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Accordo 5 maggio 2011, n. 44/Cu
Gazzetta Ufficialel® giugno 2011, n. 126

Accordo, ai sensi dell’articolo 9 del decreto legis lativo 28 agosto 1997,

n. 281, tra lo Stato, le Regioni e le Province auto  nome di Trento e di Bol-

zano e gli enti locali sul documento “Linee di indi rizzo per I'assistenza
alle persone in stato vegetativo e stato di minima coscienza”

LA CONFERENZA UNIFICATA

Nell’'odierna seduta del 5 maggio 2011:

- visto I'articolo 9 del decreto legislativo 28 agndt997, n. 281 e, in particolare, il comma 2, let-
tera c), in base al quale questa Conferenza proenamancisce accordi tra Governo, Regioni,
Province, Comuni e Comunita montane, al fine dirdoare I'esercizio delle rispettive compe-
tenze e svolgere in collaborazione attivita difesse comune;
vista la legge 23 dicembre 1978, n. 833, recar#tizione del Servizio sanitario nazionale”;
visto il decreto legislativo 30 dicembre 1992, A2% successive modificazioni, in particolare
I'articolo 8-octies che prevede che le Regioni e le Aziende unitétasém locali attivino un si-
stema di monitoraggio e controllo sulla qualita’dekistenza e sull'appropriatezza delle presta-
zioni rese;
visto il Decreto del Presidente della Repubblicaggédnaio 1997 “Approvazione dell’atto di in-
dirizzo e coordinamento alle Regioni e Provinceaaime di Trento e Bolzano in materia di re-
quisiti strutturali, tecnologici ed organizzativimmi per I'esercizio delle attivita sanitarie da
parte delle strutture pubbliche e private”, chardsete le attivita di valutazione e miglioramento
della qualita in termini metodologici e prevedeitraquisiti generali richiesti alle strutture pub-
bliche e private che le stesse siano dotate dnsieme di attivita e procedure relative alla ge-
stione, valutazione e miglioramento della qualita;
visto il Decreto del Presidente del Consiglio dénistri 29 novembre 2001 di “Definizione dei
Livelli essenziali di assistenza”, nel quale viem#icata la necessita di individuare percorsi dia-
gnostico-terapeutici sia per il livello di cura esfaliero che per quello territoriale;
visto il Piano sanitario nazionale 2006-2008, apato con Decreto del Presidente della Re-
pubblica il 7 aprile 2006 che, nell’affrontare leoplematica assistenziale della non autosuffi-
cienza e della disabilita, pone I'accento sullagssia di agire sul potenziamento dell'assistenza
territoriale, sull'integrazione dei servizi sanitarsociali, anche mediante la realizzazione dli ret
assistenziali con i necessari supporti tecnologici;
vista la nota pervenuta in data 5 ottobre 201@ndata con lettera dell’l1 ottobre 2010, con la
guale il Ministero della salute ha trasmesso lgppsta di accordo indicata in oggetto;
vista la nota in data 28 marzo 2011 con la quaMinlistero della salute ha inviato una nuova
versione della proposta di accordo in parola, ameetconto degli approfondimenti condotti nel
corso della riunione tecnica svoltasi il 3 novem®pé0;
considerato che tale nuova versione, con lettegata 5 aprile 2011, e stata diramata alle Re-
gioni e Province autonome ed agli Enti locali;
considerato che, nel corso della riunione tecnede28 aprile 2011, le Regioni e le Province au-
tonome hanno proposto alcune modifiche dello schéinaacordo in parola le quali sono state
ritenute accoglibili dal Ministero della salute;



considerato che, nel corso della medesima riuniecca del 28 aprile 2011, il rappresentante
dell’Anci ha espresso parere tecnico favorevole;

vista la lettera in data 29 aprile 2011 con la quiaMinistero della salute ha inviato la defindiv
versione dello schema di accordo in parola, chepisce le modifiche concordate nel corso del-
la predetta riunione tecnica;

vista la nota del 29 aprile 2011 con la quale linde/a versione dello schema di accordo é sta-
ta diramata alle Regioni e Province autonome edAaltonomie locali;

acquisito nell'odierna seduta I'assenso del Govedetle Regioni e delle Province autonome e
degli Enti locali;

SANCISCE ACCORDO

tra il Governo, le Regioni e le Province autonongd enti locali, nei seguenti termini:
Premesso che:

il Decreto ministeriale del 12 settembre 2005 chéshtuito la Commissione tecnico-scientifica
sullo Stato vegetativo e stato di minima coscigrerao studio e la ricerca di carattere statistico,
medico, scientifico e giuridico delle dimensioni ¢enomeno connesso ai pazienti in stato ve-
getativo e/o0 minimamente cosciente nel nostro Paese

il documento “Stato vegetativo e stato di minimaaenza” (Sv e Smc) é stato elaborato a con-
clusione dei lavori della predetta Commissione;

il Decreto ministeriale 23 maggio 2008 ha confedi&bega di attribuzioni del Ministro del lavo-
ro, della salute e delle politiche sociali al Se#igretario di Stato, On. Eugenia Roccella, per ta-
luni atti di competenza dell’amministrazione;

il Decreto ministeriale 15 ottobre 2008 ha istiuit “Gruppo di lavoro sullo stato vegetativo e
di minima coscienza”, presieduto dal SottosegretdiriStato, On. Eugenia Roccella;

il numero e I'aspettativa di vita di soggetti iratst vegetativo e di minima coscienza € in pro-
gressivo aumento in tutti i Paesi industrializzati,

il progresso tecnico-scientifico e I'implementazodelle conoscenze e delle tecniche nel cam-
po della rianimazione hanno determinato sia uniorgiento della qualita dell’assistenza che
una prolungata sopravvivenza a patologie degeneratcerebrali;

la necessita di definire percorsi diagnostico-tetaijgo-assistenziali costruiti sulla appropriatez-
za e sulla centralita effettiva del paziente;

il risultato dell’attivita svolta dal Gruppo di lavo istituito con Decreto ministeriale 15 ottobre
2008, che ha prodotto il documento “Stato vegetaévdi minima coscienza - Epidemiologia,
evidenze scientifiche e modelli assistenziali” @sdtabile nel portale del Ministero della salu-
te;

il documento illustra ed esamina aspetti di diagmga e assistenza dei pazienti in stato vege-
tativo e li contestualizza all'interno di modelli gercorsi assistenziali delle Gravi cerebro-
lesioni acquisite;

tramite un approccio multidisciplinare di qualificarofessionisti, questi percorsi sono finaliz-
zati ad assicurare la “presa in carico” del paeentlei familiari dalla fase acuta al reinserimen-
to domiciliare e che il percorso si articola conmesistema integrato “coma to community”;

il documento del Gruppo di lavoro propone appraticici e suggerimenti operativi che scatu-
riscono dall'esperienza di esperti qualificati daobiettivo di mettere a disposizione delle Re-
gioni, che ne valuteranno I'adattabilita alla piappecifica realta, modelli e requisiti organiz-
zativi, anche di eccellenza, che agevolino la realtione dei percorsi di diagnosi e cura pro-
spettati in una logica di rete;

SI CONVIENE:



sulla necessita che ciascuna Amministrazione definicon atto formale, lo specifico percorso
assistenziale da seguire per le persone in comdizitb Sv e Smc. Tale percorso, partendo da
guanto gia attuato e in particolare dalle eventpasiitive esperienze gia realizzate nel proprio
territorio, dovra tener conto delle considerazidiiiche contenute nelle linee di indirizzo di cui
all’articolo 10 e inserirsi in modo strutturale’imterno dell’organizzazione e programmazione
sanitaria caratterizzante ciascuna Regione e RiavAutonoma. Tali percorsi dovranno essere
trasferiti nelle carte dei servizi e dovranno essErmunicati con chiarezza alle famiglie, in mo-
do da accompagnarle e supportarle durante tuftesielell’assistenza e presa in carico del pro-
prio congiunto;

che i percorsi dovranno prevedere il tipo di assish erogata e la relativa organizzazione dalla
fase iperacuta e critica, a quella post-acutadigoiella di stato e di possibile rientro a domuacili
della persona in condizione di Sv e Smc. Partieoddirenzione dovra essere posta nelle modali-
ta di passaggio da una fase all'altra e nelle nitgddl dimissione protetta tra I'assistenza pre-
stata in un determinato ambito o servizio e quetkstata nell’ambito o servizio successivo, in
modo da evitare fratture nella continuita assistdez condizioni di improprio abbandono delle
famiglie;

che nella fase acuta &€ necessario porre attenzionediata agli aspetti funzionali e conseguen-
temente riabilitativi, fin dalla degenza in repattitici, riducendo, per quanto consentito dalle
condizioni cliniche del paziente, la permanenzeeparti di rianimazione e intensivi e collocan-
do al piu presto il paziente in ambienti anche suénsivi, dove I'attenzione al suo stato fun-
zionale possa essere affidata a professionisicp&atmente esperti nel settore delle Gravi cere-
bro-lesioni acquisite;

che nella fase post-acuta e essenziale prevediaededlicate alla neuro-riabilitazione intensiva
e alle Gravi cerebro-lesioni acquisite e il lordlegamento in rete con gli altri servizi di riabili
tazione sia a breve sia a piu lungo termine;

che nella fase di stato € indispensabile prevesiarana soluzione di assistenza domiciliare in-
tegrata sia una di assistenza residenziale inwteugxtra-ospedaliere. La scelta della soluzione
piu adeguata, in funzione delle condizioni genedalia persona in Sv e Smc e della sua fami-
glia, deve essere prospettata dai servizi e cosalidalle famiglie. Tale scelta potra cambiare nel
tempo in funzione dei possibili mutamenti dellauaitione della persona in Sv e Smc e delle
condizioni della famiglia;

che in tutto il percorso assistenziale, fin dallieng fasi, devono essere previste modalita ade-
guate di informazione e comunicazione con la faimjgli supporto per i familiari piu impegnati
nell'assistenza, con particolare riguardaalegiver di aiuto nelle fasi piu critiche e decisionali
nella gestione del congiunto. Le strutture extrpeosliere dedicate all'assistenza residenziale
delle persone in Sv e Smc potranno essere utidézaathe per ricoveri di sollievo per le fami-
glie impegnate nell'assistenza domiciliare del fieare;

di promuovere a livello nazionale e regionale a@gdorme di consultazione con le associa-
zioni dei familiari;

di promuovere iniziative e interventi finalizzati monitoraggio della qualita dell’assistenza
erogata sulla base di idonei flussi informativieaénti al Nsis e di specifiche indagini epidemio-
logiche;

di promuovere I'adozione di linee guida nazionalespetti clinici con particolare riferimento ai
criteri di stabilizzazione clinica e di passagge settings;

sul documento “Linee di indirizzo per I'assisteradie persone in Stato vegetativo e Stato di
minima coscienza” di cui allallegato 1, parte grante del presente atto, che scaturisce
dall’'esperienza di esperti qualificati e da espietle singole Regioni, con I'obiettivo di mettere
a disposizione delle Regioni, che ne valuteranadattabilita alla propria specifica realta, mo-
delli e requisiti organizzativi, anche di eccellanzhe agevolino la realizzazione dei percorsi di
diagnosi e cura prospettati in una logica di rete;



- il predetto documento, allegato al presente accandacostituisce il riferimento culturale e di
contesto per quanto convenuto.



