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COMNFEREMNZA UNIFICATA

REPORT

Seduta della Conferenza Unificata del 30 ottobre 2014

La Conferenza Unificata, presieduta dai presieduta dal Ministro per gli affari regionali e le

autonomie, ha esaminato e discusso i seguenti punti allordine del giormo, con gli esiti
indicati:

3)  Accordo tra il Governo, ie Regioni ¢ le Province autonome di Trento e di Bolzgnq le
Province, i Comuni e le Comunita Montane sul documento recante “Piano nazionale

demenze - Strategie per la promozione ed |l miglioramento della qualita e

dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle demenze’.
SANCITO ACCORDO.

Direzione della Prevenzione, Direzione della Programmazione, Ministero della
Salute; Istituto Superiore di Sanita - Referenti Regionali — Rappresentanti delle tre
Associazioni di pazienti e familiari
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Conferenze Stato RegIOI‘II ed Unificata

a @ PARLAMENTO ITALIANO

Decreto Legislativo 28 agosto 1997, n. 281

"Definizione ed ampliamento delle attribuzioni della Conferenza permanente per i
rapporti tra lo Stato, le regioni e le province autonome di Trento e Bolzano ed
unificazione, per le materie ed i compiti di interesse comune delle regioni, delle

province e dei comuni, con la Conferenza Stato - citta' ed autonomie locali™

pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 202 del 30 agosto 1997
(Rettifica G.U. n. 217 def 17 seftembre 1997)

Capo III
CONFERENZA UNIFICATA

Art. 8.
Conferenza Stato - citta' ed autonomie locali e Conferenza unificata

1. La Conferenza Stato - citta' ed autonomie locali €' unificata per le materie ed | compiti di interesse comune delle
regioni, delle province, dei comuni e delle comunita’ montane, con la Conferenza Stato - regioni.

pubblici.

2. La Conferenza Stato - citta’' ed autonomie locali ' presieduta dal Presidente del Consiglio dei Ministri o, per sua
delega, dal Ministro dellinterno o dal Ministro per gli affari regionali; ne fanno parte altresi' il Ministro del tesoro e del
bilancio e della programmazione economica, il Ministro delle finanze, il Ministro dei lavori pubblici, il Ministro della
sanita’, il presidente dell'Associazione nazionale dei comuni d'Ttalia - ANCI, il presidente dell'Unione province d'Ttalia -
UPT ed il presidente dell'Unione nazionale comuni, comunita’ ed enti montani - UNCEM. Ne fanno parte inoltre
quattordici sindaci designati dall'’ANCI e sei presidenti di provincia designati dall'UPI. Dei quattordici sindaci designati
dall'’ANCI cinque rappresentano le citta’ individuate dall'articolo 17 della legge 8 giugno 1990, n. 142, Alle riunioni
possono essere invitati altri membri del Governo, nonche' rappresentanti di amministrazioni statali, locali o di enti
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Il PRECEDENTE
" Piano di azioni per le Demenze”

Elaborato dal Ministero della salute nel corso
del 2011, documento di programmazione
strategica generale

Inviato alla Conferenza Unificata per la
discussione tecnica e la condivisione con le
Regioni (riunione a ottobre 2011)

Non e stato mai discusso

—
ata: - Y Estratto da Pagina:
artedi 25.10.2011 Sanita 10

Alfesame delle Regioni il programma nazionale 201 1-2013 messo a punto dal ministero

Dieci priorita per le demenze

Gli obiettivi: disease management e una rete integrata di interventi
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The status of national dementia strategies in Europe

[l Countries with national
dementia strategy in place

B Countries with government
commitment to develop
a dementia strategy

B Countries with other political
support to develop a dementia
strategy

B Countries with no support
to develop a dementia strategy

r
Arheimer Eutope, june 2014 b g

Last Updated: Friday 20 June 2014

http://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Plans PR

Alzheimer
7 Europe
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IL DOCUMENTO DEL PIANO
NAZIONALE DEMENZE

Il documento e composto da 9 pagine:
« Introduzione

* Obiettivo 1 (7 azioni)

* Obiettivo 2 (3 azioni)

« Obiettivo 3 (9 azioni)

« Obiettivo 4 (4 azioni)



PREVENZIONE PRIMARIA E
SECONDARIA

+k @ Potential for primary prevention of Alzheimer’s disease:
an analysis of population-based data

Sam Norton, Fiona E Matthews, Deborah E Bares, Kristine Yaffe, Carol Brayne

Summary
Lancet Newrol 2014:13:788-94  Background Recent estimates suagesting that over half of Alzheimer’s disease burden worldwide mi Ehl be attributed

Panel 1: Definitions used for each of the risk factors

Prevalence*| PAR (95% CI) Number of attributable
cases in 2010 (95% CI)

Adult prevalence of diagnosed diabetes mellitus between the

Diabetes mellitus
ages of 20 years and 78 years

Midlife hypertension EI.II'ﬂPE

Adult midlife prevalence of hypertension between the ages of

35 years and 64 years Diabetes mellitus B-9% 1% (14-50) 122 {98-364)
Midlife obesity Midlife hypertension 120% 68% (19-134) 492 {136-934)
Adult midlife prevalence of body-mass index greater than

30 kg/m’ between the ages of 35 years and 64 years Midlife obesity 1% 1% (2460 209 (72-448)
Physical inactivity R e . e h E
Proportion of adults who do not do either 20 min of vigorous HWS‘I:B! Iﬂi-IZtIU'FI."l" JL0% N3G EFES E} 14p1 (401 1554:|
activity on 3 or more days or 30 min of moderate activity on Deprasé:ln 135'}1, 107% |I'IIE_‘14 5|| T ,:51|].1|:|4E|]
S or more days perweek

. smoking 26.6% B 38242 978 (277-1745)
i_i_fetl'ma ?rwalence_nf_majm depressive djsnn:.ler using Low E‘dLIEB‘tEII'IHJ attzinment Eﬁl‘tlﬁ HE'.'h iES-I.EEr} g-l;E {.514_13411
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders or 3
International Classification of Diseases criteria Combinedt 1 40% (7-2-137) 1891 {1955-5311)
Smoking Adjusted combineds F JL4%(153-460) 3033 (1472-4332)

The proportion of adult smokers

P R=population-attribartable fisk. *Sources datailed intjpe appendiz. Hin thowsalds. § Assuiming independances of the
sk factors. SAdjusting for non-independance of the risl factors.

