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BOLLETTINO UFFICIALE
PARTE | Atti della Regione

Commissario ad acta per la prosecuzione del

Piano di rientro del settore sanitario
(Deliberazione Consiglio dei Ministri 23/4/2010)

DECRETO N. 70 DEL 25.06.2012

OGGETTO: Approvazione dei documenti di definizione dei requisiti minimi strutturali, organizzativi e
tecnologici per l'autorizzazione alla realizzazione e all’esercizio delle attivita sanitarie a
carattere residenziale per persone in stato vegetativo in speciali unita di accoglienza
permanente (S.U.A.P.), definizione dei requisiti ulteriori per I'accreditamento istituzionale —
Integrazione DGRC 7301 31 dicembre 2001 e Regolamento Regione Campania 1 del
22.06.2007 e adozione della Scheda di valutazione sanitaria-clinico-funzionale.

PREMESSO che

= |a DGRC n. 460 del 20 marzo 2007 ha approvato il Piano di Rientro dal disavanzo e di riqualificazione
e razionalizzazione del Servizio Sanitario Regionale ai fini della sottoscrizione dell'’Accordo tra Stato e
Regione Campania ai sensi dell'art. 1, comma 180, della legge n. 311/2004;

= con delibera del Consiglio dei Ministri del 24 luglio 2009 il Governo ha nominato Commissario ad acta
per l'attuazione del Piano di Rientro dal disavanzo sanitario il Presidente pro tempore della Giunta
Regionale ai sensi dell'art. 4, commi 1 e 2, del decreto legge 1 ottobre 2007, n. 159, convertito con
modificazioni dalla legge 29 novembre 2007, n. 222, e successive modifiche;

= con la delibera del Consiglio dei Ministri del 23 aprile 2010, il Presidente pro tempore della Regione
Campania, € stato nominato Commissario ad acta per il Piano di Rientro con il compito di
proseguire nell'attuazione del Piano stesso;

= con la deliberazione del Consiglio dei Ministri del 3.3.2011, il Dr. Mario Morlacco e il Dr. Achille
Coppola, sono stati nominati Sub Commissari con il compito di affiancare il Commissario ad Acta nella
predisposizione dei provvedimenti da assumere in esecuzione dell'incarico commissariale ai sensi
della Deliberazione del Consiglio dei Ministri del 23.4.2010;

= che dall'esito della riunione del 14.04.2011 del Tavolo tecnico per la verifica degli adempimenti
regionali congiunto al Comitato permanente per la verifica dei livelli essenziali di assistenza, & stato
prescritto alla Regione Campania di procedere, secondo un rigido cronoprogramma, al puntuale ed
analitico riscontro dell'attuazione degli adempimenti gia programmati, nonché alla predisposizione di
Programmi Operativi per il biennio 2011 — 2012, in coerenza con la legge finanziaria n. 191/2009;

= che il Decreto Commissariale n. 53 del 9.5.2012 “Approvazione Programmi Operativi 2011-2012.
Adeguamento per I'anno 2012" al punto 2.5.1. “Assetto rete” prevede che “per poter completare la
propria offerta territoriale ed evitare I'utilizzo di forme assistenziali inappropriate la regione si impegna
ad emanare un documento per la definizione dei requisiti per lautorizzazione all’esercizio,
l'accreditamento e le tariffe per le speciali unita di accoglienza permanente (SUAP) rivolte a persone
in stato vegetativo (R1) e minima coscienza (RD1) entro il 30 giugno 2012";

= che tra gli interventi previsti per I'attuazione del piano di rientro, al punto 8 & prevista la definizione del
fabbisogno di prestazioni sanitarie e delle strutture sanitarie erogatrici e al punto 16 I'adozione delle
tariffe per le prestazioni sanitarie;
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TENUTO conto che

= La DGRC n. 7301 del 31 dicembre 2001 (BURC n. 2 dell’11.01.2002) ha definito i requisiti minimi
strutturali tecnologici ed organizzativi per I'autorizzazione alla realizzazione e all'esercizio delle attivita
sanitarie e socio-sanitarie delle strutture pubbliche e private residenziali e ha approvato le procedure
di autorizzazione;

= la delibera citata, al punto c) dell'introduzione elenca le strutture sanitarie e/o socio-sanitarie soggette
ad autorizzazione che erogano prestazioni in regime residenziale e/o semiresidenziale e ne definisce i
requisiti minimi strutturali, organizzativi e tecnologici;

= il Regolamento 1 del 22.06.2007 definisce i requisiti ulteriori e le procedure per I'accreditamento
istituzionale dei soggetti pubblici e privati che erogano attivitd di assistenza specialistica in regime
ambulatoriale, in regime di ricovero ed in regime residenziale;

TENUTO conto, altresi,

= che e necessario integrare la DGRC 7301/2001 e il Regolamento 1/2007 definendo i requisiti minimi
strutturali organizzativi e tecnologici, per I'autorizzazione alla realizzazione e all’esercizio delle attivita
sanitarie e sociosanitarie a carattere residenziale per pazienti in stato vegetativo in Speciali Unita di
Accoglienza Permanente (S.U.A.P.) e i requisiti ulteriori ai fini dell’accreditamento istituzionale;

PRESO ATTO

= della D.G.R.C. 995/2009 avente ad oggetto: “Obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale a
norma dell'art. 1, commi 34 e 34 bis, della legge 662/96. Recepimento dell'accordo ai sensi dell'art. 4
del Decreto Legislativo 28 agosto 1997, n. 281 tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di
Trento e Bolzano sulle linee progettuali per l'utilizzo delle risorse vincolate per la realizzazione degli
obiettivi del PSN per I'anno 2009” con cui si approva, tra l'altro, la Linea progettuale 3 — Percorsi
assistenziali nelle SUAP per soggetti in Stato Vegetativo e in Stato di minima coscienza,

= della DGRC 39/2011 avente ad oggetto: “Obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale a norma
dell'art. 1, commi 34 e 34 bis, della legge 662/96. Recepimento dell'accordo ai sensi dell'art. 4 del
Decreto Legislativo 28 agosto 1997, n. 281 tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di
Trento e di Bolzano sulle linee progettuali per I'utilizzo delle risorse vincolate per la realizzazione degli
obiettivi del Piano Sanitario Nazionale per I'anno 2010 con cui si approva, tra l'altro, la Linea
progettuale 3 — Percorsi assistenziali territoriali di presa in carico per soggetti in Stato vegetativo (SV)
e in Stato di Minima Coscienza (SMC): le Speciali Unita di Accoglienza Permanente (SUAP) e
'assistenza domiciliare;

CONSIDERATO che

= il decreto Commissariale n. 49 del 27/9/2010 - Approvazione del riassetto della rete ospedaliera e
territoriale — prevede [lattivazione di strutture territoriali definite Speciali Unita di Accoglienza
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Permanente (S.U.A.P.) per pazienti in stato vegetativo, di minima coscienza e di bassa responsivita e
stabilisce un indice di fabbisogno di 3-5 PL/ 100.000 ab per un totale di n. 232 PL;

= i| Decreto Commissariale n. 22 del 22/3/2011 — approvazione del Piano Sanitario Regionale —
prevede, tra le azioni strategiche per la programmazione dell'area della non autosufficienza, quella di
colmare i vuoti nel sistema di offerta territoriale di tipo residenziale con patrticolare riguardo a quelle
patologie che richiedono interventi ad alta integrazione sanitaria tra cui gli stati vegetativi (SV) e stati
di minima coscienza (SMC);

= chel'art. 1, della L. R. 23 del 14 dicembre 2011, pubblicata sul BURC n. 78 del 19 dicembre 2011, in
tema di accreditamento istituzionale, ha previsto al comma 237 quater: “Ferma restando la
sussistenza del fabbisogno e delle condizioni di cui agli articoli 8 ter e 8 quater, comma 1, del decreto
legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 (Riordino della disciplina in materia sanitaria, a norma
dell'articolo 1 della L. 23 ottobre 1992, n. 421), in conformita ai principi generali del sistema, ai sensi
dell'articolo 1, comma 796, lettere s) e t), della legge 27 dicembre 2006, n. 296 (legge finanziaria
2007), il fabbisogno va soddisfatto, prioritariamente, attraverso I'accreditamento delle strutture private
transitoriamente accreditate, da intendersi provvisoriamente accreditate alla data del 1 luglio 2007,
successivamente delle strutture private gia in esercizio e solo successivamente mediante
I'accreditamento delle strutture o attivita di nuova realizzazione. Il rilascio di nuove autorizzazioni per
la realizzazione, nonché l'accreditamento di nuove strutture € subordinato al completamento delle
procedure di cui ai commi da 237 quinquies a 237 unvicies.”

RILEVATO che

= |e persone in SV e SMC, in particolare coloro che hanno raggiunto la stabilita clinica, sono soggetti
portatori di “gravissima” disabilita, che al pari di altri con gravissime patologie croniche, necessitano di
terapie di prevenzione, mantenimento e cura presso strutture pubbliche o private accreditate di
carattere sociosanitario;

= Che la messa a punto e lattuazione dei criteri di appropriatezza dell'offerta € presupposto
indispensabile per consentire il rientro dal disavanzo e garantire al contempo il mantenimento del
servizio pubblico essenziale ai cittadini della Regione Campania;

= Che gli uffici competenti della Regione Campania, anche attraverso il confronto e la condivisione con i
referenti territoriali operanti nel settore, hanno provveduto ad elaborare:

a. la Scheda di valutazione sanitaria-clinico-funzionale per gli SV e SMC utilizzabile dalla prima
diagnosi e per tutto il percorso clinico-assistenziale dei pazienti— ALLEGATO A;

b. il documento di definizione dei requisiti minimi strutturali organizzativi e tecnologici, per
l'autorizzazione alla realizzazione e all'esercizio delle attivita sanitarie e sociosanitarie a carattere
residenziale per pazienti in stato vegetativo in Speciali Unita di Accoglienza Permanente
(S.U.AP)), i requisiti ulteriori ai fini dell’accreditamento istituzionale e le relative tariffe -
ALLEGATO B;
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VISTI:

= il DPR 14/01/1997 - "Approvazione dell’Atto di indirizzo e coordinamento alle Regioni e alle P.A. di
Trento e Bolzano, in materia di requisiti strutturali, tecnici e organizzativi minimi per I'esercizio delle
attivita sanitarie da parte delle strutture pubbliche e private"

= D.Lgs n. 502 del 30.12.1992 - Riordino della disciplina in materia sanitaria, a norma dell'art. 1 della
legge 23 ottobre 1992, n. 421

= D.Lgs n. 517 del 1993 - Modificazioni al decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, recante riordino
della disciplina in materia sanitaria, a norma dell'articolo 1 della legge 23 ottobre 1992, n. 421;

= jl D.Lgs. n. 229 del 19/06/1999 - Norme per la razionalizzazione del Servizio Sanitario nazionale a
norma dell'art 1 della legge 30 novembre 1998, n. 419

= La DGRC 3958 del 7 agosto 2001 “Definizione dei requisiti strutturali, tecnologici ed organizzativi
minimi per l'autorizzazione alla realizzazione ed all’'esercizio delle attivita sanitarie e socio - sanitarie
delle strutture pubbliche e private della Regione Campania — Approvazione delle procedure di
autorizzazione.

