiar la patologia prevalente
0 concomitante ricompresa tra 290, 291%, 292% 204* 331* gppure il soggetio sia dichiarato
affetto da demenza oppure la causa principale della presa in carico sia la demenza (codice
causa 5)

secondo tale sistema risulicrebbero residenti in Toscana ad inizio 2015 eirca 45mila unziani affett
da Demenza come mostrato in tabella 2, pari a circa la meth del numero stimato utilizzando gli studi

' Francesconi P, Rati L, Casotto W, Lauretani F, Lamponi M, Bandinselli §,
Tognoni &; Bianchi F, Murri L, Ubszio MO, Barbara V, Di Bari M, Di Carlo &,
Baldereschi M, Madnani E. Inzitari D, Buiatti B, [Prevalence of demsntia in
Tuscany: results from four populatlion-based epidemiclogical studies). Epidemicl
Prev. 2006 Jul-Det;30(4-5):237-44, Italian, PubMsd EMIp: 171T7E936.



di popolazione. Si conferma pertanto una bassa sensibilith dei sistemi di identificazione dei pazienti
- = v m ol
ot Demenza basati su datl amministrative ™.

Tahella 2: stima anziani con demenza resident in Toscana al 1 gennaio 2015
Classe di etd

G3-H4

T0-74

73-79

HO-B4

BS+

Totale

Fonte: dui correnti

Maschi

931

1.485

2.842

3638

4.831

137927

¥ Prancescani B,

Pub:Mesc
FMIID

1BODT11T,

Femmine

2032

4,377

1.552

16.232

31.189

Totale

11.190

21.063

44,916

Gini R, Boti L, Bartolacci 5, Corsi A, Bulattl E. The Tuscany
expecimental registry for Alzheimer's diseasse and obther dementias: hiéw many
demented pecple does it capture? Rging Clin Exp Res. 2007 Oct;19(5):350-3,
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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 strumenti appropriati per valutare le patologie
di maggiore impatto socio-sanitario.

Qui di sequito vengono illustrati | dati sulle demenze, che riguardano un arco temporale di
10 anni, su prevalenza, uso di farmaci comunemente usati in gqueste patologie,

comorbilita e altri aspetti critici.
= Gli strumenti della Medicina Generale

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

Lin ulteriore strumento & rappresentato da un software gestionale basato sui principi del
“Chronic Care Model” che estrae e analizza | dati registrati nella cartella clinica misurando
I"attivita professionale in termini di processi di cura e risultati di salute ottenuti, valutando
appropriatezza in termini di efficacia ed efficienza degli interventi. La procedura di analisi
avviene in parallelo con il software di gestione della cartella clinica, consentendo cosi una
verifica costante dell'attivita professionale. La misura dell’appropriatezza derlva dalla
saturazione degli standard di 85 indicatori di qualita di struttura, processo ed esito

intermedio allestiti sulla base delle raccomandazioni delle principali linee guida.

- Duma.nze: le dimensioni del problema ¥

- Codifiche impiegate

Diagnosi (ICD-9-CM): 290.0 Demenza senile; 290.1 Demenza presenile; 290.2 Psicosi
senile; 290.3: Demenza senile con delirio; 290.4 Demenza arteriosclerotica; 293.0 Stato

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



Farmaci sotlo osservazione (ATC): (1) Anticolinesterasici (NOEDA); (2) Memantina
(NOBDX01); (3) Antipsicotici atipicl (NOSAHOZ2, NOSAHO3, NOSAHD4, NOSAXDE, NOSAX12);
{4) Altn antipsicotici (ND5A eccetto antipsicotici atipici).

- Risuitati

MNel 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 delie regioni del Mord e del Sud [talia.

Figura 1 Prevalenza (%) "lifetime” di Demenza: analisi per regione (anno 2014)
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La prevalenza di demenza presenta un trend crescente (Figura 2) che varia dallo 0,9% del
2004 al 2,5% del 2014 con stime sensibilmente maggiori nelle donne (1,2% nel 2004 e
3,2% nel 2014) rispetto agli 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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L'analisi per fasce d'eta (Figura 3) mostra un trend crescente della prevalenza di demenza
all'aumentare dell’eta con un evidente aumento dopo | 65 anni @ con un picco oltre gl 85
anni sia per gli uomini (16,3%) che per le donne (21,2%). In tutte le categorie di eta, il
sesso femminile mostra valor di prevalenza superiori rispetto al sesso maschile,

differenza che si accentua all’aumentare deil'eta.

