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Causes of
death and
illness —
trend 1990-
2010

ITALIAN BURDEN OF DISEASE

Ranks for top 25 causes of YLLs 1990-2010, Italy
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Italia...il Paese delle cronicita

Health Search

Istituto di Ricerca della Societa ltaliana di Medicina Generale (SIMG)

> 23,6 milioni di italiani
» 40% della popolazione

ipertensione arteriosa, ictus ischemico, malattie ischemiche del
cuore, scompenso cardiaco congestizio, diabete mellito tipo I,
BPCO, asma bronchiale, osteoartrosi, disturbi tiroidei — (con
'eccezione dei tumori tiroidei)

» 23,7% 2 o piu condizioni croniche

* il 72,1% delle persone con almeno 2 patologie croniche
concomitanti risulta essere in politerapia farmacologica, ossia
assume quotidianamente 5 o piu farmaci differenti.

* | pazienti con multicronicita nel 2015 hanno generato il 55% dei
contatti



Si stima che l'accesso alle CP sia appropriato e necessario
nell’1,5% dell’intera popolazione, secondo 'OMS 560 malati
adulti ogni 100.000 abitanti nei 53 Paesi della regione
Europea

* 60% sono pazienti non oncologici

Non piu cure palliative destinate al fine vita dei malati
oncologici ma assistenza su 2 livelli (di base e specialistica)
indirizzata a persone con limitata aspettativa di vita
ovvero all’inizio di quella traiettoria discendente che
segnala fase di declino della vita di tutte le persone con
malattie cronico-degenerative in stadio avanzato:

* Efficace controllo dei sintomi durante tutto l'iter della patologia
* Pianificazione e programmazione anticipata dell’assistenza
* Supporto psico-sociale per il malato e chi gli e vicino

Secondo 'OMS il 30-45% dei pazienti che necessitano di CP
hanno bisogno di una gestione specialistica, gli altri possono
beneficiare di CP generaliste erogabili nel setting
dellAssistenza Primaria attraverso varie modalita
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Cure Palliative e Percorso Integrato di Cura

e C'e una comune errata percezione per la quale parlare di cure palliative serva solo
a utilizzare in modo eufemistico un altro termine per definire le cure del fine vita
proprie dell’hospice.

[Frist WH, Presley MK. Training the next generation of doctors in palliative care is the key to the new era of value-based care. Acad Med. 2015
Mar;90(3):268-71]

* Le cure palliative rappresentano una forma di assistenza socio-sanitaria coordinata
a lungo termine dei malati cronici, fornita attraverso un Percorso Integrato di Cura
(PIC) ovvero un processo assistenziale orientato alla continuita, all'integrazione e
alla completezza della presa in carico del paziente che inizia |la parabola
discendente della propria vita.

e Ci sono prove di:
* Miglioramento qualita di vita
e Riduzione del carico di depressione maggiore

e Riduzione dell’aggressivita terapeutica( < chemioterapia negli ultimi 14 giorni prima dell’exitus, maggior
trattamento in hospice, < probabilita di ospedalizzazione, > della sopravvivenza (11.6 mesi vs 8.9, p < 0.02)

. ' . . .
en e” u Itl MO Mese dl Vlta) Temel et al. Early palliative care for patients with non-small cell lung cancer. NEJM2010,;363:733-42



Cure Palliative e processo decisionale
[l

Modello
assistenziale a
silos

Cure Palliative

“late and
reactive”

Approccio
palliativo
integrato

“early and
planned”

Approccio Palliativo

Jaarsma T. et al. Palliative care in heart failure: a position statement from the palliative care workshop of the Heart Failure Association of
the European Society of Cardiology. European Journal of Heart Failure 2009;11 433-443
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Effect of specialist palliative care services on quality of life in
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ABSTRACT

OBJECTIVE

To assess the effect of specialist palliative care on
quality of life and additional outcomes relevant to
patients in those with advanced illness.

DESIGN
Systematic review with meta-analysis.

DATA SOURCES

Medline, Embase, Cochrane Central Register of Controlled
Trials, PsycINFO, and trial registers searched up to July
2016.

