Le due associazioni

Amici dei cerebrolesi





Amici di Eleonora

Il presente documento è stato elaborato dal comitato tecnico scientifico composto da: 

Presidente Prof. Rengo Franco Direttore Dipartimento di Geriatria- Università Federico II Napoli

Relatore: Dr.ssa Estraneo Anna – Unità per Stati Vegetativi protratti – Fondazione Salvatore Maugeri – Telese Terme (BN)

Componenti

· Prof. Santoro Lucio Direttore Dipartimento di Neurologia- Università Federico II Napoli 

· Dr. Furlan Tullio Presidente Associazione Amici dei cerebrolesi 
· Dr. Crea Domenico . vice presidente dell’Associazione “Amici di Eleonora”

· Dr. Lunghini Claudio Segretario Associazione Amici di Eleonora

· Dr. Antonio Maddalena – Responsabile di Terapia delle cure domiciliari ai pazienti con patologie croniche – Rianimazione Ospedale San Paolo di Napoli – ASL NA1

· Dr. Foggia Luigi  Direttore della Struttura Complessa di Riabilitazione Multispecialistica -  A.O.R.N. Santobono – Pausilipon di Napoli

___________________________________________________

 

LA GIUNTA DELLA REGIONE CAMPANIA

Richiamati

· 1) Legge 5 Febbraio 1992 n. 104 “Legge quadro per l’assistenza, l’integrazione sociale ed                                               i  diritti delle persone handicappate”.

· Visto l’art. 1 comma 7 della D.L. 30 dicembre 92, n 502, e successive modifiche ed integrazioni, che prevede l’elaborazione di apposite linee guida applicative del piano sanitario nazionale e delle normative di settore

· La DGRC 6757/96

· Visto il provvedimento della Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato e le regioni del 7 maggio 1998 “Linee guida del Ministero della Sanità per l’attività di Riabilitazione”

· 2) La Del. Della Giunta Regionale della Campania n. 377 del 3/02/98 “Nomenclatore tariffario, approvazione linee guida”.

· 3) D. M.. n. 332 del 27/08/1999 “Regolamento recante norme per le prestazioni di assistenza protesica erogabili nell’ambito delle S.S.N.: Modalità di erogazione e tariffe”

· 4) Legge 8 Novembre 2000, n. 328 “Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di interventi e servizi sociali”.    
· 5) D.G.R.C. n. 315/2000, la Regione Campania ha emanato le disposizioni attuative del suddetto Decreto.
· 6) D. G. R. C. n. 308 del 21/05/01 Regolamento concernente “Requisiti minimi strutturali ed organizzativi per l’autorizzazione all’esercizio dei servizi e delle strutture a ciclo residenziale e semiresidenziale … Direttive generali provvisorie in ordine al regime di autorizzazione al funzionamento.
· Visto:                    
· le risultanze delle prima conferenza Nazionale di Consenso tenutasi a Modena il 20-21 giugno 2000”Modalità di trattamento riabilitativo del traumatizzato cranico encefalico in fase acuta: criteri di trasferibilità in strutture riabilitative ed indicazioni a percorsi appropriati”

· le risultanze della seconda conferenza Nazionale di Consenso tenutasi a Verona il 10-11 giugno 2005 “Bisogni riabilitativi ed assistenziali della persone con disabilità da grave cerebro-lesione acquisita (GCA) e delle loro famiglie, nella fase post-ospedaliera”

Richiamate altresì le proprie Deliberazioni:

· LR n. 8 del 22 aprile 2003 “Realizzazione, organizzazione, funzionamento delle residenze sanitarie assistenziali pubbliche e private - RR. SS. AA”

· Linee guida per le attività di riabilitazione in Regione Campania elaborate dalla Giunta Regionale della Campania - Assessorato alla Sanità pubblicate sul BURC n 22 del 3 maggio 2003

· Piano Sanitario Ospedaliero 2006-2009

· LR n. 16 del 28/11/2008 “Misure straordinarie di razionalizzazione e di riqualificazione del S. S. Regionale per il rientro del disavanzo”.