ALLEGATO 1

Linee di indirizzo per I'assistenza
alle persone in stato vegetativo e stato di minima coscienza

Introduzione

I documento ha lo scopo di definire linee di izio sull'assistenza delle persone in condizioni di

bassa responsivita protratta. E chiaro che taletiii pud essere raggiunto efficacemente solo se

si abbraccia e contestualizza il problema all'intedel percorso per le gravi cerebro-lesioni acqui-

site, come gia affrontato nel 2005 nel documentoVidgilio”.

Nonostante la numerosa documentazione delle vaggoRi, nella maggior parte delle Regioni non

sSono stati attivati espliciti percorsi regionalitiszionalizzati per la corretta gestione sanitai@dlie

Gravi cerebro-lesioni acquisite (Gca). Esiste cogugnuna rete di centri dedicati alle gravi cerebro-

lesioni acquisite, pubblici, privati convenzionatircss (Istituti di ricovero e cura a caratterest-

fico), che hanno svolto attivita di intervento iightivo, spesso con scarsi collegamenti con tefa

acuta e con l'assistenza sul territorio.

Per quanto riguarda la gestione dei pazienti fitadase acuta e utile fare riferimento anche i ri

sultati dello studio condotto da 17 Regioni itaéiamell’ambito del Progetto di ricerca finalizzata

2005: “Il percorso assistenziale integrato nei @aizicon Grave cerebro-lesione acquisita (trauma-

tica e non traumatica) Fase acuta e Post-acutaitaadi Salvatore Ferro e Rebecca Facchini Servi-

zio Presidi Ospedalieri - Regione Emilia-Romagna.

Il documento conclusivo (2009) riporta: “I documantlividuati dai referenti regionali sono costi-

tuiti da delibere (regionali o aziendali), pianngari regionali, progetti (regionali o aziendalgite-

re informative, circolari e in qualche caso lineeda per la pratica clinica che, pur potendo rappre

sentare un valido strumento di governo clinico, sono abitualmente dotate di valore normativo.

Un aspetto preminente dell’eterogeneita dell’assizt ai pazienti con gravi cerebro-lesioni acquisi-

te riguarda l'attenzione dedicata dalle Regiore @liverse fasi assistenziali del percorso integrato

che si concentra soprattutto nelle fasi precodiagsistenza mentre le fasi in cui si dovrebbeizeal

zare un’efficiente integrazione ospedale-territqoime la fase di dimissione e post-dimissione) ap-

paiono proporzionalmente meno ricche di provvedimeormativi, anche nelle Regioni che dedi-

cano maggiore attenzione all’'organizzazione dedl&snza ai pazienti con gravi cerebro-lesioni

acquisite”.

L’analisi descrittiva del materiale raccolto netiezerse Regioni ha, dunque, permesso di rilevare

una marcata eterogeneita nella tipologia di docdimamanati, associata a una notevole varieta di

modelli organizzativi assistenziali come é puralewie la mancanza di omogeneita di nomenclatu-

ra, di procedure e di organizzazione strutturale.

Il Gruppo di lavoro rileva, dunque, che le criticjirevalenti riguardano la:

- disomogeneita di criteri diagnostici con consegeeliisomogeneita di codifica;

- disomogeneita di procedure diagnostico-terapeutiche

- disomogeneita di requisiti minimi strutturali pegro fase;

- disomogeneita del sistema di remunerazione;

- assenza delle diagnosi di Sv e Smc e “postumitaligcerebro-lesioni acquisite nella categoria
Handicap gravi.

L’eterogeneita dell’approccio a questi pazient isi fase acuta che post-acuta, implica la non di-
sponibilita di dati esaustivi sul piano epidemiatag indispensabili per poter adeguare alle richie-



ste l'offerta di idonei servizi riabilitativi, coestendo solo una stima approssimativa dei soggetti
Sv e Smc o con severi postumi disabilitanti da igcavebro-lesioni acquisite.

Negli ultimi decenni a seguito di gravi cerebroibes acquisite, con incidenza e prevalenza di par-
ticolare rilievo, € emersa una nuova popolazionpadienti, con quadri clinici complessi dominati
da gravi alterazioni dello stato di coscienza ctodudono il coma, lo stato vegetativo (Sv) e ldesta
di minima coscienza (Smc), che sono in progresairaento, anche in virtu dei progressi della me-
dicina dell’emergenza-urgenza.

Le tre condizioni cliniche sopra enunciate implicam’alterazione della consapevolezza del sé e
dell’ambiente, ma hanno differenze cliniche chéuierizano le decisioni diagnostico-terapeutiche,
la prognosi, il trattamento, il coinvolgimento @efamiglie ed i costi della gestione globale.

Differenze tra coma, Sv, Smc, Locked in syndrome

Table 2. The differential diagnosis of the vegetati  ve state
Condition Vegetative state Minimally  conscious Locked-in  syndro- Coma Death con-
state me firmed by
brainstem tests
Awareness Absent Present Present Absent Absent
Sleep-wake Present Present Present Absent Absent
cycle
Response to +/- Present Present (in eyes +/- Absent
noxious stimuli only)
Glasgow Co-
ma Scale sco- E4, M1-4, V1-2 E4, M1-5, V1-4 E4, M1, V1 E1-2, M1-4, V1-2 E1l, M1-3, V1
re
Motor function ) Some consistent or in- | Volitional vertical eye . None or only
No purposeful mo consistent verbal or pur- movements or eye- No purposeful mo reflex spinal
vement ) . vement
poseful motor behaviour blink preserved movement
Minimally conscious sta- Death confirmed
Condition Vegetative state Y te Locked-in syndrome Coma by brainstem
tests
R?jr?gt?éﬂry Typically preserved Typically preserved Typically preserved Variable Absent
EEG activity Typically .SI.OW wave Insufficient data Typically normal Typically S.IO.W wa- Typically absent
activity ve activity
Cerebral me- . . Moderately to se- Severely redu-
tabolism (PET) Severely reduced Insufficient data Mildly reduced verely reduced ced or absent
Variable: if perma- Depends on cause Recovery, vegeta-
Prognosis nent, continued vege- Variable but full recovery un- tive state or death Already dead
tative state or death likely within weeks
NB: as explained in the text, EEG and measures of cerebral metabolism are not required to make these clinical diagnoses
EEG = electroencephalography; ‘ PET = position emission tomography

Tabella tratta da: The vegetative state: guidance on diagnosis and management. The Royal College of Physicians, Clin Med. 2003 May-
Jun;3(3):249-54.

Si fa qui riferimento agli stati vegetativi che seguono al coma indotto da gravi cerebrolesioni
acquisite, cioe ad eventi di natura traumaticacelase, anossica o infettiva o, comunque, da noxae
acquisite, che non includono le patologie congemtelutive e degenerative.

Come affermato nel Piano sanitario nazionale (Ranjpmanda di riabilitazione negli ultimi anni
ha registrato un incremento imputabile non sol@raigressi della medicina d’urgenza, che oggi
consentono la sopravvivenza di pazienti un tempstiri all'exitus ma, in parte, anche
allaumento dei gravi traumatismi accidentali.

Un soggetto colpito da grave cerebrolesione adqussibisce una grave destrutturazione delle fun-
zioni cerebrali che, nel suo aspetto piu rilevasitésaduce in uno stato di coma.

Se non sopravviene la morte, nell'arco di ore,mjior al massimo, di 3-6 settimane, nel paziente si
verifica un progressivo recupero delle funzionicauamiche con “apertura degli occhi” senza ri-
comparsa dello stato di coscienza, lasciandolaet quadro clinico definito “stato vegetativo”.



In accordo con le direttive dell’American congressehabilitation of medicine (1), lo “stato vege-
tativo” si configura come un peculiare e gravecstdinico caratterizzato da “apertura degli occhi,
con cicli sonno-veglia alla registrazione EEG, semzanifestazioni di consapevolezza di sé e
dellambiente e con parziale o completo recupette denzioni vegetative ipotalamiche e troncali”.
L’apertura degli occhi e la ripresa di un ritmo Bofveglia senza manifestazioni di attivita coscien-
te, I'assenza di deglutizione che impone la nudrigiartificiale, la presenza di cannula endotrachea
le, la necessaria gestione delle comorbilita préwse o secondarie alla fase intensiva (granulazio-
ni ed ulcere endotracheali, stati settici, ulceaedeécubito, deformazioni artuali), il controllo del
guadro neurologico, delle posture patologiche icod&cazione/decerebrazione, della spasticita
grave resistente ai comuni trattamenti anti-spiastedla disautonomia vegetativa con crisi di sudo-
razione profusa, tachicardia, tachipnea, ipertergipotensione arteriosa e delle ulteriori evemtual
complicazioni, la necessita di un attento e costanirsing, giustificano, nell’attuale assetto orga-
nizzativo, il rifiuto del ricovero di questi soggien reparti di riabilitazione non dotati di seity as-
sistenziali e dell'expertise adeguati alla comptass$i un paziente ancora instabile con conseguente
ingiustificata, protratta e costosa permanenzaamiRazione.

E ampiamente dimostrato che la disabilita residuamgaziente con Gcea dipende non solo dal dan-
no primario ma anche, e talvolta soprattutto, dedieena di eventi che possono intervenire dalla fa-
se dell'acuzie in avanti, come conseguenza di uaacata prevenzione e/o cura anche di patologie
intercorrenti.

Va qui sottolineata la facilita con cui le comphza possono instaurarsi e autoalimentarsi, a aircol
Vizioso, in un paziente cosi “fragile”, in cui laage alterazione dello stato di coscienza e/odssst
protratta immobilita sono fonte di “disastri cliffispesso irreparabili.

Criticita e danni evitabili

Allo stato attuale il raccordo tra le conoscenzergdiche sulle caratteristiche delle Gca e lefic
dute organizzative relative alla prognosi € ancarante.

In Italia, nella pratica corrente, sia nella caziifidelle Sdo sia nella diagnosi d’accettazionedthe
dimissione, non viene riportata la severita deidguelinici. Il sistema attuale, infatti, non rilaul
funzionamento e la disabilita dei pazienti.

