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Qualificazioni di centri diurni e strutture residenziali e di azione di sostegno ai familiari 

(ART. 12 bis, comma 6 d.lgs 229/99)

Verifica dei  risultati intermedi

Primo anno di attività (Giugno 2001 - Giugno 2002)

A cura del

Responsabile Scientifico del Progetto

Dott. Afro Salsi

OBIETTIVI INTERMEDI
Il piano generale del progetto presentato individuava i seguenti obiettivi intermedi:

· Condivisioni da parte delle U.O. che perseguono lo stesso sub obiettivo degli strumenti da utilizzare

· Validazione e linee guida assistenziali regionali per operatori, medici medicina generale e familiari 

· Validazione pacchetto di aggiornamento e formazione per MMG, familiari e operatori

· Definizione degli standard strutturali e gestionali per qualificazione strutture residenziali e diurne

A fronte di ciò venivano assunti come indicatori possibili la realizzazione di incontri pubblici di presentazione e discussione degli strumenti metodologici e delle linee guida predisposte insieme all’individuazione delle modalità di allargamento delle prime risultanze dell'attività.
Nel periodo che va dall’avvio del progetto fino ad oggi le 14 U.O. coinvolte (AUSL ed enti gestori dei centri diurni e strutture residenziali) hanno agito, come previsto nella descrizione della metodologia, per aggregazione in sottogruppi in base alla condivisione di obiettivi specifici coordinati da uno staff a livello regionale (vedi fase prima dell’articolazione del programma). Ciò è avvenuto tenendo conto dell’output del programma ed in particolare degli obiettivi a tal fine assunti che sono:

· Obiettivi RS 1.2. e RS 1.3

· Obiettivo RS 1.7

· Obiettivo RS 2.1 

· Obiettivo RS 2.2

Era inoltre prevista la valutazione diretta di alcune esperienze più significative già esistenti in ambito europeo, valutazione utile a confermare con dati esperienziali consolidati quanto evincibile dall’analisi dei dati di letteratura e, soprattutto, dal progetto medesimo. 

METODOLOGIA OPERATIVA PER L’AVVIO, AVANZAMENTO E COMPLETAMENTO DELLA RICERCA

L’insieme delle U.O. partecipanti è stato ripartito in tre sottogruppi a seconda della omogeneità del mandato vista la complessità ed articolazione del percorso complessivo per l’assistenza al demente. Sulla base delle specificità operative istituzionali di ciascuna U.O. i sottogruppi individuati sono i seguenti:

1) Unità Operative configurate a strutture residenziali (7 U.O.) 

2) Unità Operative per assistenza specializzata semi-residenziale diurna (2 U.O.)

3) Unità Operative facenti capo a Distretti Sanitari delle Aziende USL per l’assistenza al domicilio (5 U.O.).

                  RISULTATI INTERMEDI RAGGIUNTI

Obiettivi RS 1.2 e RS 1.3

Sperimentazione di esperienze di qualificazione della rete dei servizi semiresidenziali e residenziali

Gli elementi oggettivi che il programma mette a disposizione nel corso del suo avanzamento, sono i seguenti:

· Attivazione nuclei residenziali

· Attivazione centri diurni

· Pacchetto formativo per l'aggiornamento degli operatori dei servizi

· Check-list e documento di indirizzo per l'adattamento (e/o la realizzazione) dell'ambiente in senso protesico

· Linee guida per la riduzione ed il corretto uso dei mezzi di contenzione

· Linee guida per la qualificazione dei centri residenziali che ospitano pazienti dementi

· Linee guida per la specializzazione dei centri diurni per pazienti dementi

· Analisi delle attività di animazione, riabilitazione cognitiva e disocializzazione nei centri diurni: proposte operative

· Valutazione del livello di soddisfazione dei familiari e degli operatori

· Documento di analisi dei costi di gestione dei nuclei residenziali e dei centri diurni

· Elaborazione standard e criteri di qualità per nuclei residenziali e centri diurni specializzati per dementi

In questa prima fase del progetto (giugno 2002 - giugno 2003), il programma prevedeva la realizzazione dei seguenti output:

· Attivazione nuclei residenziali

· Attivazione centri diurni

· Pacchetto formativo per l'aggiornamento degli operatori dei servizi, prima bozza documento

