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OROREVOL! SENATORI. - Con il presente di-
segno di legge intendiamo porre all’atten-
zione del legislatore, disciplinandolo, il pro-
blema dell'assistenza a domicilio del malato
in fase preterminale e terminale. Attraver-
siamo una fase critica di riordino per il rin-
novamento del Servizio sanitario nazionale
(SSN), convinti come siamao che occorra ac-
celerare ed implementare i processi di effi-
cienza ed efficacia del sistema sanitario al
fine di offrire un’adeguata assistenza ai cit-
tadini dal momento preventivo a quello cu-
rativo ¢ riabilitativo. Tuttavia, pur consape-
voli che la criticita ¢ tipica delle fasi di
transizione da vecchi a nuovi modelli orga-
nizzativi ¢ funzionali di erogazione dell’as-
sistenza  sanitaria, non ci sfugge che,
spesso, tutto ¢id rischi di smarrire il focus
fondamentale delle azioni riformatrici: il
cittadino con il suo diritto alla salute san-
cito dall'articolo 32 della nostra Costitu-
zione. Se dunqgue, come noi crediamo, ogni
azione di modifica dell’anuale offerta di
servizi e prestazioni sanitarie deve mirare
all'obiettivo del miglioramento della qualita
dell’assistenza al cittadino, nel rispetto
dell'integrita psico-fisica della persona e
dellunitarieta degli atti terapeutici volti a
prevenire, curare, ristabilire lo staro di sa-
lute, non pud sfuggirci quanto nel dibattito
politico-culturale e nelle disposizioni legi-
slative del nostro paese poca sia l'attenzione
prestata al concetto di assistenza rivolio a
tutti coloro che, affetti da mali incurabili, si
avviano alla fase preterminale e terminale
della loro vita. Sorge dunque spontanea la
domanda sul come sono assistiti, nel nostro
paese, i malati preterminali e terminali. Po-
tremmo rispondere a cid che esistono so-
stanzialmente due modelli di risposta al
problema.

Il primo che va dall’asettico divisorio mo-
bile in una corsia d'ospedale alla sofferta
dedizione dei familiari nella propria casa.

1l secondo che vede, soprattutto negli ul-
timi anni, la ricerca e la presenza della soli-
darietd attiva attraverso una gamma di as-
sociazioni volontarie e centri che svolgono
attivitd di assistenza oltre che sanitaria so-
pratiatto psicologica e sociale ai malati
terminali.

E nostra convinzione, al di 1a delle poche
evidenze di ricerca esistenti nel nostro
paese, che la realta dell’assistenza ai malati
terminali abbia avuto un‘accelerazione su
base volontaria molto forte, poiche ¢ sem-
pre piu diffusa la coscienza consapevole
dell'umanizzazione delle cure e dell'assi-
stenza, anche guando il responso alla ma-
lattia & inesorabile e c¢i si avvia alla
morte.

1l fatto ¢ che, a nostro avviso, 'organizza-
zione, le esperienze, i programmi di assi-
stenza delle associazioni e dei centri che
svolgoeno tale tipo di attivita rimangono an-
cora spesso al di fuori delle normali proce-
dure organizzative operanti nella struttura
pubblica e talvolta trovano puntuali ostacoli
nell'apparato burocratico periferico.

Inoltre le poche esperienze avviate in al-
cune regioni italiane di attuazione di pro-
grammi di ospedalizzazione a domicilio e
di assistenza domiciliare integrata dimo-
strano che assistenza sanitaria, sociale e
psicologica costituiscone un valido sup-
porto soprattutto quando, di fronte al re-
sponso inequivocabile dell'avvio alla fase
preterminale e terminale, cid di cui ha biso-
gno il paziente & di trovare nel suo habirar
affettivo-domiciliare la sicurezza di inter-
venti a carattere palliativo di ordine medico
e assistenziale perche, fino in fondo, il per-
corso di assistenza sia lenitivo del dolore e
della sofferenza, rispettoso dell'integrita psi-
cofisica del paziente, solidale ¢ a sostegno
della famiglia. Percido riteniamo che
nellambito della realizzazione del progetto
obiettivo del piano sanitario nazionale
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1994/1996 «lotte alle neoplasie» sia predi-
sposto un atto di indirizzo e coordinamento
che affronti la messa in campo delle diverse
tipologie di assistenza a domicilio, per i pa-
zienti in fase preterminale e terminale, sta-
bilendo indirizzi e criteri di omogeneita va-
lidi su tutto il territorio nazionale, parame-
tri e funzioni perch? questo tipo di assi-
stenza trovi accoglienza organizzativa nei
programmi regionali secondo modalita ¢ ti-
pologie miranti a garantime lefficienza,
I'efficacia e il gradimento da parte degli
utenti ¢ delle loro famiglie.

