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DECRETI ASSESSORIALI

ASSESSORATO DELLA SALUTE

DECRETO 3 gennaio 2011.

Approvazione del “Programma di sviluppo della rete di
cure palliative nella Regione siciliana” e del “Programma di
sviluppo della rete di terapia del dolore nella Regione sicilia-
na”.

L'ASSESSORE PER LA SALUTE

Visto lo Statuto della Regione;

Vista la legge 23 dicembre 1978, n.833, istitutiva del
servizio sanitario nazionale;

Visto il decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 e
successive modifiche ed integrazioni;

Vista la legge regionale 6 aprile 1996 n. 26, che istitui-
sce e regolamenta le reti di cure palliative domiciliari e gli
hospice;

Visto il decreto legge 28 dicembre 1998, n. 450, conver-
tito in legge 26 febbraio 1999 n. 39, che all’art. 1 prevede
l'adozione di un programma nazionale per la realizzazio-
ne, in ciascuna regione o provincia autonoma, di una o pit
strutture dedicate all’assistenza palliativa e di supporto;

Visto il decreto del Ministro della sanita 28 settembre
1999, recante “Programma nazionale per la realizzazione
di strutture per le cure palliative;

Visto il D.P.C.M. 20 gennaio 2000, recante “Atto di
indirizzo e coordinamento recante requisiti strutturali,
tecnologici ed organizzativi minimi per i centri residenzia-
li di cure palliative”;

Visto il decreto n. 32881 del 9 ottobre 2000, con il
quale ¢ stato approvato il programma regionale perla rea-
lizzazione della rete di assistenza ai malati in fase avanza-
ta e terminale;

Viste le linee guida per la realizzazione dél program-
ma regionale di cure palliative approvate con decreto n.
36658 del 5 dicembre 2001;

Visto il decreto n. 890/2002 e successive'modifiche e
integrazioni;

Visto il decreto 8 maggio 20094pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale della Regione siciliana 22/maggio 2009,
n. 23, recante “Nuova organizzazione delle cure palliative
in Sicilia”;

Visto l'art. 7 del succitato decreto 8 maggio 2009 con
il quale viene istituito il Coordinamento operativo regio-
nale per le cure palliative, con.il.compito di assicurare il
monitoraggio ed il governo della rete dei servizi dedicati
per le differenti tipologie di‘assistenza;

Vista la legge 15 marzo. 2010 n. 38, recante
“Disposizioni per garantire I'accesso alle cure palliative e
alla terapia del dolore”;

Visto il decreto n. 1230 del’l11 maggio 2010, modifica-
to dal decreto n. 1937 del 28 luglio 2010, con cui sono stati
attribuiti ulteriori /compiti’ al Coordinamento regionale,
sopra citato, riallineando le previsioni del decreto 8 mag-
gio 2009 alle indicazioni'di cui alla legge n. 38/10 e altresi
sono stati individuati i componenti dello stesso che assu-
me la denominazione'di “Coordinamento regionale per le
cure palliative’e terapia del dolore”;

Visto il*documento Piano sanitario regionale “Piano
della salute 2011-2013” in corso di approvazione;

Visto. il doeumento elaborato dal “Coordinamento
regionale per-le cure palliative e terapia del dolore” relati-
vo alla'rete di cure palliative recante “Programma di svi-

luppo della rete di cure palliative nella Regione siciliana”
contenente gli indirizzi per la realizzazione di un modello
organizzativo ed assistenziale diirete-che garantisca l'ac-
cesso alle cure palliative;

Visto, altresi, il documento elaborato dal succitato
Coordinamento relativo alla rete/per la terapia del dolore
recante “Programma di sviluppo della rete di terapia del
dolore nella Regione siciliana” contenente gli indirizzi per
la realizzazione di un modello’ organizzativo ed assisten-
ziale che garantisca l'accesso alla terapia del dolore;

Considerato che l'accesso alla rete di cure palliative e
alla rete di terapia del dolore ¢ tutelato e garantito dalle
disposizioni contenute nella legge 15 marzo 2010, n. 38 e
che l'assistenza/deve essere erogata dalle strutture sanita-
rie nel rispetto dei principi fondamentali quali: tutela della
dignita e dell’autonomia del malato senza alcuna discrimi-
nazione; tutela e promozione della qualita della vita fino
al suo termine; adeguato sostegno sanitario e socio-assi-
stenziale della-persona malata e della famiglia;

Ritenuto di dover procedere all'adozione dei documen-
ti di programmazione di cui sopra per la realizzazione delle
finalitardi.cui all’art. 1 della legge 15 marzo 2010, n. 38;

Decreta:

Art. 1

Per le ragioni di cui in premessa, sono approvati gli
allegati documenti relativi alla rete di cure palliative
“Programma di sviluppo della rete di cure palliative nella
Regione siciliana” e alla rete di terapia del dolore
“Programma di sviluppo della rete di terapia del dolore
nella Regione siciliana” che costituiscono parte integrante
del presente decreto.

Art. 2

E fatto obbligo ai direttori generali delle aziende sanita-
rie di porre in essere ogni iniziativa utile per la realizzazio-
ne del programma di sviluppo delle due reti e di vigilare
sulla corretta applicazione delle disposizioni ivi contenute.

Art. 3

Il presente decreto supera ed integra le precedenti
disposizioni in materia.

Art. 4

Il presente decreto sara trasmesso alla Gazzetta
Ufficiale della Regione siciliana per la pubblicazione.

Palermo, 3 gennaio 2011.

RUSSO

Allegati

PROGRAMMA DI SVILUPPO DELLA RETE
DI CURE PALLIATIVE NELLA REGIONE SICILIANA

1. PREMESSA

La presente direttiva ha lo scopo di definire le linee attuative
della rete di cure palliative al fine di incrementare l'offerta di tali cure
in ambito domiciliare e residenziale, di definire le modalita di presa
in carico e accompagnamento dei pazienti che necessitano di cure
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palliative nel corso di tutte le fasi della loro malattia. Obiettivo prio-
ritario & la definizione di un modello di rete locale e di un modello di
rete aziendale che siano coerenti con le linee guida nazionali e che
garantiscano cure palliative per qualunque patologia evolutiva
durante tutto il suo decorso, per ogni eta ed in ogni luogo di cura.
Presupposto necessario per la realizzazione delle reti & la diffusione
della cultura delle cure palliative attraverso idonei piani di comuni-
cazione alla cittadinanza e programmi di formazione degli operatori.

2. DEFINIZIONI

Le cure palliative sono cure attive erogate da un’equipe multidi-
sciplinare nell’ambito di un approccio globale alla persona affetta da
un malattia cronica inguaribile, evolutiva e/o terminale. Le cure pal-
liative, intese come prevenzione, identificazione, valutazione e tratta-
mento dei sintomi fisici, funzionali e dei problemi psicologici, socia-
li e spirituali del malato durante tutto il decorso della malattia,
hanno l'obiettivo di garantire la migliore qualita di vita fino alla
morte ed in particolare salvaguardare la dignita della persona mala-
ta e sostenere la sua famiglia.

Per rete locale di cure palliative si intende una aggregazione fun-
zionale ed integrata delle attivita di cure palliative erogate in ospeda-
le, in hospice, al domicilio e in altre strutture residenziali, in ambito
provinciale.

Per rete aziendale si intende linsieme delle prestazioni che
garantiscano l'accoglienza, la valutazione del bisogno e l'avvio di un
percorso di cure palliative all'interno di ogni singola azienda sanita-
ria nell'ambito della quale devono essere promossi programmi for-
mativi per gli operatori operanti nella rete ed effettuato il monitorag-
gio qualitativo e quantitativo delle prestazioni erogate, verificandone
anche gli esiti ed i relativi costi.

3. QUADRO NORMATIVO

1l quadro normativo che disciplina lo sviluppo delle cure pallia-
tive in Sicilia ha inizio nel 1996 — con la legge n. 26 — che ha program-
mato la realizzazione della rete regionale individuando le modalita
attuative che disciplinano la realizzazione delle cure domiciliari.e
degli hospice. Nel corso degli anni successivi si sono susseguite spe-
cifiche norme in materia ed in particolare:

e il decreto sanita del 9 ottobre 2000 concernente l'approvazio-

ne del Programma regionale per la realizzazione della rete di
assistenza ai malati in fase avanzata e terminale;

e il decreto sanita del 5 dicembre 2001 concernente le Linee
guida per la realizzazione del Programma regionale di cure
palliative.

Nel corso di questi anni & stata data attuazione-al Programma

regionale che, anche se ancora non completo, vede oggi realizzati ed
attivati i seguenti hospice:

¢ Hospice ARNAS Civico Palermo 14 p.lL
¢ Hospice ARNAS Catania 12 p.l.
e Hospice ASP Agrigento 10 p.l.
e Hospice AOU Messina 7 p.l
¢ Hospice ASP Messina 10 p.L
e Hospice ASP Ragusa 8 +10 p.l
e Hospice ASP Siracusa 8 p.l
e Hospice ASP Trapani 10 p.l
¢ Hospice ASP Palermo 10 p.l.

per un totale di 89 p.l. e le seguenti reti provinciali di assistenza
domiciliare palliativa (erogata in convenzione con enti non profit):

ASP di Palermo

ASP di Catania

ASP di Messina

ASP di Trapani

ASP di Ragusa.

Il decreto n. 873 dell’8 maggio;2009 definisce la nuova organiz-
zazione delle cure palliative in Sicilia e disciplina la dotazione dei
posti letto hospice su'tutto il territorio regionale determinando la
nuova valorizzazione.delle prestazioni residenziali e domiciliari ed
indicando le linee di sviluppo delle cure palliative nell’ambito delle
ASP.

Lemanazione-della legge n. 38 del 15 marzo 2010 ¢ il primo
atto istituzionale/del Parlamento italiano che sancisce il diritto del
cittadino italiano ad’accedere alle cure palliative ed alla terapia del
dolore.

Con decreto/n. 1230 dell'll maggio 2010 & stato costituito il
coordinamento regionale di cure palliative a cui & stata attribuita, tra
le varie funzioni, quella di coordinare i servizi assistenziali della Rete
regionale di cure palliative.

4. LA SITUAZIONE ATTUALE

La Regione ¢ fortemente impegnata nella prosecuzione del pro-
gramma di realizzazione della Rete regionale di cure palliative ed a
tal fine ha recentemente costituito un coordinamento regionale al
quale sono state attribuite varie funzioni tra’cuiil'‘coordinamento dei
servizi assistenziali ed il mandato di garantire Ferogazione di livelli
uniformi di assistenza.

Nella Regione Sicilia, 'assenza di criteri di ammissione in cure
palliative crea gravi problemi in termini di disponibilita di risorse e
di rimborso delle prestazioni ed a cio si' deve aggiungere che le cure
palliative vengono erogate esclusivamente a malati oncologici
lasciando completamente scoperta I'area delle altre malattie cronico-
degenerative.

5. MODALITA DI REALIZZAZIONE DI UN INTERVENTO PALLIA-
TIVO

Premesso che le cure palliative sono un livello essenziale di assi-
stenza, i fondamenti.su cui si basa il loro sviluppo a livello regionale
sono indicati nel decreto n. 873 dell’8 maggio 2009.

A tali principi bisogna associare i seguenti orientamenti relativi
a quello che deye essere eonsiderato a tutti gli effetti un intervento
palliativo:

- segnalazione del caso;

- valutazione del bisogno;

- attuazione’di un programma di presa in carico del malato e

della'sua famiglia;

— attivazione“di riunioni multi professionali di discussione del

caso di ogni singolo malato;

~ sostegno’ psicologico dell'equipe curante in particolari situa-

zionirdi difficolta;

— misurazione della qualita di vita dei malati con strumenti spe-

cifici e validati.

SEGNALAZIONE DEL CASO

Lunita operativa di cure palliative assicura prestazioni socio-
sanitarie ad elevata integrazione sanitaria di cui all’art. 3-septies,
comma 4, del decreto legislativo n. 502 del 1992, e successive modi-
fiche e integrazioni.

Laccesso alla rete aziendale provinciale avviene mediante segna-
lazione al PUA (Punto unico di accesso alle prestazioni socio-sanita-
rie) da parte di chiunque abbia interesse:

e persona malata;

e familiari o vicinato;

e medico di medicina generale;

e reparto ospedaliero;

e servizi sociali;

e altri.