D e l i b e r a

a. di approvare, in attesa della definizione dei criteri e degli standard definitivi relativi all’accreditamento l’allegato 1 parte integrante e sostanziale della presente deliberazione recante “Linee di indirizzo per le soluzioni residenziali dedicate alle persone con gravissime disabilità acquisite ”  

b. di stabilire che, sino all’acquisizione di più approfonditi dati di conoscenza sulle effettive necessità di ogni territorio, una dotazione  di offerta residenziale dedicata alla disabilità acquisita in età adulta di 5 posti ogni 100.000 abitanti, da adeguare a fronte di situazioni specifiche, precisando altresì che tali posti non sono da considerare ai fini del raggiungimento dei limiti minimi di offerta della rete dei servizi per anziani e prevedono una programmazione distinta da quella dei servizi socio-riabilitativi per disabili gravi, pur rientrando nella rete dei servizi per la non autosufficienza;

c. di pubblicare il presente provvedimento, completo di tutti gli allegati, nel Bollettino Ufficiale della Regione Campania

 

- - - - - - - -
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PREMESSA 

La “grave cerebrolesione acquisita” (GCA), conseguente a danno cerebrale di origine traumatica o di altra natura, determina una grave disabilità cognitivo-motoria, dopo un periodo di coma di durata non inferiore alle 24 ore nella fase acuta.

I dati epidemiologici italiani, attualmente disponibili , stimano 10-15 nuovi casi di GCA/100.000 abitanti/anno con un aumento di incidenza dei casi di origine non traumatica (anossici). Una percentuale rilevante di questi soggetti, in numero di 6 casi/100.000 (In Italia sono stimati circa 3000  casi complessivi), permane in condizione di Stato Vegetativo, situazione di gravissima menomazione delle funzioni cognitive e motorie, con necessità di continua assistenza in tutte le attività della vita quotidiana e di periodici controlli medici per il rischio di complicanze internistiche.  Nell’ultimo decennio, peraltro, nel nostro paese come in tutti i paesi occidentali, si è assistito ad un graduale aumento dell’incidenza e della prevalenza dello Stato Vegetativo soprattutto post-anossia cerebrale verosimilmente, e paradossalmente, consequenziale ai progressi delle tecniche rianimatorie ed alla loro tempestività di intervento mediante unità operative mobili quali il 118. Peraltro l’attesa di vita  di questi pazienti, è in progressivo aumento con una stima di sopravvivenza media di 5 anni. 
Il Piano Ospedaliero della Regione Campania 2006/2009 ha definito solo in parte il percorso di cura di questi pazienti, con l’istituzione di Unità di Alta specialità Riabilitativa di tipo Intensivo (cod 75), peraltro con numero assolutamente insufficiente di posti letto, per cui spesso tali pazienti permangono ricoverati nei reparti di Rianimazione (con costi elevatissimi), anche per mesi, sottraendo un posto di cura intensiva a nuovi pazienti e ritardando il percorso di recupero riabilitativo. Molto spesso sono i familiari del paziente a ricercare la sistemazione in strutture riabilitative extra-regionali o all’estero con aumento del loro disagio economico e sociale.

Maggiormente deficitaria è la programmazione del Piano Sanitario riguardo la “presa in carico” della persona in stato di bassa responsività protratta, alla conclusione del progetto riabilitativo intensivo, quando il quadro clinico-funzionale indirizza verso un percorso riabilitativo di minore intensità, ma di eguale carico assistenziale. 

Molto spesso la non corretta informazione sul percorso necessario dopo la fase riabilitativa post-acuta e la inadeguata risposta del territorio, spingono la famiglia ad una ricerca di centri di accoglienza extra-regionali. Tutto ciò comporta loro un aggravio economico dovuto a spese di viaggio e di permanenza lontana dal proprio domicilio ed un aggravio del disagio psicologico ed emotivo dovuto alla lontanza da punti di riferimento familiari. I cosidetti “viaggi della speranza” incidono, inoltre, notevolmente e negativamente sul bilancio della spesa sanitaria regionale italiana.
L’obiettivo prioritario da perseguire è il sostegno della permanenza della persona presso il domicilio, attraverso una valida integrazione tra i Comuni e le Aziende ASL ed un’implementazione dei progetti di “domiciliazione protetta”, allo stato attuale attivati parzialmente solo in alcune realtà territoriali regionali. Le soluzioni residenziali, proposte invece in questo documento, devono essere attivate quando non è possibile il rientro a domicilio, o quando sono necessari ricoveri temporanei di sollievo per i familiari conviventi.  