Low educational attainment
The proportion of adults with an International Standard

Classification of Education' level of 2 or less (pre-primary, Table 2: Estimates for popolation-attributable nsl:in:lthe numberof byt in 2010
primary, and lower secondary education) 1 _I

—




SCOLARITA’ (13.6%)

Tassi di partecipazione al sistema di istruzione e formazione dei giovani 1549enni e 20-29enni nei paesi Ue

aderenti all'Ocse
Anno 2009 (valori percentuali)

P‘SE’,I
OBESITA’ (4.1%)

= 15-19 anni 20-29anni

90 Media Ue19
80
70
60
50
40
30
20
10
0
2 \{b{b\‘b‘b'b@c‘p\?‘\‘b{b'\vﬂ
. 0\0& Q)@ . Oa‘P \(f’ Q\@@% Qég} e(@,,f \o\é\b 5@0 Q@d‘ @ﬁ -\6“ Qo e <\\,\ {@Q&o %Q@q‘\ V“’\S ) Q0\'4‘ 0&&
& g v« g & & &
& S5
%
(IC95%)
Popolazione in eccesso
ponderale
sovrappeso* 31,5
(31,2-31,8)
obes/** 10,5
(10,3-10,7)

et
5ot TR
3549 33% 10%
Z

8550
uomini 41%
G
istruzigne
nessuna/elementare 41% 24%
midia infeniore 39% 13%

media supenore 28% 8%

difficalta aconomiche
e m
qualche 34%

rn*m_

0% 20% 40% B0% 8%

BSovrappeso M Obesi




P | Attivita fisica — pool di Asl

S
2> 2008-2011 (20.3%)
%

(0]
(1IC95%)
Livello di attivita fisica
33,0
. * I
attivo (32,7-33,3)
36,9
; | XK !
parzialmente attivo (36,6-37,2)
. 30,1
sedentario***

(29,8-30,4)

* lavoro pesante oppure adesione alle linee guida (30 minuti di
attivita moderata per almeno 5 giorni alla settimana, oppure attivita
intensa per piu di 20 minuti per almeno 3 giorni)

** non fa lavoro pesante, ma fa qualche attivita fisica nel tempo
libero, senza pero raggiungere i livelli raccomandati

*** non fa un lavoro pesante e non fa nessuna attivita fisica nel
tempo libero



A two-decade comparison of prevalence of dementiain >W % @ SI PU OI MODIFICARE

individuals aged 65 years and older from three geographical

areas of England: results of the Cognitive Function and LA FREQU ENZA
Ageing Study land Il DELLA DEMENZA ?

Fiona £ Matthews, Antony Arthur, Linda E Barnes, John Bond Carol Jagger, Louise Robinsan, Carol Brayne, on behalf of the Medical Research m
Council Cognitive Function and Ageing Collaboration
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= = CFAS
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Age group (years)
Figewe 1: TFAS | amd CFAS B age-specific dementia prevalence
CFAS-Cognitree Function and Agesng Study.




DAL RISCHIO INDIVIDUALE ALLE CARTE DEL RISCHIO COGNITIVO ?

Predicting risk of dementia in older adults

The late-life dementia risk index

-~

D.E. Barnes, PhD, MPH ABSTRACT
K.E. Covinsky, MDD, Objective: To develop a late-life dementia risk index that can accurately stratify older adults into
MPH those with a low, moderate, or high risk of developing dementia within 6 years.

i itme, PhD Methods: Subjects were 3,37 5 participants in the Cardiovascular Health Cognition Study without
L H. Kuller, MD, DiePH = = X = 3 = " -
St SAED evidence of dementia at baseline. We used |logistic regression to identify those factors most pre-

S st dictive of developing incident dementia within & years and developed a point system based on the
K. Yaffe, MD i -

logistic regression coefficients.

Table 2 Tha late-life dementia risk index
Characteristic Points
Figure Calibration of the late-life demantia

Age 75-70y" i risk index
AgeBO-100Y%" 2

100+
Low 3MS* 2
Low DSST 2 = BO-
BMI <185 2 E B0-

o
=1 APOE ¢4 allele : 5 =
MRIwhlte matter disease ([grade =3) 1 E 404
MR entarged ventricles [grade =4) T E 20-
Internal carotld artery thickness 1
aE..Emm 'D = T T T T T T T T T L] T T L
01 23 4567 89101112

History of coronary bypass 5 i : i s T
surgary Late-life demeantia risk index soore
Time to put on and button shirt a i
=455
Lack of alcohol consumption i
Possible range Otwils
c Statlstic (95% Cl] 0.81 (0. 70-0.83)




OBIETTIVO 1
Interventi e misure di Politica
sanitaria e socio-sanitaria

Obiettivo 1: Interventi e misure di Politica sanitaria e sociosanitaria

* Aumentare le conoscenze della popolazione generale, delle persone con demenze e dei
loro familiari, nonché dei professionisti del settore, ciascuno per i propri livelli di
competenza e coinvolgimento, circa la prevenzione, la diagnosi tempestiva, il trattamento
¢ I"assistenza delle persone con demenza con attenzione anche alle forme ad esordio
precoce

» Conseguire, attraverso il sostegno alla ricerca, progressi di cura e di miglioramento della
qualita della vita delle persone con demenza e dei loro carer

o Organizzare e realizzare le attivita di rilevazione epidemiologica finalizzate alla
programmazione e al miglioramento dell’assistenza. per una gestione efficace ed efficiente
della malattia




- e 3 x F

Realizzazione di una mappa aggiornata dell’offerta sanitaria, sociosanitaria e
soclale anche in collaborazione con le amministrazioni comunali

1.2.

2002 — numero di UVA censite = 392 2006 — numero di UVA censite = 414

MINISTERO DELLA SALUTE ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA

PROGETTO CRONOS
SCHEDA RILEVAZIONE CARATTERISTICHE U.V.A.

