CHE COSA E’ UTILE CONOSCERE MEGLIO NELL’ASSISTENZA AI NON AUTOSUFFICIENTI? IDEE PER I SISTEMI INFORMATIVI

Oggetto di questa riflessione è l’assistenza tutelare sociosanitaria ai non autosufficienti, ossia le prestazioni per garantire le funzioni della vita quotidiana: per la cura di sé (lavarsi, vestirsi, nutrirsi, andare in bagno, muoversi) e dell’ambiente (fare la spesa, cura della casa). Con una utenza di norma in condizioni di non autosufficienza cronicizzata, dove all’acuzie è subentrata l’esigenza di lungo assistenza continuativa; e la qualità della vita non dipende tanto da interventi sanitari, bensì dalla possibilità di non essere soli nell’essere vestiti, nutrirsi, lavarsi, muoversi. Non sono dunque oggetto della riflessione gli interventi sanitari comunque denominati (attività infermieristiche, mediche, riabilitative, esami e prelievi). Precisare “di quale assistenza” si discute non è irrilevante perché  spesso parole chiave hanno significati diversi in diversi territori: “ADI” o “Assistenza domiciliare” descrivono oggetti ineguali in differenti Regioni; e lo stesso accade per termini che indicano specifiche prestazioni, come “assegno di cura”, “voucher”, “buono servizio, Inoltre l’attuazione dei Livelli Essenziali di Assistenza sociosanitari è messa in opera dalle Regioni con modalità anche radicalmente differenti.

La riflessione che qui si propone poggia su questo giudizio della situazione attuale:

a) negli ultimi anni si è ampliata l’offerta del welfare pubblico per la non autosufficienza, con attenzione all’assistenza domiciliare, per un  mix di cause diverse: l’attuazione dei livelli essenziali sociosanitari, il rapido aumento dell’utenza, la diffusione del lavoro di cura e delle badanti, e non ultima la crescita della propensione delle famiglie a mantenere nella propria abitazione i non autosufficienti. 
 Servizi che tuttavia negli ultimi anni riducono le prestazioni per la carenza di risorse.

b) Sono divenuti operativi flussi di informazioni sulle offerte del welfare, inclusi quelli che dal livello locale convogliano dati alle Regioni e poi ai Ministeri. Ma nei report più diffusi e nei dati utilizzati, soprattutto a livello nazionale, si riscontrano:

· una ancora inadeguata produzione di informazioni che siano davvero utili per monitorare e governare, ossia per fare previsioni, valutare, decidere;

· lacune e criticità dei flussi utilizzati per raccogliere informazioni, specie a livello nazionale;

· un sottoutilizzo degli strumenti concettuali della statistica sociale e dell’epidemiologia, che potrebbero servire per costruire indicatori più esplicativi dei fenomeni da indagare.

c) Di conseguenza sarebbe opportuno mettere a fuoco miglioramenti in queste tre aree:

· individuare e socializzare le “questioni cruciali” da illuminare meglio, ossia “quali sono le domande che è più utile farsi”; in particolare sui sistemi di assistenza domiciliare in un territorio, per poter (proprio in periodi di crisi) fare scelte fondate su dati concreti. 

· quali potrebbero essere i modi e le forme più utili per rappresentare le informazioni;

· come orientare a questi fini i sistemi informativi ed i flussi di dati.

Un sintomo dell’ancora inadeguata diffusione di informazioni articolate è la constatazione dell’utilizzo quasi esclusivo di due dati: la percentuale di anziani utenti di assistenza domiciliare integrata e il numero medio di ore annue di assistenza (si vada la Tabella 1) 

a) Il primo indice vorrebbe descrivere la copertura di servizio nei diversi territori, ma questa conclusione non è del tutto affidabile: la stessa percentuale di utenza in due territori non spiega quanti non riescono a ricevere prestazioni (valore che potrebbe essere zero in un territorio e alto nel secondo), né esiste un “valore standard” validato che rappresenti una copertura adeguata da raggiungere;

b) Il secondo vorrebbe descrivere l’intensità di assistenza assicurata; ma la permanenza a casa di un non autosufficiente è un campo affollato di variabilità (modifiche nella possibilità di assistenza diretta delle famiglie o per l’acquisto di assistenza oltre a quella pubblica, modificazioni entro l’anno delle condizioni dell’anziano), e dunque la media di ore di servizio annue rischia di essere troppo generica..

E non va trascurato che “ADI” identifica servizi che possono essere diversi nelle diverse Regioni, con tendenza ad includervi prestazioni sanitarie (in particolare infermieristiche) e non solo quelle sociosanitarie di tutela nella lungoassistenza.

TABELLA 1

La percentuale di anziani assistiti in ADI è l’unico dato utilizzato in due importanti monitoraggi nazionali:

1) Il “Rapporto di verifica sugli adempimenti LEA” del Ministero della Salute, che controlla  come le diverse Regioni raggiungono obiettivi e standard che dimostrano il rispetto dei Livelli Essenziali di Assistenza. La “Griglia LEA” (l’elenco degli indicatori che si applicano alle Regioni) richiede per l’assistenza sociosanitaria agli anziani solo la percentuale di ultra 65enni trattati in ADI (valore ottimale maggiore/uguale al 4%). E si tratta di un set di indicatori che producono importanti effetti di governo, perché alle Regioni che risultano inadempienti (con eccessivo numero di dati mancanti o inferiori alle soglie previste) viene ridotto il finanziamento del Fondo Sanitario Nazionale 

2)  Il Ministero dello Sviluppo Economico ha fissato “obiettivi di servizio” per le Regioni del mezzogiorno su diversi temi di coesione sociale; sulla non autosufficienza è prevista (Indicatore S.06) la percentuale di anziani trattati in ADI rispetto a tutti gli anziani con più di 65 anni (con l’obiettivo del 3,5% nel 2013), nonché l’incidenza del costo dell’ADI rispetto al totale della spesa sanitaria. I dati (aggiornati al 2011) sono pubblicati sul sito del Dipartimento per lo sviluppo e la coesione economica 

Sembra dunque opportuno migliorare la riflessione sulle informazioni per monitorare e governare l’assistenza domiciliare dei non autosufficienti.
 Ma quali sono “le domande” importanti a questo fine? Che cosa sarebbe utile poter  conoscere meglio, a quali scopi e come, nel territorio di una Regione, od una Azienda Sanitaria o un Comune? E che cosa si può migliorare? Senza pretese di esaustività proviamo ad aprire 11 temi con attenzione a fonti dei dati che non consistano in ricerche ad hoc (difficilmente ripetibili) ma in sistemi gestionali correnti.

1) Quanti sono i non autosufficienti in un territorio? 

1.1) A che cosa serve questa informazione?

Stime quantitative della non autosufficienza potrebbero aiutare nel monitorare progressione del fenomeno e bisogni da fronteggiare; che il welfare pubblico riduca per carenza di risorse le prestazioni nulla influisce sui problemi che generano esigenze assistenziali, caso mai producendo nelle famiglie la ricerca di soluzioni autonome per crescente sfiducia sugli esiti degli accessi ai servizi pubblici. Dunque per i governi e servizi locali conoscere le dimensioni della domanda potenziale conserva rilievo, e se non per programmare l’evoluzione dei possibili interventi (ove questa strada sia bloccata dai limiti finanziari), almeno per valutare l’impatto sociale del rapporto tra domanda crescente e offerta calante. Tuttavia misure quantitative “macro” della non autosufficienza (“quanti sono i non autosufficienti”) sono troppo grossolane; per prevedere le richieste al welfare sarebbe più utile disaggregare la non autosufficienza esplorando gradi di disabilità che esigono diversi supporti. E la fonte più adatta allo scopo paiono le valutazioni con scale multidimensionali che indagano le residue capacità della persona (“che cosa sa fare senza aiuti”) più che le patologie che le hanno causate.

1.2) Come costruire l’informazione?

Non sono poche le stime sul numero dei non autosufficienti e sulle previsioni per il futuro
. Ma ricavare l’informazione da sistemi gestionali funzionanti in continuo o da rilevazioni stabilmente ripetute implica misurarsi con queste difficoltà:

· la non omogeneità del concetto di non autosufficienza e degli strumenti per valutarla, poiché sono in uso scale valutative e criteri differenti, anche formalizzati nelle normative per erogare prestazioni; ad esempio per valutare l’accesso alle indennità di accompagnamento oppure in una valutazione entro una UVG.

· La diversità dei modi per rilevare la non autosufficienza: dall'autopercezione dichiarata direttamente dalle persone (ad esempio nelle indagini campionarie ISTAT), a punteggi attribuiti da professionisti (come nelle valutazioni delle UVG); con evidenti diversi possibili esiti.

· Il fatto che la non autosufficienza non è sempre condizione stabile e definitiva: alcune tipologie sono soggette a mutamenti rilevanti, e la riduzione dell’autonomia dipende anche dai contesti familiari e sociali della persona.

