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RIASSUNTO

INTRODUZIONE

Quando una lesione cerebrale acquisita € caratterizzata da una condizione di coma con peggior
punteggio alla Glasgow Coma Scale (GCS) della fase acuta < 8 e di durata superiore alle 24
ore, viene denominata “grave cerebrolesione acquisita (GCA)"”. Nonostante i progressi nella
gestione di questi casi complessi, possono verificarsi specifiche situazioni cliniche di pazienti con
GCA e gravissima disabilita che persistono inappropriatamente in regime di degenza in reparti
per acuti o in reparti riabilitativi, alimentando il fenomeno delle dimissioni ritardate. Il progetto
dell’Azienda Sanitaria ULSS 3 avviato per la partecipazione al programma “Accreditation Canada
- Stroke Distinction” e “Accreditation Canada - Trauma Distinction” ha [’ obiettivo di favorire la

fase di reinserimento extraospedaliero di queste persone.

MATERIALI E METODI

Questo € uno studio retrospettivo descrittivo per rilevare le caratteristiche gestionali (giorni
di permanenza ospedaliera, comprensiva di dimissioni ritardate), cliniche e multidimensionali
della coorte di utenti con GCA afferenti all’ULSS 3 e considerati elegibili per il progetto di

reinserimenfo extraospedaliero attraverso riunione di apposita commissione congiunta.

RISULTATI

Lo studio ha incluso un campione di 7 soggetti, 4 uomini e 3 donne, di eta media in anni 64,14
+ 17,7 (37-86), con un punteggio medio di GCS = 6,4 + 1,91 nelle prime 24h. Alla stesura del
verbale di commissione congiunta, tutti i pazienti presentavano un elevato livello di assistenza
nelle ADL, mobilita ed infermieristica. La presa in carico riabilitativa di questi soggetti € avvenuta
in media dopo 23,4 giorni. Il tempo medio di degenza é stato di 180,5 + 65,1 (91-282) giorni.
Il tempo medio trascorso tra il parere positivo di dimissibilita e dimissioni € stato di 39,4 + 32,2
(7-84) giorni.

DISCUSSIONE

La nostra popolazione inclusa presentava un livello di complessita funzionale e di assistenza
infermieristica molto elevata. Il progetto aziendale si ispira al modello di “cure intermedie” che
prevede l'organizzazione dei servizi basato sull’integrazione e la continuita della cura. Tale
progetto potrebbe aiutare nella gestione del fenomeno delle “dimissioni ritardate”, quanto sul

reinserimento sociale del paziente.
CONCLUSIONI

Pazienti con GCA in condizione di gravissima disabilita ed elevata necessita assistenziale possono
permanere in reparti per acuti. Progetti per favorire la fase di reinserimento extraospedaliero

JBP 9 (2025), 2 - 258:278 w
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possono ridurre i fenomeni delle dimissioni ritardate e di ricovero inappropriato, ma studi pro-

spettici dall’adeqguata potenza statistica risultano necessari per confermare tale ipotesi.

Parole chiave: grave cerebrolesione acquisita, GCA, dimissioni ritardate, degenza ospedaliera,

cure intermedie.

INTRODUZIONE

Con il termine “lesione cerebrale acquisita” (LCA) si indica un danno che puo interessare il
tessuto cerebrale in qualsiasi momento successivo alla nascita [1]. E un termine ombrello che
copre le due principali categorie di danno, ovvero traumatico e non ftraumatico [1]. La lesione
cerebrale traumatica (LCT) é causata da un insulto esterno. Ha il livello di incidenza piu alto
tra le patologie neurologiche principali [2]: nel 2019 contava 27,16 milioni di nuovi casi a livello
globale, con un tasso di incidenza di 346 per 100.000 abitanti, ed una prevalenza di 48,99
milioni di persone [3]. La lesione cerebrale non traumatica ¢ generalmente provocata da un
insulto interno all’individuo, quali un ictus, un tumore o un’infezione [1]. Secondo le stime pid
recenti del “Global Burden of Disease”, nel 2021 l'ictus e stata la terza causa principale di
morte globale dopo la patologia ischemica cardiaca e il COVID-19 [4], con un notevole incre-
mento in termini di incidenza e prevalenza negli ultimi 30 anni [5]. Quando una lesione cerebrale
acquisita é caratterizzata da una condizione di coma con peggior punteggio alla Glasgow Coma
Scale (GCS) della fase acuta < 8 e di durata superiore alle 24 ore, si parla di “grave cerebro-
lesione acquisita” (GCA) [6]. Questa pud provocare menomazioni senso-motorie, cognitive e/o
comportamentali multiple e complesse che conducono a severa disabilita, rendendo la gestione
del paziente e dei familiari un compito complesso nel breve e lungo termine [6]. In Italia, ogni
anno 3-5 persone con trauma cranico/100.000 necessitano di ospedalizzazione con riabilitazione
intensiva, mentre i tassi di incidenza e prevalenza di persone con GCA di alcune regioni sono
rispettivamente di 1,8-1,9/100.000 e 2,0-2,1/100.000 [6].