(specificare la specializzazione)

N
o,

RN S

E

p
s 1@

Estituier Superiore & Sawils

DATA DI COMPILAZIONE DELLA SCHEDA fd_d i i SCHEDA DI RILEVAZIONE DATI 2006
ASL DI APPARTENENZA CARATTERISTICHE DELLE UNITA DI VALUTAZIONE ALZHEIMER (UVA)
PROVINCIA COMUNE
INDIRIZZO U.V.A.
Denomimazione dellle Unita Operative che e funzioni di WA
TELEFONO FAX | N |
Data compilazione scheda
DATA DI ATTIVAZIONE U.V.A. f_i i fiiild [ O |
Data di attivazione dell” UvA
- ESISTE UN'U.V.A. DI COORDINAMENTO A LIVELLO REGIONALE O DI ASL? s e Sruttura d appartenenza
dia presente U.V.A.  altra u.v.A. A d tenenza [£])
- LOCALIZZAZIONE | universitaria d ospedaliera | extra-ospedaliera (RSA o IDR) Provinda Comune
| territoriale altre (specificare)
- Indirizzo P
- L’U.V.A. E INSERITA IN UNA RETE INTEGRATA DI SERVIZI PER LE DEMENZE (es. Centro Diurno, Nuclei Speciali in RSA, ADI, ecc)?
Si Ano Responsabille dimico:  Cognome Nome
- POSSIBILITA DI FORNIRE DIRETTAMENTE | degenza ordinaria | day hospital 1 attivita ambulatoriale spacialistica Spedalizzazione
] esami neuroimaging ] esami di laboratorio ) valutazioni neuropsicologiche Telefono Fax Tel. celulare
- GIORNI DI APERTURA Indirizo e-mail
- ORE TOTALI SETTIMANALI DI ACCESSIBILITA ALL'U.V.A. __ —
Localizzazione delfuva
- PERSONALE COINVOLTO (indicare il numero di figure professionali strutturate e non strutturate)
GERIATRI n" ___str. n'___nonstr. NEUROLOGI n° __ str. n'___ nonstr. PSICHIATRI n°___ str. n‘___ non str. [j Ospedde D Territorio
PSICOLOGI n” ___str. n'__nonstr. INFERMIERI n° ___ str. n°___nonstr. TECNICO-AMMIN. n° ___ str. n’___non str.
ALTRG ATTIVITA DH L'UVAE PERSONALE COINVOLTO

N. giomi di apertura settimanali

ALZHEIMER PRESSO QUESTO CENTRO U.V.A.?

Atro { speciicare)

- TOTALE PAZIENTI SOTTOPOSTI A SCREENING (media mensile) n'____ N. ore totali di sibiita allUVA in una setti a
- TOTALE PAZIENTI AMMESSI AL TRATTAMENTO (media mensile, n
e " / I N. medio complessivo di pazienti visti in un mese n®

- TEMPO MEDIO DEDICATO PER PAZIENTE A VISITA (minuti) prima visita _ controllo __ N. totale del pazienti In Garico con assistenza regolare 2 ne

- NUMERO MEDIO PER PAZIENTE DI ESAMI ESEGUITI PER LA DIAGNOSI n Tempo o dedicato a vista per paziente (i) e visita ia

= TOTALE PAZIENTI INCLUSI IN PROTOCOLLI SPERIMENTALI CON I-Ache n —

{(Indicare Ja prosonza dalie figure profossionalf strullurate S o non stritiurate NS)

- ATTIVITA SVOLTE DALL'U.V.A. O DA ESSA COORDINATE 5 NS 5 NS 5 NS
' prescrizione di farmaci neurolettici atipici (piano terapeutico nota 99) J rapporto coordinate con le associazioni dei familiari Pe— D D EROLOGE D D PACHIATRE D D
I riabilitazione cognitiva  riabilitazione motoria counseling e attivita di supporto dei familiari I ricerca clinica e epidemiologica

ATTIVITA DI FORMAZIONE STRUTTURATA D D
1 infermieri o terapisti della riabilitazione 1 medico di famiglia TECHIOD-AMMN
I medici specialistici o ospedalieri 1 psicolosi S NS 5 NS
TERAPTSTI DELLA RIS TTAZIONE: Losems [ [ Teasnocamaowa ) [
QUALI TEST NEUROPSICOLOGICI E SCALE DI VALUTAZIONE VENGONO COMUNEMENTE UTILIZZATI NELLA DIAGNOSI DI DEMENZA DI
Fromern [ [] remmor e [ (]
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SISTEMA INFORMATIVO E POI REGISTRO ?

Inverse occurrence of cancer and
Alzheimer disease

A population-based incidence study

Massimo Musicco, MD ~ ABSTRACT

Fulvio Adorni, PhD Objective: To evaluate the incidence of cancer in persons with Alzheimer disease (AD) and the inci-

Simona Di Santo, MSc
Federica Prinelli, MSc
Carla Pettenati, MD
Carlo Caltagirone, MD
Katie Palmer, PhD

dence of AD dementia in persons with cancer.

Methods: This was a cohort study in Northern Italy on more than 1 million residents. Cancer incidence
was derived from the local health authority (ASL-Mi1) tumor registry and AD dementia incidence from
registries of drug prescriptions, hospitalizations, and payment exemptions. Expected cases of AD
dementia were calculated by applying the age-, sex-, and calendar year-specific incidence rates

Toscana

Study population. This was a prospective/retmospective hisrorial
oohort study including pemsons aged 60+ years registered in the com-
puterized Healch Information Sysem of the Local Health Authority of
Milano 1 (ASL-Mi1) who were diagnosed with canar (n = 21,451)
or AD dementia (n = 2,832) for the first ime from January 1, 2004,
w December 31, 2009, For each member of the cincer ahor, we
defined 2 dme periods of exposure to the risk of AD demenda: one
preceding the diagnosis of cncer and a second following thar diagno-
s, The same definidon of 2 risk periods was idendfied for padents
with AD dementa. The Hedth Informaton System of ASL-Mil
serves about 1 million inhabitants and included 1) the Pharmaceutical
Prscariptions Registry from January 2001 o December 2011 (0 =
70,315,961 prescipdons), 2) the Hospial Discharge Regisry from
January 1996 w March 2011 (n = 3,196,595 admissions), and 3) the
Morra]ir}' Regisuy from Jamuary 1999 w March 2010 (n = 86,819
deaths) and payment exemptons for special disease conditions (n =
409,099). Cancer cases were identfied b}-’ the cancer and mumor g
isery from January 2004 o Decamber 2009.