= |a DGRC n. 7301 - del 31 dicembre 2001 di integrazione alla DGRC 3958/2001;

= || D.P.C.M. 14 febbraio 2001 “Atto di indirizzo e coordinamento in materia di prestazioni socio-
sanitarie” e il D.P.C.M. 29 novembre 2001 “Definizione dei livelli essenziali di assistenza”;

= Regolamento 1 del 22.06.2007 “Regolamento recante la definizione dei requisiti ulteriori e le
procedure per l'accreditamento istituzionale dei soggetti pubblici e privati che erogano attivita di
assistenza specialistica in regime ambulatoriale, in regime di ricovero ed in regime residenziale”;

= |aL.R n. 14 del 4 agosto 2011 di modifica della L.R. n. 4 del 15 marzo 2011 pubblicata sul BURC n.
18 del 16.03.2011;

* la L.R n. 23 del 14 dicembre 2011 che ha introdotto ulteriori modifiche alla L.R. n. 4 del 15 marzo
2011 pubblicata sul BURC n. 18 del 16.03.2011

= il Decreto Commissariale n. 19 del 7/03/2012 pubblicato sul BURC n. 16 del 12/03/2012;

SENTITE le Associazioni dei familiari;

DECRETA

Per le motivazioni richiamate in premessa, da intendersi qui di seguito integralmente riportate:

1. Di approvare la scheda di valutazione per gli Stati Vegetativi e Stati di Minima Coscienza da utilizzare
dalla prima diagnosi e per tutto il percorso clinico-assistenziale dei pazienti — ALLEGATO A - che
forma parte integrante e sostanziale del presente provvedimento. Tale scheda deve accompagnare |l
paziente nei passaggi da un regime assistenziale all'altro e costituisce un supporto nella stesura del
progetto individuale di assistenza. Dovra essere compilata all'atto della dimissione dai reparti di
Terapia Intensiva, dalle strutture di Riabilitazione Intensiva, di Alta Specialita, di Riabilitazione
estensiva, di Lungodegenza e SUAP dal medico responsabile della dimissione. Questa scheda non
sostituisce la relazione di dimissione dal reparto ma la affianca e la integra. Dovra essere compilata e
consegnata/inviata al medico responsabile della struttura che accogliera il paziente all'atto della
dimissione o, unitamente alla richiesta di accesso alle cure domiciliari integrate, al Direttore del
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Distretto o al referente delle cure domiciliari per attivare il percorso di valutazione multidimensionale
come definito dalla delibera di Giunta Regionale n. 41/2011.

2. Di approvare il documento di definizione dei requisiti minimi strutturali organizzativi e tecnologici, per
l'autorizzazione alla realizzazione e all'esercizio delle attivita sanitarie e sociosanitarie a carattere
residenziale per pazienti in stato vegetativo in Speciali Unita di Accoglienza Permanente (S.U.A.P.),
i requisiti ulteriori ai fini dell'accreditamento istituzionale e le relative tariffe - ALLEGATO B,;

3. che l'attivazione delle SUAP nelle strutture pubbliche avverra anche in coerenza con le D.G.R.C.
995/2009 e 39/2011 citate in premessa;

4. che [lattivazione di S.U.A.P. nelle strutture private € consentita prioritariamente mediante
riconversione di posti letto gia attivi ai sensi della normativa nazionale e regionale;

5. di dare atto che la presente deliberazione sara adeguata alle eventuali prescrizioni che dovessero
intervenire da parte dei ministeri della Salute e dellEconomia e delle Finanze, in sede di
approvazione del provvedimento;

6. Dirinviare il presente provvedimento ai Settori competenti ed al BURC per la pubblicazione.

Il Commissario ad Acta
Stefano Caldoro

Si esprime parere favorevole:

[l Sub Commissario ad Acta
Dott. Mario Morlacco

Il Coordinatore
P.S.R.-A.G.C. 19
Dott. Albino D’Ascoli

Il Coordinatore
Assistenza Sanitaria - A.G.C. 20
Dott. Mario Vasco

Il Direttore Generale ARSAN
Dott.ssa Lia Bertoli

Il Dirigente
Settore 03 Fasce Deboli - A.G.C. 20
Dott.ssa Rosanna Romano

Il Funzionario estensore

Dott.ssa Mariarosaria Canzanella
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SCHEDADI VALUTAZIONE SANITARIA-CLINICO FUNZIONALE PERPERSONHN
k STATOVEGETATIVO, STATODI MINIMA COSCIENZAE CON SINDROME DI

LOCKED-IN DA GRAVE CEREBROLESIONE ACQUISITA

REGIONE

CAMPANIA Allegato A
SEZIONE ANAGRAFICA E PROFILO PERSONALE

Nome e Cognome Data di Nascita / /

UOMO O DONNA[O

CoDICE FISCALE

N. Tessera Sanitaria

RESIHBNZAL .. .o e e e e e e e

DO G O e e e e e e

ReCapiti tEIETONICH: ... .. e e

Y/ I=Te ([l W e 01 - 10| (=
=0 o] 1 P
Persona di MIEIMENTO. .. ... e e e e e e e e e e e e

o> o | 1
Grado di PArENTEIA: . ... ettt e e e e e e e e e e e et ———

Stato civile

[ celibe/nubile[ coniugato/gd]separato/d]divorziato/aJvedovo/a[Jconvivente[TJnon dichiarato

Condizione lavorativa

[CJoccupazione stabile
Oin forma dipendente
Coccupato/a [CJoccupazione temporanea
Oin forma autonoma
[CJoccupazione precaria

[Odisoccupato/d]pensionato/d] cassintegrato/&] studentg]casalinga/o

I S 1= >
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REGIONE
CAMPANIA Allegato A

FORME DI TUTELA LEGALE DI CUI SI FRUISCE

Fruisce di tutela legale : B11 no [

In caso di risposta affermativa, specificare:

A S35 0= PP

DATA DI RICOVERO PRESSO L'ATTUALE STRUTTURA

/

Giorno Mese Anno

DIAGNOSI DI DIMISSIONI:

STATO VEGETATIVO (GOS-E: 2, LCKK 2, CRS-R: SV, DRS: 23-29)

STATO DI COSCIENZA MINIMA (GOS-E 2; LCF: 3, CRS-R: SCM, DRS: 19-25)

SINDROME DI LOCKED-IN (pz cosciente, anartricotragplegico/tetra paretico) (GOS-E:3;
LCF>3, CRS-R: cosciente, DRS 10-16)

Annotazioni

- pag. 2
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REGIONE
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PARTE 1
INFORMAZIONI ANAMNESTICHE
Tab. 1 — Informazioni sull’evento
Data dell’evento Acuto || (Giorno Mese Anno)

[ Trauma Cranio encefalico:

[ Vascolare:

Eziologia e Causa
[ Anossia:

[ Altro (Specificare).........ocoveiiiiiiiiiiiin e aans

3 Midollare
_ [ Polmonare

Danno Associato

O Addominale

O Altro
Luogo della Prima Rianimazione [ ospedale[7] territorio
Tempo Rianimazione Cardiopolmonare totale minuUti............ccoov i
Tab. 2 - Comorbidita Pre-Evento (C.I.R.S.)
GRAVITA COMORBIDITA
(MEDIA DI PUNTEGGI DEI' 14 APPARATI) (NUMERO DI APPARATI CON PUNTEGGIO 23)

Riportarei punteggi ottenuti utilizzando la tabella contenuta nelle istruzoni

TRATTAMENTI EFFETTUATI DURANTE LA DEGENZA

Tab. 3 - Trattamenti Chirurgici

Tipo Data

- pag. 3
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Tab. 4 — Trattamenti Riabilitativi
Tipo Periodo
dal al
dal al
dal al
dal al
Tab. 5 — Esami neurofisiologici effettuati
Data Esame Referto
__l__1__ EEG
POTENZIALI EVOCATI SOMATOSENSORIAL| Presenza bilaterale N20 [
Y S S (SEP) Presenza monolaterale N20 []
Assenza bilaterale N20 0O
POTENZIALI EVOCATI A LUNGA LATENZA Presenza P300 (0MMN) O
—— = (ERP) Assenza P300 (0 MMN) |
_ |l _1__ Altro
Tab. 6 — Esami neuroradiologici
Data Esame Referto
__|__1__ | TCENCEFALO
_ |1 'RMN ENCEFALO
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fonte: http://burc.regione.campania.it



BOLLETTINO UFFICIALE .
della REGIONE CAMPANIA n. 40 del 26 Giugno 2012

REGIONE
CAMPANIA

PARTE | Atti della Regione

SCHEDADI VALUTAZIONE SANITARIA-CLINICO FUNZIONALE PERPERSONHN
STATOVEGETATIVO, STATODI MINIMA COSCIENZAE CON SINDROME DI
LOCKED-IN DA GRAVE CEREBROLESIONE ACQUISITA

Allegato A

PARTE 2

VALUTAZIONE CLINICO-FUNZIONALE ALLA DIMISSIONE

Tab. 1 - Glasgow Outcome Scale Extended (GOS-E)

Riportarei punteggi ottenuti utilizzando la tabella contenuta nelle istruzoni

Tab. 2 - Levels Of Cognitive Functioning (LCF)

Riportarei punteggi ottenuti utilizzando la tabella contenuta nelle istruzoni

Tab. 3 - Disability Rating Scale (DRS)

