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PREMs sulle cronicita
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While health systems collect lot of data on
inputs, spending and activities, it is shocking how little we know about whether health

systems are truly delivering what people need. Central to making health systems more
people-centred is our ability to address this measurement gap.

Nel 2017 un gruppo di esperti internazionali ha proposto ai Ministri della salute
dell’Organizzazione alla Cooperazione e Sviluppo Economico (OCSE) di promuovere la
raccolta e il confronto sistematico dei PROMs su patologie specifiche e di strutturare una
rilevazione e un protocollo di raccolta sistematica di PROMs e PREMSs sulla cronicita.

OCSE Members of the High Level Reflection Group. RECOMMENDATIONS TO OECD MINISTERS OF HEALTH FROM THE HIGH LEVEL REFLECTION GROUP ON THE FUTURE OF HEALTH STATISTICS Strengthening the international comparison of health
system performance through patient-reported indicators . 2017

OECD. (2019). MEASURING WHAT MATTERS: THE PATIENT-REPORTED INDICATOR SURVEYS. Available at: https://www.oecd.org_/heaIth/heaIth-systems/Measur\ng-whzt-matters-the-Patient—Reported-lndicator-Surveys.pdf

Schafer W la, Boerma WG, Kringos DS, de Maeseneer J, Gre3 S, Heinemann S, et al. QUALICOPC, a multi-country study evaluating quality, costs and equity in primary care. BMC Family Practice. 2011;12.
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PaRIS per...

* Partecipazione alla definizione degli indicatori su cui confrontarsi

Representativeness ~ Quality control  Comparability ~ Governance  Reproducibility BUREAU
MEMBER

e Confronto con i 20 sistemi sanitari

dei paesi OCSE partecipanti all’'indagine

Australia  Belgium Canada Czech France Greece Iceland Israel
Republic

* 2K

Luxembourg

Netherlands  Norway =~ Romania  Portugal  Slovenia Spain Switzerland Un'ted Saudi
England States Arabia

and Wales)
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Persone dai 45 anni in su che
hanno avuto un contatto con il
servizio sanitario negli ultimi 12
INDAGINE ALLE PERSONE CHE VIVONO mesi (escluse le persone che
IN CONDIZIONI CRONICHE vivono in strutture residenziali) per
valutare I'esperienza di cura nella
gestione della cronicita in Primary
Care

Domande su ESPERIENZA, ESITI e
altro

INDAGINE Al PRIMARY CARE PROVIDERS

Domande sulle modalita di lavoro
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PaRIS

INDAGINE ALLE PERSONE CHE VIVONO
IN CONDIZIONI CRONICHE

INDAGINE ALLE PERSONE CHE VIVONO
IN CONDIZIONI CRONICHE Al PRIMARY
CARE PROVIDERS

PaRIS ltalia

INDAGINE ALLE PERSONE CHE
VIVONO IN CONDIZIONI
CRONICHE

INDAGINE RIVOLTA A MMG

INDAGINE RIVOLTA Al
DISTRETTI

management H Lan ita




%) Sant’Anna
RS, st neanacs supars s

Dal PaRIS all’'osservatorio PREM cronici

'osservatorio PREMSs sulle cronicita ha I'obiettivo di costituire:

1) un vero e proprio flusso informativo del NSIS che sia in grado
di fornire una fotografia a livello nazionale per il confronto con
gli altri paesi

2) uno strumento di monitoraggio della qualita dei servizi erogati
nel territorio utilizzabile dalle regioni e dalle aziende per
migliorare le proprie performance e per valutare le
sperimentazioni organizzative.
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PaRIS vs Osservatorio

Una tantum Sistematico e digitale

Arruolamenti Arruolamenti automatizzati

manuali

Strategia di campionamento e
Campione restituzione dei risultati che
rappresentativo a permetta l'uso in termini di
livello nazionale monitoraggio a livello di governo
aziendale /distretto(?)

