
DA DUE PERCORSI EMBLEMATICI CON I PAZIENTI CRONICI:  
UN MODELLO DI VALUTAZIONE  

E ORIENTAMENTO DELLA PRATICA CLINICA 

ELABORANDO UN METODO, RI-ORIENTANDO UNA PRATICA 
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Percorsi di cura con pazienti cronici esperti 
= 

pratica clinica complessa  

•  pluralità dei soggetti 
•  variabilità dei percorsi 
•  incertezza degli esiti 
•  ricerca/ richiesta di una proposta terapeutica 

personalizzata 
•  continuità della relazione di cura 

= 
Processo conoscitivo e decisionale complesso 

Differenti saperi, esperienze, valori in gioco 



Scopo del progetto 

Sviluppare e sperimentare un modello di orientamento e 
valutazione della pratica clinica a partire dalla ridefinizione 

di due percorsi emblematici rivolti a pazienti affetti da 
talassemia e fibrosi cistica 

(la terapia trasfusionale e ferrochelante e la terapia 
antibioetica-domiciliare) 

Come? 
Attraverso un approccio partecipativo  

dove il coinvolgimento attivo dei soggetti implicati 
(professionisti della salute, pazienti/associazioni, istituzione/

servizi) sia  
 - metodo di elaborazione del modello 

- primo indicatore di qualità della pratica rivista.  
. 



Perché questi due percorsi? 

•   la continuità nel tempo, tipica della cura delle 
cronicità, che esige un approccio che vada oltre la 
logica della prestazione verso quella del processo. 

•   il coinvolgimento di pazienti cronici ed esperti in 
percorsi dove la condivisione di conoscenze e decisioni 

con i professionisti è un fattore molto rilevante. 
•   la trasversalità fra ospedale e territorio, per cui la 

cura si svolge in un continuo fra presenza nelle 
strutture sanitarie e terapia domiciliare. 



Obiettivi 

 Implementare una modalità di analisi e miglioramento dei 
percorsi diagnostico-terapeutici che consenta a pazienti, 

professionisti e istituzioni di lavorare “in équipe” 

• Elaborare degli indicatori di valutazione della qualità della 
pratica clinica che siano condivisi dagli attori in gioco e 
adeguati alla sua natura processuale e “in relazione” 

•  Proporre un modello di valutazione e progettazione dei 
percorsi che veda associazioni, ospedale e istituzioni agire 

come partner in un’innovazione dal basso 



Approccio partecipativo 

Metodo e buona pratica 

Il lavoro si struttura dunque sulla base di  
una progettazione condivisa  

un’implementazione partecipata,  
Una formazione continua 

dove gli attori in gioco sono quindi anche co-autori del progetto 
stesso 







Decostruendo i percorsi, in modo critico e condiviso 

•  Analisi partecipata dei percorsi - profili di cura: 
  - Analisi proattiva partecipativa 
  - Analisi s-nodi decisionali 

Individuando le problematicità 
•  Identificazione individuale delle criticità e dei punti di forza 

(identificazione dei problemi e delle risorse) e loro 
organizzazione per priorità  

•  Deliberazione di gruppo per: 
  - Valutazione condivisa dei delle criticità e dei punti 

  di forza  evidenziati 



Ricostruendo i percorsi 

Deliberazione di gruppo per: 
  - Identificazioni corsi di azione migliorativi 
  - Progettazione condivisa della fase pilota e di 