ITEMS PUNTEGGIO

Apertura degli occhi

Capacita di comunicazione

Miglior risposta motoria

Nutrirsi

Sfinteri

Rassettarsi

Livello funzionale

Adattabilita psicosociale

PUNTEGGIO TOTALE

CATEGORIA DISABILITA

Riportarei punteggi ottenuti utilizzando la tabella contenuta nelle istruzoni
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REGIONE
CAMPANIA Allegato A
Tab. 4 - Coma Recovery Scale-Revised (CRS-R)
(Giacino J and Kalmar K, 2004, Lombardi et al., 200
DIMISSIONE
Scala per la funzione uditiva
4 | Movimenti consistenti su ordine*
3 | Movimenti riproducibili su ordine*
2 | Localizzazione del suono
1 | Reazione di sussulto uditivo
0 | Nessuna risposta
Scala per la funzione visiva
5 | Riconoscimento dell’oggetto*
4 | Localizzazione dell’'oggetto: raggiungimento*
3 | Inseguimento visivo*
2 | Fissazione*
1 | Reazione di sussulto visivo
0 | Nessuna risposta
Scala per la funzione motoria
6 | Uso funzionale dell’oggettot
5 | Risposte motorie automatiche*
4 | Manipolazione degli oggetti*
3 | Localizzazione dello stimolo nocicettivo*
- pag. 6
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cRAEMGPIXII\\IuEA Allegato A
2 | Allontanamento in flessione
1 | Postura anomala
0 | Nessuna risposta/flaccidita
Scala per la funzione motoria orale/verbale
3 | Verbalizzazione comprensibile*
2 | Vocalizzazione/movimenti orali
1 | Movimenti orali riflessi
0 | Nessuna risposta
Scala per la comunicazione
2 | Funzionale: appropriatat
1 | Non funzionale: intenzionale*
0 | Nessuna risposta
Scala per la vigilanza

3 | Attenzione
2 | Apertura degli occhi senza stimolazione
1 | Apertura degli occhi con stimolazione
0 | Non risvegliabile

PUNTEGGIO TOTALE

Riportare i punteggi ottenuti utilizzando la tabella contenuta nelle istruzioni
- pag. 7
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STATOVEGETATIVO, STATODI MINIMA COSCIENZAE CON SINDROME DI

‘ SCHEDADI VALUTAZIONE SANITARIA-CLINICO FUNZIONALE PERPERSONHN
k LOCKED-IN DA GRAVE CEREBROLESIONE ACQUISITA

REGIONE
CAMPANIA Allegato A
Tab. 5 — Valutazione del tono muscolare — Scala Ashworth
Arto superiore DX SN Arto inferiore DX SN
SPALLA ANCA
GOMITO GINOCCHIO
POLSO PIEDE
MANO
Riportarei punteggi ottenuti utilizzando la tabella contenuta nelle istruzoni
Tab. 6 — Valutazione della presenza di blocchi aplari (POA, Retrazioni tendinee)
Arto superiore DX SN Arto inferiore DX SX
SPALLA si | no| si| no ANCA Si no Si no
GOMITO si | no| si|] no GINOCCHIO Si no Si no
POLSO si | no| si|] no PIEDE Si no Si no
MANO si | no| si| no
Riportarei punteggi ottenuti utilizzando la tabella contenuta nelle istruzoni
- pag. 8
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REGIONE
CAMPANIA Allegato A

Tab. 7 - Comorbidita sviluppate durante la degenza

Nessuna

1 | Polmoniti ricorrenti/stati infettivi ricorrentiépsi

Scompenso metabolico: (iposodiemia, iper/ipogligrnmsufficienza
renale/ipotiroidismo scompensato)

3 | Scompenso cardiaco con FE<30

4 | Crisi epilettiche ricorrenti o mioclonie scarsan@econtrollate dalla terapia

5 | Insufficienza respiratoria grave con necessitéedtilazione assistita

6 | Grave spasticita (Ashworth 3-4) /ParaosteoartiepBOA multiple/contratture

7 | Aritmia maligna con necessita di intervento tergjro

8 | Marcata e cronica ipotensione (PAS<90 mmHg)

9 | Nuovo insulto encefalico (idrocefalo, emorragitus...)

Iperattivita simpatica parossistica (crisi neur@tagjve) e/o disautonomia

10 (tachicardia cronica, riduzione di Heart Rate \aitity)

11 | Altro (specificare)

- pag. 9
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SCHEDADI VALUTAZIONE SANITARIA-CLINICO FUNZIONALE PERPERSONHN
STATOVEGETATIVO, STATODI MINIMA COSCIENZAE CON SINDROME DI
LOCKED-IN DA GRAVE CEREBROLESIONE ACQUISITA

Allegato A

PARTE 3

DATI CLINICI E VALUTAZIONE DEL BISOGNO ASSISTENZIAL E

Tab. 1 - Dati Clinici e presenza di Protesi ed Aubi

1.1 Parametri vitali:

Temperatura Corporea...

PA:
FCoiiiiiiiiiiiiiie

Sa02......... %

Peso.......... kg
Altezza............c.cccciii i

[] Catetere venoso centrale

Data Posizione:

si O
1.2 Portatore di catetere: [ Catetere venoso Sede
periferico
Data Posizione:
no
. Dosaggio ug...... /die
si [ data impianto g
1.3 Pompa di baclofene intratecale Data allarme:
no
[ Acustica
[ Dentaria
[ Artoprotesi
1.4 Protes si O SEUC .ot
O Pacemaker data impianto.......
OAIfro .o
no

- pag. 10
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Allegato A

Tab. 2 - Respirazione

] Autonoma

[ Ventiloterapia

[ Necessita di supplemento di ossigeno

0 Permanenza [ Di notte [ Di giorno

[ Cannula tracheostomica

[ fenestrata

[ non fenestrata

[ cuffiata

[ non cuffiata

[ con controcannula

[] ultimo cambio e

Tab. 3 — Funzione vescicale

3 Minzione autonoma

[ Pz incontinente ma non cateterizzato

O pannolone

3 urocontrol

[ Pz cateterizzato

3 ultimo cambio il ....... l....... l.......

- pag. 11
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SCHEDADI VALUTAZIONE SANITARIA-CLINICO FUNZIONALE PERPERSONHN
STATOVEGETATIVO, STATODI MINIMA COSCIENZAE CON SINDROME DI
LOCKED-IN DA GRAVE CEREBROLESIONE ACQUISITA

Allegato A

Tab. 4 - Alimentazione

] Nutrizione per os

si alimenta autonomamente: 5] no []

dieta normale[] dieta semisolida[] dieta semiliquidd—]

[ Presenta disfagia siJ nod

[
[ Portatore di sondino nasogastrico

ultimo cambio il ....... l....... [.......
[ Portatore di PEG %,

ultimo cambio il ....... [....... [.......

O Nutrizione parenterale

Tab. 5 -Apparato Tegumentario

O Integro

[ Presenza di decubiti

Stadio (secondo la scala NUAP

Sede riportata nelle istruzioni)

[] Trocanterica

[ Talare

[ Sacrale

] Ischiatica

[ Altro

- pag. 12
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REGIONE
CAMPANIA Allegato A
PARTE 4
CAREGIVER
Caregiver addestrato no
(Of0To | gToT e[ NN (0] 1 o= P

[ utilizzo ausili (sollevatore, sedia, tutori...)

O utilizzo pompa di nutrizion§] tracheoaspiraziong] utilizzo ventiloterapia

O posizionamentd] trasferimenti

[ medicazione piaghE] rilevazione parametri vitali

[ valutazione e stimolazione multisensorififE comunicazione aumentativa/alternativa

[0 QIO (SPECITICAIE). . ...ttt ittt et et ettt e e e e ettt et et etbbb b a e e e e e e aeeeaeeeeeeeeesrnnnes

Invio a:

STRUTTURA/SERVIZO ... ... ettt ereeer et e e e e e e e e e e s e e e e e e

REFERENTE..... o e e st e e sa s st e e sas e s naa e nae

COMPILATORE SCHEDA : COGNOME .......c.coi i NOME............ oo,

- pag. 13
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Allegato A

ISTRUZIONI PER L'USO DELLA SCHEDA VALUTAZIONE PER SOGGETTI IN STATO
VEGETATIVO, DI MINIMA COSCIENZA E CON SINDROME DI L OCKED-IN DA
GRAVE CEREBROLESIONE ACQUISITA

La presente scheda di valutazione € uno strumesmtdapraccolta di informazioni anagrafiche,
cliniche ed anamnestiche dei soggetti affetti daowiine della coscienza (Stato Vegetativo, SV e
Stato di coscienza minima, SCM) e da gravissimabhilisa motoria ed inabilita alla comunicazione
verbale (Sindrome di Locked-in, SLI, completa ezgde) conseguente ad una grave cerebrolesione
acquisita (GCA) di natura traumatica, vascolareasaica.

La scheda accompagna il paziente nei passaggi dagune assistenziale all'altro e costituisce un
supporto nella stesura del progetto individuale adsistenza, poiché oltre all'inquadramento
diagnostico fornisce elementi utili per individudee necessita assistenziali e riabilitative nelle
diverse fasi del percorso di cura, dalla fase aaujaella degli esiti, in relazione al quadro doi
funzionale del paziente, al suo livello di respwoitaied alla durata della condizione di disabilita.

Tale strumento dovra essere compilato all'attaad#itissione dai reparti di Terapia Intensiva, elall
strutture di Riabilitazione Intensiva , di Alta $aita, di Riabilitazione estensiva, di
Lungodegenza e SUAP dal medico responsabile defissslone. Questa scheda non sostituisce la
relazione di dimissione dal reparto ma la affiaeck integra. Per la richiesta di attivazione del
percorso delle cure domiciliari elaborata dal repati Riabilitazione Intensiva la scheda sara
corredata dalla lista degli ausili suggeriti, de2gpdi e dei trattamenti riabilitativi consigliati.

La scheda compilata sara consegnata/inviata alomedsponsabile della struttura che accogliera il
paziente all'atto della dimissione o inviata uniéate alla richiesta di accesso alle cure domiciliar
integrate al Direttore del Distretto o al referedtdle cure domiciliari per attivare il percorso di
valutazione multidimensionale come definito dakdiltera di Giunta Regionale n. 41/2011.

Nell'ultima pagina della scheda deve essere indidat struttura o servizio, con il nome del
referente a cui il paziente viene inviato. A cosame del documento il compilatore deve apporre la
data (che corrispondera alla data di dimissionergahrto/struttura), la propri@ma e il proprio
nome-cognome in stampatello o mediante tinfban deve contenere dati non interpretabili).

Copia della scheda puo essere consegnata al feefchaegiver del paziente.