In attesa della definizione di criteri propri dell’accreditamento definitivo, il presente documento fornisce prime indicazioni di requisiti tecnici, strutturali, organizzativi e tariffari per le soluzioni residenziali. 

1. LE SOLUZIONI RESIDENZIALI PER ADULTI CON GRAVISSIMA DISABILITÀ ACQUISITA NELLA RETE DEI SERVIZI

1.a I destinatari

I destinatari degli interventi della presente delibera, e quindi delle soluzioni residenziali, sono “persone in situazione di handicap gravissimo acquisito con età eguale o superiore a 18 anni, con grave disabilità conseguenti  a:

· gravissime cerebrolesioni, conseguenti a danno cerebrale di origine traumatica o di altra natura (emorragia cerebrale, ipossia/anossia, encefalite) che ha determinato una condizione di coma, più o meno protratto e a cui sono conseguite disabilità  sensoriali, motorie, cognitive e comportamentali permanenti ed, in alcuni casi, uno stato di bassa responsività (stato vegetativo o di minima coscienza) con un quadro di totale non autosufficienza;.  

· gravissimi esiti disabilitanti di patologie neurologiche involutive in fase avanzata (ad esempio Sclerosi  Laterale Amiotrofica, Coree, etc.), con situazioni di totale  dipendenza e necessità di assistenza nella cura di sé, nella mobilità, nonché di supervisione continuativa nell’arco delle 24 ore.

Vengono escluse le malattie degenerative, quali le demenze, e le cerebrolesioni acquisite dell’infanzia, in quanto necessitano di uno specifico intervento deliberativo. In particolare, per queste ultime si rimanda ad un successivo documento la regolamentazione del percorso assistenziale.

Il criterio principale per l’ammissione nelle soluzioni residenziali è la presenza in una situazione di completa limitazione delle attività funzionali, di totale non autosufficienza e di dipendenza assistenziale. Per garantire una valutazione funzionale omogenea, si indicano quali criteri di appropriatezza i pazienti in Stato Vegetativo e a Minima Responsività (Vegetative State secondo la Glasgow Outcome Scale Extended, GOSE) che non sono in grado di comunicare attendibilmente con l’ambiente (Level of Cognitive Functioning, LCF ( III) ed con alto grado di disabilità (Disability Rating Scale, DRS ( 17). 

Un secondo criterio di ammissione è l’impossibilità del rientro a domicilio da porre in relazione a due elementi:

· la presenza di condizioni sanitarie e di menomazioni non compatibili con l’assistenza attuabile a domicilio;

· la inadeguatezza della situazione ambientale ed economica della famiglia del paziente per una gestione domiciliare.

E’ inoltre da prevedere un’accoglienza in modalità transitoria in relazione a due obiettivi:

· monitorare evoluzioni tardive del quadro neurologico in soggetti accolti al proprio domicilio

· come “sollievo” transitorio per la famiglia. 

1.b Collegamenti con gli altri servizi

La gestione domiciliare e residenziale devono essere inserite nella riorganizzazione della rete dei servizi ospedalieri per le cerebrolesioni, al fine di garantire la continuità assistenziale nell’intero percorso, dalla fase acuta, a quella degli esiti. 

Pertanto, il gruppo di coordinamento aziendale e le équipe multiprofessionali interistituzionali distrettuali, rappresentano il punto di riferimento e di connessione tra la fase acuta e post acuta, e la fase degli esiti e l’inserimento nella rete territoriale.

Tale documento inoltre prevede che nell’ambito del progetto di gestione post-acuta possano rientrare  sperimentazioni di modelli assistenziali, come  il progetto di sperimentazione assistenziale "Casa dei Risvegli” elaborato dall’Associazione “Amici di Eleonora”. Tale sperimentazione ha come oggetto il confronto fra un modello assistenziale paradomiciliare per i pazienti con Grave Cerebrolesione Acquisita a bassa responsività protratta in fase postacuta ed è connotato da un forte coinvolgimento della famiglia nella fase di preparazione al rientro al domicilio. Alla fine della sperimentazione saranno valutati i risultati ottenuti e quindi definite le eventuali modalità di trasferimento dei contenuti di tale modello organizzativo nella rete dell’offerta. Tale  sperimentazione in ogni caso rientra ancora nell’ambito del percorso riabilitativo e non nell’ambito di quanto indicato nel presente documento.