Vainieri, De Rosis, Nuti, Spataro, Bellentani, Carbone, Quattrone, Visca, Urbani (2022) Da un’iniziativa internazionale a un
osservatorio nazionale per monitorare I'esperienza dei pazienti cronici in Italia. Sistema Salute n.2/2022
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BMJ) Open Assessing the outcomes and experiences
of care from the perspective of people
living with chronic conditions, to
support countries in developing people-
centred policies and practices: study
protocol of the International Survey of
People Living with Chronic Conditions
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SISTEMA SALUTE

La Rivista italiana di educazione sanitaria
@ promozione della salute

Da un'iniziativa internazionale a un osservatorio nazionale per
monitorare I'esperienza dei pazienti cronici in Italia

From an international survey towards a national observatory of
chronic patient experience with care

Milena Vainieri', Sabina De Rosis', Sabina Nuti', Veronica Spataro’, Maria| Donata Bellentani,
Simona Carbone?, Filippo Quartrone’, Modesta Visca®, Andrea Urbani®

'Laboratorie management e samitd, [stituto di Management, Scusla Superiore SantAnna di Pisa
“Ministers della Salute

Farole chiave: croniciti, esperienza depli wtenti, PREMs, osservatorio, indagine

RIASSUNTO

Irsroduzione: |a gestione delle patologie croniche richiede forte integrazione e coordinamento tra diversi
professionisti e sewing assistenziali. Nonostante sia sostenuto da tuidi che il paziente debba essere al
centro del sistema sanitario mancano ancora strumenti che monitorino l'esperienza e gli esiti delle cure
riportate dai pazienti cronici in modo sistematico e comparabile.

Obiesriva: 'obiettivo dell'anicolo & quello di presentare il progetio internazionale PaRIS — Fusiens-Re-
porsed Indicasors Survey — e l'iniziativa nazionale della costituzione di un csservatorio permanente che
monitora l'esperienza dei pazienti cronici.

Risuileass: Iiniziativa internazionale PaRIS promessa dallOrganizzazione della Cooperazione e Sviluppo
Economico (OCSE), ha lo scopo di raccogliere, confrontare e condividere informazioni sull‘sssistenza
primaria offertz a pazienti affesti da patolopie croniche sia attraverso l'opinione dei pazienti sia dei
soggetti erogatori delle cure. Aderiscono all‘indapine multicentrica, effetusta in collaborazione con un
consoro internazionale composto da centri di ricerca, 18 sistemi sanitari aderenti all'OCSE. Lo scopo
ultimo dell‘iniziativa & supportare i sistemi sanitari fornendo dei nuovi @ validi stramenti di misurazio-
ne, utili . migliorare I'assistenza sanitaria offerta a questa tipologia di pazienti.

A panire da questa iniziativa, il Ministero della Salute italiano promuove un'azione pitt ampia volta a svi-
luppare un vero e proprio osservatorio che consenta di mooogliere sistematicamente i dati sull'esperienza
ed esiti delle cure di chi vive in condizioni di cronicita, per migliorare I'efficacia e |'efficienza dei sistemi

Aatore per carrispondenza: Milena ;i

Sisens Salure. Lo rivism isaliana & edwcariowe samisria ¢ prowozions dells salwe, wl 66, nZ, aprile-gigmo 2022

aprile-piugno 2023
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L'indagine ai distretti

* E’ stata sviluppata partendo dall’esperienza del 2010 di Agenas

* Revisionato con gli uffici ministeriali e con il centro studi di
CARD

* Testato nei 3 distretti dei rappresentanti regionali CARD di
Toscana, Puglia e Veneto per verificare la comprensibilita
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Il questionario - le sezioni

Contesto territoriale

* Partel - inquadramento e caratterizzazione Caratteristiche organizzative
del distretto (8 domande)

* Parte2 - attivita svolte dal distretto (10 Attivita svolte
domande)

. . PDTA attivi
 Parte3 - servizi e strutture relativi alle cure

primarie nel distretto (2 domande)

