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PERCORSI DI CURA

’ambulatorio dei Disturbi

del Movimento nel distretto H2
della ASL RMH

Dalla diagnosi e cura dei segni e sintomi delle malattie
degenerative alla presa in carico mediante percorsi

assistenziali interdisciplinari sul territorio

el poliambulatorio del Di-
N stretto H2 della RMH ¢ sta-
ta organizzata una rete in-
terattiva specialistica interna che ha
consentito I'impostazione di percor-
si assistenziali/terapeutici riguar-
danti alcune delle malattie croniche
candidate a beneficiare di un lavo-
ro interdisciplinare territoriale sul
modello delle aggregazioni specia-
listiche. II percorso cui ci riferiamo
in questo articolo riguarda il grup-
po di malattie degenerative ampia-
mente conosciute come “Disturbi
del Movimento”, sommariamente
classificabili in:
eMalattia di Parkinson e parkinso-
nismi atipici (PSP, MSA etc);
eParkinsonismi vascolari e piu in
generale secondari;
e Tremori;
eLe distonie;
eLe Coree;
o] tic;
*Le mioclonie;
eLa Sindrome delle Gambe Senza
Riposo (SRL).
Condizioni che vengono attribuite
ad alterazioni dei gangli della base,
del cervelletto e della corteccia ce-
rebrale motoria; la rete interattiva
¢ basata sul coinvolgimento delle
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figure, oltre che del neurologo, su
quelle del fisiatra, del diabetologo
e del cardiologo. Inoltre sono stati
creati dei collegamenti extra-am-
bulatoriali per I'esecuzione di inda-
gini specialistiche strumentali par-
ticolari, che necessitano 1'uso di tec-
nologie strumentali specifiche (p.
es. le scintigrafie per la visualizza-
zione del danno dopaminergico pre-
sinaptico -DatScan - e scintigrafia
miocardica) o altri interventi tera-
peutici di interesse chirurgico (ad
esempio centri per I'impianto di
neurostimilatori), con collaborazio-
ni “esterne” al presidio ASL, in strut-
ture pubbliche ospedaliere e/o uni-
versitarie dotate
di tali servizi.

epidemiologici su scala nazionale,
anche a causa dell’allungamento del-
la vita media e dell'incremento del
loro sviluppo per cause ancora poco
definite o per un miglioramento dei
metodi clinici di diagnosi.

In Italia assumono oramai partico-
lare importanza patologia croniche
“dell'invecchiamento” con grave di-
sabilita come le malattie cerebrova-
scolari, la malattia di Parkinson e i
cosiddetti “parkinsonismi”, le demen-
ze, oltre alle patologie che, come la
SM riducono incisivamente 1’auto-

nomia personale anche in soggetti
pit giovani. E evidente che vi é una
notevole ricaduta della epidemiolo-
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Figura 2 - Prevalenza nella popolazione italiana
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Figura 3 - Incidenza della malattia di Parkinson
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gia delle malattie croniche invali-
danti e delle “malattie da vecchiaia”
sui costi sociali e sulle strategie sa-
nitarie. L'incidenza e la prevalenza
delle patologie legate all’avanzamen-
to anagrafico devono portare inevi-
tabilmente ad una revisione della or-
ganizzazione dell’offerta sanitaria
pubblica che tenga conto del conte-
nimento dei costi in contrapposizio-
ne alla obsoleta pratica della ospe-
dalizzazione “facile”, nonché di una
risposta razionale alla crescente do-
manda di intervento sanitario poli-
valente sulle pluripatologie del pa-
zienti anziani: basti pensare alla ele-
vata comorbidita (diabete, cardiopa-
tie, vasculopatie etc.).