1.c Modalità di ammissione 

Alle strutture residenziali si può accedere:

1) al termine del percorso riabilitativo intensivo alla stabilizzazione del quadro clinico-funzionale e qualora non sussistano condizioni cliniche suscettibili di miglioramento (per le cerebrolesioni acquisite dopo almeno di 6/12 mesi dall’evento acuto);

2) dal domicilio, a seguito di modifiche delle condizioni del soggetto o dell’equilibrio familiare e ambientale necessario al mantenimento a domicilio 

3) dal domicilio per ricoveri in modalità transitoria di “sollievo” per i familiari. 

L’accesso alle soluzioni residenziali, anche di sollievo, è disposto dall’équipe multiprofessionale  del distretto di residenza del disabile, in accordo con il gruppo di coordinamento di livello aziendale, sulla base del progetto individuale di assistenza, in considerazione delle condizioni del disabile, delle competenze specifiche delle strutture residenziali e delle opzioni dei familiari. 

In ogni caso prima di ogni inserimento è da prevedersi uno scambio di informazioni ed un coordinamento con i professionisti della struttura accogliente. 
Criteri di esclusione

L’equipe multiprofessionale, nel valutare l’appropriatezza di ricovero nelle soluzioni residenziali per gravissime disabilità acquisite, deve escludere l’esistenza di condizioni cliniche non stabilizzate, pertanto non gestibili in ambiente extraospedaliero quali:

· necessità di monitoraggio continuo cardio-respiratorio;

· episodi subentranti di crisi epilettiche;

· segni clinici e di neuro-imaging che facciano sospettare ipertensione endocranica;

· insufficienza acuta d’organo o multiorgano;

· stato settico accertato sia clinicamente che con dati di laboratorio e strumentali

2. LA DEFINIZIONE DEI REQUISITI E DEGLI STANDARD DELLE STRUTTURE RESIDENZIALI.

2.a Il mandato delle strutture residenziali

Il compito delle strutture residenziali è quello di assicurare un percorso assistenziale delle persone con disabilità gravissima attraverso:

· il controllo delle condizioni cliniche (stato nutrizionale e metabolico, funzione respiratoria..)

· la cura dei bisogni del paziente

· la possibilità di riattivazione di un programma riabilitativo in risposta ad eventuali modifiche cliniche

· l’assistenza psicologica ai familiari con l’intento di aiutarli nel percorso di accettazione di una condizione nuova in grado di modificare lo stile di vita di tutti i componenti della famiglia

· il coinvolgimento dei familiari nel percorso assistenziale del loro congiunto

· la formazione specifica degli operatori del centro con programmi di sostegno psicologico

· un costante contatto con l’équipe multiprofessionale distrettuale nell’intento di garantire una continuità assistenziale

· la possibilità di accoglienza temporanea per “sollievo transitorio” della famiglia inteso non solo come “sgravio” del carico assistenziale, ma anche come funzione formativa, un’occasione per la famiglia per acquisire “comportamenti terapeutici” e per essere “formata all’assistenza”, anche su nuove tecnologie di trattamento.
2. b Indicazioni per le soluzioni residenziali:  nuclei e strutture e dedicati
L’accoglienza di questi soggetti deve essere fornita da specifici nuclei organizzati nell’ambito di strutture residenziali per anziani e per disabili adulti (RSA) o da strutture dedicate a centri di accoglienza permanente o di lungodegenza (Unità per Stati a bassa responsività protratta). 

Il nucleo localizzato all’interno di una struttura residenziale per anziani e disabili deve ospitare un numero minimo di 4/6 soggetti e deve essere strutturalmente separato dai restanti nuclei della struttura e dotato di accesso separato. 

Nella seconda tipologia di struttura saranno accolti casi con particolare complessità quali la presenza di cannule tracheostomiche o la necessità di ventilazione assistita. In tal caso la struttura dedicata deve avere a disposizione un ventilatore, come prescritto dallo specialista pneumologo o dal rianimatore anestesista, e personale adeguatamente addestrato. La struttura di norma deve accogliere sino ad un massimo di 30 ospiti (nel caso di 30 ospiti, va prevista l’articolazione in  due nuclei di 15 posti ciascuno).

E’ opportuno che entrambi le soluzioni siano ubicate in luoghi facilmente raggiungibili con l’uso dei mezzi pubblici, al fine di favorire il mantenimento delle relazioni familiari ed amicali. 