FigLﬂ'EL ] Frevalenza (%) "lifetime” di Demenza: anallsl per sesso o classi di etd (anno2014)
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L'andamento dell'uso dei farmaci per il trattamento della demenza (Tabella 1) ha fatto
reqgistrare un calo degli anticolinesterasici e degli “altri antipsicotici” dal 2004 al 2014;
infatti, i primi sono calati dal 13,0% al 7,8%, i secondi dall'11,5% all'8,2%. Al contranio, la
memantina e gli antipsicotici atipici hanno mostrato un aumento nell'impiego, arrivando a
coprire nel 2014 il 4,5% dei pazienti la prima e I'8,2% | secondi. Per quanto nguarda |
generici dei farmaci per la demenza, questi nel 2014 rappresentano il 26,5% delle pre-
scrizioni di anticolinesterasici, Il 33,9% degli antipsicotici atipici, il 12,1% della memantina
e l'1,1% di altri antipsicotici.

Tabella1  Prevalenza d'uso (%) di farmaci per la demenza
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- Comorbilita

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

(il trattamento di una condizione pud Iinﬂuire negativamente su un’altra condizione

coesistents) 7.
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problema.

- Appropriatezza

Una buona organizzazione dei processi di cura deve modificare in modo positive | profili
di morbilita e mortalita delle varie patologie e la misura dell'appropriatezza contribuisce
fortemente a determinare la struttura complessiva della performance.

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.

20no state esequite estrazioni tramite il database di Health Search per indagare il dato di
registrazione delle diagnosi di demenza e degll altri Indicatori con Pobiettiva di verificare
I'aderenza alle raccomandazioni delle Linee Guida da parte dei MMG.

Le estrazioni hanno riguardato circa 970.000 soggetti di etd =14 anni uniformemente
distribuiti in tutto il territorio nazionale; periodo di osservazione anno 2014; codifica delle
patologie ICD-3 CM.



1. Prevalenza

Mumeratore: n. soggetti di eta > 14 anni con diagnosi di demenza (ICO-9 CM)
Denominatore: totale del pazienti di eta = 14 anni

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

2, Indagini df laboratorio

Almeno una registrazione di esami ematochimici entro 80 gg dalla data di diagnosi
Mumeratore: n. soggetti di eta =14 anni con diagnosi di demenza con almenc una
registrazione di emocroma, glicemia, TSH, sodio, polassio, cloro, caicio, vitarmina 812
Denominatore: totale dei soggetti di eta > 14 anni con diagnosi di demenza

Standard |deale: 90%; LAP: 70%

3. Imaging strufturale

Almeno una registrazione di TAC / AM encefalo con e senza MdC entro 90 gg dalla data
di diagnosi

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

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

Standard Ideale: 70%; LAP: 50%

4. Consulenze specialistiche

Almeno una visita geriatrica efo neurclogica entro 80 gg dalla data di diagnosi
Numeratore: n. soggetti di eta > 14 anni con diagnosi di demenza con almeno una
registrazione di visita geriatrica e/o visita neurologica

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

Standard Ideale: 90%; LAP: 70%

Gli Standard (Ideaie e LAP - Livello Accetiabile di Performance), esprimono la percentuale
tecrica massima auspicabile per ogni indicatore ma ridotta in base a problem| specifici
{es. pazienti con controindicazioni assolute a un determinato farmaco) oppure a difficolta
generali indipendentl dalla volonta del MMG (es. rifiute del paziente, difficolta di
registrazione delle prescrizioni effettuate a domicilio, impossibilita di pesare | pazienti
allettati). Non si tratta di standard teorici ma calati nella realta operativa della Medicina

Generale e guindi raggiungibili.



- Risultati

Prevalenza demenze: 2,5% (F: 3,2% - M: 1,8%).

