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Cure Palliative nel paziente fragile

Introduzione
L’OMS indica le cure palliative (CP) come un modello per prendersi cura dei bisogni associati a malattie 
mortali attraverso l'identificazione precoce, la valutazione e il trattamento dei problemi fisici, psico-sociali e 
spirituali dei pazienti e dei loro familiari. Nell'ultimo decennio, OMS e molti autori a livello internazionale 
hanno indicato con forza che le CP dovrebbero essere avviate precocemente nel corso di qualsiasi condizione 
di cronicità a prognosi infausta, anche in simultanea ai trattamenti che possono prolungare la sopravvivenza, 
col fine di migliorare la qualità della vita di pazienti e loro familiari. 

La ricerca mostra inoltre come l'accesso alle CP risulti minore per gli anziani rispetto alle persone di mezza 
età e ai giovani e spesso avvenga solo poco prima della morte. Ma gli anziani fragili possono trarre 
ugualmente beneficio dall'avvio tempestivo di percorsi di CP, specialmente in ambito territoriale, poiché la 
maggior parte di essi preferisce vivere a casa il più a lungo possibile. 

L’applicazione delle CP anche a pazienti fragili, complessi, con bisogni di CP richiede una riflessione su 
nuovi modelli organizzativi di erogazione di queste cure, come sollecitato dall’OMS e come proposto in 
alcune esperienze innovative in corso in vari Paesi, accanto a una più stretta collaborazione ed integrazione 
con tutte le risorse formali e informali attive nelle Comunità. 

La Rete di Cure Palliative
La Rete Regionale di cure palliative (RRCP) promuove lo sviluppo delle reti locali di CP e ne assicura 

il coordinamento e il monitoraggio; definisce gli indirizzi per lo sviluppo omogeneo di percorsi di presa in 
carico e assistenza e gli indicatori quali-quantitativi; promuove programmi di formazione, attività di ricerca e 
programmi di informazione per i cittadini a livello regionale. 

La Rete Locale di Cure Palliative (RLCP) è una aggregazione funzionale e integrata delle attività di CP 

erogate in un ambito territoriale definito a livello regionale, che coincide normalmente con il territorio 
dell’azienda sanitaria o agenzia per la tutela della salute, attraverso tre setting assistenziali:

 le CP in Ospedale, con attività di consulenza nei reparti e negli ambulatori;
 le CP Domiciliari di base e specialistiche, che garantiscono anche l’assistenza nelle Residenze per 

anziani;
 le CP in Hospice.

Dal punto di vista organizzativo la RLCP deve soddisfare una serie di standard qualitativi e quantitativi 
definiti dal documento di Intesa in Conferenza Stato-Regioni del 25 luglio 2012.

Le RLCP sono garanti dell’equità dell’accesso alle CP e persegue i suoi obiettivi anche con il 
coinvolgimento delle organizzazioni di Volontariato e, ove possibile, dei nuclei familiari.

I principi alla base delle attività della Rete sono: accessibilità, integrazione, continuità, autodeterminazione, 
equità, accountability1.

La RLCP promuove l’identificazione precoce di persone con necessità di CP e, attraverso la definizione di 
percorsi di cura, modulati sui bisogni del paziente e della sua famiglia/caregiver, in relazione allo sviluppo 
della malattia, garantisce l’assistenza nel setting assistenziale più appropriato e la continuità della cura tra 
ambiti assistenziali e livelli di intensità assistenziale differenti.

1  Accountability: capacità di operare in modo trasparente e responsabile nei confronti dei malati, nonché dei familiari e di 
tutti i portatori di interesse attraverso una valutazione sistematica degli interventi e dei risultati ottenuti.



Tale rete assicura inoltre la formazione continua del personale e opera attraverso lo sviluppo di regole, 
protocolli, percorsi diagnostico terapeutici assistenziali (PDTA) condivisi tra gli attori della Rete, al fine di 
assicurare l’unitarietà e l’appropriatezza dei percorsi di cura.

