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Abstract Contrary to common perception, modern palliative care (PC) is applicable to all people with an incurable disease, not
only cancer. PC is appropriate at every stage of disease progression, when PC needs emerge. These needs can be of
physical, emotional, social, or spiritual nature. This document encourages the use of validated assessment tools to rec-
ognize such needs and ascertain efficacy of management. PC interventions should be provided alongside cardiologic
management. Treating breathlessness is more effective, when cardiologic management is supported by PC interven-
tions. Treating other symptoms like pain or depression requires predominantly PC interventions. Advance Care
Planning aims to ensure that the future treatment and care the person receives is concordant with their personal values
and goals, even after losing decision-making capacity. It should include also disease specific aspects, such as modification
of implantable device activity at the end of life. The Whole Person Care concept describes the inseparability of the
physical, emotional, and spiritual dimensions of the human being. Addressing psychological and spiritual needs, together
with medical treatment, maintains personal integrity and promotes emotional healing. Most PC concerns can be
addressed by the usual care team, supported by a PC specialist if needed. During dying, the persons’ needs may change
dynamically and intensive PC is often required. Following the death of a person, bereavement services benefit loved
ones. The authors conclude that the inclusion of PC within the regular clinical framework for people with heart failure
results in a substantial improvement in quality of life as well as comfort and dignity whilst dying.

! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! ! !
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Chapter 2  How many people are in need of palliative care worldwide?

Global Atlas of Palliative Care  2nd Edition www.thewhpca.org

Adults in need of palliative care worldwide
Among adults (aged 20 years and over), 68.9% (36.5 million people) of decedent 
and non-decedent palliative care need is associated with a non-communicable 
disease. HIV/AIDS, haemorrhagic fever, tuberculosis, and some injuries also 
DFFRXQW�IRU�DQ�LPSRUWDQW�SDUW�RI�SDOOLDWLYH�FDUH�IRU�DGXOWV��)LJ����

Total need for palliative care for adults was 52,883,093 and there was nearly equal 
JHQGHU�GLVWULEXWLRQ��IHPDOH�������

Although the largest single disease group accounting for adult palliative care is 
cancer, over 70% of the need is for other conditions as shown in Figure 5. HIV, 
cerebrovascular diseases, and dementia are the most frequent.

Figure 4  
:RUOGZLGH�QHHG�IRU�
SDOOLDWLYH�FDUH�IRU�
DGXOWV��E\�PDMRU�
diagnostic group 
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external causes 

Communicable 
diseases 

Maternal, perinatal and 
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Figure 5 
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..effects (e.g. deconditioning, nausea, constipation, depression, anxiety,
sleep problems, confusion, and delirium).25,37,38 Symptoms that persist
despite optimal guideline-directed cardiologic treatment should trigger a
PC approach or involvement.39 These symptoms should be treated with
as much attention as improving heart function and prolonging survival.
This is particularly pertinent in advanced disease, including those awaiting
transplantation or ventricular assist device (VAD) implantation.40–42

Several symptoms that cause substantial suffering (e.g. depression, fa-
tigue, tiredness, and poor appetite) may be regarded as unimportant
given the seriousness of HF and, as a result, may be unaddressed. To en-
sure that patient-relevant causes of distress are identified and addressed,
symptoms should be assessed systematically.43 Extending the usual his-
tory by validated assessment tools increases the identification of symp-
toms 10-fold.44 Any symptom can be assessed using the Numeric Rating
Scale (NRS). Multi-symptom [the Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS)],6,43,45,46 or multidimensional [the Integrated Palliative care
Outcome Scale (IPOS)47] tools can be used to assess symptoms com-
prehensively. Repeating the assessments helps quantify changes in symp-
tom burden and the effectiveness of treatment. The simplicity and
widespread distribution of the ESAS favours its broader use in clinical
practice. The burden caused by a given symptom depends on its inten-
sity, impact on functional capacity, and on QoL. For breathlessness, un-
pleasantness (reflecting affective distress it causes) should be assessed
additionally to its intensity.48 Anxiety and depression can be assessed us-
ing the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS).1,49–51 Disease
specific tools like the Kansas City Cardio-myopathy Questionnaire
(KCCQ) (for which there is a short-form of 12 questions) or PC-specific

like Functional Assessment of Chronic Illness Therapy–Palliative Care
scale (FACIT–Pal), can be used to evaluate factors that limit wellbeing
and monitor the efficacy of management.15,45