ELIGIBILITY CRITERIA FOR SELECTING STUDIES
Randomised controlled trials with adult inpatients or
outpatients treated in hospital, hospice, or community
settings with any advanced illness, Minimum
requirements for specialist palliative care included the
multiprofessional team approach. Two reviewers
independently screened and extracted data, assessed
the risk of bias (Cochrane risk of bias tool), and
evaluated the quality of evidence (GRADE tool).

DATA SYNTHESIS

Primary outcome was quality of life with Hedges’ g as
standardised mean difference (SMD) and random
effects model in meta-analysis. In addition, the pooled
SMDs of the analyses of quality of life were
re-expressed on the global health/QolL scale (item 29
and 30, respectively) of the European Organization for
Research and Treatment of Cancer QLQ-C30 (0-100,
high values=good quality of life, minimal clinically
important difference 8.1).

RESULTS

0f 3967 publications, 12 were included (10 randomised
controlled trials with 2454 patients randomised, of
whom 72% (n=1766) had cancer). In no trial was
integration of specialist palliative care triggered
according to patients’ needs as identified by
screening. Overall, there was a small effect in favour of
specialist palliative care (SMD 0.16, 95% confidence
interval 0.01to 0.31; QLQ-C30 global health/QoL 4.1,
0.3 to 8.2; n=1218, six trials). Sensitivity analysis
showed an SMD of 0.57 (~0.02 to 1.15; global health/
QoL 14.6,-0.5 to 29.4; n=1385, seven trials). The effect
was marginally larger for patients with cancer (0.20,
0.01t0 0.38; global health/QoL5.1, 0.3 t0 9.7; =828,
five trials) and especially for those who received
specialist palliative care early (0.33, 0.05 to 0.61,
global health/QoL 8.5, 1.3 to 15.6; n=388, two trials).
The results for pain and other secondary outcomes
were inconclusive. Some methodological problems
(such as lack of blinding) reduced the strength of the
evidence.

CONCLUSIONS

Specialist palliative care was associated with a
small effect on QoL and might have most
pronounced effects for patients with cancerwho
received such care early. It could be most effective if
itis provided early and if it identifies though
screening those patients with unmet needs.

SYSTEMATIC REVIEW REGISTRATION
PROSPERO CRD42015020674.

Records identified through Additional records identified
database searching (n=3963) through other sources (n=4)

| |
'

Records screened after duplicates removed (n=3392)

l—— Records excluded (n=2888)

Full text articles assessed for eligibility (n=55)

Full text articles excluded (n=43):
Not appropriate (n=37):
Design (n=4)
Setting (n=3)
Participants (n=3)
Intervention (n=17)
Outcomes (N=5)
Study aim (n=5)
Multiple publications (n=6)

Y
Included in qualitative synthesis (n=10 studies; 12 articles)

Included in at least one guantitative synthesis
(meta-analysis) (n=10 studies; 12 articles)

WHAT IS ALREADY KNOWN ON THIS TOPIC

Recommendations from different institutions urge physicians to cooperate closely
with providers of specialist palliative care and to integrate such care early in the
course of their patients’ diseases

These recommendations were based on expert opinion or systematic reviews
(without meta-analysis) that were not conducted according to the highest available
standards of evidence based medicine

WHAT THIS STUDY ADDS

Integration of specialised palliative care was associated with a small effect on
guality of life

The effect was most pronounced for patients with cancer and for those who
received specialised care early

This effect was observed even though all trials also provided specialised palliative
care to patients who did not have symptoms nor any other needs for palliative care;

instead, care was initiated according to diagnoses and stage of disease
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Table 1| Characteristics of randomised controlled trials (RCT) included in review of studies on specialist palliative care