* Parte4 - attrezzature e le dotazioni
informatiche disponibili nelle strutture del Dotazione tecnologica
distretto (6 domande)

* Parte5 e 6 - temi di management relativi al Budget e autonomia eco-fin
distretto (9 + 12 domande)

Servizi e strutture

Coinvolgimento comunita

Formazione e audit

47 Domande, di cui 9 aperte e:38 chiuse



%) Sant’Anna
RS, st neanacs supars s

Metodologia

* Indagine online

* Arruolamento attraverso la raccolta degli indirizzi email delle
direzioni di distretto presenti nei siti istituzionali delle aziende
sanitarie territoriali, regioni e province autonome

* Awvio dell’'indagine: 15 dicembre 2021
* Chiusura dell’indagine: 4 luglio 2022

 Reminder via email e telefonici, anche per un supporto nella
compilazione del questionario o intervista telefonica

11
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. . Regione N distretti
Indagine sulla Distretti A .
. . . aS|I|c§ta 9
rete dei identificati v -
distretti attraverso i siti  EmiiaRomagna o
) . ) ) rIL{|I Venezia Giulia 21
2010 istituzionali o ;‘g
Lombardi 27
2022 Marche 13
Molise 3
PA Bolzano 4
PA Trento 4
Piemonte 32
Puglia 45
Sardegna 24
o o Sicilia 55
Per 81% e stato possibile 1oscana 26
trovare un contatto Umbria 12
Valle d'Aosta 4
Veneto 25

TOTALE 537
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N. distretti

Regione N (partecipanti) invitati % risposte

Abruzzo 11 20 55%
Basilicata 8 8 100%
Calabria 2 13 15%
Campania 18 61 30%
Emilia-Romagna 11 28 39%
Friuli Venezia Giulia 14 20 70%
Lazio 17 31 55%
Liguria 19 19 100%
Lombardia 10 22 45%
Marche 13 13 100%
Molise 0 2 0%
PA Bolzano 4 4 100%
PA Trento 2 4 50%
Piemonte 24 32 75%
Puglia 36 45 80%
Sardegna 3 11 27%
Sicilia 9 39 23%
Toscana 26 26 100%
Umbria 12 12 100%
Valle d'Aosta 2 0%
Veneto 23 25 92%
TOTALE 262 437 60%

Percentuale di risposta

Percentuale di risposta

15%

23%

management “ Lan ita
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Popolazione media per distretto

Popolazione per distretto 2010 2022

Media 85.422 109.838

Min 24.943 27.099
(PA Bolzano) (Abruzzo)

Max 120.280 369.076
(Lombardia) (Lombardia)

High/Low Ratio 4.8 13,6

# distretti 711 537

...un distretto mediamente piu grande ma con maggior variabiita

14
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Popolazione nei distretti identificati attraverso i

siti istituzionali
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Il questionario - le sezioni

« Parte2 - attivita svolte dal distretto (10
domande)

PDTA attivi

Attivita svolte
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Quali attivita svolge il distretto?

100 96,05 98,43 98,82

90

80,71
77,47

80
70 65,61 67,46
60
50
40
30
20

10

0

Percorsoriabilitativo per Assistenza Assistenza residenziale Percorsodi cure Assistenza domiciliare Attivita amministrativa Assistenza ambulatoriale
disahilita permanente semiresidenziale oncologiche/palliative
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~
J

