PROGETTO SPERIMENTALE

DI ASSISTENZA DOMICILIARE “PROTETTA”

PER IL PAZIENTE EMATOLOGICO 

A RISCHIO DI NEUTROPENIA E INFEZIONI

NELL’ASL DI BRESCIA

PRESENTAZIONE

Il presente progetto è stato elaborato in collaborazione tra:

· A.O. Spedali Civili di Brescia - U.O. di Ematologia (U.O.E.);

· ASL di Brescia - Dipartimento Cure Primarie, Servizio Anziani-Cure Domiciliari,  S.I.T.R.A.;

· Referenti di Medici di Medicina Generale (MMG);

· A.I.L. Brescia (Associazione Italiana contro le Leucemie-Linfomi) e F.A.E.L.(Famigliari e Amici degli Emopatici per la Lotta alla Leucemia).

Ha carattere sperimentale e si prevede la sua preliminare attuazione:

· prioritariamente nei Distretti Accreditati ai fini dell’Assistenza Domiciliare tramite il voucher socio-sanitario ed il credit;

· con la sola U.O. di Ematologia dell’A.O. Spedali Civili di Brescia;

· limitatamente alle specifiche tipologie cliniche individuate.

A seguito della fase sperimentale, che si prevede della durata di sei mesi, verrà valutata l’opportunità di un aggiornamento del progetto e di una sua estensione:

· a tutto il territorio dell’ASL;

· ad altre U.O. ospedaliere che si potranno rendere disponibili;

· ad altre tipologie cliniche;

· a tutti gli Enti erogatori accreditati per voucher socio-sanitario e credit.
In particolare, il progetto intende favorire la messa a punto di procedure e percorsi sanitari e socio-sanitari condivisi finalizzati a promuovere la qualità di vita dei malati con bisogni assistenziali complessi. 

DESTINATARI

Il progetto è destinato in prima istanza ai pazienti affetti da neoplasie ematologiche  (leucemia acuta e cronica, linfoma di Hodgkin, linfoma non Hodgkin, mieloma) in dimissione dall’Unità Operativa di Ematologia degli Spedali Civili di Brescia (U.O.E.) per i quali è prevedibile, sulla base della patologia e della terapia somministrata, un periodo di neutropenia tale da determinare un aumento del rischio di infezioni.

Si prevede che la tipologia del progetto possa essere estendibile, superata la fase sperimentale preliminare, a tutti i pazienti che al proprio domicilio si trovino in condizioni di significativo rischio infettivo per neutropenia protratta, purchè sia garantita una collaborazione formalizzata fra la struttura territoriale competente e la struttura ospedaliera cui il paziente si riferisce. 

OBIETTIVI

Gli obiettivi primari del Progetto sono:

· il miglioramento della qualità di vita dei pazienti emopatici con neutropenia;

· la riduzione dei ricoveri ospedalieri dovuti ad episodi infettivi a carico di tali pazienti;

· la razionalizzazione nell’utilizzo delle risorse.

Gli obiettivi secondari del Progetto sono i seguenti:

· il miglioramento della qualità dell’assistenza rivolta ai pazienti emopatici con neutropenia;

· l’ottimizzazione dei ricoveri ospedalieri per neutropenia febbrile e la conseguente riduzione delle infezioni ospedaliere da germi multiresistenti;

· l’integrazione ed il reciproco miglioramento delle competenze ospedaliere ematologiche e del patrimonio culturale-professionale dei Medici di Medicina Generale (MMG) e degli infermieri addetti all’assistenza domiciliare.

