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OGGETTO: Indirizzi per l'i mplementaz ione della Rete Locale di Cure Palliativo.

IL PRESIDENTE IN QUAL/TA ' DJ COJfMISSARIOAD A CTA

V1STO lo Statuto della Regione Lazio;

VISTA la legge regionale 18 febbraio 2002 , n. 6 e s.m.i.;

VISTO il regolamento regionale 6 settembre 2002 , n. I e s.m. i.;

PRESO AlTO che con la deliberazione del Consiglio dei Ministri del 21 marzo 2013 è stato
nominato il Presidente pro-tempore della Giunta della Regione Lazio, 0 011. Nicola Zingaretti,
qual e Commissario ad acta per la prosecuzione del vigente Piano di rientro dai disavanzi nel
settore sanitarie della Regione Lazio. secondo i Programmi Ope rativi di cui all'art. 2. comma 88
della legge 23 dicembre 2009, n. 191 e s.m.i .;

PRESO ATIO che con la suddetta de liberazione sono stati, altresì, confermati i contenut i del
mandato commissa riale già affidato al Presidente pro-tempore della Regione Lazio. con
del iberazione del Consiglio dei Ministri del 23 aprile 20 10, come riformulato con la successiva
deliberazione del 20 gennaio 20 12, intendendosi aggiornati i termini ivi indicati a decorrere dal
2013;

PRES O ATTO che con la del iberazione del Consiglio dei Ministri del I d icembre 20 14 è stato
nominato l'arch. Giovanni Bissoni . il decorrere dal 2 dicembre 2014. subcommissario
nell'attuaz ione del Piano di rientro dai disavanzi del SSR della Regione Lazio. con il compi to di
affiancare il Commissario ad acta nella predi sposi zione dei provved imenti da assumere in
esecuzione dell'incarico commi ssariale. ai sensi della citata deliberaz ione del Consiglio dei
Mini stri del 21 marzo 20 13;

PRES O AnO che con la deliberazione della Giunta regional e 14 dicembre 2015, n. 723 il dott .
Vince nzo Panella è stato nominato Direttore della Direzione Regionale Salute e Politiche
Sociali;

VISTO il decre to legislativo 30 dicem bre 1992. n. 502 " Riord ino della disciplina in materia
sanitaria. a norma dell'art. I della legge 23 ottobre 1992. n. 421" e success ive modificazioni ed
integrazioni;

VISTO il D.P.C.M. del 20 gennaio 2000 "Atto di indirizzo e coordinamento recante requ isiti
strutturali, tecnologici ed organizzativi minimi per i centri residenziali d i cure palliative'':

VISTO il D.P.C.l'v1. 14 febbraio 200 1 "Atto di indirizzo e coordinamento in materia di
prestazioni soc io-sanitarie";

VISTO il D.P.C .!'.1. 29 novem bre 2001 "Definizione dei livelli essenz iali di assistenza":

VISTA la legge Il marzo 1988. n. 67 "Di sposizion i per la formazione del bilancio annua le e
pluriennale dello Stato (legge finanziaria 2005), con particolare riferimento all 'art. 20
"Disposizion i in materia sanitaria";

VISTA la legge 26 febbra io 1999. n. 39 "Conversione in legge, con modificazioni. dci decret o
legge 28 dicembre 1998. n. 450, recante disposizioni per assicurare interventi urgenti di
attuazione del Piano Sanitario Naz ionale 1998-2000". qua le prima norma che sanc isce il diritto
del cittadino di accedere alle cure palliativc c prevede un programma nazionalc per la creazio ne
di strutture residenziali di cure pallia tive (hcspice) in tutte le regioni italiane;
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VISTA la legge 15 marzo 2010, n. 38 "Disposiz ioni per garantire l' accesso alle cure palliativc e
alla terapia del dolore":

VISTO il Piano Sanitario Nazionale 2003-2005 il quale al punto 3.2.3. Le cure palliative
evidenzia la necessità di ··. ..programmare un sistema a rete che offra lo maggior possibilità di
integrazione tra differenti modelli e livelli di intervemo....La rete den: essere composta da un
sistema di offerta nel quale lo persona molato e lo sila f amiglia. ove presente possano essere
guidati e coadiuvati nel percorso assistenziale tra il proprio domicilio, e ...le sm eture di
degen:o. speclfìcatamente dedicate al r ìcovero/soggiamo... .,

VISTO il decreto de l Ministero della Salute 22 febbraio 2007. n. ..H "Regolamento recante :
"Definizione degli standard relativi all' ass istenza ai malati term inali in trattamento palliativo, in
attuazione dell' articolo I. comma 169, de lla legge 30 dicembre 200..t., n 3 11"';

VISTO l'Accordo, ai sensi dell' articolo 4 de l decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, Ira il
Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano in mate ria di cure palliativc
pediatriche - n. 138!CSR del 27 giugno 2007;

VISTO l' Accordo, ai sensi dell ' articolo 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 28 1, tra il
Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano sulle linee guida per la
promozione, lo sviluppo e il coordin amento degli inter-....enti regionali nell'ambito della rete di
cure palliative e della rete di terapia del dolore, finalizzato a garantire l'a ssistenza palliativa e la
terapia del dolore in modo omogeneo c a pari livelli di qualità in tutto il Paese - n. 239!CSR del
16 dicembre 2010;

VISTO il decreto del Ministe ro della Salute del 6 giugno 2012 " Istituzione del sistema
informativo per il monitoraggio dell 'assistenza erogata presso gli Hospice": come previsto dalla
Legge n. 38 del 2010 art 5, comma I.. e art 9 comma 1;

VISTA l' "Intesa ai sensi dell'art. 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il Governo.
le Regioni, c le Province autonome di Trento e Bolzano sulla proposta del Ministero della Salute,
di cui all 'art. 5 della legge 15 marzo 2010 n. 38.. di definizione dei requisiti minimi e delle
modalità organizza tive necessar i per l'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in
fase terminale e delle unità di cure palllative e della terapia del dolore". Rep. n. 151,'CSR del 25
luglio 2012; Intesa successivamente recepita da ll'ammin istrazione regionale con il decreto
commissariale n. U00461 del 15 novembre 2013;

VISTA l' Intesa, a i sensi dell'articolo R. comma 6, della legge 5 giugno 2003, n. 131. tra il
Governo, le Regioni c le Province autonome sul documento recante " Disciplina per la revisione
della normativa dell'accred itamento", in attuazione dell'art icolo 7, comma 1, del nuovo Patto per
la salute per gli anni 2010-2012 (Rep. Alti n. 243/CSR del 3 dicembre 2009) - n. 259/CSR del 20
dicembre 2012;

VISTA l'I ntesa. ai sensi dell'articolo 8. comma 6.. della legge 5 giugno 2003. n. 131.. tra il
Governo. le Regioni e le Province autonome di Trento c di Bolzano concernente il nuovo Patto
per la salute per gli anni 2014-2016 - n. 82/CSR dellO luglio 2014;

\'ISTO l'Accordo ai sensi dell'articolo 5, comma 2. della legge 15 marzo 2010, n. 38 tra il
Governo.. le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano di individuazione delle figure
profe ssionali competenti nel campo delle cure palliative e della terapia del dolore. nonché delle
strutture sanitarie, ospedaliere e territoriali, e assistenz iali coinvolte nelle reti de lle cure pall iative
e della terapia del dolore - n. 87!CSR del IO luglio 2014; Accordo successivamente recepito
dall 'amministrazione regionale con il decreto commissariale n. UOO 11 2 dcII ' Il aprile 20 16;
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VISTA l' Intesa, ai sensi dell'articolo 8. comma 6. della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il
Governo, le Regioni e le Province autonome in materia di adempimenti relativi
all'acc reditamento delle strutture sanitarie - n. 32/CS R del 19 febbraio 2015, Intesa
successivamente recepita dall' amministrazione regionale con il decreto commissariale n.
UOO490 del 21 ottobre 2015;