Le LCA possono comportare disordini di coscienza, caratterizzate dall’alterazione dell’arousal
e/o consapevolezza [7]. Tra tali disordini rientrano il coma, lo stato di minima coscienza (SMC)
e la sindrome di veglia non responsiva (SDnR, precedentemente definita “stato vegetativo”),
definito come arousal senza consapevolezza [7]. La SDnR ha una prevalenza tra gli stati ad alto
reddito che varia ftra i 0,2/100.000 ai 6,1/100.000 abitanti. Prognosticare il recupero da fali
disordini € causa di incertezza per i clinici [7]. Uno studio su una coorte italiana di 600 soggetti
tra stato vegetativo (SV) e SMC mostrava come la durata della condizione variava tra gli 1-5
anni per L'83,5% degli adulti e il 77,2% dei bambini [8]. Lo studio osservazionale “Collaborative
European NeuroTrauma Effectiveness Research in TBI (CENTER-TBI)” ha analizzato una coorte di
4.559 individui con lesione cerebrale traumatica proveniente da 18 paesi differenti [9]: su 271
pazienti con LCT severa il 78°% dei pazienti in SDnR a 2 settimane recuperava lo stato di coscienza

a 12 mesi, e il 25% L’'orientamento [2].

w JBP 9 (2025), 2 - 258:278
JBP



Il percorso assistenziale integrato per persone con grave disabilita ... 261

Il presente studio ha l'obiettivo di descrivere retrospettivamente una coorte di soggetfti con
“GCA, presa in carico dall’ULSS 3 ed eleggibile per il progetto “Il percorso assistenziale inte-
grato per le persone con grave disabilita da cerebrolesione o da mielolesione acquisita” avviato
nel dicembre 2023. Natura del progetto e quella di limitare il fenomeno di dimissioni ritardate
che puo interessare questa popolazione di pazienti, favorendo il loro reinserimento sociale e
ottimizzando la disponibilita di posti letto. In accordo con le attuali leggi regionali, & stato
possibile ricavare delle nuove unita di offerta (UDO) in strutture accreditate gia esistenti, cosi
da favorire il reinserimento del paziente riducendo i tempi di attesa per l'identificazione e
autorizzazione di nuove UDO. Quindi, i requisiti strutturali, organizzativi e assistenziali richiesti
alla struttura devono essere idonei alla normativa vigente e saper rispondere al “progetto salute”

dell’assistito.

Degenza Ospedaliera e Dimissioni Ritardate

Il numero di posti letto ospedalieri in Europa € sceso del 6,8% dal 2012 al 2022 [10]: in
questo decennio, l'Italia passa da 199.474 posti letto a 182.210, mantenendo una certa stabilita
nel numero dei posti letto riabilitativi (da 24.506 a 24.040) [11]. Il tasso di dimissioni ospe-
daliere passa invece da 4350,3 a 2545,6 per 100.000 abitanti [12]. Stando agli ultimi dati del
2023, la degenza media standardizzata per case mix per i ricoveri per acuti in regime ordinario
in Italia era di 7,1 giorni (i valori della regione Veneto si aggiravano ai 7,6), mentre nella
fattispecie per pazienti con emorragia intracranica o infarto cerebrale era di 10,8 giorni [13].

Invece, la degenza media per riabilitazione in regime di ricovero era di 26,5 giorni [13].

La disponibilita dei posti letto (bed capacity) puo essere influenzata dal problema delle dimis-
sioni ritardate (delayed discharge) [14-15]. Per dimissioni ritardate si intende la permanenza in
regime di ricovero di un paziente senza che possa trarne ulteriore beneficio, anche se esistono
diverse definizioni [16]. E un problema molto comune sia dei setting per acuti che riabilitativi
[17], e puo comportare conseguenze avverse sia per il paziente (aumento rischio di mortalita,
infezioni ospedaliere, impairments funzionali) che per gli operatori sanitari (stress, deteriora-
mento del rapporto interprofessionale, ripercussioni economiche su altri servizi) [18]. E spesso
legato pit a cause sociali e/o organizzative piuttosto che a necessita cliniche del paziente [16]:
tra le cause principali delle dimissioni ritardate froviamo problemi organizzativi ospedalieri, piani
di dimissioni inadeguati, problemi di continuita assistenziale ed eta del paziente [16]. Tra le
cause di dimissioni ritardate rinvenute nel 14% di una coorte di 1.543 soggetti con LCT, gli
autori trovavano problemi assicurativi (52%), mancanza di disponibilita di posti letto per le
strutture riceventi (41%) e ragioni legate al paziente, come coordinamento con la famiglia o la
barriera linguistica (34%) [19]. Inoltre, il 15% di questi soggetti ha esperito almeno una com-

plicanza clinica durante il periodo di dimissioni ritardate [19].
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Il Progetto ULSS 3 per GCA nel Contesto Locale e Nazionale

In Italia, dal ‘98 diversi sforzi sono stati compiuti per migliorare a livello nazionale la gestione
dei pazienti con GCA. Tra queste azioni si riportano la pubblicazione e aggiornamento del “pro-
tocollo di valutazione riabilitativa di minima della persona con GCA” [6], la realizzazione di 3
conferenze nazionali di consenso (2000, 2005,2010) e la nascita di registri per GCA [6]. Nono-
stante i passi avanti, un’analisi condofta dalla regione Emilia Romagna nel 2012 evidenziava una
disomogeneita delle diverse fasi dei modelli organizzativi del percorso assistenziale delle persone
con GCA [20]. Trasversalmente, sono stati ottenuti importanti risultati per uniformare i criteri
di accesso e dimissione dei servizi di riabilitazione, cosi da rendere piv agevole il monitoraggio
dei servizi e migliorare l'appropriatezza dei ricoveri [21-23].