  metodi di verifica 
Workshop come comparazione critica tra pratiche e risultati  

Implementando e verificando la fase pilota 





Percorso Fibrosi Cistica: Un percorso, Tre livelli concatenati 

RICHIESTA DEL 
PAZIENTE 

VALUTAZIONE 
ASPETTI CLINICI 

VALUTAZIONE 
ASPETTI NON 

CLINICI 

DECISIONE SU AVVIO 
PERCORSO 

DOMICILIARE 

INFORMAZIONE E 
ADDESTRAMENTO 

DEL PAZIENTE 

ATTIVAZIONE ADI  
E RICHIESTA 

FORNITURA FARMACI 

INFORMAZIONE A 
PAZIENTE E 
CAREGIVER 

E 
VERIFICA 

ADDESTRAMENTO 

DIMISSIONE DAL 
CENTRO 

ED EVENTUALE 
FORNITURA DA 

FARMACIA OSPEDALE 

FORNITURA DEI 
FARMACI DALLE ASL 

E 
INIZIO TERAPIA 

A DOMICILIO 

EVENTUALE 
DISLOCAZIONE 

DELL’AGOCANNULA 

EVENTUALE  
EVENTO  
AVVERSO 

CONTROLLO CLINICO 
E DI LABORATORIO 

E 
VALUTAZIONE DEL 

CENTRO 

REALIZZAZIONE 
E CONTROLLO 

PREDISPOSIZIONE 
E PREPARAZIONE 

NASCITA E 
VALUTAZIONE 
DELL’IPOTESI 
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Percorso Fibrosi Cistica: CORSI D’AZIONE PROPOSTI 
 NASCITA E VALUTAZIONE DELL’IPOTESI 

Consolidamento dello sviluppo 
delle schede sociali per una 
conoscenza più accurata e 

sistematicamente condivisa della 
situazione di ciascun paziente Esplicitazione dei criteri per possibile inclusione alla 

terapia domiciliare: 

1.  Documento descrittivo dei criteri, parte del 
percorso formalizzato quale procedura del Centro 

messa a sistema in Fondazione 

2.  Brochure/documento informativo per i pazienti che 
accedono al Centro dove si esplicitano i requisiti per 

una terapia domiciliare corretta e in sicurezza? 

3.  Elemento informativo da integrare nei colloqui con i 
pazienti (primo colloquio?) 

Promozione nel tempo di 
un monitoraggio/studio 
locale, i cui dati possono 

orientare nelle fasi di 
scelta e valutazione del 

paziente e dei 
professionisti 

Promozione nel tempo 
dell’adozione di una 

cartella clinica 
integrata 

RICHIESTA DEL 
PAZIENTE 

VALUTAZIONE 
ASPETTI CLINICI 

VALUTAZIONE 
ASPETTI NON 

CLINICI 

DECISIONE SU AVVIO 
PERCORSO 

DOMICILIARE 
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Elaborazione documento 
consenso informato in vista 

dell’avvio del percorso 

Disegno completo e accurato del percorso 
attraverso:  

-  la sua documentazione  

-  il rafforzamento di strumenti e buone pratiche 

Anche allo scopo di averne il pieno riconoscimento 
istituzionale da parte della Fondazione 



Percorso Fibrosi Cistica: CORSI D’AZIONE PROPOSTI 
 PREDISPOSIZIONE E PREPARAZIONE 

Sperimentazione di una 
formazione all’esecuzione della 

procedura domiciliare che 
includa già la presenza del 

caregiver 

Disegno completo e accurato del percorso 
attraverso:  

-  la sua documentazione  

-  il rafforzamento di strumenti e buone pratiche 

Anche allo scopo di averne il pieno riconoscimento 
istituzionale da parte della Fondazione 

Elaborazione di una check-list 
per: 

- guidare e documentare 
internamente il lavoro di 

formazione svolto 
 - supportare la verifica 

dell’apprendimento 
- Assistere e orientare il 

paziente durante lo svolgimento 
della procedura a domicilio 

Revisione delle modalità di 
informazione e 

responsabilizzazione del medico 
di base rispetto al periodo di 

cura a domicilio. 

Diffusione delle informazioni sia 
tramite impegno del centro che 
tramite responsabilizzazione e 

attivazione di pazienti e 
Associazione 

INFORMAZIONE E 
ADDESTRAMENTO 

DEL PAZIENTE 

ATTIVAZIONE ADI  
E RICHIESTA 

FORNITURA FARMACI 

INFORMAZIONE A 
PAZIENTE E 
CAREGIVER 

E 
VERIFICA 

ADDESTRAMENTO 

DIMISSIONE DAL 
CENTRO 

ED EVENTUALE 
FORNITURA DA 

FARMACIA OSPEDALE 
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Percorso Fibrosi Cistica: CORSI D’AZIONE PROPOSTI 
 REALIZZAZIONE E CONTROLLO 

Sportello infermieristico in 
ospedale e/o sul territorio 

per prestazioni 
ambulatoriali. Segnalazione 
dell’esigenza alla Direzione 

Generale Sanità della 
Regione Lombardia 

Estensione del servizio di Assistenza 
Domiciliare Integrata anche al fine 

settimana per tutte le ASL. 
Segnalazione ai responsabili 

competenti. 

