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Presentazione
LA MEDICINA RIABILITATIVA E IL PAZIENTE CRONICO

L paziente cronico impone alla medicina riabilitativa un nuovo approccio sistematico ad
I affrontare i problemi di salute. Questo approccio, prendendo atto della cronicita e della
prioritaria esigenza di autonomia del paziente, consiste nell’ applicazione di cure (farmacologiche,
interventistiche, protesiche e plastico-funzionali) tra loro correlate. Queste costituiscono una
caratteristica dell’ intervento riabilitativo per fare convivere meglio la persona con la malattia o

il trauma subito.

La medicina riabilitativa, accettando a pieno titolo la sfida con la misura dell esito delle
cure somministrate, si sta dotando di strumenti sistematici di diagnosi del livello di disabilita e
di recuperabilita (tra questi I'International Classification of Functioning, ICF). Inoltre sta
sviluppando e mettendo a fuoco con sempre maggiore precisione la combinazione di cure

correlate piu appropriata per ciascuna malattia e, in prospettiva, per il singolo paziente.

L’ applicazione nella realta clinica dell’ approccio sistematico al paziente cronico, in primis
a quello complesso, puo essere resa possibile mediante un sistema informatico che permetta nel
singolo paziente I’ utilizzo metodico dell’ ICF e delle cure correlate nonché la misura dell esito

di queste ultime.

In questa monografia sono presentate le esperienze, i problemi incontrati, le ipotesi di

lavoro su cui si basa ' utilizzo delle cure correlate e dell’ ICF in medicina riabilitativa.

Gianni Giorgi
Antonio Nardone

Marcello Imbriani
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MEDICINA SPECIALISTICA RIABILITATIVA DELLE CURE CORRELATE

Gianni Giorgi

Il paziente cronico e le medicine specialistiche riabilitative

delle cure correlate

Istituti Clinici Scientifici Maugeri SPA, SB

RIASSUNTO. L’utenza ospedaliera ¢ sempre piu
caratterizzata da pazienti anziani e cronici, spesso
non-autosufficienti e con ricorso a ricoveri ripetuti.

In questo contesto diventa indispensabile un approccio clinico
e gestionale innovativo che assicuri I’appropriatezza e la
sostenibilita dei servizi sanitari. Le medicine specialistiche
riabilitative delle cure correlate, intese come compatibilita

e sinergia di terapie farmacologiche, interventistiche

e plastico-funzionali, rappresentano la risposta a questo nuovo
bisogno, attraverso percorsi di cura interdisciplinari delle
malattie e delle disabilita diagnosticate per gravita con ICD

e ICF. L’autonomia della persona alla base della qualita di vita
rappresenta I’esito misurabile da perseguire primariamente
per i pazienti cronici complessi. L’applicazione dei percorsi-
protocolli, “adattati” ai bisogni del paziente e condivisi

da equipe multidisciplinari, ¢ I’elemento imprescindibile

di questo nuovo modello clinico realizzabile grazie agli
strumenti gestionali informatici delle moli di conoscenze
mediche e di informazioni diagnostico-terapeutiche

a disposizione.

Parole chiave: Autosufficienza, Cure Correlate, Malattia cronica,
Medicina Riabilitativa, Process mining.

ABSTRACT. CHRONIC PATIENT AND A CIRCULAR CARE-RELATED
PREVENTION-TREATMENT-REHABILITATION MODEL. The increase
in the average life expectancy entails elderly and chronic
patients as hospital users, often dependents and requiring
recurrent hospitalizations. In this framework, an innovative
model of care management is essential to ensure
appropriateness and sustainability of health services.

A highly specialized care-related prevention-treatment-
rehabilitation approach in which pharmacological, surgical,
physical and intellectual disability therapies coexist in a
synergistic manner, is the answer to this new emerging need.
It offers interdisciplinary care pathways facing both disease
and disability recognized by severity through ICD and ICF.
Measuring functional status related quality of life is a main
outcome to be primarily pursued for complicated chronic
patients. The implementation of “need-adapted” pathways
agreed within multidisciplinary teams is the key feature of this
new clinical model that can take advantage of data mining tools
combining medical know-how and diagnostic information.