4. Triggers for initiating PC
provision

HF guidelines reinforce the focus on PC as an option for patients
with advanced/end-stage HF, or those who are at the EoL, indicating
however that ideally, PC should be introduced early in the disease
trajectory and increased as the disease progresses,1,8 so a needs and
symptoms assessment-based approach is a more suitable model
for integration of PC into cardiac care, than recognizing EoL.52

Reliance on prognostication as a trigger for the consideration of PC is
ineffective due to the poor utility of current prognostic tools53 and
because PC needs do not correlate with prognosis.54 Prognostic un-
certainty should trigger rather than block assessing of PC needs.55 As
discussed above, symptom assessment tools may be helpful in this
regard.56

Conversations about the goals of care, assessment of PC needs and
considerations of the need to include PC in the ongoing care can be initi-
ated at annual HF review visits in less advanced stages of HF, or after
each significant health-related events in more advanced stages58

(Figure 3). Triggers for a PC approach or consultation should include dis-
tressing symptoms, existential distress, recurrent HF exacerbation, and
progressive frailty or caregiver concerns.

Figure 1 The clinical course of heart failure with associated types and intensities of available therapies (modified from reference 57 with further
modification from reference 58). Reprinted with permission of the American Thoracic Society. Copyright VC 2019 American Thoracic Society.

14 P.Z. Sobanski et al.
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• 80% dei malati muore entro 5 anni
• pessima qualità di vita
• carico sintomatologico pesante (peggiore 

di molte patologie neoplastiche)
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Risvolti economico-gestionali

Ricoveri entro 30 giorni dal decesso 
in pazienti con SCC 
(PDTA SCC FVG, 2017-2020) 

Ogni anno l’1% della popolazione ha 
necessità di cure palliaJve. 

Il Sistema sanitario di una Regione con 1 
milione di abitanJ aOende ogni anno 10.000 

persone con bisogni di cure palliaJve.

Transizione demografica.
L’impaOo economico dello SC è

parJcolarmente elevato: circa il 2% 
del budget della Sanità
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Agenda
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Normative di Legge
Legge 38/2010

RETE DI CURE PALLIATIVE PER L’ADULTO

NON SOLO ONCOLOGIA ma qualunque patologia ad andamento cronico ed evolutivo …. 

CARDIOPATIE IN FASE AVANZATA E TERMINALE

ART. 1 Finalita’
Tutela il DIRITTO ad accedere alle cure palliative

Programma di cura individuale per il MALATO E per 
la sua FAMIGLIA.

ART. 2 e 3 Definizioni «Cure pallia<ve » e « Terapia 
del dolore »

Le cure palliaOve cosOtuiscono OBBIETTIVI  
PRIORITARI del SSN. Livelli Essenziali di Assistenza

ART. 5  Re< nazionali per le cure pallia<ve
«…figure professionali con specifiche competenze ed 

esperienza nel campo delle cure palliaOve (omissis), con 
parOcolare riferimento a MEDICI DI MEDICINA GENERALE, 

MEDICI SPECIALISTI (omissis), ai medici delle CURE 
PALLIATIVE, INFERMIERI, PSICOLOGI e ASSISTENTI SOCIALI 

nonché ALTRE FIGURE professionali ritenute essenziali. 
TEAM MULTI-PROFESSIONALE

Conferenza Stato Regioni 25 luglio 2012
Rete Locale di Cure Pallia0ve (RLCP): Modello organizzaJvo che consente un'efficace 

presa in carico e gesJone integrata delle a\vità di cure palliaJve.
La Rete è coordinata dalla Unità Opera0va di Cure pallia0ve (UCP) (mul0disciplinare, 

flessibile, tempesJva) che garanJsce la gesJone nei diversi se=ng di cura§. 
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Livelli Essenziali di Assistenza e 
Legge di conversione 23 luglio 2021, n.106 

Art. 23 Cure pallia/ve domiciliari Erogate dalle stru8ure Unità di Cure Pallia/ve- UCP NON PIÙ
NELL’AMBITO DELL’ASSISTENZA DOMICILIARE INTEGRATA. PERCORSO di cura. 

Art. 38 Ricovero ordinario per acu/ Le cure pallia/ve espressamente citate come prestazioni cliniche, 
farmaceu/che, strumentali, necessarie (omissis) che devono essere GARANTITE DURANTE L’ATTIVITÀ DI 
RICOVERO ORDINARIO. 

LEGGE DI CONVERSIONE 23 LUGLIO 2021, N. 106: «MISURE URGENTI CONNESSE ALL’EMERGENZA DA COVID-19, 
PER LE IMPRESE, IL LAVORO, I GIOVANI, LA SALUTE E I SERVIZI TERRITORIALI.». 