La scheda si compone di una sezione dedicataaatalta di informazioni anagrafiche e personali
e di 4 diverse parti per la raccolta di informazidimiche ed anamnestiche, per la cui compilazione
vengono riportate di seguito le istruzioni dettatgi

ISTRUZIONI PER LA COMPILAZIONE

ANAGRAFICA E PROFILO PERSONALE

Nella session@anno trascritti tutti i dati identificativi ed i daci richiesti, il nome del Medico, e
della persona di riferimento con numeri di telefeniodirizzo.

fonte: http://burc.regione.campania.it
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Allegato A

PROFILO PERSONALE
Vengono riportati:

1. Sesso

2. Stato Civile

3. Condizione lavorativa

4. Informazioni relative alla eventuale presenza tklaulegale di cui vanno indicati nome e
recapiti

5. La data di ricovero

Nel riquadro"DIAGNOSI DI DIMISSIONE” va riportata la diagnosi di dimissione formulatédasu
base dei punteggi attribuiti alle scale GOS-E edF L&con la sola CRS-R quando utilizzata, e DRS
di cui alla tabella Tabelle 1, 2, 3, 4 della “PARZE VALUTAZIONE CLINICO FUNZIONALE
ALLA DIMISSIONE”

PARTE 1
INFORMAZIONI ANAMNESTICHE

Questa parte comprende 6 diverse tabelle.

Tab. 1- Informazioni sull’evento é dedicata alla raccolta delle informazioni anastioke relative
alla data dell'evento acuto, all'eziologia (speeife anche la causa: es. incidente stradale, caduta
dall'alto, infarto ecc), ad eventuale danno asgocial luogo in cui é stato effettuato il primo
intervento rianimatorio ed al tempo di rianimaziooardiopolmonare (minuti di intervento
rianimatorio prima della ripresa del ritmo cardiacdel polso).

Tab. 2 - Comorbidita Pre-Eventoviene riportata la presenza di patologie (comatdjcoresenti
prima dell’evento acuto espressa dall'indice did@ta” e di “Comorbiditd” della scala Cumulative
lliness Rating Scale (CIRS) Ad ognuno dei 14 appai@ortati nella tabella di seguito riportata
bisogna attribuire un punteggio che varia da 19mes menomazione) a 5 (menomazione molto
grave); la media di tutti i punteggi corrispondgahteggio “Gravita”, mentre il numero di apparati
che presentano un punteggi® corrisponde al punteggio “Comorbidita”. Di segu¥iene riportata

la legenda per l'attribuzione del punteggio degsinapparati.

fonte: http://burc.regione.campania.it
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Allegato A
Cumulative lliness Rating Scale (CIRS)Parmalee PA et al., 1995)
Appar ati
Patologie cardiache (cuore¢) |1 |2 4 | FRgato 1| 2| 3] b
Ipertensione 1,23 5 Rene 1) 2| 3| 46
Apparato vascolarel (2 | 3 5 Altre patologie genito-urinariel |2 |3 | 45
(sangue, vasi, midollo, (ureteri, vescica, uretra, prostata,
milza, sistema linfatico) genitali)
Apparato respiratoriol |2 | 3 5 Apparato  muscolo-scheletricat |2 |3 | 45
(polmoni, bronchi, trachea cute
sotto la laringe)
Occhi/ORL 1|2 5Patologie sistema nervosb |2 | 3|45
centrale
Apparato digerentel | 2 5/ Apparato Endocrino-metabolical (2 |3 | 45
superiore (diabete, infezioni, sepsi, stati
tossici)
Apparato digerentel |2 5/ Stato mentale e comportamentpl (2 |3 | 45
inferiore (demenza, depressione, ansia,
agitazione, psicosi)
Legenda
Interferenza con le Trattamento Prognosi
ADL
1 |Nessuna menomazione
2 |Menomazione lieve (es.|Nessuna Facoltativo Eccellente
abrasioni  cutanee, ernje,
emorroidi)
3 |Menomazione moderata(es.| Interferisce Necessario Buona
colelitiasi, diabete o fratture)
4 |Menomazione grave  (es./Invalidante Con urgenza Riservata
carcinoma operabile, enfisema
polmonare, scompenso
cardiaco)
5 |Menomazione molto gravePuo essere letale Di emergenza o inutBeave
(es. infarto del miocardio;
stroke; sanguinamenti gastfo-
intestinali; embolia).
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TRATTAMENTI EFFETTUATI DURANTE LA DEGENZA

Tab. 3 - Trattamenti Chirurgici nella quale vanno riportati tipologia e data deitthmenti
effettuati.

Tab. 4 - Trattamenti Riabilitativi nella quale vanno indicate la tipologia di trattawmoe la loro
frequenza settimanale e il periodo nel quale stad effettuati.

Tab. 5 - Esami Neurofisiologichella quale vanno riportati gli esami, con la spegidella data e
del risultato, effettuati nella fase immediatamgntecedente alla dimissione o comunque gli ultimi

esami in ordine di tempo. Unica eccezione sonoR 8& stimolazione bilaterale del nervo mediano

al polso di cui si riportano i primi registrati iordine di tempo, in quanto possono fornire
indicazioni prognostiche, soprattutto nei pazieathossici dove I'assenza bilaterale della
componente corticale N20, in presenza della compeneervicale, indirizzerebbe verso un cattivo
outcome. DelllEEG riportare lattivita di fondo, leattivita agli stimoli e le eventuali anomali

irritative. Altri esami neurofisiologici non elentdad es. BAEP, PEV ecc.) saranno riportati nella

casella “altro”.

Tab. 6 - Esami Neuroradiologicii cui va indicato la data ed il referto

fonte: http://burc.regione.campania.it
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PARTE 2

VALUTAZIONE CLINICO-FUNZIONALE ALLA DIMISSIONE

Questa parte si compone di 7 tabelle. Le Tabel® B,e 4 sono interamente dedicate alla raccolta
di informazioni relative alla valutazione del lileldi gravita clinica (Glasgow Outcome Scale
Extended GOS-E), delle abilita cognitive (LevelsGdgnitive Functionind-CF), della disabilita
(Disability Rating Scale-DRS) del soggetto e detllio di coscienza (CRS-R).

Le Tabelle 5, 6, 7 sono utilizzate per la valutagialel tono muscolare, dei blocchi articolari dedlel
comorbidita.

Tutte le strutture potranno classificare il livetlogravita clinica del paziente con la scala GQ$E
disabilitd cognitiva con la scala LCF e la disahition la Disability Rating Scale — DRS. Lutilizzo
della CRS-R € discrezionale e dipendera dal livelesperienza per la somministrazione di questa
scala. | reparti di Riabilitazione Intensiva dovranin ogni caso, classificare il paziente anche co
la CRS-R, che € la scala piu adeguata nel distnegoeSV dallo SCM.

Si riportano le Scale da utilizzare per la compdag delle suddette tabelle

Tab. 1 - Glasgow Outcome Scale Extended (GOS-B)ellawell DJ, 1997).Tale scala riporta in
ordine decrescente i livelli di gravita dello staimico del paziente; si utilizza barrando unocsol
dei livelli individuati.

Tab. 1 - Glasgow Outcome Scale Extended (GOS-E)

1 Morte

2 Stato vegetativo

3 Disabilita grave, completamente dipendente dtyli

4 Disabilita grave, dipendente dagli altri per alewattivita

5 Disabilitd moderata, lavoro ad un livello infeedi performance

6 Disabilitd moderata, ritorno alla precedentevaéticon adattamenti

7 Buon recupero con deficit fisici o0 mentali minori

8 Buon recupero

Tab. 2 - Levels Of Cognitive Functioning (L.C.F.)(Hagen New York: Plenum Press, 1982a.
scala valuta il livello cognitivo del soggetto. Rercompilazione della tabella si dovra utilizzéae
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legenda di seguito esposta, riportando il puntegglta tabella delle schede.
1 = nessuna rispostall paziente € completamente non-responsivo a qslsiimolo.

2 = risposta generalizzatall paziente reagisce, in moduacostante e non finalizzatpagli stimoli,
in modo non specifico. Le risposte sono di entititata, e spesso songuali, indipendentemente
dallo stimolo presentato. Le risposte possono esseodificazioni di parametri fisiologici
(frequenza del respiro ad es.), movimenti gross@amcalizzazioni. Spesso la rispostatardata
rispetto allo stimolo. La risposta piu precoce mparire € quella alolore.

3 = risposta localizzata:ll paziente reagisce agli stimoli in modpecifico ma non costanteLe
risposte sono direttamente correlate al tipo anskd presentato, come il girare il capo verso un
suono o fissare un oggetto presentato nel campeovi paziente puo ritirare una estremita e
vocalizzare quando gli viene somministrato uno stindoloroso. Pu@seguire ordini sempliciin
modo non costante, e ritardato, come chiudere agghip stringere la mano, o stendere un arto.
Quando non gli vengono portati stimoli, puo restimeno e tranquillo. Pud mostrare una vaga
consapevolezza di sé e del proprio corpo, maniidstaisposte a situazioni di disagio, (come il
tirare il sondino naso-gastrico o il catetere veme). Pud mostrardifferenza nelle risposte
rispondendo ad alcune persone (specie famigliaaineidi) ma non ad altre.

4 = confuso-agitato:Il paziente e in stato dperattivita, con grave difficolta ad analizzare le
informazioni provenienti dallambiente. E’ distatcada quanto gli accade intorno e reagisce
principalmente al suo stato donfusione interiore Il comportamento in rapporto allambiente &
spesso bizzarro e non finalizzato. Pud piangergrigdare in modo sproporzionato agli stimoli,
anche quando guesti vengono rimossi, puo moskgeiessive puo cercare di togliersi i mezzi di
contenimento, o le sonde e cateteri, 0 pud ceriaseendere dal letto. Non riesce a distinguere le
persone e le cose, e non € in grado di cooperdrérattamento. La verbalizzazione e spesso
incoerente e inappropriata alla situazione ambien@i puo essereonfabulazione essa puo avere
carattere di aggressivita verbale o ostilita. Lpacdta di prestare attenzione all’'ambiente € molto
limitata, e la attenzione selettiva € spesso itergis. Non essendo consapevole di quanto gli
accade, il paziente non ha capacita di memorigeeiermine. Non € in grado di effettuare attivita
di cura della persona, se non con molto aiuto. & lla menomazioni fisiche importanti, puo
effettuare attivita motorie automatiche anche casg®, come sedersi e camminare, ma non
necessariamente in modo intenzionale o su richiesta

5 = confuso- inappropriato: Il paziente e vigile, attento i grado di rispondere a comandi
semplici in modo abbastanza costanteluttavia, se i comandi sono complessi, 0 non cioson
situazioni esterne facilitanti, le risposte sonm rintenzionali, casuali, o al piu, frammentarie
rispetto allo scopo. Pud presentare comportamenémithzione, ma non dovuto a fattori interni
come nel livello IV, ma piuttosto per effetto dinsoli esterni e usualmente in modo sproporzionato
allo stimolo. Ha unaerta capacita di attenzioneverso I'ambiente, e altamente distraibile ed é
incapace di focalizzare I'attenzione verso uno gjgeccompito, se non & continuamente facilitato.
In una situazione facilitante e strutturata, pusees in grado di conversare in modo “automatico”
(frasi di convenienza), per previ periodi. La véidmazione e spesso inappropriata, puod confabulare
in riposta a quanto gli accade. La memoria € gravgencompromessa, e fa confusione fra passato
e presenteManca liniziativa per effettuare attivita finalizzate (ad es. curasé), e spesso e
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incapace di usare correttamente gli oggetti se é@iutato da qualcuno. Puo essere in grado di
effettuare compiti appresi in precedenza se postsituazione adeguata, man € in grado di
apprendere nuove informazioni Risponde meglio a stimoli che riguardano il proprorpo, il
proprio benessere e comfort fisico e, spesso, mipaneglio con i famigliari. Puo effettuare
attivita di cura di se con assistenz& puo alimentarsi con supervisione. La gestioneparto puo
essere difficoltosa, se il paziente e in gradigbssarsi, perché pud vagare per il reparto, oppure
mostrare l'intenzione di “andare a casa”, senzaprenderne i rischi o le difficolta.