g g (o ) _
5 2 > ]
g © % E g é o 2 © ";3 E’ 28 §
Attivite | ' g 5 § |s& £% f5|3zE | s
ttIVIta SVO te dal Regioni 2 2 g8 o 9 9 25 23 1285 oy
: , “E 32 [ 8% 33 zf|eiE|-
distretti E CF 2 |3 T° TE|eRi| 3
4 5 & -
N . . e Abruzzo BT BT BN
Regioni in cui la quasi totalita dei Basilcats 7L sl 7
rispondenti dichiara che i distretti svolgono Calabria T p
tutte le funzioni sono 5-6: Campania
Calabria,Puglia,Emilia Emilia-Romagna W 11EE. 10
Romagna,Toscana,Umbria e Veneto E:Z‘:('; Venezia Giulia
Liguria
Lombardia
Marche
PABolzano M 4l 4H0 4080 4B 4B 48 @ 2@ 4
PATrento S 2@ 2 | &
Piemonte
Puglia L 35 7-3;8-3 4L 23 |
sardegna B _3F T 2f AF T2 3
Sicilia B L I F | 4 7
Toscana 6l 26| 26 [ D] ] Tl T
Umbria | V] ) - B O Ol Ol ¢
Veneto | R 7] F] el Wi R
Totale 251 244 206 197 171 162 255
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55 Sant’Anna

Quali funzioni?

P . . Controllo/
) ) ) Pianificazione ) Erogazione dei i ) )
Ambito assistenziale R Committenza . monitoraggio dei
attivita servizi fisultati

Assistenza ambulatoriale 41,4

management “ Lan ita

Assistenza domiciliare
Assistenza residenziale
Assistenza semiresidenziale

Percorso riabilitativo per disabilita permanente
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Quali funzioni?

-

e . . . Controllo/
) ) ) Pianificazione ) Erogazione dei i ) )
Ambito assistenziale N Committenza .. monitoraggio dei
attivita servizi . .
risultati
Assistenza ambulatoriale 41,4 251
Assistenza domiciliare 47,5 244
Assistenza residenziale 205
Assistenza semiresidenziale 167
Percorso di cure oncologiche/palliative 167
Percorso riabilitativo per disabilita permanente 126
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Qual e la modalita prevalente per
erogare |l'assistenza...?

In forma diretta (con o Tramite voucher
.. ) In forma indiretta : .
Servizio personale dipendente sociosanitario o

. (esternalizzata) N
0 convenzionato) modalita analoga

Assistenza ambulatoriale 10,76 0,40 251
Assistenza domiciliare 8,20 244
Percorso di cure oncologiche/palliative 26,83 0,98 205
Percorso riabilitativo per disabilita permanente 4,19 167
Assistenza residenziale 8,38 167
Assistenza semiresidenziale 6,35 126

21
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Il questionario - le sezioni

* Parte3 - servizi e strutture relativi alle cure
primarie nel distretto (2 domande)

Servizi e strutture

Dotazione tecnologica
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PDTA attivi nel distretto

90,0%

80,0%

70,0%

60,0%

50,0%

40,0%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%

management H Lan ita

Mentale
presente in
RER, PAT,
PAB, RT,

Pazienti affetti Cronicita: post  Pazienti post-
frettura femore  autosufficie nti

Cronicita: BPCO

Pazienti anziani

salute mentale
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£,/ Sculs Universitanis Supsciors Fisa.

Regioni \ PDTA attivi

nel distretto

Abruzzo
Basilicata
Calabria
Campania
Emilia-Romagna
Friuli Venezia Giulia
Lazio

Liguria
Lombardia
Marche

PA Bolzano

PA Trento
Piemonte

Puglia

Sardegna

Sicilia

Toscana

Umbria

Veneto

Pazienti anziani e

Malattie rare

fragili

management “ Lan ita

. Pazienti affetti da Cronicita: s .
Pazienti non A L e R Cronicita: post . . Pazienti post- ) A
L. disturbi di salute Cronicita: diabete scompenso Cronicita: BPCO R Pazienti oncologici N. Rispondenti
autosufficienti cardiaco ictus frattura femore
6 | 4 | A = s | 5 [ W 3
2 [ 1 B | - | ‘| :F 1 1
14 [l s Il ol | I sl | n 18
A 6 BETE 2k B s Il | s
s | 2 B 7 I s 4]
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Strutture presenti nel territorio

