@ REGIONE
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GIUNTA REGIONALE

Verbale n. 244 Adunanza 26 nocvembre 2021

L'anno duemiiaveniuno il giorno 268 del mese di novembre alle ore 09:50 in Torino presso la Sede
della Regione, Piazza Castello n.165, nella apposita sala delle adunanze di Giunta, si é nunita la
Giunta Regionale con lintervento di Alberto CIRIOQ Presidents, Fabio CARQSSQO Vicepresidente e
degli Assessori Elena CHIORINO, Luigi Genesio ICARDI, Matteo MARNATI, Maurizio Raffaello
MARRONE, Vittoria POGGIO, Marco PROTOPAPA, Fabrizio RICCA, Andrea TRONZANO,

; con lassistenza di Paola D'AMATO nelle funzioni di

Sono assenti gli Assessori: CAUCINO, GABUSI

{Omissis)
D.G.R. n. 15 - 4166
OGGETTO:

Recepimento Accordi Rep. atti n. 118/CSR e n. 118/CSR del 27.7.2020 e n. 30/CSR del
25.3.2021. Approvazione procedimento per I'accreditamento e il coordinamento regionale delle reti
dt cure palliative e di terapia del dolore per pazienti adulii € pediatrici. Parziale modifica delle
DD.GR. n. 30-866 del 25.10.2010 e n. 11-7041 del 27.1.2014 e revoca deile DD.G.R. n. 31-1482
del 11,2.2011 e n. 43-7345 del 31.3.2014,

A relazione dell’ Assessore ICARDI:
Premesso che:

con D.G.R. n. 30-866 del 25.10 2010, scno state istituite la Rete regicnale di Cure Palliative e la
Rete regionale di Terapia del Dolore, per pazienti adulti, a norma della L. 38 del 15 marzo 2010, ad
integrazione, rispettivamente, della D.G.R. n. 15-7336 del 14.10.2002 e della D.G.R n. 31-1142
del 17.10.2005 ed a revoca delle DD.G.R. n. 2-6025 del 4.06.2007 e n. 9-7872 del 21.12.2007.

La deliberazione sopra citaia ha disposto, fra I'altro, di:

“T]

- revocare la D.G.R. n. 2-6025 del 4.06.2007 di istituzione del Comitato regionale per ia Lotta al
Dolore Ospedale-Territorio e ta D.G.R. n. 8-7872 del 21.12.2007 di istituzione della Commissione
regionale per le Cure Palliative & di costituire, con il presente atto, due nuove commissioni, con
sede presso 'Assessorato alla Tutela della Salute e Sanita, Edilizia Sanitaria, Politiche Social e
Politiche per la Famigha: la Commissione regionale di Coordinamento della Rete di Cure Palliative
e la Commissiane regionale di Coordinamento della Rete di Terapia del Dolore;

- individuare quali compiti della Commissicne regionale di Coordinamento delia Rete di Cure
Palliative e della Commissione regionale di Coordinamento della Rete di Terapia del Dolore,
ciascuna per il proprio ambito di competenza:
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+ Formulare proposte allAssessorato alla Tutela deila Salute e Sanitad, Edilizia Sanitaria,
Politiche Sociali e Politiche per la Famiglia per la concreta realizzazione della Rete
regicnale per le Cure Pallialive e della Rete regionale per [a Terapia del Dolore, tramite
lelaborazione di specifici progetti, in considerazione delle necessita e del fabbisogno
evidenziato sul territorio delle singole Aziende Sanitarie regionali,

« Fornire la consulenza ed il supporto tecnico necessari alle Aziende Sanitarie regionali, nelia
realizzazione delle reti locali e nelfla valutazione delle loro attivita, attraverso l'applicazione
di quanto previsto dalla normativa nazienale e regionale, per garantire livelli uniformi di
erogazione e accesso alie cure palliative ed alla terapia del dolore;

¢ Adottare strumenti di certificazione dell'effettiva erogazione delie cure palliative e della
terapia del dolore nelle strutture ospedaliere, residenziali e domiciliary,

+ Adottare strumenti di controllo della qualita delle prestazioni,

+ Perseguire il miglioramento continuo della qualita delle cure ercgate;

+ Fornire il supporto tecnico allo sviluppo del sistema informativo regionale sulle cure
palliative e sulla terapia del dolore;

» Fornire if supporto nel monitoraggio dello stato di attuazione delle reti focali di cure
palliative e di terapia del dolore, atiraverso la raccolta di un appropriato set di indicatori e di
tutte le informazioni utili a tale scopo, con particolare riferimento al rispetto degli indicator e
standard previsti dalla normativa nazionale vigente;

» Proporre allAssessorato alla Tutela della Salute e Sanita, Edilizia Sanitaria, Politiche
Sociali € Politiche per la Famiglia, elementi per lo sviluppo di strumenti per il governo
clinico in cure palliative ed in terapia del dolore, incluse la realizzazione e
implementazione di linee guida;

= Favonre, la promozicne culturale delle cure palliative e della terapia del dolore, attraverso
iniziative di comunicazione sociale,

¢ Elaborare specifici programmi di formazione continua deglt operatori di cure paliiative e di
terapia del dolore;

+ Coordinare la promozione a livelio locale e regionale di attivita di ricerca scientifica, specie
nell ambito delle sperimentazioni assistenziali ed organizzative,

* Promuovere I'attuazione della continuita terapeutica nei pazienti a fine vita e nei pazienti
con dolore acuto e cronico, attraverso programmi di controllt nel tempo, anche in accordo
con i Medici di Medicina Generale, con i Pediatri di Libera Scelta (PLS) e con tutti gli
specialisti operanti sul territorio;

¢ Individuare i requisiti specifici richiest! al volontari operanti in cure palliative ed in terapia del
dolore,

¢ Formulare proposte allAssessorato alla Tutela della Salute e Sanita, Edilizia Santtaria,
Politiche Sociali e Politiche per ja Famiglia, per i criteri di assegnazione ed utilizzo dei fondi
destinati alle attivita regionali di cure palhative e di terapia del dolore;

e Sviluppare metodi comuni per un'omaogenea raccolta dei dati.

- demandare a proprio, successive atto deliberative la definizione della composizione e del
funzionamento delle due Commussiont suddette, che dovra tenere conto dell’Accordo previsto in
Conferenza Stato-Regioni, di criteri di rappresentativita delle diverse professionalita coinvolte nel
percorsi di cure palliative e di terapia del dolore e di criten di perequazione territoriale;

- istituire, [...]:

- P'Osservatorio regionale per le Cure Palliative, con sede presso FAsl di Biella, nell'ambito della
Rete regionale di Cure Palliative;

- I'Osservatorio regionale per la Terapia de! Dolore, con sede presso 'Aou San Giovanni Battista di
Torino, nelfambito della Rete regionale di Terapia del Dolore,

al fine di svolgere correttamente l'ultima delle funzioni individuate per le due Commissioni regionali
suddette — sviluppare metodi comuni per un'omogenea raccolta dei dati — e per poter rispondere
adeguatamente a quanto disposte dall'art. @ della L. 38 del 15 marzo 2010, che prevede
Pattuazione del monitoraggio ministeriale delle cure palliative & della terapia del dolore;
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- stabilire che le modalitd di funzionamento dellOsservatoric regionale per le Cure Palliative e
dell'Osservatorio regionale per 1a Terapia del Dolore saranno regolamentate da specifiche
convenzion! tra 'Assessorate alla Tutela della Salute & Sanita, Edilizia Sanitaria, Politiche Sociali e
Politiche per [a Famiglia e le Aziende individuate quali sedi degli stessi,

- precisare che lattuazione delia Rete regionale di Cure Paltiative e della Rete regionale di Terapia
del Dolore - comprese le attivitd che saranno svolte dalla Commissione regionale di
Coordinamento della Rete di Cure Palliative e dalla Commissione regionale di Coordinamento
della Rete di Terapia del Dolore - ed il percorso organizzativo e gestionale che comporteranno
Fistituzione ed il funzionamento del’'Osservatorio regionale per le Cure Palliative e
dell'Osservatoric Regionale per la Terapia del Dolore, si provvedera con | finanziamenti destinati
allattuazione di guanto previsto dalla L 38 del 15 marzo 2010, nei imiti delle risorse umane,
strumentali e finanziare disponibili a legislazione vigente e, comungue, senza nNUQvi, 0 maggiosi
oneri per il bilancio regionale

{..1"

Con D.G.R. n. 31-1482 del 11.02. 2011 sono state approvate I'individuazione della composizione e
delle modalita di funzionamento della Commissione regionale di Coordinamento della Rete di Cure
Palliative & della Commissione regionale di Coordinamento della Rete di Terapia del Dolore, a
norma della D.G.R. n. 30-866 del 25.10.2010 ed i cui componenti sono stati individuati con D.D. n.
214 del 28.03.2011 e s.m.i..

Con successiva D.G.R. n. 29-4854 del 31.10.2012 sono stati approvati il recepimento e I'miziale
attuazione dell'lntesa del 25.07.2012, ai sensi dell'articolo 8, comma 6, della Legge 5 giugno 2003,
n. 131, tra il Governo, le Regioni & le Province Autonome di Trento e Bolzano sulla proposta del
Ministro detla Salute, di cui all'art. 5 della Legge 15 marzo 2010, n. 38,

L a deliberazione di cui all'alinea precedente ha previsto, fra 'aitro, di:

T

- Individuare  centri Huh&Spoke della Rete regionale di Terapia del Dolore per adulti - cosi come
dettagliato nellAllegato B, parte sostanziale ed integrante del presente provvedimento - sulla base
di cniteri di perequazione territoriale, di bacir di utenza e di prestazioni assistenziali erogate e
tenuto conto di quanto disposto dal Pianc Sanitario Regionale 2012-2015, approvato con D.C R, n,
167-14087 del 03.04.2012 ed, in paricolare, della riorganizzazione della Rete Ospedaliera
regionale che in esso é dettagliata;

- demandare a successivo provvedimento dingenziale del Settore Organizzazione dei Servizi
Sanitan Ospedalier e Territoriall, l'indicazione di dettaglic delle specifiche delle prestazioni erogate
dai Centri Hub&Spoke;

- ribadire per la Rete Regionale di Cure Palliative, I'obbligo delle Aziende Sanitarie ad cttemperare
a guanto previsto dalla normativa nazionale, tenuto conto di quanto disposto dal Piano Sanitario
Regicnale 2012-2015, approvato con D.C.R. n. 167-14087 del 03.04.2012 ed, in particolare, della
riorganizzazione della Rete Ospedaliera regionale che in esso € dettagliata;

- demandare a successivo provvedimento deliberativo 1a definizione della Rete Pediatrica di Cure
Pailiative € di Terapia def Dolore, indicata nefl'Intesa in parola come “un’aggregazione funzionale
ed integrata delle attivitd di Terapia del Dolere e Cure Palligtive rivelte al minore, erogate nei
diversi setttng assistenziali, in un ambito territonale ed ospedaliero definito a livello regionale [...]
e l'individuazicne dei relativi Centri di Riferimento sul teritorio regionale. Tutto questo, tenuto
conto di quanto gia specificamente disposto in materia, in particolare dalla D.G.R. n. 20-13204 del
08.02.2010, inerente a "Rete delle cure palliative pediatriche. consolidamento della rete ed
istituztone degli hospice”.
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L'individuazione di dettaglic dei perceorsi attuativi della normativa suddetta, in particolare per
quanto riguarda il soddisfacimento dei requisiti citati nellIntesa dei centri erogatori di cure palliative
e la piena attuazione degli obiettivi di risposta al fabbisogno di salute previsti sono stati approvati
con D.D. n. 388 del 21.05.2013, mentre il dettaglho delle prestazioni ercgate dai centri Hub e dal
centri Spoke della rete di terapia del dolore & stato definitc con D.D. n. 156 dei 07.03.2013 e s.m.i..

