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Il concetto di fragilita

Due sono i paradigmi che definiscono la fragilita:

« il paradigma biomedico: la fragilita e caratterizzata dalla
riduzione delle riserve funzionali e dal declino cumulativo di
sistemi fisiologici che causano vulnerabilita e conseguenze
avverse (Fried 2004);

» il paradigma bio-psico-sociale: la fragilita € uno stato dinamico
che colpisce un individuo che sperimenta perdite in uno o piu
domini funzionali (fisico, psichico, sociale), causate
dall'influenza di piu variabili che aumentano il rischio di
risultati avversi per la salute (Gobbens 2010).
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L’incontinenza come fragilita

* “Incontinente” deriva dal latino incontinéntem etimologicamente vuol dire
non contenere, non frenare, ossia perdere il contro llo.

* Non riuscire ad avere il controllo di una parte del proprio corpo ha un
notevole impatto non soltanto di tipo clinico ma psicologico ed emotivo.

* L’insorgenza dell'incontinenza nell’anziano rappresenta un momento
cruciale di fragilita.

e Gliausili nascono con 'obiettivo di migliorare la qualita di vita delle
persone . Per valutarne I'efficacia bisogna tener conto di molteplici fattori
(tecnici, clinici, sociali, psicologici, ambientali) ma soprattutto dei
bisogni, delle preferenze e delle aspettative della persona
incontinente.

e Concentrarsi sulla persona e sul rapporto qualita/u tilita.
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Obiettivi della ricerca

« Approfondire il carico assistenziale, sociale, econo mico della
persona anziana incontinente e del suo nucleo famili are;

* Analizzare le diverse modalita di assegnazione e distr  ibuzione
degli ausili per I'incontinenza  in quattro realta regionali (Piemonte,
Lombardia, Campania e Toscana);

» Mettere a confronto la percezione dell’efficacia e
I'appropriatezza del servizio da parte della personaa nziana e del
caregiver con quelle della ASL di riferimento;

 Misurare il livello di autodeterminazione nella scel ta e fruizione
deqgli ausili;
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Impianto metodologico: le fasi di progetto

Ricognizione
Desk

Fase

preliminare Ricerca Field Stesura Report

\

| 4

* Incontri con » Analisi della » Somministrazione dei » Condivisione finale
Fondazione italiana letteratura e della guestionari diindagine dei risultati e stesura
continenza per la Normativa vigente alle ASL di un report.
condivisione degli al fine di inquadrare il
obiettivi e la tema dell’incontinenza < Inclusione delle
costruzione degli nell’anziano. persone incontinenti
strumenti di indagine /caregiver

« Comunicazione

dell’avvio dei lavori » Raccolta delle storie
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PRINCIPALI RISULTATI DELLA RICERCA

Il punto di vista delle organizzazioni sanitarie
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ASL che hanno aderito allo studio

ASL

ASL LECCO _
MONZA E REGIONE LOMBARDIA:
BRIANZA

15 Asl*, all'interno delle quali sono
presenti 86 distretti (a cui va aggiunto il
Distretto di Campione d’ltalia)

ASL MI'1

ASL MI 2

ASL PAVIA ASL

LODI Hanno aderito 6 Aziende Sanitarie

Locali

ASL
TORIN

REGIONE PIEMONTE:

ASL

. L _ _
NOVARA 13 Asl* in cui si articolano 58 Distretti

ASL

TORINO 1 Hanno aderito 6 Aziende Sanitarie

Locali
ASL ASL ASL ASTI

TORINO 2 CUNEO (*FONTE: Agenas)
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ASL che hanno aderito allo studio

TOSCANA:
ASL
PISTOIA 12 ASL*
AL ASL 34 distretti
AREZZO ) ) o
LIVORNO Hanno aderito 4 Aziende Sanitarie
Locali
ASL
GROSSETO
CAMPANIA:
Napoli 1 centro 9 ASL”
distretto 24 72 Distretti
napoli 3 sud ) ) )
dis'?retto 55 Hanno aderito 3 distretti
asl salerno distretta/n.
ambito cava de'tirreni- * www.regione.toscana.it

vietri sul mare ** www.salute.gov.it
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Quali sono le valutazioni effettuate dalle
ASL?