Dunque alla domanda “quanti sono gli anziani non autosufficienti in un territorio?” si può rispondere:

A) con i dati delle rilevazioni campionarie nazionali rivolte a tutta la popolazione, come le indagini periodiche multiscopo ISTAT, o “Passi d’Argento” (indagine periodica promossa dall’Istituto Superiore di Sanità), ma con i loro limiti strutturali di essere stime campionarie, ed essere fondate sull’autopercezione della propria condizione riferita dagli anziani intervistati;

B) oppure, se si osservano i richiedenti-beneficiari di prestazioni, va considerato che servizi diversi utilizzano per differenti prestazioni una non autosufficienza che è diversamente misurata. A questo scopo possono essere utilizzati i dati delle fonti descritte nella TABELLA 2 

TABELLA 2: possibili fonti di dati sulle persone non autosufficienti, da sistemi gestionali operanti in continuo

1) Servizi interni alle Aziende Sanitarie (Unità Valutative Multidimensionali, Cure domiciliari, Servizi per protesi ed ausili, Servizi riabilitativi);

2) Servizi integrati delle Aziende Sanitarie e degli Enti gestori dei servizi sociali: per i Punti Unici di Accesso/Sportelli unici, per la gestione delle cure domiciliari e degli interventi sociosanitari;
3) Schede di Dimissione Ospedaliera (SDO);

4) INPS (beneficiari di indennità di accompagnamento, di pensioni/assegni di invalidità, dei congedi dal lavoro per parenti di non autosufficienti). Ed INAIL (inabilità derivanti da infortuni sul lavoro)

5) Agenzia delle Entrate (agevolazioni fiscali per la presenza di un non autosufficiente)

6) Flussi informativi nazionali sulla non autosufficienza: SIAD (sugli utenti di assistenza domiciliare, con dati prodotti da ASL e Comuni), e i due flussi che i gestori di strutture residenziali per non autosufficienti devono inviare alle Regioni: la rilevazione per l’ISTAT su strutture e ricoverati  (con cui ISTAT costruisce i rapporti sulla “Assistenza residenziale e socioassistenziale in Italia”) e il flusso assistenza residenziale (FAR), una scheda individuale dei ricoverati nell’anno solare. 
7) Flussi di dati che annualmente gli Enti gestori dei servizi sociali inviano alle Regioni e all’ISTAT nell’ambito della “Indagine sugli interventi e i servizi sociali dei Comuni singoli o associati”, che evidenzia anche gli anziani non autosufficienti
Ma l’uso delle fonti della Tabella 2 implica almeno queste attenzioni:

a) Ogni gestore ha propri sistemi informativi, sia locali (di Aziende Sanitarie e Comuni), sia statali (INPS, INAIL, etc) che tra di loro non presentano adeguate connessioni; dunque si possono solo conteggiare i beneficiari degli interventi di ciascun singolo Ente o servizio, e non “contare una volta sola le teste” dei non autosufficienti, cioè ricavare il loro numero indipendentemente dall’intervento che ricevono.

b) Molte archivi sono nazionali e centralizzati, con poca o nulla flessibilità locale, che non prevedono di routine restituzioni di dati ai Comuni o alle Aziende Sanitarie (ad esempio gli archivi INPS, i flussi ISTAT, e anche FAR e SIAD).

c) E’ verosimile che sia presente in modo non irrilevante il fenomeno di famiglie con non autosufficienti che nemmeno richiedono interventi sociosanitari pubblici, per scarsa fiducia sulle possibili risposte, o per rifiuto del pagamento di contribuzioni.

1.3) Che cosa cercare di migliorare?

a) Nelle rilevazioni campionarie rivolte a tutta la popolazione (come le indagini periodiche ISTAT o “Passi d’Argento”):

· articolare meglio la rilevazione dei “bisogni di assistenza”, e ridurre le possibili deformazioni derivanti da risposte fondate solo sull’autopercezione dell’intervistato (indagando con criteri più simili alle scale valutative multidimensionali);

· migliorare la restituzione ai livelli locali (Comuni e Aziende Sanitarie) dei dati elaborati 

b) Nell’uso dei dati relativi a richiedenti e beneficiari:

· Introdurre una valutazione unitaria della non autosufficienza utilizzabile in modo condiviso per più prestazioni e in più servizi, mirata ad evidenziare “capacità residue” e “bisogni di tutela”. Ed è un importante obiettivo di riordino del sistema per la non autosufficienza anche per semplificare i percorsi dell’utenza.

· Muovere verso una robusta connessione ed interoperabilità dei diversi sistemi informativi coinvolti, che non solo consentirebbe di ricavare dati sulle persone anche indipendentemente dagli interventi, ma ridurrebbe costi, ripetizioni ed errori. Su questo punto merita ricordare che l’art. 16 (comma 3) del “decreto semplificazioni” del governo Monti 
 prevede che i dati sui singoli non autosufficienti relativi alle condizioni e agli interventi sociali e sociosanitari a cura di enti pubblici confluiscano presso l’INPS, che ne cura l’integrazione con i dati dei propri archivi e con quelli del Nuovo sistema informativo sanitario (NSIS), proprio per facilitare il coordinamento tra prestazioni e la programmazione integrata delle politiche socio-sanitarie. Questa prospettiva è tutta da costruire e di grandissimo rilievo, purché ne derivino ricadute utili anche per Aziende Sanitarie e Comuni.
· Aumentare le possibilità per i livelli locali (Comuni e Aziende sanitarie in primis) di accadere con facilità a dati gestiti da Enti nazionali, come Agenzia delle Entrate ed INPS (INPS sta sviluppando il proprio progetto “Open Data”, per migliorare le modalità per rendere disponibili dati sulle proprie prestazioni 
 intendimento col quale i governi locali potrebbero interagire).

· Presentare sempre (anche solo utilizzando i dati dei valutati in UVG) sia il totale dei valutati in un anno (prevalenza) che i soli nuovi casi valutati per la prima volta (incidenza). Il trend dei due dati, lo stock totale e il solo flusso di nuovi casi, informano infatti su eventi diversi.

2) Quanti sono gli anziani del territorio ricoverati in strutture residenziali? E il fenomeno del ricovero scende o cresce?

2.1) A che cosa serve questa informazione?

Chiedersi come varia il ricovero degli anziani non autosufficienti ha diverse utilità:

· monitorare il trend del totale dei ricoverati sui residenti di pari età, nonché il flusso dei “nuovi ricoverati nell’anno”, per riflettere su mutamenti più o meno stabili del ricorso al ricovero e sulle sue cause (maggiori/minori risorse proprie delle famiglie? Maggiore/minore efficacia dell’assistenza domiciliare?)
· dedurne stime sui fabbisogni di posti letto e sulla loro localizzazione
2.2) Come costruire l’informazione?

Il flusso informativo nazionale FAR (citato in TABELLA 2) può produrre informazioni di dettaglio sugli anziani non autosufficienti ricoverati in struttura residenziale, ma ha il limite di includere solo i ricoverati dopo che la loro Azienda Sanitaria ha autorizzato l’inserimento in posti letto convenzionati, assumendosi così l’onere del pagamento di parte della retta. Nel flusso FAR non sono dunque rilevati gli anziani ricoverati con pagamento a loro carico dell’intera retta, e questa platea è in crescita negli ultimi anni soprattutto perché le famiglie si vedono costrette a utilizzare posti letto a totale loro carico, non potendo aspettare l’inserimento attivato dalle Aziende Sanitarie, le quali pur in presenza di posti letto liberi non hanno risorse finanziarie per sostenere parte del costo della retta. Invece i dati raccolti con la scheda annuale ISTAT “Assistenza residenziale e socio assistenziale” riportano il numero di ricoverati indipendentemente da questi diversi percorsi di inserimento, ma presentando solo i presenti al 31 dicembre.

Per costruire indicatori che tengano conto delle diverse dimensioni che compongono il fenomeno “ricovero in struttura residenziale” occorrerebbe dunque migliore attenzione a questi aspetti:

· poter conteggiare tra i ricoverati anche coloro che sono totalmente paganti in proprio, che il flusso FAR non considera, mentre la rilevazione annuale ISTAT li quantifica ma senza indicarne l’incidenza, ossia i nuovi casi accolti nell’anno; 

· tener presente che presso le Aziende Sanitarie di norma esiste una lista d’attesa degli anziani già valutati UVG che hanno presentato richiesta di ricovero in RSA, che restano in tale lista appunto in attesa che l’Azienda autorizzi un ricovero assumendosi parte della retta. Gli anziani sono dunque in questa lista solo perché non è possibile un inserimento in struttura, e sarebbe corretto considerarli inclusi tra i ricoverati poiché lo diventerebbero subito se solo vi fosse la disponibilità. Tuttavia tra gli anziani in lista d’attesa per il ricovero si trovano anche persone che hanno presentato quella richiesta a scopo precauzionale, e che rinunciano poi all’inserimento in struttura quando il posto diventa disponibile. Pertanto per considerare il dato dei “presenti in lista d’attesa” come equivalente a “ricoverati se solo vi fosse il posto libero” è necessario depurarlo della stima di coloro che non transiterebbero da una condizione all’altra.