VISTA l'Intesa. ai sensi dell'art. 5-1 della legge 27 dicembre 2002. n. 289, tra il Governo. le
Regioni e le Province autonome di Trento c di Bolzano, sullo schema di O.P.C.M. di
aggiornamento dei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) - Rep. Atti n. 157/CSR del 7
settembre 2016;

VISTA lo. legge regionale 3 marzo 2003, n. -I "Norme in materia di autorizzazione alla
realizzazione di strutture e all'esercizio di attività sanitarie e socio-sanitarie, di accreditamento
istituzionale e di accordi contrattuali" e successive modificazioni ed ir uegrazioni:

VISTA la deliberazione della Giunta regionale 9 gennaio 2001, n. 37 "Programma regiona le per
lo. realizzazione di strutture residenziali per malati terminali "Hospice" ai sensi dell'a rticolo l
della legge 39 del 26 febbraio 1999";

VISTA lo. Delibera di Giunta Regionale n. 87 dci 19 febbraio 20 10 "Approvazione del
documento: Modello assistenzia le delle cure palliative pediatriche nella Regione Lazio";

VISTO il decreto del Commissario ad acta n. U0023 del 18 marzo 20lO "Finanziamento e
defmizione del sistema di remunerazione delle prestazioni di Hospice dci soggetti erogatori
privati accreditati per l'anno 2010. Decreto Commissariale n. U0096 del 29 dicembre 2009:
Patto per lo. Salute 2010-2012, art. 13, comma 14. Attuazione Programmi Operativi 2010:
Obiettivo 5": e s.rn.i.

VISTO il decreto dci Commissario ad aeta n. U0083 del 30 settembre 2010: "Rete integrata
ospedale territorio per il trattamento del dolore cronico non oncologico:

VISTO il decreto del Commissario ad oela n. U0084 del 30 settembre 2010 "La Rete
Assistenziale di Cure Palliative della Regione Lazio;

VISTO il decreto del Commissario ad acta n. U0090 del IO novembre 2010 "Approvazione di:
"Requisiti minimi autorizzativi per l'esercizio delle attività sanitarie e socio sanitarie" (AlI. I),
"Requisiti ulteriori per l'accreditamento" (AlI. 2), "Sistema Informativo per le Autorizzazioni e
gli Accreditamenti delle Strutture Sanitarie (SAAS) - Manuale d'uso" (AIL3 ). Adozione dci
provvedimenti finalizzati alla cessazione degli accreditamenti provvisori e avvio del
procedimento di accreditamento definitivo ai sensi dell'art, l, commi da lg a 26 (Disposizioni
per l'accreditamento istituzionale definitivo delle strutture sanitarie e socio-sanitarie), L.R. lO
Agosto 2010. Il. 3" e successive rnodificazioni ed integrazioni:

VISTO il decreto del Commissario ad acta n. U0036 1 del 31 ottobre 2014 "DCA n. U00247 del
25.7.201-1- - Programmi operativi regionali per il tricnnio 2013- 2015. Adozione degli strumenti
di ..alutazione muhidirnensionale della "SUITE InterRai" per l'area della non autosufficienza c
per le cure palliative", con particolare riferimento all'lnterRai PC per l'area delle cure palliative.
strumenti successivamente inseriti e informatizzati all'interno del Sistema informative
dell' assistenza territoriale (S.I.A.T.) cd in via di definit iva applicazione da parte delle Aziende
sanitarie locali;

VISTO il decreto del Commissario ad acta n. U00606 del 30 dicembre 2015 "Attuazione dei
Programmi Operativi 2013-2015 approvati con il DCA n. U00247114, come successivamente
modificati ed integrati, tra l'altro, dal DCA n. U00373/15. Istituzione delle AA.SS.LL. "Roma I"
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e "Roma 2". Soppressione delle AA.SS.LL. "Roma A", "Roma D", "Roma C" e "Roma E".
Ridenominazione delle AA.SS.LL. "Roma D" come "Roma 3", "Roma FU come "Roma 4",
"Roma G" come "Roma 5" e "Roma H" come "Roma 6";

VISTO il decreto del Commissario ad acta n U00126 del20 aprile 2016" Definizione del livello
massimo di finanziamento per l'anno 2016 per le prestazioni erogate da strutture private
accreditate con onere a carico del SSR: I ) Riabilitazione territoriale intensiva, estensiva e di
mantenimento rivolta a persone con disabilità fisica, psichica e sensoriale; 2) Assistenza
psichiatrica; 3) Assistenza residenziale intensiva, estensiva e di mantenimento rivolta a persone
non autosufficienti, anche anziane; 4) Assistenza per cure palliative (Hospice)":

VISTO il decreto del Commissario ad acta Il aprile 2016, n. UOOl 12 "Recepimento di Accordi,
ai sensi dell'art. 5, comma 2, della Legge n. 38 del 15 marzo 2010, tra il Governo, le Regioni e le
Provincie autonome di Trento e Bolzano. in materia di figure professionali competenti nel campo
delle cure palliative. Modalità attuative." ;

VISTA la proposta dei Programmi Operativi 2016-2018, trasmessa in preventiva approvazione al
Ministero della Salute e al Ministero dell'Econ omia e delle Finanze, con nota prot. 2048/C2 del
12.1 10/2016, che al punto 9.2 "Riorganizzazione e potenziamento dell' assistenza domiciliare.
residenziale e semiresidenziale' prevede lo "Sviluppo delle cure pallkuive, attraverso:
l 'implementcuìone delle reti locali di cure pa/liative, nel rispetto degli adempimenti dell 'Intesa
Stato-Regioni Rep. n. jj jlCSR del 25 luglio 2012:

VISTO il decreto del Commissario ad acta n. U00320 del 24 ottobre 2016 "Assistenza
territoriale per le cure palliative. Ridefinizione del fabbisogno regionale di posti in regime
residenziale"

PRESO ATTO che la legge n. 38/2010, intende:

• definire il percorso assistenziale in materia di cure palliative e terapia del dolore,
tutelando il diritto del cittadino ad accedere a tali fonne di assistenza nell' ambito dei
livelli essenziali di cui al DPCM 29 novembre 2001, al fine di garantire il rispetto della
dignità e dell'autonomia della persona. il bisogno di salute, l'equità nell'accesso
all'a ssistenza, la qualità delle cure e la loro appropriatezza riguardo alle specifiche
esigenze;

• con l'art. 2 comma, costituire le "l'eri: la rete nazionale per le CIIre palliative e la rete
nazionale per la terapia del dolore, sono volte a garantire la continuità assistenztaìe del
malato dalla struttura ospedaliera al Sl/O domicilio e costituite dall 'insieme delle
strutture sanitarie. ospedaliere e territoriali , e assistenziali, delle figure professionali e
degli interventi diagnostici e terapeutic ì disponibili nelle reg ioni e province autonome.
dedicali ali 'erogazione delle cure palliative, al controllo del do lore in tut/e le f asi della
malattia. con particolare riferimento alle fasi avanzate e terminali det/a stessa, e al
supporlO dei malati e dei loro f amiliari."