Con ulteriore B.G.R. n. 11-7041 del 27.01.2014 & stata formalizzata la Rete regionale di Cure
Palliative e di Terapia del Dolore rivolte al Paziente Pediatrico, in attuazione di quanto disposto
dall'Intesa Stato-Regioni del 25.07 2012 e dalla gia citata D.G R. n. 29-4854 del 21.10.2012.

Infine, con D.G.R. n. 43-7345 del 31.03.2014 & stata istituita la Commissione di Coordinamento
della Rete regionale di Cure Palliative e di Terapia del Dolore rivolte al Paziente Pediatrico,in
attuazione di quanto disposto con DG R. n. 11-7041 del 27.01.2014, i cul componenti sono stati
nominati con D.D. n, 932 del 10.11.2014.

Preso atto che;

YOsservatorio regionale per le Cure Palliative e 'Osservatorio regionale per la Terapia del Dolore,
istituiti con la gia richiamata D.G.R. n. 30-866 del 25 10.2010, non sono di fatto mai statt resi
operativi, né formalizzati e che le funzioni ad essi imputate sono state svolte dai Settori competenti
della Direzione sanitd e Welfare, perseguendo gli obiettivi di cul al disposto delifarl. 9 della L. 38
del 15 marzo 2010.

Dato, inoltre, atto che:

la Confsrenza Permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni € le Province Autonome di Trento
e Bolzano ha approvato:

- fAccordo ai sensi dellart. 4, comma 1, del decreto legistativo 28 agosto 2007, n, 281 sul
documento "Accreditamento delle reti di cure palliative, ai sensi della Legge 15 marzo 2010, n. 38"
{Rep. Atti 118/CSR del 27 07.2020);

- I'Accordo ai sensi dellart. 4, comma 1, de! decreto legislativo 28 agosto 2007, n. 281 sul
documento “Accreditamento delle reti di terapia del dolore, ai sensi della Legge 15 marzo 2010, n.
38" (Rep. Atti 119/CSR del 27.07.2020),

- FAccordo ai sensi delfart. 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agosto 2007, n. 281 sul
documento “Accreditamento della rete di terapia del dolore e di cure palliative pediatriche, ai sensi
della Legge 15 marzo 2010, n. 38” (Rep. Atli 30/CSR del 25.03.2021)

Considerato che:

gll Accordi sopra citati, da recepirsi da parte delle Regioni entro 12 mesi dal’approvazione degli
stessi, definiscono i contenuti di accreditamento delle reti in argomento, volti alla qualificazione dei
percorsi di presa in carico dei pazienti, aduiti ed in eta evolutiva, candidabili alle cure paliiative ed
alla terapia del! dolore, inserendo if processo nelle procedure di accreditamento ordinariamente
utiizzate e prevedendo allresi I'attivazione di un sistema di monitoraggio coerente con quanto
indicato negli Accordi medesimi.

Valutato che:
la necessita di accreditamento delle reti previsto dagh Accordi di cui ai paragrafi precedenti

comporta la revisione degh asseth e degli organismi di coordinamento delle reti di cui trattasi,
implicando anche una nuova visione dei rapporti professionali che consentira di sperimentare una
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strategia di integrazione coordinata tra staff di medici, infermieri e operatori di aziende e di enti
diversl, regoiata da un protocollo per accessi appropriati & pienamente rispondenti al bisogno di
cura, nelottica della continuita assistenziale tra ospedale e territorio.

inoltre, lintegrazione delle responsabilitda ed anche di tutte le nisorse disponibili, sia a livello
ospedalicro, sia territoriale & la condizione essenziale per migliorare lefficacia degli interventi,
garantendc un ottimale utilizzo delle risorse,

Atteso, dunque ,che risulta ora necessario:

- recepire:

- I'Accordo at sensi dell'art. 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agosto 2007, n, 281 sul
documento “Accreditamento delle reti di cure palliative, at sensi della Legge 15 marzo 2010, n. 38"
(Rep. Atti 118/CSR del 27.07.2020}, quale Allegato A al presente provvedimento, a farne parte
integrante e sostanziale;

- FAccordo ai sensi dell'art. 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agoste 2007, n. 281 sul
documento “Accreditamento delle reti di terapia del dolore, al sensi della Legge 15 marzo 2010, n.
38" (Rep. Atti 119/CSR del 27.07.2020), quale Allegato B al presente provvedimento, a farne parte
integrante e sostanziale;

- FAccordo ai sensi dellart. 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agosto 2007, n. 281 sul
documento “Accreditamento della rete di terapia del dolore e di cure palliative pediatriche, ai senst
della Legge 15 marzo 2010, n. 38" {(Rep. Atti 30/CSR del 25,03.2021), quale Allegato C al presente
provvedimento, a farne parte integrante e sostanziale,

- modificare parzialmente la D.G.IR. n. 30-8366 del 25102010, revocando listituzione
dellOsservatorio regionale per le Cure Palliative e del'Osservatorio regionale per la Terapia del
Dolore ed attnbuendo le funzioni ad essi imputate ai Settori competenti della Direzione Sanita e
Welfare, ai fini del perseguimento degli obiettivi di cui al disposto dellart. 9 deila L. 38 del 15
marzo 2010;

- modificare parzialmente la D.G.R, n, 30-866 del 25,10.2010 e revocare la D.G.R. n. 31-1482 del
11.02.2011, di individuazione della composizione € delle modalitd di funzionamento della
Commissione reglonale di Coordinamento della Rete di Cure Palliative e della Commissione
regionale di Coardinamento della Rete di Terapia del Dolore;

- modificare parzialmente la D.G.R. n. 11-7041 del 27.01.2014 e revocare la D.G.R. n. 43-7345 del
31.03.2014, di istituzione della Commissione di Coordinamento della Rete regionale di Cure
Palliative e di Terapia del Dolore rivolte al Paziente Pediatrico;

- stabilire che, in conformita alle disposizioni normative e di programmazione regionale vigenti, il
coordinamento della Rete Regionale di Cure Palliative per il paziente aduito, della Rete Regionale
di Terapia del Dolore per il paziente adulto e della Rete Regionale della rete di terapia del dolore ¢
di cure palliative pediatriche, & atiribuito al Settore Programmazione dei Servizi Sanitar e
Sociosantari della Direzione Sanita e Welfare, che individua un referente clinico per ciascuna delle
tre reti, fra i responsabili delle Strutture delle Aziende Sanitarie piemontesi, quali supporti al
Settore stesso, nell'elaborazione delle strategie di programmazione negli ambiti di cui trattasi;

- stabilire che per 'attuazione di quanto disposto dagli Accordi della Conferenza Stato Regioni,
recepiti con il presente provwedimento, il Settore Programmazione dei Servizi Sanitari e
Sociosanitan della Direzione Sanita e Welfare, potra avvalersi del supporto di professionisti scelti
in base al possesso di specifici requisiti formativi e professionall negli ambiti di cul trattasi,
appartenant: alle Aziende Sanitarie regionali, aile strutture private accreditate afferenti alle Reti in
argomento, alle Societa Scientifiche ed agli Enti del Terzo Settore operanti in cure palliative e
terapia del dolore, sia per il paziente adulto, sia per il paziente in etd evolutiva, a seconda
dellargomento trattato;
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- precisare che le attivita di supporto di cui ai paragrafl precedenti, non comportanc gettoni di
presenza, né nmborsi spese a carice della Regione Piemonte;

- incaricare il Settore Programmazione dei Servizi Sanitari ¢ Sociosanitan della Direzione Sanita e
Welfare dell'espletamento dellstruttoria e di tulti i procedimenti di aggiornamento, o modifica deglt
assetti delle tre reti, che si renderanno necessari — e che sarannc adottati con provvedimento di
Giunta regionale - per il perseguimento degli obiettivi di accreditamento delle reti stesse, a norma
degii Accordi della Conferenza Stato Regioni approvati con il presente provvedimento, quali
Allegati A, B e C, a farne parte integranie e sostanziale,

- stabilire che, in ottemperanza degli Accord: di cui a1 Rep. n. 118/CSR e n. 119/CSR del
27.07.2020 e n. 30/CSR del 25032021, il riconoscimento dellaccreditamento delle Reti &
attribuito, a seguito di procedimento avviato d'ufficio, al Settore Programmazione dei Servizi
Sanitari & Sociosanitan della Direzione Sanita e Welfare, che si avvale dellARPA, per le relative
verifiche ed € concluso entro il termine di 90 giorni, in ottemperanza alla vigente normativa in tema
di accreditamento istituzionale, ordinariamente adottata;

- precisare che tale procedimento integra I'elenco dei procedimenti di cui all'allegato A) alla D.G.R.
n.17-803 del 15 ottobre 2010,

- demandare alla Direzione Sanita e Welfare 'adeguamento, con idcneo provvedimento, ad ogni
eveniuale aggiornamento normativo in merito

Richiamati:
il D.L. 30 dicembre 1892, n. 502 e s m.i,
il Decreto del Ministro della Salute 22 febbraio 2007, n. 43;
il Decreto del Ministro della Salute 2 aprite 2015, n. 70,

i D.P.CM. del 12012017, recante “Definizione e aggtornamento dei livelll essenziali di
assistenza, di cui allarticolo 1, comma 7, del Decreto Legislativo 30 dicembre 1992, n. 5027,

Il Decrete del Ministro della Salute 12 marze 2019, titolato "Nuovo sistema di garanzia per i
monitoraggio dell'assistenza sanitana”,

la D.G.R. n. 42-2743 de! 29.12 2015 inerente alla riorganizzazione della Rete regionale di Terapia
del Dolore per il paziente adutto,

Dato atto che quante previstio dal presente provvedimento non comporta nuovi, © maggior
oneri a carico del bilancio regionale.

Attestata la regolarita amministrativa del presente provvedimento ai sensi della D.G.R n. 1-
40486 del 17.10.2016, come modificata dalla D.G R n. 1-3361 del 14 06.2021.