Elaborazione di una check-list 
per: 

- guidare e documentare 
internamente il lavoro di 

formazione  

-  supportare la verifica 
dell’apprendimento 

- assistere il paziente durante lo 
svolgimento della procedura a 

domicilio 

Proposta di un’azione formativa 
specifica e continuata nel tempo, 
rivolta al paziente e al caregiver 

per prepararli alla corretta 
gestione delle possibili reazioni 

avverse, anche con la 
collaborazione dell’Associazione 

FORNITURA DEI 
FARMACI DALLE ASL 

E 
INIZIO TERAPIA 

A DOMICILIO 

EVENTUALE 
DISLOCAZIONE 

DELL’AGOCANNULA 

EVENTUALE  
EVENTO  
AVVERSO 

CONTROLLO CLINICO 
E DI LABORATORIO 

E 
VALUTAZIONE DEL 

CENTRO 
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Disponibilità del Centro a collaborare 
per la formazione e l’informazione 

del personale impiegato sul 
territorio. 

Segnalazione ritardi nella fornitura 
dei Farmaci da ASL Milano e 

disponibilità a collaborare per 
migliorare il percorso attuale. 



Percorso Talassemia: Un percorso, Tre livelli concentrici 

LUNEDÌ MARTEDÌ MERCOLEDÌ GIOVEDÌ 

EVENTUALE PRESA  
IN CARICO  

NUOVI PAZIENTI 
IMPREVISTI 

DAY HOSPITAL 
MOMENTO 

preparatorio 
alla TRASFUSIONE 

DAY HOSPITAL 
TRASFUSIONE 
ESAMI E VISITE 

INCONTRI  
PSICOLOGA 

DIMISSIONE 

VENERDÌ 

PRIMA 
SETTIMANA 

SECONDA 
SETTIMANA 

TERZA 
SETTIMANA 

QUARTA 
SETTIMANA QUINTA 

SETTIMANA 
PERCORSO 
ANNUALE 

PERCORSO 
SETTIMANALE 

PERCORSO DH 
QUOTIDIANO 
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Percorso Talassemia: CORSI D’AZIONE PROPOSTI 
PERCORSO DH QUOTIDIANO 

DAY HOSPITAL 
MOMENTO 

preparatorio 
alla TRASFUSIONE 

DAY HOSPITAL 
TRASFUSIONE 
ESAMI E VISITE 

INCONTRI PSICOLOGA 

DIMISSIONE 

Incremento dell’informazione sugli accertamenti, in 
particolare nel caso siano anche occasione di raccolta di 

dati e/o materiali biologici per studi di ricerca 

Da collocare: gli accertamenti collegati a studi non 
avvengono necessariamente in DH, possono anche 

accadere prima e l’informazione andrebbe 
programmata di conseguenza 

Obiettivo intermedio: si è stabilito che per ogni studio 
verrà prevista un’informativa e un consenso specifici. 

Già così per uno studio in corso sulla coagulazione. 
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Introduzione al 
percorso informativo e 
consenso informato per 
i nuovi pazienti presi in 
carico? Da comprendere 
meglio come può essere 

previsto 

? 

DAY HOSPITAL 
TRASFUSIONE 
ESAMI E VISITE 

INCONTRI PSICOLOGA 

DIMISSIONE 

Utilizzo nella pratica della nuova documentazione 
informativa sulla terapia ferrochelante. Ancora da 

collocare esattamente nel percorso. 

Obiettivo intermedio: si rivaluteranno i tempi di 
realizzazione in un secondo momento -> primavera 

2010? 

EVENTUALE PRESA  
IN CARICO  

NUOVI PAZIENTI 
IMPREVISTI 

All’interno della pratica trasfusionale 
codificata,  aumentare la 

partecipazione del paziente tramite 
un’informazione che rende esplicito il 
suo ruolo nella verifica dell’eventuale 

premedicazione e corrispondenza della 
sacca. La partecipazione attiva del 

paziente migliora il percorso 
trasfusionale 

 MODALITÀ: documento informativo su 
processo trasfusionale e sua 

presentazione orale. 