Il PUA trasmette tempestivamente la segnalazione alla UVP
distrettuale per la successiva valutazione.

VALUTAZIONE DEL BISOGNO

LUVP distrettuale ¢ il luogo elettivo dove avviene la valutazione
della richiesta di assistenza. Il miglioramento della qualita di vita
nella fase avanzata e terminale di malattia & strettamente correlato
alla soddisfazione di bisogni fisici e non secondariamente alla soddi-
sfazione di bisogni, relazionali, sociali, psicologici, culturali e spiri-
tuali. Conoscere e saper riconoscere tali bisogni ¢ il primo passo per
trovare e offrire le risposte che con maggiore probabilita potrebbero
soddisfarli. In termini organizzativi significa mettere in atto nel
modo pitt concreto possibile un modello efficace che metta al centro
il malato nella sua individualita ed i suoi familiari, utilizzando al
meglio le risorse disponibili.

Si tratta di raggruppare i bisogni per aree o identificare le richie-
ste piu rilevanti pressanti e/o pit frequenti, operando in equipe e
mobilitando le risorse di volta in volta necessarie, nell’ambito della
famiglia, degli operatori e della rete integrata sociale di assistenza.

ATTUAZIONE DI UN PROGRAMMA DI PRESA IN CARICO
DEL MALATO E DELLA SUA FAMIGLIA

1l ricorso ad un trattamento palliativo inteso come prevenzione,
identificazione, valutazione e trattamento dei sintomi fisici, funzio-
nali e delle problematiche psicologiche, sociali e spirituali del pazien-
te in fase avanzata e/o terminale di malattia, va inquadrato su due
livelli di presa in carico tra loro complementari:

1. un primo livello di competenza di base che deve essere patri-

monio culturale comune a tutte le specialita mediche e chi-
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rurgiche ed alla professione infermieristica che prendono in
cura un paziente in fase avanzata di malattia. Di tale livello &
parte integrante il medico di medicina generale.

2. un ulteriore livello di competenza specifico proprio di un’e-
quipe multi professionale (composta da medici, infermieri,
psicologi, fisioterapisti ed assistenti sociali) con specifica for-
mazione in cure palliative con una presa in carico domicilia-
re o in regime di ricovero in hospice.

1l primo livello di base consiste in un approccio palliativo attra-
verso l'ottimale controllo dei sintomi e una adeguata comunicazione
con il malato e la famiglia. Queste cure sono erogate da operatori
sanitari con buona conoscenza di base delle cure palliative, ma per i
quali esse non rappresentano il focus principale di attivita. A domici-
lio tali cure sono erogate dall'equipe domiciliare di cure palliative e
vengono coordinate dal medico di medicina generale nella definizio-
ne di obiettivi e processi assistenziali attraverso una valutazione mul-
tidimensionale. Nell'ambito di un’unita operativa ospedaliera o di un
servizio ospedaliero senza posti letto dedicati, tale livello puo essere
espletato direttamente dal personale dell'unita operativa presso cui il
malato si trova ricoverato o in regime di consulenza da parte di un
componente dell'equipe multiprofessionale di cure palliative della
rete aziendale.

1l secondo livello consiste nell’attivazione di un livello assisten-
ziale specialistico di cure palliative in cui vengono utilizzati posti
letto hospice o attivata l'assistenza domiciliare con equipe mobili
multi professionali dedicate. La responsabilita di tale livello ricade su
un referente designato nell'ambito dell'equipe multi professionale
dell’'unita operativa di cure palliative aziendale.

Lidentificazione dei diversi tipi di “presa in carico” & un passag-
gio indispensabile per lo sviluppo della rete di cure palliative in una
logica di gradazione e adeguamento alle necessita dei pazienti.

La decisione di accogliere un malato in un programma di cure
palliative dovra comunque essere presa tenuto conto della volonta del
malato o del familiare, del parere del medico di medicina generale,
del medico che ha in cura il malato e del medico specialista.
Lammissione dovra essere sostenuta da una valutazione globale cli¢
nico/assistenziale e psico-sociale del paziente che dara luogo a“un
progetto di cura individualizzato ed inserito nell’ambito di un dossier
che dovra accompagnarlo in tutto il suo percorso. La decisione di
uscire dal piano di cura dovra essere assunta sulle stesse basi.

ATTIVAZIONE DI RIUNIONI MULTIPROFESSIONALI DI
DISCUSSIONE DEL CASO DI OGNI SINGOLO MALATO

E la riunione multi professionale lo strumento principale di
lavoro. Lattitudine al lavoro in gruppo deve essere il risultato di un
processo di apprendimento relazionale basato sulla-capacitardi svi-
luppare un processo di comunicazione efficace fra i‘fmembri dell’e-
quipe e fra questi ed i malati assistiti.

Sono quindi attivate con cadenza periodica le riunioni di equi-
pe finalizzate alla discussione del caso di ogni singolo malato assi-
stito. Tali incontri, condotti dai coordinatori medici o'infermieristi-
ci ed aperti alla partecipazione di tutti gli operatori sanitari e psico-
sociali coinvolti nel processo di cura al‘paziente, costituiscono gli
strumenti operativi fondamentali affinché/ciascun operatore possa
fruire di momenti di riflessione volti ad individuare il miglior
approccio gestionale del paziente ed offrire una assistenza di eleva-
ta qualita.

In particolare le riunioni multi professionali sono indirizzate al
conseguimento dei seguenti obiettivi:

e aggiornamento della situazione. psico-fisica di ogni singolo

paziente in carico;

o riflessione sull'andamento generale del processo assistenziale;

¢ pianificazione degliinterventi assistenziali futuri;

o valutazione della qualita di vita del paziente in assistenza e, in
caso di decesso, della qualita della morte;

e attuazione di una continua verifica dell'operato di ciascun
operatore;

e rielaborazione collettiva del lutto;

e espressione dei vissuti, dei coinvolgimenti e dei meccanismi di
difesa messi in atto.dagli operatori con successiva elaborazio-
ne psicologica all'interno del gruppo di lavoro;

¢ metabolizzazione delle tensioni connesse all’assistenza.

SOSTEGNO PSICOLOGICO DELL'EQU[PE CURANTE IN PAR-
TICOLARI SITUAZIONI DI DIFFICOLTA

La supervisione psicologica delle équipe che operano all'interno

della rete di cure palliative ¢ indispensabile per adeguare il livello

professionale ai bisogni del malato e per sostenere emotivamente gli
operatori nello svolgimento delle proprie funzioni.

Nella rete di cure palliative sono attivati specifici programmi di
supporto psicologico rivolti agli operatori che vivono situazioni di
particolare difficolta nella gestione dei processi- assistenziali allo
scopo di monitorare e prevenire il rischio burn-out.

Tali programmi, centrati sull’obiettivo-di favorire 'elaborazio-
ne del cordoglio e del lutto correlati all’attivita assistenziale, sono
finalizzati all’acquisizione di capacita comunicative, relazionali e
di gestione delle emozioni. Gli strumentisterapeutici idonei a per-
seguire questi obiettivi possonoandare da interventi individuali di
psicoterapia comportamentale '0 ad' orientamento psicodinamico,
all'organizzazione di gruppi Balint.di supervisione finalizzati ad
incrementare il senso di competenza nella relazione terapeutica,
I'identita professionale, la sicurézza e la soddisfazione degli opera-
tori.

MISURAZIONE DELLA QUALITA DI VITA DEI MALATI CON
STRUMENTI SPECIFICI E VALIDATI

Saranno utilizzati con regolarita strumenti validati di misurazio-
ne della qualita di vita‘nelle persone assistite. La valutazione della
qualita di vita del paziente nei diversi luoghi di cura deve rappresen-
tare la prima fase del processo della presa in carico.

Nel particolare contesto delle cure di fine vita, cure globali e con-
tinue, che mirano non solo al trattamento dei bisogni fisici del mala-
to, ma anche alle necessita psicologiche, emozionali e spirituali, 1'o-
biettivo primario /deve essere quello di garantire alla persona la
migliore qualita di vita possibile. Alla presa in carico del malato, I'e-
quipe multi/professionale dovra condurre l'accertamento dei bisogni
fisici, psicologici, relazionali, sociali, culturali e spirituali. Questa
prima’ fase’ del processo clinico/assistenziale ¢ determinante per la
formulazione del piano assistenziale. Perché quest'ultimo possa rite-
nersi congruo alle necessita del malato, I'equipe dovra dotarsi di stru-
mentisspecifici e validati che ne consentano di misurare la qualita di
vita. Tale approccio potra indirizzare l'intervento dell’equipe verso
quelle problematiche a carico del paziente non percepite, non mani-
feste o latenti.

6. ELEMENTI STRUTTURALI E DI PROCESSO

Si ritiene indispensabile prevedere l'attuazione dei seguenti ele-
menti strutturali e di processo per un’adeguata realizzazione della
rete di cure palliative:

e strutture organizzative della rete;
formazione multi disciplinare nell'ambito delle unita di cura;
integrazione socio-sanitaria;
adeguata comunicazione ai cittadini;
valorizzazione del volontariato;
valorizzazione del ruolo del non profit;
procedure per discussione e risoluzione delle scelte etiche.

STRUTTURE ORGANIZZATIVE DELLA RETE

Il modello organizzativo ed assistenziale di rete locale deve
garantire a livello provinciale la continuita delle cure nell'ambito dei
diversi livelli assistenziali (domicilio, hospice, ambulatorio, ciclo
diurno) con equipe multiprofessionali dedicate. Ogni rete locale di
cure palliative deve essere operativa in tutte le sue articolazioni assi-
stenziali (primo e secondo livello) ed al suo interno vanno coordina-
ti e sviluppati i servizi ospedalieri e territoriali, sanitari e sociali, pub-
blici e privati dedicati alla cura di tali malati.

La rete aziendale di cure palliative deve costituire parte inte-
grante del piano di attivita di ogni singola azienda sanitaria, anche
attraverso la realizzazione di intese e accordi interaziendali e di baci-
no, nelllambito dei quali devono essere individuate le risorse per
garantire l'attuazione di tutte le prestazioni previste.

E quindi indispensabile che ogni azienda sanitaria concorra alla
realizzazione della rete locale rivolta a “malati affetti da malattie pro-
gressive e in fase avanzata a rapida evoluzione e a prognosi infausta,
per i quali ogni terapia finalizzata alla guarigione o alla stabilizzazio-
ne della patologia non & possibile né appropriata”.

1l coordinamento della rete locale di cure palliative & affidato, a
seguito di accordo interaziendale, ad una struttura organizzativa di
cure palliative nell'ambito di una delle aziende sanitarie in ambito
provinciale, dedicata a tale scopo, composta da figure professionali
con specifica competenza ed esperienza ai sensi dell’articolo 5,
comma 2, legge n. 38/2010.

La struttura organizzativa di cure palliative dell’azienda sanita-
ria provinciale:



Suppl. ord. n. 2 alla GAzzETTA UFFICIALE DELLA REGIONE SICILIANA (p. I) n. 6 del 4-02-2011 (n.5) 5

e garantisce l'accoglienza, la valutazione del bisogno e 'avvio di
un percorso di cure palliative, assicurando la necessaria con-
tinuita delle cure, la tempestivita della risposta e la flessibilita
nell'individuazione del setting assistenziale appropriato;

e garantisce la continuita delle cure palliative attraverso l'inte-
grazione fra l'assistenza in ospedale, 'assistenza in hospice e
l'assistenza domiciliare di base e specialistica;

e attiva il monitoraggio della qualita delle cure attraverso I'ana-
lisi dei flussi informativi e degli indicatori ministeriali, verifi-
ca il rispetto, da parte dei soggetti erogatori di cure palliative
operanti nella rete, dei criteri e degli indicatori previsti dalla
normativa vigente;

o effettua il monitoraggio quantitativo e qualitativo delle presta-
zioni erogate, verificandone anche gli esiti ed i relativi costi;

e promuove ed attua programmi obbligatori di formazione con-
tinua rivolti a tutte le figure professionali operanti nella rete,
attraverso il conseguimento di crediti formativi su percorsi
assistenziali multidisciplinari e multi professionali.