Design, No of Disease Patient
assessment” patients (% cancer) Early PC Site of care status Intervention™ Control
Grudzen 2016% Filot RCT, 12 136 Advanced cancer Mo Hospital/ED  Inpatient PC consultation: physician, nurse practitioner, social worker, chaplain. Usual care, PC consultation if
weeks (100%%) Symptom assessment and treatment; goals of care and advance care requested
plans; transition planning; daily visits if admitted
Sidebottom 20153 RCT, 3 months 232 Acute heart failure  No Haspital Inpatient Consultation by PC team: 4 physicians, 2 specialist nurses, 1 social Standard care PC consultation
(0%a) waorker, 1 chaplain. Assessmentof symptom burdens; emotional, if requested
spiritual, and psychosocial aspects of care; coardination of care; future
care planning and discussions; initial consull; more if needed
Zimmermann 201433 Cluster RCT, 461 Advanced cancer Yes Hospital Outpatient Early PC team: PC physician and nurse. Assessment of symptoms, Standard care, PC consultation
3 maonths [1009%6) psychological distress, social support, and home services; telephone if requested (without monthly
contact; monthly outpatient follow-up; 24 h on-call service fallow-up)
Wallen, 201278 RCT, 3 manths 152 Advanced cancer; Yes Hospital Inpatient Post-op: pain and PC service (PPCS): 3 physicians, 3 nurse practitioners,  Portfolioof post-op
post-ap (100%) 1 nurse thanatologist. Extended team included spiritual ministry, social consultations: nutrition, social
work, recreation therapy, counselling, nutrition, acupuncture, work, spiritual, physical
acupressure, massage, reiki, rehahbilitation medicine therapy, clinical psychiatry,
Crossover to PC group allowed
Cheung 2010~ RCT, 3-5 days 20 ICU patients (NA) No Hospital/ Inpatient PCinaddition to ICL care: physician, registrar, resident and clinical nurse  Usual care on ICU but no PC
ICU consultant. Ward rounds daily consultation
Temel 201078, RCT, 12 weeks 151 Adwvanced (lung) Yes Hospital Qutpatient PC physicians and nurses. Assessment/suppaort for physical and Standard oncologic care. PC
Greer 2014 cancer (100%) psychosaocial symptoms, goals of care, decision making, individ ual consultation if requested
needs; consultations maonthly plus as needed
Gade 2008 Multicenter RCT, 7 517 Life limiting illness Mo Haspital Inpatient Interdisciplinary inpatient palliative care consultative service: 1 Lsual care. Randomisation on
days (3196) physician, 1 nurse, 1 social worker, 1 chaplain, Assessment of needs for patient level
symptom management, psychosocial/spiritual support, end-of-life
planning, and post-hospital care, individual goals of care. Team available
Monday- Friday
Rabow, 200432 Cluster RCT, 6 90 Adwvanced illness Yes Hospital Qutpatient Com prehensive care team: 3 physicians, nurse, social worker, chaplain, Usual primary care. Mo crossing
months (33%) pharmacist, psychologist, art therapist, wolunteer coordinator. Domains:  owver to other madule
physical symptoms, psychological and spiritual wellbeing, social
support, advance care planning; recommendations at entry, midway,
completion
Hanks, 20023 RCT, 1 week 261 Advanced illness Mo Haospital Inpatient PC team service: 2 clinical academic consullants, 1 specialist registrar, 3 Telephone PC: no patient
(93%) nurses, Assessment of problems and detailed advice; communicationto  contact. Telephone
patient’s medical and nursing team. Weekly review and both telephone consultation with referring
and in-person consultations doctor/nursing staff. Mo
follow-upfadvice
lordhay, 2001, Cluster-RCT, 4 434 Advanced cancer Nao Hospital, Inpatient and  PCteam: 3 physicians, 2 nurses, social warker, priest, nutritionist, Conventional care
20003° months (100%) nursing outpatient physiotherapist. Joint meeting of patient, caregiver(s), family physician,
homes, communily nurse, consultant nurse or physician for treatment planning;
home routine Tollow-up consultations by community stalf; available Tor
supervision, advice and home visit(s); hospital service on request
Summary 10 RCTs, few days 2454 Advanced cancer:  Yes: 4; Hospital: 10 Inpatient: 7: Nurse: 10 (100%), physician: 9 (90%), social worker: 5 (50%), chaplain: 5 PC consultation if requested: 4
to 4 months A studies (F29) no: 6 studies outpatient: &  (S0%)

4 0%)

Eb=emergency department; ICU=intensive care unit; PC=palliative care; NA=not available.

*Assessment at pointin time of measurement of primary outcome as defined in study.
tAsdescribed by authars.



