Progr.Num. 1497/2012

GIUNTA DELLA REGIONE EMILIA ROMAGNA

Questo giorno lunedi 15 del mese di ottobre

dell’ anno 2012 si @ riunita nella residenza di via Aldo Moro, 52 BOLOGNA

la Giunta regionale con l'intervento dei Signori:

1) Errani Vasco Presidente
2) Saliera Simonetta Vicepresidente
3) Bianchi Patrizio Assessore
4) Bortolazzi Donatella Assessore
5) Freda Sabrina Assessore
6) Gazzolo Paola Assessore
7) Lusenti Carlo Assessore
8) Marzocchi Teresa Assessore
9) Melucci Maurizio Assessore
10) Mezzetti Massimo Assessore
11) Muzzarelli Gian Carlo Assessore
12) Peri Alfredo Assessore
13) Rabboni Tiberio Assessore

Funge da Segretario I'Assessore Muzzarelli Gian Carlo

Oggetto: RECEPIMENTO DELL'ACCORDO, Al SENSI DELL'ART. 9 DEL D.LGS. 281/1997, TRA IL GOVERNO, LE
REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME SUL DOCUMENTO "LINEE DI INDIRIZZO PER L'ASSISTENZA
ALLE PERSONE IN STATO VEGETATIVO E STATO DI MINIMA COSCIENZA", APPROVATO NELLA
SEDUTA DEL 5 MAGGIO 2011 (REPERTORIO ATTI . 44/CU).

Cod.documento GPG/2012/1617
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Testo dell'atto

Num. Reg. Proposta: GPG/2012/1617

LA GIUNTA DELLA REGIONE EMILIA-ROMAGNA

Richiamati:

- i1 D.Lgs. 30 dicembre 1992, n. 502 e successive
modificazioni, in particolare 1l'art. 8-octies, che prevede
che le Regioni e le Aziende unita' sanitarie locali attivino
un sistema di monitoraggio e controllo sulla qualita
dell'assistenza e sull'appropriatezza delle prestazioni rese;

- 11 Piano Sanitario ©Nazionale 2006-2008, approvato con
decreto del Presidente della Repubblica il 7 aprile 2006 che,
nell'affrontare la problematica assistenziale della non
autosufficienza e della disabilita, pone 1l'accento sulla

necessita' di agire sul potenziamento dell'assistenza
territoriale, sull'integrazione dei servizi sanitari e
sociali, anche mediante la realizzazione di reti

assistenziali con i necessari supporti tecnologici;

- la L.R. 29 del 2004 e successive modifiche "“Norme generali
sull’organizzazione ed il funzionamento del Servizio
Sanitario Regionale”;

- l'art. 9 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281 e,
in particolare, il comma 2, lettera c), in base al quale la
Conferenza Stato-Regioni promuove e sancisce accordi tra
Governo, Regioni, Province, Comuni e Comunita montane, al
fine di coordinare 1l'esercizio delle rispettive competenze e
svolgere in collaborazione attivita di interesse comune;

Richiamate altresi le proprie delibere:

- n. 1267/2002, con la quale si & provveduto, in attuazione
del piano sanitario regionale 1999/2001, all'approvazione di
linee guida per 1l'organizzazione delle aree di attivita di
livello regionale secondo il modello hub and spoke, tra le
quali viene formulata la disciplina generale relativa
all'assetto organizzativo della funzione complessiva di
Riabilitazione, individuando i1 fabbisogni e il modello
organizzativo della rete nel suo complesso in termini
generali, demandando ad ulteriori disposizioni la definizione
dei modelli afferenti le singole specifiche funzioni;
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- n. 2125/2005 avente ad oggetto “Piano Sanitario Regionale
1999/2001 - Approvazione di Linee Guida per 1’organizzazione
della Rete regionale per la riabilitazione delle Gravi
Cerebrolesioni dell’Emilia-Romagna (progetto GRACER) secondo
il modello Hub and Spoke”, che individua 1le funzioni e le
modalita organizzative della rete per la riabilitazione delle
Gravi Cerebrolesioni;

- n. 2068/2004, recante “il Sistema integrato di interventi
sanitari e socio-assistenziali per persone con Jgravissime
disabilita' acquisite in eta' adulta. Prime indicazioni”;

- n. 509/2007, recante “Fondo regionale per la non
autosufficienza - programma per 1l'avvio nel 2007 e per 1lo
sviluppo nel triennio 2007-2009";

- n. 840/2008, recante “Prime linee di indirizzo per le
soluzioni residenziali e 1' assistenza al domicilio per le
persone con gravissima disabilita' nell' ambito del FRNA e
della dgr 2068/04";

- n. 514/2009, recante “Primo provvedimento della Giunta
regionale attuativo dell'art. 23 della L.R. 4/08 in materia
di accreditamento dei servizi sociosanitari”;

Richiamata la determinazione del Direttore Generale
Sanita e Politiche Sociali n. 8726 del 14/07/2011, con la
quale si € proceduto alla costituzione gruppo di lavoro hub
and spoke riabilitazione e dei comitati tecnico scientifici
reti gracer, mielolesioni, gravi disabilita' eta' evolutiva,
al sensi delle dgr n.2125/2005, n. 136/2008 e n. 138/2008;

Dato atto che con deliberazione n. 175 del 22 maggio
2008 1'Assemblea Legislativa dell’Emilia-Romagna ha emanato
il Piano Sociale e Sanitario 2008-2010, il quale pone fra i
propri obiettivi 1’ambito della integrazione socio-sanitaria
quale sistema per fornire risposte e interventi fondati sul
riconoscimento delle persone nella loro globalita ed in
rapporto ai loro contesti di vita;

Considerato che nella seduta del 5 maggio 2011 La
conferenza Unificata istituita ai sensi dell'art. 8 del
D.Lgs. 281/1997 ha approvato il documento ”“Linee di indirizzo
per l'assistenza alle persone in stato vegetativo e stato di
minima coscienza" approvata dalla Conferenza permanente per
i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le Province autonome di
Trento e Bolzano nella seduta del 5 maggio 2011 (rep.44/CU);
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Dato atto che 1le citate Linee guida richiamano 1la
necessita che ciascuna Amministrazione definisca, con atto
formale, lo specifico percorso assistenziale da seguire per
le persone 1in condizione di Stato vegetativo e Stato di
minima coscienza. Tale percorso, partendo da gquanto gia
attuato in questa regione con le deliberazioni n. 2125/2005 e
n. 2068/2004 e successive che hanno messo a punto i percorsi
assistenziali per le persone con (grave cerebrolesione
acquisita sia nella fase della riabilitazione ospedaliera che
nella fase degli esiti, dovra tener conto delle indicazioni e
delle considerazioni cliniche contenute nelle 1linee di
indirizzo di cui all’Accordo di cui si tratta, e inserirsi in
modo strutturale all'interno dell'organizzazione e
programmazione sanitaria caratterizzante ciascuna Regione e
Provincia Autonoma;

Ritenuto pertanto di recepire il documento "Linee di
indirizzo per l'assistenza alle persone in stato vegetativo e
stato di minima coscienza" e di dare mandato al Comitato
Tecnico Scientifico Rete Gracer per la adozione delle
iniziative di osservazione e monitoraggio delle fasi di
implementazione di tale Piano;

Vista la L.R. 26 novembre 2001, n. 43 "Testo unico in
materia di organizzazione e di rapporti di lavoro nella
Regione Emilia-Romagna" e successive modifiche;

Richiamate 1le proprie deliberazioni n. 1057/2006, n.
1663/2006, n. 2416/2008, n. 1222/2011, n. 1511/2011 e n.
725/2012;

Dato atto del parere allegato;
Su proposta dell’Assessore alle Politiche per la Salute;
A voti unanimi e palesi
delibera

1. di recepire 1l'accordo sul documento "Linee di indirizzo per
l'assistenza alle persone 1in stato vegetativo e stato di
minima coscienza", approvato dalla Conferenza permanente
per 1 rapporti tra lo Stato, le Regioni e le Province
autonome di Trento e Bolzano nella seduta del 5 maggio 2011
(repertorio atti n.44/CU), pubblicato sulla GU n. 126 del 1
giugno 2011, allegato alla presente delibera come parte
integrante e sostanziale;
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2. di dare mandato al Comitato Tecnico Scientifico della Rete
Gracer di elaborare ulteriori documenti di indirizzo, a
partire dai percorsi assistenziali gia esistenti e di
proporre 1iniziative di monitoraggio e di implementazione
dell'Accordo in oggetto, in collaborazione con le
Associazioni deil pazienti.
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Accordo, ai sensi dell'articolo 9 del decreto legisiative 28 agosto 1887, n. 281, tra lo Stalo, fe
Regloni & ie Province autonome df Trento e di Boizano & gii Entl locall sul documento "Linee d
indirizzo per P'assistenza alle persone in Stato Vegetativo e Stato di Minima Coscienza”.

Rep. n 4’«4}4{; DiLoS MG‘%«%‘O 2044

LA CONFERENZA UNIFICATA

MNel'sdierna seduta del 5 maggio 2011:

VISTO l'articolo 9 del decrelo legislative 28 agosto 1987, n. 281 e, in particolare, it comma 2,
lettera ¢}, in base al quals questa Conferenza promuove e sancisce sccordi ra Governo, Regiont,
Province, Comunt & Comunita montane, al fine di coordinare Pesercizio delle rispeltive competenze
€ svoigere in collaborazione attivitd di interesse comune;

VISTA la legge 25 dicembre 1978, n. 833 recante “Istituzione del Servizic Sanitario Nazionale”,

VISTO il decreto legisiative 30 dicembre 1892, n 502 e successive modificazioni, in particolare
farticolo 8-octies, che prevede che le Regioni e le Aziende unita sanitarie locali attivine un sistema
di moniteraggio e controllo sulia quslitd dell assistenza e sullappropriatezza delle prestazioni rese;

VISTO if decreto del Prasidente della Repubblica 14 gennaio 18997 "Approvazione deil'atic di
indirizzo e coordinamento alle Regioni e Province autonome di Trento e Bolzano in matera di
requisiti strutturall, tecnologici ed organizzativi minimi per Vesercizio delle attivita sanitarie ta parte
deile strutture pubbliche e private”. che definisce le altivita di vaelutazione ¢ miglicramento della
gualita in termini metodologic e prevede tra 1 requisiti generali richiesti alle strutture pubbliche &
private che fe stesse siano dotate di un insieme di sitivitd e procedure relative alla gestione,
vaiutazions e miglicramento defia gualita;

VISTO it decreto det Presidente del Consiglic dei Ministd 28 novernbre 2001 & "Definizione dei
Livedl Essenziall di Assistenze’, nel guale viene indicata la necessita di individuare percorsi
diagnastico-terapeuticl sia per Il livello di cura ospedaliers che per guello territosiale;

VISTC il Plane Sanitaric Nazionale 2008-2008, approvato con decreto dsl Presidente defla
Repubblica it 7 aprile 2006 che, nelfaffrontare la problematica assistenziesie della non
autosufficienza e deila disabilitd, pone Paccerto sulla necessita di agire sul potenziamenio
dellassistenza territoriale, sullintegrazions dei servizi sanitari e sociali, anche medianme la
realizzazione di reti assistenziali con | necessari supporti tecnologici;
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VISTA la nota pervenuta in data 5 ottobre 2010, diramata con lettera del 11 ottobre 2010. con la
auale it Ministero della salute ha trasmesso la proposta di accorde indicata in oggetio:

VISTA 12 notz in data 28 marzo 2011 con fa quale il Ministero della salute ha inviato una nuova
versione della proposta di accordo in parola, che tiene conto degli approfondimenti condotti nel
corso della riunions tecnica svoltasi 4 3 novembre 2010

CONSIDERATO che iale nuova versione. con lettera in data 5 aprile 2011, & siata diramata alls
Regioni e Province autonome ed agli Enti iocali;

CONSIDERATO che, nel corso della riunione fecnica del 28 aprile 2011, ie Regioni e Ie Province
autonome hanno proposto alcune modifiche dello schema di accords in parole le quall sono state
ritenute accoglibill dal Ministero dalla salute:

CONSIDERATO che, nel corse della medesima riunione tecnica del 28 aprile 2011, 1
rappresentante del’ANCI ha esprasso parere lsenico favorevole,

VISTA la lettera in data 29 aprile 2011 con a quale il Ministero deila salute ha inviato la definitiva
versione dello schema di accordo in parola, che recepisce ja modifiche concordate nel corso delia
predetia riunione tecnica;

