LE CRITICITÀ DI UNO SVILUPPO ‘SBILANCIATO’ VERSO LA QUANTITÀ

Lo sviluppo di un settore assistenziale innovativo e complesso, quale è quello delle cure palliative, dipende fortemente dalle scelte programmatorie della politica sanitaria nazionale e regionale. Ecco le criticità di uno sviluppo che rischia di essere sbilanciato verso la quantità piuttosto che verso la qualità:

a. assenza di standard organizzativi omogenei su tutto il territorio nazionale sia per gli hospice sia  per le cure domiciliari (in Italia esistono regioni con 2 tipologie di hospice e almeno 5 sistemi di intervento assistenziale domiciliare, con una giungla inestricabile di sigle e definizioni). Solo un numero limitato di Regioni ha tenuto conto delle indicazioni tecniche sui requisiti minimi tecnologico-strutturali ed organizzativi pubblicati dalla SICP e dalla FCP nel 2002. Il risultato è la necessità di una costante difesa della qualità assistenziale, cardine della filosofia della medicina palliativa. 

b. Assenza di un sistema tariffario nazionale omogeneo per le attività effettuate in hospice, al domicilio, in ambulatorio e in day hospital. 

Poche Regioni (Lombardia, Lazio, Piemonte, Emilia Romagna, Sicilia) hanno tariffato la degenza in hospice, con notevoli differenze:  da 180 Euro/die per posto letto a 252 Euro/die. 

Solo il Piemonte ha recentemente approvato una tariffa omminicomprensiva giornaliera specifica per le cure domiciliari: 70 Euro pz/die con esclusione di farmaci, presidi e ausilii. In alcune Regioni, quali ad esempio la Lombardia, sono presenti per l’assistenza domiciliare ai malati inguaribili in fase avanzata e evolutiva di malattia oltre 5 modalità  tariffarie (con una gamma compresa tra i 20 Euro/die/pz e i gli 80 Euro/die/pz).  

c. In carenza di una analisi precisa dei costi e di definizione delle tariffe non è possibile definire le risorse da allocare annualmente nei bilanci regionali, non solo per la realizzazione della rete ma per il suo mantenimento. 

Ciò può spiegare il ritardo con il quale molte Regioni hanno utilizzato i finanziamenti della Legge n. 39 del 1999 per la realizzazione degli hospice. Ad oggi, a distanza di oltre 7 anni, è stato utilizzato il 32% degli 81 milioni di Euro stanziati con la prima tranche di finanziamento del 1998-1999. Della seconda tranche, stanziata tra il 2000 e il 2002, è stato  utilizzato solo il 20%. Dei 206 milioni di Euro totali stanziati è stata utilizzato  dalle Regioni non più del 50% !! (dati aggiornati al 31 Marzo 2006).

d. Manca un modello organizzativo nazionale di riferimento: non è mai stato approvato in Conferenza Stato Regioni il Documento tecnico del Ministero della Salute, elaborato sin dal 2002 dalla Commissione Nazionale per le cure palliative  e approvato nel 2004 dal Consiglio Superiore di Sanità. 

Le Unità Funzionali di Cure Palliative, vera e propria Centrale Operativa della rete, sono state realizzate autonomamente solo nelle Regioni più avanzate. Nella maggior parte delle situazioni, anche laddove si sta sviluppando, la rete è spesso orfana di una “cabina di regia” operativa. 

L’assenza di un modello organizzativo di riferimento già sin d’ora rischia di porre in competizione i 2 sottosistemi degli hospice e dell’assistenza domiciliare. Il risultato, se non si interverrà precocemente su questa criticità, sarà quello di realizzare una pressione elevata sulle strutture hospice nelle aree del Paese prive di un adeguato intervento domiciliare, con creazione di liste di attesa inaccettabili per malati con ridotta aspettativa di vita. In altre zone, nelle quali l’intervento domiciliare non è integrato con le strutture residenziali per malati terminali, già ora si assiste, al contrario, a una sovraofferta di posti letto hospice, con bassi tassi di occupazione. In queste aree è massimo il rischio che in hospice vengano accolti malati assistibili a domicilio.  

e. Molte Regioni, pur dichiarando di erogare gratuitamente le cure palliative in hospice e a domicilio, non garantiscono di fatto questo Livello Essenziale di Assistenza (LEA dal 2001). Si è sempre in attesa della pubblicazione in Gazzetta Ufficiale di un importante accordo raggiunto il 26 Gennaio 2006 in Conferenza Stato Regioni: la definizione di 8 standard minimi che le Regioni devono dimostrare di aver raggiunto entro i prossimi 3 anni,  a dimostrazione dell’applicazione del LEA per le cure palliative. Si tratterà di una grande scommessa, soprattutto per le Regioni del Sud, alcune delle quali in forte ritardo nello sviluppo della rete. 

f. La misura della Qualità diventa un elemento cruciale per la garanzia del rispetto dei diritti dei malati morenti: pochissime Regioni utilizzano per la rilevazione della attività i 32 indicatori di monitoraggio definiti da un accordo in Conferenza Stato Regioni sin dal marzo 2003. 

g. Gli aspetti strutturali ed organizzativi degli hospice vanno rivalutati alla luce delle esperienze pluriennali ormai consolidate anche nel nostro Paese: la collocazione all’interno o all’esterno degli ospedali, i rapporti tra umanizzazione e sicurezza, la relazione ottimale fra numero di posti letto, medici, infermieri, operatori socio sanitari e volontari, lo sviluppo di sistemi di comunicazione tecnologicamente avanzati tra malati, famigliari ed equipe e fra i differenti set assistenziali, la necessità o meno di hospice specifici (ad es. pediatrici), la garanzia di accesso ai malati terminali, non solo oncologici,  sono solo alcune delle tematiche che necessitano di una urgente puntualizzazione, a quasi 20 anni dalla inaugurazione del primo hospice.  

h. Alcune Organizzazioni Non Profit, fortunatamente una minoranza, stanno partecipando a gare “al ribasso” per l’aggiudicazione di servizi di cure palliative domiciliari, accettando standard e tariffe assolutamente non in grado di garantire la qualità assistenziale necessaria in questo settore.

i. Manca un iter formativo universitario e un ruolo professionale definito  per i professionisti che intendono dedicarsi alle cure palliative, nonostante i numerosi incontri al MIUR.

Furio Zucco, Presidente Società Italiana Cure Palliative; Direttore Unità di Cure Palliative, Hospice e Ospedalizzazione domiciliare, Azienda Ospedaliera ‘G. Salvini’, Garbagnate, Milano.
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