Nella definizione dei capitolati di gara |l prezzo ha il peso percentuale piu
rilevante 58%

Prodotti assorbenti Cateteri

. HSi HNo
HS HNo

qualitaindipendentementeda qualitaindipendentemente

costo dacosto
costo/beneficio costo/beneficio
caratteristiche caratteristiche

A
5
'

prezzo prezzo

N=17 N=17
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Alcune valutazioni:

 Alla fase del bisogno (prescrizione) a quella dell’erogazione del
prodotto (fornitura) non segue la fase di valutazione degli esiti

(feedback).
Valutazioni Sl NO
Esiti clinici (n=18) 39% 61%
Qualita della vita del paziente (n=18) 39% 61%
Rivalutazione periodica dell’ausilio (n=18) 65% 35%

Valutazioni Una volta I'anno CETEIN S

Qualita percepita dai pazienti 17% 39% 44%

* | questionari somministrati Spesso sono generici e non riescono a
cogliere la vera percezione dell’utilita e della qualita del servizio per
Il paziente
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Manca 'autodeterminazione del paziente
nella scelta degli ausili

Prodotti assorbenti Cateteri
(n=15) intermittenti
(n=10)
Anche ausili diversi ma con lo stesso
sistema distributivo  previsto dalla gara 27% 20%
Anche ausili diversi ma con la possibilita di
scegliere il sistema distributivo 33% 40%
Solo ausili previsti dalla gara 2704 20%
*

Al 13% 20%

* puo accedere a tutti gli ausili del nomenclatore se ritira i prodotti all'esterno,;in caso di allergie o specifici problemi
clinici si richiedono prodotti specifici di altre marche su relazione specifica dello specialista
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La qualita del servizio vista dall’Azienda

Sanitaria Locale: | pazienti dicono...

perfettamente rispondente alle esigenze
delle persone

accettabile

poco adatta

N=19

B

Y -

83%
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La qualita del servizio vista dall’Azienda
Sanitaria Locale: | referenti ASL dicono...

CATETERI H Perfettamente rispondente alle

50% _
NTERMITTENT! esigenze delle persone
1 Accettabile
M Poco adatta
i Per nulla adatta
PRODOTTI 0
ASSORBENTI 61% 6%

“Raramente viene qualcuno a lamentarsi dei prodotti che riceve. Questo vuol dire che il servizio
fornito € buono “
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Le criticita dell'intero processo di fornitura

segnalate dai refenti ASL

Si, l'accesso al servizio € complicato e burocratizzato (orari sportelli, code, etc) 6%
Si, la modalita di distribuzione / ritiro € scomoda 6%
Si, la qualita inadeguata degli ausili -

Si, la quantita inadeguata degli ausili 6%
Si, l'impossibilita / difficolta di ottenere gli ausili che vanno bene per il paziente 6%
Si l'assenza / scarsita di informazioni e supporto all’utilizzo -

Altro (Specificare) 18%
Non si riscontrano criticita 58%

N=17

“consegna a domicilio in ritardo  rispetto l'autorizzazione (solo per i prodotti assorbenti)”;

“capita che le famiglie accumulino prodotti assorbenti e, quando il paziente viene a mancare,
non sanno cosa farsene. La ASL, a cui spesso si rivolgono, non sa come comportarsi perché

non puo ritirarli, con grande spreco ”;

“ritirare i cateteri in ASL puo essere disagevole pe  ril paziente ”;
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PRINCIPALI RISULTATI DELLA RICERCA

Il punto di vista degli anziani fragili incontinenti e del
loro caregiver
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Provenienza degli anziani fragili intervistati

Regione Piemonte 39 7% Prato _

) ; A% Pistoia 81% Firenze
Regione Lombardia 32
Regione Toscana 27

Totale persone intervistate 98 4% Pisa a%

... 19,4% provincia di ffe=te
9,7% provincia di .
Sondrio
Lecco — —

3,2% provincia di

Como . 47% provincia
38,7% provincia di di Torino

Milano

9,7% provincia di
MonzaBrianza

3% provincia

19,4% provincia di di Asti

50% provincia di Cuneo
Varese

* Numero persone intervistate in Regione Campania e stato considerato insufficiente per
essere incluso nello studio.
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Analisi del campione oggetto di studio