VISTA la nota del 29 aprile 2011 con la quale la definitiva versione dello schema di accordo £ stata
diramata alle Regioni & Province aulonome ed alle Autonomie locali:

ACQUISITO neli'cdierna seduta 'assenso del Governo, delle Regioni e delle Province autonome e
degl Entl locah;

SANCISCE ACCORIDO

tra il Governo, le Regioni e le Province autonome e gli enti locall, nel seguenti termini:

R

PREMESSO CHE:

AirE

i,

- it decrete ministeriale del 12 settembre 2008 che ha istituite la Commissione tecnico scientifica
sullo Stato Vegetative e Stato di Minima Cosclenza per o studio e la ricerca di carattere statistico,
medico, scientifico e giuridico delle dimensioni del fenomeno connesso al pazienti in Siato
Vegetativo efc minimamente cosciente nel nastro Passe;

LEHERETORCT GRATEL L 2 s

AN
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- il documento "Stato Vegetativo & Stato di Minima Coscienza” é stato elelaborato a conclusione
aei iavori della predetta Commissione;

- i DML 23 maggio 2008 ha conferito delega di affribuzioni det Ministre del lavoro, della salule ¢
delie politiche sociali al Sottosegretario di Stato, On. Eugenia Roccella, per taluni atli o
competenza delf armministrazions;

- § DM 15 Oticbre 2008 ha istituto i "Gruppo di Lavore sulio Stato Vegelativo e di Minima
Coscienza’, presiedute dal Sottosegretario di Stato, On. Eugenia Roccella;

- I numerc e Paspeltativa di vita di soggetti in Stato Vegetativo e di Minima Coscienza @& in
pregressive aumente in tuth | paesi industrializzati

- | progresso tecnico-scientifico @ implementazione delle conoscenze ¢ delie tecniche net campo
della rianimazione hanno determinato sia un miglioramento della qualita dell assistenza che una
profungata sopravvivenza a patologie degenerative e cerebrali;

- {a necessita di definire percorsi diagnostico-terapeutico-assistenziali costruitt sulla appropriatezza
g sulla centralita effettiva del paziente;

- il risultato gell'atlivita svolta dal Gruppo & Lavoro istituito con D M. 15 otiobre 2008, che ha
prodotic # documento “Stato Vegetativo e di Minima Coscienza - Epidemiclogia, evidenze
scientifiche & modelii assistenziall” & consultabile nel portale del Ministero della Saluts,

- il documento illustra ed esamina aspetli di diaghosi, cura e assistenza dei pazienti in Stato
Vegetative e i contesiualizza allinternc di modeli di percorsi assistenziali delle Grav
Cerebrolesioni Acquisite;

- framite un approccio multidisciplinare di qualificati professionist. questi percorst sono finakizzati
ad assicurare iz “presa in carico” del pazienie e det familiari dalia fase acuta al reinserimento
domiciiare e che il percorso si articola come un sistema integrato "coma 1o community”;

rA

- i documento del gruppe i lavord propone approcol clinich e suggerimenti operatii che
scaturiscone dali'esperienza o esperti qualificali con Poblettive dif metftere a disposizione delle
regiont, che ne valuteranno adatiabilitd alla propria specifica realtd, modell e requisit
organizzativi, anche di eccellenza, che agevoline la reslizzazione del percorst di diagnosi e cura
prospetiati in una logica i rete;
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S CONVIENE:

- sulia necessita che ciascuna Amministrazione definisca. con atlo formaite. lo specifico percorse
assigtenziale da seguire per lo persone in condizione di 5.V, e S.M.C. Tale percorso, partendo
da quanic gia sttuato e in particolare dalle sventuali positive esperienze gig realizzate nel
proprie territorio, dovrd fener conto delle considerazioni cliniche contenute nelfle  lines di
indirizze di cui alf'arl 10 e inserirsi in modo sirutiurele allinterno dell'organizzazicne &
programmazione sanifaria caratierizzante clascuns Regione 2 Provingla Autonoma. Tali
percorsi dovrannc essere trasferiti nelle carle del servizi e dovranne essere comunicati con
chiarezza alle famiglie, in modo dif accompagnare e supporfarie durante tutte le fasi
deil'assisienza e press in canco del propric congiunto:

- ¢he i percorst dovranno prevedere i tipo di assistenza erogata e la relativa organizzazione dalla
fase iperacuta e critica, a quella post-acuta fino 2 guella di stato e di possibile rientro a domicilio
delia persona in condizione di SV. e SM.C. Particolare attenzione dovrd essere posta nelle
modalitd di passaggio da una fase ailalira e nelie modalitd di dimissione protetia tra
Uassistenza prestata in un determingto ambito o servizio e quella prestata nell'ambito o servizio
successivo, in mode da evitare fratture nafia continuita assistenziale e condiziont di improprio
abbandono delle famighe,;

- che nella fase acula & necessario porre attenzione immediata aglh aspett funzional e
conseguentemente riabiitativi, fin dalla degenza in repartl critict, riducendo, per guanto
consentito dalle condizioni cliniche del paziente, la permanerza in reparii di rianimazione e
intensivi & coliocando gl pits presto i pazients in ambienti anche sub intensivi, dove Pattenzions
al suo stato funzionale possa essere affidata a professionisti particolarmente esperti net settore
delle gravi Cerebro Lesioni Acguisite;

- the nella fase post-acutz & essenzisle prevedere unitd dedicate alla neuro-riabilitazione
intensiva e alle gravi cerebro lesioni acguisite & # loro coflegamento in rete con gli altri servizi di
riabifitazione sia & breve sia a pid lungo termine;

@

- che nella fase di stato & indispensabile prevedere sig una soluzions di assistenza domiciliare
integrata, sia una di assistenza residenziale in strutture extra-pspedaliere. La scella dells
soluzione pill adeguata, in funzione delle condizioni generali della persona m 8V. ¢ 8MC. o
della sua famiglia, deve essere prospetiata dai servizi e condivisa daille famiglie. Tale scefta
potra cambiare nsl tlempo in funzicne del possinill mutamenti della situazione della persona in
S.V. e B3.M.C. e delle condiziont della famigiia;

S TRIEEI A Sy 4
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- c¢he in tule il percorso assistenziale, fin dalle prime fasi, devono essere previste modalita
adeguate di infermazione e comunicazione con la famiglia, di supporic per | familiar piu

BT
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impegnall nellassistenza, con particolare riguardo al caregiver, di aiuto nelle fasi pilt critiche e
decisionall nella gestione del congiunto. Le strutiure exira-ospedatiers dedicate alfassistenza
residenziale delle persone in SV, @ SM.C. potranno essere utilizzate anche per ricoveri di
sollieve per le fTamiglie impegnate nell assistenza domiciliare del familiare;

di promucvere a livello nazionale e regionale adeguate forme di consultazione con le
associazioni dei familiari;

di promuovere iniziative e interventi finalizzati al monitoraggio della qualitd defl’assistenza
erogata sulla base di idonel flussi informativi afferenti al NSIS e di specifiche indagini
epidemioicgiche;

di promucvere Vadozione di linee guida nazionall su aspetti clinici con particolare riferimento ai
criteri di stabilizzazione clinica e di passaggio tra settings:

sut documento "Linee di indirizzo per U'assistenza alle persone in Stato Vegetativo & Stato di
Minima Coscienza” di cui allallegato 1, parte integrante del presenie atto, che scaturise
dallespenenza di esperti qualificati e da esperti delle singole Regioni, con Tobiettivo di mettere
a disposizione delle Regioni, che ne valuteranno Vadattabilitd alla propria specifica realta,
mogelli e requisitt organizzativi, anche di eccellenza, che agevolino la realizzazione dei
percorsi di diagnosi e cura prospettatl in una logica di rete.

il predetto documento, allegato al presente accordo, ne costituisee i riferimento culturale e &
contesto per quamnto comvenulo.

IL PRESIES
On. Dott. Rab

IL SEGRETARID
Cons. Ermenegilda Siniscaichi

g:gy e
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Allegato }

LINEE DLINDIRIZZ0 PER ICASSISTENZA ALLE PERSONE INSTATO
VEGETATIVO E STATO DIMINIMA COSCIENZA

MNTRODUZIONE

1 documento ha o scopo di definire lince di indirizzo sull’assisienza delie persone in condizioni
bassa responsivitd protraita. [ chiaro che fale oblettivo pud essere raggiunto efficacemente solo s¢
si abbraccia e contestunlivea i problema sll' interne del percorse per le pravi cerchrolesiond
acgisite, corme gia affrontato nel 20038 nel documento “Di Virgilio™

Monostante la namerosa documentazions delle varfe Regiond, nella maggior parte delle Regioni non
sone stati attivati espliciti percorsi vegionall istituzionalizzati per la corretta gesbione saniiaria delie
Gravi Cerebrolesiont Acguisite (GCAY. Fsiste comungue una rete di centri dedicati alle gravi
cercbrolesioni acquisite. pubblich, privatl convenzionatt o IRCCS {Istituti di ricovero € cura 2
carattere scientibico), che hanno svollo attiviid di intervento riabilitative, spesso con scarsi
collegamenti con la fase acuta e con Passisienza sul teyritorio,

Per quanto riguarda la gestione dei pazienti (in dalia fase acuta & utile fare riforimento anche ai
risultali dello studio condotte da 17 Regioni iialiane neli'ambito del Progetto di Ricerca Finalizzata
2005: “II Percorso Assistenviale Inteprato nei Pazienti con Grave Cerebrolesione Acynisita
{(Tranmatica e Non Traumatica) Fase Acwa e Post-Acuta™ a cura di Sulvatore Ferro e Reheeca
Facchini Servizio Presidi Ospedalicri - Regione Umilia-Romagna.

I documento conclusive (20093 riporta: "1 documenti individuati dai referonti regionali
sono costituiti da delibere (regionall o aziendalil, piani sanitari regionali, progetti (regionali o
aviendali), lettere informutive, circolart, e in qualche caso lines guida per la pratica clinica che, pur
potendo rappresentare un valido strumenio & governo clinico, non sono abirualmente dotate di
valore normative. '

Un aspetioc preminente della clorogencitd deldassistenza ai pazienti con gravi cercbrolesiond
acquisite riguarda atienzionce dedicata dalle regioni alic diverse fasi assistenziali del percorso
infegrato, che s concentra sopratiutto nelle fasi precoci deil’assistenza mentre le fasi in cuf s
dovrebbe realizzare un’efficiente integrarione ospedale-tenitorio (cioé la fase di dimissione e post-
dimissione} appaiono proporzienalmente meno ricche di provvedimenti normativi, anche nelle
regioni che dedicano maggiore attenzione all’organizzazione dell” assistenza ai pazienti con gravi
cerebrofesioni scguisite”,

L’analisl descrittiva def materiale raccolto nelle diverse repioni ha, dungue, perinesso di rilevare
una marcata eteregeneifd nella tipologia di documoenti cinanari, associata » una notevole vavieta di
madetll organizzativi assistenziall come ¢ pur ovidente le mancanva &b omogeneitd  di
nomenclatura, di procedure e di organizzazione struiturale,

I Gruppo di lavoro rideva, dungue, che te erificiia prevalesti riguardana li

o disomogeneltd di critert disgnostici con conseguente disomogeneila di eodifiea

o disomogeneitd di procedure dagnostico- terapeutiche

5
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~disomegeneita di requisii minimi sirutiuralt per opni fase
«  disomngengid del sistema & remunerazione
o assenva delle diagnost df SV, SMC ¢ “postunn” di pravi cerebrolesiont acquiste nella

categoria Handicap gravi

Leterogeneita dellapproccio a questi pazienti. sia in fase scuta che postacuta, inplica la non
dispornibilita di deti esaustivi sul piano epidemiologion, indispensabill per poter adeguare alle
richieste offena di idoner servizs riabilitativi, consentendo solo una stima approssimativa ded
soggettl in SV/SMC o con severi postumi disabititanti da pravi corebreolesioni acguisite.

Negll wltumd decenni a seguito di gravi cerchrolesionl acguisite, con incidenza ¢ prevalenza i
particolare vilievo, ¢ emersa una nuova popolazione di pazienti, coun quadri clinici complessi
dominati da gravi alteraziont delto stato di coscienva che includone il coma, lo staro vegoativo
(8V) e lo stato & nupima coscienza (SMUOUY, che sono in progressivo auinento, anche in virta des
progresst della medicing dell” Emergenza-Urgenea.