La proposta di intervento organizzativo, qui foratal scaturisce in parte da studi che hanno identi-
ficato le aree “fragili” dell'attuale assetto assiwiale.

Diversi studi confermano che la percentuale deterti evitabili” e delle disabilita gravi & signifi
cativamente piu elevata in assenza di struttur@tdép al trattamento delle Geca e quando I'assenza
di competenze specifiche comporta un’inadeguatiogescon disconoscimento dei problemi clini-
ci da cui derivano indicazioni cliniche o terapehé inadeguate, ritardate o, addirittura, non poste
Gia da tempo le linee guida per il trattamentoed@ta, delineate nelle linee guida sulla Riabilita-
zione 1998 e tratte da trial internazionali randzrati nonché da modelli operativi esteri (7) (8) (9
hanno dimostrato che i pazienti trattati in repdeilicati hanno una minor incidenza di mortalita e
una miglior prognosi rispetto a quelli trattatireparti non dedicati. Da tutto cio si evince siada
cessita di un percorso dedicato, articolato in éapfyinterno di uncontinuumterapeutico, sia
limportanza di un precoce intervento neuro-ridhtivo.

Alcune unita sub intensive per pazienti affetti@ea sono gia presenti nel panorama ospedaliero
nazionale, ma la regola é piuttosto la loro assenza

Si rende necessario, quindi, indicare I'istituziaheinita operative/o aree (nuclei) dedicati, aatar
tere semintensivo e ad alta valenza riabilitati@asui gestione, come fattore imprescindibile, 3ece
sita di specifiche competenze in grado di assisBa@ in fase critica, integrate da un approccio in-
terdisciplinare ed interprofessionale che ved®iheolgimento degli specialisti necessari (neurolo-
go, fisiatra, anestesisti/intensivisti, neurochgar internista, ortopedico, infettivologo...) e Idel
professioni sanitarie (10-15).



Nelllambito di tutte le sequele da Gca, il trattantweassistenziale e riabilitativo degli Sv e degli

Smc necessita di particolare attenzione in quanéstg condizioni:

- sono ad elevata e progressivamente crescente izeideon elevata mortalita e disabilita;

- determinano quadri clinici complessi con considelevmpegno gestionale e di intervento in
equipe;

- Il'assistenza necessita di competenza ed espepeczdiari;

- necessitano di un’organizzazione multi e intergiscare per corrispondere a precisi bisogni
clinici;

- necessitano di strutture dedicate di riferiment@léa valenza riabilitativa gia dalla fase acuta;

- Il'intervento di informazione e di supporto psicalmgdei familiari deve essere disponibile e mi-
rato a creare un’alleanza terapeutica con I'éqgipelalla fase acuta,

- e evidente la necessita di identificare e formara muova cultura professionale specifica non-
ché di incrementare nuove aree di ricerca.

La necessita di definire un percorso lineare eque@er Sv e Smc deriva da una serie di considera-

zioni:

- il lungo periodo di neuro riabilitazione corrisp@ndel tempo a situazioni clinico funzionali e
necessita assistenziali diverse che comportanssetta dell’organizzazione dell’assistenza ar-
ticolata in successivi livelli di cura;

- € documentato che la permanenza delle persone/8m8vnelle Rianimazioni, oltre ad avere
costi elevatissimi, non favorisce il recupero; dnseguenza € necessario avviare precocemente
percorsi di recupero;

- la condizione di Sv, soprattutto nella fase achtanecessita di una presa in carico intensiva,
precoce e competente;

- la fase riabilitativa ospedaliera dei pazienti m &in Smc tende in genere a prolungarsi con
programmi multidimensionali di lunga durata (5-12si). La possibilita di ridurre il livello di
assistenza negli esiti pud comunque avere un imeitifondo sulla qualita della vita del pa-
ziente e dei familiari e sui costi dell'assisteazango termine;

- al pari della permanenza nei reparti di cura intenda permanenza oltre il necessario nei re-
parti di riabilitazione intensiva di pazienti in $vn Smc determina un improprio ricovero e im-
pedisce I'accoglienza di nuovi casi. Pertanto eoojymo chiarire il percorso e la denominazione
delle strutture in grado di accogliere queste jpgliel anche per non disorientare i familiari;

- la mancanza di recettivita e di organizzaziones#evizi territoriali causa l'impropria perma-
nenza, oltre il necessario, nei reparti ospedalieri

- la famiglia esprime forti domande e complessi bisdgngo tutto il percorso di cura e riabilita-
zione.

Un coinvolgimento attivo e guidato dei familiaril peogetto riabilitativo consente una stimolazione
affettiva significativa che generalmente permeiteiviélare piu precocemente i primi segni di re-
sponsivita dei pazienti; di rassicurare emozionab®eé pazienti in agitazione psicomotoria (con no-
tevole riduzione della necessita dell’'uso di neeftali e sedativi spesso dannosi per il recupeto de
la responsivita); di promuovere la vera alleanzapeutica con la famiglia, che spesso rappresenta
il feedback piu affidabile della qualita assisteteidell’équipe riabilitativa e un monitoraggioeatt

to dei cambiamenti significativi del quadro clinjeauce I'ansia, il senso di impotenza e di frastr
zione dei familiari ed evita iniziative personaimutili e talvolta dannose per il paziente (temtat

di alimentazione per bocca o mobilizzazioni noroaatate).

Spesso emerge una rivendicazione di un propriamradi proprie “competenze”. Occorre tenerne
conto sviluppando progetti educativi e strategiénthlementazione specificamente dedicate ai fa-
miliari. In un sistema integrato, le famiglie nandsvrebbero trovare nella necessita di una ricerca
personale delle opportunita di cura o di una awggee organizzativa dei processi di assistenza in
assenza di risorse di supporto.



Alla luce di tutto questo appare importante spiagde Regioni a rendere omogenea
I'organizzazione sanitaria e socio-assistenzidbe/are dei pazienti in Sv e Smc raccomandando un
percorso lineare e razionale a partire dalla faséaaassicurando la “presa in carico” dell'individ
nella sua intera realta patologica attraverso utiaoéazione a rete, posta in wontinuum com-
prendente le Uo (unita operative) per I'emergefte&lo per acuti, le Uo di riabilitazione nonché le
infrastrutture sociali. Tale percorso, gia delimeaél documento Di Virgilio 2005, si inserisce pie-
namente nelle raccomandazioni delle Conferenzemsenso e delle Linee guida sulla riabilitazio-
ne del 1998.

In questa prospettiva ci troviamo perfettamentini@a con le indicazioni del Psn e le linee di indi

rizzo per la riabilitazione (recentemente approvdd#a conferenza stato-regioni). Inoltre, questa

strutturazione e in accordo anche con i nuovi ireattesa di definitiva approvazione ed emanazio-
ne che incentivano l'individuazione di percorsi@eutici con programmi di sviluppo della rete dei
servizi territoriali, nonché programmi incisivi péncremento del grado di appropriatezza.

Un buon sistema di cure primarie produce un elegeddo di appropriatezza, un minore ricorso a

ricoveri impropri, una relazione di fiducia e dinsenso dei familiari.

In particolare per la congruita con i Lea é fondatake:

- il riconoscimento della funzione strategica deiesis di assistenza primaria;

- il rilancio delle indicazioni di percorsi diagnastiterapeutici che minimizzino la quota di ac-
cessi impropri;

- la necessita di coerente collegamento in reterésigi ospedalieri e tra questi e le strutture ter-
ritoriali;

- lo sviluppo, anche attraverso adeguate politicheggiornamento e formazione, di quello che é
stato definito lo spazio del “governo clinico”;

- la considerazione dell'integrazione professioname elemento imprescindibile per I'esistenza
e il buon funzionamento di un sistema di assistgmiraaria, in funzione di una presa in carico
efficace delle cronicita;

- lavalorizzazione dei vari profili professionalinst@ri coinvolti nella loro specificita;

- la necessita di riorientare le professionalita rmledlie sanitarie, sociali e assistenziali, ad una
capacita di lettura e interpretazione precoce wheigni di salute e di assistenza, di interlocuzio-
ne pronta, di intervento preventivo, di azioni ¢iwee riabilitative;

- I'implementazione del sistema informativo finalitzall'incremento non solo dell’efficienza
ma anche della qualita;

- sono prioritari I'integrazione professionale e lartpcipazione alla governance del sistema,
l'individuazione e selezione delle scelte clinighia@ appropriate, il miglioramento dell'impatto
clinico ed economico dei comportamenti professiosiagli obiettivi del sistema.

Alcune disposizioni delle leggi finanziarie per2D05, il 2006 e il 2007 precisano e specificano la
disciplina dei Lea.

La legge n. 311 del 2004 (articolo 1, comma 169naleda ad un regolamento ministeriale
l'individuazione degli standard qualitativi (strutli, tecnologici, di processo e possibilmente di
esito) e quantitativi di cui ai livelli essenzidiiassistenza.

L’iter per 'adozione dei Lea si applica anche ali&finizione dei predetti standard relativi allecti
logie di assistenza e servizi per le aree di dfertiividuate dal Psn.

L’intento € di integrare e specificare i Lea sufsamte attuativo, assicurarne una erogazione omo-
genea tra le diverse aree del territorio, evitagidparita dei costi sostenuti (dalle singole Reijien
nel trattamento riservato ai cittadini (con diffete residenza).

Alcune disposizioni della legge n. 266 del 2005fkdinanziaria per il 2006) fanno riferimento
all'articolo 1, comma 169 della legge n. 311 debd20L articolo 1, comma 80, lett. b) richiama gl
standard di cui alla disposizione sopra citataasocdi mancata definizione da parte delle Regioni
dei tempi di attesa per le singole prestazionitraarii nei Lea.



Da un’analisi fisiologicamente connessa alla agtwahlta, € dunque emersa, ormai da tempo, la ne-
cessita di direttive nazionali per definire i pesiali cura e incentivare o sviluppo di reti reggb
assistenziali dei pazienti in Sv e Smc nellamldiaina piu complessiva riqualificazione dei per-
corsi assistenziali per pazienti con Gca.

Sistema a rete integrata “Coma to community”

La proposta, come gia individuato dalla preced@ummissione (Di Virgilio 2005), &€ basata su un
cambiamento di prospettiva, passando dalla neaedisiegolare al meglio il flusso dei pazienti in
Sv e Smc nell’ambito di una piu complessiva ridiedzione dei percorsi assistenziali per pazienti
con Gca, all'indicazione di organizzare un “sisteesaerto” integrato a rete di percorsi “dal coma
al domicilio”, con forte radicamento territorialepnnotato da universalita, appropriatezza, tempe-
stivita e progressivita delle cure. Un percorsatt@weper tutti i pazienti, senza selezione a moete,
senza affidare alle famiglie la ricerca di soluziestemporanee (con il grave rischio di inappropria
ti flussi passivi, interregionali o all’estero).

