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PREMESSA

“La medicina palliativa e le cure di fine vita sono un argomento di rilevanza sociale
crescente. La consapevolezza del termine dell'esistenza e i bisogni di cura

investono problematiche umanistiche che spesso la medicina moderna trascura. La
maggiore difficolta € oggi rappresentata dalla misura della qualita della

assistenza erogata in questo setting di assistenza. La tecnologia e il pragmatismo
scientifico che delineano le Good Clinical Practice non trovano corrispettivo con gli
aspetti psicologici, sociali, spirituali, religiosi che pesano in misura analoga nel
determinare |'efficacia dell'azione clinica. In questo ambito si colloca anche la
cultura. La base culturale dei singoli o dei gruppi etnici assume un ruolo
fondamentale in tutto il processo di gestione della incurabilita e della terminalita.
Competenze culturali in oncologia richiedono la acquisizione di specifiche
conoscenze, competenze cliniche e comportamenti che possono facilitare una sorta
di negoziazione culturale nell'ambito clinico-assistenziale. Alla fine questo sforzo
dovrebbe portare ad una gestione della terminalita omogenea per i diversi contesti
antropologici, etnici e sociali. Le competenze culturali dovrebbero sempre condurre
ad una consapevolezza professionale da parte degli oncologi dei propri valori e
credo.

Per essere in grado di comunicare con modalita empatiche e approcci culturali con i
pazienti malati di cancro, gli oncologi dovrebbero essere a conoscenza del

concetto di cultura nella sua complessita e dell'importanza di evitare forme di
razzismo, classismo, sessismo, conflitto generazionale, e di atteggiamenti
stereotipati.”

E’ con questa premessa, stralcio scritto che ha accompagnato la richiesta

multicentrica multidisciplinare congiunta fra il Dipartimento di Discipline Storiche e
il Centro Interdipartimentale di Ricerche sul Cancro “G. Prodi” dell’Universita di
Bologna, al Ministero Dell’Istruzione, dell’Universita e della Ricerca nell’ambito dei
programmi di ricerca scientifica di rilevante interesse nazionale (PRIN) ,che nasce il
progetto approvato nel 2008, nell’ambito dei programmi di ricerca scientifica di
rilevante interesse nazionale (PRIN) “Interculturalita, radici storiche, e modelli di
cura nelle istituzioni degli Hospice: un percorso interdisciplinare in prospettiva
comparata”.



Il progetto(PRIN) ha come obiettivi generali:

- L'Implementazione best practice attraverso la valorizzazione dei fattori
culturali, antropologici, spirituali e religiosi con lo scopo di migliorare la
qualita delle cure negli hospice che accolgono malati di diversa nazionalita e
cultura;

- Fornire al team oncologico una serie di elementi di carattere storico
antropologico per migliorare |’ approccio ai malati oncologici terminali in
relazione alla produzione di modelli formativi ;

- Favorire il dialogo interculturale inteso e praticato come fattore strategico
nella cura alla persona all’interno degli hospice.

Gli obiettivi specifici, sono:

-dare dimensioni all’aspetto dell’ interculturalita

-valutare il trend demografico di pazienti stranieri nel setting assistenziale

- cogliere gli elementi di criticita

-cogliere le informazioni che suggeriscono possibili soluzioni per il
miglioramento dell’approccio all’assistenza ai Pazienti stranieri con malattie
degenerative nella fase finale della loro vita

Il progetto

Il progetto prevede due fasi e in entrambe le fasi sono stati coinvolti tutti gli
Hospice dell’Emilia Romagna. La prima fase di studio € multicentrica retrospettiva,
La seconda fase del progetto € uno studio multicentrico prospettico.

