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a qualitda di una societa si misura da come accoglie e accompagna le persone piu vulnerabili.
Che nessuno muoia solo, che nessuno soffra per mancanza di cure, che nessun professionista sia lasciato
senza strumenti, che nessuna famiglia affronti la malattia senza sostegno, che nessun bisogno resti invisibile
fino a diventare ritardo, inadeguatezza, assenza sono un dovere primario di ogni societad.
Viviamo un tempo in cui la medicina realizza cose straordinarie. Eppure, proprio questa medicina, capace
di prolungare la vita, di intervenire sulle malattie piu complesse, di aprire possibilitd un tempo impensabili,
rischia di smarrire cio che la rende profondamente umana, la capacita di riconoscere il limite, di alleviare e
non abbandonare: le cure palliative.
Le cure palliative non sono unaresa, sono larisposta clinica, civile ed etica al bisogno piu antico ed ineludibile
dell’'umanita: curare quando non si puo piu guarire.
Oggi nel nostro Paese le cure palliative sono un diritto, ma nella pratica non sempre realmente esigibile,
accessibile e tempestivo. Quando I'accesso dipende dal luogo in cuisi vive, dall’etd, dalla diagnosi o dalla
capacitd del sistema diintercettarlo, questo diritto spesso si trasforma in una promessa incompiuta: una cura
mancata.
E cura mancata quando le cure palliative non arrivano nel tempo giusto e nel luogo di vita, quando |l
bisogno della persona non viene riconosciuto precocemente, quando le cure disponibilinon sono adeguate
alla complessita della sofferenza, quando le scelte terapeutiche non sono appropriate o proporzionate, fino
all’accanimento terapeutico.
E cura mancata quando le decisioni piv difficili non sono sostenute da un confronto etico, condiviso e
competente, quando i bambini, i ragazzi e le loro famiglie incontrano troppo tardi una rete capace di
accompagnarli, gquando formazione e ricerca non sono abbastanza sviluppate per preparare i professionisti,
i sistemi e le comunitd al complesso impegno del prendersi cura.
Questa Carta invita a compiere un passo di maturitd collettiva che trasformi le buone norme in diritti



realmente esigibili, le parole in risorse, le promesse in équipe adeguatamente formate attraverso retfi capaci
di raggiungere ogni persona, ogni bambino e ogni famiglia, in hospice, al domicilio e in ospedali, con
I'attenzione ai bisogni piu complessi.

Per questo riteniaomo necessaria una sanitd che misuri la propria qualitd non solo dai tassi di sopravvivenza,
ma anche dalla dignitd con cui accompagna ogni persona nella malattia, nella fragilita, nella fase avanzata
della vita, fino alla fine.

Una societd capace di riconoscere che le cure palliative non riguardano soltanto i professionisti sanitari,
ma l'intfera comunita: istituzioni, decisori pubblici, cittadini, associazioni, mondo accademico, societa civile.
Perché non abbandonare non e solo un atto clinico, € una scelta culturale, politica e morale.
Auspichiomo che ogni cittadino italiano possa un giorno dire con certezza: “se dovessi ammalarmi
gravemente, so che qualcuno si prenderd cura di me, che la mia sofferenza verrd ascoltata e alleviata
con decisioni condivise e che la mia famiglia sara sostenuta. So che non sard abbandonato e avrd voce in
capitolo sulla mia vita, fino alla fine”.

Auspichiamo quindi che le cure palliative non siano piu una cura mancata.






Wdiriﬁo alle cure palliative € oggi formalmente riconosciuto e sostenuto da un quadro normativo e
programmatorio solido, che include strumenti di pianificazione, stime del bisogno, monitoraggio e sostenibilita
finanziaria.