6 = confuso-appropriato: Il paziente mostra unomportamento finalizzata ma necessita ancora
di stimoli e indicazioni esterne per indirizzarlorettamente. La risposta al disagio € approprata,
puo essere in grado di sopportare stimoli fastiqed es. un sondino naso-gastrico, se gli si spieg
il perché). Esegue ordini semplicsegue le indicazionie mostra di poter effettuare certi compiti
da solo, una volta che si € esercitato (ad esemaftiojta di cura di se). Necessita comunque di
supervisione nelle attivita che gli erano abituaBressita di molto aiuto nelle attivita nuove (che
non aveva mai svolto prima), e non e poi capacgvdigerle da solo. Le risposte possono essere
scorrette a causa di problemi di memoria, ma sdegu@ate alla situazione. Possono essere ritardate
o immediate, e mostra una diminuita capacita dilizzeae la informazione, con incapacita di
anticipare o prevedere gli eventi. La memoria peawenimenti del passato € migliore che quelle
per gli eventi recenti (accaduti dopo il trauma). paziente pudomostrare una iniziale
consapevolezza di situaziones si puo rendere conto che ha difficolta a risigra. Non tende piu

a vagare senza meta, ed ha un parziale orientanmetito spazio e nel tempo. La attenzione
selettiva al compito pud essere compromessa, spreaempiti di difficili o in situazioni non
“facilitanti”, ma riesce a effettuare correttamemermali attivita di cura di se. Puo mostrare di
riconoscere i componenti del team, e ha una miglamsapevolezza di se, dei suoi bisogni
elementari ed e piu adeguato nei rapporti con ighani.

7 = automatico-appropriato: Il paziente éadeguato e orientato nell’ambiente del reparto e a
casg svolge le sue attivita di vita quotidiana autogs@hente, e in modo simile a quello di un
robot. Non presenta confusioneh& una certa capacita di ricordare che cosa gli aiscesso Si
mostra via via pitconsapevole della sua situazioneei suoi problemi e necessita fisiche, dei suoi
bisogni, della presenza dei famigliari delle alppersone presenti intorno a lui, cosi come
dellambiente in generale. Ha una consapevolezparfiaiale della sua situazione generale, ma gli
manca ancora la capacita di analizzarla nella sarseguenze, a scarsa capacita critica e di
giudizio, e non € in grado di fare programmi raalisper il futuro. Mostra di poteapplicare
nuove abilita, ma ancora con difficolta ed in modo parziale. &sita almeno di una supervisione
minima per difficolta di apprendimento e per motivisicurezza. E’ autonomo nelle attivita di cura
di se, e pud necessitare di supervisione a casermg per ragioni di sicurezza. In un ambiente
strutturato facilitante, pud essere in grado dziare da solo certe attivita pratiche, o attivita
ricreative, o sociali per cui ora puo mostrareriegse.

8 = finalizzato-appropriato: Il paziente évigile e orientatg, e in grado dricordare ed integrare
eventi passati e recentied econsapevoledella sua situazione. Si mostra in grado di appdic
nuove conoscenze e abilita apprese, purché siaraitaaili per lui e per il suo stile di vita, e no
necessita di supervisione. Nei limiti delle suerguali difficolta fisiche, si mostréindipendente
nelle attivita domestiche e sociali. Pud continuamaostrare unaerta diminuzione di capacita
rispetto a prima del trauma, specie riguardo aldocita e adeguatezza nell'analizzare le
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informazioni, nel ragionamento astratto, nellaex@hza allo stress e ala capacita di critica e
giudizio in situazione di emergenza o in circostanan abituali. Le sue capacita intellettive, la su
capacita di adattamento emozionale e le abilitéabgmssono essere ancora ad un livello inferiore
rispetto a prima, ma consentono comunque il reimato sociale.

Tab. 3 - Disability Rating Scale (DRS)Rappaport et al., 1982)

La Disability Rating Scale (DRS) definisce il lileldi disabilita mediante otto items che esplorano
la vigilanza, la abilitd alla comunicazione, lapdsta motoria a stimoli dolorifici e verbali, la
consapevolezza di alcune attivita della vita quatid (nutrirsi, rassettarsi) e dei bisogni (sfinier
grado di autonomia funzionale ed il grado di refimsento socio-professionale. Il punteggio totale,
che va da 0 (recupero completo senza alcun impedanea 30 (morte), definisce le diverse
categorie di disabilita. Anche se non e sufficiemtate sensibile per distinguere lo SV dallo SCM,
alcuni punteggi sono maggiormente rappresentdt dele tipologie di pazienti. Inoltre la scala € in
grado di definire la gravissima disabilita di urggetto cosciente ma completamente dipendente
come il soggetto affetto da Sindrome di Lockeddistinguendolo da un soggetto altrettanto
cosciente ma non disabile .

Di seguito e riportata la traduzione italiana déigenda per la somministrazione della DRS.

Apertura degli occhi

0 = Spontanea gli occhi si aprono con il ritmo swraglia, essendo indice di attivita dei
meccanismi di vigilanza; non presuppone consapexale

1 = Alla parola e/o alla stimolazione sensoriale
una risposta a qualsiasi approccio verbale, sidatparche urlato, non
necessariamente il comando di aprire gli occhi. @W@pancora, risposta al
tocco o lieve pressione.

2 = Al dolore risposta allo stimolo doloroso
3 = Nessuna non apertura degli occhi neppure ttteok doloroso

Capacita di comunicazione
(se il paziente non puo usare la voce a causacahépstomia o perché afasico o disartrico o hdigiadalle
corde vocali o disfunzione della voce, considelamigliore risposta e annotarla con commento)

0 = Orientato implica consapevolezza di sé e dalbiente. Il paziente € capace di dire a)
chi e; b) dove €; c) perché ¢ li; d) anno; e) stagji f) mese; g) giorno; h) ora
del giorno

1 = Confuso I'attenzione puo essere mantenutgpeaziente risponde alle domande ma le

risposte sono ritardate e/o indicanti vari gradilidorientamento e confusione

usato solo in modo
possibile sostenere

2 = Inappropriato articolazione della parola liigibile ma il linguaggio
esclamativo o casuale (es. grida o imprecaziorji
una comunicazione

e
e

3 =Incomprensibile lamenti, gemiti e suoni senza parole comprensibdn consistenti segni di
comunicazione

4 = Nessuna nessun suono né segno di comunicat@oparte del paziente
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Miglior Risposta Motoria
0 = Esegue: obbedisce al comando di muovere le dfitalato migliore. Se non c’e

risposta o0 non e appropriata prova con un altroazwo come ad es. “muova
le labbra” o “chiuda gli occhi” ecc. Non includegitasp reflex o altre risposte
riflesse

1 = Localizza uno stimolo doloroso a piu di unaesedusa il movimento di una estremita
(anche lieve) nel tentativo di rimuoverlo. E’ urtcatmotorio deliberato per
allontanarsi o rimuovere la sorgente dello stimidéoroso. Se ci sono dubbi
tra retrazione di difesa e localizzazione, si epebpo 3-4 stimolazioni
dolorose, e se ancora positiva, considerarla loxatione

2 = Si ritrae qualsiasi movimento generalizzatdugia da una stimolazione dolorifica, il
che e piu di una risposta riflessa

3 = Flessione lo stimolo dolorifico da origine aglauflessione al gomito, rapida retrazione
con abduzione della spalla o una lenta retrazi@meaclduzione della spalla.
Se c’e confusione con il ritrarsi, usate la puntlirapillo sulla mani e poi sul

ViSO
4 = Estensione lo stimolo doloroso evoca una esteasiegli arti
5 = Nessuna nessuna risposta puo essere eliddataalmente si associa ad ipotonia.

Esclude la sezione spinale come spiegazione dedlacata risposta; deve
essere stato applicato uno stimolo adeguato

Abilita Cognitiva per Nutrirsi, per Continenza e per Rassettarsi

Ciascuna delle tre funzioni deve essere stimataraggmente. Per ciascuna funzione deve essere
dato un punteggio rispondente alla domanda “il gra® mostra consapevolezza di come e quando
realizzare ciascuna specifica attivita?”. Ignordee disabilita motorie che interferiscono con
I'eseguire una funzione (cio viene stimato nel Uiv&unzionale descritto sotto). Stimare la miglior
prestazione per la funzione gestione sfinteri lzasatla condotta dell’intestino e della vescica.
rassettarsi si riferisce al fare il bagno, lavapsijrsi i denti, farsi la barba, pettinarsi o spalarsi i
capelli e vestirsi.

0 = Completa mostraontinuativamente consapevoleziasaperecomenutrirsi, gestire la
propria continenza o rassettarsi e puo dare inegahili informazioni in
merito al fatto che egia quandcsi deve compiere tale attivita.

1 = Parziale non sempranostraconsapevolezzdi saperecomenutrirsi, gestire la propria
continenza o rassettarsi e/o puo dare ad intemzdte in  modo
ragionevolmente chiaro informazioni in merito atdache eglisa quandasi
deve compiere tale attivita.