• con r art. 5 comma 3. e 4, predisporre che: " ... mediante successivo Intesa ...sono definili
i requisiti min imi e le modalità organ ìzzotìve necessari per taccreditamento delle
strut ture di assistenza ai malati in flue terminale e delle unit àdi Cl/re palliative e della
terapia del dolore domiciliari presenti in ciascuna regione, alfine di definire la refe per
le cure paìliutive e la re/e per lu terapia del dolor e ... " e " ...prevede , tra le modalità
organizzative necessarie per l 'accreditamento come struttura appartenente alle due re fi,
quelle volle a consentire l'integrazione Ira le strutture di assistenza residenziale e le
uniràoperative di assistenza dom iciliare .... "

PRESO ATTO che la soprncitata Intesa del 25 luglio 2012, ha definito:
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• i criteri per lo sviluppo della rete assistenziale sia nelle cure palliative che nella terapia
del dolore per il paziente adulto e pediatrico con l'obiett ivo primario di fornire cure
adeguate ai bisogn i del malato e della sua famiglia per qualunque patolog ia evolutiva
dura nte tutto il suo decorso, per ogni età e in ogni luogo d i cura. su ll'i ntero territor io
nazionale, garantendo equità nell ' accesso ai servizi e q ualità del le cure nell 'ambito dei
livelli essenziali di assistenza;

• gli elementi dist int ivi strutturali qualitativi e quantitativi per individuare le caratteristiche
indispensabili affinché una struttura possa essere considerata a pieno titolo idonea per la
presa in carico del paziente adu lto e pediatr ico nei di versi mom enti assistenz iali
(ospedale, hospice, assistenza dom iciliare, ambulatorio);

• la rete locale di cure pall iativo e le sue dimensioni strutturali e di processo ;
• la tipologia d i strutture con i requ isit i. modalità organizzative , standard struttura li, pianta

organica, figure pro fessionali della rete local e delle cure palliative

PRESO ATTO dell'Inte sa C SR n. 157 del 7 settembre 2016 sull'aggiornamento dei Livelli
Essenziali d i Ass istenz a (LEA ) ed in particolare:

• all' art . 22 "Cure domiciliari"
• all'art . 23 "Cure paìliative domiciliari"
• all' art. 31 "Assistenza sociosanitaria residenziale al/e persone nella f ase terminale della

vila"

PRESO ATTO che l'Intesa, ai sensi dell 'art icolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003,
n.13 1, tra il Governo, le Regioni e le Province autonome in materia di adempimenti relat ivi
all'accreditamento delle strutture sanitarie. Rep. Atti n. 32JCS R del 19 febbraio 2015 ,
recepita dall' amministrazione reg ionale con DCA U00490 del 21.10 20 15, prevede un
cronogramma con il qua le le Regioni si dovranno adeguare ed in particolare:
• 1.2 Programmi per lo sviluppo di reti assistenziali
• 1.2.3 realizzazione di reti di "lire palìiative e di terapia del dolore per il paziente adulto e

pediatrico in attuazione delle legge 15 marzo n. 38 "Disposizioni per garantire l 'accesso
alle cure paltìatìve e alla terapia del dolore ";

CONS IDERATO che la Regione Lazio ha po sto, tra gl i obiettivi strategici, nelle polit iche per la
salute, la presa in carico dei malat i con patologia ad andamento cronico ed evolutivo non
susc ett ibili di cure vo lte alla guarigione, operando per la definizione e la continua
imp lementazione dei servizi che compongono la rete delle cure pall iative;

RITENUTO che per completare le indicazioni dell' Accordo e dell'I ntesa sopra richiamati, la
Regione Lazio intende procedere alla implementazione della rete loca le delle cure palliative,
armonizzando e integrando i modell i organizzativi vigenti con le moda lità organizzative
individuate nei citati provvedimenti;

CONS IDERATO che. al fine di dare attuazione a quanto soprad etto, il Coordinamento regionale
della rete ass istenziale di Cure Palliative della Regio ne Lazio, ha predisposto due doc umenti
tecnici per defini re l'artico laz ione delle reti locali delle cure palliativc e dei relativi requisiti;

RITENUTO pertanto necessario approvare l seguenti Documenti, che costitu iscono parte
integrante e sostanziale del presente provvedimento :

-" Indirizzi per l' implemen taz ione della Rete locale di Cure Palliative' A llegato A
<Dimensioni struttura li e di processo della Rete locale d i Cure Palliati ve' Al legala B;

RITENUTO che le AASSLL dovranno fornire alla Regione Lazio il provvedimento di
istituzione delle reti local i di cure palliat ive entro sei mesi dalla da ta di entrata in vigore presente
atto :
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I»X:RETO N~.r:E.lt/2!6

DECRETA

Per le motivazioni descritte nelle premesse, che costituiscono parte integran te del presente

provvedimento, di:

-approvare i seguenti Documenti che costituiscono parte integrante e sostanziale del presente
provvedimento:

• "Indirizz i per l'implementazione della Rete locale di Cure Palliative" (Allegato A)
• "Dimension i st ruttu rali e di processo della Rete locale di Cure Palliativc'' (Allegato B)

-d i stabilire che le AASSLL dovranno fornire alla Regione Lazio il provvedimento di istituzione
delle reti locali di cure palliative entro sei mesi dalla data di entrata in vigore presente atto .

Il presente decreto sarà pubb licato sul Bollettino Ufficiale de lla Regione Lazio

~e~

16 NOV. 2016
l\oma, li .• _ -

Pagina 7 f 28



AU...'e ",~.,DECRETON~~/f

Allegato A

Indirizzi per l'implementazione della Rete Locale

di

Cure Palliative
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P remessa

Il presente documento è stato pred isposto per definire l'articolaz ione delle reti locali dci servizi per
le cure palliative sulla base di quanto disposto dalla Legge 38/2010 (1 ) e dai suoi provvedimenti
attua tivi nonché dall' Intesa dci 19 febbraio 2015 (2) e dai Decreti del Commissario ad Acta
U0084/2010 (3) e U0008/20 11 (4).
In particolare la Legge 38/2010 ha definito alcuni impegni, sia a livello regionale che aziendale, per
garantire una assistenza di qual ità, omogenea su tutto il territorio nazio nale.
L' Intesa del 25 luglio 20 12 (5) ind ica gli standard struttura li e di processo che caratterizzano la Rete
di Cure Palliative e definisce la rete locale "un a aggregaz ione funzionale ed integrata delle att ività
di cure palliative erogate nei diversi setting assistenz iali, in un ambito territoriale defin ito a livello
regionale, che sodd isfa contemporaneamente i seguenti requisiti:

1. Strutture organizzative di erogazione e coordinamento della Rete locale di Cure Palliative
2. Cure Palliative per qualunque patologia ad andamento cronico ed evolutivo per la quale non

esistono terapie o, se esse esistono, sono inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della
srabilizzazione de lla malattia o di un prolungamento significativo della vita (L. 38/20 10, art.
2, comma l )

3. Operatività di equipe mult i professionali dedicate, ai sens i dell ' art . 5 comma 2 (Legge
38/2010)

4. Unitarietà del percorso di cure domiciliari
5. Continuità delle cure
6. Formazione continua per gli operatori
7. Programm i di supporto psicologico all' equ ipe
8. Misurazione della Qualità di vita
9. Cura attiva e globale e salvaguard ia della dign ità e autonomia del malato
l O. Supporto sociale e spiritua le a malati e familiari
l I. Prograrruni di SUPP0l10 al lutto
12. Dilemmi etici
13. Programm i di inform azione alla popolazione sulle cure palliative
14. Programmi di valutaz ione della qualità delle cure"

l. Il Coordinamento regionale della Rete di Cure Palliativc

Il Coordinamento regionale della Rete di Cure Palliativo (6) in applicazione della Legge 38/2010
prevede le seguenti funzioni coerentemente con quanto prev isto nell 'Accordo della Conferenza
Stato-Regioni del 16 dicembre 20 lO(7):

l. definizione di linee di indirizzo per l'organ izzazione della rete di Cure palliarive dell 'adu lto e
della rete della Terapia del do lore e Cure Palliati ve in età pediatrica

2. promozione delle attività di ricerca. formazione, infonnaz ione e comun icaz ione
3. definizione di indirizzi per la sorveg lianza epidemiologica
4. monitoraggio e valutazione delle attività assiste nziali
5. promoz ione della qualità delle cure

2. La Rete Locale di Cu re Palliative

La Rete Locale di Cure Palliativo è una aggregazione funzionale e integrata, su base territoriale.
delle attività erogat e nei diversi setting ass istenziali e eoineide con il territorio deWAz ienda
Sanitar ia Locale.
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2.1. Coordinamenlo Aziendale della Rete Lumle di Cure Pallialive

L'Azienda Sanitaria Locale deve formalmente istituire un Coordinament o azienda le della Rete
locale di Cure Palliative con le seguenti funzioni:

tutela dci diritto del cittadino ad accedere alle cure palliative
attivazione di un sistema integrato (rete) di erogazi one di cure palliative domicil iari, in hospice ,
nelle strutture residenziali e ospedaliere, aziendale e interaziendale
definizione e attuazione nell'ambito della rete. dei percorsi di presa in carico e dì assistenza in
cure palliative
promozione di sistemi di valutaz ione e miglioramento della qualità delle cure pall iative erogate
monitoraggio delle prestaz ioni, residenziali e domiciliari
monitoraggio di indicato ri quali-quantitativi della rete di cure palliative, inclusi gli standard di
cui al Decreto Ministeri ale n. 43 del 22 febbraio 2007 (8)
attivazione di programmi obbligatori di formazione continua in cure palliative coerentemente
con il disposto dell'art. 8 della Legge 38/20 10 e d'interventi di informazione ai cittadini.