Nel 2011, il ministero della Salute ha adottato un modello nazionale per la gestione dei pa-
zienti con disordini dello stato di coscienza [24], anche se sono state trovate differenze della
loro implementazione nei sistemi regionali [25]. Gia dal 2001, la regione Veneto, con il DGR
n.702 del 23 marzo 2001 "Linee guida regionali per la definizione e la standardizzazione degli
approcci assistenziali ai pazienti in Stato Vegetativo (SV)" [26], dava indicazioni alle aziende
sanitarie locali di individuare strutture per assistere i pazienti in SV persistente e permanente
[24]. Inoltre, nel tempo si e distinta in quanto tra le regioni con la pit alta percentuale di posti
letto disponibili rispetto alla popolazione regionale nel post-acuto [25], e tra le prime a dotarsi
di posti letto a lungo termine per bambini in SV o MCS [25].

Nonostante gli sforzi e progressi, vi possono essere specifiche situazioni cliniche per persone
con GCA e gravissima disabilita che persistono inappropriatamente in regime di degenza in reparti
per acuti o in reparti riabilitativi. Per limitare ulteriormente il fenomeno, dal dicembre 2023 la
nostra azienda ha approvato un progetto per favorire la fase di reinserimento extraospedaliero
di persone degenti in reparti per acuti, con condizione di gravissima disabilita, disturbo di co-
scienza e sole necessita assistenziali (non indicazione a presa in carico riabilitativa intensiva).
Nel rispetto della legge regionale n.22 del 16 agosto 2002 “Autorizzazione e accreditamento
delle strutture sanitarie, socio-sanitarie e sociali” [27] e sulla scorta del DGR n.702 del 23
marzo 2001 [26] sono state ricercate strutture territoriali gia esistenti, che sapessero rispondere
ai maggiori bisogni clinico-assistenziali di queste persone, disponendo di tutte le figure necessa-
rie alle esigenze specifiche dell’ospite. In tal senso, é stata avviata in via sperimentale l'iden-
tificazione di nuove UDO all’interno di centri servizi gia presenti nel territorio. Quindi, laddove
per questi soggetti l'inquadramento diagnostico risulti esaurito, il programma terapeutico definito
e il quadro clinico stabilizzato, si procede ad una valutazione multidisciplinare da parte di una
commissione congiunta. In caso di esito positivo, & possibile avviare un iter per identificare il
relativo “progetto salute” e la presa in carico presso l'UDO sperimentale individuata. Ad oggi il

progetto é attivo presso il solo distretto 3 della nostra azienda.
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MATERIALI E METODI

Il protocollo di studi é stato precedentemente pubblicato su “Open Science Framework” [28].

Di sequito vengono riassunte le informazioni principali.

Obiettivo dello Studio

Questo € uno studio preliminare per esequire un'analisi iniziale su un limitato campione di
pazienti durante i primi 17 mesi di progetto (dicembre 2023 - aprile 2025). L'obiettivo generale
dello studio é analizzare gli aspetti clinici e di gestione di questa popolazione di soggetti affe-
renti alle strutture dell’ULSS 3 cosi da raccogliere e condividere dei dati relativi al loro fabbi-
sogno clinico - assistenziale, utile al fine di una migliore organizzazione delle risorse delle

strutture attivamente coinvolte nella loro presa in carico.
L obiettivo primario dello studio é:

e quantificare i giorni di permanenza ospedaliera, comprensiva di dimissioni ritardate, per i
pazienti con GCA clinicamente stabili, e con sole necessita assistenziali (non indicazione
a presa in carico riabilitativa intensiva) e sottoposti a valutazione da parte della commis-
sione congiunta per considerare o meno l'inclusione al progetto aziendale. Di questa
coorte di soggetti, verranno analizzati sia quelli inclusi che gli esclusi dal progetto. Ver-
ranno riportate le eventuali cause per le dimissioni ritardate (quindi di esclusione dal

progetto) ove possibile.
Obiettivo secondario e di descrivere:
e le caratteristiche dei pazienti (cliniche, demografiche, eziologia);
e il percorso intrapreso per i soggetti inclusi nell’attivita progettuale.

Quindi, il presente studio ha uno scopo descrittivo delle caratteristiche di una prima popola-
zione presa in carico e della relativa gestione ospedaliera presso L'ULSS 3, cosi da rendere
condivisibili questi dati e permettere una organizzazione delle risorse piu consapevole da parte
delle strutture coinvolte nella loro presa in carico. In base alla relativa fattibilita, eventuali
studi osservazionali successivi su un campione pit ampio potranno andare a definire con maggiore

accuratezza i dati raccolti nel presente studio preliminare.