Tale formazione si svolge preferenzialmente attraverso progetti

di audit clinico e di formazione sul campo

La progettazione e la realizzazione della rete delle cure palliati-
ve all'interno di ogni azienda sanitaria provinciale si attua comunque
a livello di dipartimento (di cui al decreto 3 maggio 2007) e a livello
interdistrettuale realizzando l'obiettivo di soddisfare i bisogni della
persona malata e della sua famiglia e/o del care-giver.

La rete sanitaria e socio-sanitaria ¢ pertanto strettamente inte-
grata con quella socio-assistenziale, al fine di offrire un approccio
completo alle esigenze della persona malata, alla quale deve essere
garantito, se richiesto, anche un adeguato supporto religioso.

Nella rete deve essere particolarmente stimolata e favorita l'inte-
grazione delle istituzioni e organismi a scopo non lucrativo, attive da
anni nel campo delle cure palliative, dell’assistenza domiciliare e
degli hospice.

Il coordinamento regionale della rete provvedera a definire i
requisiti minimi e le modalita organizzative necessarie per l'accredi-
tamento delle attivita della rete assistenziale (residenziali e domici-
liari), che saranno oggetto di specifico provvedimento.

Nell'ambito della rete locale di cure palliative sono identificate le
seguenti tipologie di unita operative:

a) unita operativa di cure palliative domiciliari, nella misura di

una per ASP;

b) unita operativa di cure palliative — hospice, nella misura di

almeno una per provincia.

Unita operativa di cure palliative domiciliari

Questo livello di cura consiste in interventi rivolti a malati in
fase avanzata o terminale che richiedono un intervento coordinato a
domicilio e la cui natura del bisogno & di tipo
clinico/funzionale/sociale.

A determinare la criticita concorrono l'instabilitd clinica, la pre-
senza di sintomi di difficile controllo, la necessita di un particolare
supporto alla famiglia e/o al care-giver.

Dovranno essere previsti due livelli di“interventi:

— un primo livello di base:

si tratta di interventi programmati sui 7 giorni settimanali in
cui & prevista la pronta disponibilita medica ed infermieristica
nelle 24 ore. Il medico di medicina generale ¢ il responsabile
dell'assistenza al singolo paziente (care manager) e si avvale
della collaborazione dell'unita operativa di cure palliative domi-
ciliari, con la quale stabilisce un progetto assistenziale indivi-
duale (piano di cura) da lui coordinato. Le modalita di eroga-
zione delle cure palliative domiciliari, poiché presentano carat-
teri specifici per molti aspetti non sovrapponibili al’ADI geria-
trica ad altre forme diassistenza, dovranno presupporre moda-
lita organizzative diversificate e distinte come previsto dalle
linee guida regionali per l'accesso e il governo del sistema inte-
grato delle cure demiciliare approvato con delibera di Giunta
del 4 settembre 2010..Le stesse indicazioni sono fornite dalla
legge del 15 marzo n. 38, che distingue le caratteristiche degli
interventi assistenziali domiciliari in favore dei malati termina-
li con l'indicazionepuntuale di standard assistenziali non mera-
mente prestazionali e non riferiti solo alla persona malata. 1l
complesso delle cure domiciliari in favore delle persone in fase
avanzata e/o/terminale di malattia non & pertanto assimilabile
all'ADI geriatria, ancorché di terzo livello poiché richiede una
efficace ed-€levata integrazione tra servizi sanitari distrettuali
(servizio farmaceutico, assistenza integrativa per presidi ed
ausili, etc.) e tra questi ed i servizi sociali dei comuni.

- Un secondo livello specialistico:

si tratta di prestazioni domiciliari di cure palliative ad elevata
intensita assistenziale che rappresentano un’livello avanzato
di cure a domicilio, in termini di personale ed intensita assi-
stenziale e vengono fornite sotto la diretta responsabilita del-
I'équipe dell'unita operativa di cure spalliative domiciliari.
Anche tale modalita va concordata coniil medico di medicina
generale ed ¢ anzi indispensabile che quest'ultimo mantenga
uno stretto collegamento con unita operativa di cure palliati-
ve domiciliari in quanto percepito'quale figura sanitaria di
riferimento da parte del paziente e dei suoi familiari. Gli inter-
venti domiciliari sono programmati 7 giorni settimanali e
deve essere prevista la pronta disponibilita medica ed infer-
mieristica nelle 24 ore:

Per i pazienti inseriti in un programma di cure palliative domi-
ciliari deve essere previstal'erogazione diretta dei farmaci, degli ausi-
li e presidi.

Composizione dellequipe

Lequipe deve essere multi professionale con personale dedicato.
La struttura di base & costituita da medici ed infermieri in possesso
di adeguata formazione ed esperienza; di tale struttura & parte inte-
grante il medico-di medicina generale. Con questa struttura di base
collaborano, in‘rapporte-ai bisogni del malato e della famiglia, psico-
logi, fisioterapisti, assistenti sociali nonché le altre figure professio-
nali ritenute essenziali.

Ai fini della individuazione delle figure professionali e di una
adeguataypianta/organica si rimanda all’allegato 1.

Unita operativa.di cure palliative — Hospice

Nel caso di pazienti in cui non & possibile proseguire I'assisten-
za domiciliare, per motivi sanitari o anche socio-assistenziali puo
essere attivato da parte della UVP, di concerto con il medico di medi-
cina generale, un programma di cure residenziali presso una struttu-
ra hospice.

AlPhospice accedono i malati, affetti da una malattia progres-
siva\ e in fase avanzata, in rapida evoluzione e a prognosi infausta,
nen-pil suscettibile di terapia etiopatogenetica, in base ai seguenti
criteri:

1. aspettativa di vita, di norma valutata in 6 mesi, in base ad
indicatori prognostici valicati scientificamente ed alla espe-
rienza, scienza e coscienza dell’equipe curante;

2. elevato livello di necessita assistenziale e/o ridotta autonomia
funzionale e/o compromissione dello stato cognitivo caratte-
rizzanti uno stato di “fragilita”;

3. impossibilita di attuare le cure domiciliari palliative, per pro-
blematiche sanitarie e/o sociali;

4. Karnofsky Performance Status (KPS) uguale o inferiore al
valore di 40;

5. quadro caratterizzato da instabilita di sintomi e segni (in pri-
mis dolore e dispnea), da necessita di adeguamenti terapeuti-
ci continui per ottenere la stabilita del quadro clinico e/o
dalla presenza di manifestazioni cliniche di difficile e/o com-
plesso trattamento (ad es. piaghe maleodoranti, lesioni a
grave rischio di emorragia, delirio).

I malati possono accedere alle prestazioni garantite dal ricovero
in hospice provenendo da qualsiasi set assistenziale, purché in coe-
renza con i requisiti specifici sopra indicati.

Tendenzialmente 'hospice deve offrire una multidisciplinarieta
professionale tale da garantire la piena continuita assistenziale
conformemente alle scelte del malato.

Nell'hospice devono integrarsi armoniosamente le competenze
cliniche e le capacita relazionali, al fine di creare un ambiente acco-
gliente, ricco di calore e contemporaneamente in grado di curare effi-
cacemente e rapidamente i sintomi destabilizzanti, premessa indi-
spensabile per la creazione di un percorso “dignitoso” verso la fase
finale della vita. Le cure palliative in hospice sono costituite da un
complesso integrato di prestazioni sanitarie professionali di tipo
medico, infermieristico, riabilitativo e psicologico, oltre che a presta-
zioni sociali, tutelari ed alberghiere. Esse sono erogate da equipe mul-
tidisciplinari e multiprofessionali che assicurano cure ed assistenza in
via continuativa ventiquattro ore, sette giorni su sette. Le cure in
hospice sono garantite in modo omogeneo ovunque esso sia colloca-
to. Non sono corrette derive di ipermedicalizzazione (con il rischio
implicito di accanimento terapeutico) né derive verso il semplice
accudimento (con il rischio di un inadeguato trattamento sanitario).

Lorganizzazione deve prevedere:

e la pluridisciplinarieta necessaria per assicurare la qualita
della presa in carico e 'adattamento del progetto di cura al
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bisogno del malato e della sua famiglia;

I'intervento di uno psicologo sul paziente o sul familiare;
I'intervento di un assistente sociale;

lintervento di volontari;

la possibilita di visite libere ai pazienti, senza orari predefini-
ti, da parte dei familiari.

Composizione dell’'equipe

Lequipe deve essere multi professionale con personale dedicato.
La struttura di base & costituita da medici ed infermieri ed operatori
socio sanitari in possesso di adeguata formazione ed esperienza. Con
questa struttura di base collaborano, in rapporto ai bisogni del mala-
to e della famiglia, fisioterapisti, psicologi, assistenti sociali nonché
le altre figure professionali ritenute essenziali.

Le equipe multiprofessionali adottano quale strumento di condi-
visione professionale periodica la riunione d’equipe.

Ai fini della individuazione delle figure professionali e di una
adeguata pianta organica, si rimanda all’allegato 1.

Assistenza ospedaliera

Nell'ambito dell’assistenza ospedaliera, 'approccio palliativo &
garantito per tutti i malati durante l'intero percorso di cura.

Le cure palliative in ospedale, nell'ambito della rete di assisten-
za, sono caratterizzate da prestazioni di consulenza palliativa medi-
ca ed infermieristica, ospedalizzazione in regime diurno, attivita
ambulatoriale.

Le prestazioni di consulenza palliativa garantiscono un suppor-
to specialistico ai malati nei diversi regimi di assistenza ospedaliera
al fine di un ottimale controllo dei sintomi e di una appropriata
comunicazione con il malato e con la famiglia, contribuendo ad assi-
curare continuita assistenziale durante tutto il percorso di malattia
ed integrazione tra i diversi livelli della rete.

Lospedalizzazione in regime diurno garantisce l'erogazione di
prestazioni terapeutiche di particolare complessita non eseguibili
nelle altre strutture della rete. Si tratta di un ricovero giornaliero che
garantisce cure mediche e assistenza infermieristica per pazienti che
si trovano in qualsiasi momento del loro percorso oncologico i quali
non necessitano di ricovero ospedaliero.

Lambulatorio garantisce 'erogazione di prestazioni per pazien-
ti autosufficienti che necessitano di valutazione multidimensionale
specialistica per il controllo ottimale dei sintomi e per il supporto alla
famiglia.

Le dimissioni protette vanno realizzate utilizzando il modello
gia esistente che prevede la presenza in ogni P.O. di un referente per
la dimissione protetta.

Centrale operativa di coordinamento di cure palliative

Al fine di garantire la realizzazione della rete, vengono attivate le
centrali operative di coordinamento di cure palliative (nella’ misura
di almeno una per ASP) quali centri di coordinamento e collegamen-
to tra tutti i componenti della rete locale. Tale centrale operativa &
allocata nell’'ambito dell'unita operativa di cure palliative che coordi-
na la rete locale.

Esse hanno la funzione di facilitare e razionalizzare il percorso
della presa in carico globale del paziente-attraverso il coordinamen-
to delle attivita e dei servizi tra loro stréttamente interconnessi, nel-
I'ambito delle strutture organizzative pubbliche e private accreditate
e delle istituzioni e organismi a scopo non lucrativo operanti sul ter-
ritorio.

Nell'ambito della centrale operativa sara possibile concentrare
ed aggiornare l'insieme delle informazioni relative ad ogni singolo
paziente grazie alle reti informatiche internet e con 'uso fondamen-
tale ed appropriato del telefono. Qui un'unica funzione sanitaria ed
organizzativa dovra essere in grado di dare risposte puntuali, attiva-
re servizi, coordinare prestazioni, seguire decorsi ed assicurare moni-
toraggi con continuita e sicurezza.

La centrale operativa dovra-essere in grado di programmare ed
eseguire i controlli e i monitoraggi a distanza e mettere a disposizio-
ne un “sistema” capace di sostenere i pazienti stessi, le loro famiglie
ed i professionisti che si devono “ordinare e coordinare” per assicu-
rare i processi di cura.