RAZIONALE

Il documento trae origine dalle seguenti evidenze scientifiche e linee guida:

· la riduzione dei globuli bianchi ed in particolare dei granulociti neutrofili, è una conseguenza obbligata della maggior parte degli schemi di chemioterapia necessari per il trattamento di leucemie, linfomi, mielomi e più in generale di tutte le neoplasie non suscettibili di terapia chirurgica; i livelli di neutropenia e la sua durata possono variare in rapporto al tipo di malattia di base ed al tipo di terapia somministrata;

· la gravità e la durata della neutropenia sono correlate ad un aumento del rischio infettivo per il paziente; la comparsa di febbre in un paziente con neutropenia grave è tradizionalmente considerata un’indicazione al ricovero ospedaliero ed all’inizio di una terapia antibiotica parenterale. Questa indicazione è però in fase di revisione: sono stati individuati, infatti, criteri attraverso i quali stratificare i pazienti neutropenici al fine di individuare gruppi a basso rischio di complicanze infettive (Talcott et al, Journal Clinical Oncology, 1992 – allegato 1 - Klastersky et al, Journal Clinical Oncology, 2000;18:3038 – allegato 2), per i quali è da considerarsi più appropriato il trattamento domiciliare, purchè in condizioni di stretta collaborazione fra ospedale e territorio;

· dati recenti suggeriscono che l’ospedalizzazione possa essere, in alcuni casi, addirittura nociva. Negli Stati Uniti è stato calcolato che circa 2 milioni di pazienti ogni anno contraggono infezioni durante un ricovero ospedaliero per altre cause: queste infezioni causano 88.000 decessi e costano 4,6 miliardi di dollari. Inoltre circa il 70% di queste infezioni è causato da germi resistenti ad almeno un antibiotico abitualmente efficace ed una percentuale crescente è multiresistente. Per contro la frequenza di infezioni contratte a domicilio è dell’1%, rispetto al 5% nei pazienti ospedalizzati.

STRUMENTI

Ciascuna delle organizzazioni coinvolte nel Progetto utilizza gli strumenti propri di attività e fa ricorso alle modalità proprie di erogazione e di registrazione delle prestazioni.

L’U.O.E. registra i dati relativi al Progetto su apposito data base organizzato con il codice assistito quale chiave primaria.

Nella fase sperimentale l’assistenza domiciliare erogata secondo il Progetto è fornita direttamente dalla Struttura Erogatrice secondo le modalità e gli strumenti di erogazione dell’assistenza in uso (es.: credit, voucher socio-sanitario) e con ricorso, laddove necessario, ai diversi tipi di intervento propri dell’ADI (es.: collaborazione con i Servizi sociali comunali/di Ambito per l’erogazione delle prestazioni e dei servizi socio-assistenziali, fornitura diretta o tramite assistenza protesica di materiale sanitario, prescrizione delle terapie farmacologiche da parte del MMG).

Sul software Area Anziani-Cure Domiciliari, i pazienti ed i dati relativi al presente Progetto sono individuati in base ad apposita tipologia di piano (U.O.E.).

ATTORI, RESPONSABILITA’ E COMPETENZE

Assistito neutropenico e familiari

Sono protagonisti attivi nella gestione della malattia ematologica: a tal fine sono oggetto di specifici interventi di educazione sanitaria personalizzati elettivamente da parte degli operatori dell’U.O. di Ematologia nella fase precedente la dimissione.

Responsabili del Progetto

Responsabili del Progetto sono il Servizio Anziani-Cure Domiciliari dell’ASL e l’Unità Operativa di Ematologia - Unità Semplice per la Gestione del Paziente Neutropenico - degli Spedali Civili di Brescia.

Lo sviluppo del Progetto è affidata alla collaborazione tra:

· U.O. Ematologia (U.O.E.), Unità Semplice per la Gestione del Paziente Neutropenico, dell’A.O. Spedali Civili di Brescia;

· Servizio Anziani-Cure Domiciliari, Dipartimento Cure Primarie, S.I.T.R.A. dell’ASL di Brescia;

· Medici di Medicina Generale (MMG);

· A.I.L. Brescia (Associazione Italiana contro le Leucemie-Linfomi) e F.A.E.L.(Famigliari e Amici degli Emopatici per la Lotta alla Leucemia).

Le U.O./Servizi responsabili del Progetto condividono lo stesso con le strutture erogatrici proprie di ciascuna Azienda e ne concordano le modalità di realizzazione. Le U.O./Servizi responsabili del Progetto si avvalgono, inoltre, delle strutture di supporto proprie di ciascuna Azienda.

Unità Operativa Ematologia (U.O.E.)