Il lavoro di questa tesi riguarda la prima fase del progetto PRIN



“Interculturalita, radici storiche e modelli di cura nelle istituzioni degli
hospice: un percorso interdisciplinare in prospettiva comparata ,,

Fase |

Introduzione
Lo studio, oggetto di questo lavoro di tesi, si inserisce nel programma di dottorato di
ricerca in Medicina Palliativa in Oncologia e vede la collaborazione diretta
dell’Accademia delle Scienze di Medicina Palliativa e della Fondazione Hospice Maria
Teresa Chiantore Seragnoli. Lo studio ha coinvolto la rete degli Hospice dell’Emilia
Romagna e in particolare:

Hospice MTC Seragnoli, Bentivoglio;
Hospice Bellaria, Bologna;

Hospice c/o Presidio ospedaliero Santa Colomba di Savignano sul Rubicone AUSL
Cesena;

Hospice V. Grassi, Forlimpopoli;

Hospice territoriale di Dovadola IPAB Opera Pia Zauli;

Hospice Casa della Solidarieta Associazione ADO AUSL di Ferrara;
Hospice Territoriale di Codigoro AUSL di Ferrara;

Hospice Centro oncologico Azienda Ospedaliera di Modena.
Hospice Ospedaliero di Guastalla;

Hospice Casa Madonna dell’Uliveto, Montericco di Albinea;
Hospice Centro di Cure Palliative Fidenza;

Hospice Centro di Cure Progressive Pietro Coruzzi, Langhirano;
Hospice Casa di Cura Piccole Figlie dei Sacri Cuori di Gesu e Maria, Parma;
Hospice Territoriale “Una casa per le cure palliative”, Borgonovo

Hospice San Domenico AUSL di Ravenna, Lugo;



Unita di Terapia Antalgica e Cure Palliative c/o Ospedale di Rimini.
Fase preliminare
In Italia:

* La maggior parte dei pazienti oncologici terminali italiani desidera morire a
casa, ma per differenze culturali , di tradizioni, economiche e sociali questa
percentuale varia al nord, al centro, e al sud

Domicilio Ospedale/Hospice
nord 36,5% 52,3%
centro 55,5 % 33%
Sud 93,5% 4,6 %

Beccaro M. e Coll. 2006

e Altro dato acquisito e che P’incidenza del numero di stranieri sulla
popolazione residente in Emilia-Romagna, con un trend di crescita
superiore al dato nazionale, fa presagire un aumento del numero di
pazienti stranieri negli Hospice
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Tuttavia Fincidenza del numero di stranieri sulla popolazione residente in Emilia-
Romagna, con un trend di crescita superiore al dato nazionale, fa presagire un aumento
del numero di pazienti stranieri negli Hospice
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Evoluzione incidenza stranieri residenti su popolazione totale (2004-2011)*

* Il Dossier Caritas/Migrantes stima una presenza complessiva di soggiornanti
stranieri (compresi quelli ancora non registrati all’anagrafe) pari a 544.000
unita in ER (1-1-2011)

* Il numero degli stranieri residenti in ER ha subito un incremento del 138%
circa nel periodo compreso tra il 2004 e il 2010.

I dati relativi alla Provincia e al territorio dell’AUSL di Bologna sono in linea con i
trend registrati a livello regionale e mostrano una sostanziale crescita

In ordinata le percentuali di incidenza della popolazione straniera rispetto alla
popolazione totale nella citta di Bologna, linea rossa, e nella provincia bolognese,
linea verde. Praticamente in linea con il trend nazionale e regionale

e Principali problemi di salute attuali:

Gravidanze e neonati, Infortuni sul lavoro, Malattie infettive
e Problemi di salute a medio termine:

Malattie croniche



Trend di percentuali ricovero di Pazienti stranieri nel S. Orsola-Malpighi

Raccolta dati anagrafici e clinici di pazienti oncologici stranieri
ricoverati al Sant’ Orsola-Malpighi nel periodo 2004-2010

Criteri di inclusione pazienti:

*Paese di nascita/ cittadinanza/ residenza

esteri — N= 760 pazienti
*SDO con diagnosi principale oncologica

secondo il DRG

Analisi retrospettiva sui pazienti oncologici ricoverati nel 2009

145 pazienti oncologici stranieri

Stomaco
: .. : 8%
100 residenti in Italia

Pancreas
\ Ematologici
= 36%
36 a prognosi infausta Fegato /\

17% Colon-

retto
19% Melanomi

3%

Outcome pazienti a prognosi
Infausta, anno 2009

T
Hospice
11%
Confronto ID ricovero pazienti stranieri
Sant’ Orsola-Malpighi con il database
dell’ Emilia-Romagna su ADI e hospice.