La Malattia di Parkinson (MP) in par-
ticolare rappresenta un “trend” in cre-
scita secondo stime ricavate dai po-
chi studi epidemiologici condotti. Gli
studi epidemiologici disponibili, sia
su scala internazionale che nel nostro
paese (Vanacore), sono purtroppo so-
lo indicativi in quanto una serie di
variabili ancora non accuratamente
e scientificamente ponderate minano
la loro reale aderenza alla realta: ad
esempio moltissimi “casi” sfuggono
alla raccolta per difficolta alla dia-
gnosi delle fasi iniziali o per la man-
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anno, di cui il 5%
di eta inferiore ai
40 anni. Si calco-
lano 3500 pa-
zienti per ogni milione di abitanti, con
costi sociali elevati, anche per la rile-
vanza delle complicanze come le flut-
tuazioni motorie e i sintomi non mo-
tori. Considerando le cifre, non si puo
non concordare nel trovare necessa-
rio un rinnovamento della organiz-
zazione sanitaria sul territorio che in-
veste le malattie degenerative -nel ca-
so specifico quelle in oggetto- e a tal
proposito le iniziative note sono an-
cora episodiche e a carattere “locale”.
E stata evidenziata una certa difficol-
ta a porre diagnosi differenziale tra
malattia di Parkinson e parkinsoni-
smi secondari a causa della comples-
sita e sovrapposizione dei sintomi e
della comorbidita. Sotto I'aspetto te-
rapeutico si ¢ riscontrato un eccessi-
vo e prolungato uso della 1-dopa, an-
che nelle fasi iniziali della malattia e
nei pazienti con parkinsonismi atipi-
ci. L'assistenza del paziente parkinso-
niano ¢ spesso affidata quasi esclusi-
vamente alla famiglia per I'inadegua-
tezza-assenza di altri riferimenti so-
ciali di supporto. Quando il supporto
familiare ¢ limitato, questi pazienti
vanno piu frequentemente incontro
ad ospedalizzazione.

La stima approssimativa del nume-
ro di casi di MP nella regione Lazio

ammonta a circa 22.000, ma il da-

to rappresenta probabilmente la

“punta dell’iceberg” o quantomeno

¢ parziale per I'eterogeneita dei cri-

teri di “inclusione” dei casi clinici
per i motivi su accennati.

L'esperienza del percorso assisten-

ziale sul territorio alla ASL RMH

Al distretto di Albano Laziale (Rm) si

¢ avviato un progetto che coinvolge

I’ambulatorio di neurologia e la fi-

siatria\fisioterapia che consiste nella

presa in carico dei pazienti affetti da
malattie del sistema extrapiramida-
le, che vengono accolti e studiati sia
ambulatorialmente che a domicilio.

L'iniziativa fa parte di una strategia

pitt ampia promossa dal Direttore

del Distretto nell’ambito del “chro-

nic care model”, finalizzata a:

Creare una rete di connessione in-
torno al paziente che permetta di
coordinare gli interventi “in au-
tomatico” (visite specialistiche,
esami strumentali);

°Programmare altresi “in automa-
tico” i controlli successivi svinco-
lando il sistema dal CUP (e le re-
lative attese incongrue);

* Garantire I'aderenza reale all’acces-
so alle cure (attraverso una gestio-
ne personale con il paziente, che
difficilmente manca all’appunta-
mento o avvisa in caso di assenza).

E interessante notare che la presa

in carico riguarda sia i pazienti di

nuova diagnosi che quelli gia se-

guiti in altre strutture specializzate

o altrimenti inquadrati con un so-

spetto diagnostico o sottoposti ad

una singola o poche visite, anche
privatamente, in sedi distanti da
quella di residenza. Percio gli affe-
renti all’ambulatorio sono affetti
tanto da forme in “fase iniziale”,
spesso appartenenti al folto gruppo
dei “sottodiagnosticati”, oppure non
correttamente inquadrati (magari
inviati con il sospetto diagnostico
di MP per la presenza di un non me-
glio definito “tremore”), quanto da
forme in fase “moderata” e “avan-
zata”, il cui trattamento risulta par-
ticolarmente difficile per le ben no-
te complicanze dovute sia alla ri-
dotta risposta ai farmaci, sia all’in-
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sorgenza di fluttuazioni motorie e
deterioramento cognitivo, aggrava-
ti dalla difficolta (nelle forme avan-
zate) di gestire il trasporto dei pa-
zienti in luoghi di indagine sanita-
ria distanti da casa, o in molti casi
essendo intrasportabili.