2 = Minima mostra discutibile o infrequente consapevolezzdi sapere in modo
elementareomenutrirsi, gestire la propria continenza o rasssite&o mostra
raramente solo attraverso certi segnali, suonitivitat che € vagamente
consapevole djuandosi deve compiere tale attivita

3 = Nessuna mostra virtualmemessuna consapevolezia nessun momento di sapere
comenutrirsi, gestire la propria continenza o rasssitta/o non puo dare
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informazioni neppure attraverso segnali, suonitioit, in merito al fatto che
egli sa quandasi deve compiere tale attivita

Livello Funzionale
0 = Completa indipendenza

capacita di vivere secondo le proprie prefereseeza limitazioni dovute a
problemi fisici, mentali, emozionali o sociali

1 = Indipendenza con particolari necessita
capacita di vivere in modo indipendente con awsiidattamenti ambientali
(es. supporti “meccanici”)

2 = Dipendenza lieve
capace di far fronte indipendentemente alla maggarte dei bisogni
personali, ma necessita di assistenza limitata usacali problemi fisici,
cognitivi 0 emozionali (ad es. necessita di aiuttano non continuativo)

3 = Dipendenza moderata
capacita parziale nella cura di sé, ma necess#@i umano costante

4 = Dipendenza marcata
bisogno di aiuto in tutte le principali attivita &i assistenza costante di
un’altra persona

5 = Dipendenza totale
non in grado di collaborare alla assistenza p@lsoe necessita di assistenza
completa nell’arco delle 24 ore

Adattabilita psicosociale

La voce adattabilita psicosociale o “impiegabilitiéne conto complessivamente dell’abilita
cognitiva e fisica per essere ‘“impiegato”, “lavorat a domicilio” o “studente”. Questa
determinazione deve considerare le seguenti capacit

1. capace di capire, ricordare e seguire delle istounj

2. puo pianificare e portare a termine compmtmeno a livello di impiegato d’ufficio o in semgili
routinarie ripetitive situazioni industriali o padlempiere ai compiti scolastici;

3. capacita di rimanere orientato, pertinente e apprafp nel lavoro o in altre situazioni
psicosociali;

4. capacita di andare e tornare dal lavoro o da cemtommercialiusando effettivamente veicoli
pubblici o privati;

5. capacita di trattare con concetti numetici

6. capacita di fare acquisti e gestire semplici prablali cambio di denaro

7. capacita di tenere appunti di orari ed appuntannent

0 =Nonristretta  puo competere nel libero mergeoun relativamente ampio spettro di lavori
commisurati con le capacita esistenti; o puo imgigianificare, eseguire ed
assumere responsabilita associate all’attivitalicegsg 0 puo capire e portare a
termine la maggior parte dei compiti scolasticegsmti

1 = Lavori selezionati, competitivi
pud competere in un mercato del lavoro limitagéo pn range relativamente
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ristretto di impieghi a causa di limitazioni dgddi descritto sopra e/o a causa di
alcune limitazioni fisiche; o puo iniziare, piacdire eseguire, e assumere
molte ma non tutte le responsabilita associatettllita casalinga; o puo
capire e portare a termine molti ma non tutti i pgnscolastici assegnati.

2 = Lavoro protetto, con competitivo

non pud competere con successo nel mercato dablavcausa di limitazioni

del tipo descritto sopra e/o a causa di moderatvere limitazioni funzionali;

O non pud senza una assistenza superiore iniziaejficare eseguire, e
assumere le responsabilita associate all'attivdéisalinga; o non pud capire o
portare a termine, senza assistenza, relativansamplici compiti scolastici

assegnati

3 = Non impiegabile

completamente non impiegabile a causa di estr@m&ationi psicosociali
del tipo sopra descritto; o completamente incapdicaiziare, pianificare
eseguire, ed assumere qualsiasi responsabilit@giassall’attivita casalinga;
non puo capire o portare a termine qualsiasi cagublastico assegnato.

Nella tab. 3 della scheda dovra essere riportgbointeggio di ciascun item; la somma dei singoli
punteggi corrispondera a uno dei livelli di disdhilindicati nella tabella sottostante. Il relativo
numero riportato nella colonna “categorie di dif&di dovra essere trascritto nell’'ultima riga aell
citata tab. 3.

Punteggio totale Livello di disabilita Categorie di disabilita
0 Nessuna disabilita 1
1 Disabilita lieve 2
2-3 Disabilita parziale 3
4-6 Disabilita moderata 4
7-11 Disabilita moderatamente severa 5
12-16 Disabilita severa 6
17-21 Disabilita estremamente severa 7
22-24 Stato vegetativo 8
25-29 Stato vegetativo grave 9
30 Morte 10

Tab. 4 — Coma Recovery Scale-Revised CRS{RiacinoJ et al., 2004, Lombardi et al, 2007).

La Coma Recovery Scale Revised (CRS-R) & uno striordi valutazione clinica dello stato di
coscienza. La scala, elaborata sulla base deriariteici dello SV, SCM e dell’emergenza verso il
recupero totale della coscienza, consente di diffaare in modo specifico una condizione
dall'altra. L'utilizzo della CRS-R, definendo in miara accurata il paziente, permette di pianificare
il percorso di cura piu appropriato, di monitorbeeoluzione e valutare I'efficacia dei trattamenti

La scala, di tipo ordinale, comprende 6 sottosadle esplorano la risposta di diverse aree
funzionali a stimoli specifici, assegnhando puntegge vanno da 0 in caso di assenza di risposta a
un punteggio piu alto per risposte di tipo nonegfla o cosciente. Le funzioni ed i punteggi
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corrispondenti sono: funzione uditiva (0-4), fumgovisiva (0-5), funzione motoria (0-6), motricita
orale e la verbalizzazione (0-3), comunicazion2)0¢gilanza (0-3).

Il punteggio totale, che varia da 0 a 23, non diassil livello di coscienza che viene invece
definito da specifiche risposte contrassegnatesiaboli (*) per le risposte di minima coscienza e
(1) per risposte di tipo coscientdd esempio la sola presenza della fissazionelindeguimento
visivo puo consentirci di diagnosticare lo Stato inima Coscienza , mentre 'uso funzionale
degli oggetti o la comunicazione funzionale appiaipr sono segni di emergenza dallo Stato di
Minima Coscienza e quindi di recupero completoadetiscienza

Per la procedura di esecuzione della CRS-R si mimaalla traduzione italiana del protocollo
(Lombardi F et al, 2007), vedi Allegato 1.

Tab. 5 - Valutazione del Tono Muscolare secondo facala di Ashworth Bohannon et al., 1987)

La Scala di Ashworth valuta il tono muscolare matida mobilizzazione passiva delle principali
articolazioni dei quattro arti servite dai divedsstretti muscolari. Ad ogni segmento dei quattid a
viene attribuito un punteggio che varia da -k5asegnalando la coesistenza di cloni con l'asterisc

Punteggio
 -1= Ipotonia
* 0= Nessun aumento del tono
e 1= Lieve aumento di tono, con “sensazionerddgno” o di minima resistenza alla fine
dell'escursione articolare, quando il segmentaniésato € mosso in flessione od in
estensione
e 2 = Lieve aumento del tono, con ostacolo segu#arinima resistenza durante il resto
dell’escursione articolare
3 = Aumento piu evidente del tono, percepibileadte tutta (o gran parte) dell’escursione
articolare. |1 segmenti sono facilmente mobilizzati
4 = Marcato aumento del tono: la mobilizzazipassiva e difficile
* 5= |segmentiinteressati sono rigidi in fless od estensione
* = Presenza di cloni

Tab. 6 - Valutazione dei Blocchi Articolari

In questa tabella va riportato, barrando la casefte, I'eventuale presenza di blocchi articodtari
paraosteoatropatie (POA o calcificazioni eterotop)c identificate radiologicamente,
ecograficamente o da retrazioni tendinee a livadllle maggiori articolazioni.

Tab. 7 - Comorbidita' durante la Degenza

Questa tabella e stata elaborata per evidenziewentuale presenza di patologie associate che
definiscono ulteriormente la complessita del pagien possono influenzarne I'evoluzione. Per la
compilazione é sufficiente barrare le voci corrisgenti alle patologie associate.
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PARTE 3
DATI CLINICI E VALUTAZIONE DEL BISOGNO ASSISTENZIAL E

Questa parte si compone di 5 tabelle in cui soportate informazioni relative alle condizioni
cliniche che definiscono il bisogno di assisten#armieristica, riabilitativa e medica.

Tab. 1 - Dati Clinici e Presenza di Protesi ed Auki In questa tabella vengono riportati i
parametri vitali, la presenza di catetere venoaopresenza eventuale di pompa al Baclofene
intratecale (con la specifica della data di impsardel dosaggio/die e della data della prevista
ricarica), la presenza di protesi e di ausili (@mbsturale, tutori....).

Tab. 2 — Respirazione Valutazione della funzione respiratoria, con rnazioni sull'autonomia
respiratoria, sulla presenza di ventiloterapiandaessita di supplemento di ossigeno, la presenza
eventuale di cannula tracheostomia e le sue castitbe.

Tab. 3 - Funzione Vescicale.Valutazione della funzione vescicale, con informaki
sull'autonomia, sull'incontinenza e la caterizzagjocon la specifica della tipologia di eventuali
presidi utilizzati e la data dell'ultima sostituzé

Tab. 4 - Alimentazione Valutazione della funzione alimentazione, con oinfazioni
sull'autonomia, sull'eventuale presenza di disfadissondino nasogastrico, di PEG o nutrizione
parenterale, con la tipologia e data dell'ultimmbao.

Tab. 5 - Apparato Tegumentario.Valutazione dell’apparato tegumentario, con infazioni sulla
presenza di lesioni cutanee e di piaghe da decgutalativa sede e stadiazione secondo la scala
National Pressure Ulcer Advisory PanelNUAP che di seguito si riporta.

Scala Npuap
Stadio 1 Eritema fisso della cute integra che noongpare alla digitopressione; segno
anticipatore della insorgenza della lesione dasives. In soggetti di carnagione
scura,anche lo scoloramento della cute,il calogema,l'indurimento o Ia
durezza possono esserne indizi.
Stadio 2 Ferita a spessore parziale che coinvodgpedermide e/o il derma. La lesione
superficiale e clinicamente si presenta come umasa@ne, una vescicola o0 un
cratere poco profondo.
Stadio 3 Ferita a tutto spessore che implica dannecrosi del tessuto sottocutaneo che si
puo estendere fino alla sottostante fascia museaanza pero attraversarla.|La

lesione si presenta clinicamente sotto forma dieceaprofondo associato o no a

tessuto adiacente sottominato.
Stadio 4 Ferita a tutto spessore con estesa dmteizdei tessuti, necrosi e danng ai
muscoli, ossa e strutture di supporto (tendini,saép articolari). La presenza |di
tratti sottominati o cavi & spesso associata atqueadio di lesione.