Per garantire all'utenza un flusso informativo coordinato ed un
unico accesso alledifferenti tipologie assistenziali, la centrale opera-
tiva dovra essere in grado di ricevere le chiamate almeno 12 ore al
giorno, dal lunedi al'venerdji, ed il sabato mattina. Lo specifico nucleo
di valutazione distrettuale avra successivamente il compito di proces-
sare le richieste di-assistenza e garantire, quando ritenuto necessario,
entro termini temporali definiti da indicatori, le prestazioni richieste
utilizzando le diverse linee assistenziali. La centrale operativa & per-
tantosil Tuogo fisico in cui si dovranno ricomporre i processi di cura,

gestire unitariamente la documentazione, valutare I'impatto econo-
mico delle decisioni, definire le responsabilitanel lavoro integrato, la
continuita assistenziale tra hospice e domicilio, la’collaborazione tra
strutture residenziali e territoriali, la predisposizione di percorsi assi-
stenziali appropriati per tipologie d’'intervento.

Unita valutativa palliativa (UVP)

LUnita valutativa palliativa (UVP) & istituita in ogni distretto
sanitario ed ¢ costituita da tre componenti:

1) MMG dell’assistito, in quanto medico di fiducia e conoscito-
re delle problematiche cliniche, psicologiche e sociali della
persona malata e della sua famiglia;

2) specialisti della valutazione multidimensionale: medico
responsabile hospice, medico responsabile cure palliative
domiciliari, infermiere, terapista della riabilitazione, assi-
stente sociale, psicologo, altre figure professionali ritenute
necessarie;

3) direttore del distretto sanitario o suo delegato, in quanto
gestore delle risorse!distrettuali e responsabile della integra-
zione dei servizi samitari del distretto sanitario con i servizi
sociali dei‘ecomuni.

LUVP deve esserein grado di espandersi e contrarsi a seconda
delle esigenze. Arseguito di una richiesta d’attivazione, I'Unita valuta-
tiva palliativa“accerta, utilizzando adeguati strumenti valutativi, la
presenza ed il tipo della patologia in fase avanzata o terminale ed
avvia gli interventi ritenuti necessari ed adeguati.

Per quanto concerne i distretti socio-sanitari delle aree metropo-
litane di Palermo; Catania e Messina il numero delle UVP sara
dimensionatosal bisogno ed alle risorse delle aziende cosi da assicu-
rare ,comunque la tempestivita delle valutazioni e l'attivazione del
Sservizio.

FORMAZIONE MULTIDISCIPLINARE E PROFILI PROFES-
SIONALI NELLAMBITO DELLE UNITA DI CURA

Nelle more di quanto previsto dai decreti attuativi dell’articolo 8,
comma 1, le figure professionali idonee ad operare nella rete di cure
palliative sono:

Medici

1. I medici che, al momento dell’emanazione dei decreti attuati-
vi della legge n. 38 del 15 marzo 2010 gia operano in una rete di cure
palliative, sono idonei a continuare ad operare nella Rete come medi-
ci esperti in cure palliative/medici palliativisti se possiedono i seguen-
ti requisiti:

e laurea in medicina e chirurgia e specializzazione di area medi-
ca o chirurgica, con particolare riferimento a specialisti in
anestesia e rianimazione, geriatria, neurologia, oncologia,
radioterapia, pediatria;

e laurea in medicina e chirurgia e corso di formazione specifica
ai sensi del decreto legislativo del 17 agosto 1999, n. 368 modi-
ficato nel decreto legislativo dell’8 luglio 2003, n. 277, con
almeno 2 anni di rapporto convenzionale con il S.S.N. ovvero,
in assenza del corso di formazione specifica, almeno 10 anni
di rapporto convenzionale con il SSN;

e laurea in medicina e chirurgia ed esperienza complessiva di
almeno tre anni nel campo delle cure palliative, certificata,
conseguente ad un impegno lavorativo di almeno 20 ore setti-
manali presso strutture pubbliche o private accreditate/con-
venzionate con il sistema sanitario o socio-sanitario naziona-
le.

Queste tre categorie di medici devono, qualora non li possieda-

no, raggiungere entro tre anni dall’emanazione dei decreti attuativi i
seguenti ulteriori requisiti:

- formazione professionale specifica attraverso la frequenza di
un master universitario in cure palliative con 60 CFU che
abbia un piano di studi coerente con il curriculum di cui al
D.M. 27 aprile 2001;

— equivalente al master universitario ¢ considerato il consegui-
mento di almeno 100 crediti formativi ECM su percorsi assi-
stenziali, multidisciplinari e/o multi professionali attinenti le
cure palliative, con contenuti didattici coerenti con quanto
descritto nel D.M. 27 aprile 2001, di cui almeno 1/3 sotto
forma di tirocinio strutturato. E considerato equiparabile a
questo periodo di tirocinio una attivita lavorativa di almeno
200 ore presso strutture di cure palliative in ospedale, a domi-
cilio o in hospice, pubbliche o private accreditate/convenzio-
nate con il sistema sanitario o socio-sanitario nazionale.

2. I medici che, per un periodo transitorio di anni 10 a partire

dal momento della emanazione dei decreti attuativi della legge n. 38
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del 15 marzo 2010, intendono operare nella rete come medici esper-
ti in cure palliative/medici palliativisti devono possedere i seguenti
requisiti:

e laurea in medicina e chirurgia e specializzazione di area medi-
ca o chirurgica, con particolare riferimento a specialisti in
anestesia e rianimazione, geriatria, neurologia, oncologia,
radioterapia, pediatria;

e laurea in medicina e chirurgia e corso di formazione specifica
ai sensi del decreto legislativo del 17 agosto 1999, n. 368 modi-
ficato nel decreto legislativo dell’8 luglio 2003, n. 277, con
almeno 2 anni di rapporto convenzionale con il S.S.N. ovvero,
in assenza del corso di formazione specifica, almeno 10 anni
di rapporto convenzionale con il SSN.

Queste due categorie di medici devono, qualora non li possieda-
no, raggiungere entro tre anni dall’entrata in servizio i requisiti ulte-
riori di cui al punto 1.

e laurea in medicina e chirurgia ed esperienza complessiva infe-
riore ai tre anni nel campo delle cure palliative, certificata,
conseguente ad un impegno lavorativo di almeno 20 ore setti-
manali presso strutture pubbliche o private accreditate/con-
venzionate con il sistema sanitario o socio-sanitario naziona-
le.

Questi medici devono, qualora non li possiedano, raggiungere

entro tre anni dall’entrata in servizio i seguenti ulteriori requisiti:

- formazione professionale specifica attraverso la frequenza di
un master universitario in cure palliative con 60 CFU e un
piano di studi coerente con il curriculum di cui al D.M. 27
aprile 2001. Equivalente al master universitario & considerato
il conseguimento di almeno 120 crediti formativi ECM su per-
corsi assistenziali, multidisciplinari e/o multi professionali
attinenti le cure palliative, con contenuti didattici coerenti con
quanto descritto nel D.M. 27 aprile 2001, di cui almeno 1/3
sotto forma di tirocinio strutturato.

3. I medici che al termine del periodo transitorio di 10 anni
descritto in precedenza, intendono operare nella rete di cure palliati-
ve devono possedere i seguenti requisiti:

e Laurea in medicina e chirurgia e specializzazione di area
medica o chirurgica, con particolare riferimento a specialisti
in anestesia e rianimazione, geriatria, neurologia, oncologia,
radioterapia, pediatria;

e laurea in medicina e chirurgia e corso di formazione/specifica
ai sensi del decreto legislativo del 17 agosto 1999, n.-368 modi-
ficato nel decreto legislativo dell’8 luglio 2003, m. 277, con
almeno 2 anni di rapporto convenzionale con il S.S.N. ovvero,
in assenza del corso di formazione specifica, almeno 10 anni
di rapporto convenzionale con il SSN;

e laurea in medicina e chirurgia ed esperienza complessiva di
almeno tre anni nel campo delle cure palliative, certificata,
conseguente ad un impegno lavorativo di almeno 20 ore set-
timanali  presso  strutture pubbliche/ .o private
accreditate/convenzionate con il sistema sanitario o socio-
sanitario nazionale.

Queste tre categorie di medici devono-inoltre avere seguito i per-

corsi formativi specifici per le cure palliative/di cui all’articolo 8 della
legge n. 38 del 15 marzo 2010.

Psicologi

Gli psicologi idonei ad operare nella rete di cure palliative devo-
no possedere i seguenti requisiti:

¢ diploma di laurea specialistica in psicologia unitamente a:

e specializzazione in psicoterapia (ultimata o in corso) presso
una scuola di specializzazione riconosciuta dal Ministero;

® ovvero specializzazione in psicologia;

e ovvero abilitazione alla psicoterapia con art. 35 legge n.
56 del 18 febbraio 1989, “Riconoscimento attivita psicote-
rapeutica”.

Questi professionisti’devono, qualora non li possiedano, rag-
giungere entro tre anni dall'entrata in servizio i seguenti ulteriori
requisiti:

- formazione professionale specifica attraverso la frequenza di

un master-universitario in cure palliative con 60 CFU e un
piano di studiceerente con il curriculum di cui al D.M. 27
aprile 2001;

- equivalente al master universitario ¢ considerato il consegui-
mento. di almeno 100 crediti formativi ECM su percorsi assi-
stenziali, multidisciplinari e/o multi professionali attinenti le
cure/ palliative, con contenuti didattici coerenti con quanto
descritto nel D.M. 27 aprile 2001, di cui almeno 1/3 sotto

forma di tirocinio strutturato. E considerato equiparabile a
questo periodo di tirocinio obbligatorio‘un’attivita lavorativa
di almeno 200 ore presso strutture di cure palliative in ospe-
dale, a domicilio o in hospice, pubbliche o private accredita-
te/convenzionate con il sistema /sanitario>o socio-sanitario
nazionale.

Infermieri

Gli infermieri idonei ad operare nella rete di cure palliative
acquisiscono una formazione professionale specifica attraverso il
conseguimento di parte dei crediti-formativi ECM obbligatori per
legge su percorsi assistenziali, multidisciplinari e/o multi professio-
nali attinenti le cure palliative, con contenuti didattici coerenti con
quanto descritto nel D.M. 27.aprile 2001.

Terapisti della riabilitazione

I terapisti della riabilitazione idonei ad operare nella rete di cure
palliative acquisiscono’una formazione professionale specifica attra-
verso il conseguimento di parte dei crediti formativi ECM obbligato-
ri per legge su percorsi assistenziali, multidisciplinari e/o multi pro-
fessionali attinenti‘le cure palliative, con contenuti didattici coerenti
con quanto descritto nel'D.M. 27 aprile 2001.

Per i volontari, quando previsti, dovra essere attuata una speci-
fica formazione:

INTEGRAZIONE SOCIO-SANITARIA

Particolare attenzione deve essere dedicata alla integrazione tra
i servizi sanitari eon i servizi sociali dei comuni, prevedendo la pre-
disposizione /di-azioni integrate all'interno dei piani di zona di cui
alla Jegge n.'328/2000, al fine di assicurare alle persone malate ed alle
loro famiglie tutti gli interventi sanitari e sociali del Programma assi-
stenziale/individuale.

ADEGUATA COMUNICAZIONE AI CITTADINI

La Regione siciliana sviluppa programmi specifici di informa-
zione ai cittadini sui principi di una migliore assistenza ai malati e
sulle modalita di accesso ai servizi delle rete, in coerenza con quanto
stabilito dal Programma regionale di comunicazione.

Ogni azienda sanitaria dovra promuovere campagne di comuni-
cazione che mettano in condizione i cittadini di attuare una scelta
assistenziale in funzione delle necessita e preferenze del paziente.
Dovranno essere valorizzati i diritti alla continuita delle cure, alla
disponibilita di informazioni, alla qualita di vita, alla scelta assisten-
ziale e terapeutica. La campagna di informazione e di sensibilizzazio-
ne sara diretta sia al pubblico generico, attraverso i mezzi di comu-
nicazione di massa, sia soprattutto alle fasce di eta giovanili, attraver-
so interventi nelle scuole e nei confronti di alcune categorie partico-
larmente importanti: i medici di base e gli specialistici, gli infermie-
ri, gli amministratori sanitari. In particolare bisognera informare i
cittadini che il dolore puo essere evitato almeno nella maggior parte
dei casi ricorrendo alle terapie idonee, fugando i falsi timori della
dipendenza dagli oppiacei. La campagna informativa dovra anche
trasmettere indicazioni precise sull’'organizzazione delle cure pallia-
tive e in particolare sulla rete di assistenza e degli hospice. Sara com-
pito delle aziende sanitarie condurre campagne di informazione sugli
aspetti organizzativi locali della propria rete di servizi.