· Per rispondere alla domanda “quanti anziani del territorio sono ricoverati in strutture residenziali per non autosufficienti” occorre poter conteggiare anche gli anziani che sono ricoverati fuori dal territorio ma da esso provenivano, dato che dal flusso FAR sarebbe ricavabile, ma che la scheda ISTAT sui presenti al 31 dicembre non individua (perché se il ricoverato proviene da una Azienda Sanitaria diversa da quella dov’è la struttura non si rileva quale sia). Al di là dei motivi del loro ricovero fuori territorio concorrono infatti a dimensionare il volume degli abitanti inseriti in strutture.

Una vista completa sulle dimensioni del ricovero dovrebbe perciò includere tutte le situazioni qui citate, da usare come numeratore della proporzione rispetto a tutti gli anziani che potrebbero essere ricoverati, con la forma descritta nella TABELLA 3

	TABELLA 3: Un indicatore che descrive gli anziani non autosufficienti ricoverati di un territorio

X + Y + Z

--------------------------------------------------------------------------------- per 100               

Tutti gli anziani che nel periodo potevano essere ricoverati

(media dei residenti tra inizio e fine dell’anno)

DOVE: 

X = anziani ricoverati in posti accreditati e con parte della retta a carico dell’Azienda Sanitaria, inclusi i ricoverati fuori territorio ma da esso provenienti. 

Y = anziani ricoverati a totale loro carico, inclusi i ricoverati fuori territorio ma da esso provenienti. 

Z = anziani in lista d’attesa per il ricovero (depurati della % di richieste che hanno presunto scopo solo cautelativo)

E dove il denominatore può consistere in:

· Tutti gli anziani residenti (di pari età con quelli al numeratore), se si cerca un tasso dei ricoverati sui residenti

· Tutti gli anziani valutati non autosufficienti in UVG, se si cerca un tasso dei ricoverati solo rispetto ai non autosufficienti

Sarebbe interessante costruire l’indicatore descritto con riferimento sia alla prevalenza dei casi (ossia ponendo al numeratore “tutti i ricoverati” nell’anno) che alla incidenza (ossia ponendo al numeratore solo i “nuovi ricoverati nell’anno”). 


2.3 Che cosa cercare di migliorare?

a) I flussi già attivi di dati prodotti da tutti i gestori di strutture residenziali (FAR e rilevazione ISTAT), per consentire di individuare utenti entrati, usciti e presenti nell’anno anche se paganti in proprio e attribuendo loro il Comune di provenienza.

b) Far convergere in un indicatore complessivo anche gli anziani in lista d’attesa per ricovero.

c) Rendere visibili le elaborazioni sia della prevalenza dei ricoverati (tutti i presenti nell’anno) che della incidenza (i nuovi ricoverati); e ciò implica nelle basi dati poter estrarre i “nuovi casi”, ossia coloro che non erano beneficiari di interventi prima di una certa data.

3) E’ l’assistenza domiciliare che fa diminuire i ricoveri in strutture residenziali?

3.1) A che cosa serve questa informazione?

Negli ultimi decenni le politiche per la non autosufficienza hanno enfatizzato l’obiettivo di far crescere l’assistenza a domicilio, e ridurre di conseguenza il ricorso al ricovero in struttura residenziale. Ma è quasi impossibile trovare, in letteratura e nella reportistica dei servizi, indicatori che aiutino a comprendere se e come ciò si è verificato; ossia che aiutino a indagare se all’aumento delle offerte di domiciliarità è corrisposta una riduzione degli inserimenti in struttura residenziale. 

3.2) Come costruire l’informazione?

Un’approssimazione potrebbe derivare dal confronto in anni successivi di questi indicatori:

· La prevalenza degli utenti di assistenza domiciliare (totale assistiti nell’anno diviso totale anziani residenti di pari età) e dei ricoverati (totale ricoverati nell’anno diviso anziani residenti di pari età)

· La corrispondente incidenza di utenti in domiciliarità (nuovi assistiti nell’anno diviso totale anziani residenti di pari età) e dei ricoverati (nuovi ricoverati nell’anno diviso anziani residenti di pari età)

E rappresentare in un grafico questi dati (presentato in TABELLA 4 con valori del tutto ipotetici) può consentire di leggere i trend con più immediatezza  
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TABELLA 6: RICHIESTE / INTERVENTI DI ASSISTENZA 

DOMICILIARE: nuovi, chiusi, in corso. Dati nei semestri 1 e 2

nuove richieste

richieste non 

accolte

interventi in 

corso

interventi chiusi

nuovi interventi


Questa vista potrebbe suggerire se e come il ricovero è variato al crescere della domiciliarità; e confermare o smentire ad un evento atteso: al crescere della percentuale di anziani non autosufficienti sui residenti che entrano in domiciliarità (l’incidenza) dovrebbe corrispondere diminuzione dell’incidenza degli anziani che richiedono residenzialità. Tuttavia indagare questo legame implica alcune cautele:

a) Il fenomeno “ricovero” può essere indagato considerando chi ha richiesto l’inserimento in struttura o il numero dei ricoverati. Se si usa la prevalenza dei ricoverati (tutti i presenti in ricovero) si deve scontare la presenza in questo numero anche di anziani che vivono in struttura da tempo, prima che si attivassero i servizi di domiciliarità con i quali si intende effettuare il confronto. Perciò il trend dei richiedenti  può essere un più efficace indicatore di mutamento della necessità di ricovero, che ha più relazione col crescere della domiciliarità; ma dovrebbe includere anche i casi di anziani che hanno richiesto il ricovero autonomamente, senza transitare dalle Aziende Sanitarie, anche fuori dal territorio, con i criteri evidenziati nel precedente paragrafo 2).

b) Un presupposto del confronto è che la popolazione degli anziani ricoverati sia analoga a quella degli assistiti a domicilio, e dunque che la domiciliarità sia davvero una alternativa alla residenzialità per persone in condizione comparabile quanto a non autosufficienza ed esigenze assistenziali. E’ un aspetto che merita attenzione, perchè che non raramente la domiciliarità è situazione assistenziale che dopo un certo tempo evolve in richiesta di ricovero in struttura.

c) Assumere un legame causale tra “aumento della domiciliarità” e “riduzione del ricovero” può contenere trappole interpretative e presunzioni non fondate. Infatti in presenza di una contemporanea crescita degli utenti in domiciliarità e diminuzione delle richieste di ricovero va considerato che quest’ultima può derivare anche da diverse altre cause come lo  scoraggiamento delle famiglie per i tempi lunghi in lista d’attesa. E il confronto deve tener conto del fatto che siano intervenute eventuali limitazioni negli accessi alle prestazioni di domiciliarità.

Ma le pur significative difficoltà a costruire indicatori del tipo indicato non dovrebbero scoraggiare dal tentarne un approfondimento. 

3.3 Che cosa cercare di migliorare?

a) presentare i dati degli assistiti in domiciliarità e dei ricoverati in serie storiche comparabili (incidenza e prevalenza, riferiti allo stesso territorio di origine)

b) utilizzare non solo il dato dei “ricoverati”, ma anche dei “richiedenti il ricovero”, secondo i criteri descritti nel paragrafo 2.

4) Quando l’assistenza domiciliare è più efficace? Quanto dura e perché finisce?

4.1) A che cosa serve questa informazione?

Porsi queste domande può servire ad indagare diversi percorsi:

a) Quanto, quando e perché la domiciliarità non evita il ricovero dell’anziano non autosufficiente in struttura residenziale, ma è solo una fase che lo precede, che poi “non regge” nel tempo.

b) In diversi territori un punto di forza dell’assistenza domiciliare tutelare consiste nel poter scegliere con la famiglia tra una gamma di possibili interventi, dal contributo economico alle famiglie che curano, all’assegno di cura per assumere badanti, a buoni servizio per ricevere lavorio domiciliare da fornitori accreditati, all’affidamento a volontari. Questa articolazione è per gli utenti un indubbio valore del sistema 
, ma sarebbe interessante poter capitalizzare evidenze su quali prestazioni risultano più efficaci ed appropriate a fronte di quali situazioni, sia dell’anziano che della sua rete familiare.
 E non solo per identificare buone pratiche, ma anche perché non si può escludere la possibile presenza di interventi poco appropriati, in conseguenza di possibili comportamenti opportunistici delle famiglie, o di debolezze dei servizi a definire il piano di assistenza, o di inerzie nei comportamenti professionali.

c) Informazioni che descrivono la durata della permanenza in assistenza domiciliare, ed i tassi di uscita (per decesso o altro evento) possono essere utili a diversi scopi:

· Gestionali: l’autorizzazione ad attivare interventi su nuovi anziani che sono in lista d’attesa è subordinata anche alla stima di quante risorse economiche saranno impegnate dai fruitori nell’intero anno. Ma il budget previsto a preventivo va confrontato col costo annuale degli utenti detraendo il costo che non sarà più da sostenere per gli assistiti che usciranno dal servizio entro l’anno.