· Check-list e documento di indirizzo per l'adattamento (e/o la realizzazione) dell'ambiente in senso protesico, prima bozza documento

· Linee guida per la qualificazione dei centri residenziali che ospitano pazienti dementi, prima bozza documento

· Linee guida per la specializzazione dei centri diurni per pazienti dementi, prima bozza documento

· Linee guida per la riduzione ed il corretto uso dei mezzi di contenzione, prima bozza documento

All’interno di ogni struttura residenziale coinvolta è stato attivato un percorso di qualificazione secondo un principio di eterogeneità relativa che produce differenziazioni nella graduazione dell’impegno strutturale, nel modello che fornisce l’assistenza specifica, nell’entità delle risorse richieste. Tale eterogeneità dovrebbe consentire, nella differenziazione, di produrre un’analisi comparativa al termine del progetto sul piano dell’efficienza e dell’efficacia rispetto al raggiungimento dell’obiettivo che tali nuclei si prefiggono. L'attivazione di centri diurni specializzati si è concentrata sulla sperimentazione, nel Centro diurno, di assistenza ad anziani con gravi disturbi comportamentali e/o cognitivi, avente come obiettivo la riduzione dei disturbi comportamentali, il rallentamento del disturbo cognitivo, l'ottimizzazione ed il miglioramento dello stato funzionale al fine di permettere un rientro al centro diurno di appartenenza o una maggiore permanenza al domicilio. 

Si sono identificati ed attuati criteri e metodi per la selezione motivazionale, la formazione e l’aggiornamento in chiave di prevenzione del burn-out e del turn-over del personale impegnato traendone indicazioni per la costruzione di un percorso di riferimento per la selezione. Ciò ha permesso di elaborare una prima bozza di documento "Proposte per un programma di formazione per operatori" (allegato N.1), che raccoglie gli elementi omogenei per l’aggiornamento degli operatori mentre è previsto per la primavera del 2003 un seminario per l’analisi e la condivisione delle esperienze. 

Sulla base  degli adattamenti ambientali che ciascuna struttura ha ritenuto di dover apportare, sono già stati elaborati :

1. un documento regionale comune di indirizzo per la correzione ambientale protesica necessaria 

2. una ulteriore check-list minima (Allegato n. 2 e n. 3), da intendersi appunto quale denominatore comune minimo irrinunciabile per l’esportazione del modello anche in situazioni  a basso o comunque diverso livello di risorse disponibili.

Si è proceduto ad una verifica periodica degli elementi propri al piano assistenziale ad hoc predisposto da ciascuna delle  esperienze attivate dalle UO. Tale verifica, ha evidenziato nelle 5 UO, nuclei residenziali, due estremi – componibili attraverso soluzioni intermedie – di possibili modelli alternativi : nuclei funzionali e nuclei strutturali. 

E’ stata costruita una griglia di elementi da valersi per l’analisi dei costi di gestione dei nuclei speciali che consentirà di valutare l’onere reale di ciascuna delle esperienze avviate ed il relativo potenziale di esportabilità. Lo stesso è avvenuto ad opera delle due UO che conducono l’esperienza relativa ai centri diurni

E’ stato costruito un sistema multidimensionale per l’inquadramento della malattia e l’analisi del suo sviluppo evolutivo in termini di decadimento cognitivo, di grading della perdita dell’autonomia funzionale ed di incidenza dei disturbi comportamentali. Tale sistema è da intendersi, oltrechè come strumento ineludibile per la gestione dell’assistenza individuale, anche come essenziale per la valutazione attuale e futura di efficacia

Risulta avviata la stesura dei documenti "Linee guida per la qualificazione dei centri residenziali che ospitano pazienti dementi" (Allegato n. 4) e "Linee guida per la specializzazione dei centri diurni per pazienti dementi" (Allegato n. 5). Entrambe rappresentano una bozza di documento, in fase di condivisione ed integrazione

in linea con la sperimentazione delle azioni previste dal progetto stesso.

Sono invece ancora in fase di elaborazione linee guida per la riduzione del tasso di prevalenza ed il corretto uso dei mezzi di contenzione fisica.