ARTICOLO 35, COMMA 2-TER

Le Regioni verranno affiancate da Agenas nella realizzazione di un piano triennale che (…) permeZerà alle reO locali 
di cure palliaOve di essere completamente opera<ve sui tre livelli assistenziali cos<tui< dall’assistenza domiciliare, 

dagli Hospice e dalle aWvità ospedaliere. In caso di mancata aZuazione da parte delle Regioni scaZerà il potere 
sosOtuOvo dello Stato (…). Entro il 30 giugno 2022 verranno definite le tariffe massime per le remunerazioni delle 

prestazioni in ambito domiciliare e residenziale.

DOMICILIO OSPEDALE

HOSPICE
ALTRE 

STRUTTURE
RESIDENZIALI 

(CdR; RSA)

Assistenza residenziale in Hospice
Domicilio. Assistenza residenziale in se\ng «aJpici» 
(RSA, Casa di Riposo, altre struOure)
Ospedale. Prestazioni in regime diurno e a\vità 
ambulatoriale («Day Hospice»)

Conferenza Stato Regioni 2012; DPCM LEA 12 gennaio 2017
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Rete di Cure Palliative

Bisogni del malato e famiglia

Hospice

MMG

Servizi sociali

Centro 
regionale 

di CP

Consulenze RSA/Stru<ure 
Intermedie

Consulenze Ospedaliere
- Cardiologie
- Medicine Interne
- Geriatrie Ambulatori di CP Simultanee e condivisi

Consulenza MMG

La Rete deve garan@re:
Centro di riferimento 
regionale di CP
Con7nuità assistenziali h24 
7/7
Risposte specialis7che in tuA 
i seAng
Unicità di riferimento
Residenzialità, sociale 
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Percorso: dall’iden/ficazione del 
paziente al piano di cura

IdenJficazione del paziente

IdenJficazione dei bisogni

Valutazione multidimensionale

Diagnosi di complessità

Piano e percorso di cura individualizzato
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Documento di consenso sulle cure palliative  
in ambito cardiologico
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della Società Italiana di Cure Palliative (SICP)
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Palliative care is recognized as an approach that improves quality of life of patients and families facing 
life-threatening illnesses. This is achieved through prevention, early identification, assessment and treat-
ment of symptoms and other psycho-social, spiritual and economic issues. Palliative care is not dependent 
on prognosis and can be delivered as “simultaneous care”, together with disease-modifying treatments 
and adequate symptom relief. Palliative care relies on coordination across settings of care and offers open 
communication to patients and caregivers. Recently, there is increasing interest in the potential role of 
palliative care in refractory, advanced heart failure treated with optimal, maximized therapy.

Heart failure is a chronic progressive syndrome characterized by periods of stability interrupted by acute ex-
acerbations, usually leading to reduced functional status. It accounts for approximately one-third of deaths 
in industrialized countries and is a common cause of hospitalization. Fifty percent of patients with advanced 
heart failure die within 1 year of diagnosis and 50% of the remainder within 5 years. The trajectory of heart 
failure is often unpredictable and approximately 30% to 50% of patients die suddenly. Patients with heart 
failure suffer from numerous symptoms, often resistant to conventional treatments, frequently under-recog-
nized and under-treated. Symptom assessment and control improve quality of life in patients with advanced 
heart failure; this can be managed at best by collaboration between specialistic teams.

Although heart failure is a life-shortening condition, therapeutic and technological advances (such as left 
ventricular assist devices, coronary revascularization, percutaneous valve implantation, and implantable car-
dioverter defibrillators) can help healthcare professionals in the management of patients with advanced heart 
failure, improving global condition and reducing the risk of sudden death. On the other hand, it has to be 
acknowledged that management of cardiovascular implanted electronic devices towards end of life requires 
awareness of legal, ethical, religious principles regarding potential withdrawal of life-sustaining therapies.

Adequate communication with patients regarding adverse events, end of life, benefits vs burdens of ther-
apies and interventions, treatment preferences, and decision-making should be an issue in early stages 
of disease. The process of advanced care planning should be clearly documented and regularly reviewed.
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ALLEGATO 1 

SCHEDA DI SEGNALAZIONE PRELIMINARE PER /¶,16(5,0(172 
IN UN PROGRAMMA DI CURE PALLIATIVE 

 

COGNOME NOME  
Data e luogo di nascita  
Indirizzo  
Patologia prevalente  
Medico Segnalante  
Medico di Medicina Generale  Tel:  
Valore NECPAL CCOMS ± ICO TOOL  
Proveniente da  Ospedale  Domicilio  Altro ______ 

 
 

======================================================= 
NECPAL CCOMS ± ICO TOOL 

 

ALLEGATO A pag. 27 di 49DGR nr. 553 del 30 aprile 2018

NECPAL (Necesidades PaliaJvas) 
Criterio domanda sorprendente

(«Sares4 sorpreso se questo paziente morisse entro un 
anno?») 