Lo tre condiviont eliniche sopra enunciate hnplicano un’alterazione della consapevolerza del 53¢ ¢
del’ambiente, ma hanne ditforenre oliniche che influcivane 1o decisiont diagnostico-terapeuiiche.

la prognost, il tattamento, it eolpvelgimente detle famighe ed i costi della gestione glohale.

DIFFERENZE wra COMA, SV, 8MC, LOUCKED-IN SYNDROMY

Table 2. The ditforential diagnots of the vegelative state.

Crndgition Vegetatfve state Minimaflly corstdous  Lodked-in syndrame  Coma Droath confirmed by
slale bBrainstemn tests

Avarendss Absent Prezant Frasuent Alsert Al

Slrepewake cyela FPrezant Bregant Pragent Abhsent Abraent

Resporse fo woxious i Presgnt Pregem, fin eyes oniy) /- Abseot

sii i

Giasgow Coms SCale
scare

Motor function

Raspiratory fundion

EEG activity

Ceorghral motaboism
{FT

Frognosis

E4,M1—d V1 2

Ho purposefuf
faovermany

Typically praserved
Tyrdcaily slow wave
activity

Severely reduced

Variable: ¥ parmanent.

wontinted vegeistive
staie ur death

Soivie consislent oc
inconsisient verbal
oF purpuseiul motor
behaviour

Typically praserved
fngufticlent data

Inswdficlent data

Yariable

E4, Mt Vi

Viditiang! werarsl

2R MUVEMAnts o
wyebiink preserved
Typinaly presecved

Ty pivaly navmal
ildly reduced
Lrepends on Case

bt B! recovery
urilibely

Ei-F Bt-d, W2

He purpnueful

TOVaInent

Wariahlg

Typivadly slow wave
activity

Maderately o
saverely reduced
Rucovery voyetative
errta or daath within
wwmpk sy

E3. M3, ¥

Fore o unfy retles
sptesl reowamant

Al et

Typically abeant
Sy erely redured oc
abisent

Alrsatdy dead

NG ms oapiange i he fent ¥EG and measuins of erebral reetahoism gre ol reguited 10 w1ake these Chnlgsl didg fuacs.
EDG = wledtroencephelography PEL ® poution sod o omography

Tohelle wratio da

The vegetaive stale: guidance on diagnosis and maragement. The Royal
College of Physicians, Clin Med 2003 Moy Jun: 3(3):249-34.

St fa qui riferimento agli Siat Vegetativi che conseguone al coma indolio da gravi cerebrolesioni
acquisite. ciog ad oventi di nabira tralimatica, vascolare, anossica o infettiva o, Comngile, da noxae
acquisite, che non includono le patologic congenite. involutive ¢ degencrative.
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Come alffermato nel Plane Sanitarie Nazionale (PSN), la domunda di riabibazione neglt uhim? an
ha registrato wn incremento bnputabile non solo al progressi della medicina d'urgenza, che oggi
consentono o sopravvivenza di pezienti un lempo destinail afl’exitus, ma, w0 parte, anche
ali’aumento det gravi traumatismi accidentahi

Un sogeetto colpito da grave cerebrolesione acquisia subisce una grave destouitirazione delle
funziont cerebrali che, nel suo aspenio pid rievanie, 31 traduce in uno stato & coma.

Se non sopravviene la morte, nell'arco 41 ove, glorn o, al massimo. di 3-0 settimane, nol paziente si
vertflea un progressivo recupere delle funziond avtonsiniche con "apertwra degli oceli™ senza
ricomparsa dello stato di coscienza, lasciandolo in quel quadro clinico definito 7 stalo vegetativo”.
In accorde con le direttive dell'American Congress of Rehabilitation of Medicine (1), o "Stato
Vegetativo” si configura come un peculiare ¢ grave stato clinico caratterizzate de “apertura degli
vechi, con cicli sonno-veglia alla registrazione EEG, senva manifestaziond di consapevolezza disé e
deffambiente e con parziale o completo recupero delie {unzioni vegetative ipotalamiche e troncali”.
Lapertura deghi oochi ¢ la npresa di un ritmo sorno-vegha senza mamfestaziont di atiivild
cosciente, l'assenza di deglutizione che mpene la nutrizione anificiale. ko presenva di cannula
endolracheale, la necessaria gestione delle comorbiling premorbose o secondarie alla fase miensiva
{prapulaziont ed ulcere endowacheali, stati setuct, ulcere da decubito, deformaziont artuall), i
controlle del quadro nourologice, delle posture patelogiche in decorticazione/decerchrazione, della
spasticitd grave resistente at comuni trattamenti anii-spastici, della disautonomia vegetativa con
ensi di sudorazione profusa. achicardia, tachipnea, iperiensionc/ipotensione arteriosa e delle
uhteriort eventuall complicazioni, la necessith di un attento e costanie nursing. gustificano.
ncll’attvale assetio organizzativo, il nfiute del ricovero di questi soggetti mn repartt di riabilitazione
non dotatt di setiing assistenziali e deil expertise adeguati alla complessitd di un paziente ancora
instabile con congeguente inglustificata, protratta ¢ vostosa permanenza in Rianimazione,

B ampiamenie dimostrato che la disabilitg residua di un paziente con GOA dipende non solo dal
danno primario ma anche, e alvolia soprattuiie, dalla carena di eventi che possono intervenire dalfa
fase dell’acuzic in avanti, come conseguenza i una mancata prevenzione e/o cura  anche di
patologie ntercomrent,

Va, qui, sottolineata la facilith con cui le complicanze possono instavrarsi ¢ autoalimentarsi, o
circolo vizioso, in un paziente cosi “fragile”, in cui Ia grave alterazione dello stato di coscienza efo
la stessa protratia inwnohilita sono fonre di “disasii colinier” spesso irreparabili.

CRITICITA E DANNI EVITARIL]

Alle stato attuale il raccordo tra le conoscenze scientifiche sulle caratteristiche dellc GCA & 12
ricadute organivzative relative alla prognosi & ancora carente.

tn Ttalia, nella pratica corrente, sia nella coditica delle SDO sia nella diagnosi d’aceettazione che di
dimissione, non viene riporiats la soverita dei quadnt clinici. Il wistera attuale, infatti, non rileva il
funzionamento ¢ la disabilitd doi pagienti.

La proposta di intervento organizzaivo, qui formulata, scaturisee in parte da studi che hanno
wlentificato o aree “frapili”™ dell attuale asscrty assistenziale.

Diversi studi confermano che la percentuale delle “morti evitabili” ¢ defle disabilita gravi &
signiticativamente piit elevala in assenza di strutture deputate al walttamento delle GUA ¢ quando
Vassenva di competenze specifiche comporta un'inadegunta gostione con disconoscimento dei
probiemi clinici da cul derivano indicasioni cliniche o rerspeutiche inadegoate. ritardate o,
addirittura, non poste,

(:ia da tempo e linee-guida per i trattamento delle GCA, delineate nelle lince Guida sulla
Riabilitazione 1998 ¢ walte da wial internazionali randomizzati nonehié da modelli operativi esteri
(FHBXY), hanmo dimestrato che | pazienti tratiati in reparéi dedicati hanno una minor incidenza di

w1
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morializs e una mighor prognosi rispeile o quelll batatl i eparth non dedicati. Da oo ¢id s
evinge $ia la necessita di un percoerse dedicats, articolato in tappe wllinterno di un eoniinuum
terapeuntice, sia importanza di un presoce intervents nearoriabilitative.

Aleunc unita sub infensive per pazienti afforti da GCA sono gid presenti ned panona ospedatior
navionale. ma la regola € protiosto la loro assenva.

Si rendde necessario, quindl, indicare Pislituzivne di unity operative/ o aree (nucled) dedicati, »
caratiere semintensive e ad alta valenza riabifitativa, la cul gestione, come  fatiore
imprescindibile. necessita di specitiche compeienge in grado di assistere GUA in fase cribica,
integrate da  un approccio interdisciplinare ed intorprofessionae che vede il coinvelgimento degh
specialisti  necessart  (neurologo, fisinlra, anestesisti/intensivisii, neuwrachirurgo.  internista,
ortopadico, infettivologo. . ) ¢ delle professiont sanitarie. (16-133

Nell"ambito di tutte le sequele da GCA, 1] rattamento assistenziale o risbilitative degh SV e degh
SMC necessita di particolare sltenvione in quanio quosie condiziont:

- sono ad clovala e progressivamente ereseente mcidenza, con elevata monalita ¢ disabiling;

- determinane quadsi clinic complessi con vonsiderevale impegno gestionale ¢ di inlervento in
COLipe;

- PPassistenza necessita di competenza ed espevienzn peeulian,

- necessitane di un’organizzazione multi ¢ interdisciplinare per corrispondere & precisi bisopni
clinicy;

- pecessitano di strufture dedicate di riferimento ad alta valenza riabilitativa gid dalla fase acutas

- Vintervento di imformarione ¢ di supporto psicologice dei familiari deve essere disponibile e
murato a orearc un’atleanza terapeutica con Uequipe gia dalia fase acuta,

- & evidente la necessttd di idemtificare ¢ formare una nuova eultura professionale specifica

nonché di incremeniare nuove aree di ricerca.

La mecessita di definire un percorse lineare e precoce por SV e SMU deriva da una serie di
consideraziont.

~ i lunge periodo di newe viabiltazione corispunde nel Tompo a shwavion: clinico funzionali ¢
necessitd assistenziali diverse che comporiane un asselto dellorganizzazione dellassistenza
arilcolatn in successivi livells di curs,

- & docwmentate che la permanenza delle persone i SVSMUO nelie Rianimariont, olire ad avere
cosil elevatissiml, non favorisce i recupero; di consepuenza ¢ necessario avviare precocemente

- da comdizione di SV, soprattuito nelle fase acuta, ha necessitd di una press in carico inlensiva,
preCoce ¢ copelende;

- la [ase riabililativa ospedaliera dei pazientt In SV ¢ m SMC tende in genere a prolungars con
programmi multidimensionalt di lunga durata (3-12 mest). La possibilita & ridure i Livello di
assistenza negll esitt pud comunque avere un impatio profonde sulla qualita della vita del
paziente & dei familiar ¢ sul costt dell’assistenys a lungo termine,
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- al pari della permanenza wel reparit di cura intensiva, la permaneaza oltre i necessario po
reparti di riabilitazions imensiva di pazienti in SV o in SMC determing un improprio vicovers €
impedisee Daccoglienza di nuovi casl. Portanie & opportuno chisrire i) pereorso ¢ la
denominazione deile sirutture in grado di aceoglicre gueste patologie anche per non disonieniare
i farailiari;

- la mancanza i recettivitd e di organizzazione dei servizi territoriall causa Vmmpropria
permanenza, oltre H necessario, net renarli ospedalieriy

- da famiglia esprime fort domande ¢ complessi bisoghi hunzo tutte # percorse di cura e
rinbilitarione

Un coinvolgimenio atiivo ¢ guidato dei familiari nel progetto riabilitwtive consente una
stimnlazionce atfetliva sigeilicativa che generalimente permette di rivelare pit precocomente 1 prim:
segni di responsivith del pazientt, di rassicurare emozionalmente | pazienti in agitazion
psicomotoriz {con notevele ridurione della necessitd dell’uso di newroletticl e scdativi apesso
dannosi per il recupero delly responsivitd), di promuwovere la vera alleanza fcrapeutica con ia
famiglia, che spesso rappresenta i} fecdback pid affidahile detla qualitd aswistenziale dell’cquipe
riabilitativa € un monitoraggie atrento del cambiamentt significativi del guadro chinico; ridece
Pansia, il sensoe di impotenza ¢ di {rustrazione dei familiar ed evita iniziative personali non utili ©
talvolta dapnose per il pariente (fenwativi di alimentazione per bocca o mobilizzazion non
autorizzaie}.

Spesso emerge una rivendicazione di un proprio ruolo ¢ di proprie “competenze™. Occorre teperne
conte sviluppando progetit edecativi ¢ stialegle di implementazione specificamente dedicate a
familiart. In un sisterna integrate, Je famiglic non si dovrehbero wovare nells necessitd di una
ricerca personale delle opportuni@d di cura o di vne autogestiope organizyativa del processi &
assistenza in assenza di risorse di supporno.