(Y
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CAREGIVER

A chiusura della scheda il compilatore deve forimfermazioni relative allladdestramento del care
giver all'utilizzo di presidi ed ausili per la geste domiciliare del paziente oltre che alla

valutazione ed alla stimolazione multisensoriale.

E' richiesta l'informazione relativa alla struttucAe accoglie il paziente, l'individuazione del

referente dell’équipe che lo accoglie per la cartidndel percorso assistenziale.

Nel caso di dimissione da struttura riabilitativadieeventuale invio presso il domicilio si dovra

attivare il percorso di cure domiciliari integradecondo le procedure previste dalla delibera di
giunta regionale n.41/2011.
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Requisiti minimi strutturali, tecnologici e organizzativi specifici per le strutture che erogano
prestazioni residenziali in Speciali Unita di Accoglienza Permanente (S.U.A.P.) per persone a

bassa responsivita protratta

Definizione

La S.U.A.P. (Speciale Unita di Accoglienza Permanente) € una struttura residenziale ad alta
intensita assistenziale, alternativa al domicilio, finalizzata al trattamento di persone a bassa
responsivita protratta - Stati Vegetativi (SV) e Stati di Minima Coscienza (SMC) di cui al progetto
Mattone 12 identificati come R1 ed RD1 responsavita minimale - in fase di stabilizzazione clinica,
che abbiano completato i necessari precedenti protocolli riabilitativi e che necessitino di trattamenti
intensivi, essenziali per il supporto alle funzioni vitali come ad esempio: ventilazione meccanica e
assistita, nutrizione enterale e parenterale protratta, 0 comunque confinati a letto e con dipendenza
totale per l'alimentazione, il controllo degli sfinteri, l'igiene personale.

Per i pazienti che permangono in stato di grave alterazione della coscienza, cosi come indicato
nelle Linee di Indirizzo per l'assistenza alle persone in stato vegetativo e stato di minima
coscienza, di cui all'accordo Stato Regioni e province autonome del 5 maggio 2011, all'uscita dal
percorso riabilitativo ospedaliero, dopo aver effettuato congrui periodi di cura e riabilitazione, e
guando l'inquadramento diagnostico sia esaurito, il programma terapeutico sia stato definito, il
guadro clinico stabilizzato, devono essere strutturati piu percorsi, verso il domicilio dove possibile,
oppure verso le SUAP.

Tali strutture non rappresentano in alcun modo una alternativa al corretto percorso riabilitativo e
pertanto I'inserimento in esse non puod in alcun caso sostituire interventi di riabilitazione intensiva
e/o estensiva.

Le SUAP sono strutture intermedie separate e distinte da aree di degenza ordinaria e dai reparti di
riabilitazione intensiva o estensiva o di riabilitazione per Gravi Cerebrolesioni Acquisite.

Devono essere organizzate in nuclei di non meno di 10 /15 PL con spazi specifici, anche in caso
di coesistenza in un’unica struttura plurifunzionale, in grado di favorire una risposta adeguata e
personalizzata ai bisogni di questi pazienti.

Per ogni nucleo almeno il 10% deve essere riservato a ricoveri di “sollievo” programmati.

Accesso
L'accesso alle SUAP avviene sulla base di un preciso progetto assistenziale individuale (P.A.l.)
formulato dalla Unita di Valutazione Multidimensionale territoriale attivata dal’ASL di residenza, in
accordo con il responsabile della struttura accogliente. Esso puo essere proposto:

= direttamente da reparti di riabilitazione intensiva (cod. 56) ed estensiva (Cod. 60)

= da strutture riabilitative per GCA (Cod. 75)

= dal domicilio per “periodi di sollievo”
Deve essere declinato, tenendo conto delle informazioni contenute nella “Scheda di Valutazione
sanitaria-clinico-funzionale per persone in Stato Vegetatito e Stato di Minima Coscienza” di cui
all'allegato A, in:

= Azioni specifiche, tipologia delle prestazioni e figure professionali impegnate.

= Quantita, modalita, frequenza e durata di ogni tipologia di intervento/prestazione.

= Strumenti, scadenze e metodi della verifica del piano in itinere ed ex post.
Nel caso in cui si renda necessario, per variazioni dello stato clinico del paziente, il ricorso ad un
nuovo ricovero in Ospedale, al fine di facilitare il rientro dell’ospite alla Struttura di accoglienza
permanente, l'accesso potra essere proposto dall’'U.V.B.R. ospedaliera in raccordo con I'Unita di
Valutazione Multidimensionale territoriale.

NON costituiscono criteri di esclusione per I'accesso:
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» la presenza di cannula tracheostomica
= la nutrizione enterale

= la ventilazione meccanica

* |a comorbilita

» la presenza di piaghe da decubito

= lafamiglia “debole” o assente

Devono essere caratterizzate da una peculiare organizzazione degli spazi, delle risorse umane,

con apertura continua ai familiari e possibilita di convivenza e da progetti espliciti di presa in carico

dei familiari.

Le SUAP devono ottemperare a precisi requisiti tecnici, strutturali e di personale.

L'attivita di assistenza é caratterizzata da:

= Attivitd medica rivolta a controlli clinici quotidiani ed eventuali bisogni specialistici;

= Attivitd psicologica di supporto ai familiari e agli operatori;

= Attivita di nursing;

= Attivitd di riabilitazione (fisioterapia e logopedia) rivolta al mantenimento delle condizioni gia
raggiunte all'interno delle UU.OO. ospedaliere e di riabilitazione di provenienza nonché alla
prevenzione di ulteriori complicanze da patologie sovrapposte;

Per ogni nucleo sono richiesti i seguenti requisiti minimi di struttura e di assistenza:

1. Requisiti strutturali
Le SUAP sono strutture ubicate in localita facilmente raggiungibili dai mezzi pubblici che si
articolano in sezioni composte da nuclei da 10/15 posti letto

= camere di mg 18 per due posti letto con una disponibilita di spazio per ogni persona accolta
che garantisca I'alzata con I'utilizzo di dispositivi appositi (elevatori, carrozzine adatte, ecc.)

= servizi igienici per la non autosufficienza collegati alle camere di norma in numero di 1 ogni
camera e comungue non meno di 1 ogni due camere, di dimensioni e con disposizioni tali
da permettere l'ingresso e la rotazione delle carrozzine e il sostengo da parte degli
operatori per I'attivita di assistenza anche mediante I'utilizzo di ausili di sollevamento;

» locale per bagno assistito dotato di vasca per immersione totale in posizione supina;

= campanelli di chiamata di allarme in tutti i servizi igienici e per tutti i posti letto

= sala soggiorno/pranzo di nucleo

» Jocale di accoglienza (atrio-attesa)

» Jlocale per ospitalita delle famiglie dei ricoverati, necessario per I'incontro con il personale
socio-sanitario, per la socializzazione tra i familiari e per eventuali incontri programmati con
le Associazioni dei familiari;

= Jlocale per il personale di nucleo (guardiola)

= locale per vuotatoio e lavapadelle

= servizi igienici per il personale e locale spogliatoio

= deposito medicinale e presidi medico-chirurgici

* vano per deposito biancheria

2. Reaquisiti Tecnologici (arredi e attrezzature)
Gli arredi, le attrezzature e gli utensili devono essere curati, esteticamente gradevoli nonché
permettere una idonea funzionalitd d'uso e fruibilita in relazione alle caratteristiche dell’'utenza
ospitata; deve essere garantita agli utenti la possibilita di utilizzare suppellettili e arredi personali di
piccole dimensioni.
In particolare nel nucleo devono essere presenti i seguenti arredi:

= letti articolati a tre snodi regolabili in altezza, con comando elettrico e manuale con

dotazione set di ruote con freno;
* materassi antidecubito per soggetti ad alto rischio
= cuscini antidecubito ad aria ed automodellanti
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» carrozzine specifiche ed adattate allutenza (a schienale alto abbattibile e pedana
adattabile)

= dotazione di 1 carrozzina di serie con schienale reclinabile, con pedana regolabile, con
cuscino antidecubito e a ruote piccole, da utilizzare in caso di necessita (Unita posturale)

= ausili posturali

= poltrona relax regolabile ad uso dei familiari;

» idonei sistemi elettrici di sollevamento con dotazione adeguata di sollevatori elettrici in
numero proporzionato alla tipologia degli ospiti ed alla presenza di personale e comunque
in numero non inferiore ad 1 ogni 10 ospiti, di cui uno con bilancia automatica inserita, o di
altri sistemi (ad es. binario — monorotaia o ad “H");

Attrezzature: a disposizione di ogni nucleo € richiesto un carrello per I'emergenza dotato di:
= elettrocardiografo
» sistema di aspirazione elettrico per le secrezioni bronchiali
» saturimetro
= pallone ambu con dotazione completa di maschere e raccordi
» laringoscopio completo
» dotazione di farmaci per I'emergenza
= apparecchiature per la somministrazione di ossigeno a norma delle disposizioni vigenti in
materia
= defibrillatore automatico eventualmente anche a disposizione della struttura
= nebulizzatore
= disponibilita di valutazioni neurofisiopatologiche, urodinamiche, monitoraggio pressorio,
e.g.a.
Deve essere presente, inoltre, adeguata e garantita disponibilita di pompe per I'alimentazione
enterale e parenterale in relazione alle particolari necessita degli ospiti.

3. Reaquisiti Organizzativi e di Personale

Le SUAP devono essere inserite in un sistema di rete regionale integrato con i reparti ospedalieri e
con il territorio.

Il modello organizzativo per ciascun nucleo e costituito dalle seguenti figure professionali:

a. Direzione sanitaria 10 ore/settimana/nucleo dedicate

b. La presenza di personale medico dedicato in un rapporto di 10 ore settimanali ogni
10 ospiti su 5 giorni feriali; in caso di nuclei superiori ai 10 ospiti, in rapporto di 3 ore
settimanali aggiuntive ogni 5 ospiti superiori ai primi 10

c. Presenza di personale infermieristico h 24; di norma deve essere assicurata la
presenza di un infermiere per turno per 7 giorni alla settimana piu presenza di
coordinamento sanitario nella misura di 0,5/die/nucleo per cinque giorni la
settimana; per i casi di particolare complessita (ad esempio la presenza di cannule
tracheostomiche o ventilazione meccanica) dovra essere assicurata una presenza
oraria maggiore in base alle specifiche necessita.

d. Presenza del fisioterapista per un numero di 30 ore settimanali per 5 giorni
settimanali per nucleo

e. Logopedista per un numero di 15 ore settimanali per 5 giorni settimanali per nucleo

Operatore socio sanitario h24; di norma deve essere assicurata la presenza di n. 2

operatori per il turno mattina, 2 turno pomeriggio e n. 1 turno notturno.

g. Interventi psicologici per un totale di 3 ore settimanali per nucleo da parte di
personale con formazione specifica nel campo delle disabilitd acquisite che svolge
funzioni di:

» Attivita di supporto ai familiari
» Supervisione per azioni di supporto e prevenzione del burn-out degli operatori

—
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Per i nuclei che insistono nelle strutture per le quali non sia prevista la presenza di una guardia
medica interna h24, dovranno essere stilati protocolli operativi con i servizi di continuita
assistenziali territorialmente competenti e con i presidi ospedalieri di riferimento, al fine di
assicurare la corretta gestione delle eventuali urgenze notturne e festive o delle situazioni
necessitanti un ricovero.