Il sistema dedicato, infatti, deve basarsi suliatazione di vari reparti assistenziali permettend
con una buona tempestivita e fluenza, la presaiita@ del paziente dalla fase acuta, garantendo
adeguati e appropriati servizi di cura, continaitdle cure, equita nelle condizioni di accesso e di
fruizione, con dinamiche operative facilitanti laexgia tra le varie componenti, consentendo di uti
lizzare in modo idoneo le risorse professionall’idééro sistema.

Una persona colpita da Gca necessita di ricovgredadiero per trattamenti rianimatori o neurochi-
rurgici nella fase di emergenza-urgenza (fasecalite di un periodo di durata variabile da alcuni
giorni ad alcune settimane e talvolta mesi, dediadla gestione delle complicanze settiche, respira
torie internistiche, neurologiche (stato di mal@dedpco), chirurgiche, neurochirurgiche, ortopedi-
che, e un intervento riabilitativo precoce (fasetacsubacuta). Molti sono coloro che sopravvivono
a questa fase, in ampia misura grazie ai notevoljnessi della medicina d’'urgenza e al migliora-
mento della gestione assistenziale e riabilitatB@no, a questo punto, successivamente necessari
interventi medico-riabilitativi piu specifici digb intensivo, anch’essi da effettuare in regime-di
covero ospedaliero, che possono durare da alcuti@aee ad alcuni mesi (fase post-acuta). Nella
maggior parte dei casi, dopo la fase di ospedadiane, permangono sequele che rendono necessari
interventi di carattere sanitario e sociale a lutegmine, volti ad affrontare menomazioni e digabll

ta persistenti, oltre alle difficolta di reinserinte familiare, sociale, scolastico e lavorativos@a
degli esiti).
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La focalizzazione di queste quattro fasi (criticata-subacuta/post-acuta/degli esiti) fondamentali
nel decorso della patologia in esame comporta leessita di dettagliare altrettanti livelli
d’intervento. L’intervento riabilitativo deve iniaie, in modo articolato ed integrato, fin dal mo-
mento della gestione della emergenza-urgenza;yssto € opportuno elaborare protocolli che con-
sentano una cooperazione strutturata tra le du& re@erative nelle diverse situazioni cliniche; si
potra cosi impostare il Progetto riabilitativo ividiuale fin dalle fasi piu precoci, possibilmenie f
dalla fase critica.
In questo modo potranno essere prevenute le coamgkicche rendono molto piu difficoltoso o, ad-
dirittura, inficiare il potenziale recupero del gegfo.
In linea con gli scopi istituzionali, cioe di essati reale aiuto e soddisfare un “bisogno della-sal
te”, in linea con le disposizioni legislative, cgnanto espresso in termini pressanti da parterdei p
fessionisti del settore, nonché con quanto podaasmti dalle associazioni delle famiglie, si addive
rebbe cosi ad una ipotesi risolutiva, un esempfsafita” in cui € necessario riguadagnare il tempo
perduto, operando ogni sforzo perché sperimengfaidca nuovi modelli assistenziali integrati
nelle patologie a piu alta necessita.
Sostanzialmente le indicazioni a valenza nazior@t@nosse dal Ministero della salute, tendono a
fissare un unico obiettivo, che inscrive il contesanitario nell'intero ambito sociale: ridurre tra
cittadini le disuguaglianze che, purtroppo, carat@ano ancora Paesi anche ad elevata industrializ-
zazione. Particolarmente in ambito delle malatigaldilitanti, nel nostro Paese, queste disegua-
glianze esistono ed hanno come determinanti iitdeio di residenza, la classe sociale, I'eta e la
stessa malattia.

La diversa dislocazione territoriale di struttuengra tra i cittadini “diseguaglianze” in termine d

mortalita, sopravvivenza e qualita delle cure.

In Italia esistono gia in alcune Regioni modeltirts spontaneamente sulla spinta di alcune compo-

nenti locali, che rappresentano un riferimentogfénare le modalita organizzative da applicare sul

restante territorio nazionale. Inoltre, dato I'm#ese generale del progetto con ricadute in campo s

cio-sanitario, si ritiene, per un pronto avvio, chessa essere ampiamente in grado di auto-

finanziarsi, come dimostrato da diverse esperigftattuate in altre Nazioni e che possano affluire
anche risorse di varia provenienza, quali ad esemyelle vincolate agli obiettivi prioritari di Ria

no sanitario nazionale o altre risorse come ad pgenuelle del Piano nazionale della sicurezza

stradale, ai fini del raggiungimento degli obiatBuropei previsti per il 2010.

In virtu di quanto espresso e opportuno che ogjaa Regione proceda alla codifica di un sistema

istituzionalizzato “coma to community” che assicumi percorso a rete integrata in grado di garanti-

re la “presa in carico globale” del paziente coraGtalla fase acuta al reinserimento domiciliare,
un intero setting di fasi, articolate fra funziahitipo intensivo-subintensivo, post-acute e crbaic
che comprendano anche modelli per pazienti “slovetover” e “a bassa responsivita protratta”.

Il sistema integrato “Coma to community” va dimems&ito su un bacino di popolazione adeguato

in funzione delle caratteristiche geografiche elideglicatori epidemiologici per corrispondere

all'utenza con tempestivita e progressivita dellee¢c continuita ed appropriatezza in ogni fase del
percorso.

L’attivazione del sistema dovrebbe declinarsi inZione delle caratteristiche demografiche, pro-

grammatorie e di contesto di ciascuna regione,qute@ su vari livelli comprendendo tre fasi inter-

dipendenti, ciascuna delle quali si pone come foretdo, presupposto ed integrazione della suc-
cessiva:

1. programmazione analitica con ricognizione approitandelle strutture, delle attuali risorse e
contemporanea elaborazione, stesura di procedpretecolli di lavoro, definizione di un lin-
guaggio univoco e di regole dettagliate da seguniormemente;

2. definizione e ufficializzazione di un Centro regabm o funzione regionale di riferimento e dei
Centri coinvolti a vari livelli nel sistema a retentemporanea divulgazione delle linee guida,
formazione con training formativi e d’aggiornamento



3. attivazione globale del sistema con il preciso naamdli attenersi a quanto elaborato e indicato
nei punti 1 e 2 , raccolta annuale dei dati epiddwgici sul transito/dimissione di soggetti in
Sv, Smc e nei vari gradi di disabilita, indicandoorretti codici di malattia, che dovranno con-
fluire prima nel flusso regionale e, di seguitozinaale.

Tutto il sistema deve essere governato dalla irgeiinarieta, dalla integrazione professionale e
strutturale nonché dalla sussidiarieta prevedendagni fase la risposta a qualsiasi necessita dia-
gnostico-terapeutica del paziente.

In un sistema locale, dalla fase iperacuta, che ¢gél la collaborazione tra emergentisti, neurologi

e fisiatri, si passa al successivo anello del psmccioé un livello ad alta valenza riabilitatipee-

coce, in un setting di assistenza sub-intensivajnale viene identificato un percorso di cura defin

to sulla base degli indicatori prognostici prec@ta, anamnesi, comorbilita, danni associati, xdic
tori neurofisiologici).

Da questo livello, in funzione del quadro clinidegli indicatori prognostici precoci (eta, anamnesi

comorbilita, indicatori neurofisiologici, durataade validate e non, etc.) il paziente potra passar

un’area post-acuta a funzione di riabilitazioneingiva a breve termine, oppure in un’area di riabi-
litazione intensiva a lungo termine per pazieriaasa responsivita protratta o a lento recupero.

In sintesi si tratta di ricondurre i percorsi a lfjuaeglio corrispondenti ai contenuti assistenzoi

servizi che a tale condizione clinica andrebberrof almeno come traguardo, in successione

temporale.

Nell’'organizzazione globale del sistema “coma toomnity” sono indispensabili:

- la presa in carico precoce e continuativa dei famjlfin dalla fase acuta, con procedure infor-
mative strutturate, gestione psicologica profesimdella situazione di “crisi”, coinvolgimento
nelle decisioni assistenziali e di percorso;

- strategie e programmi informazione/formazione sfliatenza dei familiadare givers

- strategie per la tutela del nucleo familiare, lagar di consapevolezza e la riduzione del carico
emotivo;

- il coinvolgimento attivo dei familiari nella dec@ie degli obiettivi riabilitativi;

- strategie dempowermendei familiari tramite modalita operative e decisb che riconoscano
un loro ruolo specifico di “esperti della persomegl’ambito del processo riabilitativo ed assi-
stenziale.

In questo quadro possono assumere importanza &mskhduppo di segmenti di riabilitazione Ltcr
(“long-term comprehensive”) come setting speciaizper i pazienti in Sv o in Smc a lento recupe-
ro.

Quanto finora espresso e imprescindibile per gaealat necessaria continuita delle cure, superare i
problemi di insufficienza delle strutture, elimieae situazioni di abbandono terapeutico ed assi-
stenziale, assicurare il necessario sostegnoatiggfie in difficolta anche per evitare il permamer
inappropriato in strutture a maggiore complessita utili ai fini terapeutici e notevolmente costo-
se.

Nella fase degli esiti, i pazienti provenienti ¢aiéa di lungodegenza piuttosto che dall'areaah ri
bilitazione a lungo termine, qualora non fosse iassil rientro al domicilio, potranno accedere ad
un livello assistenziale all'interno di un nucleeditato all’accoglienza alla persona (Suap - Specia
li unita di accoglienza permanente), che puo esser o polivalente, ma, comunque, dedicato al-
le disabilita gravi e gravissime da patologia néagita.

Le strutture che realizzano fasi protratte di degeftungodegenza dedicate, riabilitazione intensiva
a lungo termine ed unita d’accoglienza alla persaie®ono essere caratterizzate da una peculiare
organizzazione degli spazi, delle risorse umane, agertura continua ai familiari e possibilita di
convivenza e da progetti espliciti di presa in@adei familiari.



Vista la complessita assistenziale di questi pazsarebbe inoltre auspicabile una rimodulazione

della tariffa giornaliera per posto letto oltrera@yedere una forma specifica di incentivazionel@er

strutture che aderiranno al sistema.

Occorre che nel set delle professionalita dell'8rdi valutazione multiprofessionale (Uvm) sia

esplicitamente presente il riabilitatore (integras sistema a rete) con una forte integrazioneilcon

sistema locale.