Aging Clin Exp Res. 2007 Oct;19(5):390-3.

The Tuscany experimental registry for Alzheimer's disease and other
dementias: how many demented people does it capture?

Francesconi P', Gini R, Roti L, Bartolacei S, Corsi A, Buiatti E.

Author information

TRegional Health Agency of Tuscany, 50129 Florence, ltaly.
paolo francesconi@arsanita toscana. it

Abstract

BACKGROUND AND AIMS: A Regional Registry for Alzheimer's Disease and Other
Dementias is being tested in Tuscany (ltaly) to provide a basis for epidemiological studies.
Current results are presented and critically evaluated.

METHODS: The Registry extracts data on cases of dementia from Hospital Discharge
Records, Outpatient Service Records, Regional Mortality Registry and Disease-Specific Co-
payment Exemption Records, based on ICD-9 codes of dementias, and from Prescription

Records based on registered anti-dementia drug codes. A list of cases of dementia prevalent

at the end of 2005 was produced by cross-checking captured cases with the Regional
Mortality Registry.

RESULTS: The Registry captured 47,889 cases, of which 27,796 were still alive at the end of
2005. Captured cases represent slightly less than half of all the cases of dementia estimated
to be present in Tuscany among older residents (65+) according to recent prevalence studies.
Conversely. of 87 subjects 65 years of age or older selected from the Registry and directly
evaluated, 80 (92%) were truly cognitively impaired subjects.

CONCLUSIONS: The Registry has low sensitivity. probably because not all demented
individuals are diagnosed as such in current practice and/or use health services. Conversely,
the Registry has high specificity, and the produced lists of prevalent dementia cases are the
key to estimating health and quality-of-care indicators for the demented population, and may
constitute a basis for epidemiological studies.

Lombardia
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Art. 13

forme di demenza, di seguite denominato registro.

(Registro regionale Alzheimer-Perusini e altre forme di demenza)

1. La Regione, nel rispetto della normativa vigente in materia di protezione dei
dati personali, istituisce presso I'ASP il registro regionale Alzheimer-Perusini ¢ altre

2. 1l registro. articolato in sezioni distinte per forme di demenza, raccoglie dati
anagrafici e sanitari delle persone affette da Alzheimer-Perusini o altre forme di
demenza, per finalita di rilevante interesse pubblico di programmazione, gestione,
controllo ¢ valutazione dell’assistenza, nonché di studio ¢ ricerca scientifica in campo
medico. bicmedico ed epidemiologico.

3. L'ASP cura la tenuta del registro e si avvale della collaborazione dei centri
territoriali esperti per le demenze per la raccolta, "aggiornamento e 1'invio dei dati
idonei a rilevare lo stato di salute delle persone affette da Alzheimer-Perusini o altre
forme di demenza,




OBIETTIVO 2
Creazione di una rete integrata
per le demenze e realizzazione

della gestione integrata

Obiettivo 2: Creazione di una rete integrata per le demenze e realizzazione della gestione
integrata
* Promuovere la prevenzione, la diagnosi tempestiva, la presa in carico, anche al fine di
ridurre le discriminazioni, favorendo adeguate politiche di intersettorialita
* Rendere omogenea I'assistenza, prestando particolare attenzione alle disuguaglianze
sociali e alle condizioni di fragilita e/o vulnerabilita socio-sanitaria.




2.1. Creazione, riorganizzazione ¢ potenziamento di una rete di servizi e funzioni,
a partire dal CDCD, che si configura come sistema integrato in grado di garantire
la diagnosi e la presa in carico tempestiva, la continuita assistenziale ed un
corretto approccio alla persona ed alla sua famiglia nelle diverse fasi della
malattia e nei diversi contesti di vita e di cure (MMG, ambulatori per le demenze,
Centri Diurni, ADI dedicata, etc.), con particolare attenzione agli asl;)etti etici.

CENTRO PER DISTURBI COGNITIVI E DEMENZE (CDCD)

REGIONE SICILIANA ATSD: Ambulatori Territoriali Specialistici

Dedicati ; CD: Centro per le Demenze
g

ASSESSORATO DELLA SALUTE

-
Una rete assistenziale per le demenze in Sicilia
dovrebbe comprendere 5 Centri di Riferimento
(CR); Il successivo monitoraggio dei pazienti,
affidati ai Centri di Assistenza Territoriale (10-
15 per ogni CR) I Centri di Assistenza Socio-
Sanitaria (CASS)

REGIONE

LAZIO |

Riguardo all’obiettivo identificato si propone la
riorganizzazione delle 34 UVA regionali in Centri diagnostici
specialistici per le demenze e in Centri esperti per le demenze.

ERegione Emilia-Romagna

46 consultori per le demenze, distribuiti su
tutto il territorio regionale, dove operano
equipe multiprofessionali per una
valutazione diagnostica approfondita dei
casi. I consultori svolgono anche i compiti
di Unita di Valutazione Alzheimer (UVA)
previsti dal decreto del Ministro della Sanita
del 20/07/2000 per | "attuazione del
protocollo di monitoraggio farmacologico
per la malattia di Alzheimer (ex progetto
Cronos).

g5

REGIONE per VENETO

Progetto Collaborativo CENTRI DI
DECADIMENTO COGNITIVO — MMG
—VENETO ALZHEIMER sulla
demenza di Alzheimer.




Percorso Assistenziale

Macroprocesso che corrisponde alla intera gestione
di un problema di salute.

I percorsi assistenziali possono essere definiti
come piani multidisciplinari e interprofessionali
relativi ad una specifica categoria di pazienti in uno
specifico contesto locale e la cui attuazione e
valutata mediante indicatori di processo e di esito.
Hanno lo scopo di:

o eliminare il piu possibile i ritardi e gli sprechi
e contenere le variazioni non necessarie nei trattamenti

e assicurare la continuita e il coordinamento
.
dell’assistenza RELT
e ridurre al minimo i rischi per i pazienti E ’I <
g
- - - . = =
e migliorare gli esiti < <

\%

1, &
,1,4



Chronic care model
Wagner 1998

Comunita Sistema sanitario

Risorse e strategie Organizzazione dell’assistenza

Supporto Supporto Progetto Sistema
all” autogestione alle decisioni | organizzativo informativo

==
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Team
preparato
proattivo

Persona
informata
attiva
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The Advanced Medical Home:
A Patient-Centered, Physician-Guided Model of Health Care

STATI UNITI American College of Physicians
Yakd® ¥ 4 ‘

Visione del problema
basata di piu sulle
esigenze del paziente e
meno sulla spesa

Practice
Coordinamento
Continuita

Team multiprofessionale
Sistemi informativi

Patient
Experience

Family Medicine
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ASL Brescia

Regione
Lombardia

PERCORSO
DIAGNOSTICO-TERAPEUTICO-ASSISTENZIALE
DECADIMENTO COGNITIVO/DEMENZA

QUALI SONO I PDTA PER LE DEMENZE IN ITALIA ?