Il Coordinamento aziendale ha dunque la seguente compos izione minima:

direttore sanitario, o suo delegato
referente area del Distretto sanitario
referente aziendale per le Unità di Cure Palliative (base e specialistica) - Hospice
refcrente arca ospeda liera
referente per la medicina generale
referente farmaceutica aziendale
rappresentante di ciascun hospice insistente nel territorio

Altre figure potranno essere coinvolte a seconda delle esigenze tecnico-organizzative.

li Coordiname nto dovrà adottare specifici protocoll i operativi tra MMG, CAD, uer di base e
specialistica e Hospice, al fine di garantire la continuità tra l'assistenza domiciliare di base e que lla
specialistica, nonché con quella residenziale e ospedali era . Inoltre dovrà garantire la corretta
gestione delle liste di attesa anche attraverso accordi interaz iendali nel rispetto della libera scelta del
cittad ino per favorire l'accessibi lità in tempi rapidi alle cure.
Compito specifico del Coordinamento locale, inoltre, è la trasmissione ai competent i uffici regional i
dei provvedimenti formali di attivazio ne e di funzionamento della rete locale.

2.2. I nodi della rete

l nodi della Rete di Cure Palliative sono : Ospedale, Distretto, Hospice, Unità di Cure Palliative
domic iliari (base e specialistiche), RSA o altra struttura residenziale, Medici di Medicina Generale
e l'Ente locale del relativo territorio.
I nodi della rete garantiscono modal ità di raccordo e di relazione stabili ed esplicite fra assistenza
ospedaliera c cure territoria li, e tra servizi sanitari e sociosanitari.
Per l'accesso alle cure palliative è richiesta la valutazione multidimc nsionalc mediante la Suite
InterRai - Modulo Palliative Care, la definizione di un Piano di Assis tenza Individuale (PAI) e
l'integ razione con gli interventi social i in relazione agli esiti della valutazione multidimensionale
(DCA U0036 J del 3 1.1 0.2014) (9).

a) Ospedale

Le cure palliati ve in ospedale sono caratterizzate da:

consulenza palliativa con specifica competenza ed esperienza come indicato nella Intesa del IO
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luglio 2014(l O)
ospedalizzazione in regime diurno per specifiche prestazioni con final ità palliative
attività ambulatoriale d i Cure Pallia tiv e.

La Consulenza pallia tiva richiesta dall o speci alist a di ri ferim ento sulla base di protocoll i operativi
ospedalieri condivisi fornisce un supporto specialistico ai malati e alle loro famiglie.
È neces sario quindi che all'interno dell'Ospeda le sia presente una funzione formalizzata di
consulenza in Cure Pallia tive.
L' Ospedale deve garantire specifici percorsi di cura al fine di assicurare l'erogazione. anche
att raverso l'ospedalizzaz ione . d i prestazioni terapeutiche di particolare com plessità non eseguibili
né a domicilio né in hospice.
L' Os pedale dovrà infine erogare prestazioni ambula toriali per pazient i autos uffi ci enti per il
controllo ott imale di sintom i, ivi compreso il dolore, e per il suppo rto alla famiglia.
In part icolare, nell'Intesa sullaggiomarnento dei Livell i Essenziali di Assiste nza del 7 settembre
2016 (l I) viene definito, nel comma 2 dell'Art. 38 - Ricovero ordinario per acu ti, che:
... . ..Nell'ambito dell 'atti vit à di ricovero ordinario sono garantite tutte le prestazioni cl iniche,
mediche e chiru rgiche, ostetri che, farmac eutiche, strumentali e tecnologiche necessarie ai fini
dell'inquadramento diagnostico, della terapi a. inclusa la terapi a de l dolore e le cure pall iative, o di
spec ifici cont rolli clini ci e stru mentali. .. ."
Per garant ire la continuità ass istenziale, l'U .O. osped alie ra ut ilizzerà gli strumenti previ sti per la
presa in carico da parte della rete di Cure Palliative, informando il MMG per la progr ammazione
della dimi ssione e/o att ivando d irettame nte i Servi zi med iante la compi lazione del "M odu lo di
rich iesta di attivaz ione della rete loca le cure palIiative" inforrnatizzato e disponibile in SIAT .

b) Distretto

Il Distretto. attraverso l'Unità Valutativa, partec ipa al processo di definizione dellidoneità
all' accesso alla rete locale di cu re palliative come disposto con note regionali (I 2).

c) Assistenza residenziale in Hospice

L' Intesa del 25 lugl io 20 12 definisce che " ... Le cure palliative in Hospice, nell'ambito della Rete
locale di Cure Palliative, sono costituite da un comp lesso integrato di prestazioni sani tarie
professionali di tipo medico, infermieristi eo, riabil itativo e psicologico, oltre che da prestazioni
social i, tutelar i cd alberghiere, nonché di sos tegno spirituale, a favore di persone affette da una
patologia ad andamento cronico ed evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se esistono, sono
inadeguate o inefficac i ai fini della stabilizzazione della mal atti a o di un prolungamento
significativo della vita..." .
L'assistenza res idenziale è rivo lta a persone affette da patologic oncolog iche e non oncologichc .
Si accede alla stru ttura hospice mediante prescrizione del MMG o dci medico della Unità Operativa
Ospedalie ra presso la q uale è ricoverato il paz iente previa compi laz ione dell' apposito Modulo d i
richiesta di presa in cari co.
La sopracitata Intesa del 25 luglio 20 12 inoltre defin isce che le cure pal1iative ;;... so no erogate da
équipe mul tidisciplinari e mult i professionali che assicurano cure e ass istenza in via continua t iva
sulle ventiquatt ro ore, sette giorn i su sette . Le cure in Hospice sono garantite in modo omogeneo:
gli Hospice sono inseriti nei LEA di strettuali, anche quando sono logisticamente situa ti in strutture
sanitar ie di ricovero e cura oppure ne cost ituisca no articol azion i organizzativc".

Le funzioni de l Day-Hosp ice d i CII i all'art. 2 comma g de lla Legge 38/2010 sono destinate
essenz ialmente ad att ività terapeutiche non eseguibi li a domicilio .
Per facilitare la contin uità d i cura ed evi tare interruzioni ass istenziali determinate dal passaggio
da lle terapie attive speci fiche per la pato logia di base alle cure pallia tive può essere previsto u
approccio integrato nella gest ione del le cure tra l'am bito specialistico ospedaliero ed il setting di
cure palliative. ( 13)
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È prevista la possibilità di una ospitalità temporanea in hospice per i pazienti già presi in carico
dalle cure palliativo domiciliari al fine di garantire continuità assistenziali e sollievo alla famiglia.