Donna
100

80 .
60 a

L'identikit della persona tipo che ha

Licenza -~ RN partecipato allo studio:
elemerta < - -~ e w5 Vedova/o
Genere prevalente: Femminile
Eta media: 77 anni
o Stato civile: vedovo/a — coniugato/a
B fi || omugat - -
1-2fig a/o Figli: 2

Istruzione: licenza elementare

Caratteristiche generali

Genere Eta media
Maschile 41% 73 anni
Femminile 59% 80 anni

* 6% delle persone intervistate € attualmente in ricovero presso RSA da meno di un anno

con esperienza comprovata di gestione dell’incontinenza a domicilio.
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Gli Iintervistati non conoscono le caratteristiche
e | prezzi degli ausili che utilizzano

Conosce prezzi e caratteristiche? E’ stato informato sul corretto utilizzo?

m No
mSi

PREZZO E INFORMAZIONE SUL

CARATTERISTICHE CORRETTO UTILIZZO
Piemonte (N=30; 29) 60% 83%
Lombardia (N=30; 28) 30% 68%
Toscana  (N=25; 25) 16% 60%

* Il processo di informazione puod avvenire in modo casuale ed empirico ( es. avvicendamento della
ditta appaltante).
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Siamo ancora lontani dalla realizzazione del
principio di autodeterminazione

Coinvolgimento attivo nella scelta dei Coinvolgimento attivo nella scelta dei
prodotti assorbenti? cateteri?
m NO
m Sl
PRODOTTI CATETERI
ASSORBENTI

Piemonte (N=25; 11) 60% 82%
Lombardia (N=28; 5) 43% 0%
Toscana (N=16;15) 19% 20%

“...Per tanti anni ho utilizzato cateteri non lubrificati, poi il farmacista dove mi rifornisco mi ha
suggerito di provare quelli lubrificati; mi hanno letteralmente cambiato la vita...”
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Cambiano | prodotti utilizzati nel tempo?

cambio marca pannoloni

SI, PIU

DIUNA

VOLTA
21%

SIUNA
VOLTA

N=76 26%

30

cambio marca cateteri

Sl, PIU DI
UNA
VOLTA
19%

SIUNA
VOLTA
22%

« C’eé molta attenzione alla gratuita del servizio piu che alla vasta gamma di prodotti
disponibili. In questo senso occorrerebbe un processo di informazione e formazione alle

tipologie di ausili.
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Il 60% del campione non puo scegliere la
modalita distributiva degli ausili

S o Lombarda|emorte | Toscana

Ha potuto scegliere la modalita di 40% 27% 73% 20%
consegna degli ausili

modalita di consegna: prodotti assorbenti modalita di consegna: cateteri

m CONSEGNATI A CASA
DA UN'AZIENDA m CONSEGNATI A CASA
5% 10% DA UN'AZIENDA
= RITIRATI PRESSO LA
ASL RITIRATI PRESSO LA ASL
= RITIRATI PRESSO LE
FARMACIE

= RITIRATI PRESSO LE
FARMACIE

B ALTRO
N=74 N=29
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Valutazione sulla modalita distributiva di
consegna degli ausili

valutazione sulla modalita di consegna:

) ) valutazione sulla modalita di consegna:
prodotti assorbenti

cateteri
B PERFETTAMENTE B PERFETTAMENTE
RISPONDENTE RISPONDENTE
8% 1% 7% 7%
B ACCETTABILE ° m ACCETTABILE

m POCO ADATTO W POCO ADATTO

® PER NULLA B PER NULLA ADATTO

ADATTO

La persona che si occupa di ritirare i presidi, o che si trova a casa al momento
della loro consegna, e: 48% la persona incontinente
40% familiare
7% badante
5% altro
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Non esiste la modalita distributiva ideale, ma ¢ la
soggettivita delle persone che fa la differenza

“All'inizio avevo scelto la consegna a domicilio , avevamo scelto un orario. Ma la ditta che
consegnava non rispettava gli orari, non consegnava il mate riale che chiedevamo ,
Abbiamo scelto di andare in farmacia.”