· Di valutazione degli interventi e ricerca di appropriatezza: ove si abbia evidenza che l’assistenza domiciliare ha effetti positivi (identificabili con una sua maggior durata) quando a specifiche tipologie di utenza si abbinano specifici piani assistenziali e interventi.  

4.2) Come costruire l’informazione?

a) Una prima fonte è l’analisi dei ”motivi di chiusura” degli interventi domiciliari, per interrogarsi su quali cause con più frequenza conducono ad una situazione nella quale l’assistenza al domicilio diventa insufficiente innescando una richiesta di ricovero; dall’aggravamento delle condizioni soggettive dell’anziano, al crollo delle capacità di assistenza dei familiari (sia per accumulo di fatica e stress sia per impoverimento). 

b) Il campo di analisi vede l’intreccio di diversi fattori concomitanti e che possono mutare nel tempo, quali le condizioni dell’utente o dei familiari, le variazioni forzate delle prestazioni, la fruizione o meno di altri interventi (come l’indennità di accompagnamento). Il tentativo di mettere in relazione “le condizioni del’utente” con “l’efficacia dei diversi interventi” non deve perciò essere rozzo, e richiede:

· La registrazione nel sistema informativo che gestisce gli utenti delle diverse variabili citate (condizioni dell’utente, motivi di chiusura, prestazioni attivate) nonché la loro storicizzazione nel tempo.

· L’utilizzo di metodiche fondate su analisi multifattoriali, capaci di isolare le relazioni significative escludendo i fattori che le possono confondere.

c) Le “durate” meritano di essere esaminate con apposite rappresentazioni, più oltre citate al paragrafo 7.2). 

4.3 Che cosa cercare di migliorare?

a) Puntare ad una base dati dei percorsi di assistenza domiciliare che includa la registrazione di possibili diversi “motivi di chiusura” dell’intervento, e che consenta di abbinare i casi alle diverse prestazioni ricevute, nonché alle eventuali variazioni del grado di non autosufficienza (ad esempio un aggravamento ricavabile da una rivalutazione in UVG). In merito ad esempio il flusso SIAD non permette di registrare tutte le prestazioni presenti in molti territori (assegni di cura, buoni servizio da usare presso fornitori, contributi alla famiglia che assiste, affidi a volontari). La soluzione migliore (e peraltro l’unica che permette analisi longitudinali nel tempo) è la registrazione di questi dati nei sistemi informativi gestionali, che gli operatori devono usare per realizzare gli interventi. Una alternativa possibile (ma più precaria) è allestire un apposito follow up che verifichi gli esiti dopo un congruo numero di mesi di assistenza domiciliare. 
b) Alcuni lavori hanno esaminato le differenze di mortalità e di ricovero ospedaliero tra anziani non autosufficienti fruitori di assistenza domiciliare e non fruitori 
 Tuttavia la riduzione di mortalità e ricoveri ospedalieri è soprattutto attribuibile a cure sanitarie domiciliari, e quasi per nulla è prodotta dall’assistenza sociosanitaria tutelare, che certo migliora le condizioni di vita ma meno incide sulle patologie. Dunque sarebbe utile un investimento di pensiero scientifico più specificamente mirato all’esame degli esiti dell’assistenza tutelare non sanitaria.
c) Il Ministero della Salute, nell’ambito del Nuovo Sistema Informativo Sanitario (NSIS) ha individuato un set di indicatori sull’assistenza domiciliare per non autosufficienti, ricavabili dal flusso SIAD più volte citato 
. In TABELLA 5 si elencano i più interessanti, ed i relativi limiti
TABELLA 5: ALCUNI DEGLI INDICATORI RICAVABILI DA SIAD (Sistema Assistenza Domiciliare). 

a) Indicatore B1: distribuzione degli utenti presi in carico, per loro patologia prevalente

b) Indicatore B3: durata media tra “primo accesso dell’utente” e sua “presa in carico”

c) Indicatore B4: durata media dell’effettiva assistenza domiciliare

d) Indicatore P1: numero di presi in carico distribuiti per loro intensità assistenziale

e) Indicatore A4: percentuale di piani di assistenza chiusi per cessazione delle necessità assistenziali

f) Indicatore “giornate di cura”: durata media dalla “presa in carico” alla conclusione dell’assistenza

Oltre al limite citato dell’esclusione da SIAD di diversi interventi sociosanitari, sarebbe utile migliorare:

- la diffusione delle elaborazioni prodotte per questi indicatori

- la verifica della loro utilità (o integrabilità) rispetto alle “domande” che in questo articolo si tenta di mettere a fuoco

5) Quanto e come è accessibile il sistema di offerte sociosanitarie?

5.1) A che cosa serve questa informazione?

Monitorare l’accessibilità può aprire più oggetti di interesse:

a) Avere nozione della dimensione di utenti che non iniziano nemmeno il percorso di valutazione in UVG, perché consapevoli che sarà poi molto difficile ricevere prestazioni. Ed un sistematico monitoraggio degli utenti che abbandonano il percorso e per quali motivi.

b) Potersi accorgere se vi sono domande presentate ai servizi per le quali “nessuno è competente a rispondere”, ossia che il sistema è impreparato a fronteggiare.

c) Sorvegliare se ai servizi non arrivano proprio gli utenti con maggiori difficoltà e minori risorse autonome; ossia se operano indesiderati effetti “controdistributivi”: rischi di eventuali ostacoli all’accesso degli utenti più deboli e senza strumenti.

d) Osservare se non vengono adeguatamente intercettati non autosufficienti stranieri, anche per autoesclusione delle famiglie dall’accesso, sia per la scarsa propensione a rivolgersi ai servizi sia per il timore di sanzioni se irregolarmente presenti.

e) Gli interventi sociosanitari, sia domiciliari che residenziali, prevedono che l’utente contribuisca al costo pagando una parte della prestazione, in base alle sue condizioni economiche. I criteri che governano questo meccanismi sono (purtroppo) molto diversi nelle differenti Regioni, ma questa tematica merita un monitoraggio per interrogarsi:

· sul fatto che il sistema operi per “offrire di più a chi ha di meno”, ossia controllare che gli effetti selettivi dei criteri di accesso e contribuzione non penalizzino in modo imprevisto famiglie ed anziani più deboli. Un nodo insidioso consiste nella situazione degli anziani che possiedono case di abitazione di buona dimensione ma non redditi adeguati, e non riescono a trasformare il patrimonio (il cui alto valore produce un’alta contribuzione al costo dei servizi) in reddito spendibile. 

· sulle dimensioni (e le motivazioni) degli utenti e famiglie che rifiutano di presentare autocertificazione della loro condizione economica, oppure rifiutano di pagare la contribuzione. Dato che può essere utile per valutare se questi comportamenti sono influenzati anche da procedure dei servizi o da criteri erogativi poco adeguati.

5.2) Come costruire l’informazione?

Questi bisogni di conoscenza richiedono:

· la presenza nei sistemi informativi di dati che consentano elaborazioni quantitative, includendovi quelle connesse alla contribuzione ai costi da parte degli utenti ed ai loro effetti, ed alle uscite dal percorso prima dell’avvio degli interventi;

· l’attenzione a raccogliere anche informazioni più qualitative, ad esempio socializzando in modo sistematico le “richieste dell’utenza che mettono in crisi” e gli eventi sentinella sintomi di criticità.

5.3 Che cosa cercare di migliorare

Una sistematica reportistica che dia conto dei fattori che inducono i “mancati ingressi” in assistenza e gli “abbandoni prima dell’intervento” di persone che pure potrebbero chiedere prestazioni in quanto non autosufficienti. Nonché sugli effetti selettivi delle contribuzioni economiche.

6) Come risponde il sistema della domiciliarità ai volumi di richieste?

6.1) A che cosa serve questa informazione?

Oltre a monitorare i volumi di eventi nei periodi (richieste pervenute, non accolte, interventi totali in corso, nuovi attivati,  terminati) si possono descrivere relazioni significative:

· Rapporto tra nuove richieste e nuovi interventi attivati: un bilancio tra incidenza della domanda e capacità dell’offerta;

· Rapporto tra nuove richieste e richieste non accolte: può indagare volumi e motivi di selezione delle richieste;

· Rapporto tra nuovi interventi attivati ed interventi chiusi: è un indice di rotazione delle prestazioni. Se si considerano le persone beneficiarie (e non gli interventi, giacché ogni persona può fruire di ripetuti interventi), si delinea un indice di ricambio dell’utenza in quella prestazione.