Alle duce di wuo queste appare tuporfante spingere e Regioni a readers omogenes
Porganizzazione sanilavia ¢ soclo-assistenziale a favore dei pazient in 8V ¢ SMC raccomandando
un percorse lineare ¢ razionale a partire dalla fase acuia. asswwande la “presa in carico”
dell’individuo nella sua intera realid patologica attravorse ung arteolazione a rete, posta b un
continuum, comprendente le UO {unitd operative) per Uemergenrs, le U0 per acuti, fe UO di
riabititazione ponché e mfrastrutture sociall. Tale percorse, gia defineato nel documento L)
Virgihio 2005, si inserisce plenamente nelle raccomandazioni defle Conforenze di Cunsense e detle
Finee Gnda sella Riabilitazione del 1998,

in questa prospotiva ¢ troviamo perfettamente in linea con e indicaziond del PSN ¢ le tince di
indirizzo per la riabilitazione (recentemente approvaie dalla conferenza :;hﬁ@-l\,g_iuni)‘ Inolue
questa strutturazione ¢ in accordo anche con i nuavi LEA, in atlesa di definitiva approvazionc c:‘:d
emanarione ¢he incentivano Uindividuazione di pereorsi terapeuiiel con programimi di sviluppo
della rote det servizh territoriall, nonchd programmi incisivi per Uinerements del grado di
APpropraterzs.

Un buon sistema di cure primarie produce un elevalo grado di approprialezza, uh minore ricorso a
ricovert impropri, una relazione di fiducia e di consenso dei familiari

in particolare per la congruita con i LEA & fondamentale;

- il nconoscimento della funvione sirategica det sistemi di assistenza primaria;

- il rilancio delie indicaziont di percorst diagnostice - ierapautici che minimizzino la quowa di
accessi impropri,
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- s necossity di cosrente collegamuento in rele tra peesidi ogpedalion & ira guest! e le strutinre
territorialis

- o sviluppo, anche atmverse adeguate politiche di agaiernamento ¢ formarions, d quelio cne ¢
stato definito 1o spazio del “governo clinieo™

ia considerazione dell integrazione professionale come clemento imprescindibiic per Uesistenza
¢ il buon [unzicnamento di un sistema di assistenrza primaria, in funzione di una presa in carico
efficace dalle croniciia;

-~ ta valonzzaziene dei vari profili professionali <anitari coinveli nella lora speciticifa

- la necessita di riorieniare fo professionalits mediche ¢ sanitarte, sociali e assisicnziab, ad ung
capacita  di letwra e interpraiarione precoce dei bisogni & osalule e di assisienza, i
iferlocuzione pronta, di intervento preventivo, di azioni curative e riahbiliative;

- Vimplementazione del sistema informativo finalizzate all’incremento non sole defbefficienza
ma anche dells qualing;

- sono priovitan Miptegrazione professionale ¢ la partecipazione alls governance del sistoma,
Vindividuarione ¢ sclezione delle scelte chiniche piu appropriate, o miglioramento delimpatio
clinier ed economice del comportamenti professionali sugh obletuvi del sistema

Aleune Liﬂpc}‘:i?érmi detle legg finanviarie por il 2005, 4 2006 ¢ il 2007 precisano ¢ specificano lz
discipling dei LEA.

La legge no 311 del 2004 {art. |, comma 169) demanda ad un regolamento ministeriale
Pipdividuazione degh standard qualivanivi (strutturali, tecoologicl, 41 processo e possibilmente di
esite) e quantitativi di cui at livelll essenzinli di assistenza,

L'#ter per Vadozione det LEA &1 applica anche alla definizione dod predetti standard relativi alle
tipologie di assistenza ¢ servizi por le aree di offerta individuate dal PSN.

Plintento € di integrare ¢ specificare | LEA sul versante atiuative, assicurarne una erogazione
omogenea (ra le diverse aree del territorio, evitando dispariza dei costi sostenuti {datle singole
Regloni} e nel trattamento riservato ai eittadind (con differente residenza).

Alcunc disposiziont della legge n. 266 del 2005 (1 {inanziaria per i 2006} fanno viferimento all art
1. ¢ 169 della legge no 311 del 2004, Lrari. 1, ¢ B0, lett b)Y richiama pli standard di cul alia
disposizions sopra cifata in caso di mancata d:‘tm:zionc da parte dellc Regioni dei teropi di attesa
per le singole prestazion rentrant nei LEA.

Da ur’analisi [siclogicamente connessa alla attuale realtd, & dungue emersa, ormai da tempo, fa
nceessita di direttive pavionali per definire 1 percorsi di cwa e incentivare o sviluppo di reti
regionalt assistenzial dei pazienti in 8V e SMC nell’ambite di una pia complessiva rigualificazione
det percorsi assistenziali per pazienti con GCA.

SISTEMA A RETE EN%E{QR.&?‘A “COMA TO COMMUNTY”

La proposta, come gia individuato dalla precedente Commissione (DI Virgilio 2005), € basata su
un cambiamento di prospetiiva, pfmuudu dalla necessitd di regolare ol meglio i flusso dei pazienti
in 8V ¢ SMC netlambito di una pitt wmplcsa»nu nqualmmzmne dei percorst assistenziali per
pazienti con GUA |, all mdi{.azi{am di orgamzzare un Usisterna esperto” integrato a rete i percorsi
“dal coma al ti@m;c.;im on forte radicamente  tertitoriale, connolato da  upiversalité,
approprislerza, tt:mgaca;s.ivi:é & pmue&xmta delle cure, Un percorso “conid” por tuttl | puazienti,

i
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serza selezione a monte. ¢ senza athidare alle Tamighie a ricerca di soluzioni estemporanes {con i
grave rschio di nmppnmuah fluysi ;:aa@am zmwrwm*w%i o all estero).

Hoaistema dedicato, infati, deve basarsi sull articolazione di vap repartl assistenziall pormettendeo.
con una huona tempesiivitd o HQuenss. fa presa in careo ded paziente dalla fase acuta, garantendo
adeguati © appropriall servizd di cuora, contipuind delle cure, cquild nelle condiziont di aceesso ¢ &
fruizione. con dinamiche operative facilizant 12 sinergia tra fe varie componenti. consentendo di
utdizzare in medo idoneo le risorse professionall delPintero sistema.

Lina persona f**i;uta da GOA necessita i oricovero ospedaliero per trattamenti rlammaton o
newrechirurgict nella fase di emmergenza-wgenza (fase eritica) ¢ di un pericdo di durata variabile da
alcunt glorni ad alcune setfimanc ¢ wlvolta mesi, dedicata alla gestione delle complicanze sctiiche,
respiratoric intermustiche, neurologiche (stato di male cpilettico), chirurgiche, neurochirurgicle.
ortopediche, ¢ un intervente riabilitative precoce (fase acufa-subacuta). Mol sona coloro che
SOPIAVYVIVONO a questa fase, in ampla misura grazic al notevoli progressi deitu medicina durgenza e
al miglioramento della gestione assistenziale o rishildativa. Sone, a questo punto, successivamenic
necessan interventi medico-riabilitativi pite specificl di tipo intensivo, anchessi da effetiuare in
regime di ricovere ospedalicro, che pussono durare da alcune seltimane ad alcunt mest (fase post-
acuiz). Nella maggior parte dei cast, dopo la fase di ospedalizzazione, permangono scguele che
rendona necessart interventi di caratlere sanitario € sociale a lunge termine, volti ad affrontare
menomazionl e disabilitd persistenti, olire alle difficoltd di reinserimenio tamiliare. sociale,
seolastica e lavarativo (fase degli esiti).

Fast Cliniche
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La focalizzazione di queste quatire fasi {critica/acuta-subacuta/post-acuta/decli esiti) fondamentali
nel decorso della patologia in esame comporta la necessitd di dettaglare alirettant livelli
dintervento.  L'intervento riabilhativo deve iniziare. in il’!{)d{} articolalo ed imegrato, On dal
momento deila gestione della emergenza-urgenza, per quesio & nppanum elaborare protocotll che
COUSENtane uns cooperazione strutturata tra e due realtd operative nelle diverse situazioni cliniche;

si potra cosi impostare il Progetto Ria‘mh tativo Individuale (in dalle fasi pin precoct, possibiimente
fin dalla fase critica,

il
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In guesto mwodo polranno essere prevenuie o cemplicanze che rendono meltn pit ditficoltoso o,
addirittura, inbeiare U potenziale recupero def soggetio.

{r linca con gli scopi istitncdonali, cioé di essere di reale aluto @ soddisfare un “bisogno della
salute”, in linca con e disposizioni legislative, con quanto eapresso in termint pressanti da paste dei
professionisti del settore, nenché con quanto portato avant dalle assoctuziont delle lamiglic, st
addiverrebbe cosi ad una ipotest risolutiva, on esempio di "sanita” in cud ¢ necessario riguadagnare
il tempo perduto, operande ogni sforzo perché sperimenu e definiscr nuovi modelh assistenziali
integrati nelie patologie a pid alta necessita.

Sostanzialmoente je indicaziont a valenva nazionale, promoesse dal Ministero delia Salure, tendono a
[tssare un unice obiettive, che inscrive i enntesio sanitario neli'intero ambito sociale: ridurre tra i
cittadini le disuguaglianze che, puriroppo. caraflerlzzano ancora Paesi anche ad  elovata
industrializzavione. Particolarmente in ambito delle malatie disabititanti, nel nostro Pacse, quests
discguaglianze esistono ed hanno come delermianti il territorio di residenza. Ia classe sociale, et
¢ la stessa malattia.

La diversa dislocavione ferritoriaie di strutture penera tra 1 cittading "diseguaglimize” in termine di
mortalitd, sopravvivenza e qualita delic cuve.

In Ttalia esistone gid in alcune regioni modelll, sorti spormtaneamcente sulla spinta di alcune
componcentl locali, ¢he rappresentano un rifcrimente pey affinare le medalita organizzative da
applicare sul restunte tervitorio nazionale. Inolite. dato Vialeresse generale del progetto con ricadute
L CAampo socio-sanilario, $i ritiene, per un pronto avvio, che possa essere ampramente i grado &
auwo-finanziarsi, come dimosirato da diverse espericnze effettuate in altre Nazioni ¢ che possano
afffuire anche risorse di varia provenienza, quali ad esempio quelle vincolate agli obiettivi prioritar
di Plano Sanitario Nazionale o altre visorse come ad esempio quele del Pilano Nazionale delia
Sicurcrza Stradale, ai find del raggiungimento degli obiettivi curoper prevish per il 2010,

In virt di guanto espresso € opportuna che ogni singolys Regione proceda alla codifica di un
sistorma istituzionalizzato “coma to community” che assiour! un peroorso a rete tegrata in grado ds
garantire la “presa in carico globale” del pazieme con GCA, dalla {use acuta 2l renwerimento
demiciliare, un intero setting di fasi, articolate fra funziont di tpoe intcnsivo-subiniensive, post-
acute e croniche, che comprendano anche modelli per pazienti “slow w0 recover” e “a bassa
Tesponsivitd protrana’.

I sistema integrato “coma to community”™ va diuensionato su un bacing di nopolazione adeguato in
funzione delle caratteristiche geografiche ¢ degli indicatort epideminlogict per corrispondere
all'utenza con tempestivita ¢ progressiviia delle cure, continuita ed appropriates7za i ogni fase del
pereorso.

Lrattivazione del sistemna dovrebbe declinarsi in funzione delle caratievistiche demograliche.
programmatorie e di contesto di ciascuna Regione, procedere su van livelll comprendendo tre fasi
interdipendenti, ciascuna delle quali si ponc come fondamento, presupposto ed integrazione della
successiva

{. programmazione analitica con ricognizione approfondita delle siruiture, delle attuali rigorse
¢ contemporanca elaborazione, stesura di procedure e protocolli di lavore, definizione di un
linguaggio univoco ¢ di repole dettagliate da scpulre uniformemente;

2. definizione e ulficializzazione di un Centro regionale o funzione regionale di riferimento ¢
dei Centri coinvolii a vart Hivelll nel sistema a rete, contemporanea divulgazione delle linee-
guida, formavione con training formativi e d'aggiornamento;

]

3.

attivazionc globale del sistema con # preciso mandato di attenerst  quanto elaborato ¢
indicato net punti 1 ¢ 2, raccolta annuate deb daii epldemiciogicd sul wansto/dimissione &l
soggetll in 8V, SMC ¢ nei varl gradi di disabilita, indicando 1 corretti codict di malattia, che
dovranno confluire prima el flusso regionale o, di seguito, nazionale.
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Turta 1 sistema deve esseie governae dalla imerdisciplinaricia. dalla integrazione protessionale ¢
strutturale nonché {iii;d issidiarieta prevedendo in wgni fase la risposia w qualsiasi necessitd
diagnostico terupeutica de i pazicite.