Tutto cid premesso, la Giunta regicnale unanime
delibera

- di recepire:
- lAccordo ai sensi dellart. 4, comma 1, del decreto legisiativo 28 agosto 2007, n. 281 sul
documento “Accreditamento delle rett di cure palliative, at sensi della Legge 16 marzo 2010, n. 38”
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(Rep. Atti 118/CSR del 27.07 2020), quale Allegato A al presente provvedimento, a farne parte
integrante e sostanziale,

- FAccordo al sensi dellart. 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agosto 2007, n. 281 sul
documento “Accreditamento delle ret di terapia del dolore, ai sensi della Legge 15 marzo 2010, n.
38" (Rep, Atti 119/CSR del 27,07 2020), quale Allegato B al presente provvedimento, a farne parte
integrante e sostanziale;

- I'Accordo at sensi dellart. 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agosto 2007, n. 281 sul
documenic “Accreditamento della rete di terapia del dolore e di cure palliative pediatriche, ai sensi
della Legge 15 marzo 2010, n. 38" (Rep. Atti 30/CSR del 25.03.2021), quale Aliegato C al presente
provvedimento, a farne parte integrante e sostanziale,

- di modificare parziaimente la D.G.R n. 30-866 del 25.10.2010, revocando [istituzione
dellOsservatorio regionale per le Cure Palliative e dell’Osservatario regionale per la Terapia del
Dolore ed attribuendo le funziom ad esst imputate ai Settori competenti della Direzione Sanita e
Welfare, a! fini del perseguimento degh obiettivi di cui al disposte dell’art, 9 della L. 38 del 15
marzo 2010,

- di modificare parzialmente la D.G R n 30-866 del 25.10.2010 e revocare la D.G.R. n, 31-1482
del 11.02.2011, di individuazione della composizione e delle modalitd di funzionamento deila
Commissione regionale di Coordinamento della Rete di Cure Palliative e della Commissicne
regionale di Coordinamento della Rete di Terapia del Dalore;

- di modificare parziaimente la D.G.R. n. 11-7041 del 27.01.2014 e revocare la D.G.R. n. 43-7345
del 31.03.2314, di istituzione della Commissione di Coordinamento della Rete regionale di Cure
Palliative e dt Terapia del Dolore rivolte at Paziente Pediatrico,

- di stabilire che, in conformita alle disposizioni normative e di programmazicne regionale vigenti, if
coordinamentoe della Rete Regionale di Cure Palliative per il pazienie adulto, della Rete Regionale
di Terapia del Dolore per il paziente adulio e della Rete Regtonale della rete di terapia del dolore e
di cure palliative pediatriche, é aftribuitc al Settore Programmazione del Servizi Sanitari e
Socicsanitari della Direzione Sanita e Welfare, che individua un referente clinico per ciascuna delle
tre reti fra | responsabili delle Strutture delle Aziende Sanitarie piemontesi, quali supporti al Settore
stesso, nell'elaborazione deile strategie di programmazione negli ambiti di cui trattasi;

- di stabilire che per l'atiuazione di quante disposto dagh Accordi della Conferenza Stato Regioni,
recepitt con il presente provvedimento, il Seftore Programmazione dei Servizi Sanitari e
Sociosanitari delia Direzione Sanitéd e Welfare, potra avvalersi del supporto di professionisti scelti
in base al possesso di specifici requisiti formativi e prafessionali negli ambiti di cui trattasi,
appartenenti alle Aziende Sanitarie regionali, alle strutture private accreditate afferenti alle Reti in
argomento, alle Societa Scientifiche ed agli Entl del Terzo Settore operanti in cure palliative e
terapia del dolore, sia per il paziente adulto, sia per il paziente in eta evolutiva, a seconda
dellargomento trattato;

- di precisare che le attivith d supporto di cui ai paragrafi precedenti, non comportane gettoni di
presenza, né rimborsi spese a carico della Regione Piemaonte,

- di incaricare it Settore Programmazione dei Servizi Sanitari e Sociosanitan della Direzione Sanita
e Welfare dell'espletamento dellistruttoria e di tutti | procedimenti di aggiornamento, o modifica
degli assetti delie tre reti, che si renderanno necessari — e che saranno adottati con provvedimento
di Giunta regionzle - per i perseguimento degl obiettivi di accreditamento delle reti stesse a norma
degh Accordl della Conferenza Stato Regioni approvati con il presente provvedimento, qusaki
Allegati A, B e C, a farne parte integrants e sostanziale;

- di stabilire che, in ottemperanza degli Accordi di cui ai Rep. n. 118/CS5R e n. 119/CSR dei
27.07.2020 e n. 30/CSR del 25.03.202%, 1l riconoscimento dellaccreditamento delie Reti &
attribuito, a seguitc di procedimento avviato d'ufficio, al Settore Programmazione dei Servizi
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Sanitart @ Sociosanitari della Direzione Sanitd e Welfare, che si avvale dellARPA, per le relative
verifiche ed & concluso entro 1l termine di 90 giorni, in ottemperanza alla vigente normativa in tema
di accreditamento istituzionale, ordinariamente adottata;

- di precisare che tale procedimento integra I'elence der procedimenti di cui all'allegato A) alla
D.G.R. n.17-803 del 15 ottobre 2010,

- di demandare alla Direzione Sanita e Welfare I'adeguamento, con idoneo provvedimento, ad ogni
eventuale aggiornamento normativo in merito,

- di dare atto che quanto previsto dal presente provvedimento non comporta nucvi, o maggior
oneri a carico del bilancio regionale.

La presente deliberazione sara pubblicata sul Bollettino Ufficiale della Regione Piemonte ai
sensi dell'art. 61 dello Statuto e dell’art. 5 della L.R. 22/2010

({Omissis)

[l Presidente
della Giunta Regionale
Alberto CIRIO

Direzione della Giunta regionale
Il funzionario verbalizzante
Paola D'AMATO

Estratto dal libro verbali delle deliberazioni assunte dalla Giunta Regionale in adunanza 26
novembre 2021
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CONFERENZA PIRMANENTE PER | RAPPORTT
TRA LG STATO L REGIONI E LE PROYINCIE AUTOMOME
D TRENTO B LM BOILAAMNO

Accorgo, al sensi dell'articole 4, comma 1, del decrete legislativo 28 agosto 1997, n 281, sul
documento “Accreditamento delle reti di cure palliative, ai sensi della Legge 15 marzo 2010 n. 38°

Rep. Atin A3 [ Cot o 4 W 212

LA CONFERENZA PERMANENTE PER | RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGIONI E LE
PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E BOLZANO

Nella odierna seduta del 27 luglio 2020.

VISTO larticolo 4, comma 1 del decreto legisfativo 28 agosto 197, n. 281, che affida a questa
Conferenza il compito di promuovere e sancire accordi tra Gaverno, Regioni e Province autonome
di Trento e di Bolzano, in attuazione del principio di leale collabarazione, al fine di coordinare
I'esercizio delle rispettive competenze e svolgere attivita di interesse comune;

VISTA la Legge 15 marzo 2010, n, 38, recante “Disposizion per garantire laccesse alle cure
palliative e allz terapia del dolore”, che ha previsto ['attivazione delie reti delle cure pafiiative e gella
terapia del dolore. al fine di assicurare al pazienti nsposte assistenzial su base regionale, in modo
uniforme su tutto if territorio nazionale e, in tale quadro, la normativa pone una specifica attenzione
ad un sistema di accreditamento con un ceordinamento a kivello regionale ed una a livello locale,
nonché tintegrazione sanitaria e sociosanitaria, il potenziamento dei rapporti tra le equipe operanti
a livello ospedaliero e le attivitad territorial della medicina generale, I'attivazione di nuovi percorsi
formativi;

VISTO I'Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trente e Bolzana del 168
dicembre 2010 {Rep. Ati n. 239/CSR), di approvazione del documento “Linee guida per la
promozione, o sviluppo e il coordinamento degli interventi regionall nell’'ambito della rete di cure
palliative e della rete di terapia del dolore”, che prevede una regia centrafizzata a livells regionale e
una struttura di coordinamento 2 livello locale, al fine di garantire 'assistenza palliativa e |a terapia
del dolore iIn modo omogeneo e di part qualita sul territorio nazionale,

VISTA lintesa tra i Governo, le Regiont e le Province autonome di Trento e di Bolzano del 25
fugho 2012 (Rep. Afti n. 151/CSR) di cul allaricolo 5 della tegge 15 marzo 2010, n 38, di
definizione dei requisiti minimi e delle modalita organizzative necessarie per Faccreditamento delle

strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di cure pallialive e della terapia del
dotore;

VISTO I'Accardo tra il Governo, e Regioni € le Province autonome di Trente e Bolzano del 10
luglio 2014 (Rep. Atti n. 87/CSR) con ¢ quale sono state individuate le figure professionalt
competenti nel campe delle cure palliative e della terapia del dolore e le strutture sanitarie coinvolte
nelle reti di cure palliative e di terapia del dolore, nonche 1 contenuti minimi in termani di
conoscenza, competanza e abilitd par i professionistt operanti nelle suddette reti,

a——
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VISTA l'Intesa stipulata in data 19 febbraio 2015 fra il Governo, te Regioni e le Province autonome
in materia di adempimenti relativi all'accreditamento delle strutture sanitarie {Rep. Atti n. 32/CSR)
che indica le modalita e i termini temporali per I'adozione, da parte delle Regioni e delle Aziende
sanitarie, del criteri e dei requisiti di accreditamento, e per 12 prima volta tratta, nelfAliegato sub A,
di un programma per l'accreditamento di reti assistenziali, con particolare riferimento al punte 1.2.3
*Realizzazione di reti di cure palliative e di terapia del dolere per il paziente adulto & pediatrico”;

VISTO il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017 recante "Definizione
e aggiornamento del Livelli essenziali di assistenza di cui all'articolo 1, comma 7, de! decreto
legislative 30 dicembre 1992, n. 5027, ed in particolare:

- I'afticolo 21 che assicura 'accesso unitario al servizi sanitari e sociosanitan, ia presa in carico
della persona ¢ la valutazione multidimensionale dei bisogni, sotto il profilo clinico, funzionale e
sociale, nonché la stesura di un piano di assistenza individuale (PAl) che definisce i bisogni
terapeutici, nabilitativi e assistenziali;

- l'articolo 23 che garantisce, nell'ambito della rete di cure paliiative & atiraverso le unita di cure
palliative domiciliari, la presa in carico a favore di persone affelte da patologie ad andamento
cronico ed evolutivo per le quali non esistono terapie o, se esistono, sono inadeguate o inefficaci &l
fine della stabilizzazione della malattia o di un prolungamento significativo della vita,

- Farticolo 31 che, nell'ambito della rete locale di cure paliiative, garantisce alle persone nelia fase
terminale della vita affette da malattie progressive e In fase avanzata, a rapida evoluzione e a
prognosi infausta, I'assistenza sociosanitaria residenziale nei centri di cure palliative specialistiche
— hospice o nellambito dell'assisienza territoriale anche quando operanti allinterno di una struttura
ospedaliera;

- l'articolo 38 che include, tra le prestazioni del ricovero ordinario per acuti, anche le cure paliiative;

VISTO I'Accordo stipulato in data 17 aprile 2018 tra it Governo, le Regioni e le Province autonome
sul documento recante *Revisione delle linee guida arganizzative e delle raccomandazioni per ta
rete oncologica che integra |'attivita ospedaliera per aculi e post acuti con l'attivita territoriale” (Rep.
Atii n, 533/CSR) e, in particalare, il punto 1.6.4 Jaddove prevede che, a garanzia della continuita
delle cure tra i diversi professionisti inlra ed extra ospedalieri nei PDTA dei pazienti oncologici,
siano coinvolte le reti locall di cure palliative che aperano attraverso percorsi assistenziali integrati
a livello domiciliare, residenziale, in regime di ricoverc ordinario per acuti e di assistenza
specialistica ambulatoriale, con team interdisciplinar dedicati e formati;

VISTA la nota del Ministero della salute del 7 aprile 2020 e diramata alle Regioni e slle Province
autonome di Trento e Bolzano il 10 aprile 2020, con la quale é stata trasmessa la documentazione
indicata in oggetio, ai fini del perfezionamento di un accordo in sede di Conferenza Stato -
Regioni;