Identificazione del malato fragile con bisogni di CP
All’interno della RLCP, in linea con quanto previsto dalla normativa italiana, (16) letteratura internazionale e 
norme di buona pratica clinica, (10,12,13,17,18) è favorita l’individuazione precoce dei pazienti con bisogni 
di CP, nei diversi setting assistenziali e nodi della rete, mediante l’uso di strumenti validati a livello 

nazionale. A livello regionale è indicato l’uso dello strumento spagnolo NECPAL tool (in allegato la 

versione 3.1. 

Nel processo di identificazione del malato fragile con bisogni di CP sono coinvolti tutti i professionisti che 
hanno in cura il paziente e la sua famiglia, in particolare il medico di medicina generale (MMG), il geriatra, 
lo specialista d’organo, l’infermiere. Il medico palliativista può essere coinvolto a livello consulenziale nel 
caso di dubbi sui criteri di individuazione o sull’esito della valutazione.

Come indicato in diversi documenti circa l’organizzazione delle reti di CP, e tenendo conto dei modelli di 
cura alla cronicità (chronic care model), si consiglia l’assegnazione, una volta avvenuta la corretta 
identificazione del paziente fragile con bisogni di CP, di un codice identificativo diverso da quanto previsto 
dalla classificazione ICD. Tale sistema di codifica (ad esempio “Paziente con bisogni di CP - PBCP), 
permetterebbe, se integrato in adeguata piattaforma informatica regionale, di tracciare il percorso 
assistenziale del malato cronico fragile, andare a misurare il case mix di interventi cui è sottoposto in un 
determinato arco temporale, stratificare la popolazione in funzione dei bisogni, studiare l’introduzione di 
percorsi specialistici di CP in funzione della fase di malattia (vedi sezione “Strumenti a supporto dell’attività 
assistenziale” per il tool Phase of Illness), oltre ad avere risvolti pratici tipo la realizzazione di un database 
regionale dei malati con bisogni di CP, stimare il bisogno reale di CP a livello regionale e locale, permettere 
una pre-segnalazione dei malati ai servizi specialistici di CP e la coordinazione delle risposte assistenziali tra 
territorio ed ospedale (es.: interventi del 112-118, della continuità assistenziale, ricoveri ospedalieri, ecc).

Diagnosi della complessità dei bisogni e individuazione del percorso 
assistenziale appropriato
Individuati i pazienti fragili che necessitano di CP, è necessario valutare la complessità dei loro bisogni 
multidimensionali, per determinare il più appropriato utilizzo di risorse di rete ai fini assistenziali. A tal fine 

si suggerisce l’uso dello strumento IDC-PAL ITA, in allegato. 

Vengono contemplati tre livelli di complessità:

 Assente/bassa complessità (IDC-PAL ITA negativo). Malati in fase precoce o stabile di malattia. 

Non c’è necessità di un intervento diretto dell’equipe specialistica di CP e l’assistenza può essere 
fornita da personale non specialistico, con competenze di base in CP. Si suggerisce in questo caso 
l’avvio di un approccio palliativo (vedi oltre).

 Media complessità (IDC-PAL ITA C): malati con complessità moderata, che possono necessitare 

delle competenze ed esperienze di una equipe specialistica di CP. Non è necessaria la presa in carico 
del malato da parte di questa equipe, che si affianca agli operatori che seguono il malato per un 
percorso di cure simultanee/condivise. Si suggerisce in questo caso un percorso di cure palliative di 
base (vedi oltre).



 Alta complessità (IDC-PAL ITA AC): malati con bisogni molto complessi che richiedono una 

presa in carico globale ed intensiva da parte di una equipe specialistica dedicata di CP. Si suggerisce 
in questo caso un percorso di cure palliative specialistiche (vedi oltre).