La presa in carico si compone, per
quel che riguarda I’ambulatorio,
nella possibilita di effettuare la vi-
sita neurologica - con i relativi test
per la parte motoria e non motoria
(scale di valutazione in prima visi-
ta: UPDRS, Ohen Yahr, QoL21,
MMSE, con successivi monitorag-
gi a tre e sei mesi degli indici quan-
tificabili piu significativi, per se-
guire I’evoluzione della patologia
in rapporto agli interventi terapeu-
tici farmacologico-riabilitativi-) e
la valutazione fisiatrica in un uni-
co accesso; il paziente viene poi ac-
compagnato nel tempo nel percor-
so diagnostico/terapeutico per mez-
zo della figura e con il supporto
(anche telefonico) dell’infermiere
“case manager” che gestisce i rap-
porti e I'educazione terapeutica con
I'interessato e con il “care giver”
e/o i familiari coinvolti nell’assi-
stenza al malato.

IL “CASE MANAGER”

La figura dell'infermiere “case ma-
nager” ¢ stata istituita anche nella
parte che riguarda l'attivita domici-
liare. Le visite specialistiche, tanto
quelle neurologiche quanto la valu-
tazione fisiatrica, cardiologica e dia-
betologica vengono svolte in modo
coordinato e mediante contatti in-
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terni al percorso una volta attivata
la presa in carico dei pazienti. La vi-
sita neurologica domiciliare - ge-
stita attraverso il CAD - riproduce,
nei limiti legati alle situazioni am-
bientali e alle condizioni del pazien-
te, il protocollo in uso nell’ambula-
torio (incluse la scale di valutazio-
ne) e l'efficacia del trattamento ria-
bilitativo e farmacologico vengono
monitorati con cadenza periodica
regolare. Una menzione particolare
deve essere fatta riguardo alla di-
sponibilita nel complesso assisten-
ziale dei percorsi al supporto del nu-
trizionista, per le fasi dei casi in cui
la disfagia e i sintomi gastroenteri-
ci dei parkinsonismi assumono ri-
levanza.

A tutt’oggi - marzo 2012\gennaio
2014 - (con 4 ore settimanali di
ambulatorio e 4 di attivita domici-
liare) sono stati presi in carico fino
a questo momento 82 pazienti in
accesso ambulatoriale e 32 in atti-
vita domiciliare; alcuni di questi
erano gia seguiti nel precedente
ambulatorio di neurologia genera-
le, ma la possibilita di creare un
percorso preferenziale ha permes-
so un salto di qualita non solo per
quel che riguarda i risultati “tecni-
ci” di risposta alle terapie e il pro-
lungamento del periodo di autono-
mia nei casi a prognosi purtroppo
negativa quoad valetudinem, ma
anche nella qualita percepita delle
cure e della relazione terapeutica
(con il personale medico, il case
manager, e gli operatori sanitari),
la possibilita “reale” di gestione ra-
zionale delle situazioni di cronici-
ta ed evolutivita delle malattie in
prossimita del - o al domicilio (con
una continuita assistenziale nel mo-
mento in cui il paziente diventa in-
trasportabile, mediante la stesse fi-
gure specialistiche che hanno ini-
ziato la presa in carico).