· Rapporto tra nuovi fruitori di interventi e totale dei fruitori: è l’incidenza dei beneficiari di nuovi interventi sul totale, il “gettito” di nuovi utenti

6.2) Come costruire l’informazione?

Oltre ai dati relativi all’accessibilità indicati al punto precedente, si potrebbe costruire un profilo come quello in TABELLA 6 (qui presentato solo come esempio, con valori del tutto ipotetici):
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La natura dinamica nel tempo dei dati da trattare impone che siano ricavabili dal sistemi gestionali correnti in uso nei servizi per registrare richieste ed interventi. Richiede inoltre di poter estrarre i “nuovi casi” nel periodo (richieste ed interventi) oltre al totale dei trattati, requisito del sistema che già più volte si è segnalato come rilevante 

6.3 Che cosa cercare di migliorare

· Le informazioni incluse di routine nei sistemi informativi gestionali, anche potenziando la connessione tra informazioni dei diversi servizi che interagiscono nella sequenza “richieste/interventi”;

· Affinare i dati sui quali riflettere, ad esempio confrontando utenza di pari esigenze assistenziali.

7) Che cosa accade entro la filiera dalla prima richiesta di valutazione alla fruizione degli interventi

7.1) A che cosa serve questa informazione?

Il percorso del non autosufficiente che ha esigenze di interventi sociosanitari (domiciliari, diurni o residenziali) segue diverse tappe: la richiesta di accesso, la valutazione in UVG, la definizione del Piano di assistenza e l’autorizzazione alla spesa relativa, l’avvio degli interventi, l’eventuale loro conclusione. Sorvegliare i segmenti di questo percorso può fornire indicazioni su questi aspetti:

a) I tempi di attesa, articolati nelle fasi che compongono l’itinerario dell’utente nel servizio: dalla prima richiesta, al ricevere una valutazione, al piano di assistenza. Considerando le forti difficoltà del sistema pubblico nell’offrire interventi compatibili con i bisogni degli utenti, questa informazione è delicata se oggetto di comunicazione pubblica; ma è rilevante per chi deve monitorare il sistema per gestirlo, e per muovere verso una più ampia trasparenza delle informazioni accessibili per i cittadini 
 L’analisi delle durate può anche aiutare ad individuare eventuali obiettivi e standard di qualità: ad esempio se solo il 5% degli utenti resta in attesa per più di 50 giorni, può essere realistico assumere come obiettivo di miglioramento “tempo massimo di attesa = 50 giorni”

b) Quanti utenti, e per quale motivo, non arrivano al termine del percorso; ad esempio quanti decedono prima che si giunga ad attivare un intervento, o prima che si effettui una valutazione

c) Quanti utenti già valutati richiedono (e ricevono) una rivalutazione in seguito ad un aggravamento. E di conseguenza quali dimensioni ha il peggioramento della non autosufficienza per utenti già fruitori di interventi, e quali modifiche ne derivano rispetto agli interventi

7.2) Come costruire l’informazione?

Il fenomeno delle “durate” meriterebbe di essere rappresentato con modalità più eloquenti rispetto a quelle più in uso come le “durate medie” oppure la percentuale dei casi che si colloca entro diverse fasce di durata (tra X e Y giorni, tra Y e Z giorni, etc). Un buon metodo è l’utilizzo di una curva di sopravvivenza, grafico che visualizza come si esaurisce nel tempo la durata di un evento per una popolazione. Un esempio è nella TABELLA 7

TABELLA 7: Analizzare le durate con una curva di sopravvivenza

Confrontiamo 100 persone che rispetto ad un certo evento hanno avuto le durate A in un territorio e B in un altro; oppure nello stesso territorio A in un anno e B in quello successivo. Se gli esiti fossero i seguenti:
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Si possono trarre queste conclusioni:

· Se la lunga durata è un fatto positivo (ad esempio la sopravvivenza in vita, o la durata di un intervento utile) è migliore la situazione B sino a 50 giorni, ma nessuno dura oltre i 70 giorni. 

· Se invece la lunga durata è negativa (ad esempio una permanenza in lista d’attesa da evitare) è migliore la situazione A, salvo per gli ultimi casi che durano oltre 60/70 giorni

L’uso della curva presenta altri vantaggi rispetto ad una tabella che accorpa il numero dei casi entro fasce di durata:

a) Espone le variazioni in modo continuo e puntuale (si può conoscere il n° dei casi per qualunque valore delle durate, e non solo entro range di durate).

b) Evidenzia gli andamenti, come i punti di flesso e crollo, o “imbuti” di attesa, che nella tabella non è sempre possibile cogliere. E quindi permette di confrontare meglio le differenze nelle durate tra due diversi eventi (ad esempio il tempo di attesa tra “richiesta dell’utente” e “valutazione in UVG” e quello tra “valutazione in UVG” e “avvio degli interventi”), oppure dello stesso evento in due diversi territori, o nello stesso territorio in due periodi diversi. Nella curva presentata come esempio è utile interrogarsi sui punti di flessione: perché in B le durate crollano dopo i 20 giorni? E perché in A sono quasi costanti dopo i 30 giorni? Esistono snodi organizzativi o procedurali che creano questi andamenti? O sono variazioni accettabili e attese?
c) Stima la probabilità che dopo un tempo X sia ancora attiva una percentuale Y di eventi (interventi ancora attivi, sopravvivenza, lista d’ attesa, etc).

7.3 Che cosa cercare di migliorare
a) Le curve di sopravvivenza, come molti altri strumenti informativi, di per sé non spiegano nulla sulle ragioni che producono lunghe durate o punti di flessione: mostrano solo quanto e come avvengono. Indagare le cause spetta dunque a chi opera nel contesto organizzativo.

b) Per analizzare gli eventi lungo l’intero percorso dell’utente è necessario che nei sistemi informativi:

· sia tracciata con completezza l’intera filiera, registrando i momenti che definiscono inizio e fine degli eventi (ad es. le date della richiesta dell’utente, della valutazione, dell’inizio e fine intervento, del decesso). E che gli eventi importanti del percorso siano tra loro legati nel sistema, ad esempio “richiesta” ed “interventi ad essa conseguenti”, potendo distinguere gli snodi cruciali (distinguere una richiesta “ancora in istruttoria” da una “con istruttoria terminata ed entrata in lista d’attesa”).

· Siano massimizzati gli automatismi che inseriscono le date importanti, evitando che ciò dipenda solo dalla registrazione degli operatori. Ad esempio prevedendo che la data di approvazione degli interventi, loro avvio e fine, sia il frutto di procedure erogative automatizzate, e che la data di decesso o emigrazione dell’utente sia importata automaticamente dalle anagrafi.

Come più volte accennato è dallo sviluppo attento dei sistemi informativi che davvero gestiscono, e dall’interoperabilità dei sistemi di diversi servizi, che può derivare un efficace ed affidabile patrimonio informativo. 

c) Introdurre come prodotti informativi ricavabili di ruotine anche rappresentazioni delle durate tramite funzioni di sopravvivenza.

8) Quali sono gli snodi critici della continuità assistenziale, e cosa accade agli utenti?

8.1) A che cosa servono queste informazioni?

Un percorso che coinvolge molti anziani è il seguente:

a) un evento traumatico, o il progredire di una patologia, conducono ad un ricovero in ospedale. Ma esauriti gli interventi ospedalieri, mirati alla fase acuta, nell’anziano permangono limitazioni rilevanti dell’autosufficienza;

b) dall’ospedale è possibile attivare l’inserimento in una struttura di riabilitazione 
 oppure presso posti letto di post acuzie (attivati anche entro RSA in regime di continuità assistenziale) per un periodo di ricovero interamente a carico del SSN, che non può tuttavia superare di norma un massimo di giorni;

c) se al termine di questo periodo l’anziano resta in condizioni di non autosufficienza gli si aprono due possibili prospettive: 

· ritornare alla propria abitazione, ma ricevendo assistenza domiciliare sociosanitaria

· oppure cercare un inserimento in struttura residenziale (RSA) 

Questo percorso (graficamente sintetizzato nella TABELLA 8) evidenzia il ruolo cruciale della “continuità della cura”, che in questo caso consiste nel fatto che il sistema possa offrire all’utente (e alla famiglia):

· un passaggio tra diversi luoghi e servizi (ospedale – territorio – RSA) che non produca momenti di vuoto negli interventi;

· un supporto in questi passaggi per evitare debbano essere gestiti autonomamente solo dall’utente o dai familiari.