Lattivazione e il riconoscimento di tale
tipo di assistenza, siamo convinti, & un’esi-
genza fortissima dei malati e delle loro fa-
miglie. in una fase di estrema sofferenza
che accompagna il distacco dalla vita:
percid riteniamo che questo aspetto parti-
colare di assistenza non possa non essere
riconosciuto da un SSN che voglia essere
all'altezza dei pin moderni ed efficaci si-
stemi sanitari avanzati,

All'articolo 1, si stabiliscono le finalita
della legge definendo con un atto di indi-

rizzo e coordinamento Yorganizzazione e il
funzionamento dei servizi e delle presta-
zioni per il trattamento a domicilio di pa-
zienti in fase preterminale e terminale.

All'articolo 2 si definisce una griglia di
principi e criteri del trattamento domici-
liare.

All'articolo 3 si individuano le tipologie di
assistenza a domicilio per i pazienti preter-
minali ¢ terminali.

All'articolo 4 si articolano i compiti che
derivano alle regioni dall'atto di indirizzo e
coordinamento, nonché i compiti delie re-
gioni nei confronti delle aziende sanitarie e
ospedaliere.

Allarticole 5 si definiscono i paramelri
per quanto riguarda la determinazione dei
costi a carico del fondo sanitario nazionale
per le prestazioni a domicilio, nonche le
modalita di gestione e verifica del tipo di
prestazioni offerte.

Infine all'articolo 6 si stabiliscono i criterd
di finanziamento del programma,
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Art. 1.

IFinalita della legge)

I. I Ministro della sanita determina,
nell'ambito del piano sanitario nazionale e
del progetto obiettivo «lotta alle neoplasies,
con atto di indirizzo e coordinamento, fina-
lita e obiettivi per Yorganizzazione e il fun-
zionamento dei servizi e delle prestazioni
per il trattamento a domicilio di pazienti
colpiti da neoplasie o da altre patologie, in
fase preterminale ¢ terminale, in tufti i casi
in cui e possibile la dimissione dal presidio
ospedaliero e la prosecuzione delle terapie
necessarie a livello domiciliare o in idonee
residenze collettive.

2. Al fine di cui al comma 1, il Ministro
della sanitd, coinvolgendo le associazioni e
soggetti del volontariato che operano nel
settore, le organizzazioni sindacali medi-
che, degli psicologi e degli assistenti sociali
pit  rappresentative a livello nazionale,
aonche le societa scientifiche del settore, e
tenendo conto di quanio previsto in materia
dal piano sanitario nazionale, predispone,
entro novanta giomi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, le linee e gli in-
dinzzi di un programma pluriennale di in-
terventi, concordato nell'ambito del coordi-
namento nazionale degli assessori alla sa-
nith ¢ della Conferenza permanente per i
rapporti fra lo Stato, le regioni e le pro-
vince autonome di Trento ¢ di Bolzano.

3.1l programma di cui al comma 2 dovra
definire, sulla base dei criteri e delle finalita
della presente legge, Vassetto organizzativo,
le modalita ¢ le risorse con cui dovranno
realizzarsi i programmi regionali nonche gli
interventi attuativi delle aziende sanitarie
locali ¢ delle aziende ospedaliere nel set-
tore.
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Art. 2.

(Principi ¢ criteri del trattamento
domiciliare)

1. Al fine di assicurare una individua-
zione pertinente € omogenea dei pazienti in
fase preterminale e terminale da sottoporre
a trattamento domiciliare, I'atto di indirizzo
e coordinamento per la definizione dei pro-
grammi regionali stabilisce criteri specifici
di eleggibilitd facendo riferimento in parti-
colare:

a) al disagio ad accedere alle strutture
sanitarie;

b) all'idoneita del domicilio e alle di-
sponibilita familiari;

o) agli effetti della terapia antiblastica
o di altre terapie;

d) alla necessita di terapie antalgiche
di supporto e di altii interventi palliativi;

e) all'aspeuativa di vita.

