Il percorso delle cure Palliative dalle origini ai Lea
Da appunti di Furio Zucco, Presidente Comitato Scientifico del XV Congresso SICP; Direttore Unità di Cure Palliative, Hospice e Ospedalizzazione domiciliare, Azienda Ospedaliera ‘G. Salvini’, Garbagnate, Milano.

Lo sviluppo delle cure palliative in Italia è stato avviato alla fine degli anni 80, grazie alle intuizioni di Vittorio Ventafridda e di Virgilio e Loredana Floriani. Il loro messaggio è stato ben presto raccolto dalle oltre 200 organizzazioni non profit  che, per anni, hanno sostenuto lo sviluppo di centri pubblici di cure palliative. 
Lo sviluppo moderno della rete è però fatta coincidere con il 1999, anno nel quale l’allora Ministro della Sanità Rosy Bindi ottenne l’approvazione della Legge n.39. Essa garantiva un finanziamento di 208 milioni di Euro per la realizzazione degli hospice e di circa 50 milioni di Euro per lo sviluppo di forme innovative di assistenza domiciliare per malati critici.

La implementazione della rete si è però sovrapposta ad una modifica radicale nell’assetto istituzionale del nostro Paese. Si tratta della progressiva “regionalizzazione” delle competenze sanitarie, un processo che ha ricevuto un ulteriore stimolo con la modifica del Titolo V della Costituzione. 
I Livelli essenziali di assistenza (Lea) hanno assunto il ruolo di strumento tecnico necessario per impedire che la “devolution” determinasse risposte sanitarie e socio-assistenziali al cittadino differenziate solo in base al luogo di residenza. 
Il 29 novembre 2001 con Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri (DPCM), allora Silvio Berlusconi, pubblicato in Gazzetta Ufficiale n.29 l’8 febbraio 2002, per la prima volta in Italia sono stati definiti “I livelli essenziali di assistenza”. 
Grazie alla lungimiranza dei tecnici nazionali e regionali addetti alla stesura del DPCM del 2001 gli interventi assistenziali rivolti ai malati affetti da malattie inguaribili “nella fase terminale” sono stati inseriti negli allegati, parte integrante della normativa. Non venivano citate in modo esplicito le “cure palliative”, ma di fatto "gli interventi assistenziali nella fase terminale” entravano a far parte del Livello 2 dei Lea, l’Assistenza distrettuale
L’utilizzo del termine “residenziale” negli anni successivi, ha però creato differenze nella collocazione logistica e gestionale degli hospice. Alcune regioni, tra cui la Lombardia, non le hanno inserite nella rete sanitaria bensì in quella socio-sanitaria, privilegiando questo secondo aspetto assistenziale. Altre regioni, ad esempio il Piemonte, hanno invece sin dall’inizio collocato gli hospice nella rete sanitaria.
Le differenze interregionali hanno riguardato in particolare il Lea sull’assistenza domiciliare: ogni regione ha di fatto sviluppato negli ultimi 7 anni un proprio modello erogativo, declinando in modo differenziato tipologie organizzative differenti pur raccolte sotto una stessa definizione. 
La necessità di poter offrire uno strumento tecnico condiviso fra stato e regioni per poter misurare il livello raggiunto nella realizzazione della rete delle cure palliative ha portato la Commissione Lea, istituita presso il Ministero della Salute, a lavorare nel corso di tutto il 2005-2006 all’elaborazione di un Documento tecnico che contenesse indicatori e standard. 
Alla fine di questo percorso tecnico istituzionale, il 6 aprile 2007, in GU n. 43, è stato pubblicato il Decreto Ministeriale del 22 febbraio 2007, relativo allo “Schema di regolamento recante la Definizione degli standard relativi all’assistenza ai malati terminali in trattamento palliativo” in applicazione all’art. 1 , comma 169 della Legge 30 Dicembre 2004, n.311. Il Decreto, firmato dal Ministro della Salute Livia Turco d’intesa con i Ministro dell’Economia e delle Finanze Padoa Schioppa, fissa otto indicatori e otto standard qualitativi, quantitativi e strutturali che le regioni devono raggiungere entro il 2008 per potere  dimostrare di aver raggiunto il Lea nell’assistenza ai malati terminali. 
Al di là delle specifiche tecniche del Decreto, al cui testo si rimanda per la lettura integrale, rimane l’importanza del fatto le cure palliative domiciliari e in hospice siano stati i primi Lea per i quali sono stati definiti standard e indicatori.  Rimane ora da valutare la volontà delle Istituzioni nazionali nel veder rispettate le indicazioni del Decreto.
Il 18 ottobre 2006 è stato approvato  in Commissione LEA il Documento riguardante “la nuova caratterizzazione dell’assistenza territoriale domiciliare e degli interventi ospedalieri a domicilio”. Esso contiene importanti riferimenti alla erogazione delle cure palliative domiciliari.
Successivamente, il 30 maggio 2007 è stato approvato in Commissione LEA il Documento riguardante “prestazioni residenziali e semiresidenziali”. Anch’esso contiene importanti riferimenti alle cure palliative. Nel capitolo 4 viene definita “la nuova caratterizzazione dell’assistenza ai malati terminali nei centri residenziali di cure palliative-hospice” e “Le prestazioni di cure palliative nei Centri residenziali per i minori”. Il documento costituisce un importante riferimento che completa il contenuto del DPCM 20 Gennaio 2000 che, precedentemente aveva definito i requisiti strutturali, tecnologici e organizzativi dei centri residenziali (hospice).
In realtà, dopo un anno circa dalla stesura del secondo Documento, nell’Aprile 2008, il Presidente del Consiglio dei Ministri, allora Romano Prodi, ha approvato il DPCM recante la nuova caratterizzazione del Lea.

Nel DPCM, sempre all’interno del Livello Essenziale n.2,  l’Assistenza distrettuale, agli articoli 23 e 31 del Capo IV “Assistenza sociosanitaria” sono state recepite solo alcune delle indicazioni contenute nei due Documenti tecnici della Commissione Lea. 
Ad oggi però, un ulteriore “colpo di scena”, in concomitanza con il rinnovo parlamentare e governativo conseguenti alle elezioni nazionali politiche del Giugno 2007: il DPCM non è stato pubblicato in GU e perciò non è divenuto esecutivo. 
Rimane il fatto che, in assenza di una specifica legge nazionale sulle cure palliative, l’unico passaggio istituzionale possibile per superare le criticità interregionali sembra risiedere nel passaggio tecnico costituito dai Lea.

Purtroppo uno dei risultati negativi della discontinuità istituzionale, tipica del nostro Paese, è stata quella di impedire che il Documento tecnico della “Commissione per le cure di fine vita” istituita presso il Ministero della Salute nel Dicembre 2006 e consegnato al Ministro della Salute Livia Turco nel Febbraio 2008, potesse rappresentare la base per elaborare, se non la proposta di legge, almeno un Piano Nazionale per le cure palliative .

Ad oggi è stata insediata una nuova “Commissione per la terapia del dolore e le cure palliative” dal nuovo Ministro del Welfare, Sacconi e…. 

“Domani è un altro giorno e si vedrà”. 
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