120 pazienti stranieri, residenti in provincia di Bologna, ricoverati
trail 2006 ed il 2010 con diagnosi SDO di patologia neoplastica a
prognosi infausta.

-18 deceduti;

26 vivi; Outcome ADI _
da 13% Hospice; 7

Hospice +

-24 hanno attivato CP: T, i

*14 ADI 37%

*7 Hospice Deceduti
*3 Hospice + ADI 17%

In corso: identificazione dei 40 pazienti che non hanno attivato la rete
delle CP in Emilia Romagna attraverso i Medici di Medicina Generale.
Vivi? Tornati in patria? Deceduti e dove?

Ricerca nel Policlinico S. Orsola-Malpighi

Raccolta dati anagrafici e clinici di pazienti oncologici stranieri ricoverati negli
anni 2004-2010 (in corso)

Analisi preliminare su un anno campione (2009)

Analisi retrospettiva clinica e dell’'outcome



Analisi retrospettiva sui pazienti oncologici ricoverati nel 2009
145 pazienti oncologici stranieri

100 residenti in Italia

36 a prognosi infausta

Outcome pazienti a prognosi infausta, anno 2009

120 pazienti stranieri, residenti in provincia di Bologna, ricoverati tra il 2006 ed il
2010 con diagnosi SDO di patologia neoplastica a prognosi infausta.

-18 decedut;i;

-26 vivi;

-24 hanno attivato CP: di cui *14 ADI, *7 Hospice, *3 Hospice +
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Obiettivi

Dopo I'esposizione dei dati che offrono la panoramica sul bisogno assistenziale per i
Pazienti stranieri che vivono nella RER, si procede con I'esposizione dello studio PRIN

Prima fase il cui scopo e stato quello di raccogliere elementi multidimensionali di
analisi utili per migliorare la qualita delle cure in Hospice attraverso la valorizzazione
dei fattori culturali, antropologici, religiosi e spirituali emergenti.

A tal fine si & proceduto dapprima con uno studio pilota monocentrico
retrospettivo realizzato con la somministrazione di un questionario semistrutturato
agli operatori dell’lHospice Maria Teresa Chiantore Seragnoli di Bentivoglio
sull’esperienza nel percorso assistenziale a Pazienti stranieri ammalati di cancro in
fase avanzata e avanzatissima di malattia ricoverate nello stesso Hospice.

Subito dopo e con l'obiettivo di avere una panoramica regionale dei dati raccolti
nello studio pilota si & passati nella fase multicentrica retrospettiva .

Strumenti e Metodi

Raccolta dati, durante la fase pilota, dalle cartelle cliniche, dai verbali del briefing e
delle riunioni di staff dal 2002 al 2011 negli Hospice della Fondazione Maria Teresa
Chiantore Seragnoli (Hospice di Bentivoglio e Hospice Bellaria), dei Pazienti Stranieri
ricoverati non residenti in Italia

Elaborazione dei dati dell’analisi e formulazione di un questionario semistrutturato
Somministrazione del questionario pilota semistrutturato al personale degli Hospice
Bentivoglio e Bellaria

Elaborazione dati e condivisione con i team degli Hospice RER (Regione Emilia
Romagna) e successiva formulazione di un questionario riadattato rispetto a quello
pilota in base ai dati emersi dall’analisi dello studio pilota e ai contributi forniti dai
vari team partecipanti.

Elaborazione dei dati , condivisione con gli Hospice RER e formulazione, in tandem
con I'Hospice di Ferrara, di un secondo questionario semistrutturato per lo studio
prospettico multicentrico che costituira la seconda fase del Progetto PRIN.