2. Ciascun trattamento domiciliare & atti-
vato su richiesta del paziente o della sua fa-
miglia, sentito il parere del medico di base
e previa autorizzazione dell'azienda sanita-
ria locale o dellazienda ospedaliera compe-
tente,

3. Eventuali torme i trattamento domici-
liare erogate al di fuori dei criteri di eleggi-
bilita di cui al comma !, non rientrando
nelle peculiari finalitd e nei benefici previsti
dalla presente legge, sono ricomprese nella
pit complessiva attivitd di assistenza domi-
ciliare, prevista dalla normativa vigente na-
zionale e regionale, senza costi aggiuntivi
specifici a carico del fondo sanitario nazio-
nale.

Art. 3.

{Tipologie di assistenza a domicilio
per pazienti preterminali e terminali)

1. L'assistenza a domicilio per pazienti in
fase preterminale e terminale pud realiz-
zarsi sia attraverso forme di trattamento
domiciliare gid previste e organizzate dalle
vigenti leggi regionali, in rapporto alle atti-
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vitd delle aziende sanitarie locali, sia me-
diante modalita di ospedalizzazione domici-
liare poste in essere, a livello regionale dalle
leggi di riorganizzazione delle unita sanita-
rie Jocali e dei presidi ospedalieri in aziende
sanitarie locali ¢ aziende ospedaliere, sia in-
tine attraverso strutture e organizzazioni di
volontariato accreditate a livello regionale
con cui sono stabiliti appositi protocolli per
i contratti di fornitura dei servizi e delle
prestazioni cui fanno riterimento le aziende
sanitariv locali e le aziende ospedaliere.
2. L'atto di indirizzo ¢ coordinamento del
Ministro della sanitd di cui all'articolo 1
prevede in particolare forme diversificate di
trattamento domiciliare per pazienti in fase
preterminale ¢ terminale quali:

a) assistenza domiciliare programmata
di cui agli accordi collettivi nazionali che
disciplinana i rapporti con i medici di me-
dicina generale;

b) assistenza domiciliare integrata, di
cui agli accordi collettivi nazionali che di-
sviplinano i rapporti con i medici di medi-
cina generale;

¢) ospedalizzazione a domicilio;

d) altre forme di assistenza domiciliare
integrata da realizzarsi con il concorso dei
diversi servizi ¢ presidi delle aziende sanita-
ric previsti dalle leggi regionali o dai piani
sanitari regionali.

3. Per la progettazione e la realizzazione
delle diverse forme di assistenza a domici-
lio ¢ in particolare di quella di cui alla let-
tera d) del comma 2, le regioni definiscono
i criteri di un modello organizzativo inte-
grato quale riferimento metodologico e ope-
rativo per le strutture sanitarie nel proprio
territorio regionale.

4. L'atto di indirizzo ¢ coordinamento del
Ministro della sanita definisce altresi i cri-
teri generali per Vaccreditamento delle asso-
ciazioni e del volontariato operanti nel set-
tore dell'assistenza ai pazienti in fase pre-
terminale ¢ terminale, di cui al comma 1, le
modalita e | requisiti connessi all'eroga-
zione delle prestazioni di tale forma di assi-
stenza nonche i criteri di verifica dell’atti-
vitd svolta, sia sul piano tecnico che ammi-
nistrativo, avendo attenzione anche a indi-
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care alle regioni criteri per la predisposi-
zione di schede di verifica della qualita sia
dal versante degli operatori che dal versante
dellutenza per la valutazione del gradi-
mento delle prestazioni erogate.

5. Nellambito dell'atto di indirizzo e
coordinamento di cui all'articolo 1 sono de-
finiti altresi criteri per 'erogazione delle di-
verse forme di assistenza domiciliare in or-
dine al 1otale carico del SSN, laddove ricor-
rano condizioni di esenzione totale o par-
ziale previste dalla legislazione vigente, di
compartecipazione alla spesa da parte del
singolo o della famiglia a seconda dell'am-
piczza del reddito familiare e del numero
dei componenti la famiglia percettori di
reddito o a totale carico della medesima,
nonche eventuali forme di erogazione d'in-
centivi anche economici alla famiglia per
realizzare le condizioni pitl idonee alla
presa in carica e ai relativi trattamenti in
ambito domiciliare delle diverse tipologie di
assistenza previste dalla presente legge. Le
regioni, nellambito dei criteri previsti, di-
spongono le modalita organizzative utili ad
assicurare la pid tempestiva effettuazione
della visita collegiale da parte della compe-
tente commissione per l'invalidita civile, va-
levole ai fini dell'immediata erogazione dei
servizi ¢ delle prestazioni di  assistenza
domiciliare.