L' Intesa sull'agg iornamento dei Livelli Essenziali di Assistenza del 7 settembre 20 16 sopracitata,
ali' Art. 3 I Assistenza sociosanitaria residenziale alle persone nella fase tenninale della vita,
definisce che: ··. ..Gli Hospice assicurano l' assistenza medica e infermieristica e la presenza di
operatori tecnici dell'assistenza sette giorni su sette, sulle 24 ore, e dispongono di protocolli
formalizzati per il controllo del dolore e dei sintomi, per la sedazione. l' alimentazione, l'i dratazione
e di programmi formalizz ati per l' informazione, la comunicazione c il sostegno al paziente c alla
famiglia, l' accompagnamento alla morte e l' assistenza al lutto, l'au dit clinico ed il sostegno psico
emotivo ali'équipe,..".

d) Assistenza Domiciliare - Unità di Cure Palliative (VCP) domicil iari

L' Intesa sull' aggiornamento dei Livelli Essenziali di Assistenza 2016, all' An . 23 Cure palliative
domiciliari, definisce che:

l ) " Il Servizio sanitario nazionale garantisce le cure domiciliari palliative di cui alla legge 15
marzo 2010, n. 38, nell'ambito della Rete di cure palliative a favore di persone affette da
patologie ad andamento cronico ed evolutivo per le quali non esistono terapie o, se esistono,
sono inadeguate o inefficaci ai fini della stabilizzazione della malattia o di un
prolungamento significativo della vita. Le cure palliative sono erogate dalle Unità di Cure
Palliative (UCP) sulla base di protocolli formalizzati nell' ambito della Rete e sono costituite
da prestazioni professionali di tipo medico, infermieristico, riabilitativo e psicologico,
accertamenti diagnostici, fornitura dei farmaci di cui all'art. 9 e dei dispositivi medici di cui
agli articoli II e 17, nonché dei preparati per nutrizione artificiale, da aiuto inferrnieristico,
assistenza tutelare e sostegno spirituale. Le cure palliative domiciliari si articolano nei
seguenti livelli:

a) livello base: costituito da interventi coordinati dal medico di medicina generale o dal
pediatra di libera scelta, secondo quanto previsto dall' articolo 2, comma I, lettera})
della legge 15 marzo 20 IO, n. 38, che garantiscono un approccio palliativo attraverso
l'ottimale controllo dei sintomi e una adeguata comunicazione con il malato e la
famiglia; sono erogate da medici e infermieri con buona conoscenza di base delle
cure palliative e si articolano in interventi programmati caratterizzati da un CIA
minore di 0,50 in funzione del progetto di assistenza individuale;

b) livello specialistico: costituito da interventi da parte di équipe multiprofessionali e
multidisciplinari dedicate, rivolti a malati con bisogni complessi per i quali gli
interventi di base sono inadeguati; richiedono un elevato livello di competenza e
modalità di lavoro interdisciplinare. In relazione al livello di compless ità, legato
anche all'instabilità clinica c ai sintomi di difficile controllo, sono garantiti la
continuità assistenziale, interventi programmati caratterizzati da un CIA maggiore di
0,50 definiti dal progetto di assistenza individuale nonché pronta disponibilità
medica c infermieristica sulle 24 ore,

2) Le cure domiciliari palliative richiedono la valutazione multidimensionale, la presa in carico
del paziente c dei familiari e la definizione di un "P rogetto di assistenza individuale" (PAI),
Le cure domiciliari palliative sono integrate da interventi sociali in relazione agli esiti della
valutazione multidimcnsionalc".

La ganuna di interventi erogati nelle cure palIiative domiciliari specialistiche, può comprendere
quindi prestazioni mediche, infermieristiche, riabilitativc, psicologiche, relative all'att ività clinica di
tipo valutativo-diagnostico, all'a ttività clinica di tipo terapeutico. ivi compresa la risposta alle
chiamate d' urgenza e d' intervento in regime di pronta disponibilità, all'attivi tà
educativo/relazionale, ivi compreso il suppono nella fase della perdita e di elaborazione del lutto,
nonché prestazioni indirette, relative all' attivazione del singolo caso, all'a ttività di
programmazione, di monitoraggio continuo, anche telefonico, e di confronto con l'equipe,
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Tutto ciò si configura nell'ambito della "presa in carico globale" dal punto di vista assistenziale del
paziente e della sua famiglia intesi come unità di cura. A tal fine è necessaria :

• l'organizzazione del Servizio e delle att ività sulle 24h 7 giorni su 7
• il coordinamento c la responsabilità del percorso assistenzia le (case management) di ogni

paziente
• la condivisione dei processi decisional i e protoco lli di lavoro
• l'accessibilità telefonica
• il costante monitoraggio del paziente, anche telefonico
• la possibi lità di intervento diretto h 24 in caso di necess ità
• il supporto e sostegno costante alla famiglia attraverso colloqui ed interventi strutturat i.

Le cure palliative di livello base sono garantite dai Centri di Assistenza Domiciliare (CAD) delle
ASL in collaborazione con i MMG.
Le cure palliative di livello specialistico sono garantite da équipe multiprofessionali e
mulridisciplinarì in possesso degli specifici requisiti previsti dalla normativa vigente. Tali équipe, al
fine di garantire l'integrazione tra l'ambito residenz iale e domic iliare, possono esse re le stesse
équipe operanti negli hospice.

e) Assistenza farmaceutica

I farmaci H ospedalieri sono utilizzabi li dalle UCP domiciliari.
La Regione stabilisce le modalità di prescr izione. di erogaz ione e monitoraggio dei farmaci H
ospcdalieri nei servizi domiciliari e residenziali.
Nei servizi di Cure Palliative sia domiciliari che residenz iali è prevista la fornitura diretta dei
farmaci da parte della farmacia ospedaliera.
L'erogazione dei farmaci di cui al DPR 309/90 e s.m.i (14) è assicurata dal le ASL in cui insiste
1' lIospice; sarà cura della ASL attivare le procedure per la rcndicontazionc nei flussi ministeriali
(file flFarmED); la prescrizione di tali farmaci da parte dei MMG o specialisti dotati di ricertario
SSN è prevista esclusivamente in caso di urgenze o di motivata impossib ilità da parte della ASL a
fornire la terapia.
Il Medico Palliativista può attivare l'erogazione dell'ossigeno domici liare con richiesta alla ASL di
residenza del l'assistito.

1) Assistenza in Strutture Residenziali/RSA

Nelle RSA devono essere garantite le cure palliative di hase .
A tal fine devono essere previsti specifici percorsi formativi per il personale ivi operante.
Qualora si rendesse necessario per il proprio assistito, il Mfvl G potrà attivare la richiesta di
segnalazione al fine di una presa in carico da parte della rete delle Cure Palliative.

g) Assistenza PrimarialMMG

I MMG svolgono un ruolo strategico sul piano della continuità e della integrazione con le strutture
della Rete di Cure Paliiative. Essi infatti sono i referenti delle CP domiciliari di base con il compito
di identificare e raccogliere i bisogni di Cure Palliative nel momento in cui si manifestano.

11 MMG formula la richiesta di attivazione delle CP domiciliari di base su apposita Scheda Unica di
Segnalazione! (DCA n. U00431 del 24 dicembre 2012) (15) al Distretto, che in base ai bisogni
segnalati del paziente, lo prende in carico in Cure Palliative di base o attiva le vcr specialistiche.
Inoltre il MMG può auivarc direttamente le uep specialistiche tramite il Modulo Unico di
Richiesta di Attivazione della Rete Locale Cure Patltattve.

h) Ente Locale

Le Cure Domiciliari Palliative sono integrate da interventi sociali in rc1azione agli esiti della

1 Scheda Unica di Segnalazione SUS
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valutazione multidimens ionale .

3. Integrazione con le altre Reti

andrà
locale

Tale integrazio ne
il Municipio/Ente

Sociali.
ASL e

interazione con i Servizi
protoco lli d' intesa tra la

È prevista l' integrazione con :
la Rete della Terapia del Dolore attraverso un percorso formativo. sulla base di indirizzi
regionali, integrato e dedicato ai professionisti della Rete di Cure Palliative e della Rete Terapia
del dolore.
la Rete Ospedaliera tramite percorsi formativi. su l1a base di indirizzi regionali. di cure palliative
precoci, continuità ass istenz iale. di dimissioni coordinate e condivise dei pazienti che
necess itano di cure palliative.
l' Ente locale finalizzata alla
specificatarncnte normuta con
territorialmente competente.