E’ già disponibile in versione definitiva un questionario (Allegato n. 6), ed uno schema di intervista strutturata (Allegato n. 7), per la misurazione del grado di soddisfazione dei familiari di pazienti ospiti di strutture residenziali e centri diurni. L'indagine, già avviata, permetterà la lettura dei risultati nei primi mesi del 2003.

Obiettivo RS 1.7

Verifica delle condizioni necessarie per una buona diffusione di linee guida per familiari, operatori e MMG

Gli elementi oggettivi che il programma mette a disposizione nel corso del suo avanzamento, sono i seguenti:

· Linee guida regionali per i caregivers informali (manuale per i familiari)

· Linee guida per i MMG

· Linee guida per gli operatori

In questa prima fase del progetto (giugno 2001 - giugno 2002), il programma prevedeva la realizzazione dei seguenti output:

· Prima bozza documento Linee guida regionali per i caregivers informali (manuale per i familiari)

· Prima bozza documento Linee guida per i MMG

· Prima bozza documento Linee guida per gli operatori

Si è provveduto alla miglior stesura ed alla diffusione di un manuale regionale ("Cosa avrei fatto senza di te"), contenente le linee guida per i care-givers informali e per gli operatori istituzionali con compiti di assistenza ai dementi. Oggetto di attenzione particolare sono state le modalità per la consegna e la diffusione del manuale al fine di individuare la metodologia che consentisse da un lato il raggiungimento dei fruitori reale, dall’altro la massima copertura dei soggetti potenziali utilizzatori. Ciò ha permesso la stesura di una prima bozza del documento "Proposte per la diffusione del manuale rivolto ai familiari dei pazienti affetti da demenza"(Allegato n. 8). Poiché il manuale è stato prodotto  in un momento caratterizzato da cambiamenti normativi, si è provveduto ad individuare gli aggiornamenti necessari ed avviare la ristampa dello stesso, che verrà realizzata nel corso del 2003, rinviando a quel momento l'analisi del gradimento da parte dei familiari.

E’ disponibile, ed in parte già consegnato ai MMG, un testo con la messa a punto delle metodologie aggiornate per la diagnosi, la terapia e l’asssistenza al soggetto affetto da demenza. 

Obiettivo RS 2.1

Attivazione di strutturati interventi informativi (informazione per l'accesso alle risorse esistenti) e di consulenze specialistiche legali, psicologiche, assistenziali e tecniche per l'adattamento degli alloggi)  di sostegno alle famiglie

Gli elementi oggettivi che il programma mette a disposizione nel corso del suo avanzamento, sono i seguenti:

· Proposta di ottimizzazione delle risorse informative esistenti sul territorio (riferimento distrettuale), per l'accesso e la conoscenza dei servizi e delle risorse utilizzabili da parte dei pazienti dementi e dei loro familiari: suggerimenti operativi

· Proposta metodologica per l'attivazione di consulenze specialistiche: indicazioni operative

· Strumenti operativi per la valutazione della soddisfazione dell'attività di consulenza

· Sito web dedicato al consulting online

In questa prima fase del progetto (giugno 2001 - giugno 2002), il programma prevedeva la realizzazione dei seguenti output:

· Proposta di ottimizzazione delle risorse informative esistenti sul territorio

· Proposta metodologica per l'attivazione di consulenze specialistiche

· Attivazione centri di consulenza specialistica

In 2 delle 3 Unità operative coinvolte nella sperimentazione di consulenze specialistiche, sono state attivati i servizi, ed è in corso di elaborazione il documento "Proposta metodologica per l'attivazione di consulenze specialistiche". Sono invece in corso di definizione gli strumenti operativi per la valutazione della soddisfazione dell'attività di consulenza.

Una prima analisi esplorativa è in corso d'opera per l'implementazione di una sezione demenze con consulting online sul portale regionale. L'attività su web dovrebbe partire a gennaio 2003.