Generalmente la complessità aumenta col progredire della malattia e ciò comporta periodiche rivalutazioni e 
adeguamenti del livello di intensità di cure. In alcuni casi, tuttavia, il percorso della malattia può richiedere 
una bassa complessità anche per periodi di tempo molto lunghi e fino al decesso, mentre in altri casi il 
decorso è fluttuante, con fasi di scompenso nel corso della quali è richiesta, temporaneamente, una intensità 
assistenziale più elevata. Per un utilizzo ottimale delle risorse disponibili, è pertanto necessario che le cure 
meno complesse vengano fornite dal personale sanitario che ha in carico il paziente e che deve avere 
competenze di base in CP, eventualmente supportato dagli specialisti palliativisti attraverso consulenze.

Nella diagnosi della complessità sono coinvolte le stesse figure preposte all'individuazione dei bisogni (vedi 
sezione precedente). Si fa presente che, trattandosi di fatto di una valutazione multidimensionale, è 
raccomandato il coinvolgimento dei vari professionisti che hanno in carico il malato e la sua rete familiare.

Stima prognostica in CP
Individuare precocemente i pazienti con bisogni di CP è il momento fondamentale per l’avvio di un 
appropriato percorso clinico-assistenziale nella malattia cronica, ed una corretta prognosi ne è il momento 
iniziale, tanto che il primo item dello strumento NECPAL riguarda proprio la stima prognostica (mediante la 
surprising question). Il tema della prognosi è critico per come questa venga formulata e comunicata dal 
medico al paziente ed ai familiari. La valutazione della prognosi rappresenta uno dei momenti più delicati 
nella relazione tra curanti, paziente e suoi familiari. Essa è utile per numerose ragioni: offrire al paziente e 
alla famiglia una maggiore consapevolezza della malattia e prospettive riguardo alla vita residua, consentire 
all’equipe medica di programmare interventi assistenziali adeguati e proporzionati e favorire l’adozione di un 
linguaggio comune, finalizzato anche alla ricerca scientifica. 

Tra i diversi strumenti validati in italiano, disponibili in letteratura per la valutazione prognostica del 

paziente cronico, si suggerisce l’uso del Palliative Prognostic Index (PPI) in ambito territoriale e del 

Palliative Prognostic Score (Pap Score) nel setting ospedaliero. 

Assistenza al malato fragile con bisogni di CP
Una volta individuato il paziente, stimata la prognosi ed eseguita la valutazione dei bisogni, a seconda del 
grado di complessità di questi ultimi, il personale di assistenza sarà in grado di proporre al paziente e 
pianificare (una volta condivisi gli obiettivi di cura) uno dei seguenti livelli assistenziali (da rivalutare al 
cambiamento di fase di malattia e/o della complessità dei bisogni).

 Approccio Palliativo e Cure Palliative di base (CP-B): in situazioni in cui i bisogni risultano 

di assente o bassa complessità, le cure dirette verso la malattia vengono affiancate e 
progressivamente sostituite dalle cure indirizzate ai sintomi del malato e al sostegno della famiglia, 
con l'obiettivo primario di migliorare la qualità della vita. Attraverso un'informazione proporzionata 
all’evoluzione prognostica e adeguata alla comprensione del paziente, si deve arrivare ad una 
Pianificazione Condivisa delle Cure (PCC), in linea con quanto previsto dalla L. 219/2017 da 
registrare nella documentazione sanitaria (possibilmente da rendere fruibile a tutti i sanitari coinvolti 
nell’assistenza mediante apposito software regionale - vedi oltre). Approccio palliativo e CP-B 
prevedono la presa in carico dei pazienti da parte di personale sanitario con competenze di base in 
CP (es.: MMG, geriatra, infermiere, ecc.). Ciò consente un inizio precoce delle CP, sia in pazienti 
domiciliari o ambulatoriali, sia in pazienti ospedalizzati, assistiti in RSA o comunque 