Nel caso di un’alta concentrazione di situazioni complesse, quali pazienti in stato vegetativo protratto in condizioni cliniche non completamente stabilizzate o con modifiche del quadro clinico-funzionale, possono essere organizzati, per limitate eccezioni, dei nuclei ad accoglienza temporanea con un massimo di 15 posti, all’interno di strutture più ampie con organizzazioni strutturali, in grado di garantire interventi più complessi e, se necessari, intensivi (standard allo stato attuale codificato con codice di disciplina 99).

2.c Programmazione delle soluzioni residenziali per le disabilità gravissime acquisite in età adulta 

In attesa di dati epidemiologici regionali da elaborare attraverso l’attivazione di un registro regionale, allo stato attuale si indica in numero di almeno 5 posti letto ogni 100.000 abitanti, in riferimento ai dati nazionali attualmente disponibili, da adeguare a fronte di situazioni specifiche che pur rientrano nei criteri di eleggibilità individuati. Tali posti potrebbero essere ricavati nell’ambito dei posti letto di lungodegenza indicati nel nuovo piano di razionalizzazione e riqualificazione del sistema sanitario regionale (LR n.16 del 28 novembre 2008).

Peraltro i posti letto delle soluzioni residenziali per gravissime disabilità acquisite, in nuclei dedicati devono essere distinti dalla rete dei servizi per anziani (RSA) e dei servizi socio-riabilitativi per disabili già indicata nella precedente LR n.8 del 22 aprile 2003. 

3. CRITERI E STANDARD PER STRUTTURE E NUCLEI DEDICATI

Sulla base dell’analisi dei bisogni dei due gruppi di disabilità acquisite (grave disabilità acquisita e stato di minima responsività con necessità di gestione della funzione respiratoria assistita)  vengono di seguito riportati gli standard ed i criteri per i requisiti strutturali, organizzativo-gestionali e di personale che debbono essere garantiti dalle strutture e dai nuclei dedicati. 

Nel caso di nucleo dedicato è necessario fare costantemente riferimento all’integrazione con l’organizzazione generale della struttura. 

3.a Requisiti strutturali minimi e organizzazione degli spazi

Nel nucleo devono essere presenti:

· monolocale ad un posto con una superficie utile di almeno mq. 24 provvista oltre che del posto letto anche del confort previsto in una comune abitazione (zona pranzo – soggiorno con TV, armadio, cucinino); le camere dovranno essere organizzate ed avere dimensioni tali da favorire la mobilità, la manovra delle carrozzine in dotazione e l’accessibilità all’attuazione di metodiche di stimolazione psicosensoriale; dovrà essere inoltre garantita la presenza anche notturna di un familiare e la possibilità all’accoglimento di personale dedicato e di volontariato in stanza per l’approccio intensivo multidiscliplinare dei programmi riabilitativi;

· servizi igienici per la non autosufficienza in numero di 1 in ogni monolocale, provvisti di vasca assistita, di dimensioni e con disposizioni tali da permettere l’ingresso e la rotazione delle carrozzine e il sostegno da parte degli operatori per l’attività di assistenza mediante l’utilizzo di ausili di sollevamento; 

· campanelli di chiamata di allarme in tutti i servizi igienici e per tutti i posti letto adeguati alla tipologia di utenza ospitata (collegamento interfono o con idonei strumenti di comunicazione) con sistema di videosorveglianza ad infrarossi; 

· collegamento telefonico interno alle camere;

· zona soggiorno e zona pranzo per familiari e pazienti            

· locali comuni, anche ad uso polivalente da destinare anche ad  attività occupazionali, di socializzazione  e culturali, ecc.; in caso di nucleo, la dotazione di tali locali potrà essere in comune  con il resto della struttura;

· locale dispensa/tisaneria per i familiari,  

· servizi igienici accessibili a persone con disabilità collegati agli spazi comuni in numero minimo di tre, di cui uno per visitatori; in caso di nucleo il servizio igienico per visitatori  potrà essere in comune  con il resto della struttura;

· palestra dotata di attrezzature ed ausili in relazione alle condizione degli ospiti ed alle attività specifiche; in caso di nucleo,  la palestra e le relative attrezzature potranno essere utilizzate in comune con la struttura;

· locale (medicheria) per il personale di nucleo 

· locale di servizio per il personale con servizio igienico; in caso di nucleo  la dotazione di tali locali potrà essere in comune  con il resto della struttura;

· locale per vuotatoio e lavapadelle di nucleo; 

· la struttura deve essere dotata di corrimano a parete nei percorsi principali per i visitatori.