Il sistema proposto prevede una rete di servizataiche si raccordi da un lato con la rete delle

strutture per acuti e dall’altro con le struttuamisarie e sociali territoriali prevedendo la iuligen-

denza ed integrazione fra centri di elevata spezeione ed una rete di centri periferici in cai s

prevista la possibilita di indirizzare i pazientliigello di cura piu appropriato nell’'ambito deltate

per ogni fase del percorso clinico e di usufruireanpetenze specialistiche in modo distribuito nei

diversi punti della rete stessa.

Lo sviluppo di tale modello dovrebbe permetteraitilizzare in modo appropriato ed efficiente le

risorse delle diverse strutture, favorendo il teashento di conoscenze e la collaborazione fra il

centro e le altre strutture della rete, valorizzaiigbatrimonio di esperienza gia presente in mdite

esse.

In analogia a quanto realizzato per altri problémies. trapianti), il sistema dovrebbe prevedere u

Centro o Funzione regionale di riferimento e i “riatklla rete, che nel loro insieme costituiscono

il percorso per Gca (16).

In particolare, come deliberato nel recente Pianodirizzo per la riabilitazione, il Centro regian

le di riferimento:

- predispone protocolli operativi per la acquisiziahneati epidemiologici;

- promuove ricerche cliniche ed esperienze contmilatso le nuove tecniche;

- garantisce e si fa carico della formazione, delgzésnamento e dell’aggiornamento dei profes-
sionisti;

- offre consulenza tecnica per la costruzione e sy@riazione di ausili, protesi e ortesi.

Il Centro o Funzione regionale di riferimento noge¥archicamente sovraordinato, ma ha piuttosto
funzione di osservatorio e banca dati ed é resjiiesael controllo della corretta prassi diagnosti-
co-terapeutica dei vari centri e della raccoltglardinale dei dati, attraverso un database utliaz
da tutte le strutture. Il database dovrebbe conteiméormazioni su dati clinici dei pazienti, vedut
zioni funzionali periodiche standardizzate, daliesaure, incidenza e indicatori di recupero delle
Gca e in particolare degli Sv e Smc, informaziani'eterogeneita neurofisiologica nei pazienti in
Sv e Smc e la rilevanza nella diagnosi, prognosposta al trattamento, variazioni regionali nelle
cure, analisi delle complicanze, costi e fattoe clntribuiscono alle decisioni familiari.

| “nodi” della rete dovrebbero essere costituiti da

A. unita operative intensive di prima accoglienzaaisef acuta;

B. unita operative/aree o nuclei sub-intensivi ad @#l@nza riabilitativa la cui gestione, come fat-
tore imprescindibile, necessita di specifiche cot@pze in grado di assistere Gca in fase critica,
integrate da un approccio interdisciplinare edrprt&fessionale che vede il coinvolgimento de-
gli specialisti necessari;

C. unita operative di riabilitazione post-acuta: alpeecialita neuroriabilitativa per gravi cerebro le-
sioni acquisite con funzioni tipo hub (Ugca - C@8); Riabilitazione intensiva e, ove previsto
dalla programmazione ospedaliera regionale, Rtabibne estensiva, con funzione tipo spoke;

D. strutture territoriali.

A. Unita operative di prima accoglienza in fase acktaergenza-urgenza, Rianimazione, Neuro-
chirurgia.

B. Unita operative/aree, funzioni o nuclei sub-intenis fase sub-acuta: interagiscono con la Ria-
nimazione e la Neurochirurgia per garantire I'agpro neuroriabilitativo tempestivo; danno rapida



accoglienza al paziente ancora in fase acuta;idefino la diagnosi e la prognosi; indirizzano, a
stabilizzazione avvenuta, al livello di cura sustes (17-19).

Si tratta di unitd/aree, funzioni o nuclei collotamell’attuale ordinamento, presso un Dea (Dipar
timento di emergenza e accettazione) di Il livelm tutte le specialita o alternativamente, in caso
di diversa programmazione e sperimentazione retgpiastrutture organizzatd hocpresso cui
sono disponibili tutte le risorse necessarie adtifieare e trattare h. 24/24 in modo definitivoatiu
siasi tipo di lesione e garantire le cure intensiy@zienti con problematiche polidistrettuali.

Tali unita/aree, funzioni o nuclei possono essegeddedicate all’intervento sub-intensivo o unita
sub-intensive multidisciplinari con competenze wéagiche e fisiatriche oltreché internistiche.
L’obiettivo e di raggiungere la stabilizzazionendtia, superare la fase delle complicanze frequenti,
sottoporre il paziente a tecniche riabilitative qua di attivazione per evitare le complicanze da
deafferentazione ed immobilita, valutare a finigmostici elementi utili ad indirizzare la persona i
Sv e Smc nel successivo corretto percorso assiaterzriabilitativo.

C. Unita operative di riabilitazione post-acuta: @nitost-acuzie di alta specialita che trattano anche
gravi cerebro lesioni acquisite (Ugca - Cod. 75)it&)di riabilitazione intensiva e Unita per succes
siva riabilitazione estensiva in grado di effeteutar presa in carico omnicomprensiva delle persone
con Gca, presso cui sono disponibili tutte le gsanecessarie a trattare 24 ore su 24 in modo defi-
nitivo tutte le lesioni, menomazioni e complicamo® focalizzazione piu specifica al recupero fun-
zionale.

Hanno il mandato di prendere in carico direttamgrazenti provenienti dalle Uo per acuti. Devo-
no disporre di adeguate risorse strutturali e diqeale esperto, che permetta il monitoraggio delle
funzioni vitali nellimmediata fase post-acuta,dastione dell’affrancamento progressivo dalla nu-
trizione parenterale ed enterale (laddove pos$jddepresa in carico globale del paziente con ade-
guati protocolli diagnostico-terapeutici (indagimeurofisiologiche e di neuroimaging avanzate),
nursing intensivo, riabilitazione foniatrica, traig deglutitorio, rieducazione respiratoria, rigbH
zione neuropsicologica, riabilitazione e gestioee disturbi comportamentali, idrochinesiterapia,
terapia occupazionale, terapia ortottica, rialzldtae urologica, assistenza sociale per le conmessi
ni con le strutture territoriali, etc).

L’intero percorso riabilitativo deve essere accognado da un’équipe multidisciplinare e multipro-
fessionale che fornisce terapie individuali e diggpo, include un team neuropsicologico dedicato al
paziente e psicologico dedicato alla famiglia evede incontri sistematici e programmati tra
I'équipe e il nucleo familiare.

Le Unita operative di riabilitazione ad alta spétdadevono consentire I'accoglienza di tutte le
Gca, prevedendo auspicabilmente unita separatgliggv e di Smc con processo riabilitativo di ti-
po long-term (Ltcr), consentire ai familiari di speentare la possibilita di evoluzione favorevole
anche dei disturbi di coscienza piu gravi e, soptiat, devono disporre di tutte le risorse necéssar
dalle necessita di monitoraggio delle funzioni Wiganursing specialistico alla presa in caricdra
litativa attiva: neuromotoria, foniatrica, neurapsbgica, ecc., fino al recupero delle autonomie
possibili per le Gca in evoluzioni favorevoli, nido alla integrazione nel precedente contesto di
vita 0 al passaggio alle speciali unita di accaglee permanente (Suap), garantendo la necessaria
integrazione con i Mmg e le risorse socio-sanitdekterritorio.

Tali Unita devono inoltre disporre di Day hospitahmbulatori dedicati o predisporre, nei casi ad
evoluzione meno favorevole, il trasferimento atstine di lungo degenza specifiche come le Suap o
avviare il paziente verso domicili protetti o ilgmrio domicilio con un piano di assistenza domici-
liare integrata, nei casi in cui la famiglia sia gnado di gestire e desideri la ridomiciliazione.
Nell'ambito del territorio il numero di Centri dewssere limitato in modo tale da concentrare pres-
so le strutture un numero adeguato di pazientizzdindo le risorse disponibili in misura propor-
zionale ai loro costi.

Come indicato dalle Linee guida organizzative d#98, dalla letteratura internazionale e dalla re-
cente Consensus conference (19) nazionale sul terbita per le Gca, debbono essere in grado,



tramite una attivita specificamente dedicata, dogtiere pazienti ad alta complessita e bisogniosi d
continuare in questa fase un adeguato trattamemécupero e contenimento del danno.

Accanto a queste specifiche tipologie di Unitalth apecialita riabilitativa, il cui numero e dimen
sionamento dovra giungere nel tempo piu breve pibssa coprire la domanda espressa in termini
di eventi e che svolgono un ruolo specificamentegrato, si collocano tutte le Unita operative di
medicina riabilitativa, come integrazione e suppa@it'offerta volta a coprire al meglio tutta la-do
manda di trattamenti intensivi di riabilitazionella logica di rete integrata sopra espressa. @uest
strutture possono essere di riabilitazione intemsiestensiva.

D. Strutture territoriali che svolgono funzione pargestione dei percorsi di de-ospedalizzazione e
reinserimento delle persone con Gca e per la gestlointerventi riabilitativi erogabili con modali

ta domiciliare. Particolare attenzione va postdiorglnizzare adeguate soluzioni per quei pazienti
che permangono in Stato vegetativo prolungato nicog per i quali va agevolata la possibilita del
rientro al proprio domicilio o incentivata nelleri@regioni I'attivazione di Suap o di domicili pro
tetti di nuova concezione.

LTCR : Long Term Comprchenswe



Fase acuta (Area intensiva) e fase sub-acuta (Arsab-intensiva dedicata per Gca)

L’attuale sistema, in accordo con la miglior ledtera in materia (Linee guida americane ed euro-
pee), prevede e sottolinea, come una vera necelssifarecocita” della “presa in carico” dei pa-
zienti con Gca, gia dall'acuzie. Purtroppo, le native di riferimento si limitano a definire
limportanza della valenza riabilitativa in faseuter, senza definirne i termini organizzativi.

Nella fase acuta i pazienti sono ricoverati in aspieper acuti, dove & importante la stabilizzagion
del paziente, ma dove dovrebbe essere gia avuiapanallelo I'approfondimento diagnostico sul
disturbo di coscienza e la valutazione continudidedjcatori prognostici.

Le unita operative/o aree (nuclei) dedicati, a ttara semintensivo e ad alta valenza riabilitatiza,
cui gestione, come fattore imprescindibile, net¢asdi specifiche competenze in grado di assistere
Gca in fase critica, integrate da un approcciordiseiplinare ed interprofessionale che vede |l
coinvolgimento degli specialisti necessari e dpliefessioni sanitarie, sono I'anello di congiunzio-
ne tra le Uo di prima accoglienza (rianimazioneyroehirurgia) e le Unita per Gca post-acuzie
(Ugca).