Key words: Care-related model, Chronic disease, Indipendence,
Process mining, Rehabilitation Medicine.

Premessa

Questo scritto sul paziente cronico complesso, la me-
dicina riabilitativa e la metrica dei percorsi di cura nasce
dal dialogo quotidiano con alcuni clinici! consapevoli del
valore pubblico del servizio ospedaliero, interessati alle
problematiche e alle cure del paziente cronico e impegna-
ti a realizzare il progetto di un ospedale multi professiona-
le delle medicine riabilitative delle cure correlate (per la
relativa definizione si veda il successivo punto 2.5).

Tutto parte dal nostro sguardo sulla realta, in questo
caso quella sanitaria. Esso determina le nostre riflessioni.
Il ragionamento tra un clinico e un manager ospedaliero
puo incontrarsi ed essere fertile per entrambi solo se lo
sguardo ¢ focalizzato, e non a parole, sul paziente e non ¢
condizionato pregiudizialmente dal tornaconto econo-
mico. Esso si misura con il malato in difficolta, con il
complesso dei suoi problemi di salute inquadrabili come
malattie e menomazioni funzionali, con le possibili e ne-
cessarie cure appropriate. A fronte del paziente, la rifles-
sione sulla questione culturale e organizzativa della qua-
lita e della performance del servizio sanitario si sviluppa:
» dal pensiero medico, scientifico ed empatico, che pre-

cede e accompagna la pratica e le esperienze del pren-
dersi cura, insieme e con efficacia, di malattie e disa-
bilita, senza pretese di onnipotenza e con attenzione
alle priorita vitali e di autonomia del paziente nei de-
corsi patologici e nel percorso di fine vita;

» dall’osservazione del concorso alle cure da parte del
paziente, del modo di lavorare in squadra dei medici
con diversa specializzazione insieme a infermieri, te-
rapisti e i vari professionisti implicati, del potere delle
informazioni;

o dalla necessita di dover perseguire imprenditorial-
mente innovazione e sostenibilita del servizio in un
mercato atipico, asimmetrico e amministrato con
regole, incentivi, finanziamenti e controlli diversi da
parte delle ventun Regioni italiane; un mercato possi-
bile, stretto tra opportunismi degli erogatori privati e

I I autore esprime riconoscenza agli operatori dell' IRCCS “Istituti
Clinici Scientifici Maugeri SpA Societa Benefit” senza i cui contributi e
stimoli questa riflessione non sarebbe mai emersa.
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clientelismi degli erogatori pubblici, determinato dalla
saggezza e dalla volonta dell’insieme dei regolatori
pubblici in parte rilevante anche erogatori.

Parte 1: Cronicita, non-autosufficienza e ruolo della medicina
riabilitativa

1.1 11 contesto della “questione riabilitativa”

La questione fondamentale in sanita ¢ ’esito delle
cure che, se non ¢ limitato alla valutazione della soprav-
vivenza assicurata, ha a che fare con il tema della auto-
nomia e della liberta della persona o, meno retoricamente,
della non-autosufficienza differibile nel tempo e del
contenimento del danno legato ad una malattia o a un
trauma. Esito delle cure verificabile se c’¢ appropria-
tezza delle stesse.

Da qui la questione della “Medicina della Riabilita-
zione”, della sua concezione, della sua performance e del
suo ruolo rispetto alle cronicita e alla non-autosuffi-
cienza, di cui si evidenziano di seguito alcune peculiarita
e criticita.