“Con la ditta concordavano l'orario ma lasciavano i prodotti davanti casa. | problemi erano
due: litigavo con i coinquilini perché occupavo spazio e secondo rischiavo che
potessero prendere i prodotti .”

“Mi rivolgo allo stesso fornitore da 20 anni, vado in questa ortopedia sanitaria esperta in
Incontinenza urinaria, c’e un ottimo rapporto e grande competenza . Vale la pena fare
la spola tra la mia citta e la sede di questa ortopedia.

“Ritiro i cateteri in farmacia e mi va bene perché gia ci devo an dare per comprare
altre cose, mentre i pannoloni me li portano a casa e mi trovo b ene anche cosi. |l
problema é che devo andare fino a Empoli (circa 40 minuti in macchina da dove abita —
N.d.A.) per prendere le sacche per l'alimentazione artificiale e quindi chiamare una
persona che si occupi di mia suocera per quel lasso di tempo; inoltre i pacchi con le
sacche sono pesanti! Vorrei che venissero portati a casa o al limite nella farmacia del
paese ma mi han detto che non si puo”
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La gestione quotidiana dell'incontinenza

T e | | wax

Il tempo dedicato ogni giorno alla gestione 53 minuti 15 minuti 160 minuti
dell'incontinenza

Numero di visite specialistiche effettuate in un anno 3 1 10

Tempo medio impiegato per ogni visita: 46 minuti 4 minuti 180 minuti
Corso medio di viaggio per effettuare le visite 42,06 euro 2 euro 300 euro

Utilizza autonomamente gli ausili? Quante volte deve alzarsi durante la notte?
- sl >% .

® NO, FAMILIARE mo

NO, AMICO ml

m NO, BADANTE m2

® NO, ALTRO w3

mie+

N=86
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| costi legati alla gestione dell’'anziano fragile
Incontinente al domicilio

Badante 896 Euro
Costo medio per visita specialistica 55 euro
Esborso mensile medio per prestazioni infermieristiche 200 euro
Prodotti assorbenti aggiuntivi (costo medio mensile) 24,8 euro
Cateteri aggiuntivi (costo medio mensile) 46,40 euro

» Lo studio ha messo in evidenza come I'esordio dell'incontinenza urinaria, per molte delle persone
Intervistate, ha determinato I'assunzione di una badante.

* In alcuni casi puo determinare il ricorso a ricoveri e all’istituzionalizzazione delle persone anziane
con conseguenze economiche e sociali.
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Il confronto tra le due voci: il percepito del
referenti ASL e quello delle persone incontinenti

Si, I'accesso al servizio e troppo complicato e burocratizzato (orari sportelli, code, et 6% 46%
Si, la modalita di distribuzione / ritiro & scomoda 6% 9%
Si, la qualita inadeguata degli ausili - 5%

Si, la quantita inadeguata degli aus(’ 6% 18_>%
Si, limpossibilita / difficolta di ottenere gli ausili che vanno bene per il pazienté—__ 6% 1% >

Si, 'assenza / scarsita di informazioni e supporto all’utilizzo - 6%
Ne—_58% - >
Altro  18% 17%

- Il fatto di ritirare i cateteri in asl puo essere disagevole per il paziente

- mal utilizzo dei cittadini, che accumulano pannoloni e se il paziente muore non
sanno che farsene ma neppure I'ASI non sa che fare perché non puo ritirarli,
grande spreco!

- Consegna a domicilio in ritardo rispetto all'autorizzazione solo per prodotti
assorbenti
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Ausili e sostenibilita: quale e lo scenario?

La legge di stabilita prevede un taglio complessivo al finanziamento
del SSN pari a 14320 milioni di euro*, 8250 milioni nel 2014*.

* Riduzione del 5% della spesa per contratti in essere di beni e
servizi solo per il secondo semestre 2012;

* Revisione complessiva dei prezzi di riferimento

» Tetto di spesa sui dispositivi medici del 4,9% nel 2013 e del 4,8%
nel 2014 (4,8% nel 2013 e 4,4% nel 2014 — Legge di s tabilita
2013)

Un taglio dalle notevoli dimensioni che avra inevitabili ricadute sulla
garanzia dei servizi offerti ai cittadini

*Fonte: elaborazioni Centro Studi Assobiomedica
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Quali le possibili conseguenze complessive
sul sistema ?