I un sizsiema locale, dalia fase iperacuia, che vede gid la collaborazione tra emergentisti, neurologl
o {isiairl, 81 passa dl suegessive ancllo del percorso. ciod un livello ad alta valenza viabilitativa
precoce, in un setthng di assistenza subintensiva net quale viene identificato un percosso di cwia
definito sulia base degh indicatort prognoestict precoct (etd, anamnesi, comorbifitd. danni assocat,
ndicatort neurcfisiolegicl 3.

Da quesio livehio, in funzione del quadre clinico, degli indicatori prognostict precoci (etd,
ananinesi, comorbidita, indicatori newrofisiologicl, durata, scale validate ¢ non efe) tb puzionte
potrd passare in wi'area post-acuta a funzione di nabilisazione iptensiva a breve wrmine, oppure m
un’area di riabilitazione intensiva a lungo termine per pazientt 2 bassa rvesponsivita protratia o a
fento recupero.

in vinlesi st tratta di ricondurre § percorsi a q‘u:%ié meglio corrispondent ai cordenutt assistanziali
dei servizi che a tale condizione clinica andrebborn offertt, almeno come traguardo. in successions
ternporale.

Nell’organizzazione globale del sistema “coma to comunity” sono indispensabili

- la presa in carico precoce e contfinuativa des famibiar, fin dalla fasc acuta, con procedure
miformaiive strutturale, gestione psicelogica professionale della siuazione di “erist”,
coinvolgimenta nelie decisioni assistenziali e di percorso:

- mrategic e progranyni informazione/formaczione all’ussistenza dei tamiliari care givers;

- sirategie per la tutela del nucleo [amiliare, la presa & consapevelezza e fa nduzione del
Carica emotvo;

- il coinvolgimento attive det familiar nella decisione degli obiethiv riabilitativiy

- strategie di empowerment doi [amiliar framite modalita operative e decisionali che
riconoscano un loro ruole specifico di “esperti della persona” neilambito del processo
riabifitativo ed assistenziale.

In questo guadro possono assumere importanza anche 1o sviluppo di segmenu di riabilitazione
LTOR { “long-term comprohensive” ) come setiing specializzat per 1 pazieatt in SV o in SMC a
fento recupero.

Quanto finora cspresso & imprescindibile per garantire la necessaria continuita delfe cure, superare |
problemi di nsufficienza delle strutture, eliminare le situazioni di abbandono terapeutico ed
assistenziale, assicurare 1l necessario sostegno able famiglie in difficolta anche per evitare U
permanere inappropriaio in sirotfure a rpaggiore complessHa, nou ufili a1 O lerapeuticl e
notevolmente costose,

Mella fase degli esiti, 1 pazienti provenientt dali’area di lungodenza piuttosto che dall’arca di
riabilitazione a hungo temine, gualora non fosse possibile i rientro al domicilio, potranne aceedese
ad vn Hvello assistenziale ali’interno di un nucleo dedicato all’accoplienza alla persona (SUAP
Speciall Unitd di Accoglienza Permanente), che pud essere mono o polivalente. ma, comungue,
dedicato alle disabilita gravi ¢ gravissime da patologia neurelogica.

Le strutture chw realizzano fasi proteatic di degenea (lundodegenza dedicate, riabilitazione intensiva
a hingo terpmne ed unitd d'accoglienza alla Versona) devone essere caratierizzale da yas peculiare
organizzazione degh spazi, delle risorse wmane, con aperfura conlinua ai familiari e possibilid i
convivenza ¢ da progeti espliciti di presa in carico dei familiari.
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Vista la complessila asaistenziale di questi pazient sarebbe inolire auspicabile una riveodulazione
delia tarifts giomaliera per posto letto olire 4 preveders nna forma specifica di incentivazione por e
strutture che adoriranne al sisteany

Occorre che nel set delic professionalitd defl’Unid di Valularione Multiprofessionale (LVM) sia
esphicitamente presente i tabilitatore (infegrato nol sistema a et con uns forie integrazions con |
sistema locale.

i sistema propasto prevede una rewe di servizi mirata che st raccordi da un lalo con la rete detle
strutfure per acuti e dall’aluo con o strottwre sanitarie o sociali territorisli prevedendo in
interdipendenza ed integrazione fra centn di clevaty specializzavione ed una rete di centil periferici
in cul sia prevista 1a pessibilita di indivizzare 1 pazienti al Bvello di cora plivsppropriato nell ambin
deHa rete per ogni fase del percorso clinico, ¢ di usufruire di competense specialistiche in modo
distribauito nei diversi punti della rete stessa.

fo sviluppo di fale modello dovrebhe permettere di utilizzare 1in modo appropriate ed efficienie le
risorse delle diverse strutture, favorendo 1] wasforimenio di conoscenze ¢ la collaboruzione fra il
centro e le altre strutture dela rete, valorizzando 1) patrimonio di esperienza gia presente in molte di
EHNC,

In analogia a guanto reatizrato per alin problemi (p. es. wapiant), il sistema dovrebbe prevedere un
Centro o unziene Regionale di Riferimento ¢ 1 “nodi” delia rete, che nel loro insieme costituiscone
il percorso per GUAL(16)

ln purticolare, come deliberato nel recente Plano di indirivzo per la viabiliiazione, 11 Centro
Regionale di Riferimento:

- predispone protocolli operativi per la acquisizione di dati epidemiologiet
-~ promueve ricerche clinichie ed esperienze controllate verso le nuove ecnivhe;

- garantisce e si fa carico della formuzione, del periezionamento ¢ dell’agglormamenta dei
profeasionist;

- offre consulenza teenica per la costruzione e sperimentazione di ausili, proiesi ¢ ortesi.

I Centro o Fanzienc Regionale di Riferimento non ¢ gerarchicamente sovracrdinato, ma ha
piuttoste funzione di osservatorio e banca datl ed & responsabile del controllo della corretta prassi
diagnostico-terapeutics dei vari centri e della raccolta longitidinale dei dati, atraverso un database
uiilizzato da tuie le strutture, I database dovichhe contenere informarioni su dati clinici del
pazienti, valuazioni funzionali periodiche standardizzale, dati sulle cure. incidenza e indicatori di
recupero delle GCA e in particelare degh 8V ¢ SMC, informazioni  sull’cterogeneita
neurofisiologica nei pavienti in SV e SMC e fa rilevanza nella diagnosi, prognosi e risposta al
trattamento, variazioni regiopall nelle cure, analisi delle complicanze. costi e fattori che
conlribuiscono alle decistont familiari.

P nodi” della rete dovechbero essere costituin da:

A, Unita Operative intensive di prina accoglicnza in fase acuta;

B. Umtd Operative/arce o nuclel sub-intonsivi ad alta valenza siabilimtiva la cui CEeSIOne, Come
fattore imprescindibile, necessita di specifiche competenze in grado di assistere GCA in fave
critica, infegrate da un approccio interdisciplinare ed intecrprofessionale che vede it
comvolgimento degh specialisti necessari,

C. Unita Operative di Risbilitazione post-acuta: Alta specialitd neuroriabititativa per gravi
cerchro lesiont acquisite con {unzioni tipo hub (UGCA - Cod. 75 Riubilitazione intensiva e.
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ove previsio dalla progranunazione ospedabicra reglonale, Risbilitazinne Lstensiva, con
funzione iipo spoke;

D Buutture territoriali

A Unitd Operative di prima acceglienza in fase acuta: Fmergenza-Ursenza, Rianimazione.
hNeurochirurgia,

B. Unith Operative/aree, funzioni o nuclei sub-intensivi in fase sub-acuta: inicragiscono con la
Risnimazione e la Neurochivurgin per garantive Papproccio neuroriabilitative tewmpestive; danno
rapida sccoglionza al paziente ancora in {fuse acuta; definiscono la diagnos: e la prognosi
mdirizzano, a stabilizvazione avvenuta, al livello di cura suceessivo. (17-19)

Siowatte di unila/arec, fimzioni o nuclel cellocabill, nell’attuale ordinamento, presso un DFEA
{(Dipartimento i Emergenza e Accitavione) di [T livello con tutte Je specialita o alternativamente,
in caso di diversa programmazione ¢ sperimentazione regionale, in strutture organizzate ad hoe
presso cul sono disponibili futte le risorse necessarie ad identificarc ¢ trattare h. 24/24 in modo
definitivo gualsiasi tipo di lesione ¢ parantire Ie cure intensive a pazienti con problematiche
polidistretiuall

Tali unitd/aree, funzioni o nuclei possono essere UGCA dedicale all intervento subintensivo o unita
subintensive multidisciplinari con competenre neurclogiche ¢ fisiatriche oltreché internistiche.
Liobicttivo € di raggiungere Ia stabilizzazione clinica, superare la fase delie complicanze frequenti,
sottoporre i pazienic a iecniche riabililative precoct di attivazione per evitare le complicanze da
deafferentazione od immobilits, valutare a tind prognostict elementi wiili ad indirizzare la persana in
SV e SMUO nel successivo corretto percorso assistenziale e riabilitativo.

C. Unitk Operative di Riabilitazione post-acuta: Unity post-acurie di alia specialita che trattano
anche gravi cerebro lesiond acguisite (UGCA - Cod. 75), Unita di Riabilitazione Intensiva e Unita
per successiva Riabilitazione Estensiva in grade di offetiuare ta presa in carico omnicomprensiva
delle persone con GCA, presso cui sono disponibili tutte le risorse necessarie a tratlare 24 ore su 24
i mado definitive tutte fe lesioni, menomazioni ¢ complicanze con focalizzazione ol speciiica al
recupero funzionale.

Hanno il mandato di prendere in carico direttamenie pazienti provenient dalle UO per acuti.
Uevono disporre di adeguate risorse strutturali e di personale esperte, che permetia i monitoraggio
delle funzioni vitali nell’immediata fase post-acuta, lu gestione dell’affrancamento Drogressive
dalla nutrizione parenterale ed enterale (addove possibile). la presa in carico globale del paziente
con adeguati protocolli diagnostico terapeutici (indagini neurefisiclogiche e di MEUTOINIAaRng
avanzale), nursing  intensive, riabilitazione  {oniatrica. training  deglutitoric,  rieducazione
respiratoria, riabilitazione neuropsicologica, riabilitazione e gestione dei disturbi comportamentali,
idrochinesiterapia, lerapia occupazionale, terapia ortottica, riabilitazionc urologica, assistenza
soctale per e connessioni con le strutiure territoriali, ete).

Llintero percorso riabilitativo deve essere accompagnaio da urdequipe  muludisciplinare
mulftiprofessionale che fornisce terapie individuall ¢ di gruppo. include un eam neuropsicelogico
dedicate al pazicnte o psicologico dedicato alla famiglia & prevede incomri sistematici o
programmati tra 'équipe e H nucleo fanuliare.

Le Unitd Operutive di Riabilivazione ad Alta Speciaiitd devono consentire Vaccoghienza di wite le
GUA, prevedendo auspicabilmente unitd separate per gl SV e di SMC con processe rabilitative d
tupo long-term (LTCR), conzentite a1 familian & sperimentare 1 possibilitd di evoluzione
favorevole anche del disturbi di coscienza pid gravi ¢, sopratiutlo, devone disporre di tutte le risorse
necessarie, daile necessita di monitoraggio delle funzioni vitali e nuesing specialistico alia presa in
carico riabilitativa sttiva: neuromotoria, foniatrica, neuropsicoiogica, ece. fino al recupere delle
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antonomie possibnlt per le GOA I cvoluziont Favorevoll muando alle intograei
contesto di vite o al passeggico alle speciall unitd di accoghenza permanente (50U
necessaria wtegravions con i MMG ¢ le risorse socio-sanitarie del wiritorio.

Tal: Unita devono woltre disparre di Day Hospital o Ambulator dedicatt o predisporre, noi casi ad
evoluzione meno favorevole, U wasferimento a strutture di lunge degenza specifiche come lo SUAP
o apvviare W puziente verso domicih protettt o F proprio domicihio con un plane di assistenza
domicitiare infegrata, el casi in cui fa famiplia sia in grado di pestive ¢ desideri b ridomiciliavione.
Neltambito del territorio # numere di Centri deve essere Hmitato in medo tale da concentrare
presso o strattwre un numero adepguato di pazientl, wtilivzando e visorse disponibili in misura
proporzionale at lore costi

Come indicatd dalle Lince Guida Organizzative del 1998, dalla leurratma internagionale ¢ dalla
recente Consensus Conference (19) nazionale sul tema, lo Unita per le GCA, debbono casere in
grado, tramite una algvitd specificamente dedicata, di accoglicre pazienti ad alta complessita e
bisognosi di confinuare in questa fase un adeguate traitamento di recupero © conlenimento del
danno.