Tuttavia, il sistema non € ancora in grado di garantirne una tutela uniforme, determinando una situazione
in cui il diritto non risulta pienamente attuato per una parte rilevante della popolazione che ne ha bisogno.
Questa criticitd si manifesta innanzitutto nella possibilitd stessa di accedere alle cure. In diverse aree del
Paese, infatti, le reti di cure palliative per adulti e per|'etd pediatrica risultano ancora parzialmente sviluppate
0 non pienamente operative. Anche nei contestiin cuil' offerta € presente permangono criticitd nei processi
di presa in carico, legate alla difficolta di identificare precocemente i bisogni, alla variabilita dei tempi di
accesso e dlla disomogenea capacitd dei servizi di garantire percorsi assistenziali continuativi e appropriati.
Allo stesso tempo, le determinantisociali della salute incidono in modo significativo sulla possibilitd concreta di
accesso e di continuitda di cura, contribuendo a generare disparita che penalizzano le persone in condizioni di
maggiore fragilitd. Tali fattori non sono tuttavia ancora integrati in modo sistematico nei percorsi assistenziali,
con il rischio che le condizioni di vulnerabilita si fraducano in ostacoli all’accesso e alla qualitd delle cure.
Ne deriva un sistema in cui la mancanza di equitd nell’accesso alle cure palliative costituisce una forma
paradigmatica di “cura mancata”, presentandosi in modo diffuso senza essere ancora oggetto di una
valutazione sistematica, frasparente e orientata al governo dei divari. L'assenza di dati comparabili e
utilizzabili limita la capacitd del sistema di individuare le aree critiche e di attivare interventi correttivi mirati.
Garantire equitd richiede un cambiamento di approccio che riguarda non solo il rafforzamento dell’ offerta,
ma il funzionamento complessivo del sistema. L'accesso alle cure palliative & infatti ancora spesso tardivo,
disomogeneo e in parte affidato alla capacitd dei singoli contesti o professionisti di intercettare il bisogno,
anziché essere garantito in modo sistematico e appropriato.

In questa prospettiva, le disuguaglianze di accesso esprimono la difficoltd del sistema nel garantire il diritto
e devono essere assunte come oggetto di responsabilitd pubblica. Coerentemente I'equitd deve essere
assunta come criterio strutturale di riferimento orientando I'organizzazione dei servizi, i processi di presa in
carico e i sistemi di monitoraggio e valutazione.

L'equitd nelle cure palliative deve quindi essere considerata un requisito verificabile per garantire I'effettiva
esigibilita del diritto su tutto il territorio nazionale.




(et questo é necesaaiio:

Garantire la copertura territoriale effettiva delle reti di cure palliative, assicurandone il completamento, il
rafforzamento e la piena operativita per adulti e minori su tutto il territorio nazionale.

Rilevare e rendere esplicite, misurabili e pubblicamente confrontabili le disuguaglianze di accesso alle cure
palliative, attraverso indicatori orientati all’equitd in grado di misurare la distanza tra bisogno e risposta,
nonché tra diritto riconosciuto e diritto effettivamente garantito.

Assicurare l'accesso precoce alle cure palliative come requisito ordinario del sistema, attraverso
I'identificazione tempestiva e sistematica del bisogno nei percorsi assistenziali e nei diversi contesti di cura,
garantendo tempi di presa in carico appropriati e omogenei tra territori, setting e popolazioni a rischio di
emarginazione.

Integrare in modo strutturale le determinanti sociali della salute nella presa in carico, con particolare
attenzione alle persone in condizioni di maggiore fragilitd, assicurando la valutazione sistematica dei bisogni
sociali e I'attivazione di interventi socio-sanitari appropriati e tracciabili attraverso il raccordo tra sistema
sanitario, servizi sociali ed enti del terzo settore, in relazione alle condizioni di vita delle persone.

Richiamare dalla dimensione etica della responsabilita nella correzione dei divari, prevedendo che le
disuguaglianze rilevate determinino interventi obbligatori di miglioramento, con obiettivi, tempi e impegni
chiaramente definiti a livello programmatorio e professionale.
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e cure padlliative primarie identificano una dimensione propria e costitutiva dell’assistenza palliativa nel
territorio: I'ambito in cui I'approccio palliativo si integra stabilmente nella relazione di cura e nella continuitd
dell’assistenza, attraverso I'identificazione precoce dei bisogni, la valutazione multidimensionale, il piano
personalizzato di cura e il coordinamento con i professionisti della rete.