== REGIO

Regionea
Lombardia

ASL Milano

& la Ariende Ospedaliers, IRCCS, ASP{Aziende di Servizi alla Personal, Universitd soffo elencate

Percorso Preventivo-Diagnostico-Terapeutico- Assistenziale

Riabilitativo (PDTAR)
olazione e i pazienti con dem

novita clinicamente rilevanti

PERCORSO
DIAGNOSTICO
TERAPEUTICO sulla
DIAGNOSI PRECOCE
DELLE DEMENZE

011 - da aggiornare entro dicembre 2013 o prima
EL di componenti del Gruppo di lavoro - se emergeranno

enza

§25ULSSA

I Flow-chart: Percorsoc del

Es=ami ematochimici:

emocromo, glicemia, creatinina,
ALT. Colesterolo. Tri

IL SISTEMA ASSISTENZIALE INTEGRATO DI PRESA IN CARICO
DEL PAZIENTE CON MALATTIA DIALZHEIMER O ALTRA
FORMA DIDEMENZA NELLA ASLROMAD

AUTORIL: DR, VITTORI0 CHINNI - DIRETTORE F.F, DISTRETTO SANITARIO XITI° MUNICIPLO
DR. GIOVANNI MANCINI - DIRETTORE F.F, UOCNEUROLOGIA - ASLRM D
DR.SSA DANIELA SGROI - DIRETTORE AREA DIp, CURE PRIMARIE - ASLRM D
DR.$5A CATERINA IVARDO — DIRIGENTE MEDICO AREA DIP. CURE PRIMARIE
DR.$5A MARIA LAURA MAZZARA - RESPONSABILE UOS INTEGRAZIONE SOCI0-
SANITARIA DISTRETTO XIII® MUNICIPIO

ELENCO DELLE UNITA OPERATIVE COINVOLTE;

U0C Neurologia Ospedale G.B. Grassi

Poliambulatori Distrettuali Specialistici di Neurologia e Geriatria della ASL RM D

Avrea Dipartimentale Cure Primarie ASL RM D

U0C Direzione Sanitaria dei Distretti Fiumicino e Municipi XIIL XV, XVI

Centri Assistenza domiciliare e residenziale dei Distretti Fiumicino e Municipi XIIT, XV, XVI
U0S Integrazione Socio-sanitaria dei Distretti Fiumicino e Municipi XIIL, XV, XVI

Servizi Sociali del Comune di Fiumicino e dei Municipi XIIL, XV e XVI del Comune di Roma
——

Rete provinciale per la diagnosi, cura ed assistenza delle demenze con il mod
organizzativo dei Centri per i Disturbi Cognitivi (CDC) : Tab.1 e Tab.2

Tab.1 La rete per le demenze deila Provincia di Modena

La rete provinciale per le

SERVIZIO SANITARIO REGIONALE

EMILIA-ROMAGNA
Demenze
e = 7 Centri Distrettuali per i Disturbi Cogpnitivi

e

» 3 CDC Ospedalieri (Neurologia e Geriatria del
NOCSAE di Baggiovara, Neurologia Osp. di Carpi)

4 g“"‘“" * 1 Nucleo Ospedaliero Demenze ¢/o Villa Igea
Modena ( 20 p.l. cod. 56)

= 3 Nuclel Alzheimer per Assistenza Residenziale
Temporanea

g (Mirandola: 15 p.l.,Modena: 20 p.l., Pavullo: 7 p.l.; nuova
attivazione Formigine 1.09.2013; 10 posti)
= 3 CD Alzheimer ( Carpi: 23 posti, Modena «9
Nel 2013 seguite Gennaio: 20 posti, Modena «Mingucci»; 20 posti)
15.000 persone con

= 5 Associazioni di Volontariato che garantiscono una

demenza, 2778 nuove pmr e
- serie di interventi in sinergia con AUSL ed Enti locali

diagnosi di cui 1300
AD, 5195 progetti

attivi dei MMG « Accordo aziendale con i MMG per la presa in carico

del pz con demenza e della sua famiglia

di

(se non recentements
ezeguito: entra 3 mesi)

~

o per sospetta
esso cDC

|—Ta§t

diagnestici eventuali

‘ Approfondiment ‘

rbi acuti del comportamento. | MMG potra
ribile (classe B, entro le 72 ore). Tal rehiests)
eteria della UOC della Neurcloala (16, 0442622638)
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IL PARADOSSO CLINICO DEI CENTRI SPECIALISTICI

v Solo per il 50% dei pazienti con demenza presenti in
un territorio, nei paesi occidentali, viene posta una
diagnosi di demenza da parte dei centri specialistici.

v La diagnosi e formulata gia in una fase moderata di
malattia

v' Si tende a considerare con troppa superficialita un
soggetto con deficit cognitivo isolato (MCI) o
addirittura con un disturbo soggettivo di memoria
(Subjective Memory Complaints) come malato.

Appare quindi fondamentale saper distinguere gli
aspetti della ricerca protesa ad individuare le fasi pre-
cliniche della demenza (Mild Cognitive Impairment) da

quelli di sanita pubblica propri dell’entita clinica delle
demenze.



Politica del farmaco in relazione alla rete dei
servizi o solo politica del costo del farmaco ?

Maggio 2013 — decisione regolatoria antipsicotici
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DECRETI E DELIBERE DI ALTRE AUTORITA

ACFNIIATTAIIANA DEL FABRANACD antTs in vigors 8 decormmere dal giomo swooessivo 8 gquells
di pubblicazicne.