“Specialist palliative care for all” Vs “as needed”

* il risultato al di sotto delle aspettative puo essere spiegato dall’‘approccio di cura
utilizzato: tutti i trial propongono un approccio di cure palliative altamente specialistiche
senza distinzione minimizzando l'attivita e il ruolo delle cure palliative generaliste;

» Attenzione all’appropriatezza dell’assistenza e all’allocazione delle risorse;

[Gaertner J. Maier B-O, Radbruch L. Resurces allocation issues concerning early palliative care. Ann Palliat Med 2015;4-156-61]

 Competenze e predisposizione di ogni medico nell’affrontare i bisogni di base per le cure

palliative e avviare i pazienti piu complessi verso le cure palliative specialistiche al
bisogno

- possibile attraverso uno screening strutturato routinario (rivalutazione multidimensionale e
PROMs) per i bisogni dei pazienti che accedono alle cure palliative

[Basch E, Deal AM, Kris MG, et al. Symptom Monitoring With Patient-Reported Outcomes During Routine Cancer Treatment: A Randomized Controlled
Trial. J Clin Oncol2016;357:557-65]

[Glare PA, Semple D, Stabler SM, Saltz LB. Palliative care in the outpatient oncology setting: evaluation of a practical set of referral criteria. J Oncol
Pract2011,357:366-70]



Cure Palliative e Value Based Healthcare

* La letteratura dimostra che per i pazienti vicini alla fine della vita vengono spese
risorse esorbitanti per un’assistenza sanitaria che spesso non e appropriata né
giusta

* U'American Society of Clinical Oncology (ASCO) raccomanda l'integrazione precoce
tra cure palliative e assistenza oncologica in un’ottica di processo definito

’ . L] L] L)
all’'interno del ciclo di assistenza [Ferrell BR, Temel JS, Temin S, et al. Integration of Palliative Care Into Standard
Oncology Care: American Society of Clinical Oncology Clinical Practice Guideline Update. J Clin Oncol2017,;357:96-112]

* Superamento della divisione delle articolazioni ospedale — territorio e necessita di

operare per team multiprofessionali all’interno della rete (integrated practice unit
funzionale)

e Attenzione per la misurazione dei risultati: dimensione quantitativa e qualitativa



Cosa misura

Perché si
misura

Chi lo misura
/ utilizza

“TRIPLE VALUE HEALTHCARE" FRAMEWORK

Technical value

Personal value

Allocative value

* Misura i benefici clinici ed economici
che [lintroduzione di una nuova
tecnologia garantisce sia per i pazienti
che il sistema

* Per garantire che le risorse destinate
ad una specifica attivita siano
utilizzate con la massima efficienza.

*Tende a stimare il vantaggio reale
percepito da una paziente grazie

all’'utilizzo di una tecnologia (ad

es..

autonomia motoria, assenza di dolori,

ecc.)

*Per considerare come una nuova
tecnologia, aldila degli outcomes,
apporti benefici che il paziente
percepisce realmente nella Vvita
quotidiana

* Le Istituzioni per verificare i dati forniti e definire il valore complessivo della
tecnologia in vista dell’allocazione delle risorse
* Le Aziende Farmaceutiche per evidenziare i benefici clinici / economici ed il reale
valore percepito dai pazienti garantiti dalla tecnologia proposta

™

Cantro di Ricerca

*|l valore generato dall’'utilizzo delle
risorse disponibili su di una tecnologia
in  funzione del Technical e del
Personal Value

*Per confrontare diverse tecnologie e
garantire che le risorse disponibili

siano allocate tra le diverse
alternative in modo equo ed
efficiente

* Le Istituzioni, per definire le modalita

ottimali di impiego delle risorse
disponibili, rispetto alle diverse
tecnologie proposte
LEADERSHIP VRS
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Cambiare mentalita:

il 20 °e stato il secolo dell’'ospedale,

il 21° sara il SECOLO del SISTEMA.