L’U.O.E. è un reparto ospedaliero autonomo ad attività specialistica gestito attraverso il concorso delle professionalità mediche, infermieristiche e socio-sanitarie che adottano la metodologia assistenziale ematologica. L’approccio al paziente ematologico è globale perché non si limita alla cura della singola patologia in atto ma si estende alla valutazione di tutti i fattori in grado di migliorare o peggiorare lo stato funzionale del paziente. In particolare l’U.O.E.:

· è responsabile dell’inquadramento diagnostico iniziale;

· individua i pazienti ai quali proporre il programma di assistenza domiciliare, ne segnala la disponibilità e trasmette i dati di valutazione all’UVMD territorialmente competente;

· si rende disponibile a:

· fornire consulenza a favore del MMG e dell’UVMD, in merito a quesiti clinici riguardanti i pazienti domiciliari partecipanti alla presente sperimentazione con le seguenti modalità:

· per telefono - tramite linea dedicata 24/24 ore ad esclusivo uso del personale sanitario addetto all’assistenza (non del paziente o dei familiari);

· via e-mail - per quesiti non urgenti: la risposta è garantita entro 1 giorno lavorativo;

· erogare prestazioni ambulatoriali o in regime di ricovero a favore di tali pazienti mantenendo la disponibilità alla presa in carico dei pazienti che necessitano comunque di ricovero;

· effettuare, laddove indispensabile e mediante il supporto delle Associazioni rappresentanti dei pazienti, interventi di consulenza specialistica domiciliare;

· organizzare eventuali incontri di aggiornamento/approfondimento mirato con i MMG coinvolti;

· partecipa all’organizzazione ed al coordinamento dell’attività di aggiornamento/approfondimento strutturata fra i partecipanti al progetto.

Unità di Valutazione MultiDimensionale (UVMD)

E’ un gruppo di lavoro interdisciplinare distrettuale (medico, infermieristico, psico-sociologico) le cui caratteristiche e funzioni sono definite dal Protocollo tecnico operativo di funzionamento dell’UVMD/UVG di cui alla delibera ASL n. 1700 del 30.06.99 (allegato 3) e sue variazioni.

In particolare:

· è responsabile degli aspetti organizzativi dell’assistenza domiciliare;

· riceve le proposte di intervento domiciliare provenienti dall’U.O.E. e la relativa documentazione;

· in accordo con il MMG ed i familiari valuta la possibilità di gestione domiciliare del paziente, definisce gli obiettivi dell’intervento e propone il piano di assistenza domiciliare;

· concorda le modalità ed i tempi di dimissione del paziente con l’U.O.E.;

· fornisce gli obiettivi dell’intervento ed il piano di assistenza domiciliare alla Struttura Erogatrice verificandone periodicamente l’attività in termini di processo, risultato e soddisfazione dell’utenza;

· in accordo con il MMG ed il Referente distrettuale dell’Area Assistenza Primaria individua le più opportune modalità di coinvolgimento del personale addetto al Servizio di Continuità Assistenziale.

In occasione del primo piano di intervento l’UVMD effettua una valutazione completa (secondo Fascicolo Utente).

Medico di Medicina Generale (MMG)

Il MMG che aderisce alla proposta di assistenza domiciliare integrata per il proprio paziente neutropenico: 

· garantisce il coordinamento clinico del proprio paziente al domicilio, avvalendosi del supporto consulenziale dell’Ematologo; in particolare: 

· può usufruire dell’attività di aggiornamento/approfondimento appositamente organizzata (in tal caso le ore di presenza saranno ritenute valide ai fini dell’aggiornamento obbligatorio dei MMG per motivi organizzativi) e del materiale scientifico e organizzativo reso disponibile mediante il progetto;

· può avvalersi della consulenza telefonica o via @mail, da parte dell’U.O. Ematologia, in merito a quesiti clinici riguardanti i pazienti domiciliari partecipanti alla presente sperimentazione;

· può ottenere l’erogazione di prestazioni ambulatoriali, in regime di ricovero o, laddove indispensabile, la consulenza specialistica domiciliare, a favore di tali pazienti.

L’attività svolta dal MMG, relativamente ai pazienti in argomento, rientra in quanto previsto dal vigente A.C.N. (allegati G e H).