Viene indicata la possibilita che le rianimaziamisferiscano pazienti ancora instabili, minimizzan-
do i tempi di permanenza nelle terapie intensihe, won necessitano piu di cure intensive (condi-
zioni di insufficienza multiorgano) in aree di tpi@a sub-intensiva, che devono rispondere
all'esigenza di accogliere pazienti ancora instabdn sepsi, necessita di completare un iter chiru
gico e che in ogni caso non corrispondono ai ¢ritestabilizzazione definiti dalla Consensus con-
ference di Modena del 2000 (20).

Il gold standard dell’assistenza ai pazienti prevetlinque, dopo il periodo trascorso in reparti di
rianimazione, il rapido passaggio ad aree semiitensaratterizzate dalla capacita di affrontare i
problemi clinici e riabilitativi di un paziente nealogico ancora instabile e ad alto rischio di com-
plicazioni, se pur autonomo dal punto di vista @gprio.

La fase semi-intensiva dedicata € un anello impteta parte integrante del percorso dedicato alle
Gca. Permette di effettuare il bilancio lesionaferezionale, contribuire alla diagnosi e alla progn

si, dare I'avvio al piano di trattamento individeali riabilitazione, promuovere la riattivaziond-de

le funzioni corticali stimolando in forma appropeda plasticita neuronale, favorire il recupero,
controllare le complicanze, dare supporto alle tdiei selezionare il percorso adeguato e garantire
l'ulteriore tappa.

Precisare i criteri in base ai quali giungere dignosi, alla classificazione, alla terapia ed pho-
gnosi dello stato di coma e dello stato vegetatvstituisce ancor oggi un problema di grande inte-
resse e di soluzione assai complessa.

Conoscere a fondo questi pazienti significa ricoros e prevenire le numerose cause di deteriora-
mento neurologico secondario. Limitare al massirfanni”, potenzialmente prevenibili: “Every
bit of brain matter saved increases function ardpibssibility that neural plasticity will contrileaut

to a greater recovery” (10).

Non basta comprendere un esame e conoscere i piai@éloro corso, ma anche certi cambiamen-
ti fisiologici dell'attivita cerebrale e neuromudare, e delle tecniche connesse, che sono il cantes
della terapia riabilitativa in fase acuta.

E necessario evidenziare che questi pazienti nbissno solo o soltanto i postumi dell’evento
acuto ma effetti a caduta, talvolta silenti, e peaiatiche ulteriori che si sviluppano nel corso del
tempo, ma che possono essere individuati in aoticlp una osservazione clinica esperta e ravvici-
nata, potendo beneficiare cosi di un rapido intekvehe, in altra situazione ospedaliera non spe-
cializzata, non sarebbe possibile.

Le alterazioni del sistema cerebrale provocanolprobche altre malattie non producono.

Queste problematiche devono farci considerare seigiu le differenze tra i pazienti neurologici
e gli altri pazienti acuti (21).

Allo stesso modo, esiste la necessita di accogkefamiglie, che pur se normalmente sono in gra-
do di comprendere i disturbi piu comuni, trovan@iidle capire e trattare con un paziente che é
neurologicamente e gravemente compromesso.



Il contatto con le famiglie di questi malati e iargere molto complesso.

La difficolta di comprensione del disturbo neuratmge delle complicanze da parte della famiglia
crea ansia e paura piu di quanto accada con atodogie. Mobilita, comunicazione e processi co-
gnitivi scompaiono, lasciando i pazienti in unaig#ione di totale dipendenza dagli altri.
L’'imprevedibilita e gravita della maggior parte lédlesioni cerebrali impedisce ai familiari di ager
tempo per esprimere al paziente i loro sentimenidgroduce stress e deprime piu di ogni altro se-
rio problema di salute, se non é trattato in maneempetente dallo staff medico.

A fare la differenza, infatti, € anche la capaditguidare e coinvolgere attivamente le famiglie at
traverso queste difficili fasi.

La familiarita con questi problemi &€ fondamentade garantire il successo e ha bisogno di uno staff
che garantisca un livello professionale alto ed dinesperienza personale altrettanto importante.

Le caratteristiche di queste aree semintensivealebborrispondere a quelle previste per le struttu-
re sub-intensive.

In tali aree dovrebbe essere iniziato quanto pumaercorso riabilitativo e diagnostico senza tutta
via la pretesa di esaurire quest’ultimo con il miscdi ritardare I'invio ai reparti di riabilitaziee
post-acuta intensiva.

Gia da questa fase l'autorizzazione ad una maggi@senza dei familiari accanto al paziente po-
trebbe consentire il contenimento della deprivagisensoriale creata generalmente dalle Terapie
intensive. Del resto gia negli Stati Uniti e in mélaesi europei 'accesso dei familiari alle Irgien

ve care unit (Ilcu) € molto piu libero e aperto dagto avviene nelle strutture di rianimazione dtali
ne.

Si ritiene pertanto che, salvo situazioni partidojaomplicanze respiratorie, settiche, chirurgiche
neurochirurgiche, ortopediche protratte) i paziemm debbano rimanere in tali strutture (rianima-
zioni ed aree sub-intensive) piu di 30 giorni. Liigthivo infatti € quello di ridurre i tempi di pean
nenza dei pazienti nei reparti di cure intensive fa completa rispondenza dei criteri di trasferi-
mento nelle Ugca.

Non si puo perd avere una posizione a priori stibfae le Unita sub-intensive debbano essere
all'interno dei Dea o in strutture organizzat hoc entrambe le soluzioni potrebbero essere valide,
ma categoricamente dipendenti da molteplici fattocali, non ultimo dei quali I'effettivo set di
competenze presenti. Sembra piu opportuno rinaesto aspetto alla programmazione e speri-
mentazione regionale. Quello che invece si ritieeeessario sottolineare € che qualunque soluzio-
ne si adotti, questa deve rientrare in un “percopgm organizzato e istituzionalizzato dove le com-
petenze specialistiche interagiscano in modo nomdte e dove sia sempre assicurata la presenza
della componente neuroriabilitativa in tutti i s@@petti, con I'agibilita di risorse umane e ambien
tali idonee per la gestione di programmi precoci.

Fase post-acuta: Unita per riabilitazione post-acue di alta specialita (Ugca — cod. 75), Unita

di riabilitazione intensiva e Unita per riabilitazione estensiva

Quale sia, all'interno delle Ugca, la soluzioneasmigzativa piu efficace € ad oggi impossibile stabi
lirlo con certezza e deve essere necessariamegéttogli una verifica delle esperienze. In ogni ca-
so I'accento deve rimanere su un sistema integ@ama to Community” caratterizzato da una for-
te governance clinica. Stante la scarsita di modefisolidati in Italia, parrebbe essere necessario
gualche grado di liberta nella sperimentazioneomaje e locale delle soluzioni. In una ipotesi or-
ganizzativa coerente il paziente, una volta tertaite fase acuta determinata dai criteri di stabili
zazione clinica (20), dovrebbe essere accolto h#liga che seguono anche le Gravi cerebrolesioni
acquisite post-acuzie (Ugca), dove il percorsmsrebbe articolare su vari livelli assistenziali.

E comunque da sottolineare che i criteri di etidjagia e pluripatologia non precludono in assoluto
il trasferimento verso le Ugca.

Il gruppo di lavoro ha discusso a lungo e ha, mficoncordato che le Ugca si debbano dotare di
particolari unita a maggior intensita di trattaneeatsorveglianza per I'accoglimento di pazienti piu
complessi, purché tali strutture siano in contiéuwibn un percorso riabilitativo previsto all'intern



delle Ugca. Tale affermazione € in linea con quasjaresso dalle linee guida per la riabilitazione
(Maggio 1998).

Il termine per definire queste aree piu intensiVenterno delle Ugca potrebbe essere “aree per Sv
e Smc”.

All'interno di tali unita debbono essere garantitempetenze, organizzazione e spazi in grado di
agevolare il recupero della coscienza attraverso regolazione degli stimoli. Tali sub unita do-
vrebbero avere una dimensione congrua. Per unaionatgfinizione degli aspetti organizzativi sa-
rebbe opportuno definire standard precisi di attnere e personale dedicato assieme a protocolli
sulla gestione clinica e riabilitativa di questegume.

Le aree per Sv e Smc, o Ltcr, inserite nelle Ugmanb come mandato quello di ricoverare questi
pazienti in fase precoce, riducendo i tempi divero nelle Unita di cure intensive. Per rispondere
guesto mandato non & opportuno che tali repadveidno pazienti in Sv o Smc in fase di cronicita,
salvo il perseguimento di obiettivi specifici defirda specialisti della rete di assistenza e ¢ura
esempio e la valutazione e le attivitd connesseratiozione di una cannula, oppure una rivaluta-
zione in ambiente specialistico in caso di mod#ioai dello stato di vigilanza/coscienza).

In riferimento alle condizioni cliniche, dovrebbesssere garantiti percorsi riabilitativi divers#tc

in base ai bisogni e agli obiettivi di recuperoetip “Long term comprehensive rehabilitation”
(Ltcr) é rivolto ai pazienti slow-to-recover (degarmmisurabile in mesi).

| pazienti in condizioni di bassa responsivita ptid (Sv e Smc) rientrano in questa seconda tipo-
logia di bisogno riabilitativo. La distinzione n@nfondata sulla diagnosi clinica, né deve implicare
nuove tipologie di strutture, ma sulla peculiapokbgia di bisogni clinici, di percorso e di setfin
nonché sulla rilevanza che assume il tema dellsaprecarico della famiglia.

All'uscita dal percorso riabilitativo ospedalieliggazienti che permangono in stato di grave altera-
zione della coscienza, dopo aver effettuato congeriodi di cura e riabilitazione, quando
linquadramento diagnostico sia esaurito, il prognaa terapeutico sia stato definito, il quadro cli-
nico sia stabilizzato, si strutturano piu percoesiso il domicilio, dove possibile, ma possono Bsse
avviati, a seconda delle condizioni cliniche e aletpacita di supporto della famiglia o alle Suap o
a domicili protetti di nuova concezione.

Anche in questo percorso € necessario attuare pe@ase attenzione nei confronti del recupero
dello stato di coscienza con un costante monitooadgj pazienti ed una pari attenzione ai familiari
ed al loro percorso di elaborazione.

E fondamentale che le sedi di accoglimento teisliosiano in collegamento funzionale con le plu-
ri-specialita necessarie alla corretta gestiongdeienti.

Il percorso complessivo per Geca non dovrebbe dhbiterge superare i 12 mesi per i traumatici ed i
6 mesi per i non traumatici.

Le evoluzioni particolarmente favorevoli possonmsEntire un passaggio verso trattamenti in Dh
(Day hospital).