3.b Requisiti minimi di arredi e attrezzature 

In particolare nel nucleo devono essere presenti:

· letti articolati a tre snodi, regolabili in altezza, con comando elettrico e manuale, e con  dotazione set di ruote con freno;

· materassi antidecubito per soggetti ad alto rischio (ad elementi intercambiabili con compressore ad aria alternata e a lenta cessione d’aria); cuscini antidecubito ad aria e automodellanti (per tutti);

· carrozzine specifiche ed adattate all’utenza; dotazione di una carrozzina di serie con schienale reclinabile, con pedana regolabile (Unità posturale) 

· ausili posturali; 

· poltrone relax regolabili ad uso dei familiari;            

· barella doccia (in caso di nucleo la barella doccia può essere anche in comune con la struttura);

· idonei sistemi elettrici di sollevamento con dotazione adeguata di sollevatori elettrici in numero proporzionato alla tipologia degli ospiti ed alla presenza di personale e comunque in numero non inferiore ad 1 ogni 5 ospiti, di cui uno con bilancia automatica inserita, o di altri sistemi ( ad esempio  binario - monorotaia o ad “H”); standing elettrico e disponibilità di un sollevatore per postura eretta, in relazione ai bisogni degli ospiti¨;

· almeno 1 letto Bobath elettrico (dimensioni minime: cm 200 x cm 120)  ed in numero adeguato in relazione alla disponibilità di idonei spazi e del numero di fisioterapisti; 

3.c Attrezzature sanitarie: 

· elettrocardiografo;

· sistemi di acquisizione ed elaborazione dei segnali elettrofisiologici per la diagnostica neurofisiologica in ambito di elettroencefalografia, di potenziali evocati multimodali, di elettromiografia, di poligrafia e di video – elettroencefalografia; 
· sistema di aspirazione a parete elettrica per le secrezioni bronchiali;

· apparecchiature per la somministrazione di ossigeno centralizzato, a norma delle disposizioni vigenti in materia preferibilmente a parete 

· saturimetro; 

· nebulizzatore per areosolterapia 
· pompe per l’alimentazione entrale e parenterale in relazione alle particolari necessità degli ospiti. 

· carrello per la somministrazione dei farmaci e per le medicazioni di decubiti

· attrezzature per il carrello delle emergenze disposti per ciascun nucleo e palestre dotati di:

· pallone ambu con dotazione completa di maschere e raccordi; 

· laringoscopio completo;  

· farmaci per l’emergenza;

· defibrillatore automatico eventualmente anche a disposizione  della struttura;

Le procedure e la gestione delle emergenze dovranno essere regolate da specifici protocolli operativi formalizzati come successivamente precisato.
3.d Requisiti organizzativo - gestionali 

L’organizzazione della giornata deve essere orientata alla normale vita familiare e in grado di garantire il più alto livello possibile di  partecipazione del paziente e della sua famiglia, in particolare:

· devono essere previsti momenti di valutazione e programmazione degli interventi attraverso riunioni verbalizzate tra gli operatori a cadenza almeno mensile;

· deve esistere procedura per la formulazione del Progetto Assistenziale Personalizzato, sulla base della valutazione multidimensionale e multiprofessionale, che preveda l’utilizzo di  indicatori relativi al benessere fisico e psicologico del paziente e dei suoi familiari

· il Progetto Assistenziale deve essere condiviso con la famiglia e deve prevedere il suo diretto coinvolgimento in alcune fasi del percorso assistenziale

· nel Progetto devono essere indicati anche ausili tecnologici (anche con il supporto di competenze esterne) utili per obiettivi di autonomia personale;

· il Progetto deve essere visionabile da tutti gli operatori attraverso uno strumento unico utilizzabile sia per il trasferimento delle informazioni quotidiane che per l’aggiornamento;

· tutti gli operatori devono partecipare ad un progetto di formazione di almeno 30 ore concordato con l’èquipe multiprofessionale di ambito distrettuale, con particolare attenzione ai bisogni specifici dell’utenza;