LA RELAZIONE CON IL MMG

I risultati finora conseguiti, primi
nell’esperienza dell’ambulatorio per
le malattie del movimento, sono sta-
ti veramente incoraggianti. E stato
riscontrato un notevole gradimen-

to dell’iniziativa anche da parte dei
MMG, con cui ¢ gia nata una di-
screta collaborazione, che ha supe-
rato quella tradizionale, peraltro di
fatto piuttosto limitata nello stesso
contesto, del CAD e I'iniziativa, che
¢ stata faticosamente resa nota “sul
mercato” a causa della totale novi-
ta dell’esistenza di un sistema cosi
coordinato sul territorio e al di fuo-
ri di quelli che vengono ‘istituzio-
nalmente’ considerati i ‘centri di ec-
cellenza’, tutti o quasi in ambito
universitario, si sta progressivamen-
te incrementando per ‘notorieta’, co-
sicché ¢ stata sfruttata la disponi-
bilita dei posti ReCUP per le prime
visite come Ambulatorio per i di-
sturbi del Movimento/malattia di
Parkinson, che inizialmente veniva
in parte disertata per assenza di in-
formazione, senza tuttavia creare
particolare disagio per tempi di at-
tesa.

A tutt’oggi, sebbene si sia parlato
in diverse occasioni di possibili re-
ti integrate utili alla valutazione e
al censimento della patologia sul
territorio, non esistono sistemi va-
lidati disponibili di collegamento su
ampia scala dei dati per la gestione
delle informazioni relative alla po-
polazione affetta (v. studio Priamo).
Esso, ad esempio, (2008) che si fo-
calizzava sui sintomi non motori del
MP e la loro incidenza sulla quali-
ta della vita, si € basato solo su 59
centri neurologici distribuiti in tut-
to il territorio italiano.
L'organizzazione di una rete infor-
mativa che coinvolga gli speciali-
sti territoriali, i medici di base e gli
operatori che seguono i pazienti
lungo tutto il loro percorso clinico,
oltre a migliorare la qualita di vita
di molte patologie croniche dege-
nerative, puo istituire una preziosa
fonte di informazione sulla storia
naturale e non della malattia e su
altri dati utili socialmente (per
esempio benefici ancora non ‘visi-
bili’ o non validati delle terapie far-
macologiche ampiamente utilizza-
te, vedi per esempio ‘disease modi-
fying effect’ dei farmaci utilizzati
nella MP).



SPECIALE CONGRESSO SIFOP/3

Nuove prospettive assistenziali
nella specialistica ambulatoriale

Pubblichiamo la terza e ultima parte di abstract presentati dai
relatori nel corso del Congresso Sifop tenutosi in Sicilia

della SIFoP dal titolo “Nuo-
ve prospettive assistenzia-
Ii nella specialistica ambulatoria-
le” si é tenuto ad Acicastello (CT)
dal 7 al 9 ottobre 2013, affrontan-

‘ ‘ I 1 XII Congresso Nazionale

do temi attuali quali quelli relativi
all’assistenza ai malati terminali, al-
la terapia del dolore e all’aderenza
al trattamento terapeutico.

Gli argomenti trattati hanno susci-
tato enorme interesse fra i colleghi

etti psicologici e sociali

Asr
dell’aderenza

Prof Maria Grazia Albano, Presidente Societd Italiana Ricerca e
Formazione in Educazione Terapeutica — SIRFeT, Bari

L)aderenza ¢ definita come: "La
mancata corrispondenza tra il
comportamento dei pazienti e le pre-
scrizioni mediche”. La scarsa aderen-
za (secondo i dati piu recenti, meno
di un paziente cronico su due osser-
va il trattamento che gli ¢ cronico
che ¢ stato prescritto) € un vero pro-
blema di salute pubblica. In partico-
lare, i costi diretti e indiretti della non
aderenza sono enormi. Cosi, € stato
stimato nel 2005 che il costo negli
Stati Uniti ¢ di 100 miliardi dollari
all’anno (Vermeire, banca dati Co-
chrane 2005).