In tale Studio, e con gli obiettivi sopra illustrati, si € messo a fuoco il percorso
assistenziale dei Pazienti stranieri ricoverati negli Hospice dell’lEmilia Romagna. Si &
iniziato con uno studio retrospettivo —esplorativo- “pilota” in cui si € somministrato



11

un questionario semistrutturato agli operatori della Fondazione Hospice Maria
Teresa Chiantore Seragnoli, (Il questionario e scaturito dagli elementi emersi
durante una prima raccolta dati dalle cartelle cliniche, dai verbali del briefing e delle
riunioni di staff dei Pazienti stranieri, non residenti in Italia, ricoverati negli Hospice
della Fondazione Hospice Maria Teresa Chiantore Seragnoli - Hospice di Bentivoglio
e Hospice Bellaria-dal 2 Gennaio 2002 al 31 dicembre 2011) . Tale raccolta dati aveva
permesso di fare una stima del numero dei Pazienti stranieri ricoverati in tale
periodo, dei paesi di provenienza, delle criticita emerse, delle soluzioni trovate.

Intervista per rilevazione retrospettiva sul personale dell’Hospice sui Pazienti stranieri in Italia.

1. Nome e cognome (risposta facoltativa)

3. In quale Hospice lavori?

5. Da quanto tempo lavori nell’lambito delle Cure Palliative?

6. In Hospice hai assistito persone straniere per nascita, per residenza, comunque con una forte demarcazione
culturale diversa dalla tua?

Si[] No [ ]

7. Ricordi quante volte e successo?

8. Hai incontrato difficolta nell’assistere questi pazienti?
Si[] No [ ]

9. Se si, pensi cio fosse dovuto alla loro provenienza?

10. In quale fase del percorso assistenziale sono emerse le difficolta?

Presa in carico pre-ricovero [ ]
Ricovero

Dimissione

Decesso []
Elaborazione del lutto []
11. Hai incontrato delle difficolta linguistiche?

Si[] No []
12. Hai incontrato delle difficolta nell’individuazione del caregiver?

Si[] No [ ]

13. Se “Si” quali?
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14. Hai avuto difficolta relazionali ?
Si[] No [ ]

15. Se “Si”, con il paziente, con il caregiver, con la famiglia?

17. Durante I'assistenza sono emerse problematiche legate alla cultura, religione o spiritualita?
Si[] No []

18. Riguardo le eventuali difficolta inerenti la cultura, la religione o la  spiritualita, € emersa la necessita di fare
riferimento a un ministro del culto, a un leader o capo comunita? Se “Si”, a chi?

19. La richiesta del paziente straniero di tornare in patria, secondo la tua esperienza & ricorrente?
Si[] No [ ]
20. A quali problematiche e connessa tale richiesta, secondo la tua esperienza (barrare una o piu risposte):
e Difficolta di consapevolezza di prognosi del Paziente e/ o della famiglia []

Difficolta logistiche

Difficolta economiche

Difficolta di presa in carico nel paese d’origine

Difficolta a reperire i farmaci

Altro

21. Quali strategie hai adottato per risolvere le problematiche prima descritte?

—_— ———
[a— [

22. Hai trovato una soluzione ? Si [ ] No [ ]

23. Se No, perché?

Si & poi condiviso e adattato il questionario sulla base degli imput derivati
dall’esperienza degli altri Hospice RER e quindi somministrato ai vari team
Intervista di rilevazione retrospettiva sul personale dell’Hospice in merito a ricoveri di pazienti stranieri

1. Nome e cognome (risposta facoltativa)

2. Professione
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4. In quale Hospice lavori?

6. Da quanto tempo lavori nell’lambito delle Cure Palliative?

7. In Hospice hai assistito persone non italiane per nascita, per residenza, comunque con una forte demarcazione
culturale diversa da quella italiana?

Si[] No [ ]

8. Ricordi quante volte & successo?

Mai [ ] 1-5[] 6-10[] 11-15[ ] 16-20[ ] >20([ ]
9.Sono emerse difficolta in una o pil fasi del percorso assistenziale?

e  Accoglienza [1]
e Ricovero []
e Dimissione [1]
e Decesso []
e Elaborazione del lutto
o Nessuna difficolta

10.Ci sono state difficolta in una o piu di queste aree?

e Linguistiche
e Individuazione del caregiver
e Relazionali
e Contesto sociale
e Nessuna difficolta [1]

11. Se hai avuto difficolta relazionali, queste con chi sono avvenute ?
. Paziente [1]
. Caregiver [1]
. Famiglia []
. Altro (specificare) []