VISTA la nota del 19 giugno 2020, diramata dal'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza in data
23 giugno, con la quale il Coordinamento interregionale in sanita ha trasmesso talune osservazioni
relative al provvedimento in parola;

VISTA la nota del'8 luglio 2020, diramata il 10 luglio 2020 dallUfficio di Segreteria di questa
Conferenza, con la quale il Ministero della salute ha inviato una nuova versione del testo del
documento in parola, riformulato dat seconde fe osservazioni richieste dalle Regloni,
. ”(\
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ACQUISITO nef corso della seduta, 'assenso del Governo, delle Regioni e delle Province
autonome di Trento e di Bolzano sul documento “Accreditamento defie reli di cure palhative, ai
sensi della Legge 15 marzo 2010 n. 38" nella versione diramata con nota del 10 luglio 2020,

SANCISCE ACCORDO

tra il Governo, le Region, le Province Autonome di Trento e di Bolzano, nel seguenti termink:

VISTIL:

- il decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 e s.m.i. che agli articoli da B bis @ 8-quater
disciplina il sistema delle autorizzaziom ed accreditamento istituzicnale relative alle strutture
sanitarie e sociosanitarie, al fine di garantire sicurezza e qualia ai cittadini,

- il decreto del Ministro della salute 22 febbraio 2007, n. 43, recante “Regolamento recante:
definizione degh standard relativi ali'assistenza del malati terminall in {rattamento patliativo
in attuazione dell'articolo 1, comma 169, della legge 30 dicembre 2004, n. 311"

- 1 decreto del Minustrg della Salute 2 aprite 2015, n. 70 “Regolamento recante definizionge
degl standard qualitativi, strutturali, tecnologici e gquantitativi relativi all'assistenza
ospedatliera”, improntato al principio della valorizzazione delie rett integrate ospedale -
territorio sla rispetto alle reti tempo dipendenti sia alle reti funzionali che operano in ambili
complessi e, in particolare, I'afiegato 1, punto 10 “Continuitd ospedale-teritorio” laddove
prevede la riorganizzazione della rete per garaniire 1a continuita assistenziale, assicurando
meccanismi organizzativi quali le dimissiont protetle e la presa in carico post — ncovero
attraverso lo sviluppe delt'assistenza domiciliare paHiativa specialistica e il compietamento
dell'attivazione degh hospice,

- il decreto del Ministro della salute 12 marzo 2019, recante "Nucve sistema di garanzia per il
monitoraggio deli'assistenza sanitaria”,

CONSIDERATQO che con decreto del Direttore generate della programmazione sanitaria del 18
luglio 2016, nellambito della Sezione "0" del Comitato tecnico sanitario del Ministero della Salute,
e stato istifuitc un apposito tavolo tecnico di lavore con esperti della materiz e referenti regionafi,
che ha prodetto un documento recante “Accreditamento delie reti di cure palliative ai sensi della
legge 15 marzo 2010, n. 38", riservando ad un approfondimento successivo gh aspetli relativi alle
specificta della rete di CP e TD pediatrica;

CONSIDERATQ, altresi, che l'obiettivo generale del presente accordo consiste nell'introduzione di
un sistema di accreditamento della rete, quale presupposte per il governo clinico dei percorsi di
cura e assistenza attraverso un'organizzazione che si modelli sui bisogni del paziente, che sia
flessibile e sempre pronta ad adattarsi alle necessitad mutevoli de! malato e della sua famighia, a
garanzia dellequita e del'uniformitd d accesse alle cure palliative e deila continuita
dell'assistenza; T

RITENUTO che la qualitd nellerogazione delle cure palliative pud essere realizzata GTD 5B -
eststono forti sistemi coordinati di integrazione tra i diversi setting assistenziall e pmfessm:‘a‘h ghe 7%
entrano nel percorso di cura e ['accesso unitario nella refe ha dimostrate, nelle espaﬂen?e

- 1.
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nazionali ed internazionall, di essere in grado di ottenere miglioramenti nella qualita delia vita del
pazienti e dei lore caregiver, progressi nell'efficacia e nell'efficienza dei servizi di cure palliative
prevenendo ricoveri ospedalieri spesso evitabili ed inappropriati,

RITENUTO, inolire, che I'accreditamento della rete costituisce una modalita innovativa capace di
migliorare Ferogazione dei servizi, rispondere ai bisogni di salute emergente, affiancando al
tradizionaie paradigma clinico 'approccio valutativo sistemico deffa malattia e della complessita dei
bisogni cort la conseguente rimodulazione degli interventi e dei trattamenti,

TENUTCO CONTO che i requisiti indicati nel documento allegato, parte integrante del presente
provvedimento, fanno riferimento alle funzion: di govaerno della rete e delle diverse strutture che lo
compongono, & integrane quanto previsto per le singole strutture dalla citata Intesa del 25 luglio
2012, nel rispetto delle prerogative regionak sull'organizzazione dei servizi,

CONSIDERATO che
- il documenta di proposta di accreditamento delle reti di cure palliative, unitamente a quelli
relativi allaccreditamento delle rett di terapia del dolore e dei profili formativi del
volontariate, sonc stati trasmessi al Coordinamento Interregionale della S Cemmissione
Salute con nota DGPROGS prot 21659-P def 23 lugho 2019 per una valutazione
preliminare da parte delle Regioni e Province autonoma;

- il presente documento ha sostanzialmente recepito le osservazioni formulate dalle Regiont
nella predetta sede di confronto, come confermato in esito all'incontro tecnico svolto in data
26 novembre 2019 finalizzato ad una ulteriore valutazione e condivisione del lesto con le
Regioni che avevano presentato specifiche osservazioni in merito,

St CONVIENE

tra it Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Boizano sul documento recante
“Accreditamento delle reti di cure palliative ai sensi della legge 15 marzo 2010, n. 387, Allegato 1,
parte integrante del presente atte, nel termini seguenti:

1. le Regicni e le Province autonome si impegnano a recepire formalmente il presente Accordo
entro 12 mesi dalla data di approvazione, inserendo i relativi contenuti di accreditamento delta rete,
volti alla qualificazione dei percorsi di cure palliative, nelle procedure di accreditamento
ordinariamente ulilizzate. Contestualmente si impegnano ad awviare le procedure per
['accreditamento delle reti locali di cure palliative ne! temitorie di competenza;

2. le stesse Regioni si impegnano ad attivare un sistema di monitoraggio coerente con quanto
indicato nel documento di cui all'Allegato 1;

3. dall'attuazione del presente Accordo non derivano nuovi € maggior oneri a carico della finanza

Il Segretario
Cons. Elisa Grande

—
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Proposta di accreditamento delle reti di cure palliative, ai sensi dell’articolo S,
comma 3, deila legge 15 marzo 2010, a. 38

Premessa

Il progressivo invecchiamento della popolazione ¢ il miglioramento delle cure nella fase acuta di malattia
hanno detenminato ¢ determineranao nei prossimi anni profondi mutamenti dei bisogni di salute, con aumento
della prevalenza delle patologic croniche e incremento dell'incidenza ¢ prevalenza di condiziori di cronicita
complesse e avanzate con criticitd cliniche ricorrenti, motivo di crescente wtilizzo delle cure ospedaliere.

Per questi malati, ancom opgi, le cure vengono spesso erogate in modo frammentato e non adeguatamente
coordinato, con ripetute ospedalizzazioni che si traducono talvolta in traramenti inappropriati, costosi, con
scarsa soddisfazione da parte dei mafati stessi e dei foro familiari.

U Welfare State, ¢ i Servizi Sanitari in particolare, si confrontano quindi con la necessitd di fornire risposte
nuove e adeguate ai bisogni di una popolazione crescente di malati sempre pill anziani, affetti da patologie
cronico-degenerative in fase avanzata o terminale, in condizioni cliniche di estrema fragilita ¢ di grave
soffercnza.

I sistemi sanitari regionali sono soggetti 2 importanti cambiamenti in ordine allo sviluppa delle Reti di Cure
Palliative, in applicazione della legge | 13 marzo 2010, n. 38 *“Disposizioni per garantire I’accesso alle Cure
Palliative e alla terapia del dolore™ ¢ successivi provvedimenti anuativi nonché at dPCM 12 gennaia 2017
“Definizione e aggiomamento dei livelif essenzialt di assistenza, di cui ali'articolo 1, comma 7, del decrete
iegislativo 30 dicembre 1992, 0. 502" . Il paradigma delle Cure Palliative rappresenta un importante punto d
riferimenic per ia plobalitd dell’approccio e per Particolazione delle struture organizzative che lo
caratterizzano,

Nel promuovere i} completamento defle Reti regionali di Cure Palliative, la normativa pone una specifica
attenzione ad un sistema di accreditamento che prevede il coordinamento delle Reti locali, I"integrazione
sanitaria, sociosanilaria e socio-assistenziale, il polenziamento dei rapporti tra le équipe operanti a livello
ospedalicro e territoriale, "attivazione di nuovi percorsi formativi.

L'approceio palliativo, la presa in carico precoce ¢ la continuitd delle cure garantite anche a malati con
patologie cronico-degenerative in fase avanzala, in una prospettiva di integrazione € complementarieta alle
terapie “pro-attive™ che prevedano I"empowerment del malato e dei suoi familiari &l momento della diagnosi
di malattia oncologica o non oncologica con prognosi severa richiedono:

una specifica caratterizzazione dei percorsi di cura integrati, globalmente considerati, lungo le tee principali
traiettorie i malattia: cancro, insufficienza d’organo, malattie cronico degenerative;

- 'adozione di criteri per Iaccreditamento delle Reti di assistenza orientati afla valutazione
mivltidimensionale de!l bisogno, alla presa in carico integrata, al “care management”™ e alla valutazione
dedi risultati;

= la modifica degli ordinamenti didattici e ka previsione di programmi df Formazione Continua per lo
sviluppo di percorsi formativi capaci di preparare i professionisti ¢ di governare la crescente
complessitd clinica, relazionale e organizzativa,

Le Reti tocali di Cure Pailiative' operano attraverso tre sefling assistenziali: te Cure Palliative in Ospedale,
con attivitd di consulenza nei reparti ¢ negli ambulatori; le Cure Paltiative Qomiciliari di base ¢ specialistiche,
che garantiscona anche V'assistenza nelle Residenze per anziani, ¢ le Cure Palliative in Hospice

! Por Rete lacale df Cure Palliwtive i inlcade ung asgpregazione funzionale ¢ integrata delle ativita erogate nei diversi setting
assistenziali, in un ambio terriioriale definiio a livello regionale, che soddisfa specifici requisiti (RIT, Legge n. 3872010: Inlcsa‘is A
luglio 2012 Rep. atti [ 51/CSR}.




Il modelio assistenziale proposto per la Rete pediatrica prevede un’unica Rete specialistica di terapia del dolore
e Cure Palliative dedicata al paziente pediatrico’. Tale Rete, coordinata da uno o pit Centri di riferimento,
risponde in manicra continuativa ¢ competente a tutti i bisogni di salute di minori che necessitano di terapia
det dolore specialistica ¢ di Cure Palliative pediatriche.