Il medico di famiglia, grazie alla continuitd dell’assistenza e della relazione di cura con paziente e famiglia, €
nella posizione piu favorevole peridentificare i malati con condizioni di cronicitd complesse avanzate o fragil,
per avviare precocemente un approccio palliativo, se necessario. A livello internazionale, il modello delle
primary palliative care individua nel medico di famiglia un fondamentale riferimento clinico per I'approccio
palliativo precoce, in virtu della continuita della relazione di cura e della capacita di lettura globale dei
bisogni della persona.

L'intervento precoce del medico difamiglia si associa a migliori esiti di qualita di vita, a unariduzione delricorso
inappropriato all’ospedalizzazione e a un utilizzo appropriato delle risorse specialistiche: una condizione per
un'assistenza al tempo stesso umana e sostenibile. Permangono tuttavia criticita rilevanti nell'integrazione
tra medici di famiglia, cure domiciliari, servizi sociali e Rete Locale di Cure Palliative, che causano una
frammentazione dell’offerta e un ritardo nell’ attivazione di interventi appropriati.




(Pt questo é necesaaiic:

Riconoscere il ruolo delle cure palliative primarie nell’ambito della Rete locale di Cure Palliative, attribuendo
al medico di famiglia la responsabilitd nell’assicurare I'approccio palliativo precoce e nell’essere parte
infegrante dell’équipe di cure palliative, coerentemente con la normativa. Cid consente di rendere
piu efficiente la rete, anticipando le cure, definendo in modo appropriato il perimetro di intervento e
concentrando le risorse specialistiche sui casi di maggiore complessita clinica.

Promuovere l'identificazione precoce e sistematica dei pazienti con bisogni di cure palliative attraverso
un modello di medicina di iniziativa articolato su due livelli: la stratificazione della popolazione per livelli
di fragilitad e complessitd quale prerequisito per il riconoscimento proattivo dei pazienti a maggior rischio
e lo screening dei pazienti con possibili bisogni palliativi attraverso strumenti validati, in coerenza con la
normativa sull’ assistenza territoriale. Tale approccio richiede lo sviluppo di percorsi formativi specifici per |l
medico di famiglia in cure palliative, come condizione per esercitare pienamente queste competenze di
base nella pratica quotidiana.

Sviluppare modelli organizzativi multiprofessionali integrati nell’ambito delle Case della Comunita, fondati
sulla collaborazione tra medici di famiglia, infermieri di famiglia e comunita, specialisti in cure palliative
e professionisti dell'area psicosociale, per I|'attivazione di percorsi integrati basati sulla valutazione
mulfidimensionale.

Valorizzare la casa come primo luogo di cura, garantendo ove possibile la continuita assistenziale domiciliare
lungo tutto il percorso di malattia e assicurando appropriatezza clinica e integrazione tra livelli di intensita,
con accesso graduato alle risorse specialistiche in funzione della complessita.

Ridurre la variabilita regionale nell'accesso e nella qualita delle cure palliative territoriali, attraverso la
definizione di indicatori sintetici di performance e relativi standard nazionali, valorizzando il ruolo del medico
difamiglia nellarete assistenziale e monitorando I effettivaintegrazione tra cure primarie e livello specialistico.
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%i ultimi decenni I'ospedale si € progressivamente configurato come il principale luogo del morire.
In questo contesto, a fronte dirilevanti progressi tecnologici e terapeutici, emerge un paradosso strutturale:
I'aumentata capacita di prolungare la sopravvivenza non si accompagna a un'analoga capacita di
riconoscere e gestire la cronicitd evolutiva e inguaribile lungo tutto il suo decorso, dalle fasi precoci fino a
quelle finali della vita. Tale condizione si traduce in una discrepanza tra la disponibilitd di interventi tecnico-
clinici e la loro reale appropriatezza rispetto ai bisogni della persona, associata al rischio di un'insufficiente
presa in carico della sofferenza globale e dei bisogni multidimensionali del malato: una “cura mancata”
infesa non come assenza di intervento, ma come mancata erogazione dell’intervento piu adeguato al
bisogno specifico del paziente.