Struttura Erogatrice 

· è responsabile dell’organizzazione e dell’erogazione dell’assistenza al paziente domiciliare secondo le indicazioni dell’UVMD ed in accordo con il MMG;

· eroga l’assistenza secondo le modalità indicate dall’UVMD.

A.I.L. Brescia (Associazione Italiana contro le Leucemie-Linfomi) e F.A.E.L.(Famigliari e Amici degli Emopatici per la Lotta alla Leucemia) sono disponibili a collaborare alla realizzazione del progetto ed a partecipare con gli altri attori alla verifica dello stesso.

A.I.L. Brescia (Associazione Italiana contro le Leucemie-Linfomi), inoltre, supporta parte degli oneri conseguenti alla sperimentazione (allegato Protocollo d’intesa ASL di Brescia A.I.L. Brescia).

Ai fini del buon funzionamento del servizio in argomento è indispensabile garantire la pronta comunicazione tra tutti i partecipanti: l’allegato 4 riporta l’elenco delle organizzazioni partecipanti con il nominativo del Responsabile, della figura di riferimento per il Progetto e relativi riferimenti (orari, telefono, fax, e-mail). Il collegamento informativo ed operativo con i MMG e con le Strutture Erogatrici partecipanti all’iniziativa è garantito da ciascuna UVMD distrettuale.

Ciascuna delle organizzazioni di cui sopra registra i dati di valutazione e di attività relativi agli utenti in carico utilizzando i propri strumenti. I dati sono resi disponibili ai Responsabili del Progetto ai fini di una elaborazione complessiva delle attività e dei risultati.

PERCORSO ASSISTENZIALE DIAGNOSTICO E TERAPEUTICO

Nello schema di Figura 1 è riportato il percorso assistenziale diagnostico e terapeutico. Le tappe del percorso sono descritte dettagliatamente di seguito:

Arruolamento e proposta di gestione domiciliare paziente a rischio di neutropenia grave

L’U.O.E.:

· individua il paziente candidabile all’assistenza domiciliare e richiede all’UVMD la disponibilità/possibilità di attivare la dimissione protetta;
· nel caso in cui la UVMD e il MMG confermino la possibilità effettiva di attuare il piano individuale:

· propone e, previa acquisizione del consenso informato del paziente/del familiare, attiva l’assistenza domiciliare;

· predispone la lettera di dimissione strutturata con diagnosi, programma terapeutico, definizione dell’entità del rischio di infezioni, programma dei controlli a domicilio (modello di lettera di dimissione – allegato 5 e allegato 5a);

· per fax segnala il paziente (modulo di dimissione protetta – allegato 6) ed invia copia della documentazione al Servizio Anziani-Cure domiciliari, di norma 2 giorni lavorativi prima dell’inizio dell’assistenza domiciliare (relativamente alla prima segnalazione). Il Servizio provvede all’immediata trasmissione dei documenti all’UVMD territorialmente competente.
Valutazione ed avvio dell’assistenza domiciliare

L’UVMD, comprensiva del MMG:

· riceve segnalazione ed entro il giorno lavorativo successivo verifica, coinvolgendo direttamente il MMG, la fattibilità di un piano di assistenza domiciliare. In caso affermativo:

· informa l’U.O.E. e riceve la documentazione; completa la valutazione e definisce il piano di assistenza domiciliare (in Fascicolo Utente) concordandolo con il paziente/familiare; individua il tutor ed ottiene la sottoscrizione del consenso informato al piano di intervento domiciliare;

· commissiona l’intervento di assistenza domiciliare alla Struttura Erogatrice (in Fascicolo Utente).

Sia nel corso dell’intervento che alla sua conclusione, l’UVMD con il MMG verifica l’assistenza erogata ed i risultati raggiunti.

Erogazione dell’assistenza domiciliare al paziente

Il MMG e la Struttura Erogatrice :

· individuano l’operatore di riferimento per il caso;

· erogano a domicilio l’assistenza/le prestazioni programmate; 

· concordano in dettaglio il programma degli interventi domiciliari, (riassunti nell’allegato 7), e ne curano eventuali adeguamenti;

· organizzano la sequenza degli interventi domiciliari in modo da limitare la trasmissione di germi provenienti dai contatti precedenti.