Una recente revisione deila letteratura scientifica circa il rapporto fra costi ¢ benefici nelle Cure Palliative ha
concluso che, sulla base delle evidenze considerate, i servizi di Cure Palliative sono in grado di ridurre { costi
per l'assistenza delle persone che si avviano slla fine defla vita, attraverso una riduzione del numero e deila
durata dei ricoveri ripetuti, delle procedure diagnostiche e degli interventi inappropriati. Questi importanti
risultati coincidono con un profondo cambizmento che st sta sviluppando nell’organizzaziane ed erogazione
delle cure al malato fragile.

L’identificazione di fattori, criteri e indicaton qualifica il sistema di assistenza affiancando a) paradigma
clinico un approccio valutativo sistemico, dalla malattia alfa complessitd dei bisogni, con la conseguente
rimodulazione degli interventi e dei tratlamentt.

[n questo contesto, la visione globale del malato, P'atienzione al controllo dei sintomi e della qualita della vita,
I’ appropriztezza e la proporzionalitd degli interventi, it lavoro multi professionale in équipe ¢ il coordinamento
strutturato delle Rete costituiscono elementi chiave per lo sviluppo di una progettualita orientata alla qualita
che non intende sostituire quante piuttoste integrare le procedure di autorizzazione e accreditamente
istituzionali, gia previste dai sistemi regionaii ¢ nazionali,

Tale contesto dovrebbe essere reso pib agile da un miglioremento e consolidamento, a livello regionale <
territoriale, dei sistemi di monitoraggio dell’erogazione delle prestazioni e degli indicatori di attivita, che

attestino il pieno raggiungimento dei requisiti minimi delle strutture dedicate alle cure paliiative, ai sensi della
normativa vigente.

Razionale — quadro di sintesi

Il bisogno di Caure Palliative
Si stima® che per I'1,5% della popolazione I'accesso zlle Cure Palliative (CP) sia appropriate e necessario, in
considerazione dell’invecchiamento generate della popolazione e il costante incremento defl'incidenza e

prevalenza di condizioni di cronicith complesse che comportano condizioni chiniche di estrema fragilité e di
grave sofferenza.

Approcclo patient centred
E necessario sviluppare un’organizzazione che si modelli sui bisagni del paziente, che sia flessibile, sempre
pronta ad adatiarsi alle necessitd mutevoli di malato ¢ familiari.

Una Rete per garantire la continuicd delle cure

La qualitd nelP’crogazione detle CP pud essere realizzata solo se esistono forti sisteni coordinati d’interazione
tra i soggetti istituzionali e professionali che entrano nel percorso di cura, per assicurare che vengano
soddisfatti 1 bisogni dei pazienti ¢ dei loro familiari.

L’accesso alle Cure Palliative

L'accessa alle CP ha dimostrato in maniera evidente migiioramenti nella qualitd della vita dei pazienti c de&n
loro caregiver. Favorime 1’accesso porerebbe progressi anche nell*efficacia ¢ nell’efficienza dei servizi
sanitari, prevenendo ricovert ospedalieri spessa evitabili o inappropriati.

I Per Rete di Cure Palliative Pedialriche si intende una agerepazions funzianale ¢ integrata delle nitivisa di Terapia del dalore ¢ Cuix
Palliative rivolie el minore, cropate nei diversi seiting assisicnziali, in un ambito territodiale e ospedaliero definito a livello regianale

che soddisfa spesifict requisit {Rif. Legge n. 38/2010: Intesa 25 luglio 2012 Rep. et 151/C5R ). ARSI
* Gimez-Batiste X. o nl, Prevalence and characteristics of patients with advanced chronic conditions in need afpaﬂih:,{w{?- _}“areﬂ_'j_ e .

general population: o cross-sectional srudy. Palliative Medicine 2014 28(4); 302-3§! !




A fronte di una legislazione tm le pili innovative in Europa, & necessario lener conto che Fequitd,
Pappropriatezza, la tutels ¢ la promezione della qualita della vita per i malati non Yengono ovunque garantite
con il rischic di generare nel Paese gravi disparita e ritard}.

Lo sviluppo delle Reti Locali di Cure Palliative - Quale modelle?

E necessario ideare ¢ adottare modelli di cura innovativi, che sappiano portare miglioramenti nell’erogazione
dei servizi sanitari per rispondere ai bisogni di salute emergenti. [F modello delle Reti Locali di Cure Palliative
che st intende sviluppare prevede Pidentificazione di fatori che qualifichino il sistema di assisienza
affiancando il paradigma clinico ad un approctio valutativo sistemico della matattia e della complessita dei
bisogni, con ia conseguente rimodulazione degli interventi e dei trattamenti nella logica del miglioramento
continuo della qualita delle cure.

E' stato preso come riferimento il modello di certificazione delle reti specialistiche prodotto di un progetio
condotto dell’ Agenza nazionale per i servizi sanitarl nazionali (Agenas) “Sviluppo di modelli di reti cliniche
specialistiche (rete geografica, rete socio-sanitaria, rete infrasirutiurale e delle tecnologie, rete IT) ed
individuazione e sperimentazione di modelli df certificazione delle cure per discipling specialistica™ ai sensi
del gi& citato DM 2 aprile 2015, n. 70laddove il Regolamento prevede che “Atl'interno del disegno globale
delia rete ospedaliera é necessaria l'articolazione delle reii per patologia che integrano !'ativité ospedaliera
per acuri € post acuti con l'aftivitg territoriale " (Allegato |, punio 8 1.1.} .

Un modello di lettura delle organizzazioni funzionali complesse specifico finalizzato a definire ¢ validare
modelli reticolari di assistenza ¢ garantire le premesse per azioni di valutazione e promozione del
miglioramento continuo della qualita € della sicurezza delie cure. Per Ja definizione del Modello di Analisi e
Valutazione delle Reti Specialistiche Regionali, ¢ statc preso in considerazione il bagaglio di nozioni
sviluppate per percorsi di accreditamento istituzionale di specifiche strutture assistenziali (strutture
ospedaliere, strutture extra-ospedaliere e tervitoriali, strutture ambulatoriali ecc.) integrandole con ulteriori
criteri in grado di cogliere le molteplic sfaccenature della speeifica tipologia di organizzazione (Rete). Nel
progetio, si é fatto riferimentoe a) modelio d analisi e sviluppo delle organizzazioni sanitarie offerto da Roberto
Vaccanl (2012)', per sviluppare e orientare 1 “Modelio di Analisi e Valutazione delle Reti Specialistiche
Regionali™ verso la misurezione degli esiti lcgati ali’efficacia e all’efficienza dell*unitd funzionale nel sua
complesso (Rete di specialita}, cercando di coglicre gli elementi di qualita sia legati agli element! strutturali
sia a quelli organizzativi,

1 priacipi del modello

Un modello edeguato di clinical governance deve essere;

- Centrato sul paziente e sulla famiglia/caregiver

- Basato sul bisogni

- Accessibile

- Equo (a prescindere da etd, diagnosi, residenza, culrs, ..

- Integrato, garantendo la continuita delle cure

- Dispanibile a garantire {a possibilitd di ricevere cure al proprio domicilio
- Sicuro ed efficiente

- Appropriato in termini di rapporto costo-efficacia

Ls formazione dei professionisti operanti nella Rete

Il modello, per esser applicato, necessita di una pil ampiz possibilita di accesso ad una formazione specifica
in CP e dello sviluppo di metodologie formative, innovative ed efficaci per il miglioramento delle performance
dei professionisti. “The education of health professionals in the 245t century must focus less on memorizing

* Vacean: R_: Riprogenarc la sanitd — Modelli df analisi e sviluppo. Carocei Faber, Roma. 2012




and transmitting facts and more on promotion of the reasoning and communication skills that will enable the
professional 1o be an effective partner, facilitator, adviser and advocate ™.

I principali riferimenti internazionali e normativi aazionali

L'organizzazione mondiale della sanitd dal 2014 ha adottato una risoluzione specifica per promuovere o
sviluppo, il refforzamento ¢ {'implementazione di policy di cure palliative integrate,

I servizi di cure palliative promossi sono basati sulle evidenze, costo efficaci, equi in contineita di cura con
tutti i livelli assistenziali ed integrati, si sviluppans in contesti di assistenza primarie con il coinvoigimento
della comunita e privilegiano |'assistenza domicttiare, rafforzandeo cost 1 sistemi sanitari nel laro complesso ¢
{"assistenza globale della persana. { Resolution of OMS A67/3 1 Strengthening of palliaiive care as o component
of integrated treatment throughout the life course).

La creazione di reti per le cure palliative e le cure palliative pediatriche, promossa dalle risoluzioni
interazionali ¢ dalla commissione europea tecepita nelle regolamentazioni naziooali, ha Pobiettivo di tenere
insieme le strurture e il percorso evitando sofferenze e dolore non necessari.

La rete &, quindi, garante dell’equitd all’accesso alle cure palliative, dell’integrazione tra 1 nodi/strutture e e
lore equipe, della presa in carico integrata in relazione alle necessita del malato, della sua famigtia ¢ del
percorso di continuitd di cura. Ha la responsabilitd di garantire 11 governo clinico det percorso ¢ la sua
unitarieta.

Gli elementi essenziali della rete sono:

ie Unita di cure palliative domiciliari di base e specialistiche, le Strutture residenziali (es. Hospice), le Strutture
ospedaliere ¢ le strutture ambulatoriali. Tali-strutiuce operano nell'ambito della rete delle cure palfiative focali.

L’Accordo Stato-Regioni 16 dicembre 2010 (Rep. Atti n. 23%CSR) sulle “Linee guida per la promozione,
lo sviluppo e il coordinamento degli interventi regionali nell‘ambiio della rere di cure palliaiive e delia rete
di terapio del dolore” prevede una Regia centralizzata al livelio regionale, formatz da una struttura
specificatamente dedicata al coordinamento della rete ul livello regionsle ¢ da una strutura di
coordinamento a {ivello locale/aziendale.