Questo fenomenorriflette, inlarga parte, una insufficiente identificazione precoce dei bisogni di cure palliative
e una persistente disomogeneitd a livello nazionale nella disponibilitd di team ospedalieri di cure palliative,
frequentemente non strutturati o privi di personale dedicato e adeguatamente formato. Parallelamente,
si osserva una carenza di percorsi assistenziali integrati e formalizzati, in particolare per i pazienti affetti
da patologie non oncologiche, che nelle casistiche italiane risultano ancora oggi sottorappresentati e
intercettati tardivamente.

I cambiamento richiesto non & solo organizzativo, ma di atteggiamento. Non si fratta semplicemente di
“portare le cure palliative in ospedale”, ma di ripensare I'ospedale come un nodo strategico della rete
di cure palliative, capace di riconoscere il limite, integrare precocemente le cure palliative per tutte le
patologie attivando percorsi strutturati in continuita con il territorio e restituendo centralitd alla persona, alle
sue relazioni e alla qualitd del tempo che rimane.

L'ospedale resta infine il principale contesto formativo implicito degli studenti di ambito sanitario: &€ qui che si
apprende, osservando, cosa significa curare anche quando non si puo guarire. Ripensare le cure palliative
in ospedale significa allora non solo migliorare gli esiti, ma trasformare la cultura stessa della medicina.




(Pt questo é necesaaiic:

Rendere sistematica in tutti i setting ospedalieri I'identificazione precoce dei bisogni di cure palliative
Implementare strumenti validati di screening e stratificazione dei bisogni di cure palliative integrandoli nei
percorsi clinici e nei sistemi informativi, al fine di garantire un riconoscimento tempestivo e appropriato dei
pazienti.

Promuovere |I'adozione sistematica di strumenti di identificazione precoce validati, al fine di orientare in
modo appropriato I'intensitd e la tipologia degli interventi.

Garantire la presenza strutturata di team ospedalieri di cure palliative in tutte le strutture per acuti
Assicurare in modo omogeneo sul territorio nazionale la disponibilitd di competenze specialistiche di cure
palliative in tutte le strutture ospedaliere per acuti, attraverso team multiprofessionali dedicati e proporzionati
alla dimensione e alla complessita della struttura.

Garantire I'accesso alla consulenza palliativa per tutti i pazienti eleggibili
Assicurare |'erogazione sistematica di consulenze specialistiche di cure palliative per tuttii pazienti con bisogni
palliativi, indipendentemente dalla diagnosi, con particolare attenzione alle patologie non oncologiche.
La consulenza deve includere la valutazione multidimensionale della persona, il supporto alla definizione
degli obiettivi di cura e all’appropriatezza delle scelte terapeutiche, la gestione dei sinfomi complessi, la
facilitazione della comunicazione con pazienti e familiari, I'attivazione e il raccordo con i percorsi territoriali.

Implementare percorsi integrati di cura a supporto della continvita assistenziale

Adofttare e rendere operativo il modello di percorso integrato di cura in rete quale strumento di governance
capace di garantire continuitd assistenziale, presa in carico precoce e integrazione strutturata tra ospedale
e territorio.

Applicare in modo sistematico questo modello a tutte le patologie cronico-evolutive, con particolare
attenzione ai pazienti non oncologici, superando I'attuale frammentazione organizzativa e assicurando
equita di accesso, appropriatezza dei setting di cura e transizioni fluide tra i diversi livelli assistenziali.




Integrare le cure palliative nella governance ospedaliera e nei sistemi di qualita

Rendere le cure palliative parte integrante della governance clinica ospedaliera, attraverso I'inclusione
di indicatori specifici nei sistemi di monitoraggio e valutazione della qualita, sotto la responsabilita delle
Direzioni Strategiche.