Accanto a quesie specifiche tipologie di Umita di Alta Specialtita Riabilitava, i1 cul muners e
dimensionamento dovrd ginngere nel lempo pit breve possibile a coprire I domanda espressa in
termini i eventi, ¢ che svolgono un ruole specificamente integrato, si collocano uie le Unita
Cperative di Medicina Riabilitativa, come integrazione e supporto allofferta volta ¢ coprire &
meglic tuita 13 domanda di trattament intensivi di dabilitazione, nelia logica di Rete intcgrata sopra
espressa. Queste strutture possono essere di riabilitazione intensiva o estensiva.

sue nel precedento
AP gurantende la

B. Strutture territoriali che svolgono funzione per la gestione dei percorsi di de-ospedalizzarione
¢ reinserimento delle persone con GOA e per la gestions di interventi riabilitativi crogabili con
modalitd domiciliare. Particolare aitenzione va posta nell’organizzare adeguate soluziont per quei
pazienti che permangono in Stuto Vegetalivo prolungato © cronien, per 1 quali va agevolata fa
possibilita def rientre al proprio domicilio o incentivaia nelle varie repioni Dattivazione di SUAT ¢
dr domicth protettt di nuova concezione.

HE
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FASE ACUTA (ARFA DNPENSIVA ) E FASE SUB-ACUTA (ARLA BUB INTENS
DESICATA PER GUA)

[attuale sistoma, In sccordo con la miglior letteratura in materia (Viree- guida americane <d
caropee), prevede © soflolines, COME Lng vera NECEssita, la° premn.,ﬁa " della Upresa in carice” dey
pazicnti con GUA, mia  dallMacuzic. Purvoppo, le vormative di nifenmento st timtano ¢ detinive
Pimportanza delia valonza niabilitative in fase acura, senza definirpe | torminl orgamzsativi,
Nella fase acuta i pagienti sono nicoverati in ospedali por aculi, dove & mmportante la stabilizzazione
del paziente, ma dove dovrehbe essere gid avviato m paraliclo Uapprofondimentn disgnostico sul
disturbo di eoscienza ¢ fa valutazione continua degli mulicatont prognaostict
Le unitd operative/ o aree {(auclel) dedicati, a caratiere semintensivo ¢ ad alla valenza nabilitativa,
la cui gestione, come faitore imprescindibile, necessita i specifiche competenze in grado di
agsistere GGOCA in fase critica, integrate da un approvcio inferdisciplinare ed interprofessionate che
vede il coinvolgimento degli specialist necessari o delle professioni samitarie, sono Panello di
congiunzione ra le U0y di poima accoghenza (Rianimarzione, Newrochirurgia) ¢ le Unitd per GOA
poat-acuzie {UGOAL
Viene indicata la possibilita che le rlanimadoni wasferiscanc pazienti ancora instabili,
minimizzands ©oiempl di permanenza nelle lerepie intensive. che non necessitano pin di cure
intensive {condizioni di insufficienza mulliorgene) in arec di terapia sub-intensiva, che devono
rispondere sil’esigenza di accogliere pavientt ancors instabill, con sopsi, nocessita di completare un
tier chirurgico e che in ogni caso non corrispondono ai oriferi di stabilizzazions definit daila
Ceonsensus Conlerence di Maodena del 2000 (200,
[ gold standard detlassistenza ai pavienti prevede, dunuue, dopo i periode frascorso in repacu di
Riantmuzione, i rapido passaggio ad arce seminlensive, caratterizzate dalla capaciia di affrontare |
problemi ¢limcl ¢ nabilitalivi 3 un paziente neurologico ancora instabile ¢ ad alio nischeo di
complicazion, se pur avtonemo dal punto di vista yespiratorio.
La fase semi-intensiva dedicata ¢ un ancllo impontanle ¢ parte integranic del percorso dedicalo afle
GUA. Permetie di offettuare i bilancio lesionale ¢ funzionale, contribuire alla diagnosi ¢ ulls
prognost, dare Uavvio al plano di tratiamente individuale di nabilitazione, promuovere [a
riaitivazione delle funzioni corticali stimolando in forma appropriata la plasticita neuronale, favorire
il recupero, contmoilare le complicanze, dare supporto alle tainighie, selezionare il percorse adeguato
e garantire "ultertore tappa.
Precisare | eriteri in base ai quall glungere alla diagnosi, alla classificazione, alla terapia ed alia
prognosi dello siato di comu e dello stalo vegetative costibisce ancor ogg un problema di grande
imteresse e di soluzione assai complessa,
Conoscere a fonde quest parienti significa riconoscere ¢ prewenii\: le numerose cause i
deterioramento neurslogico secondario. §imitare al massimo 1 “dannd”, potenzialmente prevenibilt
“Every bit of brain matter saved increases function and the possibility that neural plasticity will
coniribute to a greater recovery 7. (1)
Non basta comyprenders un ssame ¢ conoscerc 1 problemi nel loro corse, ma anche cert
cambiamenti fisiologict delPattivitd corebrale e ncuremuscolare, e dele tecniche connesse, che
sone i contesto della terapia riabilitativa in fase acuta.
' necessarie ovidenziare che guestt pazienti non subiscono solo o soManto t postunn dell’evenio
acuto ma effeti a cadula, talvolta siteril, e probiematiche ulicriont che st sviluppano nel corsoe del
tempa, ma che possono essere individuati in apticipo, da una asservarione clintca osperta ¢
ravvicinata, potendo beneficture cost di un rapido Intervento che, in altra situazione espedaliera non
specializzaia, non sarebbe possibile.
ie alteraziont def sisiema cerebrale provocano problemi che altre malattie non producono.
Queste problematiche devono farel considerare sempee di pid le differenze fra § pazienti neurnlogici
e ghi altr pazienti acui. {21}
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Allo stezsso mode, esiste la necessita d1 accogliere le famiglie. che pur s normalmenie sane in
zrado di comprendere § disturb pid comumn, rovane difficile capire ¢ irattare con un pavienie che ¢
nedrologicamente € gravemente CoOmMpromesso.

Hcontatio con b famighie di quest malatl & in genere molto complesso.

La difficoltd di comprensione del disturbo neurclogico © delle complicanse da parte della fansiglia
crea ansia e paura pitt di quanto accada con alire patologie, Mobilita, comunicazione € processi
cognitivi scompalono, tasciando 1 pazientt o una situazione di fotsie dipendenza dagli alui.
Limprevedibilitd e gravitd della maggior pare detle lesiond cerebrali impedisee al familiari di averc
tempo per esprimere al paziente 1 loyo senfimendi e c10 produce stress e deprime pia dr ogat aluo
serio problema di saline, s¢ non ¢ traltato in maniera competente dallo stafl medico.

A fare la differenza, infatti, & anche la capacita i guldare © colnvoigere attivamenic le Tamiglie
attraverso queste difficili fasi

La famitiarita con questl problemi & fondamentale per garantive i successo ¢ ha bisogno di uno stalt
che gorantisca un lvello professionale atto od uno di csperienza porsonale sltrettanto importante.

Le caratteristiche di guoste aree semintensive debbono convisponders a quelle previste por e
strugture subintensive,

In tali aree doviebbe caserc inizimo quanto prima un percorse riabilitative e diagnostico senza
tuttavia la pretesa di esaurire guest'ultimo con il rischio di ritardare Uinvio al reparti di
rizbilitazione post-acuta intensiva,

poirchbe consentire i contenimento della deprivazione sensoriale creata generalimenie dalle Terapic
Intensive. Del resto gid nogh Statt Uniti e in molti pacsi europei Maceesso del farmiliart alle
Tatensive Care Unit (ICU} ¢ molte pil libero ¢ aperte di guante avviens nelle strutture o
rianimazienc daliane.

Siritlene pertanie che, salvo situaziont particolart (complicanye respivatorte, setiiche, chirurgiche,
neurochirurgiche, ortopediche protratte) t pazient non debbano nimanere in tali struture
{rianimarioni od arce subiniensive) piu® di 30 glomi. L obietlivo infaui ¢ quelto di ridurre § texapi di
permanenza del pazienti nel reparit di cure imensive finn a completa rispondenza dei eritert di
trasferimento nelle UIGCA.

Non 81 pud perd averc una posizione a priori sul fatio se le Unita sub-intensive debbano esscre
all’imemo dei DEA o in strutwsre organtzzate ad hoo! catrambe e soluzioni puotrehbero essere
valide, ma categoricamente dipendenti da molteplici fatton locall. non ultimo dei guali Peffettivo
set di competenze presenti, Sembra pit opportuno rinviare guesto aspetio alla programmazione ¢
sperimentazione regionale. Quello che invece si ritlenc necessario sottalineare ¢ che qualungue
soluzione si adottl, quesia deve rientrare in un “percorso” ben organizzato e istituzionalizzate dove
e competenze specialistiche inferagiscano it modo non furmale e dove sia sempre assicurata 1a
presenza della componente neuroriabilitativa in talil § suoi aspeiti, con Uagibilita di risorse umane ¢
ambientali idonee per ia gestione di programust precoct,

FASE POST-ACUTA: UNITA PER RIABILITAZIONE POST-ACUZIE DI ALTA
SPECIALITA (UGCA - COD. 75), UNITA Bl RIABILITAZIONE INTENSIVA E UNITA
PER RIABILITAZIONE ESTENSIVA

Ouale sia, all’interno delie UGCA, la soluzions organizzativa pit efficace & ud oggl hnpossibile
stabilitlo con certezza ¢ deve essere necessuriamenig oggpetio di una verifica delle espertenze. In
ogni caso Paccento deve rimanere su un Sistema Integrato “Coma to Comanunity™ caralterizzato da
una forte govemnance clintca. Stante la scarsith di moodelll consolidati in falia, parrchbe cssere
necessario gualche grado di liberta nella sperimentazione regionale e locale delle saluzioni. In una
ipotesi organizzativa coerente il paziente, una volia terminata fa fase acuta determinata dai criteri di
stabilivzazione clinica (20), doviehbbe esserc accolto nelle Uniia che seguono anche le Gravi
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B comunque da sottolineare che i critert di cid, etnlogiz ¢ pluripatologia non prechidene in
assolutn 1] trasterimento verse le UGCAL

Il gruppo di lavore ha discusso a lungo ¢ ha. infine, concovdaio che Lo UGOA 51 debbano dowre &
particolart unitd @ maggior intensith di waramento ¢ sorveglisnza per accoglimento di pazienti pio
complessi, purché tall strutture sisno n continuita con un percorso dahilitative previsto all mtemo
deile UGCA. Tale affermazione & in linca con quanto espresso dalle inec guida per la riabilitazione
(Mapgio 19%8).

I rermine per definire queste arec pin intensive all’ mtomo delle UGUA potrebbe essere "arvee per
SV e SMC™.

AllYiaterno di tall unitd debbono cssere garantitc compelenze, organizzazione ¢ spazi in grado di
agevolare il recupero della coscienza attraverso una regolazione deph stimeli. Tak sub unita
dovrebbero avere una dimensione congrua, Per ung maggior definizione degli aspetts orgamzzativy
sarchbe opportuno detinire standard precist di atfrezzature © personale dedicaio assieme a protocoll]
sulla gestione clinica ¢ nabilitativa i queste persoge.