How to build healthcare systems, 2012



Public Health
England

MATRICE TRA COMPLESSITA E
COMPLICAZIONE

| primi venti sono derivati dall’International
Classification of Diseases (ICD) ma modificati
al fine di allocare il budget

| successivi 10 sono sono definiti da una
specifica caratteristica come I’eta o dall’avere
piu di una malattia

Questi sono i gruppi degli “heavy users” ma
dalla prospettiva del paziente sono persone
che non sopportano solo il “burden of
disease” ma anche il cosiddetto “burden of
treatment”

POPULATIONS IN NEED

THE BIG 30 PROGRAMMES AND THE BIG 100 SYSTEMS

Complex problems managed by generalists
who also care for people with single conditions

People under 65 People in their People
with physical and seventies with more | affected
mental problems than one condition | by frailty

Complicated problems
managed by specialists eg

Cardiovascular

MNeurological

Musculoskeletal

Cancer

Mental

Vision

Respiratory




Sistema per una Popolazione con problemi di salute complessi: l'uso del termine “sistema” puo essere
utilizzato per descrivere un insieme di attivita che si concentrano su problemi sanitari relativamente
complessi propri di un gruppo specifico di popolazione come, per esempio, un sistema per il supporto di
persone anziane con multi-cronicita e/o di assistenza sociale, donne migranti in gravidanza, pazienti con
Diabete che necessitano di cure domiciliari integrate, etc. La complessita € oggi una caratteristica di molte
criticita cliniche e sanitarie e tale approccio sistemico permette di orientare al meglio lo sforzo assistenziale e
I'utilizzo di risorse. [Gray, 2011]

SISTEMA Un insieme di attivita che hanno finalita comuni, un certo numero di obiettivi
comuni e un rendiconto annuale

RETE Un insieme di individui o organizzazioni che raggiungono gli obiettivi del
sistema

PERCORSO I.a “strada’ che la maggior parte dei pazienti percorre attraverso la gete

PROGRAMMA Insieme di sistemi di cura con una cultura e un budget comuni

Fonte: Gray 2012



LA RETE ASSISTENZIALE

LA RETE:
metafora e strumento

| nod] dalla casa cambiare
al condominio le REGOLE
e maglie | v o
alla catena
' - Co - produrre
| contesto dalla compliance > SN

all’accordo




La relazione tra le diverse problematiche e i servizi & piu complessa del risultato di
‘i_i..’: una matrice e il diagramma di Venn illustra la relazione in una maniera differente

Public Health
England

Programme Level Population; commissioners have to allocate resources
between programmes optimally

System

Level Population, clinicians and patient organisations

have to allocate resources between systems optimally

People with problems of mental health {including patients with Alzheimer's
syndrome classified under programme 28) There is little agreement on the number
of systems in this programme; the list on the left was prepared by one service but
few other services would agree with it

O @ NS oA WA

16.
16 ICD h

Psychoses

Anxiety Disorders

Depression

Obsessive compulsive

Post traumatic stress disorders
Somatoform

Eating disorders

Self harm

Neurodevelopmental

. Personality disorders

. Post traumatic brain injury

. Conduct disorders

. Perinatal

. Addictions

. Dementia and organic disorders

Others e.g. ADHD and other developmental disorders
eadings +

Family problems,

Bipolar d

isorder,

Problems of children and adolescents
Problems of people in old age
Eating disorders

People with problems relating to the heart, and the circulation of blood in the
central and peripheral vessels

Chest pain,

Coranary disease,

Heart failure,

Rhythm disorders, including atrial fibrillation

Stroke

Breathlessness
Tiredness

Leg Ulce

r

e Ve N ™S
{ Primarily | Multiple
| single physical | Conditions
| Symptom \ | Including |

or _ —_— frailty

'\ Condition _ s
", . ;)// ", " f// \\-- J//f
Primarily :
Psychological |

Gallacher K et al. (2011) Understanding Patients’ Experiences of Treatment Burden in Chronic
Heart Failure Using Normalization Process Theory. Annals of Family Medicine, 9 (p.235-43).

Problems of respiration, (including tuberculosis and sleep apnoea)

Asthma

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD)
Sleep Apnosa

Breathlessness
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| oem I 10 criteri per costruire un Sistema (I)

(1,:\1 TOLICA

Valuve In Health Technology and Academy for Leadership & Innovation

Definire il campo di applicazione del sistema da creare

* Come agisco nel sistema, verso chi e perché

Definire la popolazione target

* A quale gruppo di persone mi rivolgo? (es. la gestione delle cure palliative - paziente
target non oncologico, es. BPCO)

Raggiungere un accordo sulla finalita e gli obiettivi del servizio da erogare

* Quale scopo per il sistema e quali 1 suot principali obiettivi

Per ciascun obiettivo scegliere uno o piu criteri di omogeneizzazione applicativa
* Come lo realizzo? Ci sono differenze applicative nel territorio target?