120,0%

100,0%

80,0%

60,0%

40,0%

20,0%

0,0%

91,3%
70,4% 71,5%
52,2%
] I
Ospedalidi  Case della salute SerD Centri di salute Consultori
comunita/Cure ed equivalenti mentale

intermedie

96,1%

Poli-Ambulatori

management H Lan ita
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Strutture presenti nel territorio
40-50k 50-100k

Ospedali di

- . . . . . Centri di salute Case della salute ed . N (totale

Regioni \ Strutture presenti nel distretto Poli-Ambulatori Consultori SerD ) ) comunita/Cure . .

mentale equivalenti . . rispondenti)

intermedie

Abruzzo H: Eo B s e o3 B 2 e 3 | T
Basilicata H e B s B ] 1 T
Calabria _:_:_:_:-:i 0 E 2
Campania HE: N 8 0 1 1 EGE
Emilia-Romagna HlNo: B Eo ERoe B O FE - | T
Friuli Venezia Giulia G N
Lazio R e E o | B 2 | T
Liguria N B b B 4 | raa
Lombardia s | B 6 | H s | B 2
Marche HE e Ho | B G
PA Bolzano ! 0 H: e 2 0 N
PA Trento HE: B S 2 2 0 0 S
Piemonte HEE: B o By  E: B EG:
Puglia H: S 2 7 10 s
Sardegna HE o e e 0 0 H
Sicilia HE S - 0 i 1 |
Toscana HC: BE: B e e G
Umbria HE e e | B T
Veneto BED: Y N | B s EN | ES

N
(o]
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A domicilio o da remoto

SedD

Centri di salute mentale

Ospedali di comunita/Cure intermedie
Consultori

Case della salute ed equivalenti

Poli-Ambulatori

17,5

285

2379

o

10

20

m Sj, é presente in tutte

44,44

management “ Lan ita

In quante strutture e presente il servizio di telemedicina

25,9

56,0

30 40

= Si, nella maggior parte dei casi

43,5

50

Solo in alcune

60

B No, in nessuna

= Non so

70

80

90

100
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Conclusioni - le certezze

* || distretto € identificato per erogare i servizi - soprattutto
ambulatoriali. E' aumentata rispetto al 2010 la presa in

carico/organizzazione da parte dei distretti dell’assistenza
domiciliare.

* 'erogazione € mista anche se prevalentemente diretta.
ricorso ai voucher sembra essere limitato. La committenza e
presente soprattutto per I'assistenza residenziale.

* Quasi tutti i distretti intervistati sono coinvolti nei percorsi
relativi alla cronicita - sia in termini di erogazione (>80%) che di
pianificazione e controllo (>70%)

29
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Conclusioni - le incertezze

* |'organizzazione distrettuale € in forte cambiamento: (chi € il

distretto?)

* In alcuni casi e forte I'associazione distretto=(poli)ambulatorio vs
ambito di programmazione dell’attivita - distretto come organizzazione

o distretto come luogo?
* Riforme e ruoli ancora in fase di definizione (es. Lombardia)

* In relazione alle attivita, € molto variabile la presenza del
distretto nelle attivita di salute mentale e disabilita.

30
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Conclusioni - la complessita relazionale

* Complessita relazionale esterna perché deve pianificare I'attivita
sulla base dei bisogni della_Po_poIazmn_e SPEesso senza avere
strumenti di supporto specifici (40% dichiara che non e presente,
dove presente e usato solo dal 15%) interfacciandosi con gli EELL e

con una pletora di soggetti che si occupano di sociale a rilevanza
sanitaria.

* Complessita relazionale interna perché deve garantire I'erogazione
delle prestazioni o assistenza

* avolte slenza avere un budget a disposizione es. assegnazione funzionale del
personale

* lavorando in contesti con organizzazione matriciale dove il direttore del _
distretto deve organizzare le risorse altrui...di altre unita organizzative e/o di
altre aziende/associazioni (cooperative, sociale...)
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Grazie a tutti

Special thanks to... Vincenzo Gigantelli, Luciano Pletti, Luigi
Rossi, Rosella Squicciarini, Stefano Vianello e Gennaro Volpe.
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