6. A seconda delle tipologie di tratta-
mento domiciliare cui & sottoposto il pa-
ziente, | soggetti erogatori delle prestazioni
si conformano alle norme di comporta-
mento ¢ alle modalita di intervento specifi-
catamente previste dai programmi regio-
nali. In particolare per i pazienti interessati
all'ospedalizzazione domiciliare, devono es-
sere osservati i requisiti propri dell'assi-
stenza in regime di ricovero sia per guanto
riguarda le modalita ordinarie d'intervento
che le emergenze sanitarie.

Art. 4.
{Compiti delle regioni)

1. Le regioni, per la realizzazione e predi-
sposizione delle azioni di cui ai commi 1 e



Ani_parlamentari ~ 8 - Senato della Repubblica -~ 2192

XI1 LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI - DOCUMENTI

2, e tenuto conto dell'atto d'indirizzo e
coordinamento del Ministro della “sanita,
delineano con propria legge o con circolare
applicativa dell'atto d'indirizzo e coordina-
mento, criteri e riferimenti, organizzativi e
operativi, rivolti a tutti i pazienti in fase
preterminale e term:nale quale che sia il
tipo di patologia, stabilendo altresl le mo-
dalitd cui ispirarsi per 'individuazione del
responsabile degli aspetti  organizzativi
complessivi.

2. Nell'ambito di tale contesto le regioni
provvedonu a dettare indirizzi e obiettivi,
aile aziende sanitarie locali, alle aziende
ospedaliere, alle associazioni e al volonta-
riato operante in materia affinche nell'am-
bito del riordino onganizzativo dei servizi
sanitari e sociali, laddove ¢ indicata oppor-
tuna delega da parte dei comuni alle unita
sanitarie locali secondo la legislazione vi-
gente, si provveda all'organizzazione e al
funzionamento di apposite strutture e/o
unitd operative preposte all'assistenza do-
miciliare dei pazienti in fase preterminale o
terminale, quale che sia a patologia speci-
fica, avendo cura di adoitare soluzioni or-
ganizzative di tipo dipartimentale. Dette
strutture sulla base celle indicazioni conte-
nute nelle disposizioni ragionali dovranno
provvedere in particolare:

a) alla predisposizicne e all'espleta-
mento di ogni procedura tecnico-ammini-
strativa occorrente alla verifica della sussi-
stenza dei presupposti di eleggibilita di cui
al comma | dell'articolo 2;

b) alla individuazione delle modalita di
assistenza a domicilio pi idonea per ogni
singolo paziente, tra quelle individuate al
comma 2 dell'articolo 3;

c) alla presa in carica del paziente ¢
alla formulazione di un piano di tratta-
mento domiciliare specifico.

Ar. 5,
{Verifica e controllo di gestione)
{. L'atto d'indirizzo e coordinamento del

Ministro della sanita definisce i parametri
per quanto riguarda la determinazione dei
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costi a carico del Fondo sanitario nazionale
per le prestazioni sanitarie a domicilio te-
nendo conto dei seguenti criteri:

«) tipologia di assistenza;
b) tipologia delle prestazioni.

2. Per la programmazione e la verifica
delle modalita di gestione di cui al comma
1, Tatto d'indirizzo e coordinamento deter-
mina altresi indicatori di riferimento sulla
cui base le regioni possano predisporre
strumenti per le necessarie valutazioni in
termini di  efficienza, efficacia e gradi-
mento. A tal fine le regioni, attraverso gli
osservatori epidemiologici regionali, predi-
spongono i necessari dati conoscitivi e stati-
stici nonche apposite modalita di verifica
dei livelli di gradimento da parte delle fami-
glie dei pazienti.

3. Le regioni e le province autonome di
Trento e di Bolzano istituiscono altresi le
commissioni  oncologiche regionali, quali
supporto tecnico-scientifico alle iniziative
regionali per la promozione e istituzione
dell’'assistenza domiciliare ai malati preter-
minali ¢ terminali nell'ambito della realiz-
zazione del progetto obiettivo «lotta alle
neoplasie», provvedendo a verifiche periodi-
che in ordine alla realizzazione del progetto
¢ segnalando eventuali esigenze di aggior-
namento del medesimo.

Art. 6.

{Finangiamento del programma)

1. Al finanziamento del programma si
provvede annualmente in sede di riparto
della quota del Fondo sanitario nazionale.

2. In sede di prima attuazione del pro-
gramma definito ai sensi del comma 2,
dell'articolo 1, le regioni e le province auto-
nome di Trento ¢ di Bolzano provvedono
con apposito finanziamento vincolato.