Percorso Talassemia: CORSI D’AZIONE PROPOSTI 
PERCORSO SETTIMANALE 

LUNEDÌ MARTEDÌ MERCOLEDÌ GIOVEDÌ VENERDÌ 

Colloquio individuale con il paziente –> 
programmazione personalizzata 

collocato durante Day Hospital per 
favorirne l’accessibilità.  

• Incontri collocati il mercoledì 
pomeriggio, con possibilità ora che si 

svolgano con la dott.ssa Zanaboni o con 
la dott.ssa Cassinerio. 

•  Si era inoltre ipotizzato che nel 
tempo tale colloquio potesse 

progressivamente sostituire la visita 
medica durante la trasfusione, ma ora 
appare difficile, applicabile forse in un 

futuro lontano. Per realizzare tale 
formula servirebbe una maggiore 

gestione e comunicazione a distanza 
con i pazienti. Inoltre il DH è di 

responsabilità medica e questo pone 
molti limiti ad un impiego flessibile del 

personale 

Nuovi incontri di gruppo fra 
psicologa, pazienti e membri 
dell’Associazione collocati 

durante il momento trasfusionale 
del Day Hospital 

Ampliamento degli incontri 
settimanali fra professionisti in 

un’ottica di équipe e apertura alla 
partecipazione dell’Associazione dei 

pazienti a parte di essi, circa una 
volta al mese su problemi emergenti 

di assistenza e organizzazione  

I pazienti che lo desiderano sono 
dunque invitati a partecipare 

durante l’incontro del primo venerdì 
del mese 
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Percorso Talassemia: CORSI D’AZIONE PROPOSTI 
PERCORSO ANNUALE 

PRIMA 
SETTIMANA 

SECONDA 
SETTIMANA 

TERZA 
SETTIMANA 

QUARTA 
SETTIMANA QUINTA 

SETTIMANA 

Dialoghi sulle ricerche: 
Incontri formativi e 

informativi di gruppo su: 

A. Novità dalla ricerca sulla 
cura della Talassemia 

B. Aggiornamento sugli studi in 
corso o completati che hanno 

visto il coinvolgimento dei 
pazienti del Centro 

Si consulterà in merito la 
prof.ssa Cappellini in vista di 1 
o 2 incontri l’anno. Attenzione 

sulle modalità di 
comunicazione per favorire la 

massima partecipazione. 

Allargamento di incontri fra 
Associazione e Direttore UO al 

gruppo dei professionisti del Centro 
Ad esempio anche in vista di una 

migliore stesura di relazioni socio-
sanitarie? 

Incontri formativi e informativi per 
infermieri per un aggiornamento di 
carattere professionale e tecnico. 

Contattata in merito la prof. 
Cappellini per procedere con 

l’attività.  

A partire da gennaio, presentazione del 
percorso informativo rinnovato 
(documentazione + colloquio 

individuale + eventi ): 

Documentazione informativa nuova  e/o 
aggiornata (Processo trasfusionale, 

Servizio offerto dal Centro, Informative 
sulla terapia ferrochelante)  

(vedi scheda successiva) 

Rafforzamento della comunicazione 
di eventi informativi periodici per i 
pazienti, tramite colloqui, bacheca, 

sito, etc. 

In particolare, avvio richiesta email 
dei pazienti per comunicazione 
mirata durante la fase pilota su: 
incontri del venerdì, colloqui del 
mercoledì, gruppi con psicologa. 

Obiettivo intermedio: marzo 
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Nuovo consenso informato alla 
trasfusione  

Obiettivo intermedio: gennaio 



•  Proposta di un’azione formativa specifica e continuata nel 
tempo, rivolta al paziente e al caregiver per prepararli alla corretta 
gestione delle possibili reazioni avverse durante il trattamento 
domiciliare. 

•  Promozione nel tempo di un monitoraggio/studio locale sui 
benefici, i rischi e le conseguenze della terapia antibiotica 
domiciliare nella cura del paziente con Fibrosi Cistica, in modo da 
arricchire il quadro informativo con dati propri, al di là del 
monitoraggio della letteratura internazionale. 

•  Sperimentazione di una formazione all’esecuzione della 
procedura domiciliare da parte dell’infermiere al paziente che 
includa già la presenza del caregiver, allo scopo di renderlo più 
consapevole e attivo nella prosecuzione della cura a casa. 