istituzionalizzati. Questo livello assistenziale può proseguire per tutto il decorso della malattia, fino 
al decesso, oppure può essere sostituito, col progredire della malattia, da una forma di assistenza che 
preveda la presa in carico diretta da parte degli specialisti di CP.
In CP-B a domicilio gli interventi sono coordinati dal MMG. Sono erogati da MMG ed 
eventualmente infermiere di famiglia e comunità (IFeC), nonché da tutte le figure professionali 
ritenute necessarie per soddisfare i bisogni del paziente e dei suoi familiari. 
In ospedale il coordinamento è da parte del medico ospedaliero, mentre gli interventi sono erogati 
dallo staff curante di reparto, nonché dalle figure professionali ritenute necessarie per soddisfare i 
bisogni del paziente e dei suoi familiari.
A prescindere dal setting assistenziale, deve essere eseguita una valutazione multidimensionale di 
CP alla presa in carico e, in base all’esito di questa, si suggerisce la realizzazione di un Piano 
Assistenziale Individualizzato (PAI), con l’obiettivo di gestire i bisogni individuati e monitorare gli 
outcome, in una programmazione con compiti identificati e con la collaborazione multidisciplinare 
tra le figure professionali coinvolte. Il monitoraggio dei bisogni del paziente si effettua tramite 
valutazione multidimensionale periodica, verificando il cambiamento dello stato di salute, dei 
bisogni del paziente, della fase di malattia, della comparsa di eventuali elementi di complessità, che 
vengono poi condivisi all’interno del team di assistenza per determinare il proseguo del percorso di 
cura (vedi prossima sezione per gli strumenti proposti). 
Il piano di cura deve prevedere una progressiva rimodulazione degli interventi diagnostici e 
terapeutici (in funzione della PCC realizzata col paziente), oltre ad un piano di prescrizioni around 
the clock (ATC) e pro re nata (PRN) per i principali sintomi di fine vita (dolore, dispnea, delirium, 
nausea e vomito, rantolo respiratorio). 

Qualora il paziente sia identificato all’interno dell’Ospedale (anche nelle sue pertinenze, come 
l’Hospital at Home, Cure Intermedie/Ospedali di Comunità/Day Service), si attiva il percorso, in 
condivisione con il MMG. 

In CP-B l’intervento delle CP specialistiche può avvenire a livello consulenziale. 

In CP-B non sono previsti necessariamente interventi programmati, né una continuità di cura H24 (in 
questo caso può risultare utile la collaborazione con la rete della CA e 112/118, che, informati dei 
pazienti fragili con bisogni di CP, possano interagire con paziente, famiglia e/o referente clinico, in 
base alla pianificazione fatta e condivisa su apposita piattaforma regionale, per offrire una risposta 
più appropriata e proporzionata alla fase di malattia e disposizioni del malato).

 Cure Palliative Specialistiche (CP-S): riservate a situazioni con elevata complessità dei bisogni 

assistenziali del malato e/o dei caregiver, prevedono l’attivazione dell'equipe con competenze 
specialistiche che assume, in accordo col team curante di base, la presa in carico del caso sul 
territorio o in hospice. L'avvio dell'assistenza in CP-S, che vede come momento iniziale una 
consulenza/valutazione del paziente nel setting in cui si trova, è da attuarsi in via preferenziale 
congiuntamente tra il team di base e l'equipe specialistica.
L’equipe specialistica di CP (di cui paziente e famiglia sono parte integrante) dovrebbe 
comprendere, oltre ai componenti del team di base: medico palliativista, infermiere dedicato di CP o 
IFeC specialist (almeno 1 per ogni zona distretto), OSS, psicologo, fisioterapista, assistente sociale, 
assistente spirituale, volontari (anche mediante sinergia con Enti del Terzo Settore dedicati alle CP) 
oltre alle figure atte al soddisfacimento dei bisogni del malato e della famiglia.
L’attività in CP-S prevede la presa in carico “globale” del paziente e della sua famiglia, attraverso 
interventi programmati ed una continuità di cura h 24, 7 giorni su 7. Per l’assistenza domiciliare è 
consigliata la realizzazione a livello locale di un sistema di distribuzione a domicilio dei farmaci 
essenziali per la gestione del fine vita e l’esecuzione, da parte dei membri dell’equipe, di adeguata 
educazione sanitaria all’uso di tali presidi. E’ pertanto da stimolare a livello regionale 
l’individuazione dei farmaci ritenuti essenziali a tale scopo, secondo le indicazioni di letteratura e la 