Obiettivo RS 2.2

Verifica delle condizioni che rendono un intervento di aggiornamento in grado di fornire ai MMG tre ordini di nozioni giudicate strategiche: semeiotica clinica per l'orientamento diagnostico prelinico e prestrumentale, una buona conoscenza delle opportunità assistenziali presenti localmente, capacità ad affrontare il problema secondo la metodologia della multidimensionalità

Gli elementi oggettivi che il programma mette a disposizione nel corso del suo avanzamento, sono i seguenti:

· Pacchetto formativo di aggiornamento per MMG

· Pacchetto formativo per caregivers formali

· Pacchetto formativo per caregivers informali 

· Valutazione dei percorsi di formazione /aggiornamento da parte dei MMG, operatori e caregivers informali

In questa prima fase del progetto (giugno 2001 - giugno 2002), il programma prevedeva la realizzazione dei seguenti output:

· Realizzazione aggiornamento per i MMG

· Realizzazione aggiornamento per gli operatori

· Realizzazione formazione per i caregivers informali

· Bozza documento per proposta  formativa  per i  MMG

· Bozza documento per proposta formativa per operatori

· Bozza documento per proposta formativa per caregivers informali 

· Valutazione dei percorsi di formazione /aggiornamento da parte dei MMG, operatori e caregivers informali

Le Unità Operative coinvolte hanno già definito ed attuato un percorso di aggiornamento per MMG le cui modalità di esecuzione ed i cui contenuti tematici dopo una prima fase di analisi comparata, al fine di ricavarne il  modello meglio implementabile nelle eterogenee realtà regionali, sono stati riportati nella prima bozza di documento "Proposte per un programma di formazione per i MMG" (Allegato n. 9). 

Si sono concluse ulteriori esperienze formative utilizzando  pacchetti di aggiornamento diversi nelle varie sedi in ambito distrettuale rivolte a :

1. operatori delle strutture residenziali

2. operatori dell’assistenza domiciliare

3. care-givers informali

L'utilizzo dei vari pacchetti ha permesso, anche in questo caso, di estrapolare un primo modello guida sui percorsi di formazione rivolti agli operatori, la bozza del documento "Proposte per un programma di formazione per operatori" (Allegato n.1), attualmente in fase di validazione.

Sono stati definiti ed acquisiti gli strumenti (interviste ai soggetti coinvolti) per valutare l’efficacia delle azioni formative intraprese sui tre versanti dei MMG, degli operatori istituzionali e dei care-givers informali. Nella seconda fase della ricerca verranno analizzati i dati raccolti per individuare le soluzioni più idonee stante la complessità del quadro istituzionale ed operativo di riferimento dei contesti nei quali ha luogo la formazione.

Eventi comuni a tutti gli obiettivi

Le Unità Operative coinvolte hanno già preso contatto diretto, analizzato e discusso 15 esperienze consolidate di assistenza residenziale, semiresidenziale e domiciliare al demente in una area dell’Unione Europea che fa capo ai distretti Frederiksborg, Copenaghen e Malmo. Nell’occasione  è stato possibile condurre una analisi diretta di un sistema articolato di assistenza al demente la cui realizzazione ha come matrice teorica i principi elaborati da Kitwood. La realizzazione della visita-studio è prevista nei mesi di ottobre-novembre 2002.

Sono previsti, a partire dal marzo 2003, momenti di condivisione delle esperienze, sia a livello nazionale che internazionale. 

Allegati:

n. 1 Bozza Documento "Proposte per un Programma di Formazione per operatori"..\Prodotti\formazione operatori.doc
n. 2 Bozza Documento "Check-list ambientale per centri diurni specificatamente dedicati a soggetti affetti da demenza"..\Prodotti\check list CD.doc
n. 3 Bozza Documento "Check-list ambientale per strutture residenziali che ospitano pazienti affetti da demenza"..\Prodotti\check list sr.doc
n.4 Bozza Documento "Linee guida per la qualificazione di strutture residenziali che ospitano pazienti dementi"..\Prodotti\linee guida SR def.doc
n. 5 Bozza Documento "Linee guida per centri diurni specificatamente dedicati a soggetti affetti da demenza"..\Prodotti\centro diurno bozza.doc
n. 6 Questionario sul grado di soddisfazione dei familiari degli ospiti di strutture residenziali

n. 7 Intervista semi-strutturata per la valutazione del gradimento dei familiari di pazienti che accedono ai centri diurni

n. 8 Bozza documento "proposte per la diffusione del manuale rivolto ai familiari dei pazienti affetti da demenza"..\Prodotti\diffusione manuale familiari.doc
n. 9 Bozza Documento "Proposte per un programma di formazione per MMG"..\Prodotti\formazione MMG.doc
                                                                                                  Il Responsabile Scientifico

                                                                                                           Dr   Afro Salsi         
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