L’aderenza ¢ un fenomeno molto com-
plesso che ¢ oggetto di ricerca multi-
disciplinare in campi diversi come la
farmacologia, la sanita pubblica, I'eco-
nomia, le scienze sociali: la psicologia,
la sociologia, la pedagogia, la filoso-
fia, 'etica. Ci sono due tipi di non ade-
renza: la non osservanza involontaria
(il paziente non sa nulla o non capi-

sce il trattamento che gli ¢ stato pre-
scritto) e la non osservanza volonta-
ria (il paziente decide di non applica-
re o di applicare solo parte un tratta-
mento di cui ha compreso le finalita e
le modalita). Nel primo caso, il proble-
ma ¢ quello di una scarsa comunica-
zione medico-paziente, o pill in gene-
rale una mancanza di educazione te-
rapeutica. Nel secondo caso, possono
essere menzionati una serie di fattori

intervenuti e, per tale motivo, pub-
blichiamo una breve sintesi delle re-
lazioni.

Sul sito della Societa www.sifop.it
sono visualizzabili tutte le slide pro-
iettate in occasione dell'Incontro.”

esplicativi (spesso associati). Sono fat-
tori estrinseci: deprivazione economi-
ca, deprivazione sociale, la distanza
dal punto di cura, reazioni avverse da
farmaci o fattori intrinseci (psico co-
gnitivi), principalmente relativi a rap-
presentazioni che i pazienti hanno del-
la loro malattia e della sua gravita su
elaborazione e pil1 in generale sulla lo-
ro percezione di cio che ¢ bene per la
loro salute. A questo livello, diverse
teorie circa le credenze sulla salute sa-
ranno illustrate nel corso della presen-
tazione.

Educazione terapeutica

Prof. Salvatore Amato

yaderenza al trattamento tera-
L peutico, in particolare per i pa-
zienti affetti da patologie croniche,
si deve considerare come criterio
valutativo di un processo educa-
zionale che vede piu figure profes-
sionali, pitt competenze specifiche,
ma anche piu fattori compresi
quelli ambientali, che rientrano nel

grande capitolo dell’educazione te-
rapeutica.
Si ha una buona aderenza al trat-
tamento solo se il paziente, attra-
verso “I’apprendimento”, riesce a
gestire i propri mezzi per una mi-
gliore “gestione della Sua vita”. La
comunicazione medico-paziente,
Segue a pagina 24
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Segue da pagina 23

Educazione
terapeutica

verbale e non, ¢ alla base del pro-
cesso educativo che conduce ad una
buona aderenza, e per il medico di
oggi rappresenta un dovere non so-
lo morale ed etico, ma anche deon-
tologico.

Infatti, riuscire a soddisfare i bisogni

della persona assistita oltre a rispet-
tare I’autonomia della stessa, soddi-
sfa il principio della beneficialita.
Da sottolineare che riuscire ad ot-
tenere una buona aderenza terapeu-
tica, in uno Stato dove il Ssn ha ca-
rattere solidaristico, porta anche una
riduzione dei costi di gestione ed un
miglioramento della qualita della
salute, finalita a cui tutti devono
mirare.

Aderenza e polipatologia
Prof. JF d’lvernois, Laboratoire de Pédagogie de la Santé,

Universita Sorbona, Parigi

medici riconoscono i limiti della

gestione delle singole malattie
nella cura di pazienti con piu con-
dizioni croniche.
Oltre a rivedere le modalita di eroga-
zione e di pagamento delle cure, i me-
dici hanno bisogno di nuovi strumen-
ti e dati per prendere le giuste decisio-
ni per i singoli pazienti con piu ma-
lattie croniche (ad esempio, le linee
guida appropriate, prove dei danni e
dei benefici dei trattamenti nei sogget-
ti, approcci clinicamente utilizzabili
per includere gli obiettivi e le priorita
del paziente nel processo decisionale).
La transizione epidemiologica ¢ ac-
compagnata da una elevata preva-
lenza di malattie croniche e da una
sottostima della multi-morbidita [1].
Si ¢ constatato che raramente una
persona ¢ affetta da una sola malat-
tia cronica; la maggior parte dei pa-
zienti, specialmente quando invec-
chiano, vive facendo fronte a diver-
se comorbidita. Un recente studio
americano (Anderson, 2012) ha di-
mostrato che 3 persone su 4 di 65 an-
ni e piu soffrono di diverse malattie
croniche, che 1 adulto su 4 di meno
di 65 anni riceve assistenza e che
questi pazienti consumano i due ter-
zi della spesa sanitaria.
La coesistenza nei pazienti di molte-
plici patologie croniche si riflette sul-
I'aderenza che ha tendenza a diminui-
re in relazione al numero di malattie
associate e soprattutto al numero di
trattamenti corrispondenti.