In caso di comparsa di febbre in paziente a domicilio, il MMG:

· valuta direttamente il paziente;

· determina il livello di rischio dell’episodio febbrile anche in collaborazione con  l’ematologo, tramite consulenza telefonica (ed eventuale visita domiciliare del medico ematologo);

· ridefinisce il programma degli interventi domiciliari o, in alternativa, dispone il ricovero del paziente in accordo con il collega ematologo.

In ogni momento il MMG, gli operatori distrettuali dell’UVMD e dell’ADI, il Medico di Continuità Assistenziale eventualmente coinvolto, hanno la possibilità di avvalersi di una consulenza telefonica da parte del medico reperibile dell’U.O. di Ematologia.

INDICATORI

Valutazione della qualità percepita dell’assistenza e della vita dei pazienti: applicazione domiciliare di strumento di valutazione soggettiva del paziente (questionario customer satisfaction); abbastanza soddisfatto o molto soddisfatto dell’assistenza almeno l’80%; qualità di vita migliorata o come prima almeno il 50%. Indicatore a carico dell’UVMD.
Riduzione dei ricoveri ospedalieri per neutropenia febbrile: registrazione dei ricoveri ospedalieri per neutropenia febbrile; confronto con popolazione di pazienti non assistiti in assistenza domiciliare; riduzione di almeno il 20% dei ricoveri medi per paziente. Indicatore a carico dell’U.O.E.
Riduzione dell’incidenza di infezioni da germi multiresistenti: riduzione di almeno il 10% di isolamenti di ceppi di batteri multiresistenti sui pazienti seguiti dall’U.O.E. (indicatore da valutare in futuro). Indicatore a carico dell’U.O.E.

Confronto fra risorse utilizzate nella gestione dei pazienti secondo il Progetto (costi assistenza domiciliare + eventuali prestazioni ospedaliere)  e secondo la modalità tradizionale (costi di ricovero per neutropenia febbrile definiti in base alla valorizzazione DRG). Indicatore a carico dei Responsabili del Progetto.
TERRITORIO 

Il Progetto è applicato prioritariamente nei Distretti Socio-Sanitari (vedasi allegato 4a) accreditati ai fini dell’erogazione dell’assistenza domiciliare tramite il voucher socio-sanitario ed il credit. La sperimentazione in argomento è realizzata nei Distretti seguenti:

N. 1 - Brescia Città

N. 2 - Gussago

N. 3 - Rezzato

N. 4 - Gardone Valletrompia

N. 7 - Chiari

N. 8 - Orzinuovi

N. 9 - Leno

A seguito della fase sperimentale preliminare potrà essere valutata l’opportunità della progressiva estensione del Progetto con il coinvolgimento di tutti gli Enti accreditati esterni.

VERIFICHE

Eventuali “incidenti di percorso” sono riportati ed affrontati a livello di Responsabili del Progetto. Dopo un periodo sperimentale di sei mesi i Responsabili del Progetto effettuano una prima valutazione dell’andamento dello stesso ed apportano eventuali modifiche anche tenendo conto di osservazioni e suggerimenti offerti dalle organizzazioni partecipanti, dai MMG e dalle loro OO.SS, dai pazienti, dai loro familiari e dalle Associazioni che li rappresentano.

Entro 9 mesi dall’avvio del Progetto i Responsabili concludono la valutazione dei risultati dello stesso secondo gli indicatori previsti, in forma di relazione indirizzata alle Direzioni delle due Aziende, alle organizzazioni partecipanti, ai MMG e alle loro OO.SS., alle Associazioni dei pazienti emopatici.

Le due Aziende potranno concordare di proseguire il lavoro, previa introduzione di eventuali modifiche, anche concordandone l’estensione:

· a tutto il territorio dell’ASL;

· ad altre U.O. ospedaliere che si potranno rendere disponibili;

· ad altre tipologie cliniche;

· a tutti gli Enti erogatori accreditati per voucher socio-sanitario e credit.
ELENCO ALLEGATI AL PROTOCOLLO
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