Criteri generali di peggioramento 
incremento dei bisogni o scelta di non essere più so&oposto a 

tra&amen4 «aBvi» 
Criteri specifici di peggioramento per singola patologia.

1. La domanda sorprendente
2. Indicatori generali di declino- decadimento, 

incremento dei bisogni o scelte di non ulteriori
cure a9ve.

3. Indicatori clinici collega< a determinate condizioni
4. Indicatori specifici per patologie
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• Sintomi severi (NYHA IV) e scarsa qualità di vita nonostante tra;amen< farmacologici e non, 
o@mali

• Frequen< ospedalizzazioni (> o = 2/anno) per SCC o instabilizzazione
• Frequen< interven< dell’ICD senza possibilità di ablazione substrato aritmico
• Necessità di supporto farmacologico infusionale frequente o con<nuo
• Cachessia (cardiaca e non)
• Declino funzionale e dipendenza per le normali a@vità di vita quo<diana (ADL)
• Esclusione del paziente da indicazioni a trapianto o VAD
• Desiderio/Volontà del malato

Criteri di arruolamento del paziente

Bisogni clinici
Bisogni assistenziali
Bisogni psicologici
Bisogni sociali ed 

economici 
Bisogni spirituali

Bisogni informazione

Bisogni
Complessità

Hui D, Bruera E. Nat Rev Clin Oncol. 2016 March ; 13(3): 159171.doi:10.1038/nrclinonc.2015.201; McIlvennanm, BMJ 2016
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Q1. Quali sono stati i suoi problemi o le sue preoccupazioni più importanti nel corso dell’ultima settimana?

1.______________________________________________________________________________________________ 

2.______________________________________________________________________________________________ 

3.______________________________________________________________________________________________ 

Q2. A seguire troverà una lista di sintomi, che lei potrà o meno avere avuto. 

Per ciascun sintomo, per favore, segni la casella che descrive meglio quanto quel sintomo 

l’ha disturbata nel corso dell’ultima settimana.

(nel caso il sintomo abbia avuto delle fluttuazioni indicare un valore medio)

1HO�FRUVR�GHOO·XOWLPD�VHWWLPDQD�

Q3. Si è sentito in ansia o
preoccupato per la sua
malattia o per le terapie?

Q4. Qualcuno dei suoi cari
è stato in ansia o preoccupato
per lei?

Q5. Si è sentito depresso?

Q6. Si è sentito in pace con 
se stesso?

Q7. Ha potuto condividere i 
suoi stati d’animo con i suoi 
cari nel modo che desiderava?

Q8. Ha ricevuto tutte le
informazioni che desiderava?

Q9. Sono stati affrontati
eventuali problemi pratici,
personali o economici derivanti
dalla malattia?

Q10. Come ha completato
il questionario?

Per favore elenchi eventuali altri sintomi non presenti nell’elenco precedente. Per ciascun sintomo, per favore,
segni la casella che descrive meglio quanto quel sintomo l’ha disturbata nel corso dell’ultima settimana
(nel caso il sintomo abbia avuto delle fluttuazioni indicare un valore medio)

1.______________________ 

2.______________________ 

3.______________________ 

Dolore 

Mancanza di fiato

Debolezza o mancanza di energia

Nausea

Vomito

Scarso appetito 

Stitichezza

Problemi al cavo orale

Sonnolenza

Problemi di mobilizzazione 0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

No, per
niente

Legger-
mente

Moderata-
mente

In modo
severo

In modo
intollerabile

No, per
niente Raramente Qualche

volta

Per la
maggior 

parte
del tempo

Sempre

No, per
nienteRaramenteQualche

volta

Per la
maggior 

parte
del tempo

Problemi
affrontati/

Assenza di 
problemi

Da solo

Problemi
affrontati
in minima

parte

Problemi
in maggior

parte
affrontati

Problemi
parzialmente

affrontati

Con l’aiuto di un familiare o di un amico

Problemi
non

affrontati

Con l’aiuto
di un membro

dello staff

Sempre

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

Figura 2. L’Italian Palliative care Outcome Scale (IPOS).
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La complessità dei bisogni