· deve essere garantita la possibilità di somministrare pasti personalizzati in relazione alle eventuali specifiche esigenze dietetiche indicate dalla consulenza del team nutrizionale aziendale;
· deve inoltre essere garantita la possibilità per i familiari di consumare i pasti all’interno della struttura, forniti dalla stessa;

· devono essere previste  modalità finalizzate a favorire il mantenimento delle relazioni con l’esterno anche attraverso specifiche convenzioni con associazioni di volontariato;

· deve essere garantita la possibilità per parenti e conoscenti di effettuare visite agli ospiti del nucleo; ove si intenda disciplinarle, eventuali limitazioni devono essere contenute nel Regolamento o carta dei servizi, 

3.c Requisiti di personale

Deve essere garantita la presenza quotidiana di personale medico (di norma medico di medicina generale) adeguatamente formato in un rapporto di 5 ore settimanali ogni 5 ospiti su 5 giorni feriali; in caso di nuclei superiori ai 10 ospiti, in rapporto di  3 ore aggiuntive ogni 5 ospiti superiori ai 10.

Per quanto riguarda la richiesta di interventi medici al di fuori della presenza del parametro  indicato in precedenza, si fa riferimento a:

·  chiamata  al medico di medicina generale durante l’arco della giornata;

·  chiamata mediante il servizio medico di continuità assistenziale (guardia medica);

· devono essere condivisi con il dipartimento per l’emergenza-urgenza della ASL,  mediante procedure formalizzate,  protocolli  per gli interventi di emergenza-urgenza dell’unità operativa del 118.

Deve essere assicurata la presenza di un numero adeguato di operatori socio-sanitari (OSS) in numero comunque non inferiore  al rapporto di  1 operatore ogni 1,5 ospiti. In caso di nucleo tale rapporto potrà essere riferito anche tenendo conto dell’insieme della dotazione di personale di assistenza della struttura. In ogni caso nel nucleo deve essere assicurata la presenza contemporanea di due OSS durante l’effettuazione di prestazioni quali: passaggi posturali a letto e su sedia, mobilizzazione per fini posturali a letto o in carrozzina, igiene quotidiana, vestizione e svestizione, alimentazione  per gli ospiti.
Devono inoltre essere garantite le seguenti figure professionali:

· responsabile medico di nucleo specialista in fisiatria e neurologia con funzioni di coordinamento sanitario, in misura di 1 operatore per ogni struttura di almeno 15 posti letto; nel caso di nuclei organizzati in strutture ad organizzazione più complessa le figure mediche potranno essere in comune con quelle in dotazione della struttura e proporzionate al numero degli ospiti in misura di almeno 1 medico ogni 10 ospiti;

· responsabile infermieristico di nucleo con funzioni di coordinamento, in misura di 1 operatore per ogni struttura di almeno 15 posti letto; nei nuclei le ore del responsabile di nucleo verranno ridotte proporzionalmente al numero degli ospiti;

·  presenza di personale infermieristico h 24; in caso di nucleo la presenza sulle 24 h può essere riferita all’intera struttura; durante le attività diurne dedicate al nucleo di norma deve essere assicurata la presenza di 1 infermiere sino ad un massimo di 15 ospiti; per i casi di particolare complessità (ad esempio in presenza di cannule tracheotomiche o ventilazione meccanica) dovrà essere assicurata una presenza oraria maggiore in base alle specifiche necessità;  

·  un fisioterapista ogni due ospiti 

· un logopedista ogni tre ospiti

· un educatore professionale ogni tre ospiti

· un animatore ogni tre ospiti 

· devono essere assicurati interventi psicologici per un totale  di 20 ore settimanali ogni 10 utenti da psicologi con formazione specifica nel campo delle disabilità acquisite che svolge funzioni di:   

a) attività clinica rivolta agli ospiti;    

b) attività di supporto agli ospiti ed ai familiari; 

c) supervisione per azioni di supporto e prevenzione del burn-out  degli operatori.