1. La riabilitazione, come fisioterapia, & un’arte antica,
genericamente intesa come moto, relazione, movi-
mento attivo e/o passivo, accreditata come esercizio
fisico o cognitivo misurato in ore e non a risultato o
performance sanitaria. Molto piu vicina alla educa-
zione o rieducazione fisica e alle scienze motorie che
alla medicina e alle cure delle malattie con disabilita.
Per cui, di solito, non si distingue la medicina riabili-
tativa dalla riabilitazione sociale, la riabilitazione me-
dica dalla riabilitazione non medica, non ci si misura
con la rilevazione e la valutazione degli esiti in termini
di autonomia recuperata in tempi medio-brevi frutto
delle cure di malattie e disabilita.

2. Prevale di fatto in sanita, ma anche nei servizi socio-
educativi, un’idea di attivita complementare della ria-
bilitazione invece che di medicina quale azione uni-
taria di prevenzione-cura-riabilitazione soprattutto in
caso di evento patologico grave, la cosiddetta conce-
zione della “riabilitazione da scarico”. Cio¢ di un’at-
tivita posteriore ad un intervento clinico acuto ospeda-
liero che richiede e da luogo ad una riabilitazione - di
norma assicurata in degenza - da applicare, se non ai
sani, ai cosiddetti “compensati”’, per piu giorni possi-
bile, ovviamente entro i limiti di legge oltre i quali le
giornate sono remunerate con un abbattimento del
60%. Di fatto questo € come sostenere che le medicine
e le chirurgie specialistiche ospedaliere non debbano
essere anche riabilitative per definizione o che la me-
dicina riabilitativa non debba occuparsi, possibilmente
con degenze medio-brevi, del dolore, di stabilizzare i
parametri vitali, di promuovere il riequilibrio progres-
sivo dello stato fisiologico, di facilitare il rientro del
paziente al suo domicilio il piu presto possibile.
Questo significa considerare la riabilitazione sola-
mente come un’attivita, una tecnica di mantenimento
della forma fisica o di ri-adattamento sociale e non, in
primo luogo, un obiettivo di salute delle cure me-
diche.

3. Le regole di remunerazione dei ricoveri/DRG acuti,
inoltre, hanno un effetto distorsivo - non adeguata-
mente controbilanciato - sui servizi ospedalieri e de-
terminano la convenienza, per ottimizzare i relativi ri-
cavi riducendo la durata dei ricoveri stessi, del ricorso
alla riabilitazione da scarico.

4. La riabilitazione da scarico ¢ inoltre indispensabile

allorché si tratta soprattutto di ricollocare i pazienti
critici “bloccati”, in particolare di quelli ricoverati
nelle preziose terapie intensive ospedaliere e che pos-
sono trarre giovamento e avere possibilita di recupero
dall’essere presi in cura in terapie intensive riabilita-
tive.

5. Le medicine specialistiche riabilitative, anche
quando sono in grado di assicurare unitariamente pre-
venzione-cura-riabilitazione, cio¢ cura di malattie e
menomazione funzionale, sono considerate discipline
ospedaliere secondarie. Esse non sono valorizzate, ad
esempio, come le medicine specialistiche chirur-
giche. Nelle programmazioni nazionali e regionali il
loro potenziale di “curabilita” e prevenzione-recupero
della non-autosufficienza ¢ ignorato, se non sottoposto
a divieti di ricovero dal domicilio e a vincoli burocra-
tici. Si veda al proposito anche il Piano Nazionale
della Cronicita (1) che accenna solo marginalmente
alla riabilitazione e tanto meno al ruolo delle medicine
riabilitative specialistiche.

6. L’ospedale per acuti con pronto soccorso ed alte tec-
nologie, presidio di riferimento territoriale per i pro-
blemi rilevanti di salute della popolazione, assegna, di
norma, la cura della disabilita legata alla malattia ad un
Servizio di Recupero e Rieducazione Funzionale
che opera per lo piu dal lunedi al venerdi. Questo in-
terviene a supporto dei reparti clinici specialisti, come
se il tema del superamento o del contenimento della di-
sabilita non fosse spesso il principale problema per il
paziente. Problema essenziale che richiede di essere
affrontato in una unita di degenza di medicina specia-
listica “anche riabilitativa” che garantisca ciog¢ tutte le
terapie necessarie farmacologiche e non, ivi compresi
gli esercizi terapeutici, tutti i giorni, sette giorni su
sette.