Ficlassificarions e condizioni ¢ modakits di impi .
di meedicimali pernﬂann. (Diatermming 0. -"e-1-3-'2l:lE31]1.“:5'.';5:'=l Il dorattore generaie: Panr

rx - o
Condizion? ¢ modaiing dr impreso
Alle confemoni dells spectalita meedicinali 3 bass i
ATC WNOSAENG ZTIPE ASTTFONE:
ATC MNOSABHO? CTOFZAPTMNA
ATC WNOSAHOS OLANTAPTNA:
AT MOSAHOS CATETAPTNA
ATC MNOSAHOS ASENAPINSA
ATC MOSANOE BISPER T NE;
ATC MNOSANED ARTPTER A SO (O
ATCNOSANTS PAT TPER TTHFNE
E;é.bnhm&}f:bbhgn di prescrizions con diagndsi & pisno

Festano invariate le condizions & prezzo € e alire mo-
dalita prescritiive.
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Dicembre
2013

Decisione
regolatoria

Inibitori
delle
colinesterasi
e memantina

AGENTIA TTALIANA DEL FARMACO
DETERMINA 2 dicembre 2013
Riclazsificazione, al fini del regime d1 fornitura, di medicinali
anticolinesterasici. (Determina n. 1104/2013). (13A10317)
(GU n.296 del 18-12-2013)

P

Art.

Condizionl & modalite' di implego

La classificazione ai fini della formitura dei medicinali a base
di:

ATC NOeDAG2 DONEPEEIL

ATC NOeDADI RIVASTIGMINA

ATC NOeDAD4 GALANTRMINA

ATC NOeDXE0G1 MEMANTINA

' la seguente:

Medicinali soggettli 3 prescrizicne medica limitatiwva, wendibili
al pubblico su prascrizicone di centri ospedalieri o di specialisti
(ERL} - meurologo, geriatra, psichiatra.

Restane invariate le condizioni di prezzo & 1l altre modalita’
prescrittive.
Bre. 2

Digposizioni f£inali
La presente determinazions &' pubblicata nella Gazzetta Ufficizle
della Repubblica italiana - Serie generale ed entra in wvigore a
decorrere dal giorno successivo a gquello di pubblicazione.,

Roma, 2 dicembre 2013

Il direttore genserale: Pani
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OBIETTIVO 3
Implementazione di strategie
ed interventi per
lI'appropriatezza delle cure

Obiettivo 3: Implementazione di strategie ed interventi per appropriatezza delle cure
* Migliorare la capaciti del SSN nell’erogare e monitorare i Servizi, attraverso
I'individuazione e I'attuazione di strategie che perseguano la razionalizzazione dell’offerta
e che utilizzino metodologie di lavoro basate soprattutto sull’appropriatezza delle

prestazioni erogate

Migliorare la qualita dell’assistenza delle persone con demenza al proprio domicilio,
presso le strutture residenziali e semiresidenziali e in tutte le fasi di malattia
Promuovere ’appropriatezza nell’'uso dei farmaci, delle tecnologie e degli interventi

psico-sociali
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Nel Piano Sanitario Nazionale 2011-2013 viene definito che “La politica di
attuazione del governo clinico richiede un approccio di sistema e viene realizzata
tramite I'integrazione di numerosi fattori tra di loro interconnessi e complementari, tra
i quali vi sono la formazione continua, la gestione del rischio clinico, I'audit, la
medicina basata sull’'evidenza, le linee guida cliniche e i percorsi assistenziali,
la gestione dei reclami e dei contenziosi, la comunicazione e gestione della
documentazione, la ricerca e lo sviluppo, la valutazione degli esiti, la collaborazione
multidisciplinare, il coinvolgimento dei pazienti, l'informazione corretta e trasparente
e la gestione del personale. Tutte queste tematiche sono oggetto di analisi e di
iniziative condivise tra lo Stato e le Regioni, ai fini del miglioramento continuo
dell’equita, della appropriatezza e della qualita del sistema nel rispetto del vincolo

delle risorse programmate”.

Articolo 2

IPer le finalita indicate in premessa, € attivato, in wvia sperimentale, il Sistema
Nazionale Linee Guida articolato in:

1. Comitato Strategico, presso la Direzione Generale della Programmazione

sanitaria, dei livelli essenziali di assistenza e dei principi etici di sistema del

Ministero della salute;

IL MINISTRO

Articolo 4

1. Il Comitato Strategico del Sistema Nazionale Linee Guida resta in carica per il

triennio 2004-2006.

2. Il Comitato Strategico si riunisce su convocazione del Coordinatore, ha facolta di
avvalersi, per specifici temi, della collaborazione di esperti, secondo modalita che
saranno definite collegialmente, e puo consultare rappresentanti qualificati di

Associazioni per la tutela degli utenti.
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PET AMILOIDEA:
E%&Eﬁéfé%éégggr?;lszduc‘ts for Human Use (CHMP) QUALE VALO RE
T — PER LA SANITA PUBBLICA?

Amyvid
Florbetapir (*°F)

The benefits with Amyvid are its ability to evidence the presence of B-amyloid neuritic plaques, whose
absence can help exclude the diagnosis of Alzheimer’s disease. At present there is no evidence that
diagnosis with Amyvid will result in improvement in management and outcome of patients with AD.

It has also not been established whether the presence of B-amyloid neuritic plagues in patients with
minimal cognitive impairment predicts the development of AD.

Amyvid is a radiopharmaceutical indicated for Positron Emission Tomography (PET) imaging of
B-amyloid neuritic plague density in the brains of adult patients with cognitive impairment who are

being evaluated for Alzheimer’s disease (AD) and other causes of cognitive impairment. Amyvid should
be used in conjunction with a clinical evaluation.

A negative scan indicates sparse or no plaques, which is not consistent with a diagnosis of AD. For the
limitations in the interpretation of a positive scan, see sections 4.4 and 5.1.