Per ciascun criterio identificare i livelli di prestazione che possono essere
utilizzati quali standard di qualita nonché le strutture di riferimento

* E un sogno o posso realizzarlo? Quali risorse ambientali/strutturali ho a
disposizione?
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\V4 | oem I 10 criteri per costruire un Sistema (II)

Valuve In Health Technology and Academy for Leadership & Innovation

6. Definire tutti i partner potenzialmente coinvolti nella rete

* Quale la cornice operativa, quale il livello di integrazione necessario? Tra quali attori?

7. Produrre un’ipotesi applicativa di sistema e delineare il percorso

* Project planning che

8. Creare un budget per il sistema

* Affrontare la responsabilita di massimizzare il valore delle risorse disponibili

9. Preparare un piano per implementare il progetto

* Implementation project

10. Monitoraggio nel tempo



VIHTALI léy Ciclo del Valore a livello della Popolazione servita

del Sacro Cuore

Valuve In Health Technology and Academy for Leadership & Innovation

Sviluppare una narrativa sulle
variazioni ingiustificate per quella
comunita:

Comparazione dei dati rilevanti di Esaminare la variazione del dato
una data popolazione di outcome e della pratica clinica

- Perché accade?
Cosa si puo fare per miglirorare?

Monitarare le variazioni

nel tempo
Farsi domande su:
Struttura attuale dei servizi
Assistenza sanitaria

| nostri servizi di quanto
differiscono rispetto al top?

Per i pazienti e le
comunita:

Migliori risultati di Utilizzare un approccio di sistema per
salute ridurre le variazioni ingiustificate:
Miglior Valore Percorsi integrati di assistenza

Protocolli e pacchetti di prestazioni - -
Rati cliniche local Realizzare audit sulle buone

Inceritivi locali pratiche e I'assistenza EB

Educazione sistematica e training
Condivisione delle risorse nella rete




Sistematizzazione, Competenze e Leadership

* Necessita di insegnare a vedere, osservare e interpretare gli "oggetti" come
"sistemi" e non, viceversa, i sistemi come oggetti» e di ricomporre la frattura tra
l'umano e il tecnologico.

e Tutti oggi parlano di competenze e di “saper fare”, ma il “saper fare” senza il
“sapere” ci porta a “fare le cose” come sono sempre state fatte, anche a fronte di
errori palesi.

* || futuro e di chi riuscira a ricomporre la frattura tra l'umano e il tecnologico, di chi
riuscira a ridefinire e ripensare la relazione complessa tra naturale e artificiale; di
chi sapra coniugare (non separare) conoscenze e competenze; di chi sapra
coniugare, di piu, fondere le due culture (umanistica e scientifica) sia a livello di
educazione e formazione, che di definizione di profili e competenze professionali.

Dominici P. 2017



Paradigma dell’Istituzione

Paradigma della Medicina di

Popolazione/Personalizzata

Focus sull’efficacia, qualita e sicurezza

Buoni servizi dedicati a pazienti conosciuti

Rafforzamento delle organizzazione piu competitive

Miglioramento dei servizi dato dalla riorganizzazione e
da maggior utilizzo di risorse economiche

| clinici sono gli utilizzatori delle risorse della propria
istituzione

Focus sul valore e sull’equita

Servizi personalizzati per tutti i pazienti affetti dalla data

patologia nella popolazione

Sviluppo di sistemi e reti collaborative con pazienti e
professionisti riconosciuti come partner alla pari

Trasformazione dei servizi dato dal cambiamento
culturale e maggior conoscenza

| clinici hanno la consapevolezza del proprio ruolo di
custodi delle risorse
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Le organizzazioni che non riescono ad evolvere il proprio modo di lavorare possono solo sperare di essere
l'ultimo tra gli iceberg a sciogliersi. La riduzione delle risorse e 'aumento della domanda non lasciano
altra scelta se non quella di lavorare per migliorare e dimostrare il “valore” insito nelle proprie attivita e

processi.

Michael Porter and Tom 1 ee
Why Strategy Matters Now, NEJM2015

Grazie per 'attenzione