Disegno dello Studio

Questo e uno studio preliminare descrittivo retrospettivo di popolazione.

Setting dello Studio

Lo studio verra svolto raccogliendo i dati degli utenti presi in carico dalle unita ULSS 3
coinvolte nella gestione della nostra popolazione di riferimento e integrate nel progetto azien-
dale “Il percorso assistenziale integrato per le persone con grave disabilita da cerebrolesione o

da mielolesione acquisita”. Il progetto & stato realizzato per la partecipazione al programma
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“Accreditation Canada - Stroke Distinction” e “Accreditation Canada - Trauma Distinction”, av-
viato nel 2019.

Dimensione del Campione

Questo progetto di ricerca includera i pazienti in possesso dei criteri di eleggibilita e in regime
di ricovero presso L'ULSS 3 durante il periodo di attivita del progetto aziendale, quindi dal
dicembre 2023 e fino ad aprile 2025. Il numero dei casi gestiti durante questo periodo determi-

nera la dimensione del campione.

Popolazione

I criteri di inclusione per la nostra popolazione di riferimento sono: soggetti (a) con GCA alla
presa in carico, ovvero con Glasgow Coma Scale (GCS) in fase acuta < 8 e di durata superiore
alle 24 ore, indipendentemente da eta, sesso o eziologia; (b) in regime di ricovero nell’ULSS 3
e (c) sottoposti a valutazione multidisciplinare da parte della commissione congiunta per valutare
candidabilita al progetto aziendale indipendentemente dall’esito della commissione; (d) ancora
in vita o deceduti durante lo svolgimento dello studio. Criteri di esclusioni sono (a) la mancata

attivazione della commissione congiunta di progetto, (b) popolazione diversa da quanto indicato.
Endpoint

Le misure di outcome sono descrittive:

1. gestionali: giorni di degenza nei reparti per acuti di questi soggetti (inclusiva del
periodo di dimissioni ritardate); decesso (se applicabile) e causa del decesso; tipologia
di reparto di fransito; tempo trascorso tra primo ingresso del paziente e presa in

carico riabilitativa (prima visita fisiatrica).
2. multidimensionali:

= cliniche: livello di coscienza (Glasgow Coma Scale); funzione cognitiva (Short
Portable Mental Status Questionnaire); eziologia dell’evento (traumatico o non
traumatico); stato funzionale (Indice di Barthel - ADL, Barthel - Mobilita); assi-
stenza infermieristica come da raccolta “Scheda per la Valutazione Multidimen-
sionale delle persone adulte e Anziane” (SVAMA) [29];

= sociali: supporto della rete sociale; giudizio sintetico situazione abitativa.

Nel nostro lavoro, con “dimissioni ritardate” facciamo riferimento alle giornate intercorse tra
parere favorevole di dimissibilita (espresso dalla commissione congiunta) e dimissione effeftiva

del paziente.

Variabili Raccolte

Gli altri dati raccolti per la nostra popolazione di riferimento saranno:
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e Demografiche: eta, sesso, residenza in provincia di Venezia, stato civile, istruzione.

Fonte dei Dati

I dati citati (demografici, clinici multidimensionali e di gestione ospedaliera) verranno raccolti
a partire dalla cartella distrettuale, e quindi dai (a) verbali di commissione congiunta, (b) relativa
scheda SVAMA e (c) lettera di dimissione ospedaliera in essa contenuti. La raccolta e analisi dei
dati dei partecipanti verra svolta previo loro consenso per la partecipazione alla ricerca e per il

trattamento dei dati personali.

Analisi Statistiche

Saranno ottenute statistiche descrittive per tutte le variabili. Media e deviazione standard
saranno usate per variabili distribuite normalmente, mediana e intervallo interquartile per le

distribuzioni asimmetriche, frequenze e proporzioni per variabili categoriche.

Programma di Studio

Il principal investigator accede ai verbali di commissione congiunta per individuare i soggetti
che rispettino i nostri criteri di inclusione. Una volta individuati, tre sperimentatori accederanno
alle fonti sopra descritte pseudonimizzate per l'estrazione dei dati, seguendo il modello di scheda

raccolta dati. I risultati verranno riportati narrativamente e sotto forma di tabella.