normativa vigente.
Anche in CP-S è necessario che l’equipe specialistica esegua alla presa in carico ed alle successive 
monitorizzazioni del paziente (da stabilire periodicamente in funzione del setting assistenziale e/o al 
cambiamento di fase di malattia) la valutazione multidimensionale, che porti all’elaborazione di un 
PAI condiviso con paziente/famiglia. Come in CP-B, il piano di cura deve prevedere la 
rimodulazione degli interventi in funzione della PCC e dei bisogni emergenti del malato e della 
famiglia. La procedura di sedazione palliativa deve essere inoltre disponibile, nel caso di gestione di 
sintomi refrattari, in tutti i setting assistenziali in cui si trova il malato.

Pz fragile con bisogni di CP
NECPAL+

VMD, complessità, prognosi
Assente/bassa complessità dei bisogni

IDC-PAL ITA -/C
Alta complessità dei bisogni

IDC-PAL ITA AC

Liv. assistenziale di CP CP liv. BASE CP liv. SPECIALISTICO

Referente cinico
MMG (territorio)

Geriatra (ospedale)
Medico palliativista

Competenze di equipe in CP Base Specialistiche

Continuità cura H24 Non necessaria Necessaria

Nodi della RLCP
Ambulatorio

Ospedale
Territorio

Territorio
Hospice

Individuato il paziente con bisogni di CP, se disponibile adeguato software regionale, è da stimolare la 
segnalazione del caso alla RLCP, in modo che il paziente sia inserito nel percorso territoriale ‘Cure 
Palliative’ e registrati gli accessi del personale sanitario al paziente, nonché il suo percorso di cure nel tempo. 
Sempre mediante apposito software sarebbe da realizzarsi il tracciamento delle segnalazioni per consulenza e 
presa in carico specialistica, nonché le segnalazioni e comunicazioni per gli interscambi tra i diversi nodi o 
percorsi assistenziali (da valutare il ruolo delle future COT).

Strumenti a supporto dell’attività assistenziale in CP
Oltre ai già citati strumenti per l’individuazione dei bisogni di CP, per la diagnosi di complessità e per la 
stima prognostica, in CP-B e CP-S, ai fini della programmazione del PAI e delle relative attività clinico-
assistenziali, nonché per la misurazione dell’efficacia (outcome) degli interventi, l’equipe curante dovrebbe 
essere supportata dall’utilizzo di adeguati strumenti validati a livello internazionale, in lingua italiana, 
raccomandati dalle Società scientifiche di ambito. Si propone in tal senso l’uso degli strumenti della suite 
OACC (Outcome Assessment and Complexity Collaborative Suite of Measures): 

 Strumenti principali:

o IPOS (Integrated Palliative Care Outcome Scale);

o AKPS (Australian Karnofsky Performance Status);

o Fasi di Malattia (phase of illness).

 Strumenti accessori:

o Views on care;



o Zarit Carer Burden a 7 items;

o Indice di Barthel.

Per l’elaborazione del PAI in CP si suggerisce l’utilizzo di un modulo strutturato in cui vengono dettagliati, 
per ogni problema rilevato: le cause, gli obiettivi, gli interventi proposti, i responsabili degli interventi e le 
rivalutazioni. Per ogni scheda devono essere previsti la data e gli operatori coinvolti nella valutazione, oltre 
che nelle rivalutazioni successive (al modificarsi del problema individuato o al cambiamento della fase di 
malattia).

Sono inoltre considerati strumenti di lavoro i protocolli e le procedure aziendali, oltre alle linee guida 
nazionali ed internazionali adottate a garanzia di un’assistenza efficace, appropriata ed in linea con interventi 
evidence based.

Come già indicato, si suggerisce la realizzazione di apposita piattaforma informatizzata regionale per il 
tracciamento e la condivisione delle informazioni (tra cui DAT, PCC, patologie in atto, terapie in corso), tra i 
diversi nodi e setting della rete assistenziale, sui pazienti fragili individuati con bisogni di CP e per la loro 
gestione all’interno della RLCP.
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