Le strutture delia rete di cure palliative attivate nei due livelli istituzionali (regionale e locale/aziendale) ai
sensi detiart. 3 della legge n. 38/2010, devono assolvere alle seguenti funzioni:

Struttura di coordinamento regionale Struttura locslefaziendale |

“oer rete st fntende Paggregarione funtioncle ed integrota defle | *Per rete locale di CF 5 lnfende una aggregatione
amivird df cure pallisiive erogate ret diversi setting assistendal] | funtlonale iniegrata delle anivitd di care polfiative
in ua amblto territoriale corrlspondente all'Insieme delle Keti | erogate mel diversi seiting assisrenifali, in amblio
Locali (Azendali - Interagiendalf) che operano nef (erritorion | tesritoriale deftnita ol tivello reglonale™ ¢ che soddisfo
reglonale” i { requlistit d? cul alf*fniesa 25.07.2011

Coordinamente ¢ promazione del processo di sviluppe delte cure | Tutels de! dirto del cinadino ad accedere alle cure :
pallintive & domicilag, in hospice, nelle strutture cesidenziali socio- | palliative {
sanitane ¢ neile sinmure ospedaliere af line di garantire approccio i

gmogencs od cquitd di sistema

! Frenk J, Chen L. Bhutla ZA, Cohen J, Crisp N, Evans T, Fineberg H. Garcia P, Ke Y. Keliey P, Kistnasamy B, Meles A, MNay qi'}.‘":_,:;?_
Pablos-Mendez A, Reddy 5. Scrimshaw S. Sepulveds £, Serwadda D, Zurayk H. Healrh professionals for a new certury. tra i
eduration 10 sirengihen heolrh sysiems in an interdependent world. Lancet, 2010 Dee 4:376{9756):1923-33
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1' Moniteraggin dello sieto di etfuazione delle ret) tocall Adtivazione di un sisleme di erogazione di CP in

ospedale, hospice & 9 domicilio, cogrentc ¢on quanto
stabilite dall’art. 5 defla legge n 382010, per
I"atluaztone dei percorst di prese in corico ¢ ussisteaza,
BUTBYETSO Care managemeni, Valutarione
multidimensionale, Gestione delic dimissioni proteite
(Ospedale-hospice-UCP domiciliari). Integrazione con |

i seovizi territoriali socio-sanilan e sociali |
Definizione deglt indirizzi per 1o sviluppo omogenen dei percorsi | Definizione ¢ afiuazione nefl'mmbite dells rew dei |
di presa in carico ¢ assistenza dl CF percorsi di presa in tarica ¢ di assistenza in coro |
pelliative per i malali gi sensi dell*ar. 2 commal legge |

03872010

Definizione di jndicaori quali-quantifativi di CP ivi inclusi gh Adozione di sistemi di valutazione. miglioramento
sandard di cui al decrelo minisieriale 22 febbrale 2007, n. 43 | della qualiia e controllo di gestione dei percorsi di cure
{pubblicato nella GU, Seric Generale, n.8i def 06.04 2007) pafliative erppati. ivi inchusl gli standard della reie delle
cure palfliative di coi al decreto 22.02.2807 n. 43

Sviluppo del sistema informativo “Raccolla ¢ trasmissione dei dati al sistema Informativo

Promozione di proprammi obbligatori di formazione continea in Allivazione  dei progeammi formativi  aziendal;
cure paltiative cotrentements con quantc previsto dall*an. & | specifici in cure palliative ¢ terapia del dolore
comsnal |, 3872018 ¢ seconds quanta indicato nell"allegato tecnico
deli’ Accordo Stato-Regioni 1} luglio 2014

Promozione ¢ monitoraggio dt attivild di riceroe in cure palliative PPartecipazione e svilippo di inizialive Ji ricerca

Dopo 12 legge n. 382010 sono stati adotiati numeros provvedimenti attuativi che hanno regolato le cure
palliative in ltalia riconoscendone la disciplina anche nell’ambito delle professioni sanitarie.

L'Tntesa 25 luglio 2012 (Rep. Atti n. 152/CSR) di definizionc dei requisiti minlmi e delle modalitd
organizzative necessari per Paccreditamento delle strutture di assistenza ai matati in fase terminale ¢
delle uniti di cure palliative ¢ della terapia del dolore prevede la presenza di determinati requisiti soddisfatti
contemporaneamente;

I. Strutture organizzative di erogazione ¢ coordinamento della Rete Locale Cure Palliative (RLCP);

2. Cure Palliative per qualunque patologia ad andamento cronico ed evolutivo per Ja qualc non esistons
terapie o, se esse esistono, sona inadeguate o sono risultate inefficaci ai finl delia stabilizzazione dells
malattia;

Operativith di equipe multi professionali dedicate, at sensi defl*art.5, comma 2, legge n, 38/2010,
Unitarietd del percorso di cure domicilian,

Continuitd delle cure;

Formazione continua degli operatori;

Programmi di supporto psicologica ali’equipe;

Misurazione della qualita della vita,

9. Cura attiva ¢ globale ¢ salvaguardia della dignita e autonomia del malato;

19, Supporto sociale e spirituale a malati ¢ familiari;

[}, Programmi di supporto al lutto;

12. Dilemmi etici;

[3. Programmi di informazione alla popelazione sulle cure paliative;

14, Programmi di valuiazione delia qualita delle cure.

e —g On oh DnoLs

L'Entesa 19 febbraio 2015 (Rep. atti v, 32/CSR) ic materia di adempimenti relativi all’accreditamento
delle strutture sanitaric prevede un cronoprogramma 2z 12 € 24 mesi di edeguamento per le Regioni e
Province autonome ai critert € requisiti contenuti nel documento tecnico di cui all*intesa Stato-Regioni del 20
dicembre 2012 (Rep. atti n. 259/CSR), in panicolare al punto 1.2 programuni pez lo svituppo delle ceti-;
assistenziali e al punie 1.2.3. Realivzazione di reti di cure palliative e di terapia del dolore per if pazlepre
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adulto e pediatrico in attuatione della legge n. 3872010 fornisce indicazioni per garantire 'accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore.

Il citato DPCM 12 genusio 2017 di aggiornamento dei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) ha completaio
il quadra dei principali provvedimenti notmativi in materia di cure palliative recependo fa normativa

progressivamente adottata e definendo i seguenti livelli di assistenza nell'ambito della Rete Locale di cure
palliative:

- alPart. 15 Assistenza specialistica ambulatoriale che per 1a prima volta inglude, nel nomenclatore delie
prestazioni di specialistica ambulatoriale di cui all’allegato 4, le visite multidisciplinari per le cure
palliative inclusa la stesura del Piano di assistenza individuale (PAl} e le visite di controllo, ivi compresa
Ia visita per la rivalutazione del PAI (rispettivamente codici 89.07.4; 89.01. R).

all’art. 21 Percorsi assistenziali integrati prevede |*accesso unitario ai servizi sanitari e sosiali, Ja presa
in carico della persona attraverso la valutazione multidimensionale dei bisogni (VMD), sotto il profilo
clinico, funzionale e sociale ¢ la predisposizione dv un Piano di assistenza individuate (PAI). L'approceic
“per percorso” rappresenta una novitd importanie, con la VMD che concorre ad identificare il malato con
bisogni di cure palliative. Le cure palliative confermate dai LEA in questa cornice escono dall’orizzonte
temporale dell’end stage ed estendono il loro ambito di applicazione alle fasi precoci della malattia
inguaribile ad evoluzione sfavorevole.

- art, 23 Cure palliative domiciliari, che sono erogate dalle Unita di Cure Palliative- UCP e non piu
rell’ambito dell*assistenza domiciliare integrata: sono le UCP che erogano sta le cure palliative di base
che quelle specialistiche garantendo I'unitatietd e 'integrazione dei percorsi di cura con un’equipe ¢urante
di riferimento sul percorso e non sul setting assistenziale, 1l coordinamento delle cure & puntualmente
caratterizzato, all’art. 23, comma 1, lettere a) ¢ b} e all’art. 21 comma 3, contribuendo 8 chiarire la
responsabilitd del rapporto di cura.

art, 31 Centri residenziali di Cure palliative - Hospice; 1a norma indica che tali strutture garantiscono
in ambito territoriaie 'assistenza residenziale ai malati nefla fase terminale della vita,

art, 3§ Ricovero ordinario per acuti, Le cure palliative sono per |a prima volta espressamente citate
come prestaziom ciiniche, farmacentiche, strumentali, necessaric ai fini dell'inquadramento diagnostico e
terapeutico, che devonog essere garantite durante {’attivitd di ricovero ordinario. It comma 2 stabilisce,
infatti, che nell’ambito dell’attivitd di ricovero ordinario sono garantite tutte le prestazioni (..) incluse la
terapia del dolore e le cure palliative,

Istitnzione del codice di cure palliative ¢ di terapia del dolore

Con decreto del Ministro della salute 2} novembre 2018, di aggiornamenio dei codici delle specialita cliniche

¢ delte discipline ospedaliere (pubblicato nella Gazzetta Ufficiale, Serie Generale, n, 38 def 14.02.2019), sono
stati individuati;

« il codice 9% “cure palliative”, da utilizzare per i ricoveri in regime diurno per cure palliative, in
canformitd con le indicazioni di cui all’[ntesa Stato-Regioni del 25 luglio 2012,

¢ i}l codice 96 “terapia del dolore™, da utilizzare per i ricoveri in terapia del dolore, in conformité con le
indicazioni di cui all'[ntesa Stato-Regioni del 25 luglio 2012

Riserva per le specificith della rete di CP e TD pediatrica

Le tabelle che seguono si riferiscono alls Rete regionale ¢ locale di cure palliative, riservando ad un
approfondimento successivo gl aspetti relativi alle specificita della rete pediatrica.
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ELEMENTI CARATTERIZZANTI LA RETE REGIONALE DI CURE PALLIATIVE

Per Rete Regionale di Cure Palliative st intende {'aggregazione funzionale ed integrata delle attivita di cure
palliative erogste nei diversi setting assistenziali in un ambito territoriale corrispondente all'insieme delle Reti
Locali (Aziendali - Interaziendali) che operane nel territario regionale.

Di seguito si esplicitana gli elementi caratterizzanti {a rete regionale di cure palliative che la Regione & tenuta
ad attivare/prevedere sulla base dellc funzioni indicate neli’Accordo Stato - Regioni del 16 dicembre 2010
(Rep. atii n. 239/CSR),

FCoordinamento r r‘ﬁin\gggn: del’] ,prucuso di $viluppoidelle cure palliative a domlcilio, in
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a, lIstituzione di un organismo di coordinamento regionale, che consiste in una strutiura
specificatamente dedicata di coordinamento delle Reti Locali (Aziendali - interaziendali) di
Cure Palhative (CP).

La struttura di coordinamento delia rete doved assotvere le specifiche funzioni indicate
nell’Accordo Stato Regioni dal 16 dicembre 2010 (Rep. Atti n. 239/CSR) in materia di linee
guida per la promozione, lo sviluppo ¢ il coordinamento degli intervent: regionali.

b. Parccipazione all'organismo di coordinamento regionale del dirctiorifresponsabili delle reti
locali ed eventuali altri componeati-operanti nelle reti di cure palliative,

c. Definizione dell'ambito territoriale delle reti localt di cure palflative (aziendali
interaziendalt) che siano dotate di tutte le strutture/setting assistenziali (Hospice, UCP
domiciliari, cure palliative in ambito ospedaliero e specialistico ambulatoriale) e
regolamentazione del loro funzionamento,

d. Adozione di un afto formale di policy che contiene i valort e gli obiettivi di riferimenio di
medio e lungo periodo in coerenza con le scelte generali della programmazione regionale

#H
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. Istituzione della piattaforma informatica regionale. alla quate si collegano tutte le strunture
appartenenti a ciascuna Rete Locale di Cure Palliative, che mette in condivistone il set
minimo di informazioni definite a livelio regionale.

b. La piattaforma consente |'utilizzo dello strumento di valutazione multidimensionale adottato
al livello regionale e garantisce:

- fa circolazione e I'interconnessione delle informaziont sul percorso del paziente

- ’alimentazione dei flussi amministrativi per rispondere at debito informativo NSIS

- la raccolta dati per la produzione della reportistica di livello regionale sul monitoraggio
dello sviluppo delle reti locali di cure palliative e in attuazione dei LEA ai sensi de] DPCM
12/01/2017,

c.  La trasmissione delle informazioni, sia di carattere sanitario sia gestionale, garantisce in
modo tempestivo ¢ trasparente 8 tracciatura dei bisogni assistenziali rilevati con 1a VMD,
delle prestazioni e dei servizi previsti nel PAL (Piano Assistenziale Individuale), delie
prestazioni ¢ dei servizi erogati dall’equipe, della rivalulazione periodica dei bisogni per fa
panificazione dei percorsi e delie cure
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g, Definizione ¢ formalizzazione di un set di indicatori qualitativi-quantiativi per il
monitoraggio delle attivita delle reti locali di cure paliative anche al fine di misurare il
soddisfacimento de! bisogno di Cure Palliative sulla base degli standard previsti dalla
normativa e dalla letteratura scientifica.