VALORIZZAZIONE DEL RUOLO DEL NON PROFIT

Nell'ambito della rete di cure palliative sono operative le orga-
nizzazioni non profit costituite ai sensi della normativa nazionale e
regionale e delle linee guida europee espresse nei documenti del
Consiglio d’Europa. Le organizzazioni non profit attive nell’ambito
delle cure palliative svolgono un ruolo fondamentale nelle attivita
assistenziali nei confronti dei malati terminali ed offrono valide
risposte assistenziali integrando gli interventi sanitari pubblici.

Le organizzazioni non profit contribuiscono a:

e erogare prestazioni assistenziali di cure palliative;

e garantire un sostegno ai familiari durante la malattia e nella

fase del lutto;

e promuovere la cultura e la formazione nelle cure palliative.

Le organizzazioni non profit possono accedere a forme di con-
venzionamento previste per gli enti eroganti prestazioni socio-sanita-
rie contribuendo in tal modo all'integrazione con le risorse operative
delle UOCP, purché in possesso dei requisiti minimi (processo di
accreditamento).

Risulta indispensabile pertanto la definizione di specifici percor-
si di accreditamento cui si provvedera con specifico provvedimento.
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VALORIZZAZIONE DEL VOLONTARIATO

La partecipazione di volontari nell’'ambito della rete di cure pallia-
tive costituisce un importante elemento di qualita nelle cure palliative.

Le associazioni di volontariato che forniscono tale forma di sup-
porto sono costituite da un insieme di persone che si mobilitano per
migliorare le condizioni di vita delle persone sofferenti e dei loro
familiari che affrontano la fase finale della vita, senza interferire con
le attivita sanitarie ed assistenziali.

1l volontario si affianca e si coordina con il medico e l'infermiere
e con le altre figure professionali nello svolgimento della propria atti-
vita di solidarieta umana, supporto al malato e sostegno alla sua fami-
glia. I volontari operano con professionalita e competenza, in modo
continuativo e responsabile, contribuendo con la propria azione a
garantire i livelli di qualita dell'associazione di appartenenza. La loro
missione si iscrive nell'lambito di un quadro di laicita e di neutralita.

Nell'osservanza delle leggi nazionali e regionali in vigore, le asso-
ciazioni di volontariato hanno l'obbligo di:

> dotarsi di una carta dei servizi che definisca i principi ogget-

to dell'intervento;

> tenere aggiornato il registro dei volontari;

> certificare la selezione e la formazione/educazione perma-
nente;
garantire la supervisione continua;
recepire ed applicare il codice deontologico;
dotarsi di adeguati strumenti di verifica di qualita della pro-
pria attivita;

> garantire annualmente il possesso di risorse proporzionate

agli obiettivi assistenziali dell’associazione;

> garantire le adeguate coperture assicurative.

Lattivita dei volontari deve essere regolata da convenzioni o da
protocolli di intesa formali che delineino i compiti, le responsabilita
e le forme di integrazione.

YVY

PROCEDURE PER DISCUSSIONE E RISOLUZIONE DELLE
SCELTE ETICHE

La rete di cure palliative stabilisce le procedure per la discussio=
ne e la risoluzione dei dilemmi etici che si dovessero presentare,
anche per quanto riguarda le procedure di eventuale segnalazione ad
un comitato etico.

7. GRUPPO TECNICO REGIONALE DI CURE PALLIATIVE

Nell'ambito del coordinamento regionale per le specifiche fun-
zioni in tema di cure palliative ¢ individuato un gruppo‘tecnico cui
fanno parte anche i referenti di cure palliative delle aziende sanitarie.

8. INDIRIZZI CONCLUSIVI

E necessario che alla base dello sviluppo regionale della rete di
cure palliative ci sia un sistema assistenziale e di tutela che sia iden-
tificabile e ben definibile, pur essendo caratterizzato da una forte
integrazione e trasversalita con le reti gia esistenti nel servizio sani-
tario regionale e in quello sociale.

La possibilita di adeguare le reti locali ed aziendali di cure pal-
liative secondo una piu attuale linea di sviluppo, non dovendo neces-
sariamente ricondurre alla rigidita di modelli’ precostituiti, rappre-
senta una peculiarita importante del programma regionale.

Per quanto concerne gli indirizzi regionali in-tema di cure pallia-
tive pediatriche, fermo restando quanto preyisto dal decreto n. 873
del 7 maggio 2009 e dalla normativa nazionale, si rinvia a specifico
provvedimento che definira le caratteristiche della rete regionale di
cure palliative pediatriche.

Allegato n. 1

(Estratto da documento “Prestazioni residenziali e semiresi-
denziali approvato dalla;Commissione nazionale per la defini-
zione e I'aggiornamento'dei L.E.A.)

... Omissis...
4.5. Criteri di accesso agli hospice

4.5.1. Criteri generali

Laccesso alle prestazioni erogate in hospice deve intendersi rego-
lato dai principi generali di universalita, equita ed appropriatezza.

I malati di cui al successivo paragrafo hanno quindi diritto di
scegliere il luogo di cura, nell'ambito delle diverse opzioni offerte
della rete delle cure palliative del SSN, in relazione al loro livello di
consapevolezza della diagnosi e della prognosi.

Le prestazioni erogate in hospice, nodo della rete di cure pallia-
tive, devono prevedere la dimissibilita al domicilio, in quanto 'hospi-
¢e fornisce anche l'assistenza tipica del ricovero di sollievo.

4.5.2. Criteri specifici

Allhospice accedono i malati, affetti da una malattia progres-
siva ¢'in fase avanzata, in rapida evoluzione e a prognosi infausta,
non pitl suscettibile di terapia etiopatogenetica, in base ai seguenti
criteri:

1. aspettativa di vita, di norma valutata in 6 mesi, in base a indi-
catori prognostici validati scientificamente ed all’esperienza,
scienza e coscienza dell’equipe curante;'

2. elevato livello di necessita assistenziale e/o ridotta autonomia
funzionale e/o compromissione dello stato cognitivo caratte-
rizzanti uno stato di “fragilita”;?

3. impossibilita di attuare le cure domiciliari palliative, per pro-
blematiche sanitarie e/o sociali.

I malati possono accedere alle prestazioni garantite dal ricovero

in hospice proveniendo da qualsiasi set assistenziale, purche in coe-
renza con i requisiti specifici sopra indicati.

4.6 Caratteristiche qualificanti il LEA hospice*

Qualita

Complessita Intensita

Presenza di:
1. specifici protocolli formalizzati per il controllo del

Presenza di una équipe multidiscipli-
nare e multiprofessionale, composta

Sette giorni su sette:
— assistenza medica sulle 24 ore

dolore e dei sintomi, per la sedazione, per I'alimen- | almeno da: — presenza infermieristica continuati-
tazione e l'idratazione, per il nursing. — medico va nelle 24 ore
- infermiere - presenza continuativa di operatori
2. Programmi formalizzati: — operatore tecnico dell’assistenza tecnici dell’assistenza sulle 24 ore
a. per l'informazione, la comunicazione e il soste- — fisioterapista
gno al paziente e alla'famiglia; — psicologo Minuti assistenza paziente die:

b. l'accompagnamento alla .merte e assistenza al .
lutto;

c. per laudit clinico e il\sostegno psico-emotivo
all’équipe;

d. per la formazione continua del personale.

3. specifici criteri perdl reclutamento e la valutazione
periodica del personale.

4. Accordiformalizzati con i soggetti erogatori di cure
palliative ' domiciliari accreditati nel’ASL di riferi-
mento, jallinterno della rete di cure palliative, a
garanzia della continuita del percorso di cura.

assistente sociale -
— assistente spirituale -

medico 30’

infermiere 180’

— personale di assistenza 180’
— fisioterapista 7’

- psicologo &

- assistente sociale 8’

- assistente spirituale 5’
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(Estratto da documento “Nuova caratterizzazione dell’assi-
stenza territoriale, domiciliare e degli interventi ospedalieri a
domicilio” approvato dalla Commissione nazionale per la defini-
zione e I'aggiornamento dei L.E.A.”)

Si distinguono, in relazione ai bisogni e tenendo conto dei
modelli gestionali-organizzativi attivati da diverse regioni®, cosi come
evidenziato nel “Progetto di ricerca finalizzata ex art. 12 del decreto
legislativo n. 502/92: “La condizione dell'anziano non autosufficiente
— Analisi comparativa delle attuali forme di tutela e delle potenziali
prospettive”, i seguenti profili:

1. “Cure domiciliari prestazionali“ caratterizzate da prestazioni

sanitarie occasionali o a ciclo programmato;

2. “Cure domiciliari integrate di primo-secondo e terzo livello”.
Le cure di primo e secondo livello assorbono quelle gia defini-
te ADT’, mentre quelle di terzo livello assorbono I'OD®. Questa
tipologia di cure domiciliari - in funzione della differente com-
plessita/intensita — & caratterizzata dalla formulazione del
Piano assistenziale individuale (PAI) redatto in base alla valu-
tazione globale multidimensionale ed erogate attraverso la
presa in carico multidisciplinare e multiprofessionale;

3. “Cure domiciliari palliative a malati terminali”, assorbono
“l'assistenza territoriale domiciliare rivolta a pazienti nella
fase terminale” e 'OD-CP? e sono caratterizzate da una rispo-
sta intensiva a bisogni di elevata complessita definita dal PAT
ed erogata da un’équipe in possesso di specifiche competenze.

...Omissis...

1. Cure domiciliari di tipo prestazionale occasionale o ciclico
programmato

Si intende una risposta prestazionale, professionalmente qualifi-
cata, ad un bisogno puntuale di tipo medico, infermieristico e/o ria-
bilitativo che, anche qualora si ripeta nel tempo, non presupponga la
presa in carico del paziente, né una valutazione multidimensionale e
I'individuazione di un piano di cura multidisciplinare.

Sono richieste dal medico, responsabile del processo di cura‘del
paziente e sono volte a soddisfare un bisogno sanitario semplice nei
casi in cui il paziente presenti limitazioni funzionali che rendono
impossibile 'accesso ai servizi ambulatori.

La gamma di prestazioni di questa tipologia di intervento profes-
sionale comprende:

...Omissis...

2. Cure domiciliari integrate di primo e secondo livello

Sono ricompresi in questa tipologia assisténziale interventi pro-
fessionali rivolti ai malati e alle loro famiglieprevisti dal PAL

Lattivazione dell’assistenza richiesta dal medico responsabile
delle cure del paziente prevede il coinvolgimento delimedico di medi-
cina generale nella definizione degli obigttivi e deirprocessi assisten-
ziali attraverso la valutazione multidimensionale.

Si rivolge a malati che pur non presentando criticita specifiche o
sintomi particolarmente complessi hanno bisogno di continuita assi-
stenziale ed interventi programmati che si articolano sui 5 giorni ( I*
livello) o 6 giorni (IT* livello). Le cure integrate di primo e secondo
livello prevedono un ruolo di centralita/del'medico di medicina gene-
rale che assume la responsabilita clinica condivisa dei processi di cura.

...Omissis...

3. Cure domiciliari integrate dirterzo livello e cure domiciliari
palliative a malati‘terminali

Dette cure consistono/in interventi professionali rivolti a malati
che presentano dei bisogni con/un elevato livello di complessita in
presenza di criticita/specifiche.

— malati terminali (oncologici e non );

— malati portatori i malattie neurologiche degenerative/pro-

gressive in-fase avanzata (SLA, distrofia muscolare);

— fasi avanzate e'complicate di malattie croniche;

— pazienti con necessita di nutrizione artificiale parenterale;

— pazienti/‘con necessita di supporto ventilatorio invasivo;

— pazienti in stato vegetativo e stato di minima coscienza.

Tra questi per i malati terminali & individuato un profilo
specifico’ di/cure palliative che richiede I'intervento di una équi-
pe dedicata di cui fa parte il medico di medicina generale.

A determinare la criticita e I'elevata intensita assistenziale concor-
rono l'instabilita clinica, la presenza di sintomi di difficile controllo, la
necessita di un particolare supporto alla famiglia e/o al care-giver'.

Presupposti di base rimangono la valutazione multidimensiona-
le, la presa in carico del paziente e l'individuazione di un piano di
cura con intervento di tipo multidisciplinare.

Tali cure sono richieste dal medico responsabile delle cure del
paziente.