Deve essere comungue garantita la chiamata al MMG durante la giornata e/o al servizio medico di
continuita assistenziale (guardia medica) e devono essere condivisi con il dipartimento per
'emergenza — urgenza della ASL, mediante procedure formalizzate, protocolli per gli interventi di
emergenza — urgenza.

L'assistenza specialistica deve essere garantita dall’équipe distrettuale attraverso procedure
formalizzate (modalita di accesso facilitato e congruita dei tempi) con 'ASL di riferimento.

Devono essere definiti canali preferenziali e percorsi facilitati per 'accesso ad esami diagnostici —
strumentali e per gli esami di laboratorio.

Tariffa per prestazione giornaliera nelle Speciali Unita di Accoglienza Permanente - SUAP

La tariffa complessiva giornaliera pro-capite € di € 179,00 al netto delle spese per le attivita
diagnostiche, visite specialistiche, dotazioni relative alla ventilazione assistita, a farmaci,
assistenza protesica poiché si prevede che tali prestazioni siano assicurate direttamente dal
distretto sanitario in analogia a quanto garantito ai pazienti a domicilio.

Per la ventilazione assistita e la nutrizione enterale, 'ASL di competenza dovra garantire la
fornitura delle dotazioni e degli accessori necessari, attenendosi ai percorsi e alle procedure
previsti dalla normative vigente in materia.

La tariffa comprende: costi del personale sanitario, alberghieri (esclusi i costi di ristorazione), di
assistenza tutelare, amministrativi, per attrezzature, materiali di consumo e costi generali.

Articolazione del personale e minuti di assistenza:

Nucleo medio di 12 Ore Turno | Turno | Turno Min./pz/die Unita
ospiti settimanali/nucleo | 7/14 14/21 21/7 h24 occorrenti
Direzione Sanitaria 10 10 0 0 10 0,26
Assistenza medica 10 10 10 0,26
Psicologo 3 3 0 0 3 0,08
Coordinatore infermiere 18 18 0 0 18 0,5
0.S.S. h24 70 70 35 175 7
Infermieri h24 35 35 35 105 5
Fisioterapista 30 30 0 0 30 0,83
Logopedista 15 15 0 0 15 0,42
191 105 70 366
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Requisiti ulteriori per I'accreditamento istituzionale delle strutture residenziali in speciali unita di

accoglienza permanente (S.U.A.P.)

Nella scheda che segue vengono definiti i requigigériori specifici che le strutture che erogano
prestazioni in regime residenziale in Speciali Brdt Accoglienza Permanente devono possedere
per accedere all'accreditamento istituzionale.

1 | Deve essere fornita ai familiari/tutore una Guadlé&ervizi per il paziente nella A
guale devono essere esplicitati i diritti e dowisli’'utente
La Guida deve contener informazioni riguardanti:

» Nome e cognome del responsabile della residenza

» Elenco delle prestazioni erogabili

» Modalita di accesso

» Orari di accesso
Orati per il rilascio di eventuali referti allintessato o al familiar
delegato/tutore

(D

2 | Deve essere garantito ai familiari 'accesso attaittura durante il giorno e |a A
notte in caso di necessita, compatibilmente coeslgenze di assistenza e cura
degli ospiti

3 | Devono essere previste procedure scritte perrdéezione da rischi legati a A
sollevamenti e posture nell’assistenza agli ospiti

La struttura deve prevedere modalita di custediari e beni personali B

b

Ai fini della prevenzione degli infortuni devesese garantito il controllo della A
temperatura dell’acqua usata per I'utenza dai famil

6 Devono esistere ed essere seguite procedure iveelaalla correttg A
conservazioni/gestione/utilizzo dei dispositivi negd nellambito delle attivita

di visita e medicazione
*Interpretazione:_dispositivo medic@ualsiasi strumento o sostanza che viene a ctintadn
'uomo

®
>

7 | Per ciascun ospite deve essere redatta unal@asieica in cui ogni operator
annota cure e trattamenti

8 | Deve esistere una documentazione attestanteldeziomi intercorrenti tra la A
struttura e il responsabile della presa in carigogm|scun ospite

9 | In caso di ricovero in ospedale per acuti, 'ospleve essere accompagnatg da A
una sintesi clinica e devono essere mantenuti paipdurante il periodo di
ricovero

10 | Deve esistere ed essere seguita una procedunalizzata per il contatto con le A
strutture territoriali per la fornitura diretta aisili e protesi

11 | Deve essere prevista consulenza protesica A

12 | Deve esistere ed essere seguita una procedunalizzata per il contatto con le A
strutture territoriali per la consulenza e I'evaitupresa in carico da parte delle
UU.00. di Nutrizione Clinica e Nad

13 | Deve esistere ed essere seguita una proceddnaidsioni protetta per il rientrp A

a domicilio degli ospiti (che preveda la comunioa® al medico curantg
'addestramento dei familiari, I'acquisizione dittiui materiali necessari,
proseguimento a domicilio delle cure necessarie®l Maso di strutturg
residenziali private la procedura deve prevedetivazione dei competenti er]

U — v

=,
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pubblici territoriali per la fornitura di materiadi la continuita assistenziale
14 | Deve esistere una documentazione della gediigliesliste d’attesa A
15 | Deve esistere ed essere seguita una procedutta selativa all’accoglienza, B
registrazione e informazione dei familiari
16 | Deve essere chiaramente formalizzata la proaedhe consente ai familigri A
aventi diritto di ottenere informazioni sull’ospite
17 | Devono essere presenti e applicate procedura gestione delle emergenze A
18 | Deve esistere ed essere seguita una procedurdepeéchieste di visite A
specialistiche
19 | Devono esistere ed essere seguite procedutte par : A
> Il bagno e la doccia
» Ligiene orale
> Ligiene a letto
20 | Devono esistere ed essere seguite procedula p@mministrazione di farmaci A
21 | Deve essere garantita, all'occorrenza, I'a#iidit podologia C
22 | Devono esistere ed essere applicate proceduta pesvenzione e il trattamento A
delle piaghe da decubito
23 | Il decorso delle piaghe da decubito deve esswmitorato regolarmente in A
cartella
24 | Il personale di assistenza deve essere spec#it® addestrato alla prevenzigne A
e al trattamento dei decubiti con formazione doquata
25 | Devono esistere ed essere applicate proceduieqaatrollo delle infezioni (es. A
cateterizzati e tracheostomizzati)
26 | Volontari e parenti devono essere addestratifithre i movimenti degli ospiti C
27 | In cartella devono essere registrate informazonproblemi sociali dellospite g B
della famiglia
28 | Deve essere possibile I'utilizzo di un televesor camera B
29 | Ad ogni ospite deve essere garantita la sistemazlei propri indumenti in up A
guardaroba personale
30 | Gli indumenti personali devono essere identificquando sono mandati in A
lavanderia
31 | Devono esistere protocollo interni per un ctooréavaggio della biancheria da A
letto e degli indumenti (se la lavanderia non erestlizzata)
32 | Deve essere disponibile nella struttura un baghparrucchiere almeno una valta A
alla settimana
33 | Deve essere garantita I'assistenza spiritualeligiosa secondo la confessione A
degli ospiti
34 | Devono essere disponibili ed applicate lineed@uperiodicamente revisionate, B
che orientano il personale nelle attivita abitualteesspletate
35 | Deve essere effettuata periodicamente la renasitel grado di applicazione dejle B
linee guida
36 | Devono essere utilizzate scale di valutazionegadte alla tipologia di A
menomazioni e disabilita presenti
37 | Deve essere presente un registro che riportirovvedimenti legali pef B
risarcimenti per danni arrecati ai pazienti, demivada attivita erogate dalla
struttura
38 | Devono essere effettuati eventi formativi, dotukt personale, per diffondere |a B
cultura della prevenzione dell’evento avverso.
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Evento avverso=Lesione 0 morbosita procurata aiig@z almeno in parte dai trattament
medici. Gli eventi avversi in ambito sanitario soper la loro natura indesiderabili, non
intenzionali e dannosi per il malato (IOM, 1999)

@

39 | Devono essere individuate, definite ed adotiedeedure per la rilevazione degli
eventi avversi, capaci di soddisfare i seguentegri
» cosa e accaduto, dove, quando, come e perché;
» quale azione é stata attuata o proposta;
» quale impatto ha avuto l'evento sul paziente, strealpersone
sull’'organizzazione,;
» quali fattori hanno o avrebbero potuto minimizzéeeento.

40 | Devono essere definite misure organizzativeilzagte appropriate tecnologle A
per la riduzione degli eventi avversi

41 | Devono essere svolte indagini sulla soddisfazidelle famiglie a scadenze B
periodiche (almeno una volta 'anno) e devono esesprocedure formalizzate|o
protocolli organizzativi per programmare e disciplie le relazioni e gli inconty
con le associazioni di volontariato e il privat@isde.

42 | Deve essere previsto l'uso dei seguenti strumeperativi, adeguatamenie A
strutturati:
» cartella personale;
> registro degli ospiti;
» registro delle consegne;
» diario delle attivita collettive;
» regolamento interno.

43 | Lorganizzazione della vita e delle attivita desssere orientata alla normale vita A
familiare e in grado di garantire il piu alto lil@lpossibile di partecipazione delle
stesse famiglie

>

44 | Devono essere condivise dall'intera équipe ledatita di svolgimento dellg
attivita assistenziali, sanitarie ed educative eniificati strumenti operativi d
riferimento quali procedure o protocolli, nonché memti di controllo e d
integrazione delle informazioni.

45 | Deve essere svolta una ricognizione annuale falebisogno formativo ¢ A
predisposto un piano di formazione che tenga codé&lla complessita
dell'assistenza, nonché della soddisfazione deodnis psicorelazionali dei
familiari

46 | Deve essere prevista una procedura che coraeciatailiari dei pazienti di poter C

usufruire di pasti da consumare all'interno deltatsura.
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