Porre I'attenzione non solo sugli esiti clinici, ma anche sui processi che qualificano la cura: la capacita di
identificare precocemente i bisogni palliativi, I'appropriatezza delle scelte terapeutiche nelle fasi avanzate
di malattia, I'aftivazione tempestiva della consulenza specialistica, la qualita della comunicazione e della
pianificazione condivisa delle cure.
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e cure palliative pediatriche si collocano in un ambito di elevata complessitd assistenziale, in cui la
gestione clinica siintreccia con specifici bisogni evolutivi, relazionali e familiari. Neonati, bambini, adolescenti
e giovani adulti affetti da condizioni inguaribili e a rischio di vita presentano traiettorie di malattia spesso
lunghe e non lineari, che richiedono continuita di presa in carico, competenze specifiche e capacita di
adattamento nel tempo.

In Italia, nonostante il riconoscimento normativo, I'accesso alle cure palliative pediatriche rimane
disomogeneo e spesso tardivo. Una criticitd rilevante riguarda il mancato o ritardato riconoscimento del
bisogno di cure palliative, ancora frequentemente associato alla fase del fine vita. Questo comporta
un'attivazione tardiva dei percorsi di cura con conseguente ridotta efficacia degli interventi.

Le barriere che limitano lo sviluppo delle cure palliative pediatriche riguardano principalmente la carenza
di formazione specifica tra i professionisti, sia in ambito ospedaliero che territoriale, e tra le diverse figure
coinvolte nei percorsi assistenziali. A cio si aggiungono la frammentazione organizzativa, la limitata presenza
di équipe dedicate e la fragilitd dei percorsi di fransizione verso i servizi dell’adulto, che rappresentano un
momento particolarmente critico per i giovani con patologie croniche complesse.

La formazione rappresenta uno strumento essenziale non solo per trasmettere competenze, ma anche per
consolidare modelli di cura integrati e rendere piu coerentii percorsi assistenziali. Occorre sviluppare percorsi
formativi strutturati e progressivi in cure palliative pediatriche, rivolti a tutte le figure coinvolte nei percorsi di
cura: medici, infermieri, psicologi, professionisti della riabilitazione, assistenti sociali, educatori e le altre figure
coinvolte nei progetti assistenziali.

Garantire I'accesso a percorsi di cure palliative pediatriche rappresenta una responsabilitd non solo sanitaria,
ma anche etica e sociale, e costituisce un indicatore della capacitd di una societd di prendersi cura delle
persone piu fragili.
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Migliorare il riconoscimento precoce e I'accesso alle cure palliative pediatriche

Promuovere la conoscenza e l'utilizzo di strumenti per |'identificazione precoce dei bisogni di cure
palliative pediatriche, favorendone I'integrazione nella pratica clinica ospedaliera e territoriale, superando
I'associazione esclusiva fra cure padalliative e fine vita: il riconoscimento precoce consente di attivare
tempestivamente interventi appropriati, migliorare la qualita della vita del bambino e della famiglia e
orientare le scelte assistenziali in modo condiviso, favorendo un accesso piu equo e appropriato ai servizi
disponibili.

Sostenere e implementare la formazione e la crescita di competenze specifiche per le cure palliative
pediatriche

La formazione deve essere integrata nei curricula pre-laureq, nei percorsi post-laurea e nella formazione
continua, prevedendo livelli differenziati di competenza in relazione ai diversi ambiti di attivita. In particolare,
e necessario promuovere modelli formativi che integrino competenze cliniche, relazionali ed etiche, con
attenzione alla comunicazione, alla gestione dei sinfomi e al lavoro in équipe.

E fondamentale valorizzare modalitd formative esperienziali e interdisciplinari, che promuovano il confronto
tra professionisti e illavoro condiviso. Occorre inoltre sviluppare contesti di apprendimento basatisulla pratica,
che includano momenti strutturati di riflessione per sostenere i professionisti nella gestione della complessita
clinica ed emotiva.