Pazienti inclusi (N=7)

*+ GCS=8 nelle prime 24h
Pazienti ABI soffoposti a

valutazione di commissione
congiunta (N=10)

Pazienti esclusi (N=3)

s GCS=8 nelle prime 24h (N=2)

+ Non offenuto consenso partecipazione studio
(N=1)

Figura 1. Diagramma di selezione dei pazienti con le caratteristiche di inclusione ed esclusione (produzione
propria)

RISULTATI

Un totale di 7 pazienti & stato incluso perché rispettava i criteri di inclusione (Figura 1). Le
informazioni demografiche, gestionali sono raccolte e sintetizzate in Tabella 1, mentre le multi-

dimensionali in Tabella 2.
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Informazioni demografiche m % o (r) Numero (%)
Eta (anni) 64,14 + 17,7 (37-86)
Sesso
Femminile 3 (42,8)
Maschile 4 (57,1)

Residente in provincia

Si 6 (85,7)

No 1(14,2)

Informazioni gestionali

Reparto di primo accesso

Rianimazione 6 (85,7)

Medicina interna 1(14,2)

Eziologia cerebrolesione

Traumatico 3 (42,8)
Ictus 3 (42,8)
Infettivo 1(14,2)
Glasgow Coma Scale 6,4 + 1,91 (3-8)

N. di trasferimenti intra-ospedalieri

Uno 6 (85,7)

Due 1 (14,2)

Reparti di destinazione

Rianimazione 1(14,2)
Medicina interna 3 (42,8)
Neurologia 4 (57,1)
Decesso 0

N. giorni trascorsi da accesso a

+ -
prima visita fisiatrica 23,4 + 18,1 (0-45)

N. giorni totali in degenza dal primo 180,5 + 65,1 (91-282)

accesso
Posto letto <20 giorni 174,3 + 97,7 (91-282) 3 (42,8)
Posto letto >20 giorni 185,25 + 45,2 (131-239) 4 (57,1)

N. giorni trascorsi tra dimissibilita e
dimissione

39,4 + 32,2 (7-84)
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Posto letto <20 giorni 10,3 + 4,9 (7-16) 3 (42,8)

Posto letto >20 giorni 61,2 + 24,1 (28-84) 4 (57,1)

Tabella 1. Caratteristiche demografiche e gestionali della popolazione di studio. m = media; 0 = devia-

zione standard; r = range; N. = numero; % = percentuale (produzione propria).

L’eta media dei pazienti al momento dell’evento acuto € di 64,14 anni. Si tratta di 4 vomini

e 3 donne, di cui 6 residenti nella provincia di Venezia.

L'eziologia delle GCA in esame e di natura traumatica (n=3), infettiva (n=1) e vascolare
(n=3). Il punteggio medio al GCS nelle prime 24h ¢ di 6,4 + 1,91. La terapia intensiva & stata
il primo reparto di accesso per sei pazienti, mentre un paziente ha svolto un primo accesso presso
la medicina interna. Durante l'intera degenza ospedaliera, sei pazienti hanno vissuto un solo
trasferimento di reparto, il rimanente due trasferimenti. Dopo la rianimazione, i pazienti acce-
devano principalmente al reparto di medicina o neurologia. Non si sono verificati decessi durante
il periodo di permanenza ospedaliera per il campione di riferimento.

Al momento della stesura di verbale di commissione congiunta, il livello di assistenza nelle
ADL e nella mobilita risultava massimo per tutti i pazienti, rispettivamente 60/60 e 40/40. Il
livello medio di assistenza infermieristica era di 30,7/80. Piu nello specifico, i pazienti presen-
tavano somministrazione della nutrizione (n=7), catetere vescicale (n=7), tracheostomia (n=6),
ossigenoterapia contfinuativa a lungo termine (n=4) e altra forma di cateterismo (n=4). Quindi,
tutti i pazienti risultavano dipendenti da apparecchiature medicali. Meno frequenti, si riporta
anche la presenza di ulcere (n=1), neoplasia (n=1) e ventilazione assistita (n=1). La possibilita
di supporto della propria rete sociale risultava insufficiente, con un valore medio di 237,85 su
240 (insufficienza). Lo stato delle abitazioni per accogliere l'assistito risultava parzialmente

idoneo in sei casi, ed idoneo nel rimanente.

La presa in carico riabilitativa di questi soggetti & avvenuta in media dopo 23,4 giorni. Il
tempo medio di degenza, comprensiva del periodo di dimissioni ritardate, ¢ stato di 180,5 *
65,1 (91-282) giorni. Il tempo medio trascorso tra il parere di dimissibilita ottenuto del paziente
e le effettive dimissioni & stato di 39,4 + 32,2 (7-84). Quando il posto letto delle UDO speri-
mentali risultava subito disponibile, abbiamo calcolato un range di tempo di circa 20 giorni
(necessario per emettere l'impegnativa di residenzialita, per l'organizzazione aziendale e fami-
liare del trasferimento). Viceversa, quando il posto letto non risultava subito disponibile, abbiamo
indicato un periodo di tempo per il frasferimento superiore ai 20 giorni. Quindi, laddove il posto
letto delle UDO sperimentali fosse subito disponibile in caso di dimissibilita positiva del paziente,
il tempo medio di degenza totale e di dimissioni ritardate risultava minore rispettivamente di

circa 11 e 50 giorni rispetto a quando la subitanea disponibilita non si fosse verificata.
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Bartherl Index - Attivita di base mto
Alimentazione 10 £ 0
Bagno/doccia 5+0

Igiene personale 5+ 0
Abbigliamento 10 £ 0
Continenza intestinale 10 £ 0
Continenza urinaria 10 £ 0
Uso del Gabinetto 10 £ 0
Totale 60 + 0