Questi supporti sono di norma garantiti nel passaggio tra ospedale e struttura di riabilitazione o di post acuzie, poiché è l’ospedale che reperisce il posto ed invia il paziente nella struttura post ospedaliera. Ma una criticità può emergere al termine della permanenza in queste strutture, perché per l’accesso agli interventi domiciliari o residenziali devono entrare in gioco i servizi sociosanitari (di ASL e Enti gestori socioassistenziali) del territorio di residenza dell’anziano, prevedendo sia una valutazione in UVG (a meno che sia considerata sufficiente l’eventuale valutazione eseguita in ospedale) che un accesso alle loro prestazioni.

Dunque monitorare che cosa davvero accade nella continuità assume rilievo quando occorra progettare sin dall’ospedale un percorso di dimissioni protette, anche con un temporaneo ricovero in struttura post ospedaliera, specialmente quando non vi sono familiari dell’anziano, o non sono in grado di gestire i contatti con i servizi sociosanitari del territorio mentre egli è in ospedale o in struttura post ospedaliera. E in merito diverse Regioni o Aziende Sanitarie hanno attivato servizi dedicati a questa continuità.
	TABELLA 8: continuità delle cure Ospedale/territorio
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TABELLA 6: RICHIESTE / INTERVENTI DI ASSISTENZA 

DOMICILIARE: nuovi, chiusi, in corso. Dati nei semestri 1 e 2
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8.2) Come costruire l’informazione?

a) Con una analisi dei tempi e delle durate critiche (ad esempio tra “uscita dalla struttura riabilitativa” e “presa in carico domiciliare”), anche utilizzando gli strumenti descritti al paragrafo 7

b) Puntando a connettere i sistemi informativi dei diversi presidi e servizi intorno ad un’unica “cartella dell’utente”

c) Socializzando le “storie” degli utenti: ciò che si raccoglie con narrazioni e letture qualitative sugli snodi più critici

d) Con attenzione a differenziare i dati tra diversi gruppi di utenza, per i quali possono avere effetto variabili esterne al percorso; ad esempio quando la non autosufficienza è connessa a demenze oppure a limitazioni fisiche.

8.3 Che cosa cercare di migliorare

Strumenti e sistemi per costruire le informazioni; e se monitorare l’intera filiera con dati su tutti gli utenti non è possibile per le separazioni tra i sistemi informativi dei diversi servizi può essere valutata la fattibilità di una ricerca ad hoc, che esamini retrospettivamente che cosa è accaduto ad un campione di utenti.

9) Quali sono i rischi per i non autosufficienti nel sistema delle cure?

9.1) A che cosa servono queste informazioni?

Ad individuare, con riscontri empirici da dati di realtà, se vi siano condizioni degli utenti che costituiscono un rischio che li espone più facilmente ad incorrere in eventi critici, con l’obiettivo di ridurre questi rischi.

9.2) Come costruire l’informazione?

Utilizzando un concetto abituale in epidemiologia: il rischio relativo, decritto nella TABELLA 9

	TABELLA 9: rischio relativo

Si considera una popolazione che presenta un fattore di rischio e una analoga che non lo presenta; e si contano le persone che hanno presentato un evento critico. Ad esempio:

	
	PERSONE CON FATTORE DI RISCHIO

	
	Presente
	Assente

	HANNO PRESENTATO L’EVENTO CRITICO
	NO
	1
	6

	
	SI
	3
	1

	
	totale
	4
	7

	Il rischio relativo è l’ incidenza dei casi a rischio diviso l’ incidenza dei casi non a rischio, ossia   (3:4) : (1:7) = 5,25. Nell’esempio le persone con il fattore di rischio rischiano l’evento critico 5,25 volte più degli altri.


Sono noti utilizzi di questo indicatore nell’ambito della salute pubblica, ad esempio per calcolare quanto i fumatori (portatori del fattore di rischio “fumo”) rischiano un tumore polmonare (evento critico) più dei non fumatori. Ma sarebbe utile sperimentare questo strumento anche nel sociosanitario e per la non autosufficienza, ad esempio per verificare nei fatti se esistono questi rischi:

· quanto gli anziani non autosufficienti rischiano di più di essere ricoverati in RSA (evento critico) se sono poveri, o senza rete familiare, o molto anziani (fattori di rischio)?

· Quanto è il rischio di aspettare troppo a lungo un intervento o la valutazione (evento critico: la lunga attesa) se si appartiene a un territorio deprivato (fattore di rischio)?

· Gli utenti che richiedono assistenza domiciliare mentre sono ancora in casa (fattore di rischio) rischiano di riceverla meno (evento critico) di coloro per i quali viene richiesta provenendo da ospedale o casa di cura?

L’uso di questo indicatore deve tener conto di almeno due attenzioni:

· si deve poter sostenere un ragionevole rapporto causa/effetto tra fattore di rischio ed evento critico; e la relazione deve essere statisticamente significativa.

· poiché l’evento critico può essere causato anche da altri fattori, concomitanti o interagenti con il rischio in esame, deve essere possibile ridurre i loro effetti confondenti, ossia isolare il più possibile ciò che è generato dal solo fattore di rischio in esame, ad esempio considerando solo persone di analoghe età o gravità.

9.3 Che cosa cercare di migliorare

a) L’individuazione di situazioni che possono implicare rischi

b) La possibilità di ricavare dai sistemi informativi l’attribuzione alle persone del rischio e dell’evento critico, e di confrontarli con persone che non li presentano

10) Dove sono i non autosufficienti?

10.1) A che cosa servono queste informazioni?

a) visualizzare la distribuzione nel territorio dei non autosufficienti può suggerire diversi utilizzi:

· mappare la residenza di utenti che vanno serviti al domicilio per organizzare la mobilità degli operatori;

· localizzare utenti in particolari condizioni di possibile rischio (anziani soli o in coppia di soli over 75 anni, utenti da molto tempo in assistenza) per indirizzare loro informazioni mirate, o per promuovere supporti della comunità in una specifica porzione del territorio;

· verificare se esistono zone con sovrapposizioni di rischi rilevanti, ad esempio: compresenza di nuclei con anziani poveri e non autosufficienti, compresenza di diverse situazioni di deprivazione (anziani soli/poveri – disoccupazione – degrado urbano).

10.2) Come costruire l’informazione?

a) non è difficile disporre di software che consentono la georeferenziazione di dati tratti da archivi, potendo ottenere due tipi di prodotti informativi:

· mappe che visualizzano la localizzazione puntiforme dei singoli casi, ad esempio al loro indirizzo di residenza;

· mappe che descrivono le concentrazioni distribuite, ad esempio con colorazioni più o meno intense in base alla frequenza dei casi in diverse porzioni del territorio) 

10.3 Che cosa cercare di migliorare

d) Connettere archivi che erogano prestazioni assistenziali e registrano utenti con il sistema di georeferenziazione
e) Come usare l’informazione, ad esempio come pianificare azioni e sviluppi di comunità mirati a specifiche porzioni di territorio
11) Come cambiano e si muovono gli utenti, nel tempo e nello spazio

11.1) A che cosa servono queste informazioni?

a) Osservare la mobilità degli utenti tra diversi territori, ad esempio tra distretti contigui, può fornire indicazioni sulle “esportazioni” ed “importazioni” di casi, e suggerire tendenze che potrebbero essere sistematiche. Va considerato che la mobilità di utenti tra territori è spesso rilevante, anche tra i non autosufficienti.

b) La mobilità nel tempo informa sulla persistenza degli stessi utenti nel tempo in un territorio (o servizio) o sul loro ricambio e turnover.

11.2) Come costruire l’informazione?

a) La mobilità tra territori può essere descritta con lo strumento descritto in TABELLA 10

	TABELLA 10: mobilità degli utenti in diversi territori

La mobilità ad esempio tra i distretti A, B e C  può essere rappresentata con una tabella che conteggia quanti utenti erano assistiti nei diversi distretti in due diverse date: “T” e una successiva “T+1”

	
	
	Al tempo “T+1” sono assistiti nei distretti:

	Al tempo “T” sono assistiti nei distretti:
	
	A
	B
	C
	Totale

	
	A
	
	8
	10
	18

	
	B
	12
	
	10
	22

	
	C
	8
	7
	
	15

	
	totale
	20
	15
	20
	

	Ossia 12 utenti erano al momento “T” in B e al successivo momento “T+1” in A

Oltre a evidenziare la mappa degli spostamenti “da” e “per” ogni distretto, si può ricavare un indice sintetico di mobilità = casi in “T+1” diviso casi in “T”. Se l’indice è =1 la mobilità in uscita è pari a quella in entrata. Nell’esempio descritto:

Nel distretto B l’indice è 15/22 = 0,68, quindi B esporta verso altri territori più casi di quanti ne importi

Nel distretto C l’indice è 20/15 = 1,33, quindi C importa casi da altri territori più di quanti ne esporta.


b) la mobilità nel tempo si può descrivere con lo strumento della TABELLA 11

TABELLA 11: mobilità nel tempo degli utenti

La mobilità, ossia la persistenza degli utenti in assistenza in un territorio (o servizio) può essere valutata con un indice P (“di persistenza”) che consideri i casi in carico ad esempio in due diversi anni:

A = i casi in carico sia nel 2012 che nel 2013, B = i casi in carico solo nel 2012,  C = i casi in carico solo nel 2013

Dove P = A / (A+B+C) . Se P = 1 si ha massima persistenza (nessun ricambio) . Se P = 0 si ha minima persistenza, ossia tutti gli utenti del 2012 sono usciti e ne sono entrati altrettanti tutti nuovi.