4. For mazione in C ure Pa lllatlve

Con il DCA n. U00582/20 15 (16) viene individuata, tra le aree strateg iche formative che le aziende
sanitarie della Regione Lazio dovranno programmare, una linea in Cure Palliative con un limite
minimo di almeno un evento annuo, i cui ambiti di applicazione sono:

• Sviluppo delle reti locali
• Aspetti di contenuto sulla terapia del dolo re e sulle cure palliative
• L'assistenza domici liare palliativa di base e specialist ica
• Contenuti specifici di farmaco logia
• Organizzazione e assistenza negli Hospice
• Assistenza palliativa in età pediatrica
• Assistenza a pazienti in fase terminale
• Palliativc Care e miglioramento della qua lità di vita di pazienti e familia ri
• Valutazione e Trattamento del Dolore
• Integrazione professionale e tra professi oniste/i ed altri caregivers
• Empowcrment dci familiari/pazienti in tema
• Aspetti comunicat ivi e relazionali sulle cure pall iative.
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Glossario

(da fonte Agenas integrato. Per la consultazione on line Iink: h t t p;l/agena ~-buonep rat i c h e-c p. itlsurvey/glossario .faces)

Cure Pal lìat ive (W HO, 1990, mod ificat a dalla Co mmissio ne minister ia lc per le cure palliatìve
1999). Le Cure Palliative si occupano in maniera attiva e totale dei pazienti colpiti da una malattia
che non risponde più a trattament i specifici e la cui diretta conseguenza è la morte. Il contro llo del
dolore. di altri sintomi e degl i aspet ti psicologici, sociali e spirituali è di fondamentale importanza.
Lo scopo delle cure palliative è il raggiungimento della miglior qua lità di vita possibile per i
pazient i e le loro famig lie. Alcuni interventi palliativi sono appl icabili anche più precocemente nel
decorso della malattia, in aggiunta al trattamento oncologico. In particolare le cure pallia rive:
afferrnano la vita e cons iderano il morire come un evento naturale ; non accelerano né ritardano la
morte; provvedono al sollievo dal dolore e dagli altri disturbi; integrano gli aspetti psicologici e
spirituali dell'assistenza; aiutano i pazienti a vivere in maniera attiva fino alla morte; sostengono la
famiglia durante la malattia e durante il lutto.

Cure Palliatlve, definizione della legge 38/2010. Per cure palliative si intende l'insieme degli
interventi terapeutici, diagnost ici e assistenziali, rivolt i sia alla persona malata sia al suo nucleo
familia re. finalizzat i alla cura attiva e totale dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata da
un'inarrestabi le evoluzione e da una prognosi infausta, non 'risponde più a trattamenti specific i.

Mulato, definizione della Legge 38/2010. Per malato si intende la persona affetta da una patolog ia
ad andamento cronico ed evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se esse esistono, sono
inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della stabilizzazione della malattia o di un
prolungamento significat ivo della vita, nonché la persona affetta da una patologia dolorosa cronica
da moderata a severa.

vcr Domiciliari Acronimo Unità di Cure Palliativo domic iliari. Le Cure Pal liative domic iliari.
nell'ambito della Rete di assistenza, sono costituite da un complesso integrato di prestazioni
sanitarie professionali di tipo medico, infermierist ico, riabilitativo e ps icologico, oltre che da
prestazioni sociali e tutelari. nonché di sostegno spirituale. a favore di persone affette da una
patologia ad andamento cronico ed evolutivo. per la quale non esistono terapie o, se esse esistono.
sono inadeguate o inefficaci ai fini della stabilizzazione della malattia o di un prolungamento
significativo della vita. Le UCP domicil iari garantiscono sia gli interventi di base, coordinati dal
medico di medicina generale . sia interventi di équipe spec ialistiche tra loro interagenti in funzione
della complessità che aumenta con l'avvic inarsi della fine della vita, nonché la pron ta disponibilità
medica sulle 24 ore, anche per la necessi tà di fornire supporto alla famiglia eia al care-giver. Gli
interventi di base garantiscono un approccio palliativo attraverso l'ctti male contro llo dei sintomi e
un'adeguata comunicaz ione con il malato e la famiglia. Queste cure sono erogate da medici c
inferrnieri con buona conoscenza di base delle Cure Palliative. Le cure richiedono interventi
programmat i in funzione del progetto di assiste nza individua le. Gli interventi di équipe
specialistiche multiprofessionali dedicate sono rivolti a malati con bisogni complessi, per i quali gli
interventi di base sono inadeguati; richiedono un elevato livello di competenza e modalità di lavoro
interdisciplinare. In relazione al livello di comple ssità. legato anche all'instabilità clinica c ai
sintomi di diffic ile contro llo, vanno garantite la continuità assistenz iale, intervent i program mati ed
art icolati sui sette giorni, definiti dal progett o di assistenza individuale.

PAI Acronimo di Piano Assistenz iale Individua le È un progetto assis tenziale che viene redatto in
modo condiviso dall'équipe multidiscipli nare e multiprofessionale di Cure Palliative , a seguito di
un'attenta analisi e di una valutazione dei bisogni global i della persona . Il PAI riporta i problemi, la
valutazione rnultidimensionale. gli obiett ivi tcrapeutico-assistcnziali. e il monitoraggio nel tempo. Il
PAI è un progetto dinamico. aggiornato in funzione delle necessità che possono di volta in volta
emergere, formulato in collaborazione con la famiglia e l'équipe di cura. La presa in carico è:
globale. estesa all'intero percorso. trasversale al le unità operative. continua. stabi le. con la
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partecipazione nelle scelte terapeutiche del malato e dei familiari.

Rete di Cure Palliative (ai sens i della legge 38/2010 ), La Rete d i Cure Palliative è una
aggregazione funzionale ed integrata delle att ività d i Cure Palliative erogate in ospedale, in
Hospice, al domicilio e in altre strutture residenziali, in un ambi to territoriale detinito a livello
regionale. La gestione e il coordinamento della Rete d i Cure Palliativo è affidata a una Struttura
Organizzativa, speci ficamente dedicata c formata da figure professiona li co n specifica com pete nza
ed esperienza ai sensi dell 'Articolo 5, Comm a 2, Legge 38/20 10 individu ate tra quelle operanti
presso le stru tture erogatric i accreditate.
La Struttura Organizzativa di Cure Pall iative dell'Azienda Sanitaria: garan tisce l'accoglienza, la
valutazione del bisogno e l'avvio di un percorso di Cure Palliative, assicurando la necessaria
continuità delle cure, la tempestiv ità della risposta e la flessibi lità ne ll'indiv iduaz ione de l serting
assistenziale appropr iato; gara ntisce la continuità de lle Cure Pall iative attraverso l'integrazione fra
l'assistenza in ospedale, l'assis tenza in Hospice e l'assis tenza domic iliare di base e spec ialis tica;
att iva il moniroraggio della qua lità delle cure attraverso l'analisi de i flussi inform ativi e deg li
indicatori minister iali, verifica il rispetto , da parte dei soggetti erogatori di Cure Palliative operanti
nella Rete, dci criteri c degli indicatori previsti dalla normativa vigente; effettua il mo nitoraggio
quantitativo e qualitativo delle prestazioni erogate, vcrificandone anche gli esiti ed i relativi costi;
promuove ed attua programmi obbligatori di formazione conti nua rivo lti a tutte le figure
professionali operanti nella Rete, attraverso il conseguimento di crediti formativi su percorsi
assis tenziali multidisciplinari e multiprofessionali. Tale formazione si svolge preferenzialmente
attraverso progetti d i audit clinico e di formazione sul campo.

Terapie di supporto La terapia di supporto è parte integrante delle cure oncolog iche e com prende
tutt i i trattamenti che hanno come obiettivo quell o di preven ire e gestire gli effetti collaterali legati
alle terapie oncolcgiche. allo scopo di ott imizzare la prevenzione e il contro llo dei sintomi fis ici,
funzional i, psichici e della sofferenza sociale e spirituale della persona e del sostegno alla famiglia,
laddove l'outcome sia principalmente la sopravvivenza.