Mettiamoci nei panni di un’azienda  che si ritrova in un mercato dove
I'innovazione non viene riconosciuta e ¢’eé una diminuzione continua dei prezzi

* rischio di perdite
» decentralizzazione o riduzione della produzione
* meno investimenti in ricerca e sviluppo

Mettiamoci nei panni delle Regioni  che devono far fronte alla diminuzione dei
finanziamenti?

C’e il rischio di attivare la politica degli “acquisti a peso” privilegiando
I'approccio esclusivamente economicistico non considerando i risvolti che gli
ausili hanno sulla qualita della vita delle persone che li utilizzano.

Mettiamoci nei panni del cittadino

Rischio sul piano quantitativo (minore accesso alle prestazioni) che su quello
gualitativo (minore accesso alle tecnologie moderne e innovative), in un
contesto che in molte realta &€ gia estremamente complesso.
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Conclusioni

* Si e registrata una scarsa conoscenza degli ausili  (caratteristiche e
prezzi non sono conosciuti dal 61% del campione) ed un sostanziale
atteggiamento passivo ; ci si accontenta della salvaguardia della

gratuita dei prodotti.
”"lo non ho scelto, mi hanno detto che avrei ricevuto a casa i pannoloni e basta.
Non so se avrei potuto scegliere, comunque a me va bene cosi”

 Laqualita del prodotto (valore medio 34%) e del servizio offerto
(valore medio 22,5%) risultano essere delle voci minoritarie rispetto
al prezzo all'interno dei capitolati di gara (valore medio 58%);

* Le gare sono orientate piu al risparmio che alla quali  ta. Non
prendono in considerazione il punto di vista delle persone incontinenti
che nel 61% dei casi per i prodotti assorbenti e nel 53% dei casi per i
cateteri non sono coinvolte attivamente nella determinazione
dell’ausilio che utilizzeranno;
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Conclusioni

 La consegna a domicilio € una modalita distributiva in aumento. |l
27% che cambierebbe l'attuale sistema distributivo € orientato verso la
consegna a casa. Questo non deve far pensare che sia la modalita
da preferire, sarebbe auspicabile che venisse lasci  ato al cittadino
la possibilita di scegliere sulla base delle propri e esigenze .

» Logica della mera fornitura e non della prestazione. Manca infatti la
valutazione degli esiti clinici e dell’utilita degli ausili per il paziente
misurata dopo la fornitura . Solo il 17% del campione valuta
annualmente il grado di soddisfazione del servizio specifico offerto;

* Regione Piemonte risulta in controtendenza rispetto a tali aspetti:
60% delle persone conosce prezzi e caratteristiche, 83% sono informati
sul corretto utilizzo, c’é un coinvolgimento nell'assegnazione degli ausili
(60% prodotti assorbenti, 80% cateteri).
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Conclusioni

 Disallineamento tra la percezione della ASL  che per il 59% non
vede particolari criticita nellerogazione del servizio e quella delle

persone anziane incontinenti che individuano nell’eccessiva
burocratizzazione (46%) il problema principale nella fornitura degli
ausili.

 Passare dalla logica degli acquisti “a peso” dei prodotti ad una
prestazione prescrittiva appropriata basata sulla volonta e Il
coinvolgimento attivo delle persone.

« Auspicare la creazione di un percorso per la persona
incontinente  costituito dalla certificazione del bisogno, dalla
misurazione del livello di gravita e da prontuari annessi all'interno dei
guali il paziente potra sceglie all’interno di un ventaglio di prodotti

“La tecnologia aumenta tantissimo la qualita della Vita. Non togliamo risorse,
semmai aumentiamo i controlli per evitare gli sprechi.”
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Grazie per l'attenzione

Luigl Reale

Coordinatore dei progetti di ricerca Area Sanita e Salute
Fondazione ISTUD

lreale@istud.it