13. Durante I'assistenza sono emerse problematiche legate alla cultura, religione o spiritualita?
Si[] No []

14. Quali competenze ritieni debba avere I'Operatore per meglio interagire con Pazienti di cultura diversa dalla tua?

DA QUESTO PUNTO IN POI LA INFORMAZIONE E’ SUL PAZIENTE QUINDI LA RISPOSTA VA DATA DA UN SOLO
INTERVISTATO ( IL CAPO-EQUIPE)
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15. E’ emersa la necessita di fare riferimento a qualcuna di queste figure?

e  Ministro del culto []
e Leader o referente familiare
e (Capo comunita
e  Mediatore culturale
e Altro (specificare)
e Nessuna []

16. Nella gestione complessiva del paziente, quanto sono state rilevanti le eventuali difficolta nel contesto sociale di

—_——
[EE—

[]
[y o ____
questo e della famiglia?

Non rilevanti [ ]Poco [ ]Molto [ ] Preponderanti rispetto alle altre difficolta [ ]

17. La richiesta del paziente straniero di tornare in patria & ricorrente. Quante volte € successo?

Mai[ ] <25% dei pazienti[ ] 50% [ ] >75%[ ]

18. A quali problematiche & connessa tale richiesta (barrare una o pil risposte):

e Difficolta di consapevolezza di prognosi del Paziente e/ o della famiglia
e Difficolta logistiche

e Difficolta economiche

e Difficolta di presa in carico nel paese d’origine

e Difficolta a reperire i farmaci

e Altro (specificare)

—— —_— — —
—_— [ —

20. E’ stata trovata una soluzione ?
Si[] No [ ]

21. Se No, perché?

Analisi dei dati e questionario per la seconda fase del progetto Prin con studio
prospettico comparativo multicentrico (tabella 1 )da somministrare al personale
degli Hospice RER riguardo sia i pazienti stranieri che italiani ricoverati negli hospice
RER con sequenza 1 a 1 per gli stranieri e 1 a 3 per quelli italiani.

Risultati



15

L’elaborazione del questionaario sugli Hospice della RER ha dato i seguenti

dati
Months of Months of
Age (range Months of Months of . .
. Number of Sex (M-F-Not . ) experience | experience
Profession . and mean, employment in employment in ) )
operators specified) ) ) in PC in PC
years) hospice (range) | hospice (mean)
(range) (mean)
. 32-67
Physician 34 10-21-3 47 3-180 86.09 10-300 117.9
23-56
Nurse 106 9-74-23 38 1-132 55.9 1-276 65.6
Nursing 29-65
. 82 7-67-8 1-126 59.5 1-126 61.7
assistant 46
23-64
Others 30 1-19-10 a 1-120 50.6 5-264 70.5
23-67
Total 252 27-181-44 IR 1-180 60.41 1-300 72.02

Table x: Analysis of the operators employed in hospice who were enrolled in the survey. Number of operators,
gender, age, months of employment in hospice and of experience in Palliative Care (range and mean).
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Operators | popE|G
Jomleng N Percentage of
openi | NUMBE | surveyr | PATIENT |  NUMBER OF AVERAGE foreign patients
brovince | HOSPIC NG R total S PATIENTS NUMBER OF and total of
Ex VEAR OF number of | ADMITT ADMITTED PATIENTS PER patients
BEDS | oOperators ED UNTIL 2011 YEAR admitted until
employed | yNTIL 2011
in the 2011
hospice
1 2002 30 38/49 41 4515 41 0,9
Bologna 14/23
2 2007 13 25 1001 5 2,3
20/21
3 2001 14 27 1685 2,3 1,6
Forli- 26/26
Cesena 4 2002 11 27 2088 2,7 1,3
5 2005 8 13719 14 749 2 1,9
19/23
6 2003 12 16 N/A 1,8 N/A
Ferrara 10/21
7 2007 11 8 874 1,6 0,9
Modena 8 2002 10 1> 33 2527 3,3 13
Reggio 9 2008 14 1/33 6 495 15 1,2
Emilia
10 2001 12 23/41 34 1883 3,1 18
11 2004 15 12/21 11 1338 1,4 0,8
10/15
Parma 12 2005 10 12 745 1,7 1,6
13 2007 8 16/22 6 468 1,2 1,3
. 19/22
Piacenza 14 2005 10 15 908 2,1 1,7
15/20
Ravenna 15 2005 8 6 321 0,9 1,9
Rimini 16 2002 10 12/23 46 1739 46 26
_ 252/379 21426
Range: 8-30 6-46 0,9-5 0,8-2,6
Median: 11 16 2 1,6