b. Indicatori sulls presa in carico da parie della rete di cure palliative: Le Regioni definiscono
pericdicamente un set di indicatori per il monitoraggio dello svilippo e del funzionamenio
delle reti locali di cure pailiative, tenendo conto di quanto previsto dal Nuove sistema di
garanzia dei LEA, con relativa reportistica da parte delia rete locate di cure palliative

¢. Misurazione defla completezza del soddisfacimento del bisogno di CP sulla base degh
standard previsti della fegge n. 3872010,

ppu ﬁ‘daugem del permrsi di preu lnarlco emutem
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a. Adozione di un documento contenente linee di indirizze ¢ criteri omogenei sui percorsi di
cura nelle fasi di accesso, valutazionc multidimensionale, redazione del Piano di assistenza
individuale (PAI), erogazione delle prestazioni e servizi assistenziali di CP inclusi il
monitoraggio ¢ la rivalutazione del PAI

=P romorions. £ I;;H‘ﬁh;_ﬂﬁihhhpmﬂ dl formaziome :unﬂn;uIichpﬂhﬂﬂmnfgmentc
ccoRtEING (o rEVatTda -iﬁ.ﬂa‘,ﬁmm% “dellallpgdé b-382010, secosida quanto;fndicato
el alTegata tichicd i uﬁrdq: Stato-Hegiont 10 nglig 2014 (Rep. aitin. 87/CSR)

[ programmi coprone le seguenti aree di competenza

Competenze organizzative

Competenze psico-relazionali ¢ psicosociali

Competenze etiche

Competenza nella ricerca

Competenze di formazione (ossia capacita di trasferire e comunicare le proprie competenze
all’intemo & all'esterno della équipe)

f. Competenze professionali specifiche

Ao op




REQUISITI DELLE RETI LOCALI DI CURE PALLIATIVE

(Al sensi delf'Intesa Stato Regioni del 25 tuglic 2042 (Rep. atii n. 151/CSR) - paragrafo su “Dimensioni strutturali e di
processo che caratierizzann {a Rete Locale di Cure Palliative " af fini dell'accreditamenio delfe struttura)

La rete Jocale di Cure Palfiative & intesa come “una aggregazione funzionale integrata delle attivita di cure
palliative erogate nei divers setting assistenziali, in ambito territoriale definito al liveilo regionale”.

La funzione principale della rete, attraverso i suol nodi, & quella di accogliere & valutare il bisogne di cure
palliative del paziente ¢ deils sua famiglig, definire i percorso di cura individuando il setting assistenziale piit
adeguato in relazione allo sviluppo della malattia e garantire 'assistenza in tutti 1 setting assistenziali
{ospedale, ambulatorio, hospice, domicilic) e la continuita &t cura.

Prerequisito per 1'accreditamento della RLCP & 'accreditamenta delle strutture che la costituiscono, at sensi
del decreto legistativo 23 dicembre 1992, n. 502 e successive modificazioni, dell'Intesa Stato-Regioni 25 tughe
2012 e del DPCM 12 gennaio 2017 di definizione ed aggiomamento dei livelli essenziali di assistenza:
requisiti descritti dal presente documento integranc i requisit! generali di sistema e specifici {organizzativi,
tecnologici, strutturali) gia previsti per I"autorizzazione ¢ *accreditamento delle stesse strutture, presso le quali
sono erogate le prestazioni, efo dei requisiti prescritti da altra eventuale normativa interveniente,

[Orguntariontfsistemadi gh¥ernoifier g mis & T |

istituzione La retc Locale di Cure Palliative & istituita ¢on un afto formale della Regione o
della RLCP de!l'azienda sanitaria pubblica secondo gl indirizzi regionali ¢

La Regione o 1"azienda sanitaria pubblica secondo gii Indirizzi regionali:

& istituisce PPorganismo di coordinamento della rete locale (di seguito
| Organismo di coordinamento) ai sensi dell’Accordo Stato-Regioni 16
dicembre 2010 (Rep. atti n. 239/CSR), esplicitandone la composizione:

12 coordinatore di rete e referenti delfe singole strutture, rappresentativi di
sistema di governance tutte le figure professionali coinvolte ¢ di una rappresentanza delle
della rere associazioni di volontaniato del settore;

(criterio ) deli'lntesa|b. identifica le funzioni de! Coordinatore ¢ deli'organismo di coordinamento
25.7.2013) della rete locale per la gestione/funzionamento detla Rete;,

] identifica ie strutture che compongono la rete (Unitd di Cure Palliative

| domiciliari di base e specialistica, hospice, ambulatori, strutture
ospedaliere)

1} Coordinatore del!a rete e I'Organismo di Coordinamento operanc aella Rete

Locale CP per garantime la reale operativitd.

, net presente documento, per “Aziende sanltarie pubbliche® si intendono quetle che gestiscono ed erogano la cura.e
|‘assistenza.
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piani di intervenio per
fe sviluppo della rete
facale di CP ¢ funzioni
df

dell ‘arganismo
coordinamerio
fcriteri I, 2 e 13

dell‘Intesa 25.7.2012}

L'organisme di coordinamento redige, approva e aggioma periodicamente il
Piano di rete locale che esplicita:

a. gli obiertivi specifici annuali per lo sviluppo e il funzionamento della
reze nonché lindividuazione delle particolari competenze distintive di
ciascuna struttura delia rete

b. Iidentificazione delle strutture ¢ dei servizi sul temitorio che
concorrono a supportare-migliorare ’erogazione delle cure palliative
(strutture ospedaliere, territoriali, IRCCS, aziende sanitarie, I'eventuale
integrazione con companentie universiaria, servizi sociali del Comune,
i servizi del volontariato)

¢. modalita di cotnvolgimento del cittadine e delle sue rappresentanze, sia
nella fase di pramificazione sia nella fase di monitoraggio delle attivita
di rete

d. le strategie di comunicazione e informazione ai cittadini

L'organismo di coordinamento, in coerenza con le indicazioni regionali,

inoltre:

a. individua i punti e i criteri di accesso atla rete ¢ atle sue strutture nonché
le modalita di presa in carico del paziente compresi gli ospiti delle
strutture residenziali sociosanitarie e nelle strutture di ricovero
pubbliche ¢ private accreditate, anche attraverso consulenze
specialistiche in regime di degenza (RO, DH, DS}, cid per garantire le
cure palliative in coerenza con la normativa nazionale e ghi indirizzi
regionali

b. definisce |'organizzazione del percorso di cura che si realizza dalla
segnalazione del caso fino alla sua conclusione assicurando la
continuita assistenziale in funzione dell*evoluzione del bisogno,

c. identifica procedure condivise tra le strutture della Rete per gli aspetti
clinico-assistenziali e di supporto ai caregiver e alla famigliz,

d. predispone il piano annuale di sviluppo formativo delle competenze,

| previste dalla normativa vigente (specificato al successivo purio 6.7
requisito sulla formazione continua degli operatori delia rere)

e. sviluppa attivitd di ricerca/condivisione di buone pratiche clinico
assistenziali e organizzativo, gestionali della rete di CP

f. identifica i programmi sistematici di valutazione ¢ miglioramento delle
anivitd e promuove ta misurazione della qualita di vita dei malati
gssistita con strumenti validati.

g predispone la carta dei servizi contencnte informazioni per i cittadini
increnti le attivitd, ['organizzazione, le modalita di accesso ella stessa
ed i servizi offerti dalla RLCP anche con il contributo delle associazioni
di volontadato e non profit operanli nel settore, assicurandone la
divulgazione:

s

RidotseBmane, jeinologiche, sconomiche del cordinamento dells rete

L'arienda sanitaria pubblica individuala dalls regione nelP’ambito terriioriate
come sede delia rete locale di CP garantisce le necessarie dotazioni di personale,
strutture ¢ tecnologie per le attivita di coordinamento della rete e ’operativita
delia stessa rispetio al fabbisogno deterninato in sede regionalc.

| Eficesstassistefriali: perconsfidicurs” [ -

3.1
{crireri 3, A,
dell'Intesa 25.7.2012)

i4

La Rete Locale di CP dispone &i procedure condivise, aggiornate
periodicamente, basate sutle evidenze scientifiche, per la pianificazione delle

| cure palliative oncologiche e non oncologiche, per interazione tra i diversi
e




Iscggem istituzionali e prof‘essmnah coinvolti nel percorso di cura, incluse la
1 f'amlg[ta ¢ le associazioni di volontariato che operano all’interno della rete,

Le procedure sono di tipo clinico organizzativo a garanzia dell’accessibilita,
integrazione dei percorsi assistenziali e continuita di cure ¢ si applicanc in modo
omogeneo a tutte le strufture afferenti alla rete locale di cure palliative.

32
(criterio 3 dell'Intesa
25.7.2013).

La Rete Locale di CP ¢ costituita da strutture che s1 avvalgono di equipe
multiprofessionali con personale dedicato ai sensi dell’ant.5, comma 2, della
legge n 38/2010. Le equipe delle cure palliative domiciliari, nell*ambito
dell*accesso unitario ai servizi, si integrano con le cure domiciliari ¢ con
1'assistenza sanitaria di base (articoli 4, 21, 21, 23 del DPCM (2 gennaio
20117 di definizione ed apgiornamento dei livelli essenziali di assistenza),

&: ProcessliAssistenzlall Dlsilssionl profetle i

ED

Neil'ambito dellz Rete Locale di CP st adotta una procedura che assicura e
documenta programmi di dimissione ospedaliera protetta e/¢ assistita per
garanfire la continuitd di cura palliativa nel setting assistenziale adeguata (in
nospice, al domicitio, in residenzs assistenziale)

Le Rete Locale di CP & dotata di un sistema informative per la condivisione dei
Piani di Assistenza Individuale {PAl} e la circolazione delle informazioni
rilevanti durante i passaggi di consegna, tra | professionisti defla Rete refativi ai
trasferimentt ¢ 1 processi di dimissione dei pazienti in setting diversi, {in
coerenza ¢on il sistema informative adottato al livello regionalke).

Ls O (CriterloGied
‘idal ’Inre.m_'}j ?'.?ﬂ}
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5.1

La Rete Locale d: CP adc:rtafapp!:ca un sistema formalizzato di misurazione per
monitorare la qualitd dei processt di cura e assistenza erogati nellambito della
Rele focale in coerenza con il sistema sviluppato al livello regionale,

5.2

All'interno della Rete Locale di CP si effettuano periodicamente audit di rete
per la discussione ed il miglioramento degli aspenti organizzativi e assistenziali
det percorsi assistenziali nella rete ¢ produce relativa documentarione

5.3

La Rete Locale di CP raccoglie documentazione dalle strutiure operanti al sua
interno in merito all'utilizzo di strument] validati di misurazione della qualita
di vita nei malati assistiii (es. mmministrazione di test con scale ad hoc).