Si tratta di interventi programmati sui 7 giorni settimanali e per
le cure palliative & prevista la pronta disponibilita medica sulle 24 ore
di norma erogata dall’¢quipe di cura e comunque da medici specifi-
catamente formati.

...Omissis...

STANDARD QUALIFICANTI I LEA CURE DOMICILIARI

Natura

del bisogno yntcpisjeer

Profilo di cura

Durata media

Complessita

(CIA=
GEA/GDC)*"

Mix delle figure
professionali /
impegno assistenziale

Operativita del servizio
(fascia oraria 8-20)

Figure professionali
previste in funzione del
PAI'" e tempo medio in

minuti per accesso

domiciliare

CD Prestazionali
(Occasionali o
cicliche programmate)

clinico
funzionale

Infermiere (15-30")
Professionisti
della Riabilitazione(30’)
Medico (30")

5 giorni su 7
8 ore die

clinico
funzionale
sociale

CD Integrate di
primo Livello
(gia ADI)

Fino a
0,30

180
giorni

Infermiere (30°)
Pofessionisti della
Riabilitazione (45’)

Medico (30°)
Operatore sociosanitario (60°)

5 giorni su 7
8 ore die

CD Integrate
di secondo Livello
(gia ADI)

clinico
funzionale
sociale

Fino a
0,50

180
giorni

Infermiere (30-45")
Professionisti della
Riabilitazione(45’)
Dietista (30°)
Medico (45")
Operatore sociosanitario
(60-90")

6 giorni su 7
10 ore die
da lunedi a venerdi
6 ore il sabato
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Profilo di cura

Natura
del bisogno

Intensita

Durata media

Complessita

CD Integrate di

Infermiere (60’)
Professionisti
della Riabilitazione(60")

7 giorni su 7
10 ore die

terzo Livello clinico Superiore a 90 Dietista (60), da lunedi a venerdi
.2 funzionale T Psicologo (60°) . ..
(gia OD) sociale 0,50 giorni Medico e/o Medico 6 ore die sabato e festivi
Specialista (60') Pronta disponibilita medica
Operatore sociosanitario ore 8/20
(60-90)
Infermiere (60’)
Professionisti 7 siorni su 7
Cure palliative . della Ri'ab'ilitaziope(60') 1g 0 ore die
malati terminali clinico Superiore a 60 Dietista (60 ), da lunedi a venerdi
o funzionale e Psicologo (60°) . .
(gia OD CP) : giorni . . 6 ore die sabato e festivi
sociale Medico e/o Medico

Specialista (60”)
Operatore sociosanitario
(60-90)

Pronta disponibilita medica
24 ore

INDICATORI DI VERIFICA DELLCEROGAZIONE DELLE CURE DOMICILIARI"

E CRITERI DI ELEGGIBILITA

Profilo di cura

Indicatori

Valori standard

Criteri di eleggibilita

N. 1 Numero Asl che erogano tutti

Non autosufficienza

Per tutti i livelli P 100% Disabilita motoria permanente/temporanea tale da
i livelli/ Numero totale Asl - T - A
impedire 'accesso agli ambulatori di competenza
Deterioramento cognitivo di livello elevato con
disturbi del comportamento
CD Prestazionali Condizioni anche temporanee di particolare
(Occasionali o fragilita clinica
cicliche
programmate)
CD Integrate di N. 2.1 Numero malati assistiti >= Condizioni di fragilita clinica in malati
Primo Livello 65 anni / 3,5%" multiproblematici anche al fine di prevenire il
5 residenti >= 65 anni ricovero ospedaliero
CD Integrate di Continuita assistenziale in fase di
Secondo Livello N. 2.2 Numero malati assistiti >= 7915 dimissione dall'ospedale o da una struttura
CD Integrate di 75 anni / reside{lziglq ter ritorig!e L. .
Primo Livello residenti >= 75 anni Quadr% c11n1c1.1nsta.b1h che.rlchledono un moni-
toraggio continuativo e di adeguamento della
CD Integrate di Terzo terapia compatibili con la permanenza al domi-
Livello cilio
; - Stati vegetativi e di minima coscienza
N. 3 Numero malati deceduti per anno a Condizioni di terminalita oncologica e non
causa di tumore (Istat ICD9 cod. 140-208) >=45% Sclerosi laterale amiotrofica

Cure palliative
malati terminali

assistiti dalla rete di cure palliative a domi-
cilio /numero malati deceduti per malattia

oncologica per anno

>= al valore soglia

N. 4 Numero annuo di giornate di cure pallia- | individuato per I'in-
tive erogate a domicilio per malati deceduti a| dicatore n. 3 molti-

causa di tumore ( Istat ICD9 cod. 140-208)

plicato per 55

N. 5 Numero di malati nei quali il tempo| (espresso in giorni)

massimo di attesa fra segnalazione e presa
in carico domiciliare & inferiore o uguale a 3

gg / numero malati curati a domicilio con 80%

assistenza conclusa

Aids

! Studio Support (Waknaus and coll, Annals of Internal Medicine, 122,3,191-2003,1995).
? Karnofsky Performance State (KPS) uguale o inferiore al valore di 50.

> Quadro caratterizzato da instabilita di sintomi e segni (in primis dolore e dispnea), da necessita di adeguamenti terapeutici continui per
ottenere la stabilita del"quadro, clinico e/o dalla presenza di manifestazioni cliniche di difficile e/o complesso trattamento (ad es. piaghe

maleodoranti, lesioni a.grave rischio di emorragia, delirio).

* In integrazione a quanto previsto dal DPCM 20 gennaio 2000, pubblicato nella GU 21 marzo 2000, n. 67.

5 Provincia A. Trentore Regioni: Lombardia, Veneto, Toscana, Lazio, Umbria, Marche, Molise, Sicilia.

¢ Ministero della salute: documenti conclusivi dei comitati ospedalizzazione domiciliare e comitato cure palliative “caratterizzazione dei ser-
vizi di cure domiciliari”/e “il modello organizzativo per la realizzazione della rete di cure palliative”.

7 ADI: assistenza-domiciliare integrata.
8 OD: ospedalizzazione domiciliare.

° OD-CP: ospedalizzazione domiciliare cure palliative.

In questo.documento il care giver & colui che all'interno del nucleo familiare partecipa all’esecuzione del PAL

CIA = coefficiente-intensita assistenziale; GEA = giornata effettiva assistenza; GDC = giornate di cura (durata PAI).
PAI = programma assistenziale individuale.
Gli indicatori‘individuati costituiscono una indicazione per gli organismi deputati all’attivita di verifica.

1l valore/dello standard indicato si riferisce alla sola popolazione anziana in quanto rappresenta il target principale.

10
11
12
3

4

'* Vedi nota 31.
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PROGRAMMA DI SVILUPPO DELLA RETE
DI TERAPIA DEL DOLORE NELLA REGIONE SICILIA

1. PREMESSA

Con la presente direttiva vengono definiti gli indirizzi organizza-
tivi ed operativi della Regione Sicilia in tema di terapia del dolore al
fine di migliorare la qualita della vita delle persone affette da dolore,
indipendentemente dalla sua eziopatogenesi, riducendo il grado della
loro disabilita e favorendone la reintegrazione nel contesto sociale e
lavorativo. Obiettivo prioritario ¢ la definizione di un modello di rete
regionale di centri specialistici, integrato con la medicina del territo-
rio, capace di garantire il diritto di accesso alla terapia del dolore per
tutti i cittadini, in ogni eta ed in ogni luogo di cura. La diffusione di
un modello culturale ed operativo condiviso di terapia del dolore sara
obiettivo necessario per facilitare, attraverso idonei programmi di
formazione, la condivisione dei modelli di governo clinico da parte di
tutti gli operatori della rete.

2. DEFINIZIONI

La terapia del dolore & I'insieme di interventi diagnostici e tera-
peutici volti ad individuare e applicare alle forme morbose croniche
appropriate terapie farmacologiche, chirurgiche, strumentali, psico-
logiche e riabilitative, tra loro variamente integrate, allo scopo di ela-
borare idonei percorsi diagnostico-terapeutici per la soppressione e il
controllo del dolore.

Lassistenza specialistica di terapia del dolore & I'insieme degli
interventi sanitari ed assistenziali di terapia del dolore erogati da
equipe specialistiche in regime ambulatoriale, di day hospital e di
ricovero ordinario e sul territorio.

Malato & la persona affetta da una patologia ad andamento cro-
nico ed evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se esse esisto-
no, sono inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della stabilizza-
zione della malattia o di un prolungamento significativo della vita,
nonché la persona affetta da una patologia dolorosa cronica /da
moderata a severa.

3. QUADRO NORMATIVO

Il quadro normativo che disciplina lo sviluppo della terapia del
dolore ha inizio nel 2001 con le modifiche attuate sul testo’ unico
delle leggi in materia di disciplina degli stupefacenti/(il DPR._n.
309/90), dalla legge 8 febbraio 2001, n. 12 “Norme per agevolare 'im-
piego dei farmaci analgesici oppiacei nella terapia del dolore”, che ha
introdotto un’importante innovazione e un cambiamento culturale
nella legislazione relativa agli stupefacenti.

Successivamente viene stipulato 'accordo tra il Ministro della
sanita, le regioni e le province autonome sul documento linee-guida
inerente il progetto “Ospedale senza dolore”. (G.U/ Serie Generale n.
149 del 29 giugno 2001), che prevede l'istituzione dei'comitati per l'o-
spedale senza dolore.

Con la legge n. 38 del 15 marzo 2010, il Parlamento italiano san-
cisce il diritto del cittadino italiano ad accedere alla terapia del dolo-
re e rafforza l'attivita finora svolta dai cemitati senza dolore con l'i-
stituzione del progetto “Ospedale-territorio senza dolore”, imponen-
do tra l'altro 'obbligo di riportare la rilevazione del dolore all'interno
della cartella clinica medica ed infermieristica in uso presso tutte le
strutture sanitarie.

3. SITUAZIONE ATTUALE

Nonostante 'emanazione di atti normativi rilevanti la risposta
assistenziale nella Regione & tutt'oggi carente e disomogenea. I cen-
tri e gli ambulatori di terapia antalgica presentano caratteristiche
diverse, una disomogenea distribuzione sul territorio e non ci sono
percorsi strutturati e condivisi/con i medici di medicina generale
(MMG) e i pediatri di‘libera scelta. Inoltre non & garantita I'equita di
accesso alla terapia.del dolore per carenza di coordinamento tra
ospedale e territorio.

La legge n. 38 del 15.marzo 2010 impone una organizzazione dei
processi di diagnosi e cura del dolore, sia in ambito ospedaliero che
sul territorio ed\evidénzia l'esigenza di garantire la continuita assi-
stenziale in tutte'le fasi di malattia della persona con dolore di qual-
siasi natura‘patologica.

I modelli operativi nazionali

Fino ad oggi non esistono studi completati che propongono
modelli di integrazione tra i processi attivati in ambito territoriale e

le unita di terapia del dolore. Alcune regioni (Lombardia, Emilia
Romagna, Toscana) hanno identificato alcunelinee programmatiche
per la gestione del dolore ed hanno approvato, standard di accredita-
mento di tipo strutturale e clinico. Tuttavia anche se sono state pub-
blicate linee guida specifiche sulla terapia del dolore oggi non esisto-
no modelli operativi riproducibili e validati sul territorio nazionale.
Cio ha portato ad una mancanza di equita nell’erogazione di tali cure
e ad una carenza di modelli di valutazione/di economicita. Le proce-
dure adottate, specie quelle invasive"permanenti (sistemi spinali) o
che contemplano l'uso di farmaci oppioidi; non sono state indagate
sull'impatto a medio-lungo termine, cosi come la corretta prescrizio-
ne farmacologia non ¢ stata analizzata nel dettaglio di appropriatez-
za in nessun ambito sanitario)e non- sono calcolabili le stime di
impatto globale sull'economia sanitaria regionale.

La realta in Sicilia nell'ambito della terapia del dolore

Nonostante nel 2001 siano state pubblicate le linee guida nazio-
nali che prevedevano'listituzione dei comitati per 'ospedale senza
solore, ancora oggi-negli ospedali siciliani non sempre si presta il
dovuto impegno nella lotta‘contro il dolore. Spesso il dolore non
viene valutato con gli opportuni strumenti e frequentemente non
viene adeguatamente trattato. E cio vale per tutte le tipologie di dolo-
re ivi compreso’il dolore procedurale, il dolore postoperatorio ed il
dolore da parto.