OPEN

ORIGINAL ARTICLE

Florbetapir F 18 amyloid PET and 36-month cognitive decline:

Molecular Psychiatry (2014), 1-8 @
© 2014 Macmillan Publishers Limited  All rights reserved 1359-4184/14

www.natu re.:omlmp

a prospective multicenter study

PM Doraiswamy', RA Sperling?, K Johnson?, EM Reiman®, TZ Wong', MN Sabbagh®, CH Sadowsky®, AS Fleisher®®, A Carpenter”,

AD Joshi’, M Lu’, M Grundman®®, MA Mintun’, DM Skovronsky’, MJ Pontecorvo’ For the AV45-A11 Study Group®

9/28 = 32.3%

Table 1. Baseline characteristics in Ap+ and Af— subjects classified by visual ratings on florbetapir F 18 PET

/

Cognitively normal

Mild cognitive impairment

AD demedﬂ

Sens
Spec
VPP
VPN

LR +
LR -

AB+ N=10) AB- (N=57) P AB+(N=17) AB- N=30) P AB+ (N=19) A@ P
_—
Age in years 77.30 (8.04) 68.70(11.32) 0.0250 74.47 (7.72) 7040(10.72) 01762 7763 (7.29) 73.33(12.98) 0.3750
Gender: Female N (%) 4 (40%) 36 (63.2%) 0.1685 9 (529%) 16 (53.3%) 0.9793 9 (47.4%) 2 (22.2%) 0.2032
APOE4+ N (%) 3 (30%) 13 (23.2%) 0.6446 11 (733%) 4 (13.3%) <0.0001 11 (73.3%) 2 (22.2%) 0.0150
Education in years 15.90 (0.74) 1521(2.39) 0.0860 1447 (218) 1527 (242) 0.2681 1418 (2.08) 14.22(3.38) 0.9709
Soggetti con MCI
Conv AD Conv AD Totale

PET positiva 6 11 17

PET negativa 3 27 30

9 38 47

6/9

27/38

6/17
27/30

66.7/1-71
1-66.7/71

66.7%
71%
35.3%
90%

2.31
0.33

INTERPRETAZIONE DEL RAPPORTO DI VEROSIMIGLIANZA¥*

(LR, likelihood ratio)

LR positivo LR megativo Cambiamento della Risultato
probabilita di malattia
>10 <0.1 grande conclusivo
5-10 -1-0. moderato moderatamente utile
2-5 0.2-0.5 piccolo a wolte utile
2 =>0.5 minimo raramente utile
1 + {00 mnessuno non_utile

(*) Modificato da: Small-for-Gestational-Age Fetwus, Investigation and Managerment. RCOG
wuideline n.31. RCOG: London, UK;: 2002
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OBIETTIVO 4
interventi e misure di Politica
sanitaria e socio-sanitaria

Obiettivo 4: Aumento della consapevolezza e riduzione dello stigma per un miglioramento
della qualita della vita
* Supportare le persone con demenza ¢ i loro familiari fornendo loro corrette informazioni
sulla malattia e sui servizi disponibili per facilitare un accesso ad essi quanto pit diagnosi
tempestivo possibile
* Migliorare la qualita di vita e della cura e promuovere la piena integrazione sociale per le
persone con demenze anche attraverso strategie di coinvolgimento personale e familiare

e Favorire tutte le forme di partecipazione, in particolare attraverso il coinvolgimento delle
famiglie e delle Associazioni, sviluppando non solo I'empowerment delle persone ma
anche quello della comunita. In questo contesto le amministrazioni regionali si attivano
per il coinvolgimento anche delle Associazioni locali




(B19801J32 B1eA0Id 1P OLIOJLLIS) [NS SATJRIZIUI S1)[e O ISWIRYZ[Y 3FJed T 0Idwasa pe auoo)
A[EWIOJUT OUBRISOS [1 P LILI[IWE] 00| 1P 3 PZUIWAP U0D QU0sIad J[[dp oyuAWIT[0AUI0)
[1 3ad opeju0d 1p g)ordes ej[e pe 3 erj3os esseq e eyunyoddo af A 1p SUOIZBAIUO] “C'h

IQATZAIL) T2 21BIIPAP BYATNE 010] J][P

3 "0JBLIBJUOOA Ip 13X J[[3p 3 LIBIILIe] 13D IUOIZRIJ0SSE J[[3P AUOIZeZZIIO[eA 9 0USa)S0S +'
12A13918

19p B[oIny Ip 3 JIN[es Ip MWOIZIPUOd J[[dp OI3FeI0NUOW Tp BuUAWNLS Ip 0ZZII[) ‘¢'f
OJEIIUI QUOTZBWLIOJUT Pa SUOIZBULIO] ‘OyezZIeuosiad ousajsos 1p euayjo ejaypered uod
JOAIZAIRI/LIRI[ I 19D 2{0ASdESUOD 3 AR 0JUAUNF[0AUI00 1p udAIauI 1p oddnyiAg ‘7'
QoM BIA SUOTZBITUNWIOD TP TWIA)STS

[ OpUEZZI[IN dYdUe ‘BZUSWIP U0d duosiad df[ap euIp efjop 2 opadsu [op auorzowoid
E[[e ‘d[eoos ewidns offe enoj e[e ‘desauad ouorzejodod efep uorzezzifiqisuas
B[[e TEJIUW ‘J[eUOIZAI 9 J[RUOIZEU O0AAI[U IP TAPRULIOJU] 1UOAD 1p SUOIZOWOI] ‘[

o2y




I LIMITI E LA FORZA
DELL'APPLICAZIONE DEL
PIANO NAZIONALE DEMENZE

1. Mancanza di finanziamento

2. Mancato coinvolgimento del Ministero delle Politiche Sociali
(Replica: Il testo del Piano e stato approvato dalla Conferenza
Unificata — salute + sociale ; al punto 1.7 e richiamata la
presenza al Tavolo permanente per la demenza della
componente sociale a livello, nazionale, regionale e locale)
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Una considerazione
economica

La demenza ¢ in crescente aumento nella popolazione generale ed ¢ stata definita secondo il
Rapporto OMS ¢ ADI una priorita mondiale di salute pubblica: “nel 2010 35,6 milioni di persone
risultavano affette da demenza con stima di 0 del doppio nel 2030_il triplo nel 2050 con

ogni anno 7,7 milioni di nuovi casi (1 ogni 4 secondi) e una sopravvivenza media dopo la diagnosi
di 4-8-anni. La stima dei costi ¢ di 604 mld di dollari/anno con incremento progressivo e continua

Sfida per 1 sistemi sanitari. Tutti i Paesi devono includere le demenze nei loro programmi di salute
pubblica; a livello internazionale, nazionale regionale ¢ locale sono necessari programmi e
coordinamento su piit livelli e tra tutte le parti interessate. E’ necessario assicurare la migliore

Catictti da demenza. In Italia, il numero totale dei pazienti con demenza & stimato in oltre un milione
(di cui circa 600.000 con demenza di Alzheimer) e circa 3 milioni sono le persone direttamente o
indirettamente coinvolte nell’assistenza dei loro cari. Secondo alcune proiezioni, i casi di demenza
potrebbero triplicarsi nei prossimi 30 anni nei paesi occidentali.