Bartherl Index - Mobilita m+to

Trasferimento letto-sedia o carrozzina 15+ 0

Deambulazione -
Uso della Carrozzina 15+ 0
Scale 10 £ 0
Totale 40 + 0
Short Portable Mental Status Questionnaire mz*o
Totale 10 + 0

Assistenza infermieristica

Numero (%)

Diabete insulinodipendente 0
Scompenso cardiaco in classe III-IV NYHA con necessita di
monitoraggio frequente del bilancio idrico (=75 mg Furose- 0
mide pro die), alimentare e parametri vitali (polso, pressione,
frequenza cardiaca)
Cirrosi scompensata e altre forme di ascite con necessita 0
come sopra elencate
Tracheostomia 6 (85,7)
Ossigenoterapia continuativa a lungo termine (>3 h al di) 4 (57,1)
Sondino naso-gastrico, gastrostomia (PEG) 7 (100)
Catetere venoso centrale o nutrizione parenterale totale o te-
e ol o 4 (57,1)
rapia infusionale quotidiana
Catetere vescicale 7 (100)
Ano artificiale e/o ureterostomia 0
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Nefrostomia o terapia peridurale a lungo termine o terapia an-
talgica con oppioidi o con elastomero che richiede adequa- -
mento della posologia
Ulcere distrofiche agli arti e/o altre lesione della cute chirur-
o s : 0 1(14,2)
giche, traumatiche, oncologiche
Respiratore/Ventilazione assistita 1(14,2)
Dialisi o dialisi peritoneale -
Presenza di dolore (neoplastico o non neoplastico) -
Dipendenza da apparecchiature elettromedicali 7 (100)
Paziente neoplastico allettato 1(14,2)
m £ o (r)
Totale assistenza infermieristica 30,7 (25-40)
Situazione abitativa Numero (%)
Abitazione idonea 1(14,2)
Abitazione parzialmente idonea 6 (85,7)
Abitazione non idonea 0
Supporto della rete sociale m + o (r)
Totale 237,85 * 5,6 (225-240)

Tabella 2. Caratteristiche cliniche multidimensionali della popolazione di studio. m = media; 0 = devia-

zione standard; r = range; N. = numero; % = percentuvale (produzione propria).

DISCUSSIONE

Il nostro studio ha analizzato retrospettivamente un campione di sette pazienti con GCA, presi
in carico da una delle strutture dell’ULSS 3 durante lo svolgimento del progetto aziendale “Il
percorso assistenziale integrato per persone con grave disabilita da cerebrolesione o da mielole-
sione acquisita”. Inspirandosi al modello del “transitional care”, obiettivo del progetto & di
favorire il reinserimento sociale di questi pazienti laddove i requisiti per il ritorno nell’ambiente

domestico manchino, riducendo allo stesso tempo il fenomeno di ricovero inappropriato.

Considerato il livello di complessita emerso per i soggetti con GCA, in condizione di gravissima
disabilita, disturbo di coscienza e sole necessita assistenziali, il nostro studio ha permesso di

osservare una rilevante lunghezza della degenza media per questi soggetti.
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La nostra popolazione inclusa presentava un livello di complessita funzionale e di assistenza
infermieristica molto elevata. Cio emerge anche in altri lavori. Uno studio osservazionale pro-
spettico multicentrico del 2016 su 87 pazienti con GCA riportava come, alle dimissioni dal reparto
di rianimazione, 51 pazienti (58,6%) presentavano tracheostomia, 4 (4,6%) ventilazione mec-
canica, 51 catetere venoso centrale (58,6%), 20 (23%) PEG e 52 (59,8%) sondino nasogastrico
[30]. Dalla rianimazione, 38 pazienti (43,7%) venivano trasferiti presso le unita di riabilitazione
per LCA, 18 (20,7%) verso le unita di neuro-riabilitazione e 31(35,6%) in reparto per acuti. La
prima valutazione clinica riabilitativa avveniva a 8,7 + 8,8 (range 1-51) giorni dall’arrivo nella
rianimazione. La prima visita fisiatrica nel nostro gruppo ¢ stata effettuata in media dopo 23,4
+ 18,1 giorni (range 0-45) dal primo accesso nella struttura ospedaliera. I fattori che possono
limitare la precoce presa in carico riabilitativa possono essere diversi. Sottolineando la necessita
del precoce trattamento riabilitativo per pazienti con GCA, Bartolo e colleghi riassumevano le
principali barriere riportate in letteratura, ovvero la severita del paziente, la presenza di ostacoli
fisici al movimento (come le attrezzature per intubazione e cateteri) e lo stato di sedazione del
paziente [30]. Conclusioni simili sono state rilevate da una survey effeftuata tra 66 clinici
coinvolti nella gestione del paziente con trauma cranico da moderato e severo: gli autori hanno
individuato 3 tipi di barriere, ovvero organizzative, relative al paziente e all’ente erogatore
[31]. Inoltre, il 38% dei rispondenti riportava che l'inizio della riabilitazione precoce fosse
legata al raggiungimento di specifici “milestone” clinici da parte del paziente, primi fra tutti la
normalizzazione della pressione infra-cranica e la stabilita emodinamica [31]. In uno studio
osservazionale prospetftico svolto in sei centri neurochirurgici tra Svezia ed Islanda, dei 114
pazienti con GCA inclusi, in 7 non venivano trasferiti presso reparti di riabilitazione. Gli autori
comunque concludevano che provvedere ad una riabilitazione tempestiva per questi soggetti po-

trebbe migliorare gli outcome ad un anno dall’evento [32].