7. Alcuni dati di base di cui alla Tabella I e Figura 1 rela-
tivi, da un lato, alla non-autosufficienza e alle caratte-
ristiche della domanda espressa di ricovero ospeda-
liero e, dall’altro, all’andamento delle traiettorie ti-
piche della vita umana rendono evidenti le attuali sfide
emergenti in sanita, in primis: cronicita, disabilita, in-
tegrazione dei servizi, gestione della non-autosuffi-
cienza, deospedalizzazione (2). Sfide a cui le rinno-
vate medicine specialistiche riabilitative hanno di-
mostrato di poter fornire risposte efficaci (3-9).

8. La questione basilare dell’appropriatezza delle cure
riabilitative, in particolare dei cronici, oggetto di vari
interventi normativi nazionali e regionali basati sulla
citata logica dello “scarico”, richiede di essere affron-
tata insieme con la questione dell’in-appropriatezza
della “non-riabilitazione”. Questa consiste, nei co-
siddetti ricoveri acuti a seguito della recrudescenza
della cronicita, nell’assenza di diagnosi di funziona-



mento e, soprattutto, di terapie adeguate che sistemati-
camente e in modo integrato perseguano la cura delle
disabilita e il recupero della possibile autonomia della
persona.

1.2 1l dato emergente delle non-autosufficienze

I dati della Tabella I sugli anziani non autosufficienti in
Italia e sui ricoveri ospedalieri delle persone anziane (+65
anni), sia a livello nazionale che e a livello, per esempio,
di un IRCCS a rete, gli Istituti Clinici Scientifici Maugeri,
fanno intravedere, da un lato, la caratterizzazione fonda-
mentale del bisogno di servizio assistenziale, indifferen-
ziato sanitario e sociale, espresso dalla non-autosuffi-
cienza, e, dall’altro, con il dato dei re-ricoveri, una certa
inadeguatezza, se non inefficacia, del servizio ospeda-
liero tradizionale, ancorché 1’ospedale con-
tinui e - se cambiera e si adeguera - conti-
nuera a rappresentare il presidio sanitario
specialistico fondamentale e indispensabile

G Ital Med Lav Erg 2018; 40:1

non operano adeguatamente e qualsiasi capacita pro-
duttiva disponibile viene occupata dai pazienti con
problemi di non-autosufficienza; questa ¢ di solito
anche la ragione sia delle dimissioni difficili dagli
ospedali sia delle numerose giornate ospedaliere do-
vute a motivi sociali e non sanitari;

e la complementarieta tra erogatori pubblici e privati
propria del Servizio Sanitario italiano, dove si registra
il dato del 73% dei posti letto ospedalieri riabilitativi
privati accreditati, si accompagna alla opportunita/ne-
cessita per le Regioni di favorire il riposizionamento
produttivo di tutte le strutture interessate rispetto agli
esiti dei ricoveri ospedalieri, riabilitativi e non, con ri-
duzione dell’inappropriatezza e obiettivi di perfor-
mance.

Tabella I. Non-autosufficienti, ricoveri ospedalieri di pazienti ultra 65 anni,
ricoveri ripetuti, numerosita delle patologie alla accettazione del ricovero
riabilitativo (*MDC, Major Diagnostic Category)

del Servizio Sanitario Nazionale (SSN) per

la cura piu appropriata ambulatoriale e in de-

genza, eventualmente domiciliare, delle

gravi condizioni patologiche anche dei pa-

zienti cronici complessi.

e Il primo dato su cui riflettere riguarda gli
oltre 2.800.000 di anziani non-autosuf-

milioni

2016: i non-autosufficienti
in ITALIA sono circa 2,8

Totale RICOVERI ORDINARI
Dato nazionale (6.827.050)