La legge n/ 38/del'15 marzo 2010 evidenzia la necessita di realiz-
zare in tutte le regioni le reti di terapia del dolore volte a garantire la
continuitasyassistenziale del malato affetto da dolore acuto o cronico
dalla struttura ospedaliera al suo domicilio riducendone il grado di
disabilita e favorendone la reintegrazione nel contesto sociale e lavo-
rativo.

E/in ¢orso di realizzazione un progetto ministeriale in cui sono
state individuate quattro regioni (Emilia Romagna, Lazio, Sicilia e
Veneto) nelle quali viene sperimentato un modello organizzativo per
la strutturazione della rete di terapia del dolore.

5. EINEE DI INDIRIZZO REGIONALI PER LA REALIZZAZIONE
DELLA RETE DI TERAPIA DEL DOLORE

In ottemperanza a quanto prescritto dalla normativa nazionale,
le linee di indirizzo regionali riguardano in particolare I'organizza-
zione della rete e lo sviluppo di azioni rivolte al paziente ricoverato o
trattato in regime ambulatoriale. Tale impostazione & necessaria per
affrontare le complesse problematiche legate al dolore, al fine di
debellare il dolore inutile con il coinvolgimento di tutti gli operatori
sanitari e con il pieno coinvolgimento dei medici di medicina genera-
le.

I livelli essenziali di assistenza individuano oggi nell’attivita
ospedaliera le strutture organizzative dedicate alla diagnosi ed al
trattamento delle differenti tipologie di dolore.

Al fine di fornire risposte al complesso delle problematiche rela-
tive alla terapia del dolore la Regione ha elaborato un nuovo model-
lo organizzativo individuando i seguenti indirizzi relativi a quello che
deve essere considerato a tutti gli effetti il percorso per la realizzazio-
ne della rete regionale di terapia del dolore:

¢ coordinamento regionale della rete di terapia del dolore;
articolazione della rete;
tutela del cittadino ad accedere alla terapia del dolore;
presa in carico del paziente;
rilevazione obbligatoria del dolore;
profilo professionale e formazione;
programma di comunicazione alla popolazione sulla terapia
del dolore;

e programma di valutazione delle cure.

COORDINAMENTO REGIONALE DELLA RETE DI TERAPIA
DEL DOLORE

Con decreto assessoriale n. 1230 dell'l1 maggio 2010, & stato
costituito il coordinamento regionale di cure palliative e terapia del
dolore a cui ¢ stata attribuita, tra le varie funzioni, quella di coordi-
nare i servizi assistenziali della rete regionale di terapia del dolore e
supportare tecnicamente la programmazione regionale nella realiz-
zazione e lo sviluppo della rete stessa.

ARTICOLAZIONE DELLA RETE

1l modello regionale prevede che per tutelare il diritto del citta-
dino ad usufruire della terapia del tolore, indipendentemente dalla
sua eziopatogenesi, vengano attivati tutti i nodi della rete sia a livel-
lo ospedaliero che territoriale e che siano garantiti adeguati percorsi
diagnostici, terapeutici e riabilitativi condivisi e che vengano assicu-
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rati idonei collegamenti informativi che permettano la comunicazio-
ne tra i nodi della rete.

E stato individuato un modello organizzativo integrato nel terri-
torio regionale nel quale il livello assistenziale viene scomposto in tre
nodi complementari:

e i centri di riferimento di terapia del dolore (Hub);

¢ I'ambulatorio di terapia antalgica (Spoke);

e l'aggregazione funzionale territoriale (AFT) di medici di medi-

cina generale (MMG).

CENTRI DI RIFERIMENTO DI TERAPIA DEL DOLORE - HUB
(LIVELLO OSPEDALIERO)

L'Hub & una struttura ospedaliera preposta ad erogare, con team
dedicato o in regime di consulenza, interventi diagnostici e terapeu-
tici ad alta complessita (farmacologici, strumentali, chirurgici, psico-
logici tra loro integrati) finalizzati alla riduzione delle disabilita dei
malati affetti da sintomatologia dolorosa acuta e cronica, in regime
ambulatoriale, di day-hospital e ricovero ordinario. All'Hub viene
affidato il compito di sorveglianza delle innovazioni tecnologiche e di
monitoraggio dei processi di cura complessi.

Compiti e funzioni:

1. erogare interventi diagnostici e terapeutici ad alta comples-
sita (farmacologici, strumentali; chirurgici, psicologici varia-
mente integrati);

2. promuovere la riduzione delle disabilita dei malati con dolo-
re acuto e cronico;

3. sorveglianza delle innovazioni tecnologiche;

4. monitoraggio dei processi di cura complessi.

Standard

Il centro Hub deve possedere i seguenti standard:
1. Strutturali:

Risponde ai requisiti regionali per accreditamento delle struttu-

re necessarie all'erogazione delle procedure ambulatoriali inva-

sive (ambulatorio chirurgico) , procedure invasive ad alta com-
plessita (sala operatoria e/o sala di diagnostica per immagini),‘e

per la degenza ordinaria , day-hospital, day-surgery .

Larea funzionale dei servizi generali di supporto verra dimensio-

nata sulla base delle attivita.
2. Tecnologici:

Infusori esterni elettronici/meccanici e le apparecchiature per la

programmazione/controllo dei sistemi impiantabili, gli'strumen-

ti per eseguire lesioni delle vie nervose, strumenti per endosco-
pia, nonche gli strumenti per la diagnostica del sistema somato-
sensoriale.

3. Organizzativi:

[0 attivita ambulatoriale di almeno cinque giorni la settimana
(minimo 30 ore) e pronta disponibilita del personalenelle ore
notturne e nei festivi articolata su due, livelli: 1) assistenza
telefonica; 2) reperibilita in caso di urgenze;
erogazione di tutte le prestazioni preyviste in'regime ambula-
toriale;
in degenza ordinaria si garantisce assistenza medica h 24;
attivita procedurale invasiva ad/alta complessita almeno 2
sedute settimanali;
erogazione di almeno quattro prestazioni specialistiche di alto
livello: cordotomia, cifoplastica, vertebroplastica, epidurolisi
endoscopica, neurolisi del ganglio di Gasser, gangliolisi del
plesso celiaco e nervi splancnici;: neurolisi subaracnoidea,
posizionamento sistema per infusione spinale a permanenza,
posizionamento di sistemi per la nieurostimolazione spinale e
periferica, monitoraggio tossicologico, inquadramento diagno-
stico-terapeutico delle sindromi dolorose idiomatiche, garan-
tendo l'assistenza in regime di'DH/DS/Degenza ordinaria;

O attivita di consulenza perle UU.OO. ospedaliere per la gestio-
ne del dolore acute(post traumatico, in fase di riabilitazione,
post operatorio e:durante travaglio di parto);

trattamento del dolore cronico, in tutte le sue manifestazioni
cliniche con la presa in carico dei casi complessi;
dispensazione di.farmaci (file F) per inizio terapia o per
primo cigclo-di cura;

registro stupefacenti;

invio del referto al MMG con indicazione del percorso tera-
peutico, vie'di somministrazione dei farmaci, eventuali tera-
pie‘adiuvanti nel caso di effetti secondari;

collegamento e convenzione con gli Spoke;

visite di controllo periodiche;

assistenza telefonica in follow up;

o oo o

oo o o

oog

pronta disponibilita 24 ore su 24 e 7 giorni a settimana;
raccolta dati sensibili sulla cartella di terapia del dolore;
registrazione della valutazione del dolore;

cure multidisciplinari e multimodalijcomprensive di riabili-
tazione (neuro modulazione spinale, farmacologica ed elet-
trica, test antalgici diagnostici ecc);

servizi di consulenza, oltre che per 'azienda di appartenenza,
per tutti gli operatori del territorio e nelle altre strutture di
ricovero;

consulenza antalgica per pazienti in‘assistenza domiciliare;
interazione costante, pervia telematica, con gli ambulatori di
terapia del dolore e con gli Spoke;

colloquio medico-paziente-familiare;

attivita amministrativa svolta da personale di supporto
amministrativo;

consulenza antalgica’ domiciliare per pazienti in scompenso
doloroso con certificata impossibilita al raggiungimento dei
luoghi di cura‘(espedale/ambulatorio);

O utilizzo domiciliare di presidi e farmaci ospedalieri al domi-
cilio o presso luoghi di cura del territorio per pazienti con
certificata impossibilita al raggiungimento dei luoghi di cura
(Ospedale/ambulatorio).

Lattivita in’ regime di DH/DS/Degenza ordinaria pud essere
espletata in strutture autonome e dedicate o all'interno di altri ambi-
ti di degenza; in'quést’ultimo caso secondo una procedura che descri-
va le modalita” di utilizzo dei posti letto in termini di
accessibilita/disponibilita e di una procedura che regoli la disponibi-
lita della sala operatoria e/o di una sala di diagnostica per immagini
accreditata pér-la NORA (Non operative room anaesthesia) indican-
te anche il setting pitt appropriato.

Le/prestazioni erogate per pazienti degenti in altre UU.OO sono
comunque ‘da considerare ai fini della determinazione dei volumi
minimi divattivita dell’Hub.

Vengono predisposte schede informative relative alle prestazioni
invasive:

oooo

|

O OoOo og

4. Professionali:

Ogni Hub deve avere almeno tre medici di cui due specialisti in
anestesia e rianimazione dedicati all’attivita di terapia antalgica, con
reperibilita telefonica notturna e festiva o con supporto di una repe-
ribilita aziendale-dipartimentale specialistica.

Per l'attivita chirurgica e di degenza il personale medico ed assi-
stenziale viene adeguato ai volumi di attivita ed alla tipologia orga-
nizzativa dellHub. La compensazione organica verra attuata sulla
base dei carichi di lavoro e dei bisogni territoriali.

5. Prestazionali

Vengono condivise procedure ed istruzioni operative per garan-
tire le caratteristiche qualitative delle prestazioni dichiarate dal ser-
vizio e la gestione delle interfacce.

Sono previste procedure/istruzioni operative per:

e prenotazione delle prestazioni;

e gestione delle liste d’attesa;

e gestione delle richieste urgenti;

e documentazione del processo assistenziale: ammissione, con-

senso informato, relazione al medico curante;

e ricovero in regime ordinario non programmato, qualora le

prestazioni svolte in regime ambulatoriale lo richiedano.

Per i pazienti assistiti in ambulatorio viene istituita una cartella
clinica ambulatoriale.

Vengono definite le interfacce con la rete di cure palliative pre-
sente nel bacino di riferimento dell’Hub.

Vengono definite le interfacce con le strutture esterne al centro
che erogano attivita specialistiche orientate alla diagnosi, terapia,
riabilitazione di patologie dolorose specifiche.

Sono individuati due centri regionali Hub presso:

— Azienda ospedali riuniti Villa Sofia-Cervello di Palermo - U.O.

di anestesia, rianimazione e terapia del dolore;

— ASP 5 Messina - Ospedale San Vincenzo di Taormina — U.O. di

anestesia, rianimazione e terapia del dolore.

AMBULATORIO DI TERAPIA ANTALGICA - SPOKE (LIVELLO
OSPEDALIERO/ TERRITORIALE)

Lo Spoke & una struttura ambulatoriale preposta ad erogare
interventi multimodali di terapia antalgica. Presso tale struttura ven-
gono effettuati i seguenti interventi diagnostici e terapeutici farmaco-
logici, strumentali e chirurgici, variamente integrati e finalizzati alla
riduzione delle disabilita dei malati affetti da dolore.
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Standard

1l centro spoke dovra possedere i seguenti requisiti minimi sia
esso collocato in ambito distrettuale o ospedaliero:

1. strutturali: risponde ai requisiti regionali di accreditamento

degli ambulatori chirurgici;

2. di attivita: - garantisce almeno 18 ore di attivita settimanali,
per esterni, articolate su tre giorni;

— garantisce l'erogazione di tutte le prestazioni previste in
regime ambulatoriale e quanto previsto nei percorsi dia-
gnostico-terapeutici della rete su cui insiste;

— lo Spoke deve prevedere posti letto in day-hospital,;

- garantisce una tempestiva attivita di consulenza ospedalie-
ra con la presa in carico dei casi complessi (inquadramen-
to diagnostico, valutazione del dolore con scale validate,
interventi terapeutici messi in atto, valutazione dell’effica-
cia del trattamento, impostazione del piano terapeutico da
inviare al MMG alla dimissione).