Promuovere e sostenere I'attivazione delle reti di cure palliative pediatriche su tutto il territorio nazionale
Rendere effettiva I'applicazione delle disposizioni normative vigenti in materia di cure palliative pediatriche,
assicurando lo sviluppo e il funzionamento delle reti dedicate. In particolare, € necessario garantire:

o la presenza di équipe multiprofessionali dedicate e integrate tra ospedale e territorio

o la disponibilita di servizi specialistici domiciliari su tutto il territorio

o uno sviluppo appropriato e omogeneo degli hospice pediatrici

o il coordinamento tra i diversi livelli assistenziali, con percorsi condivisi e continuita della presa in

carico
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E inoltre fondamentale definire criteri e indicatori univoci per la valutazione dell’efficacia e dell’equitd dei
servizi, rafforzando i sistemi di monitoraggio esistenti, al fine di verificare I'effettiva implementazione delle refi
e ridurre le disuguaglianze territoriali.

Sviluppare percorsi strutturati per la transizione dei giovani con bisogni di cure palliative dai servizi pediatrici
a quelli dell'eta adulta

Iservizidicure palliative pediatriche eiservizidicure palliative dell’adulto devono adottare modelliorganizzativi
condivisi per accompagnare la transizione dei giovani con patologie croniche complesse, riconoscendo
questo passaggio come un momento delicato che richiede pianificazione nel tempo e coordinamento
progressivo tra i servizi, evitando passaggi bruschi o non strutturati.

| percorsi devono garantire la continuitd assistenziale, riducendo il rischio di interruzioni nella presa in carico
ed essere costruitiin modo individualizzato, tfenendo conto dei bisogni clinici, psicologici e sociali del giovane,
sostenendo il ruolo della famiglia e promuovendo, ove possibile, I'autonomia del paziente.

Promuovere laricerca e lo sviluppo delle conoscenze in cure palliative pediatriche

Occorre sostenere programmi di ricerca dedicati alle cure palliative pediatriche, riconoscendo il valore
strategico della produzione e della condivisione delle conoscenze in un ambito caratterizzato da elevata
complessita clinica, bassa numerosita dei casi e forte eterogeneita delle condizioni. In questo contesto, la
possibilitad di mettere in rete esperienze, dati e modelli organizzativi rappresenta un elemento essenziale per
superare la frammentazione e costruire risposte piu appropriate.
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y;ercorsi di cura, soprattutto quando presentano caratteristiche di complessitd, pongono dilemmi etici
relativi alla pratica clinica e alle diverse posizioni dei soggetti coinvolti. Tuttii protagonisti diun caso - operatori
sanitari, familiari, tutori, amministratori - si pongono la domanda dalla quale scaturisce la riflessione etica:
“cosa e bene fareg”

Rispondere a tale domanda presuppone un dialogo, un metodo e un lavoro multidisciplinare.

In particolar modo nelle questioni di fine vita, ma non solo, I'etica clinica € interpellata per analizzare e offrire
opzioni risolutive ai dilemmi efici in un contesto mulficulturale.

La consulenza di etica clinica € un servizio finalizzato a rispondere a una o piu domande poste dai pazienti,
familiari, tutori, operatori sanitari, amministratori o altre persone coinvolte per risolvere incertezze o conflitti
tra valori che emergono nella cura di uno specifico paziente. La valutazione etica non deve essere riservata
solamente ai casi limite, ma diventare parte integrante della pratica clinica quotidiana, in tutte le situazioni
che pongono dilemmi eftici.

L'eticista clinico svolge la propria attivitd presso un Servizio di Etica Clinica.

Il percorso formativo non & ancora pienamente strutturato, sebbene esistano percorsi post-laurea dedicati
per diventare consulente di etica clinica.