Per quanto riguarda gli interventi sociali, si fa riferimento agli operatori sociali del territorio.
3.f Assistenza specialistica

Premesso che l’equipe multiprofessionale distrettuale assicura un supporto costante alle  strutture/nuclei dedicati attraverso l’individuazione di un responsabile medico, specialista in fisiatria e neurologia provvisto di funzioni di coordinamento sanitario, di riferimento costante per il team assistenziale della struttura, devono comunque essere attivate procedure formalizzate (modalità di accesso facilitato e congruità  dei tempi) con l’ASL di riferimento  per

1)  le consulenze specialistiche necessarie quali ad esempio:

· pneumologo 

· cardiologo

· otorinolaringoiatra

· chirurgo plastico per le piaghe da decubito

· nutrizionista

· ortopedico

· anestesista

2) canali privilegiati e percorsi facilitati per l’accesso ad esami diagnostici strumentali e di laboratorio. 

14. COSTI E TARIFFE  PER GLI INSERIMENTI  RESIDENZIALI

La definizione delle tariffe prevede una tariffa base per l’ospitalità in nuclei. 
La tariffa base giornaliera pro-capite, definita per entrambe le tipologie di inserimento residenziale (in nuclei o attraverso inserimenti individuali), è di Euro 200, escluse le spese per le attività diagnostiche, per le  visite specialistiche e per le dotazioni relative alla ventilazione assistita,  alla nutrizione artificiale ed i farmaci poiché si prevede che di norma tali prestazioni siano assicurate direttamente dalle ASL, in analogia a quanto garantito ai pazienti a domicilio.

La tariffa  comprende tutto: costi alberghieri, amministrativi e generali, per attrezzature, materiali di consumo e trasporti sanitari, costi edilizi, costi relativi al personale sanitario (infermiere,  fisioterapista),  presidi sanitari e all’attività medica.

Il valore di eventuali prestazioni aggiuntive fornite dall’Ente gestore,  verrà riconosciuto da parte dell’ASL  in base agli  specifici accordi locali.

La tariffa definita è da considerarsi come un primo riferimento da applicare  in modo sperimentale nel primo periodo di applicazione degli standard di cui al  presente documento.

La Regione assicura un attento monitoraggio per valutare la congruità dei costi che sono stati previsti  per l’inserimento residenziale delle persone con gravissima disabilità acquisita.
5. INDICATORI

Gli enti gestori di  strutture e nuclei dedicati assicurano la verifica degli obiettivi attraverso il monitoraggio dei seguenti indicatori:

OBIETTIVO                                               INDICATORI            

	L’integrazione e la comunicazione interdisciplinare, la valorizzazione del ruolo del personale e la  continuità
	n. incontri di équipe/numero delle settimane

	
	Numero operatori in servizio alla fine dell’anno, già in servizio all’inizio dell’anno/ totale numero operatori ( % turn over)

 

	L’attenzione alle relazioni  tra disabile/famiglia e  struttura.
	n. ospiti per i quali il PAI è stato condiviso, dopo un colloquio, con i familiari/n. totale ospiti

	
	n. ospiti per i quali sono stati realizzati in un anno almeno due incontri degli operatori con familiari /totale numero degli ospiti

	Un percorso (dalla presa in carico, all’accoglienza) di effettiva personalizzazione
	Numero ospiti  nuovi ingresso per i quali è stato assicurata valutazione specifica  possibilità utilizzo ausili e tecnologie individualizzate/ numero totale nuovi ingressi 

	Garanzia di  soddisfazione corretta di bisogni fondamentali: respiro, idratazione, alimentazione, integrità della cute, bisogni psicologici
	n. ospiti con almeno un episodio di disidratazione acuta /n. totale annuo ospiti 

	
	n. ospiti con almeno un episodio ab ingestis/ numero totale  ospiti in un anno          

	
	n. episodi di altre complicazioni di tipo respiratorio/ n. totale annuo ospiti 

	
	n. persone con lesioni da decubito di nuova insorgenza/ numero totale ospiti in un anno 

	
	% delle lesioni da decubito guarite/totale delle lesioni da decubito  (tutte, prima insorgenza e già esistenti al momento dell’ingresso)

	
	n. ospiti per i quali sono stati assicurati intervento di sostegno psicologico diretto e/o alla famiglia/ totale numero ospiti

	Garanzia di corretta gestione dei principali problemi di salute: infezioni, appropriato ricorso al ricovero ospedaliero
	n. infezioni delle vie urinarie contratte in un anno/ numero totale annuo degli ospiti portatori di catetere vescicale a permanenza non trattati con profilassi antibiotica preventiva

	
	n. invii al Pronto Soccorso non seguiti da ricovero/numero totale invii al pronto soccorso
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