Le arce per SV e SMC, ¢ LTCR, insenite nelle UGCA hanno come mandato quelio di ricoverare
questi pazienti in fase precoce, riducendo 1 tempi di ricovero neile Unita di Cure Intensive. Per
nspondere a quests mandalo non & opportunc che iall repurti ricovering pazienti in SV o SMC
fase i cronicia, salve i perseguimento di obietivi specifict definiti da specialisti della rete di
assistenza e curg (un esempic € la valutazione e le attivitd connesse alle rimozione di ung cannula,
oppure una sivalitazione in ambiente specialistico  in caso di modificaziont dello stato d
vigHanza/coscicnzal, '

In fiferimento alle condizioni eliniche, dovrebbero essere garanditl percorsi riabilitativi diversifica
in base a1 bisognl e agli obiettivi di recupero: quello “Long Term Csmprehensive Rehabilitation™
{LTCRY ¢ rivolto a) pazientt slow-o-recover (degeniza misurabile in mesi),

I pazient in condizioni di bassa responsivita profratia (SV e SMC) rienfrano tn questa seconda
tipologia di bisogno riabihitative, fa distinzione non ¢ fondata sulla diagnost clinica, né deve
implicare nuove tipelogie di strutture, ma sulla peculiare tipologis di bisogni ehinicl, di percorso e
di settng, nonché sulla rifevanza che assume i tema della presua in canico della Tamigha

All'uscita dal percorse riabililative ospedalicro, 1 pazienti che permangono in smco di grave
ahterazione della coscienza. dopo aver effesuate congrui periodi di cura e rlabilitazione, gquando
Vinguadramento diagnostico sia csaurito, il programma terapeutico sia swto deflinito, i quadro
chinico sia stabilizzato, 51 strutlurano pil percorsi verso i domicilio, dove possibile, ma pussono
essere avviatl, a seconda delle condiziont eliniche ¢ della capacita di suppore delia famiglia o alle
SUAP o o domictll protetti di nuova coneezione.

Anche i questo percorso € necessano alfuare una speciale attenzione nei confronti del recupero
deilo stato di coscicnza con un costante monitoraggio dei pazienii ed una par atienzione ai familiari
ed al loro percorso di claborazione.

B fondamentale chie de sedi di accoglimento territoriali siano in collegamenio funzionale con lo
piuri-specialita necessarie alla corretia gestione det pazientl.

H percorso complessivo per GUA non doveebbe ahitualmente superare |12 mesi per § fraumatics od
1 & mest por 1 non {raumaticd,

Le evoluziont particolarmente favorevoll possono consentire un passaggio verso trattamenti in DI
{Day Hospital)y. #

Come detio precedentemente, | pazienti che permangono in stato di grave alterazione dells
coscienza, dopo aver effettuaio congrut periodi di cura e riabilitazione, quando Umnguadramento
diagnostico sia esaurito, il programma terapcutice sia stato definite, il uuadro clinico sia
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Seite,

FASE DEGLIESIT]

Lo Sfate Vegetative veniva deflnito "permanenie” implicando, in questo case, un concelo di
irreversibitita e, quindi, di prognesi negativa per i rccupero a distanza di dodier mesi dalf'evenis.
(22

Da moli anni ¢ stato convenzionalmente stabifito che Uageettive "permancante” non pud e non deve
essere usato dal momento che, anche se in forma speradica, si @ assistite ad evoluzioni cliniche,
mvece {1 termine permanente implica una cericzza i inunodificabilita della non responsivitd che
pon pud essere data per scontata e che rischia solo di afflevolire ognl interesse per i} paziente.

Viene usato inveee il termine Siato Vegetative prolunygato o cronico. con | indicazione della divata,
Tale fase, che subentra solitamente dopo aleuni mesi (3-6 per pazienti pon tawmaticl ¢ 12 per |
trawnaticl), ¢ caratlerizzaa da non evidensi modificazioni o da modificaziont molto Limitate del
quadro neurologice ¢ della coscienza.

Lrattivazione di percorsi domiciliart interessa quetle persone in cui persiste una cordizione di bassa
responsivita o le cul nceessita pssistenziali non sono pit b da impedivae Usffidamento allambiente
extrasanitacio.

L' opimone condivisa che la mancanza di un percerse di rete efficienic e di un progetto che si
delinet all™interno del percorso precedentemente descritto crea enormi difficoli ai reparti di
riahilitazione, specialmenie di alia specialita (Cod. 75) nelia dimissione di pazienti “cronici”™. Come
sottohineato dalla Consonsus Confercnce di Verona del 2005, uno degli anelli frapili della catena
por queste condiziont ¢ la carenza di strutture e percorsi non ospedalien; che consentano appunto la
gestione delia cronicita,

Infatti, in mancanza di strutture ¢ percorsi chiaramenie definiti, la proposta di ditnissione risulta
difficilissima anche per le implicazioni di tpo familiare. Inofire. affermare che pid 1 quadro (sia
esse SV oo SMCY st cronicizza, meno & necessario un intervento riabilitative, risulia inaccotiabile
per i fanniiari che, in assenza di una prospettiva assistenziale di qualita, avvertano la situazione del
conginntod come una condizione di abbandono terapoutica,

Anche il termine “cronicitd” non definisce il quadro clinico di riferimento ma, solo 1l decorso
temporale delie malattia, Non va iterpretato in forma tgida e non sobianto per Vimpatie devastante
che ha per la famiglia, Infani, come souolineaio dalle Associazioni delle famiglie dei pazient, i
wermine “cronicia” molio spesso non evoes la necessitd di sccompagnamento, condivisione, presa
i carico, ina molto pit semphicemente rimanda a termint come “parcheggio”, “attesa di fine vita™ e
tufte la terminelogia che 1 media possone coniare nelle defintziont di “von mondo™ “non vita™ ¢
“aliro.”

E' necessario, comungue ¢ sempre. nella gestione di tall pasienti garanlire un sistema di
monitoraggio detlo stato i coscienza ¢ documentare la toro responsiviia ¢/v la lore evoluzione da
parte di specialisti nevrologt esperti tn riabilitezione ¢ fisiatrt caperti in riabilitazione neurologica.
semibra a quesio punio non solo opportune, ma fondamentale e significativo. intredurre una nuova
concerione del pazientt i SV o SM(, sostenuta anche dalle Associaziont delle famiglic. Sceondo
queste, nlalls, & “importante ¢ innovaliig iniziare o sviluppare il concetto, per cuvi nng persone IR
SV, in particolare quella che raggiuage lo stabilitd clinica, non debbo essere pin considerare
Vmalato o paziente ", bensi persona con Cgrovissime " disebilita che, o pari Jf altre con gravissinw
patologie croniche, pud seguire ferapie di prevenzione, Manienimento ¢ cura presso_strufiure non
sanitarie. Tale considerazione ¢ da ritenersi importante sia per legiitimare ln richieste i
passaggio di we persona in SV o SMC o strutiure di carattere “non pretlamente sanitario’. sia
per Cagevolare” ¢ predisporre gli aspetti psichici ¢ psicologici delle famiglia coinvolta ad una
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predisposizione per g vilorne o casi del conglitnio o per an S50 pussaggia of allva strdivra.
E' chiaro ed evidenie che o fise de passppgio od alive sivuttsrg nen sanitara JF persone con
disabilitg grovissime (guali guelle in S1 o SMC costnsce wma Jase molro delicaia che necessivg
dl indispensalill stronenl sociall e sanirari O supporto ol persona e olla jamiglic”.
Le soluziond che i grappo di lavero nhividua sono:
iU

1. BOMICILIG
7. SPECIALIUNITA D ACCOGLIENZA PERMAMNENTE (SUAPR)
3. RESIDENZY DOMICH IARI PROTETTE

B DOMICILIO ! Reinsenmento domiciliars)

Plesigenza di prendere in esame ¢ mettere defintlivamente a fuocoe un percorso assistenziale
specificamente dedicato alle persone 1o condizioni di stato vegetative & strettamente collegata
alP’evidente impatto sociale che esse determmane ¢ alle ditficolta crescentd che Vetferta atuale da
parle delle istituzion! sanitaric, gia pure con le solite eccoriont virtuose, determina i termint &
onert assistenzialt s carico delle famighic nelle guali € presente una persona in sato vegetativa
oneri tanto pil pesantl quanio pil marcate sono le deficienze strutturali ed organizzative doi serviz
sanitari e lacunosi ¢ disomogenel t progravum di assistonza domiciliare integrata da pate dei servizl
socin-sanitar] del ternitorio. A quesic considerazioni si deve aggiungere la difficoltd di cotnvolgerc e
coordinare mel percorse diagnostico-tcrapeutico-assisienziale le numerose {igure professionali
impegnate nelle diverse fasi della condizione di stato vegerativo.

La complessita defla problematics ¢ allrontabile in maniera efficace ed efficiente s¢ improntata a
seguentl principi generali:

AL 1L percorso assistenzisle della persona i stato vegetative in assistenza domicdiare dove
caratterizzarsi per la complessith e la diversificazione della intensith degli interventi in
relarione alla evoluzione dellu condizione. all’evenicnza di complicanze ¢ al contesto
familiare ¢ socio-ambientale. Por gueste ragiond & indispensabile individuare con chiarerza
le diverse criticith e ghi imterventi da mettere in campo in relazione ad esse.

B Ta continuild assistenziale tra Uassistenza domicibisre e le altre forme di assistenza sanitaria
alla persona in stato vegelmivo deve basarsi sulla consapevolezza che sono fondamentali
Iintegrazione degli intervenii por uno stesso pezienie e il coordinamento [Ta soggeiti,
strufture ¢ servizl, secondo la modalita di rete ¢ di presa in carico globale.

C. La centralita e Munnarieta della persona devono rappresentare clementi inpreseindibili per
'orgamzzazione delfintervento assistenziale domiciliare,

£ sentita. pertanto. come indifferibile "esigenza di metiere a punto un sistema integraio che parta
dat Medict di Medicina Generale (MMG) ¢ dat Pediawi di Libers Scelia (PLS) che possa
costitutre 1o snado tra il paziente, la famiglia e gh operatori del sisteima.

I obictlivo deve essere guello di infegrare Passistenza domiciliare nella pit complessiva rete
assistenziale che garentisca, attraverso un continue leed-back, Mattuazione por clascun pazicnte
del proprio specilice percorso assistenziale ed i suo continue aggiornamento in relazione
al’evolversi della condizione.

Risulta pertanto necessario che al paziente in assistenza domiciliare venga garamita:
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- un’ampis condivisione det dutl del pacente va b vart operaton del sistama:
- una regia unttaria capace di contugare efficacia, qualita e tempesiivith deghl interventi;

- la Prete” assistenziale. s in wrmint df strattura che in terming (R collegamento operative tra
tutte le figure professionsh coinvolie;

- la promozione & iniviative atfe a facilitare Paccesso periodico alle strutiure speeialistiche od
wspedaliere per la effetiuazione di prestagioni sanitaric richieste dal medico curante;

- la promozione di {orme avanzaie di infegrazione soclosanitaria anche supportate con forme di
atribuzione menstle alle {amiglie &1 risorse finanziaric eventualmente rose disponibili dal
sistema regionale dei servizi sociali.

I rientro nel propric domicilio, Jaddove possibile. deve essere incentiviio in particolare per i
soggett! giovam. A fronie & tale suspicio accorre mifaviaz sepnalare come i carice assistonziale
{con il devastante coinvolgimento emozionale, relazionale. di tempo ¢ di risorse economiche) sia
molio elevato come visulta dar dati preseniati pella Consensus Conference di Verona 2005 (media
di 90 ore assistenza settimanall) Prima del rientro a domicilio & dunque necessario che i team
rishilitativo delle UGCA Cod, 75 o delle alire strutture di ricovero valuil [a capacita delta famiglia
di poler gegtire tali situaziom a domicilio, previa attivazione di i la rete di supporto
logistico/organizzativo necessaria. Preso atlo della situazione clinica, per organizzare il rientro
domiciliare in condizione di protezione deve, quindi. essere precocemente atiivata 'Unitd di
Valutazione  Multidimensionale {(UVM)  (medica, infouvmieristica, fisioterapica, sociale) del
territono/AS L della persona in SV, SMC o con grave dicabilila, esut tutt di gravi cerebeolesiond
acquigiie,

Allllmterno della UVM deve esserct un medico speeialisia in riabilitazione con specifiche
compelenze neurclogiche o neurologe con specifiche comperenye riabilitative che fa parte del
sistemna a rete dedicato alle gravi cerebrolesion! acquisite ¢ che veicola e garantisce la continuita
delic curc nonché rappresenta fe necossita assistenziali,

Compiti detla UVMM:

t

valutavione sociale ¢ paicologica del nucleo familiare:

- valutazione del domicilio ¢ degli adattamentt necessari;

- definizione del programma personalizzato socto-sanitario (incluse nursing specialistica);
- defimizions del programma di dimissione protetta verse il domicilio

- valumtazione dei bisogni per nutnizione artificiale ¢ pestione della cannula tracheostomica;
- inforrmazione ai famighiar sul servizl territoriali fornitl con spectfics “carta dai servizi™

- yvahuazione dei hisogai 41 ausili ¢ sussidi indispensabili;

- identificazione del case-manager della persona in SV o SMU;

- previsione di periodi programmati di accoglionza temporanea presso sirutture dedicate;
Serviz forniti alla famiglia

-1 Servizi territeriali dell’AST e del Comune di restdenza {omiscono assistenza dormicihiare
integrata, sanitaria ¢ soclale, neil’ambiio di une specifico progetta individuale concordato

Led

-
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conr la famiglia, elaborato sulla base del hisogni del paviente. delle esigenze della famiglic ¢
delle risorse attivabill nel tortorio di nlerimento:

- oservizio di niabilitazione domiciliare (17 hvellod della ASL pud fornire intcrvent di
riahilifazione di mantenimento a givdizio del fisiata del servizio medesimo;

- & compite del Medico dt medicing generale vertficare npenodicamente o su chiamata
eveniuall noecessid sanitanic intereotrenti:

- il Bervizio Territoriale verifica periodicamenie la sltuazione psicologica ¢ sociale della
famiglia e individua eventuall nocessita e provvedimenti:

- il Nervizio Territoriale programuw anche cventuali modifiche di percorso delfa persona con
SV e 5MC quando necessar: o consighiabill;

- laddove possibile, la persena con 8V ¢ SMC deve poter essere accolta per 1-2 volte a
setfimana presso un centro dinme termtoriale, sin cou finalith secualizzanie che per
consentire al care-giver di poiorsi assentare da casa.