Le esperienze in Italia sono ad oggi rare, i Servizi di Etica Clinica, ove istituiti, offrono consulenze di etica
clinica nelle strutture sanitarie con I'obiettivo di migliorare la cura dei pazienti, promuovere attivitd formative
e diricerca e offrire aiuto nella stesura di raccomandazioni e linee guida aziendali.

L'eficista clinico supporta il processo decisionale in contesti pluralistici, attraverso I'analisi delle opzioni
disponibili e la proposta di soluzioni eticamente fondate.

La consulenza etica si fonda sul bilanciomento di posizioni differenti, che possono entrare in conflitto, e
sull’analisi di scelte che si collocano tra tolleranza e dissenso, tra cio che € clinicamente appropriato ed
eticamente proporzionato. L'obiettivo ultimo & assicurare al paziente il rispetto delle sue volontd insieme a
quanto di meglio la medicina puod offrire per la vita migliore possibile.
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Riconoscere la figura dell’eticista clinico come professionista della salute strutturato all’interno delle équipe
sanitarie ospedaliere e territoriali, con competenze in etica clinica, deontologia e filosofia della cura.

Riconoscere formalmente il Servizio di Etica Clinica e le sue tre principali funzioni (consulenza etica a letto
del malato o in reparto, formazione e ricerca), integrandosi a pieno titolo con I'équipe curante, attraverso
I'istituzione di un Servizio di Etica Clinica in ogni ospedale, accessibile ai professionisti, pazienti e familiari,
con tempi di attivazione e dirisposta definiti.

Definire un profilo professionale nazionale dell’eticista clinico, con un percorso formativo certificato, con
criteri di riconoscimento e ambiti di intervento riconosciuti dal Servizio Sanitario Nazionale.

Attuare e rendere ordinaria la collaborazione tra I'équipe curante e I'eticista clinico, per affrontare dilemmi
etici nei percorsi di cura, nella riconciliazione e rimodulazione terapeutica €, in vista delle scelte di fine vitq,
durante la stesura di una Pianificazione Condivisa delle Cure, nelle decisioni di limitazione o sospensione dei
tfrattamenti e nei percorsi di sedazione palliativa.

Promuovere una cultura e una formazione in bioetica di base per tutti i professionisti sanitari.
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%conoscimen’ro normativo e scientifico delle Cure Palliative non ha colmato il significativo divario tra i
bisogni formativi e la limitata capacitd di generare e trasferire conoscenza, soprattutto a livello universitario.
In Europaq, si evidenzia una marcata eterogeneitd nella formazione e nella produzione scientifica, con
persistenti disuguaglianze tra Paesi e un’insufficiente integrazione delle cure palliative nei curricula universitari
e nei sistemi diricerca.

La formazione, la ricerca e il trasferimento di conoscenze e cultura verso la societd civile, la terza missione,
rappresentano leve strategiche per garantire I'equita di accesso, la qualita delle cure e la sostenibilita dei
sistemi sanitari, in coerenza con la programmazione nazionale e le politiche europee.

Riteniamo dunque necessario un impegno concreto per sviluppare un continuum formativo che parta
dalla dimensione culturale e sociale e arrivi fino alla specializzazione. Analogamente, il rafforzamento della
ricerca deve orientarsi verso modelli collaborativi, multidisciplinari e orientati alla clinica e all’organizzazione
sanitaria.

Ricerca e formazione devono essere centrate sulla persona malata.
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Adempiere alla normativa, garantendo la formazione in cure palliative nei percorsi pre-laurea di tutte le
professioni sanitarie.

Occorre garantire a tuttii futuri professionisti sanitari competenze dibase (cure palliative primarie), necessarie
perriconoscere precocemente i bisogni, attivare percorsi appropriati e contribuire a una gestione condivisa
e integrata della fragilitd. La formazione pre-laurea deve avere un monte ore minimo definito e omogeneo
a livello nazionale, non delegabile a insegnamenti opzionali o elettivi. Deve inolire includere sia contenuti
teorici (controllo dei sinftomi, comunicazione, etica clinica, presa in carico multidimensionale) sia attivita
professionalizzanti in contesti clinici reali.