Come detto precedentemente, i pazienti che permanigostato di grave alterazione della coscien-
za, dopo aver effettuato congrui periodi di curgabilitazione, quando lI'inquadramento diagnosti-
CO sia esaurito, il programma terapeutico sia slafmito, il quadro clinico sia stabilizzato esia
una indimissibilita, possono trovare accoglienzZiersrutture descritte di seguito.

Fase degli esiti

Lo Stato vegetativo veniva definito “permanente’plicando, in questo caso, un concetto di irre-
versibilita e, quindi, di prognosi negativa pergtupero a distanza di dodici mesi dall’evento (22)
Da molti anni é stato convenzionalmente stabilite Eaggettivo “permanente” non pud e non deve
essere usato dal momento che, anche se in formadsgen, si € assistito ad evoluzioni cliniche, in-
vece il termine permanente implica una certezaendiodificabilita della non responsivita che non
puo essere data per scontata e che rischia saftieiolire ogni interesse per il paziente.

Viene usato invece il termine Stato vegetativo yammghto o cronico, con l'indicazione della durata.
Tale fase, che subentra solitamente dopo alcuni (B€% per pazienti non traumatici e 12 per |



traumatici), € caratterizzata da non evidenti moad#ioni o da modificazioni molto limitate del
guadro neurologico e della coscienza.
L’attivazione di percorsi domiciliari interessa ¢jagersone in cui persiste una condizione di bassa
responsivita e le cui necessita assistenziali nonospiu tali da impedirne [I'affidamento
all’ambiente extra sanitario.
E opinione condivisa che la mancanza di un perctirsete efficiente e di un progetto che si delinei
all'interno del percorso precedentemente desarit@a enormi difficolta ai reparti di riabilitazione
specialmente di alta specialita (Cod. 75) nellaissione di pazienti “cronici”. Come sottolineato
dalla Consensus conference di Verona del 2005degb anelli fragili della catena per queste con-
dizioni é la carenza di strutture e percorsi ngmedslieri che consentano appunto la gestione della
cronicita.
Infatti, in mancanza di strutture e percorsi chiaeate definiti, la proposta di dimissione risultk d
ficilissima anche per le implicazioni di tipo famaile. Inoltre, affermare che piu il quadro (siacess
Sv 0 Smc) si cronicizza, meno € necessario unvieieo riabilitativo, risulta inaccettabile per i fa
miliari che, in assenza di una prospettiva asstsén di qualita, avvertono la situazione del con-
giunto come una condizione di abbandono terapeutico
Anche il termine “cronicita” non definisce il quadclinico di riferimento ma solo il decorso tem-
porale della malattia. Non va interpretato in fomgada e non soltanto per 'impatto devastante che
ha per la famiglia. Infatti, come sottolineato dafissociazioni delle famiglie dei pazienti, il tefrm
ne “cronicita” molto spesso non evoca la neceskifccompagnamento, condivisione, presa in ca-
rico, ma molto piu semplicemente rimanda a terroomne “parcheggio”, “attesa di fine vita” e tutta
la terminologia che i media possono coniare nedfnzioni di “hon mondo”, “non vita” o “altro”.
E necessario, comunque e sempre, nella gestictaéi gazienti garantire un sistema di monitorag-
gio dello stato di coscienza e documentare la tesponsivita e/o la loro evoluzione da parte di
specialisti neurologi esperti in riabilitazioneigdtri esperti in riabilitazione neurologica.
Sembra a questo punto non solo opportuno, ma foedi@e e significativo, introdurre una nuova
concezione dei pazienti in Sv 0 Smc, sostenutaeadelie Associazioni delle famiglie. Secondo
queste, infatti, € “importante e innovativo inidaa sviluppare il concetto, per cui una persona in
Sv, in particolare quella che raggiunge la stabiiinica, non debba essere piu considerata “malato
0 paziente”, bensi persona con “gravissima” digabihe, al pari di altre con gravissime patologie
croniche, puo seguire terapie di prevenzione, nmaminto e cura presso strutture non sanitarie.
Tale considerazione e da ritenersi importante sidggittimare la richiesta di passaggio di una per
sona in Sv o Smc a strutture di carattere “nontqmetnte sanitario”, sia per “agevolare” e predi-
sporre gli aspetti psichici e psicologici della fgha coinvolta ad una migliore comprensione dello
stato del suo congiunto e della sua nuova reajtdiredi ad una sua predisposizione per un ritorno a
casa del congiunto o per un suo passaggio adsaltriura.
E chiaro ed evidente che la fase di passaggiotemisituttura non sanitaria di persone con digabili
gravissime (quali quelle in Sv 0 Smc) costituisoa tase molto delicata che necessita di indispen-
sabili strumenti sociali e sanitari di support@alkersona e alla famiglia”.
Le soluzioni che il gruppo di lavoro individua sono

1. domicilio;

2. Speciali unita di accoglienza permanente (Suap);

3. residenze domiciliari protette.

1. Domicilio (reinserimento domiciliare)

L’esigenza di prendere in esame e mettere defarniente a fuoco un percorso assistenziale speci-
ficamente dedicato alle persone in condizioni ditestvegetativo € strettamente collegata
all’evidente impatto sociale che esse determinaatieedifficolta crescenti che I'offerta attuale da
parte delle istituzioni sanitarie, sia pure cosdéte eccezioni virtuose, determina in terminode-

ri assistenziali a carico delle famiglie nelle qualpresente una persona in stato vegetativo: oneri
tanto piu pesanti quanto piu marcate sono le aafag strutturali ed organizzative dei servizi sani-



tari e lacunosi e disomogenei i programmi di assisd domiciliare integrata da parte dei servizi so-

cio-sanitari del territorio. A queste considerazisindeve aggiungere la difficolta di coinvolgere e

coordinare nel percorso diagnostico-terapeuticsswiale le numerose figure professionali im-

pegnate nelle diverse fasi della condizione dobstagetativo.

La complessita della problematica é affrontabilenianiera efficace ed efficiente se improntata ai

seguenti principi generali:

a. il percorso assistenziale della persona in stagetativo in assistenza domiciliare deve caratte-
rizzarsi per la complessita e la diversificaziomfiaintensita degli interventi in relazione alla
evoluzione della condizione, all’evenienza di cogize e al contesto familiare e socio-
ambientale. Per queste ragioni € indispensabilwithdare con chiarezza le diverse criticita e
gli interventi da mettere in campo in relazionesade;

b. la continuita assistenziale tra I'assistenza ddrarei e le altre forme di assistenza sanitaria alla
persona in stato vegetativo deve basarsi sulla apewvelezza che sono fondamentali
l'integrazione degli interventi per uno stesso pai e il coordinamento fra soggetti, strutture e
servizi, secondo la modalita di rete e di preseaico globale;

c. la centralitd e l'unitarieta della persona devomppresentare elementi imprescindibili per
I'organizzazione dell'intervento assistenziale dafare.

E sentita, pertanto, come indifferibile I'esigerdiamettere a punto un sistema integrato che parta

dai Medici di medicina generale (Mmg) e dai Pedidiiibera scelta (Pls) che possa costituire lo

snodo tra il paziente, la famiglia e gli operatiel sistema.

L’obiettivo deve essere quello di integrare I'agsiza domiciliare nella piu complessiva rete assi-

stenziale che garantisca, attraverso un contined-fiack, I'attuazione per ciascun paziente del

proprio specifico percorso assistenziale ed il soitinuo aggiornamento in relazione all’evolversi

della condizione.

Risulta pertanto necessario che al paziente istaggia domiciliare venga garantita:

- un’ampia condivisione dei dati del paziente traitiwperatori del sistema,;

- unaregia unitaria capace di coniugare efficaaialith e tempestivita degli interventi;

- la “rete” assistenziale, sia in termini di struéwhe in termini di collegamento operativo tra tut-
te le figure professionali coinvolte;

- la promozione di iniziative atte a facilitare I'&sso periodico alle strutture specialistiche ed
ospedaliere per la effettuazione di prestazionitaae richieste dal medico curante;

- la promozione di forme avanzate di integrazionecseanitaria anche supportate con forme di
attribuzione mensile alle famiglie di risorse fiz&rie eventualmente rese disponibili dal siste-
ma regionale dei servizi sociali.

Il rientro nel proprio domicilio, laddove possihildeve essere incentivato in particolare per i sog-
getti giovani. A fronte di tale auspicio occorrétéria segnalare come il carico assistenziale {con
devastante coinvolgimento emozionale, relaziondildempo e di risorse economiche) sia molto
elevato come risulta dai dati presentati nella @osas conference di Verona 2005 (media di 90 ore
assistenza settimanali). Prima del rientro a ddimié dunque necessario che il team riabilitativo
delle Ugca Cod. 75 o delle altre strutture di riexvvaluti la capacita della famiglia di poter grest
tali situazioni a domicilio, previa attivazione tditta la rete di supporto logistico/organizzative n
cessaria. Preso atto della situazione clinica,opganizzare il rientro domiciliare in condizione di
protezione deve, quindi, essere precocemente t@tildnita di valutazione multidimensionale
(Uvm) (medica, infermieristica, fisioterapica, sae)) del territorio/Asl della persona in Sv, Smc o
con grave disabilita, esiti tutti di gravi cerelasibni acquisite.

All'interno della Uvm deve esserci un medico spksta in riabilitazione con specifiche competen-
ze neurologiche o neurologo con specifiche competeabilitative che fa parte del sistema a rete
dedicato alle gravi cerebrolesioni acquisite eaieola e garantisce la continuita delle cure nénch
rappresenta le necessita assistenziali.



Compiti della Uvm:

valutazione sociale e psicologica del nucleo farglj

valutazione del domicilio e degli adattamenti neeeis

definizione del programma personalizzato sociotaani(incluso nursing specialistico);
definizione del programma di dimissione protetteswal domicilio;

valutazione dei bisogni per nutrizione artificialgestione della cannula tracheostomica,;
informazione ai famigliari sui servizi territoridbrniti con specifica “carta dei servizi”;
valutazione dei bisogni di ausili e sussidi indisgeabili;

identificazione del case-manager della personaio Smc;

previsione di periodi programmati di accoglienzaperanea presso strutture dedicate.