Approccio palliativo nelle malattia neo plastiche. Pone il malato e non il tumore al centro
dell'attenzion e e delle cure ispirandosi alla cu ltura del non abbandono e garantendo ad ogni
paziente l'attenzione alla qualità della vita e la cont inuità terapeutico -assistenziale in tutto il
percorso della malattia oncologica. Prendere in cura un malato di tumore pertanto comporta da un
lato offr ire il miglior trattamento antitumorale, dali ' altro riconoscere precocemente i bisogni fisici.
funzional i, psicol ogici, sociali e spirituali che si manifestano nel corso della sua malatt ia. Per tale
mot ivo la prevenzione, la valutaz ione ed il trattamento dei sintomi diventa importante al pari della
va lutazione della risposta della terapia anti tumorale ed è necessa rio stabi lire una relazione di cura
efficace attraverso un'in formaz ione corretta e comprens ibile per poter realmente condividere le
scelte di trattamento.

Terapie untlncoplastlchc a scopo palliativo. Sono trattamenti finalizzati alla cura e non alla
guarigione della malattia allo scopo di prolungare la sopravvivenza e di migliorare la qualità d i vita
dci pazienti affetti da tumore. Le terapie antincoplastiche a scopo palliativo possono prevedere
trattamenti chirurgici quali ad esempio la resezione del tumore primitivo sintomat ico in presenza di
metastasi a distanza: procedure interventistiche per l' impian to di stent o drenaggio di versamenti;
radiotcrapia a scopo antalgico, emostatico, stabilizzante in caso di minaccia di fratture patolog iche,
per l'eliminazione di stasi linfatiche o venose provocate dal tumore o per il trattamento di neoplasie
cerebrali inoperabili primitive o secon darie ; trattamenti sistemici.
I trattamenti sistemici comprendono la chem ioterapia, la terap ia onnonale , l' immun otera pia
antineoplastica, le terapie a bersaglio molecolare; sono in grado di comportare un pro lungamento
dell a sopravvi venza rispetto alla migliore terapia di supporto nella gran parte dei tumori,
In molti cas i con un trattamento integrato multidisciplinare e con l'utilizzo di tutte le risorse
terape utiche a disposizione, è possibile determ inare una cronic izzazione della malattia neoplastica,
che non rappresenta più un rischio immediato per la vita. ma diventa piuttosto una condizione con
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la quale convivere.
Le terapie antineoplastiche a scopo palliativo non ValIDO comunque effettuate di routine in tutti l

malati di tumore, ma vanno proposte valutando attentamente rischi e benefici in rapporto al tipo di
paziente e al tipo di neop tasia: esistono ancora dei tumori in cui l'impatto de i trattamenti palliativi,
in termini di increme nto della sopravvive nza e di miglioramento della quali tà d i vita, è scarsam ente
apprezzabile e, sopra ttutto nei pazienti pretrattati e nelle fasi avanzate della malattia neoplastica. i
trattamenti sistemici espongono il paz iente a un maggior rischio di effetti collaterali e di pratiche
medi che invasive.
Nel decidere se praticare o meno un trattamento antineoplastico palliativo si deve in ogni caso tener
conto delle preferenze del paziente che deve essere informato della finalità, delle prospettive e degli
effett i collatera li a cui può andare incontro.

Presa in ca r ico. È un processo, un msremc di az ioni, percorsi, strateg ie, messa in atto per
rispondere a bisogni d i salute complessi e che richiedono un 'a ssistenza continuativa o prolu ngata
nel tempo, coinvolgendo diverse professionalità . La " presa in carico" è legata alla "co mpless ità" dei
bisogni. della domanda, della valutazione dei bisogni e dell'offerta; a ta le complessi tà è
strettamente legato il conce tto di "u nitar ietà". La comple ssità richiede "conti nuità" tra i bisogni,
espressi da una domanda. e le risposte, rappresentate dall 'offerta di risposte modula te nella loro
gradualità e mod ulate nel tem po. Si "prende in car ico" la persona, nella sua globalità, e con i
bisogni della stessa. La presa in carico si compone di diverse fasi e momenti.
La "presa in car ico" può essere definita come "un processo integrato e continuativo che si configu ra
come "governo" di un insieme artico lato e coordinato di interventi rivolti a soddisfare un bisogno
complesso e artico lato"
(Da Agenas "Punto unico di accesso, presa in carico, continuità assistenziale. " Monitor,
Supplemento al numero 2112008)

Cure Palfiative specialistiche: si definiscono 'specialistiche' le équipe di Cure Palliati vo dedicate a
questa discip lina ne lla propria attiv ità lavorativa quot idiana, Si tratta d i team multidiscip linari con
formaz ione specialistica cd esperienza che effettuano un Serv izio di Cure Palliative direttamente,
con pazienti e famiglie, e indirettamente, mediante consulenza ad altri professionisti. Nell'intento di
creare servizi sanitari ad alta efficienza, i team specialistici in Cure Palli arive possono avere un
ruolo centrale nell'ottim izzare l'assistenza e il raggiungimento degli outccme e nel ridurre l'accesso
ai servizi per acuti nelle ultime sett imane di vita.

Simulrancous ca re/Cu re Palllatìve precoci, Le cure simultanee/cure palliative precoci nel malato
oncologico rappresentano un modello organizzativo mirato a garantire la presa in carico globale
attraverso un'assistenza continua, integrata e progressiva fra terapie oncologiche c Cure Palliative
quando l'outcome non sia principalmente la sopravv ivenza del malato. Le finalità sono:

Ottimizzare la qualità della vita in ogni fase della malattia. attraverso una meticolosa attenzione
agli innumerevoli bisogni, fisici, funz ionali , psico logici, spirituali e sociali del ma lato e della
sua famiglia.
Garantire la cont inuità d i cura attraverso una gestione flessibile dci malato e dei suoi bisogni.
con appropriat i obie ttivi in ogni singola situazione attraverso la valutaz ione, pianificazione,
coordinamento, monitoraggio, selezione delle opzioni e dei serviz i.
Evitare il senso di abbandono nella fase avanzata c tcnninale.

L'integrazione tra le terapie oncclogiche e le Cure Pall iative nel continuum de lla cura è essenziale
per il malato con cancro.

Cure di fine vita . Le cu re di fine vita sono parte integrante delle Cure Pall iative e si riferiscono alle
cure dell'ulti ma fase della vita. caratterizzata da segni e sintomi speci fici, il cui pron to
riconoscimento permette di impostare quei cambiamenti che sono necessari per riuscire a garant ire
ai malati una buona qualità del morire e ai familiari che li assistono una buona qualità di vita, prima
e dopo il decesso del loro caro. Le cure di fine vita non sono una semplice continuazione di quanto
è stato fatto fino a quel momento. ma si caratterizzano per una rimodulazione dei trattamenti e degl i
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interventi assistenziali in atto in rapporto ai nuovi obiett ivi di cura.

Continuità delle cure ospedale-territorio. La continuità de lle cure rappresenta la modalità per
fornire tempestive risposte coordinate e organizzate ai bisogni complessi dei malati e dei loro
familiari. La continuità assistenziale si compone di tre aspett i fondamentali: continuità
dell'informazione, continuità gestionale e continuità relazionale.
La continuità dell' informazione permette la comunicazione tra i soggetti istituzionali/professionali
che afferiscono ai differenti setting assistenziali nel percorso di cura del malato . Riguarda
informazioni non solo sulla condizione cl inica, ma anche sulle preferenze, le caratteristiche
personali c di contesto, utili ad assicurare la rispondenza al bisogno di salute.
La continuità gest ionale è particola rmente importante in patologie cliniche croniche o complesse,
che richiedono l'integraz ione di più atto ri professionali/istituzionali nella gestione del percorso
malato. Questo si realizza attraverso un'azione complementare e temporalmente coordinata dei
servizi/professionisti coinvolti nel sistema di offerta assistenziale. In tal senso "utilizzo di piani
assistenziali e protocolli di cura garantiscono maggiore sicurezza nella programmazione e nella
efficacia del percorso di trattamento individuale.
La continuità reIazionale permette la connessione non solo tra la dimens ione pregressa e attuale
nella definizione dell'iter di cura/ass istenza , ma fornisce anche una dimensione prospenica. Essa
consiste nella relazione continua del malato con diversi pro fessionisti sociosanitari che forniscono
assistenza in modo organico, coerente e attento allo sviluppo del percorso di trattamento in senso
prospettico.