LT conseguenza sul prano economico ed organizzativo sono facilmente immaginabili, tenendo conto
che i soli costi annuali diretti per ciascun paziente vengono, in diversi studi europei, stimati in cifre
variabili da 9000 a 16000 Euro, a seconda dello stadio di malattia. Stime di calcolo circa i costi
socio-sanitari delle Demenze in Italia ipotizzano cifre complessive pari a circa 10-12 miliardi di

Euro annui, € di questi 6 miliardi per la sola Malattia di Alzheimer.
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Le possibili decisioni a costo
zero (isorisorse)(a)

1. Modificare la tempistica dei Piani Terapeutici per il monitoraggio

degli antipsicotici e prevedere semplificazioni nel rinnovo dei piani
terapeutici con i farmaci inclusi nella nota 85.

(effetto atteso: riduzione delle liste di attesa nelle UVA)

2. VERA programmazione dei servizi socio-sanitaria nei territori regionali
e NON SEMPLICE attestazione dell’esistente.

(effetto atteso: creare una rete di servizi)

3. Utilizzo routinario dei flussi informativi correnti (SDO, farmaci,

mortalita, prestazioni ambulatoriali, esenzioni — Sistema NSIS)per
intercettare il fenomeno delle demenza in tutte le sue componenti

(effetto atteso : fornire elementi di conoscenza per la programmazione
socio-sanitaria)

4. Promuovere e realizzare PDTA VERI (con indicatori e sistema
informativo) su base distrettuale e ASL

(effetto atteso : migliorare il livello di assistenza ai pazienti con demenza
e ai loro familiari)



Le possibili decisioni a costo
zero (isorisorse)(b)

5. Valutare la possibilita di erogare i farmaci antipsicotici ancora fuori
dall”indicazione per la demenza utilizzando la legge 648/96

(effetto atteso: superamento del Comunicato dell’AIFA sugli antipsicotici)

6. Integrare il Decreto legislativo n.211 del 2013 relativo all’applicazione
della buona pratica clinica nell’esecuzione delle sperimentazioni cliniche
di medicinali per uso clinico

(effetto atteso: rendere piu «etiche» le sperimentazioni cliniche nella
demenza)

7. Promuovere la pratica dell’'amministratore di sostegno ricordando che
la stessa e completamente gratuita per il cittadino

(effetto atteso : evitare gli abusi)

8. Promuovere stili di vita salutari
(effetto atteso : ridurre nel tempo l'incidenza della demenza)
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Finlandia

Parente piu prossimo o persona piu vicina
al soggetto o legale rappresentante

Spagna, Olanda, Belgio
A I '

1) rappresentante legale

2) persona autorizzata per iscritto dal
soggetto

3)coniuge o partner registrato o altri

familiari

4) altra persona vicina al soggetto

Francia

1) persona autorizzata per iscritto dal
soggetto

2) coniuge o partner registrato o altri
familiari

3) altra persona vicina al soggetto

4) Giudice Tutelare per le ricerche
rischiose secondo il CE locale

Danimarca Parente piu prossimo e Mmg

I N

N

Regno Unito Per le sperimentazioni farmacologiche
] L 1) Persona vicina al soggetto

Tl 2) Medico responsabile

3) Persona nominata dal “relevant health
provider”




Dopo l'approvazione del Piano
Il monitoraggio

Lattivitd di monitoraggio del presente Piano verra realizzata nell’ambito delle funzioni di confronto
di cui al punto 1.6.

Nel primo anno di emanazione verra effettuato il monitoraggio del recepimento formale del Piano ¢
successivamente il monitoraggio riguardera specificamente la sua applicazione, valutata sulla base
degli indicatori che verranno individuati nell’ambito della funzione di confronto permanente per le
demenze prevista dall Obiettivo 1,

A questa funzione viene attribuito anche il compito di evidenziare tutte le criticita presenti
nell'applicazione del Piano, quali ad esempio la disomogenea collocazione dei Centri
nell"organizzazione aziendale, la disponibilita ¢ lo stato di realizzazione dei flussi informativi
correnti nelle diverse regioni, che dovrebbero essere canalizzati in un sistema informativo Integrato,
come ugualmente previsto dall’Obiettivo 1.




Dopo l'approvazione del Piano
Documenti di approfondimento

In questo ambito si prevede espressamente la possibilita di tedigere successivi documenti di
approfondimento, da sottoporre al percorso di approvazione quali Accordi in Conferenza Unific ata,
per argomenti che rivestono carattere di particolare criticita ¢ delicatezza.

Accanto a quelli gia citati si segnalano inoltre:

Y la definizione di indicatori e criteri di qualita per le strutture incluse nella rete della gestione
Integrata;

v la formulazione di lince di indirizzo per promuovere corretti approcci nelle fasi di
comunicazione della diagnosi, nell’acquisizione del consenso informato, ¢ nell’utilizzo degli
istituti giuridici (ad es. amministratore di sostegno);

v la valutazione di alcuni aspetti etici, quali il tema delle direttive anticipate del trattamento
inclusa la possibilita di accedere alle cure palliative nella fase terminale di malattia;

v la promozione della stesura di linee di indirizzo per gli operatori a supporto e tutela del paziente
in eta lavorativa;

v I'approfondimento delle problematiche legate alle specificita delle demenze ad esordio precoce.




Dopo I'approvazione del Piano
Attivita di sostegno

Identificare risorse economiche o con
una Legge ad hoc o con un
emendamento alla Finanziaria

Agganciare le attivita previste dal
Piano Nazionale Demenze alla
revisione del Livelli essenziali di
Assistenza Sanitaria (LEA)



IL PERCORSO DEL TEMA DELLA
DEMENZA IN ITALIA
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