Servizi forniti alla famiglia:

i Servizi territoriali dell’Asl e del comune di rneienza forniscono assistenza domiciliare in-
tegrata, sanitaria e sociale, nell’ambito di unecsico progetto individuale concordato con
la famiglia, elaborato sulla base dei bisogni delipnte, delle esigenze della famiglia e del-
le risorse attivabili nel territorio di riferimento

il servizio di riabilitazione domiciliare (1° livid) della Asl puo fornire interventi di riabili-
tazione di mantenimento a giudizio del fisiatra sivizio medesimo;

e compito del Medico di medicina generale verigcaeriodicamente o su chiamata even-
tuali necessita sanitarie intercorrenti;

il Servizio territoriale verifica periodicamente d#uazione psicologica e sociale della fami-
glia e individua eventuali necessita e provvedirment

il Servizio territoriale programma anche eventunatidifiche di percorso della persona con
Sv e Smc quando necessari o consigliabili;

laddove possibile, la persona con Sv e Smc dewr jgssere accolta per 1-2 volte a setti-
mana presso un centro diurno territoriale, siafowalita socializzante che per consentire al
care-giver di potersi assentare da casa.

E inoltre opportuno che:

i familiari abbiano punti di riferimento (Cod. 7556) per eventuali bisogni valutativi in or-
dine al cambio di programma (ausili, comunicazion&rventi chirurgia funzionale, etc.);

su indicazione del Medico di medicina general&gitvizio territoriale dell’Asl di residenza
fornisca direttamente al domicilio del pazientevigite specialistiche, i servizi per prelievi
ematici e controlli e, laddove possibile, i sendzindagine clinica da effettuarsi con appa-
recchiature trasportabili/mobili quali: ecografiadiografie, Ecg;

i Servizi territoriali delle Asl di appartenenzayr@nale e i relativi distretti seguano tutte un
unico “protocollo” nella fornitura dei servizi peui sono preposti evitando “difformita” di
comportamenti e nella fornitura di servizi;

I Servizi territoriali delle Asl snelliscano I'attile iter burocratico previsto per la categoria
delle persone in Sv e Smc; cio potrebbe consamtiaeriduzione della pressione e degli one-
ri gravanti sulle famiglie (esempio: evitare ditepbrre a verifica trimestrale lo stato di una
persona in Sv o in Smc per confermare prescriziofornitura di ossigeno, pannoloni e tra-
verse, presidi di consumo, etc.). Tale compitogdiie o dovrebbe essere delegato al Medi-
co di medicina generale, a cui compete, tra I'al@aoprescrizione delle forniture dei mate-
riali di consumo;

e opportuno prevedere un contributo per I'abbattitmedelle barriere architettoniche ed
adeguamento degli ambienti in conformita con leécazioni date direttamente dalla Asl di
competenza.



2. Speciali unita di accoglienza permanente (Suapgr soggetti in Sv o in Smc

Il Gruppo di lavoro ha ritenuto necessario attnibui concetto di cronicita alle strutture e nofaal
persona suggerendo di correggere il termine doStagetativo permanente che in alcune Regioni
contraddistingue tali unita. Le Suap, struttureimtedie che seguono i soggetti in Stato vegetativo
e Smc prolungati devono essere separate e didameee di degenza ordinaria e dai reparti di+iabi
litazione intensiva o estensiva o di riabilitaziqmer Gravi cerebrolesioni acquisite. Esse debbono
essere aree/nuclei con spazi specifici, anchesa dacoesistenza in uno stesso contenitore, i gra
do di favorire una risposta adeguata e personadizaiabisogni di questi pazienti. Si stima che vi
debba essere una necessita di almeno 30/40 letiiipene di abitanti in tali unita. Le Suap dedica
te ai soggetti in Sv devono ottemperare a prea@sguisiti tecnici, strutturali e di personale.
L’accesso alle Suap puo essere effettuato, aladiicin preciso progetto individuale, direttamente
da reparti di riabilitazione e/o lungodegenza csttatture riabilitative per Gca (Cod. 75) o dal do-
micilio per periodi di sollievo, nell’ambito del pgetto individuale formulato dalla Unita di valuta-
zione multidimensionale (Uvm) territoriale attivatall’Asl di residenza.

Non costituiscono criteri di esclusione per I'asmes

- la presenza di cannula tracheostomica;

- la nutrizione enterale;

- la comorbilita;

- la presenza di piaghe da decubito;

- la famiglia “debole” o assente.

Le Suap devono essere inserite in un sistema eliregfionale integrato con i reparti ospedalieri e
con il territorio anche per garantire una distribae geografica equilibrata.

3. Domicili protetti

Si tratta di strutture prettamente sociali, casaadibglienza dove coabitano in un domicilio comune
piu persone in Sv 0 Smc, che recentemente starscemdo come modello teorico grazie alle ini-
ziative di singoli professionisti del settore inlaborazione con associazioni di volontariato e con
gli enti locali (comune, regione, Asl).

Si tratta di modelli di assistenza integrata da/ésl territoriale garantisce le competenze samitar
di assistenza domiciliare e il supporto gestionaee fornito dal comparto sociale, da associazioni
di volontariato, dalle famiglie stesse, tutti sptisti preventivamente ad adeguato training formati-
VO.

Le modalita relative all'accesso e il “governo” gge queste strutture sono di competenza di com-
missioni sanitarie e sociali (tipo Uvm). Il paziertimesso con i criteri e le regole del reinseritmen
domiciliare, viene ospitato previa approvazionerma apposita commissione.

Si configura non solo come luogo di residenzaJautd assistenza per persone con totale assenza di
autonomia, ma anche come luogo di servizi psicasioai sostegno della famiglia, ponendosi,
nell'ambito dei servizi rivolti ai soggetti in Svie Smc, come sostituto stabile o temporaneo al ser
vizio di assistenza domiciliare convenzionale.

Oltre a posti di residenza stabili, possono esgetate di “posti di sollievo” e di “transito”.

In questo caso le persone dovrebbero fissareal dmmicilio presso queste strutture temporanea-
mente per un periodo non superiore ai 2 mesi.

Anche la funzione di questi posti letto va ad ass@mun valore fondamentale nel percorso assi-
stenziale per persone in Sv o Smc.

Queste strutture dovrebbero prevedere anche labgtasdi pernottamento di un familiare presso
la struttura.



Priorita e raccomandazioni

Dall'analisi fisiologicamente connessa alla attuaalta e in linea non solo con le indicazioni del

Psn, ma anche con i Lea che incentivano l'indivailoie di percorsi terapeutici €, ormai da tempo,

emersa la necessita di direttive nazionali pemitefii percorsi di cura e incentivare lo sviluppo d

reti regionali assistenziali dei pazienti in Svracs

Per assolvere correttamente alle necessita sgeeifiacendere efficiente il sistema, si ritiene appo

tuno sottolineare la necessita di un tavolo di tavche, in collaborazione tra esperti della materia

con gli assessorati alla sanita regionale, comumalea rappresentanza nazionale delle associazio-
ni, in uno stato di sinergia operativa, avvii unogmamma sia di interventi progressivi sia
l'individuazione di indispensabili linee di ricerca

In particolare gli interventi necessari sono:

- riconoscimento dei sistemi di assistenza primdleeersone in Sv e Smc;

- regolamento ministeriale per l'individuazione degfiindard qualitativi (strutturali, tecnologici,
di processo e possibilmente di esito) e quantitdticui ai livelli essenziali di assistenza - legg
n. 311 del 2004 (articolo 1, comma 169)- con I'miedi integrare e specificare i Lea sul ver-
sante attuativo, assicurarne una erogazione omageaméde diverse aree del territorio evitando
disparita dei costi sostenuti (dalle singole regi@ennel trattamento riservato ai cittadini (con
differente residenza);

- valutazione analitica e critica dei sistemi di isemento delle strutture attualmente attive con
particolare riferimento alla adeguatezza e congrdélle differenti tariffe basate sulla comples-
sita o sulla tipologia di pazienti ed intensita ldegerventi erogati sia in regime di ricovero h24
e diurno;

- ricognizione delle risorse finanziarie ed umaneiegpte nell’assistenza alle persone in Sv e
Smc;

- processi di coerente collegamento in rete tra gresipedalieri e tra questi e le strutture territo-
riali;

- definizione degli standard in caso di mancata dabne da parte delle regioni dei tempi di atte-
sa per le singole prestazioni rientranti nei Ldagge n. 266 del 2005(legge finanziaria per il
2006) e legge n. 311 del 2004;

- programmi di sviluppo della rete dei servizi temali, nonché programmi incisivi per il grado
di appropriatezza;

- valutazione efficacia degli specifici interventlbilitativi;

- sviluppo attraverso adeguate politiche di aggiomatm e formazione del “governo clinico”;

- integrazione professionale come elemento impresuladper I'esistenza e il buon funziona-
mento di un sistema di assistenza primaria, initurezdi una presa in carico efficace nelle varie
fasi cliniche ivi compresa la cronicita;

- implementazione del sistema informativo finalizzatkincremento non solo dell’efficienza ma
anche della qualita;

- rilevazione dell'impatto clinico ed economico d&ngportamenti professionali sugli obiettivi
del sistema.

La progettazione e la realizzazione di servizi adéige condizionata da fattori eterogenei:
- carenza di dati epidemiologici;
- differenti modalita d’osservazione, trattament@@gistrazione dei dati;
- differenti criteri e metodiche di supporto al ctiaiper definire 'outcome dello Sv e Smc.

Infine, anche i limiti delle conoscenze sul funaorento del cervello e sulla fisiopatologia della
coscienza nello stato di coma e nelle gravi alterazlello stato di coscienza, continuano a presen-
tare delle grandi difficolta, con le immaginabitirseguenze nelle ricadute della pratica clinica.



Anche dal punto di vista dell’efficienza e dell'appriatezza dei modelli assistenziali e, pertanto,
indispensabile, come precisato in altre parti disja report, sostenere nuove frontiere e prospettiv
nella ricerca, per I'individuazione di criteri diagstici, prognostici e diest practices

Nel proporre lo studio di pazienti in coma o in&in Smc, cioe in stati neurologici a basso livello
di responsivita, si compie una scelta etica fondataul rispetto della persona, sia sul duplifte-ri

to delllabbandono assistenziale e dell’accanimésri@peutico.

Si tratta di un aspetto cruciale nella organizzaidell’assistenza alle persone con grave disapilit
prima di tutto per garantire a questi soggettideezza diagnostica, ma anche per garantire funzio-
nalita ed efficienza complessiva alla rete delletgire dedicate a questo settore.

Tale scelta ha delle ricadute non solo praticheanthe etiche di enorme rilevanza, soprattutto per
guelle condizioni drammatiche in cui la condiziai@ica di Sv o di Smc si protrae indefinitamen-
te.

Il miglioramento dei modelli assistenziali e laatica scientifica sugli stati neurologici a bassel

lo di responsivita possono offrire un importantetciduto per far crescere appropriatezza ed effi-
cienza in sanita, per garantire maggiori livelligilistizia per tutti i cittadini, fondati su priqcidi
equita e solidarieta all’interno del corpo sociaeger far avanzare il livello complessivo di diil
del Paese.
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