Garantire la qualita e il riconoscimento accademico delle cure palliative come disciplina autonoma.

Al fine disuperare gli attualimodelli frammentati o disomogenei, occorre istituire percorsi didattici formalizzati,
valutabili e pienamente inseriti nei curricula universitari. Risulta pertanto necessaria la strutturazione
dell'insegnamento e I'integrazione accademica di docenti con documentata afttivita clinica e scientifica
in cure palliative, stabilmente inquadrati negli ambiti universitari e nella rete dei servizi. A questo scopo, &
necessario promuovere ilriconoscimento della disciplina all’interno dei sistemi accademici, con la definizione
diun settore scientifico disciplinare specifico e lo sviluppo di strutture organizzative stabili, in grado di garantire
continuitd e qualitd formativa. E inoltre necessario rafforzare I'integrazione tra universitdl e rete dei servizi di
cure palliative, al fine di garantire contesti formativi adeguati e coerenti con larealtd assistenziale, favorendo
al contempo lo sviluppo della disciplina anche sul piano scientifico e organizzativo. L'implementazione di
tali azioni deve essere sostenuta da politiche accademiche e sanitarie coordinate, in linea con gli standard
europei, per assicurare qualitd, omogeneita e sostenibilita del sistema formativo.

Istituire e garantire un sistema nazionale strutturato e accreditato di formazione post-laurea in cure palliative
per tutti i professionisti della salute.

E necessario definire standard nazionali vincolanti per contenuti, durata e competenze attese, assicurando
la piena coerenza con i livelli di responsabilitd clinica (cure palliative primarie e specialistiche). E altresi
necessario sostenere la scuola di specializzazione in Medicina e Cure Palliative e I'educazione contfinua
in medicina, per tutte le professioni sanitarie coinvolte. Questi percorsi vanno integrati nella qualificazione
multiprofessionale per le cure palliative primarie e specialistiche.
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Promuovere e finanziare la ricerca in cure palliative come priorita strategica di sanita pubblica, al fine di
rafforzare la cultura della ricerca e il tfrasferimento delle evidenze nella pratica clinica.

Occorre pianificare un registro nazionale degli enti accreditati, dei pazienti e dei percorsi di cura per favorire
la condivisione di conoscenze e aumentare la qualita e I'impatto delle evidenze in cure palliative. A questo
scopo vanno create e rafforzate reti collaborative nazionali e internazionali formate da Universitd, Enti socio-
sanitari, IRCCS ed Entidel Terzo Settore persuperare la frammentazione attuale. Per fare cido occorre prevedere
fondi dedicati e continui nei bandi di finanziamenti nazionali ed internazionali in grado di sostenere progetti
diricerca clinica, traslazionale e organizzativa. Particolare attenzione deve essere rivolta alle cure palliative
simultanee e precoci e alla loro integrazione in ambito oncologico e non oncologico, per rispondere in
modo equo ai bisogni dell'intera popolazione.

Promuovere una cultura diffusa nella societa sulla dimensione palliativa della medicina, quale elemento
fondamentale per favorire una maggiore conoscenza dei principi e delle finalita delle cure palliative.
Pertanto, & necessario sviluppare e sostenere programmi educativi e iniziative di sensibilizzazione rivolti alla
popolazione generale e agli studenti delle scuole in collaborazione con il terzo settore, le istituzioni educative
e i servizi sanitari.

Tali interventi contribuiranno a superare lo stigma ancora associato alla fragilitd, alle malattie croniche
evolutive e al fine vita, promuovendo una visione della cura centrata sulla persona, sulla dignitd,
sull’autodeterminazione e sulla proporzionalitd degli interventi. E inolire necessario favorire I'empowerment
dei cittadini, promuovendo una maggiore consapevolezza dei diritti e delle possibilita assistenziali, al fine di
garantire equitd di accesso e appropriatezza delle cure lungo tutto il percorso di malattia.
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