Familiare che si prende cura (familiare caregtver o carer). Familiare che occupa un ruolo
infonnale di cura, supporto e di vicinanza c che cond ivide (è partecipe di) l'esperienza di malattia
del malato e si impegna nelle attività di cura della persona e della gestione delle emozioni.

Sostegno o supporto alla fam iglia. Attività, azion i, intervent i, comportamenti formali o infonnali,
organizzati e finalizzati alla soddisfazione dei bisogni assistenziali dei familiari (caregiver) nel
fornire una cura ott imale al malato in fase avanza ta di malattia. Il supporto dato da professionist i,
familiari e amici. può aiutare i familiari che si fanno carico del malato ad incrementare le proprie
capac ità di rispondere alle richieste di cura. L'obiett ivo del supporto è rendere i familiari in grado di
mantenere ad un buon livello il comfort del malato e la qualità di vita, e prevenire o minimizza re
nei familiari carcgivcr lo stress non necess ario.

Sostegno psicologico. Sostegno spec ifico riguardante la dimensione relazionale, affettiva,
emozionale, cognitiva. È finalizzato alla soddisfazione di bisogni complessi (es. preparazione alla
morte del familiare. gestione dell'ansia).

Lu tt o. Reazione natura le e soggettiva a qualsiasi cambiamento o perdita significativa. Processo
normale segno di buon funzionamento mentale.
Lutto anticipatorio : insieme delle manifestazioni comportamentali, emotive e psicologiche che
consentono la preparazione e l'elaborazione di un evento atteso, previsto e considerato come
ineluttabile.
Lutto complicato: grave forma sintomatologica a motivo di un decesso di una persona cara. Assenza
o ritardo di insorgenza dci lutto; lutto eccess ivamente intenso e prolungato che può interferire a
diversi livelli con il precedente funzionamento ps icologico e sociale.
Elaborazione del Lutto: processo cognitivo cd emotivo che conduce ad una consapevole
accettazione della realtà de lla perdita.
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PREMESSA

l 'organizzazione di modelli integrat i di cura e di assistenza, con l'indicazione precisa a sviluppare Ret i regionali e locali di Cure Patlìatlve è stata def in ita
dalla legge 38/2010 e dai successivi decret i attuat ivi, approvati in conferenza Stato -Regioni ed in particolare dall'Intesa Stato Regioni del 25 lugl io 2012.

A tal proposito nel presente documento vengono sviluppate le 14 dimensioni previste dalla sc pracit ata Intesa e viene resa disponi bile una lista di criteri ai
fini della verifica e monitoraggio dei requi sit i della Rete locale di Cure Palliati ve.
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~ L'unltaneta de l peeccoo d i cure a casa b. Gli inle 'ventl d i equipe ' 1W(lall>tichl' multlp ml l" llonall dedica le si a rticolano 4.2 CIA >0, 50 tl SI tl No
è . a 'lntlt . dalle Unrt.i di Cure Palliative con inl erv.. nll n,,,Uer mali da un CI4 > O.!>O
Oomocillari Le Unlld di Cune Palliat ivI.'
Onmicillari .aranl,uono Inle rv..nll di ha, e e
"" Iervenll d, ~Ulpe spec,allstl(he, Ifa loro c. l'unilariet à de l percorso. , a'lntlta da li. conchvi1lone eeue ,nlormalionl e del 4.3 Opf:rat lviU, ,i.l.. m. SIAI tl SI c No

int"r.senll In ""'Ilone de llo compl"S5It1l, cn" dati
a........"I . con r.vyocin.nl dolila f'M della vltil.

5 . Cont in ui ti del le cu re . a . La u 'nti nultJi, dell. CU... larantila d. procf:du .e e prulocolll di ir'olel.a:lone 5 .1 PrfOSl!Ora proc edu.... e prOlocolt! Inl" srarlone [] SI IJ No
tra I vari f'Odidl'lla rete .

~ Nella Rele locale d, cure Palliat ivI' •

I·.,ntit. I. contlnu lt. dell" ewe .ttraverso h.,.- .,,,,::;:::;:-:,,-::::;:::;:,,.,,::--::;::,,,,,-::::::::,,,::;:::;:;-;;::-:;-;c;:;;;;::;:-::;;-h ,,,,;:::::;;;;-::::::::;:c::;::--::::o:o:::;::;:::;:,,- - " " - - -"o:,-- - - - ---j
l'lnleiruion. d. 1 d iv."i amb iti a..i'ten'iali b. Pmcedur" per l a ,,,nl"" un" "drl uaU romunk'" klnl' CM l. la""C Ii" nel 5.2 Procedure comunlca l lone con l. /a ml, ha l "] II SI c "lo
(doml(illdri, am bulu!l.>ridll, d ciclo diurno, d i passaggi tra I v.ri nodi della Re te 1"".Il· di CI'.
ricove ro ) e nel vari s.ttin, di cura di sel u,lo
carauenrzau (usa, MOSPICe , ospedate,
"rut n,'e rnldenl iah), L'lnteg ra: lon" di quelle
opllonl a\1Istl'fll l.ll, In un p'OlI,.mma di Cure
IndovlduOlII, • <ondllione ..' ....nl l.!e per pot ...
d.,. un. rispos ta elfiUlce al blwgni dei m.lall
" del loro f. milia ,1 T,••II strumf'ftb POSSlbol1d,
tale Inlt'lrllio.... SI cita il Punt o Unico di
Acces~. la R" le ....nl~" una vOllu ta ,ione
tostant.. dPl bll.O&nl de lla f. ml, tI. al fine di
IndIViduar. un p""ono di .upporto.

D. For ma zio nI' conti n ua pe r gli o pe ra to ri. a. AdOlionf' d i P'ORNlo ''''m ~livo m L l l t,l1 i" lpl l n~'1' p..r I. fo'malione co ntinua 6.1 proR..tto for mal iorle contirlU' multldi lciplln.,. e ver lf". p..rlodic a ['l
deRl1 op~r.tori e verifica l'e' k.>dlca d~1I' dggloln dm~ rllO speci fico In cure D SI [] No

~ L. fO'm alione mullldl. clplinare deRli palliativI.'.
opNalOri • un el" m"nto Ind'5p"ns.blle pe r Il
mantenlmerl lO di ad"'UiII Il. l'Ili qUdlitatlvi
dl'lr""slslen,,, la ~lr"lIur' or,aniuatlva d, b. I Volon tar i pf"",nl i ,lu'Vl!no arI.,1Uata fo,mallo.... In cu'e pallial!>.e e 6.2Presen l a volontar i formal i con lupervision. ""riod lca 1"1
Coordln.mento dell. Rete Ioc.le partecipa, period ica 5UpervlsiOf"', 051 IJ No
tori le slnntu,e alle ndali d"d'<ale, ai piani d,
formillOIle contl"u. Pf'f II< opl'ratori dI'Ila
r"te. Qu.ndo sono p,,,.e"Ii l volonta .., elsl
df'Vnno "II". ad"luatament.. formati e
"'gola,mente IUP<'rvlslonati P'" le an ivlU loro
an.,nal. n..Wamblto della Rete k>uole di Cure
P. lllat lve

7. Pr o gr ammI d i su ppo rto psico log ico a. SpecifICI prog,.mmi di suppor to p Slcolo!lICO, !lrlahllat i a ll'acquisillone di 7.1 Programma di supporto e prevennone per Il burn-cut de,II ope ratori l")
a ll'eq u ipe. cap.cità <o munlcal!>.e, rela lionali e dL l e. tio n" de ll" emolionl, sono rivo lti oSI IJ 'l o

agH ope ra tor i l'e, p,eve lll, e ll " "hlo di burn·out.

~ Nella Rete locale di Cure P.ll iat l. e
so"O alt,va t' p'OCr.mml di sup porto
pslcolnl ico p d, p, _ rion. e 1'.".......nIO <1.,1
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