2015
%
46%

56%

+65 anni (3.169.254)
di cui: ric. ripetuti +65
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» Il secondo dato concerne i ricoveri ospe-
dalieri visti alla luce dei ricoveri degli
anziani, della numerosita di quelli con piu patologie
che caratterizzano soprattutto i ricoveri riabilitativi, e
dei re-ricoveri, ricoveri ripetuti o multipli nel corso
dell’anno che per il 75% sono acuti (2). Astraendo dal
fenomeno ben conosciuto della diminuzione in asso-
Iuto negli anni del numero dei ricoveri ospedalieri,
della riduzione della durata delle degenze remunerate
a evento, emerge che: (a) I’ospedale oggi ¢, per la mag-
gioranza della sua utenza, un ospedale per anziani; (b)
i ricoveri ospedalieri sembrano spesso inadeguati a ri-
solvere i prevalenti problemi di stabilizzazione nel
tempo medio e di recupero funzionale delle condizioni
di salute dei pazienti; (c) i ricoverati soffrono quasi
sempre di multi-patologie.

Occorre inoltre considerare che:

e ¢ previsto che i non-autosufficienti, sulla base dell’at-
tuale trend, raddoppieranno nel giro dei prossimi
vent’anni (stima per 1’anno 2035);

» la stessa tendenza riguarda i pazienti cronici, in parti-
colare quelli poli patologici;

* i non-autosufficienti parziali o totali tendono ad acce-
dere e restare preferibilmente nei servizi sanitari che
sono gratuiti, causa non secondaria per cui i vasi co-
municanti tra i sefting ospedalieri e socio-assistenziali
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1.3 Le traiettorie tipiche delle malattie croniche

Nella Figura 1, le due traiettorie della vita riportate
hanno inesorabilmente negli ultimi anni di essa alcune ca-
ratteristiche per chi ha la fortuna di “caricarsi di anni”: una
traiettoria di declino che segnala una discesa lenta e pro-
gressiva oppure altalenante e sempre progressiva, con
momenti fortemente critici ed eventi acuti che lo schema
ripreso da Murray (10) ben rappresenta.

La seconda traiettoria evidenziata, quella con eventi
fortemente critici o acuti, riguarda, secondo i dati prece-
dentemente riportati, quasi la meta della popolazione
ultra 65 anni. Altre statistiche (dati ISTAT 2013) eviden-
ziano come oltre 1’80% degli ultra 75enni soffrano di al-
meno una malattia cronica e il 30% di limitazioni funzio-
nali.

La “salita” ad una ritrovata autonomia o ad una minore
non-autosufficienza, dopo un evento di ri-acutizzazione o
di una nuova malattia/trauma grave, ¢ caratterizzata da un
tipo di domanda di cure e di servizi sanitari diretti sia alla
stabilizzazione dei parametri vitali sia al recupero, e ad un
nuovo equilibrio, delle funzioni/attivita vitali essenziali.
Per quanto possibile, ¢ altresi importante la messa in sicu-
rezza rispetto ai rischi e 1’azione di prevenzione delle ri-
cadute.
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Figura 1. Traiettorie tipiche delle malattie croniche senza e con acutizzazioni, schema rivisto da Murray (10)