11.3 Che cosa cercare di migliorare

Queste informazioni si possono ottenere se i sistemi informativi consentono di individuare lo stesso utente in territori diversi, ad esempio se cambia distretto, nonché le date di inizio e fine di presa in carico

Alcune conclusioni

Tra le informazioni elencate molte non possono che essere costruite a livello dei servizi locali, perché sarebbe impraticabile e ridondante includerle in flussi informativi nazionali. E resta importante poter affiancare alle informazioni ricavabili dai sistemi gestionali anche altri strumenti, dalla raccolta della soddisfazione degli utenti al tentativo di costruire organici “profili di qualità” dei servizi. Come sempre quando si producono report ed indicatori, occorre attenzione all’equilibrio tra il non dimenticare questioni importanti e la necessaria parsimonia nel produrre dati, pena investire tempo e lavoro in batterie di indicatori troppo lunghe e complesse perché poi siano davvero usate dai decisori.

Ma per l’obiettivo di costruire “cruscotti decisionali”, che presentano dati elaborati allo scopo di assumere decisioni, restano rilevanti almeno alcune esigenze di miglioramento:

A) la messa a fuoco di quali sono le domande importanti da porsi, gli oggetti di indagine più utili per decidere sul governo dei servizi. C’è infatti ancora molto da fare sul piano del pensiero e della riflessione, tra due coordinate contestuali: tener conto dei dati effettivamente disponibili, e degli strumenti realistici per elaborarli; ma non rinunciare a “produrre nuove idee”, ossia ad interrogarsi sugli oggetti da indagare ed i modi per farlo. Anche per orientare proprio in queste direzioni i sistemi esistenti.

B) la costruzione e socializzazione di modalità più efficaci per utilizzare le informazioni, prospettiva che riguarda: 

· da un lato la costruzione di sistemi informativi che connettano più servizi, o consentano interoperabilità, e includano tutti i dati utili, aggiornati perché da essi deriva davvero la produzione degli interventi; non va dimenticato il contributo che il percorso di sviluppo del fascicolo sanitario elettronico / tessera sanitaria può fornire alla messa in opera di una filiera permanente delle informazioni sul singolo cittadino se si prevede che tracci anche gli interventi e i bisogni sociosanitari
 ; 

· dall’altro l’utilizzo di strumenti della statistica e dell’epidemiologia, ancora povero nel sociale e nel sociosanitario, soprattutto nei report di routine.

C) Il miglioramento dei flussi informativi nazionali (in primis SIAD e FAR) e degli indicatori utilizzati nei più importanti rapporti (regionali e nazionali), sia per evitare di limitarsi a descrivere volumi di interventi svolti e utenza servita e muovere verso rappresentazioni più approfondite, sia per accrescere la fruibilità dei dati da parte dei livelli locali, compresi Aziende Sanitarie e Comuni.

Un lavoro ricco di spunti è la ricerca eseguita da AGENAS nel 2010/2012 
 sintetizzata nella TABELLA 12

TABELLA 12: RICERCA AGENAS SU INDICATORI PER LA NON AUTOSUFFICIENZA

La ricerca ha costruito un confronto tra 3 Aziende Sanitarie italiane con l’obiettivo di sperimentare un sistema di indicatori ricavabili dall’utilizzo integrato di flussi informativi correnti (Schede di dimissione ospedaliere, Pronto Soccorso, FAR e SIAD). Tra i molti indicatori interessanti proposti : 

· tempo medio intercorso tra la valutazione multidimensionale e il primo accesso alle prestazioni;

· tempo intercorso tra dimissione ospedaliera ed erogazione dell’assistenza domiciliare;

· distribuzione degli utenti rispetto al grado di non autosufficienza e problemi sanitari;

· probabilità che un anziano sia assistito in residenza invece che a domicilio al peggiorare delle sue condizioni,

· da quali soggetti (famiglia, ospedale, servizi sociali, altri servizi sanitari) provengono le segnalazioni/richieste di presa in carico

Si tratta di un lavoro che da un lato mette in luce le potenzialità di quanto si può ricavare dall’uso incrociato di flussi ordinari diversi; e dall’altro evidenzia:

· carenze in alcuni di questi flussi (come l’assenza in SIAD di tutti i possibili interventi di tutela domiciliare), e non adeguate informazioni sugli interventi sociosanitari;

· la necessità che i dati provengano da sistemi che in continuo gestiscono gli interventi, e non da loro “scarichi” costruiti solo periodicamente per inviarli nei flussi;

· l’opportunità che si approfondisca il lavoro di messa a fuoco di “che cosa è più importante conoscere”.

.
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� L’Assistenza Domiciliare Integrata (ADI) è cresciuta del 14,7% tra il 2007 ed il 2009 (Il “Secondo rapporto sulla non autosufficienza in Italia” a cura di A.L. Del Favero, pubblicato dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali nel novembre 2011)


� Il Rapporto per il 2011 ha registrato 8 Regioni adempienti e 8 non adeguate. Ministero della Salute “Verifica adempimenti LEA 2011”


� L’ISTAT ha reso consultabile on line la “Banca dati indicatori territoriali per le politiche di sviluppo”, che contiene 206 indicatori su tematiche diverse


� Una rassegna di elaborazioni interessanti è proposta nel capitolo 1 del 2° Rapporto NNA “L’assistenza agli anziani non autosufficienti in Italia”, a cura di Network Non Autosufficienza, Maggioli editore, 2010. 


� Ad esempio G. Boccuzzo e F. Ongaro “Quali e quanti anziani disabili nel prossimo futuro?” 9/9/2009, �HYPERLINK "http://www.neodemos.it"�www.neodemos.it�. Il “Secondo rapporto sulla non autosufficienza in Italia” a cura di A.L. Del Favero, (Ministero Lavoro e Politiche Sociali, novembre 2011) riporta una stima CENSIS che prevede una crescita della disabilità (tra le persone di ogni età, ma con concentrazione tra gli anziani) da 4,1 milioni di persone nel 2010 (il 6,7% degli italiani) a 4,8 milioni nel 2020 (il 7,9%), a 6,7 milioni nel 2040 (il 10,7%). Nel numero 6/2010 dei “Quaderni del Ministero della Salute” si stima un aumento del 60-70% del numero di persone con disabilità (di ogni età) tra il 2010 ed il 2025.





�   Peraltro il flusso SIAD non è pienamente operante in tutte le Regioni (ad esempio il Piemonte) ; diverse Regioni rendono visibili sui loro portali dati ricavabili dal flusso FAR (ad esempio sul portale del SSN dell’Emilia Romagna, SALUTER)


� Art. 16 del del decreto-legge 9 febbraio 2012, n. 5 (in supplemento ordinario alla Gazzetta Ufficiale - serie generale - n. 33 del 9 febbraio 2012), coordinato con la �HYPERLINK "http://www.altalex.com/index.php?idnot=17853"�legge di conversione 4 aprile 2012, n. 35� «Disposizioni urgenti in materia di semplificazione e di sviluppo.» (�HYPERLINK "http://www.altalex.com/index.php?idnot=17795"�GU n. 82 del 6-4-2012 - Suppl. Ordinario n. 69�).  


� Accessibile all’indirizzo  http://www.inps.it/portale/default.aspx?itemdir=7876


� E’ così ad esempio il sistema ASL/Comune a Torino : M. Motta , R. Tidoli (a cura di) “Modelli di domiciliarità a confronto” in Welfare Oggi n° 4 del 2011. 


� Non mancano elaborazioni che presentano quanti utenti nel tempo hanno fruito di interventi di domiciliarità diversi (ad esempio i dati della Lombardia, utilizzati da F. Giunco in “ADI Lombardia: quali messaggi per le altre Regioni, in Welfare Oggi, n° 1 del 2012). Ma molto più rari sono tentativi di valutare l’appropriatezza delle diverse prestazioni a fronte di diversità degli utenti e delle famiglie. Una esperienza in merito è nella tesi di laurea specialistica di Elena Piloni  “Il welfare della domiciliarità: le cure familiari a Torino”, Università degli Studi di Torino, Facoltà di Scienze Politiche, 2009/2010, che ha indagato effetti ed appropriatezza dell’intervento denominato “cure familiari”,  un contributo erogato ai familiari che si gestiscono direttamente il compito di cura.