Per la popolazione con lesione cerebrale traumatica, Steyerberg e colleghi [9] hanno ricostruito
l"andamento dei ftrasferimenti ospedalieri su una coorte di 4.509 pazienti: la maggior parte dei
1.918 pazienti provenienti dalla terapia intensiva (a cui corrispondeva una mediana di valori al
Glasgow Come Scale = 9) veniva trasferito in un reparto di degenza; dopo il periodo di ricovero
ospedaliero, il 2% del totale transitava verso una casa di cura (nursing home). Questo percorso
risulta sovrapponibile a quanto svolto dal paziente all’interno del progetto aziendale sperimen-

tale.

Il tempo di degenza media per il nostro campione € stato di 180,5 + 65,1 (91-282). La media
dei giorni di dimissioni ritardate & stata di 39,4 + 32,2 (7-84). Consapevoli dei limiti relativi
alla numerosita campionaria, le variabili influenti ed il disegno di studio, la media dei giorni di
dimissioni ritardate risultava ovviamente piu bassa laddove il posto letto in UDO fosse subito
disponibile (10,3 + 4,9) rispetto a quando non lo era (61,2 + 24,1). Uno studio italiano [33]
su 836 pazienti con LCT in 52 diversi centri riabilitativi mostrava una degenza media ospedaliera
per pazienti con GCS severa di circa 77,74 giorni, maggiore rispetto a quella di altri dati europei
(media di 34 e 32 giorni in setting per acuti e riabilitativi) [34] o statunitensi (63,5 in sefting
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per acuti) [35]. Uno studio svolto in Ontario mostrava come per 2.555 soggetti con LCT e 6.556
con LCnT in regime di ricovero si fossero accumulati in un triennio rispettivamente 22.637 e
48.267 giorni di alternate-level-of-care (da considerarsi sinonimo di dimissioni ritardate), per
un totale di 70.904 giorni [36]. I nostri tempi medi di degenza e di dimissioni ritardate risultano
superiori rispefto ai dati europei e statunitensi. Questo perché il progetto aziendale risultava
specifico per soggetti con GCA in condizione di gravissima disabilita, disturbo di coscienza e sole
necessita assistenziali (non indicazione a presa in carico riabilitativa intensiva) per cui un pre-
coce trasferimento in unita riabilitative intensive non veniva effettuato, aumentando per tanto il

tempo di degenza in reparto per acuti.

Il progetto aziendale si ispira al modello di “cure intermedie” (intermediate care), che prevede
l"organizzazione dei servizi basato sull’integrazione e la continuita della cura [37]. L'obiettivo
principale di questo modello é trattare e riabilitare pio efficacemente 'assistito dimesso dal
setting per acuti, facilitando le sue dimissioni puntuali, promuovendo l'auto-sufficienza e preve-
nendo eventuali nuovi ricoveri [38]. Vi sono diverse definizioni di “intermediate care”, cosi
come una certa diversita nel design e organizzazione dei loro interventi in base al contesto di
riferimento [38]. Una recente revisione sistematica a cura di Guarinoni e colleghi [38] sulle
“intermediate care units” concludeva che questo percorso di cura rappresenta una valida alter-
nativa a quello ospedaliero tradizionale, non mostrando significative differenze in termini di
mortalitd, e determinando un basso tasso di riammissioni ospedaliere a parita di spesa per il
servizio sanitario. Comunque, questi risultati vanno interpretati con cautela a causa della bassa
numerosita campionaria e rischio di bias degli studi, oltre che per [’eterogeneita dell’intervento.
Tra le tipologie di “cure intermedie”, per “transitional care” si intende una serie di azioni
designate per assicurare la coordinazione e la continuita della cura durante il frasferimento del
paziente tra differenti servizi o strutture [39]. Relativamente alle soluzioni per contrastare il
fenomeno delle dimissioni ritardate, la revisione di Cadel e colleghi [40] riporta anche interventi
basati sulle “transitional care units”: Levin e colleghi [41] hanno misurato preliminarmente
l"impatto di un intervento di “intermediate care” sul fenomeno delle dimissioni ritardate nella
citta di Glasgow, dove la creazione di specifiche unita di cura infermedie ha permesso di ridurre
di 40,52 (95% CI -42,42 to -38,62) il numero di giorni di dimissioni ritardate al mese per 1.000
abitanti e di ridurne il frend sul lungo termine [-0.29 (95% CI -0,55 to -0,02)]; nello studio di
Manville e colleghi [42], delle unita di fransizione specifiche create per la presa in carico di
soggetti anziani comportavano un miglioramento degli outcome clinici ed una riduzione della
permanenza in ospedale di 8,5 giorni, anche se bisogna rilevare una limitata numerosita campio-

naria (137 pazienti).