medical network 1| 2014

L'aderenza e il risultato di diversi fat-

tori:

1) la difficolta per i pazienti di capire

le varie malattie di cui soffrono e sta-

bilire un ordine di priorita tra di loro;

2) la difficolta di osservare tutte le pre-

scrizioni di farmaci e soprattutto ese-

guire una sintesi tra regole di stile di vi-

ta diverse che vengono loro prescritte;

3) la mancanza di coordinamento

tra i vari specialisti che curano il pa-

ziente;

4) T'alto rischio di iatrogenesi per gli

effetti ed il potenziamento degli effet-

ti di farmaci diversi.

Esiste, quindi, una vera necessita:

e di operare una sintesi del trattamen-
to e del follow-up effettuata da un
medico coordinatore (internista o me-
dico di base);

e di utilizzare una singola cartella cli-
nica comune, computerizzata, orga-
nizzata per problemi e contenente
tutti i trattamenti prescritti e I'evolu-
zione del paziente;

e di realizzare programmi di ETP ap-
positamente organizzati per i pazien-
ti con polipatologie;

epiu in generale, di applicare un ap-
proccio di "percorso assistenziale co-
ordinato” piu appropriato della cura
per singola malattia.

Come Tinetti (2012) fa notare, dobbia-
mo ripensare la nostra organizzazio-
ne delle cure e la presa in carico dei
nostri malati perché siamo incentrati
ancora su un approccio per singola
malattia.

Prevenzionee
management delle
lesionioralie
maxillo-faccialida
chemio/radio-
terapia, bifosfonati o
anti-angiogenetici In
pazienti oncologici
Prof. Giuseppina Campisi, Resp.
Settore Medicina Orale “V.
Margiotta”, Palermo

e cure oncologiche, dalla chemio-
Lterapia alla terapia radiante e al-
la somministrazione di alcuni farma-
ci (e.g. bisfosfonati, antiangiogeneti-
ci), sebbene siano sempre pit effica-
ci per la cura primaria del tumore, sia
nella terapia associata all'intervento
chirurgico sia come trattamento pal-
liativo per il prolungamento della so-
pravvivenza dei pazienti, purtroppo
sono anche in grado di produrre ef-
fetti negativi e compromettere in mo-
do rilevante la salute, il benessere,
I’esito delle terapie durante la fase di
cura e la qualita della vita al termine
delle cure, anche una volta che il tu-
more sia temporaneamente o defini-
tivamente guarito; in particolare, nel
cavo orale possono dar luogo all’in-
sorgenza di eventi avversi vari. Tra
questi, i principali sono la mucosite,
la disgeusia, la secchezza orale, la di-
sfagia, le infezioni opportunistiche,
l'osteonecrosi dei mascellari da radia-
zioni o da farmaci, le compromissio-
ni dentali e parodontali. Questi even-
ti provocano in misura maggiore o
minore la compromissione delle fun-
zioni orali di deglutizione, mastica-
zione e fonazione.
La prevenzione delle lesioni e il lo-
ro trattamento rappresentano uno
degli obiettivi da perseguire da par-
te dell’'odontoiatra e del medico ora-
le che in collaborazione con I'on-
cologo e il radioterapista devono
cooperare per migliorare la qualita
di vita del paziente oncologico pri-
ma, durante e dopo le cure oncolo-
giche.