3. professionali: almeno un medico specialista in anestesia e ria-
nimazione dedicato all’attivita di terapia antalgica (per un
minimo di 20 ore settimanali) e un infermiere (per un mini-
mo di 25 ore settimanali). La compensazione dell'organico
avverra sulla base degli effettivi carichi di lavoro e dei bisogni
prestazionali;

4. prestazionali: vengono definite procedure ed istruzioni opera-
tive per garantire le caratteristiche qualitative delle prestazio-
ni dichiarate dal servizio e la gestione delle interfacce.

Nella cartella clinica ambulatoriale vengono registrati: I'inqua-
dramento diagnostico, la valutazione del dolore con scale validate, il
piano terapeutico, il consenso, la valutazione dell’efficacia del tratta-
mento, il follow-up.

La documentazione del processo assistenziale comprende: il
registro delle prestazioni, la relazione al medico curante, la cartella
clinica ambulatoriale.

Ogni ASP deve prevedere l'individuazione degli Spoke nella
misura di 1 ogni 250.000-350.000 abitanti e tenendo comunque in
debita considerazione l'esigenza di salvaguardare le aree territoriali
disagiate.

Ogni ASP dovra attivare almeno uno Spoke entro sei mesi dalla
adozione del presente provvedimento, fermo restando che a regime
dovra raggiungere il rapporto precedentemente indicato coinvolgen-
do tutti i presidi ospedalieri.

LAGGREGAZIONE FUNZIONALE TERRITORIALE (AFT)

La convenzione per la medicina generale rinnovata nel’ACN 29
luglio 2009 ha promosso prioritariamente le forme associative tra
medici per ampliare l'offerta di servizi socio-sanitari agli assistiti sul
territorio e ridurre i pitt costosi accessi impropri negli-ospedali, come
afferma la nuova norma finale n. 17 dell’ACN sulla destinazione dei
finanziamenti per il settore.

Alla base del modello vi ¢ la creazione di una'rete di'aggregazio-
ni funzionali territoriali (AFT) in grado di fornire una prima risposta
concreta alle esigenze dei cittadini, fungendo’da “triage” per i centri
hub e spoke, riducendo cosi il ricorso al pronto soccorso per la cura
del dolore. Le AFT (art. 26 bis) erogano prestazioni sanitarie, nell’am-
bito dei LEA e prevedono obbligatoriamente 'aggregazione di medi-
ci di assistenza primaria e pediatri di libera scelta in numero non
inferiore a 20 creando dei bacini di utenza-che raccolgono fino a
30.000 assistiti.

La AFT nel territorio regionale deve definire un modello artico-
lato sulla base della struttura organizzativa della medicina generale
in grado di dare la prima risposta diagnostica e terapeutica ai biso-
gni della persona affetta da dolore e attuare un programma di forma-
zione dei MMG nell'ambito_della terapia del dolore. La AFT deve
indirizzare, quando necessario e secondo criteri condivisi di appro-
priatezza, il paziente allo Spoke-o7allHUB garantendo la continuita
della gestione nell'ambito-di percorsi definiti nella rete.

In ogni AFT deve essere’individuato un MMG formato in terapia
del dolore con funzioni di consulente e formatore degli altri MMG al
quale compete il compito di referente degli spoke ed HUB della rete.

Ogni medico di medicina generale, successivamente al percorso
formativo effettuato, dovra essere in grado di conoscere ed applicare
il percorso diagnostico-terapeutico (PDT-Dolore) (Dolore cronico in
medicina generale Ministero della salute 2010. Value Relations) ed in
particolare dovra:

e sapere effettuare una diagnosi circostanziata del tipo di dolo-
re; utilizzando semplici strumenti disponibili in ogni ambula-
torio;

e misurarne l'intensita e I'impatto sulla qualita di vita;

e registrare in cartella i dati;

e impostare la terapia farmacologica;

e provvedere all'invio del paziente presso lo/ specialista degli
Spoke o dell’Hub nel caso sussistano'i presupposti;

e interagire costantemente per via‘telematica con gli altri nodi
della rete.

Lattivazione delle AFT avverra secondo le modalita ed i tempi

previsti dall’accordo collettivo regionale della MG.

TUTELA DEL CITTADINO AD ACCEDERE ALLA TERAPIA
DEL DOLORE

Con I'emanazione della legge 15 marzo 2010, n. 138, & stato san-
cito dal legislatore il diritto del cittadino ad usufruire di adeguata
terapia del dolore: il primo comma dell’art. 1 dispone testualmente:
“La presente legge tutela il diritto del cittadino ad accedere alle cure
palliative e alla terapia del.dolore”. Nell'lambito della rete di terapia
del dolore oltre ad essere definiti i percorsi diagnostico-terapeutici
riabilitativi per garantire la/presa in carico del paziente con dolore
acuto o cronico, mederato o severo, riducendone il grado di disabi-
lita e favorendoneda reintegrazione nel contesto sociale e lavorativo,
devono essere coinvolte/in modo integrato tutte le risorse disponibili
sul territorio.

Le aziende Sanitarie devono garantire 'accesso alla rete e I'attua-
zione dei percorsi diagnostico-terapeutici-riabilitativi al fine di assi-
curare la corretta gestione del paziente, ridurne il grado di disabilita
e favorirne la reintegrazione nel contesto sociale e lavorativo. Le stes-
se aziende sanitarie dovranno favorire la continuita assistenziale con
I'integrazione dei diversi ambiti assistenziali (territoriale, a ciclo
diurnoj.di ricovero) e l'inserimento della terapia del dolore nel piano
terapeutico da‘inviare al MMG alla dimissione.

PRESA/IN CARICO DEL PAZIENTE

Nell'ambito della rete di terapia del dolore va garantita la conti-
nuita delle cure attraverso l'integrazione dei diversi ambiti assisten-
ziali (territoriali, a ciclo diurno, di ricovero). Le aziende sanitarie
devono mettere in atto strategie atte a favorire l'attuazione di una
valutazione globale clinico/assistenziale e psico-sociale del paziente
che dara luogo a un progetto di cura individualizzato da inserire nel-
I'ambito di un dossier che dovra accompagnarlo in tutto il suo per-
corso.

RILEVAZIONE OBBLIGATORIA DEL DOLORE

Ogni azienda sanitaria & tenuta a fare rispettare 'obbligatorieta
della valutazione del dolore da parte dei medici e degli infermieri nel
contesto del percorso assistenziale di tutti i malati ricoverati nelle
UU.0O. di diagnosi e cura e deve rendere obbligatoria la registrazio-
ne del parametro dolore nel diario clinico.

La terapia antalgica prevista nel piano terapeutico deve essere
trasmessa al MMG al momento della dimissione.

La continuita assistenziale deve essere garantita con sistemi
informatici che consentono la condivisione dei flussi informativi tra
¢li operatori, soprattutto tra quelli che operano in ospedale e sul ter-
ritorio, sia ai fini gestionali, sia al fine di un puntuale monitoraggio
dei processi e degli esiti.

PROFILO PROFESSIONALE E FORMAZIONE

Le figure professionali idonee ad operare nella rete di terapia del
dolore sono:

e medici specialisti in anestesia e rianimazione;

e medici specialisti con esperienza almeno triennale certificata
nel campo della terapia del dolore conseguente ad un impegno
lavorativo di almeno 20 ore settimanali presso strutture pub-
bliche o private accreditate/convenzionate con il sistema sani-
tario o socio-sanitario nazionale;

¢ medici di medicina generale;

e infermieri;

e psicologi, assistenti sociali, terapisti della riabilitazione.

Poiché la formazione dei professionisti ¢ un elemento indispen-
sabile per fornire adeguate risposte al bisogno della persona con
dolore, ogni azienda sanitaria deve predisporre annualmente specifi-
ci programmi formativi attraverso il conseguimento di crediti forma-
tivi ECM obbligatori per legge su percorsi assistenziali, multidiscipli-
nari o multiprofessionali in terapia del dolore.

Le ASP devono predisporre piani di formazione specifica per i
MMG e per i professionisti dei presidi ospedalieri e programmi for-
mativi comuni che coinvolgano i diversi professionisti della rete.

La Sicilia, in quanto Regione pilota nell'ambito del “progetto
ministeriale sperimentale per 'implementazione di reti assistenziali
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per le cure palliative e la terapia del dolore”, ha gia attivato specifici
corsi di formazione dei formatori dei MMG in collegamento con gli
Hub individuati.

Il progetto regionale prevede:

1) la formazione dei formatori aziendali per avviare in tutte le
aziende la formazione degli operatori allo scopo di ottenere
la rilevazione, il trattamento ed il monitoraggio del dolore in
ambito ospedaliero e migliorare la comunicazione tra medici
ospedalieri ed MMG;

2) la formazione congiunta degli esperti di terapia del dolore e
dei MMG allo scopo di migliorare la comunicazione, e defini-
re percorsi assistenziali condivisi per favorire l'integrazione
delle diverse strutture della rete.

La formazione continua degli operatori allo scopo di definire

percorsi assistenziali condivisi e favorire uno sviluppo organico della
rete.

PROGRAMMA DI COMUNICAZIONE ALLA POPOLAZIONE

La Regione siciliana sviluppa programmi specifici di informa-
zione ai cittadini sui principi di una migliore assistenza ai malati e
sulle modalita di accesso ai servizi delle rete, in coerenza con quanto
stabilito dal programma regionale di comunicazione.

Ogni azienda sanitaria dovra promuovere campagne di comuni-
cazione che mettano in condizione i cittadini di attuare una scelta
assistenziale in funzione delle necessita e preferenze del paziente.
Dovranno essere valorizzati i diritti alla continuita delle cure, alla
disponibilita di informazioni, alla qualita di vita, alla scelta assisten-
ziale e terapeutica. In particolare bisognera informare i cittadini che
il dolore puo essere controllato nella maggior parte dei casi ricorren-
do alle terapie idonee.

La campagna informativa dovra anche trasmettere indicazioni
precise sull'organizzazione della rete di terapia del dolore.

La valorizzazione dei contenuti della legge n. 38/2010, il diritto
alla diagnosi e cura del dolore meritano il pieno e fattivo sostegno del
volontariato per favorire i processi d'informazione e di assistenza

quotidiana dei pazienti con gravi inabilita (caregiver). A tal fine, data
la complessita dei pazienti affetti da dolore cronico.con gravi limita-
zioni funzionali, & opportuno estendere anche ai volontari adeguati
percorsi di formazione ed integrarli nella’ capillarita’ della rete assi-
stenziale nei limiti e ruoli ad essi riconoscibili.

Sara compito delle aziende sanitarie condurre campagne di
informazione sugli aspetti organizzativi locali, della propria rete di
servizi. Ed a tal fine potra essere utilizzato il contributo delle associa-
zioni no-profit operanti nel settore.

PROGRAMMA DI VALUTAZIONE DELLE CURE

1l coordinamento regionale di cure palliative e terapia del dolo-
re, tramite 'attivazione di uno specifico sistema informativo di rac-
colta dei dati, valutera la quantita e la’'qualita delle prestazioni eroga-
te, in accordo con quanto preyisto dalla normativa nazionale.

4. GRUPPO TECNICO/REGIONALE DI TERAPIA DEL DOLORE

Nell'ambito del coordinamento regionale per le specifiche fun-
zioni in tema di terapia del.dolore & individuato un gruppo tecnico
cui fanno parte anche’i referenti di terapia del dolore delle aziende
sanitarie.

CONSIDERAZIONI CONCLUSIVE

In questa fase di sviluppo della rete regionale di terapia del dolo-
re & prioritario un forte impegno formativo in ambito ospedaliero e
territoriale-per migliorare la diffusione delle conoscenze sul dolore e
le differenti modalita di trattamento. Risulta altresi indispensabile
l'integrazione’delle differenti strutture della rete al fine di utilizzare e
valorizzare le'risorse disponibili.

E necessario infine che vengano favorite azioni di sistema fun-
zionali al'miglioramento dell’efficacia del processo assistenziale delle
personeaffette da patologia cronica dolorosa.

(2011.2.75)102
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