E'noltre opportuno che:

- 1 familiari abbiano punti di riferimente (Cod 75 o 56) per eventuali bisogmn valuiativi i
ordine al cambio di programma (ausili, comunicazione, interventi chirurgia funzionale et )

- su indicazione det Medico di medicing geperale. i Servizio Territoriale dell’ASL di
restdenza fornisea direttamente al domicilio del paziente le visite specialistiche, | sevviz per
prelievi ematici ¢ controllt e, laddove possibile, 1 servizi di indagine clinica da offettuars

con apparecchiature wasportabili/mobill quali: ecografie, radiogralie. FOG:

-1 Servizi Terrtoriali deile ASL di appartencnza regionale e i relativi distretti seguano tutte
urt unico “protocolio™ neila fornitura dei servizi per cul sono prepostt evitande “diffornnta”
di comportamenti ¢ nella Fornitura di servizi;

~ i Servizi Territoriali delle AST, snelliscano Patuale iter burocratico previsto per la categoria
delle persone 1n SV e &M( 1 it potrebbe consentive una riduzione Jelle pressione e degli
oneri gravanil sulle famighie {esempio: evitare di sottoporre a verifica trimestrale lo stato di
ung porsona in SV o in SMU per confermare preseriziont di foymitura di ossigeno, panaocloni
e traverse, presidi di consumo etc.), Tale compite potrebbe o dovrebbe essere delegato al
Medico di medicina generale, a cui compete, tra Paliro, la preserizione delle forniture des
materiall di consumao;

- & oppormuno prevedere un contributo per Pabbatiimento deile barriere archutettoniche ed
adeguamento degli ambicntl in conformita con le indcaziont date direttamente dalla ASL di
compeloni.

2. SPECIALY UNITA DI ACCOULIENZA PERMANENTE (SUAP) PER SOGGETTL IN
SV O IN SMC

I Gruppe di lavero ha ritenuto necessario atiribuire i concetio di cronicita alle soutfure e non alla

persona suggerendo di correggere it termine di Stare Vegelativo Pc;"mane:m:e che in alcunc regiom
contraddistingue tali unitd. Le SUAP, swutture infermedie che seguono | ozoggetti in SMato

24
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vegatalivo e SMU profungati devono exserc separate o distinte da gres oy degenza ovdinana e da
repartt di rlabilitazione ntensiva o estensiva o dl rlabilitazione per Gravi Cerchrolesioni Acguistie,
Fsse debbonge essere arec/nucler con spari specifict, anche in caso dI coesistongza i unod stesso
contenttore, in grado di favorire una risposta sdeguata ¢ personalizzata 4t bisagni dt quasti pawientd.
St stivna chie vi debba essere una pecessita de almoeno SU/40 jett per milicne i abuiant in ali unua,
& SUAP dedicate ai saggett! In SV devono oltemperare a precisi requisiii lecuict, struttwrali ¢ di
personale. L accesso alle SUAP pud essere effettuato, alla luce di un preciso progetio individuale,
diretiamente da reparti di dabilitazione «/o Jungodegenva o da strutture riabilitative per GUA (Cod.,
753 o dal domicilio per periodi di soilievo, peli’ambito del progetio tndividuale fommularo dalla
Umta di Valutazione Multidimensionate (UVM) fenitotiale atiivata nell’ ASL di residenza™

Non costituiscono oriernt di esclusione per Uaccesso:

- la presenzadi cannula tracheosiomica;
- la putrizione enterale;

-~ la comorbiliti;

- laprescnza di piaghe da decubito;

- la famigha “debole” o assente.

Le SUAP devono essere inserite in un sislema di rete regionale integrate con i reparti ospedabieri e
con t terrtiorio anche per garantite una distribuzione geogratica equilibrata.

3 DOMICILI PROTETT

51 trafta i strutture preftamente sociali, case di accoplienza dove coubitano in un domicilio comune
pit persene in S5V o SMC. che recentemente stanno nascendo come modello teorico grazie alle
tniziative di singoli professionisti del settore in colisboradione con associazions di volontariate e
con gli enti locali {comune, regione, ASL).

Si trata dv modelli di assistenza integraia dove la ABL teritoriale gamantisee le competenze
sanitaric di assistenza domiciliare e il supporio gestionale viene fornite dal comparto sociale, da
associazioni di volonturiato, dalle famighe stesse, tulti sotspesti preventivamente ad adeguato
iraining formativo.

Le maodahta relative all”accesso ¢ i “governo™ presse queste strutiure sone dib competenza di
commissiont sanitarie e sociali (tpo UVM) 11 paziente dimesse con 1 criteri ¢ e regole del
reinserimento domiciliare, viene ospitato previa approvazione di ung apposita comMmissione.

N1 contigura non solo come juogo di residenza, iutela od assistenza per persone con (otale assenza
di autonomia ma, anche come fuogo di servizi psico-sociall & sostegno della famiglia, ponendost,
pell’ambito dei servizi rivolti al soggettd in 8V e io SMUC. come soslitnto stabile o temporance al
servizio di assistenzas domiciliare convenzionale,

lire 2 post ok residenva stabili, possono csserce detate di “posti di solbeve™ e di “wansito™.

In quesio caso e persone dovrebbero fssarc 11 loro donucilio presso gueste  struttine
iemporaneamenie D un periedo non superiore al 2 mesi.

Anche la funvione di quest postl jetto va ad assumere un valore fondamentzle nel percorso
assistenviale per persone in 8V o SMC.

Queste strutture dovrebbero prevedere anche lu possibilita di pernottamento di un famibiare presso
Ia strattura.

PRIORITA' ¢ RACCOMANDAZIONI

T
L
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Drall analisi fisiologicamente connessa alla sttule realtd & in Hoea non 3ol oot e huahicaniont del
PSW, i anche con 1 LEA che mecntivane Pindividuszione & percorst terapeulicl ¢, orman da
lemnpo enerse, la necessiia di divsttive nazionshi por definlre  percorsi di cwra ¢ moentivare lo
sviluppo di reit reglonalt assistenziail dei p&m epdim SV e SMO.

Per assolverc correttamente alle neccssitd specifiche e rendere etficionte & sistema, st “"iiene
apportuno sottohneare 1a necessitd di un avolo di lavore che, in collaborazione tra espertl della
materia, con git assessorati alla sanitd regionale, comunale ¢ una rappresernianza ﬁa;?é.(mzm: delie
associaziond, I uno stato di sinergia oporativa, avvy an programena sia < inferventl progressivi sia
Findividuazione ¢ indispensabili Hnee di ricerca,

in parficolare gh micrvent necessar sono:

- ricenoescimenio del sistemi di assistenza primaeria alle persone in 8V ¢ SMC;

~  regolamcnto ministeriale per Pindividuazione degh standard gualitativi (strutturali, tecnologict,
di processo e ]‘msxihiimmie di esitoy ¢ (]udmlmti\ri di cut ai hivelll essenziall di assistenza - legge
o 311 del 2004 (art. 1, comuna 1691 - con Uintento di integrare e specificare | LEA sul versante
attualive, asSiCUTATRE UNa erogarzione omogenca tra le diverse arge del territorio evitando
disparilta dei costr sostenud {dalie singole Regioni) ¢ nel trattamento riservato al cittading (con
differente residenzal;

- vahdaziono analitica © eritica det sistemi di finanziamento delle strutiure altualimente attive con
particolare riferimento alla adeguaterza e congruitd delle differentl iariffc basate sulla
complessitd o sulla tipologia &t pazienti ed wilensitd degli interventi erogati st in regime di
ricovers h 24 ¢ diurno;

- ricognizione delle risorse finanziarie od umane impiegate peliassistenza alle persone in 8V e
SMC:

- processt di coerente collegamenio in rele tra presidi ospedaliert e tra quest ¢ le strutture
territoriali;

- defmizione deglt standard in caso ¢ mancata definizione du parte delle Regioni dei tempi &
atigsa per le singole prestazion:t rienfranti nel LEA. {egge n. 266 del 2008 (1. finanviaria per i
2006y ¢ legpe 1 311 del 2804

- prugamm, di sviluppo della rete det servizi wrritoriali, nonché programmi ineisivi per il grado
di appropriaiezza;

- valutazione etficacia degli specificd intervent riabilitativi;

- sviluppo attraverso adeguate politiche di aggiornamento ¢ formazione de! “voverno clinico™;

- iategrazione professionale  comce  elemento  imprescindibiic per esistenza o il buon
tunzionamente di un sistema di assistenza primaria, 0 funzione di una press in ¢arico efficace
nelle varie fasi cliniche ivi compresa la cronicita,

- wnplementazione del sistema informativo finahizzato all’ incremento non solo delbefficienrza ma
anche della quatita;

- nlevazione dell’impato clinico ed cconomice del comporiamenti professionall sughi ohiettivi
del sistema.
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La progenazione e la realivzazions di servial adezuarn & condizionata da fattor] sterogensi,
Py e bt memy M fre,e
- carenza di dati epidemiologict:
- differenti modalita d osservazione, trattamento e registrazione dei dat;
- differenti criten ¢ metodiche di supperto al ¢linico por definire Poulcome delio SV ¢ SMC

Infine, auche i i delle conoscenze sul funzienamento del cervello ¢ sulla isiopatologia della
coscienza netle state di Coma e nelle gravi alteraziont dello state di Cosclenza, contmua i
presentare delie grandi difficolta, con le numaginabili consepucnze nelle ricadute della peatica
clinica.

Anche dal punto di vista dell’efficienza ¢ Jel appropriatezza del modelll assistenziall ¢, pertanto.
mndispensabile, come precisato in altye parti di questo report, sostenere nuove frontiere ¢ prospeitive
uella ricerca, per Pindividuarione di eriteri diagmosticd, prognosiict ¢ di best practices.

Nel proporre {o studio di pazientl in coma o in SV ¢ in SMO, ciod in stati newroiogict a hasso livello
Gi rosponsivitd, st compie una scelta cuca fondata sia sl rispetta della persona, sia sul duplice
rifiuto dell’abbandono assistenziale o deli"accanimento lerapentico.

Sitratta di un aspetto cruciale nella organizzazione dell’assistenza alle porsone con grave disabilia,
prima dl lutte per garantite a quest soggott la certezza dlagnostica, ma anche per garantive
funvionaliia ed efficienza complessiva alla rete delle suwutture dedicate a guesto setlore.

Tale scelia ha delle nicadute non solo pratiche, ma anche etiche di enorme rilevanza, soprattutto per
quelle condizioni drammatiche m cui la condizione clinica df SV o di SMOC st prowrac
indefinitamente.

I migitoramento det modelli assisienziali ¢ la ricerca scientifica sugh siath neurologicl a basso
livelio di responsivitd posseno offrirc un tmportante contibuto per far crescere appropriatezyza ed
efficienza In sanitd, per garantive maggiori livelil ¢7 giustizia per wtn i eittading, fondati su princip
di equith ¢ solidarietd all’interno del corpo sociale, ¢ per fur avanzare i livello complessivo ai
civiltd del Paese.

e
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