Table x: Opening year, number of beds, number of foreign patients and total number of patients admitted
until 2011, average number of patients per year and percentage of foreign patients compared to the total of
patients admitted of the hospices participating to the survey

*Key: 1. Hospice MTC Seragnoli, Bentivoglio; 2. Hospice Bellaria, Bologna; 3. Hospice c/o Presidio
ospedaliero Santa Colomba di Savignano sul Rubicone Ausl Cesena; 4. Hospice V. Grassi, Forlimpopoli; 5.
Hospice territoriale di Dovadola IPAB Opera Pia Zauli; 6. Hospice Casa della Solidarieta Associazione ADO
Ausl di Ferrara; 7. Hospice Territoriale di Codigoro Ausl di Ferrara; 8. Hospice Centro oncologico Azienda
Ospedaliera di Modena (only the team leader was enrolled because in this hospice are employed physicians
working as general practitioners); 9. Hospice Ospedaliero di Guastalla; 10. Hospice Casa Madonna
dell’'Uliveto, Montericco di Albinea; 11. Hospice Centro di Cure Palliative Fidenza; 12. Hospice Centro di
Cure Progressive Pietro Coruzzi, Langhirano; 13. Hospice Casa di Cura Piccole Figlie dei Sacri Cuori di
Gesu e Maria, Parma; 14. Hospice Territoriale “Una casa per le cure palliative”, Borgonovo; 15. Hospice San
Domenico Ausl di Ravenna, Lugo; 16. Unita di Terapia Antalgica e Cure Palliative c/o Ospedale di Rimini.
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Eastern Europe 16 11 3 5 4 20 8 4 14 16 101
Western Europe 5 2 2 0 0 1 1 1 4 5 21
Central-Southern America 2 1 1 1 0 1 1 1 0 2 10
Northern Africa 10 5 2 0 1 1 1 2 5 4 31
Central-Southern Africa 4 3 2 0 0 0 1 0 5 1 16
Eastern Asia 2 3 1 0 1 2 2 0 2 4 17
Middle East 2 0 0 0 0 1 0 0 1 1 5
Not specified 0 0 0 0 0 1 0 0 3 0 4
Totale 41 25 11 6 6 27 14 8 34 33 205

Table x: Number of foreign patients hospitalized divided by geographic area of provenance and hospice.



Time of employment in

hospice [months]

Experience in PC [months]

One or more problems during

Range: 1-132 Range: 1-300
the assistance Mean: 67.07 Mean: 79.99
None Range: 1-180 Range: 1-240
Mean: 49.31 Mean: 56.87
Statistical significance
(P value, Mann-Whitney test) 0.002 0.002
One or more problems in Range: 1-180 Range: 1-300
critical areas Mean: 64.57 Mean: 75.90
None Range: 1-132 Range: 1-132
Mean: 48.87 Mean: 56.37
Statistical significance 0.026 0.052
(P value, Mann-Whitney test) ' (weak dependency)
Problems in spiritual, Range: 4-132 Range: 4-288
religious, cultural issues Mean: 70.33 Mean: 81.88
None Range: 1-180 Range: 1-300
Mean: 54.51 Mean: 64.73
Statistical significance
0.001 0.002

(P value, Mann-Whitney test)

Table x: Correlation between difficulties and time of employment in hospice and Palliative Care (months)
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Figure 1: Number of foreign patients assisted by the operators during their experience in hospice.
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Figure 2. Percentage of operators finding difficulties in some areas of the assistance to foreign patients. Key:

1. Language; 2. Identification of the caregiver; 3. Relational; 4. Social problems; 5. None; 6. More than one
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