Nel framework ideato per ridurre il problema delle dimissioni ritardate, Abdelhalim e colleghi
[43] raccomandano alle strutture sanitarie di stabilire canali con i servizi di comunita (commu-
nity-based care). Difatti, a sequito di un evento traumatico maggiore, puo succedere che pazienti
e relativi parenti non si sentano adequatamente preparati per il ritorno del paziente all’interno

del proprio ambiente domestico [44]. Considerate le difficolta legate al processo di dimissioni,
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il percorso integrato sperimentale prova a rispondere a queste necessita, facilitando il reinseri-
mento sociale laddove la gestione domiciliare dell’assistito risulti complessa ad opera dei fami-
liari. La fase di dimissione e descritta come un momento di aggiustamento emozionale, di rior-
ganizzazione dei ruoli e di preparazione del futuro [45]. Puo essere uno dei momenti pio difficili
esperito dai familiari del paziente [44]. Cio puo essere legato a diverse cause. Prima, la diffi-
colta nel predire il livello di recupero del paziente con GCA [46] lungo il suo percorso: questo
puo avere conseguenza anche sul processo di “decision making”, visto che il livello di accordo
tra familiari e clinici sulle previsioni di recupero puc essere scarso [47]. Secondo, per le infor-
mazioni fornite dal team ospedaliero nella fase precedente alle dimissioni, ad es. sulle conse-
guenze a lungo termine di una lesione cerebrale severa [45].

Ad ogni modo, studi prognostici sul tema stanno aumentando nel tempo. In uno studio pro-
spettico italiano su 131 soggetti in stato vegetativo o stato di coscienza minima, afferenti presso
quattro unita di riabilitazione intensiva, a 3 mesi dall’evento 77 pazienti (58,8%) mostravano un
recupero completo dello stato di coscienza, 10 un miglioramento parziale, 37 un quadro invariato
e 7 un deterioramento [48]. Uno studio refrospettivo su 22 pazienti mostrava come miglioramenti
alla “Disability Rating Scale” (DRS) e alla “Level of Cognitive functioning” (LCF) al primo e
secondo mese risultavano essere predittivi di un risultato migliore alle dimissioni dall’unita di
neuro-riabilitazione intensiva [49]. Uno studio italiano prospettico multicentrico, attualmente in
corso, coinvolge 27 centri di riabilitazione intensiva e fornira maggiori dettagli sui fattori pre-

dittivi di recupero funzionale di questa popolazione di pazienti [50].

I dati preliminari analizzati in questo studio possono determinare un'organizzazione piu con-
sapevole delle risorse per la gestione clinica e assistenziale di questa popolazione durante il
ricovero. In attesa dell’identificazione e autorizzazione di nuove UDO, la ricerca di UDO presso
strutture accreditate anche in altri distretti puo rivelarsi una scelta strategica, favorendo ulte-

riormente l'integrazione ospedale-territorio.

Deviazioni dal Protocollo

L'item “Istruzione” della “scheda raccolta dati” iniziale ¢ stato omesso perché non ¢ stato
possibile risalire a tale dato dal materiale in nostro possesso. Inoltre, la divisione del campione
nei due gruppi “posto letto subito disponibile (<20 giorni)” e “posto letto non disponibile (>20
giorni)” & stata aggiunta in un secondo momento, per fare meglio emergere le caratteristiche

diverse tra i due gruppi sul tempo medio di degenza e sulle giornate di dimissioni ritardate.

Limiti dello Studio

Questo studio presenta diversi limiti. La numerosita esigua del campione non permette di trarre
conclusioni statisticamente valide, specie nel confronto tra pazienti con e senza accesso al per-
corso integrato, sia in tfermini di outcome clinici che sul fenomeno delle dimissioni ritardate. Per
lo stesso motivo, non é stata condotta un'analisi multivariata per rilevare quali variabili potessero

influenzare una piu precoce dimissione. Il nostro rimane uno studio refrospettivo finalizzato a
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descrivere le caratteristiche cliniche e gestionali della popolazione coinvolta. Per ottenere stime
statisticamente valide sugli effetti di un intervento tra gruppi diversi, andrebbero scelti altri

disegni di studio (es. trial clinico randomizzato) con una potenza statistica adeguata.

CONCLUSIONI

Per la nostra popolazione di riferimento, lo studio ha rilevato un livello assistenziale massimo
nelle ADL e mobilita, e rilevante a livello infermieristico. I periodi medi di degenza e dimissioni
ritardate sono stati rispettivamente di 180,5 + 65,1 (91-282) e di 39,4 + 32,2 (7-84), con
differenze significative relative alla disponibilita subitanea di posto letto in UDO o meno. I dati
raccolti possono favorire un’organizzazione delle risorse piv consapevole e appropriata al carico
assistenziale di questi pazienti. Progetti per favorire la fase di reinserimento extraospedaliero
possono avere un effetto sulla durata della degenza media, riducendo i fenomeni delle dimissioni
ritardate e di ricovero inappropriato. Per confermare tale ipotesi, studi prospettici dall’adeguata

potenza statistica e con eventuale analisi costi-benefici risultano necessari.
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