IN-FORMAZIONE – CORSI DI AZIONE DELIBERATI 
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•  Elaborazione di una check-list per guidare e documentare 
internamente il lavoro di formazione e verifica al paziente circa 
la procedura domiciliare. Può essere strumento sia di indirizzo 
della formazione, sia di verifica di quanto fatto, sia di supporto al 
paziente come documento che gli viene lasciato da portare a casa. 
(tema condiviso con l’area Informazione). 

•  Promozione nel tempo l’adozione di una cartella clinica 
integrata, dove tutte le figure professionali coinvolte nel percorso 
lascino traccia della loro attivazioni, allo scopo di eliminare le 
ridondanze, diminuire il rischio di errori e favorire tramite gli 
strumenti di lavoro una logica multidisciplinare e in équipe, 
fondamentale nella cura della Fibrosi Cistica.  

•  Prosecuzione dello sviluppo delle cartelle sociali di ciascun 
paziente, come strumento di informazione condivisa e trasparente 
circa i requisiti per l’accesso alla terapia domiciliare. 
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EQUIPE E DOCUMENTAZIONE INTERNA – CORSI DI AZIONE DELIBERATI 
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RELAZIONE FRA OSPEDALE E TERRITORIO – CORSI Di AZIONE DELIBERATI 

•  Sportello infermieristico in ospedale e/o sul territorio. Come già accade 
in altre realtà, sarebbe auspicabile l’attivazione di uno sportello 
infermieristico, presso la struttura ospedaliera o territoriale, dove offrire 
prestazioni infermieristiche necessarie, fra cui l’eventuale ri-collocazione 
dell’agocannula. 

•  Esplicitazione condivisa degli elementi formativi e informativi di base 
necessari al percorso con il personale sul territorio. Per la buona 
gestione sul territorio della terapia antibiotica del paziente con Fibrosi 
Cistica potrebbero essere utili momenti di formazione e aggiornamento del 
personale impiegato per l’assistenza territoriale, allo scopo di incrementare 
l’efficacia delle risorse già in campo. 

•  Estensione del servizio di Assistenza Domiciliare Integrata anche al 
fine settimana per tutte le ASL. Si suggerisce l’estensione dell’esperienza 
già implementata con successo da alcune ASL lombarde, le quali offrono il 
servizio di Assistenza Domiciliare Integrata anche durante il week-end ai 
pazienti in terapia antibiotica. 



Percorso Talassemia: CORSI D’AZIONE DELIBERATI 
CONSENSO INFORMATO, NUOVA DOCUMENTAZIONE, PERCORSO INFORMATIVO 

-  Presentazione del 
Centro 

-  Procedura trasfusionale 

-  Moduli di consenso 
informato 

-  Eventuali schede 
informative sulle 

patologie, su specifica 
necessità 

- Bacheca con orari, 
contatti, servizio 
psicologico, etc. 

Sviluppo nuova pratica 
informativa e modulo di 

consenso per: 

- Terapia trasfusionale 

- Terapia ferrochelante 

-  Eventuali studi di 
ricerca, su specifica 

necessità 

A partire da documenti di 
Fondazione, verso la 

specificità della 
Talassemia 

In gennaio presentazione 
unitaria in occasione 

della firma del consenso 
informato, della nuova 

documentazione 
informativa in 

elaborazione, della 
nuova modalità di 

programmazione dei 
colloqui individuali per 

favorire accesso dei 
pazienti, della buona 

pratica di esplicitazione 
delle processo 
trasfusionale 

Nuova 
Documentazione 

Percorso 
Informativo 

Annuale 
Consenso 
Informato 
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Percorso Talassemia: CORSI DI AZIONE DELIBERATI 
ORGANIZZAZIONE 

Proposte per l’Istituzione 

1. Personale infermieristico dedicato, parte integrante dell’”equipe di percorso” 

2. Cartella clinica informatizzata “dedicata” 

3. “Spazi dedicati”come risorsa del percorso 

4. Formalizzazione percorso ambulatoriale preferenziale e della figura 
amministrativa 

5. Carta sanitaria Regionale: un’opportunità di percorso 

25 novembre 2009 – Workshop “Partecipare i percorsi di cura” presentato e 
discusso il documento elaborato durante il progetto:  

“CRITICITÀ, PUNTI DI FORZA E PROPOSTE PER L’ISTITUZIONE” 
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Carboni, Giusy Messina 
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possibile il giro di giostra di ognuno 