1.4 L’evento grave e la malattia cronica

La malattia cronica, con 1 suoi tre marcatori della
multi-morbilita, disabilita e fragilita, impone uno sguardo
nuovo al concetto di salute, di cura delle malattie, di riabi-
litazione. Salute non ¢ I’opposto di malattia. Riabilita-
zione non ¢ “restitutio ad integrum” (11). Senza volere qui
mettere in discussione 1’utopia della nozione di salute
quale totale “benessere fisico, psichico e sociale” proposto
dall’OMS nel secolo scorso, ritengo prioritario affrontare
i gravi disagi fisici con un’idea-obiettivo di salute che
convive con la malattia e con la disabilita. Questa ¢
un’idea modesta di salute per cui ¢ prioritario il prendersi
cura fattivo delle persone con disagi gravi, difficilmente
auto-gestibili senza una relazione sanitaria di aiuto, con
difficolta e disuguaglianze sociali nell’accesso ai servizi
specialistici. Ritengo fondamentale, oltre che utile al mi-
glioramento della qualita del servizio pubblico, il disin-
canto da parte del clinico, e in generale degli operatori dei
servizi sanitari e sociali, rispetto all’illusione di essere la-
tori della felicita del paziente. Accontentiamoci - ma con
entusiasmo e orgoglio professionale! - di essere capaci sia
di cure il piu possibile efficaci nel contenimento degli ef-
fetti della malattia e dei disagi maggiori, sia di attenzione
alle disuguaglianze sociali e alla qualita della vita.

Se inquadriamo in questa logica il singolo “evento
acuto con ricovero ospedaliero” presentato nella traiettoria
di cui alla Figura 1, I’obiettivo del medico specialista non
puo che essere quello del riequilibrio possibile fisico e
psichico, il meno parziale concepibile e con i tempi ne-
cessari, dei fattori vitali e di funzionamento, cioe la convi-
venza accettabile con la o le malattie croniche che, soprat-
tutto, con I’avanzare dell’eta caratterizzano la nostra vita.
Come vedremo nella successiva Parte 3, questo obiettivo
fondamentale dell’autonomia compatibile deve trasfor-
marsi operativamente, soprattutto in ospedale, in un si-
stema di informazioni a supporto delle decisioni cliniche
configuranti un Percorso Diagnostico Terapeutico Assi-
stenziale (PDTA) specialistico e personalizzato.

“Di fatto, almeno il 30% degli anziani ricoverati in
ospedale per malattie non intrinsecamente disabilitanti
perdono durante il ricovero capacita motorie e cognitive e
sono dimessi con livelli di autosufficienza peggiori ri-
spetto a quello premorboso” (12).

A fronte della rilevanza del fenomeno emerge la ne-
cessita di adottare negli ospedali il triage con la diagnosi
di disabilita e di malattia per livello di gravita. Le medi-
cine cliniche riabilitative sono il posto e hanno gli stru-
menti appropriati per assicurare i necessari, possibili ed
efficaci interventi specialistici in regime di ricovero o am-
bulatoriale, a seconda dello stato del paziente cronico
complesso con ’eventuale ricorso nel caso di gravi pato-
logie cardiorespiratorie, cerebro-lesioni e mielolesioni alle
terapie intensive riabilitative.

L’aspettativa da parte del paziente cronico di una vita
con moderate limitazioni non esige solamente nuovi mo-
delli organizzativi di servizi sanitari appropriati e integrati
con 1 servizi sociali, ma richiede un nuovo modello cul-
turale clinico del prendersi cura, una strategia trasver-
sale di contenimento degli effetti disabilitanti delle ma-
lattie croniche in cui prevenzione, cura e riabilitazione
siano insieme, contemporanee ¢ contestuali anche nella
fase acuta. Di seguito si cerchera di delineare i fondamen-
tali di questo modello.

1.5 Il paziente cronico complesso
Ogni definizione di malattia cronica conclamata si
basa sui concetti di persistenza, inguaribilita e conse-
guenze disabilitanti. Premesso che un paziente cronico di-
venta, di solito, complesso nel momento di aggravamento
della sua patologia o di comparsa di altra patologia, egli ri-
chiede di essere curato insieme per le sue malattie e per
il contenimento della disabilita. Per questo occorre che i
policy maker, oltre agli operatori sanitari e sociali, ab-
biano chiare alcune differenze. In particolare che:
1. la malattia cronica non vuol dire non-autosufficienza
e non ¢ I’opposto della malattia acuta, puo non richie-