Indagini di laboratorio: 0,9% tutti gli esami previsti; 37,3% nessunoc degli esami previsti;
Imaging strutturale: 25,6% (TC:19,03; RM: 7,64; TC+RM: 1,01%). Visite specialistiche:
54,6% (v. neurclogica: 35,6%:; v. geriatrica: 23,3%:; v. gerlatrica + v. neurclogica: 4,3%),

Ulterion  dati  significativi sono  rappresentati  dal  numere  medio  di
contatti/paziente/anno/causa specifica, cioé correlati a una specifica diagnosi codificata,
collocano | pazienti con demenza in 23ma. posizione con un numerc medio di

contatti’anno di 2,6 (Figura 5).

Figura 5. Prime 30 patologie per numero medio di
contattiipaziente/anno/causa specifica
1. Mulatfia iichamichs dol cuare ¥ 1. Ca solld] sanes metastas L7 . ks emamagics 24
I Malatiia i Parkinsan T8 12 Paleosi 48 12, s Bpisamis 1
1, Diaksle il tipe 2 1 13 Disordlinl circolo poimonare. 41|23, Domees 28]
4. Fibrillazione atviase 15 4, Aririte reumaboice 4,0 24 MRGE 5
8. Diabele malliio tps 1 EA 15, Tumer mallgni con mefastas| 18 25 Dissurbi lirside .3 |
£ lperiersione non complcals 1] 6. Ictus ischemico ar 1%, Uicara gaitminteslinale 3 |
1. Bcompanso eardisco B3 7. BPCD 1E 17, Dapressione 2
8, Distorhi umore i lipe psicoficn 53 15 Malaitso della prestaia 32 I, Malsstie vascolan perifersche 21
9, Epiiesaia 54 14. Walztiia renale cronica k% | 10, Dabsopornsi e fraflure corelale 20
0 iparisesions complicas 51 . Linfoml B 30 lpenericemla & gotls 1.8

Il quesito da porsi interessa | motivi che sono alla base di guesti dati e, al riguardo, la
prevalenza delle patologie non appare un elemento determinante.

Infatti, si puo osservare ad esempio che in seconda posizione si colloca la Malattia di
Parkinson con una madia di 7,8 contatti‘anno, patologia che ha una prevalenza molto
variabile™ collocandosi intomo allo 0,3% nella popolazione generale (1% nei soggetti di
eta > 60 anni) @ comunque inferiore a quella di altre patologie elencate (diabete mellito,
ipertensione arteriosa e altre) che vedono peraltro un numero medio di contatti/anno pil
basszo.

Un altro aspetto da considerare & che, visti | dati di comorbilita nel pazienti con demenza,

cl si sarebbe aspettati un numero di contatti pit elevato.
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Il problema @ oggetto di analisi da alcuni

! Figura & | 208 H0H 011 | B3|

Wpvsknzdemenze | 147 | 157 | aps | 2 | @nni, con i dati di HS che evidenziano una

p——mry P om Ra— 1 : T
nomedocontatsianng | | | a0 | g tendenza aila riduzione del numero medio di

il _| | eontatti a fronte di un incremento  di

prevalenza oi malattia quindi di riconoscimento e di registrazione del dato in cartella

clinica.(figura 8).

- Considerazioni conclusive

Tra gli obiettivi prioritari di progetti di gestione integrata occorre considerare la
valutazione dell'appropriatezza degli interventi delle varie figure professionall coinvolte
facendo ricorso a strumenti adeguati.

Indicatori di qualitdh e software gestionali costituiscono gli strumenti della MG che
consentono di intraprendere azioni mirate di governance sulle criticita che emergono
dal’analisi dei dati e rappresentano un potenziale contributo  all'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 gestione appropriata dei pazienti.

Un ulteriore aspetto critico & rappresentato dalla riduzione negli anni del numero di
contattl medico/paziente, nonostante 'alta prevalenza di comorbidita nel pazienti con
diagnosi di demenza.

Questo dato conferma la necessita di definire al meglio le strategie di gestione integrata

in un'ottica di reale multidisciplinarietd che metta | pazienti al centro del processi di cura.
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