� Ad esempio l’ASL 2 di Torino ha prodotto  nel  2012 una “nota preliminare” redatta da S. Geninatti, D. Bodda, C. Contratto e A. Rizzi “Valutazione di efficacia dei trattamenti in lungo assistenza domiciliare”. 


� Visibili (sotto “Specifiche per la trasmissione dati e manuali) all’indirizzo �HYPERLINK "http://www.nsis.salute.gov.it/portale/temi/p2_5.jsp?lingua=italiano&area=sistemaInformativo&menu=domiciliare"�http://www.nsis.salute.gov.it/portale/temi/p2_5.jsp?lingua=italiano&area=sistemaInformativo&menu=domiciliare�


� Molte Regioni rendono visibili sui propri siti le “liste d’attesa” per diverse prestazioni sanitarie. E dati sulle attese sono presentati nei “Rapporti annuali Pit Salute” prodotti dal Tribunale diritti del malato e da Cittadinanza Attiva (�HYPERLINK "http://www.cittadinanzattiva.it"�www.cittadinanzattiva.it�). Assai più difficile invece trovare visibilità delle attese per gli interventi sociosanitari per non autosufficienti.


� Una analisi dei criteri che sarebbe utile adottare nel progettare cartelle degli utenti informatizzate è ad esempio in M. Motta “Cartella sciale informatizzata: come?” in Welfare Oggi n° 3 del 2011


� Presidi di natura sanitaria, accreditati nell’ambito del SSN . 


�  Una serie di normative recenti (ad es. conversione di precedenti decreti legge con la legge di 17/12/2012 n° 221)  prevedono l’interessante prospettiva di unificazione nello stesso supporto della tessera sanitaria cola la carta d’identità elettronica


� Nel Quaderno di Monitor “La presa in carico degli anziani non autosufficienti”, 10° supplemento al n° 30/2012 di Monitor, pag. 143 e segg. . Scaricabile da www.agenas.it
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TABELLA 6: RICHIESTE / INTERVENTI DI ASSISTENZA DOMICILIARE: nuovi, chiusi, in corso. Dati nei semestri 1 e 2



dati su rich_ interv

		PRODOTTI INFORMATIVI ESTRAIBILI DALLE NUOVE CARTELLE

		Nel periodo		N° RICHIESTE								N° INTERVENTI

				RICH.AFFIDI		RICH.RICOVERI		RICH.DOMICILIARE		INT.AFFIDI		INT. RICOVERI		INT. DOMICILIARE

		gen./mar.		20		18		10		8		12		16

		apr./giug.		18		20		14		16		6		18

		INFORMAZIONI UTILIZZABILI PER:

		a) VALUTARE LA DOMANDA CHE PERVIENE

				ALL'ACCOGLIENZA

		b)  CONFRONTARE NEL TEMPO L'ANDAMENTO

				DELLE NUOVE RICHIESTE ED INTERVENTI

		c)   VALUTARE LA DISTRIBUZIONE DI DIVERSI TIPI DI NUOVE

				RICHIESTE / INTERVENTI NELLO STESSO MOMENTO

		d) VALUTARE LA DURATA DEGLI INTERVENTI

				E LA "CRONICITA' ASSISTENZIALE

				AFFIDI												ECONOMICA

				RICHIESTE				INTERVENTI								RICHIESTE				INTERVENTI

		Numero		nuove		non accolte		in attesa		nuovi		in corso		chiusi				nuove		non accolte		in attesa		nuovi		in corso		chiusi

				10		8		12		11		31		5		0		25		15		4		21		40		19

		INFORMAZIONI UTILIZZABILI PER VALUTARE:

		a) incidenza delle richieste: nuove pervenute nel periodo

		b) volume delle richieste respinte nel periodo

		c) incidenza degli interventi: nuovi attivati nel periodo

		d) volume degli interventi attivi nel periodo

		e) volume degli interventi in attesa

		f) volume degli interventi chiusi nel periodo

		INFORMAZIONI UTILIZZABILI PER VALUTARE:

		a) nuove richieste / nuovi interventi attivati: bilancio tra

				incidenza della domanda e capacità dell'offerta

		b) interventi in attesa / interventi in corso: bilancio tra

				attesa di prestazioni e volume dell'offerta

		c) interventi chiusi / interventi in corso: indice di ricambio

				dell'utenza

		d) interventi chiusi / interventi nuovi avviati: indice di

				ricambio dell'utenza e trend del volume di interventi

		RCHIESTE PERVENUTE ALL'ACCOGLIENZA

		MESI		GEN.		FEB.		MAR.		APR:		MAG.

		P. ASS.		50		56		69		45		38

		N.P. LAVORO		23		24		14		30		24

		N.P. SANITA'		10		13		17		20		19

		N.P. PENSIONI		9		14		17		12		16

		N.P: CASA		25		21		16		17		10

		DURATA INTERVENTI E CRONICITA' ASSISTENZIALE

		N° utenti con

		interventi in corso

		da		AFFIDI		RICOVERI		ECONOMICA		DOMICILIARE

		meno di 6 mesi		21		35		25		20

		da 6 a12 mesi		20		37		48		15

		da 12 a 24 mesi		14		35		55		13

		più di 24 mesi		12		34		59		9





dati su rich_ interv

		



GENN. / MARZO

APR./GIUGNO

NUMERO

TREND NUOVE RICHIESTE/NUOVI INTERVENTI IN DUE TRIMESTRI



registri per problemi

		



nuove richieste

richieste non accolte

interventi in corso

interventi chiusi

nuovi interventi

NUMERO

RICHIESTE / INTERVENTI DI ASSISTENZA DOMICILIARE: nuovi, chiusi, in corso. Dati nei trimestri 1 e 2



residentiassistiti

		



RICHIESTE PERTINENTI

R.N.P. LAVORO

R.N.P. SANITA'

R.N.P. CASA

R.N.P. PENSIONI

NUMERO

RICHIESTE ALL'ACCOGLIENZA IN DIVERSI MESI: RICHIESTE PERTINENTI E NON PERTINENTI, PER TIPOLOGIA



		



da meno di 6 mesi

da 6 a 12 mesi

da 12 a 24 mesi

da più di 24 mesi

NUMERO INTERVENTI

DURATA DEGLI INTERVENTI IN CORSO



				REGISTRO PER PROBLEMI / RISCHI

		ESTRAZIONE DEGLI UTENTI CHE PRESENTANO UNA O PIU' DELLE SEGUENTI CONDIZIONI:

				a) UN PARTICOLARE PROBLEMA DEL NUCLEO

				b) UN PARTICOLARE PROBLEMA DEL SINGOLO

				c) UNA ETA' DEFINITA E/O UNA CONDIZIONE ANAGRAFICA (es. VIVERE SOLI)

				d) UNO O PIU' INTERVENTI O RICHIESTE IN CORSO

		Esempio:     elenco degli anziani con più di 75 anni portatori di Alzheimer

				elenco dei disabili che vivono solo con persone maggiori di 60 anni

				elenco dei minori in affido residenziale

		N°		NOME		CARTELLA		OPERATORE		RICHIESTE		INTERVENTI		INTERVENTI		ALTRI PROBLEMI

		PROGR.		UTENTE				REFERENTE		IN		IN ATTESA		IN CORSO		DEL		DEL

										ISTRUTTORIA						SINGOLO		NUCLEO

		1		XXXXX		0N.0NNN		XXXX		X. NN.NN		X. NN.NN		X. NN.NN		NX		NX

										X. NN.NN				X. NN.NN				NX

		2		XXXXX		0N.0NNN		XXXX		X. NN.NN				X. NN.NN		NX		NX

		DA UTILIZZARE PER LA RICERCA DI "BUONE PRATICHE" E PROTOCOLLI DI INTERVENTO, CHIEDENDOSI:

		a) CHE COSA STIAMO FACENDO SUI PORTATORI DI QUESTO PROBLEMA/RISCHIO?

		b) CHE COSA POTREMMO FARE?

		c) CI SONO DIFFERENZE NON MOTIVATE TRA CIO' CHE STANNO FACENDO DIVERSI OPERATORI / SERVIZI?





		ANZIANI CON PIU' DI /% ANNI CHE VIVONO SOLI ED HANNO INTERVENTI

		ANNO		TOTALE		DI CUI

				ANZIANI		IN		CON  ASSEGNO		CON		CON

				RESIDENTI		ECONOMICA		DI CURA		AFFIDO		ASS.ZA DOMICILIARE

				diviso 1000

		1999		780		470		45		15		60

		2000		795		400		70		25		58

		2001		870		410		110		37		65





		



residenti diviso per 1000

con ass.za economica

con assegno di cura

con affido diurno

con ass.za domiciliare

NUMERO

ANZIANI CON PIU' DI 75 ANNI CHE VIVONO SOLI: totale dei residenti ed assistiti in diversi anni