6.0 (Criterio= 6
el fitesa 25.2:2012) |8
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6.1

L’orgamsmo di coordinamento, d'intesa con le strutture che compongono la
rete, definisce 1l piano di formazione annuale multidisciplinare e
multiprofessionafe per gli operatori dela rete  individuando i relativi obisttivi|
formativi in coerenza con quanto previsto dall’ant. 8, comma 2, della legge n,
38/2010, dall’ Accordo 10 luglic 2014 (Rep. ami n. §7/CSR) ¢ dai programmi
obblipatori di formazione continua di cure palliative regionali.

6.2

L'organismo di coordinamento, d'intesa con le strutture che compongono la

rete, promuove e monitora il grado di raggiungimento degli obiettivi formativi
tramite reportistiche delle strufture sanitarie operanti nella rete e tramite |
Dossier formativi individuali dei professionisti operanti nefla rete sono
enavalmente verificati dali*organisme di eoordinamento

6.3

L'arganismo di coordloamento, d*intesa con le strutture che eompongono la
rete, promuove iniziative per la formazigne dei volontari operanti nella rete di

T3
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1

La Rctc Locale di CP raccoglie documentaziane dalle strutture opcran!i nelia
| rete in merito alle attivita previste dall'intesa 25 luglio 2012 in relazione a:




{Criteri 6, 7 e ll| a. programma di supporto psicologico e di prevenzione del bum-out per gli
dell'Intesa 25.7,2012) operatori che lavorano alla Rete Locale di CP;
risposte organizzale ai bisogni sociali e spirituali di malati e familiari;
c. programmi di supporto per i familiari dei malati assistiti in caso di lutto
patologico
La Rete Locale di CP definisce le procedure per la discussione e risoluzione dei

(C?ﬂ'ferfo 12 dell Iniesa dilemmi etici che si dovessero presentare, anche per quanto riguarda le
25.07.2012) procedure di eventuale segnalazione ad un Comitato Etico di riferimento
smﬂﬁ (CRlED T 3.
AT oS a5 T -F e i >
L’s.zlends samtarla pubblica sede!capol'la dclla Rctc Locale di CP istituisce una
31 pagina dedicata su! proprio sito aziendale nella quate mente a disposizione le

informazioni sulle funzioni svolte dalla Rete Locale di CP e dalle strutture che
la costituiscona.

8. La Rete Locale di CP redige, aggiorna periodicamente e pubblica {via web,
in forma cartacea, etc) la Carta dei servizi della Rete Locale CP avvalendosi
anche dell"apporto di categorie professionali ¢ defle associazioni di mela ¢

8.2 di volontariato rappresentative della collentivitd ¢ dell'utenza;

b, la Rete Locale di CP garastisce che la Carta dei servizi centenga
informazioni sulle strutiure servizi, percorsi assistenziali ¢ prestazioni deffa
Rete Locale CP pubblica

La Rete Locale di Cure Palliative diffonde in un’srea web dedicata alla rete
locale delle CP dei dati rilevati dai sistemi di monitoraggio:

a. della qualita percepits;

b. dell'urmanizzazione delf'assistenza;

¢. dellesperienza dei pazienti;

d. delle arioni di miglioramento

83

L'ente che rilascia il provvedimento di accreditamento della rete locale di cure palliative & il medesimo ente,
previsto dzlle singole normative regionali, che rilascia I'accreditamento di tutte le strutture sanitarie ¢
sociosanitarie. Le modalitd per il rilascio dell’accreditamento e per fa verifica periodica n ordine al
mantenimento dei requisiti previsti dal presente documento sono quelle gia definite dalle Regioni ¢ Province
autonome per tufte e strutture sanitarie € sociosanitarie




Riferimenti bibliografici

=

=

!

Uy

Resolution of OMS A87/31 Strengthening of palliative care as a component of integrated treatment
throughout the [ife course del 4 aprile 2014

DFCM 12 gennaio 2017 “Definizione e aggiomamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui
ali’articolo 1, comma 7, def decreto legislativo 30 dicembre 1992, n, 5027

Regione Lazio DCA [6 novembre 2016 n, U00360 “Indirizzi per l'implementazione della rete locale
di cure palliative”

Regione Emilia Romagna DGR 31 ottobre 2016, n. 1770 *Requisiti specifici per accreditamenta
deila Rete locale di cure palliative”

Regione Lombardia DGR 28 novembre 2016, n. X/5918 "Disposizioni in menito alla evgluzione del
modello organizzativo della rete delle cure palliative in Lombardia: integrazione dei modelli
organizzativi sanitario ¢ sociosanitario,”

European Pathway Association- EPA htin:/fe-p-a org/cace-pathwavs/

Quill T.E, Abernethy AP, “Generalist plus specialist palliative care: creating a more sustainable
model™ N.Eagl.} Med. March 7. 2013

McNamara B.A., Rosenwax LK. et al. “Early admission to community-based palliative care reduces
use of emergency departments in the ninety days before death” J. Fall, Medicine 2013;16:N.7
Building integrated palliative care programs and services. Gomez-Batiste X, & Connor S., 2017
Percorso integrato per la presa in carico del malato in condizioni di cronicitd complesse ¢ avanzate
con bisogni di cure palliative. Un modello di clinical gavernance per lo sviluppo delle Reti Locali di
Cure Palliative. Documento di consenso - Firenze, 27 giugno 2015




.



.@;%m/rem (/ %&yﬁ’; & J%ZMK

CONFERESNZA PEHMANEGNTE PER [ RAPPORTI(
TEA LG STATO, LE REGION! B LE PROVINCIE AUTONOME
DEITRENTO E DI BOLYANO

Accordo ai senst della legge |5 marzo 2010, n. 38, sul documento "Accreditamento delle reti di
terapia del dolore”

Rep. Attin. A{cl[ug_ d@L 24\ (HG*J:O 2{)’1’3’

LA CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGIONI E LE
PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E BOLZANO

Nella odiema seduta del 27 luglic 2020

VISTO l'anicolo 4, comma | del decreto legislativo 28 agosto 197, 0. 281, che aflida a questa
Conterenza il compito di promuovere ¢ sancire accordi tra Govermo, Regioni e Province autonome
di Trento e di Bolzano, in attuazione del poncipio di leale coliaborazione, al fine di coordinare
I"esercizio delle rispetlive competenze e svoloere aitivita di interesse comune,

VISTO il decreto legislativo 30 dicembre (992, n. 502, 1] quale disciplina, tra 'altro. agh articoli da
8-bis a 8-quater, il sistema delle autorizzazioni ed acereditamento istituzionale relativo alle struttuce
sanitarie ¢ saciosanitarie, al fine di garantire sicurezza e qualita a1 cittadini;

VISTA la legge 15 marzo 2018, n. 38, recante “Disposizioni per garantire ['accesso alle cure
palliative e alla terapta del dolore™, che ha previsto tra l'altro "attivazione delle reti della terapia del
dolore a! fine di assicurare ai pazienu risposte assisienziali su basce regionale, in modo uniforme su
tutte 1l termitorio nazionale, ed ha inserito una serie di disposizioni volte a rafforzare la terapia del
dolore sia in ambito ospedaliero che territortale:

VISTO "Accordo Stata Regiom del 16 dicembre 2010 (Rep, atti n. 239/CSR). con 1l guale sono
state approvate le ~Linee guida per la promoziene. lo svituppo e ¥ coordinamiento degli interventt
regronall pelf'ambito delia rete di cure palijative ¢ della rete di terapia del dolore™. le qual
prevedono [Mattivazione di due livell istituzionali nella rete di terapia del dolore a livello regionale e
azicndale. stabilendo che la strutwra regionale svolga compit di coordinamento. promoziong,
indirizzo ¢ monitoraggio di attuazione della rete per {o sviluppo omogeneo dei percorsi di presa in
carico ussistenza neli’amnbifo della rete, mentre spetti alle strutture aziendali, tca Paltro. Pattivazione
del sistema di erogazione di terapia del dolore basato sull'interazione di tutti § nodi della rete (cenin
hub. centri spoke e ambulatori di medicina generale);

VISTA I'intesa Stato Regtoni del 25 luglio 2012 (Rep. atti n. |31/CSR). sulla peoposta del Ministro
della salute. di cul all'articole 5 della legge 15 marzo 2010, u. 34, di definizione dei requisiti minimi
e delie modalita’ organizzative necessaric per P'accreditamento delle strutture di assistenza ai mafati
tn fase terminale ¢ delle unita' di cure palliatve e della terapia del dolore;

VISTO " Accordo Stato Regioni del 10 luglio 2014 (Rep. att n. 87/CSR), con it quale sono state
individuate le figure professionali competenti nel campo delle curc patliative e delly terupia del
dolore e le strutturs sanitarie coinvolie nelle suddette reti ed 1 contenutt 1niniw¢_’-fti'71'§:.‘r-1r‘q11§‘l‘ di
conuscenza, competenza ¢ abilitd per ¢ professionisti operanti nelle retr: [ , *:\
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CONPFERENZA PERMANENTE PER [ RAPPORTI
TRA LO STATG. LE REGIONT E LE PROVINCIE AUTUNOMIE
Dl TRENTO E DI BOLZAND

VISTO 11 decreto de! Ministro deila salute 2 aprile 2015, n. 70 “Regolamento recante definizione
degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici ¢ quantitativi relativi all’assistenza ospedaliera”
improntate al principio della valorizzazione delle reti integrate ospedale-territorio sia nispetto alle
reti tempo dipendenti sia alle ret funzionali che operano in ambiti complessi e in particolare il punto
3.1 il quale indica i bacini di utenza delle strutture ospedaliere per la terapia del dolore € al punto
8.1 che prevede la realizzazionc deila rete di terapia del dolore neli’ambito delle reti che integrano
FPattevita ospedaliera per aculi e post aculi con ['attivita territoriale;

VISTO il decrelo del Presidente del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017 recante
“Definizione e aggiomamento dei Livellt essenziali di assistenza di cut all*articolo 1, comma 7, del
decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 5302™, ed in particolare 1'articolo 38 che include, tra le
prestazioni de! ricovero ordinario per acuti, anche la terapia del dolore, e P'allegalo 4 relativo
all’assistenza specialistica ambulatoriale, con le relative attivita ambulatoriali di pertinenza alla
terapia del dolore;

VISTO inoltre "articolo 21 del medesimo decreto del Presidente del Consigliec dei Ministri del 12
gennaio 2017, che prevede la definizione, nell'ambito dei livelli essenziali di assistenza, di percorsi
assisienziali integratl, che al comma 2 prevede che il Servizio sanitario nazionale garantisce
l'accesso unitario ai servizi sanitari e sociali, la presa in carico della persona e fa valutazione
multidimensionale dei bisogni, sotto il profilo ciinico, funzionale e sociale, e che le regioni e le
province autonome organizzano tali attivita garantendo uniformita sul propro tertitorio dei percorsi
di cura nelle modalita, nelle procedure e nepli strumenti di valutazione muliidimensionale;

VISTA I'Intesa Stato Regiont def 19 febbraio 2013 (Rep. atti n, 32/CSR), in materia di adempiment
retativi all’accreditamento delle siruttare sanitarie, la guale indica le modalita ed i termini temporalt
per 'adozione, da parte delle Regioni e delle Aziende sanitaric, dei criteri e dei requisiti di
accreditamento per ciascuna delle predetie reti. e per la prima volta tratta nell'allegato sub A di un
programma pet I'accreditamento di reti assistenziali, con particolare riferimento al punto 1.2.3
“Realizzazione di reti di cure palitative e di terapia del dolore per il paziente adulto ¢ pediatrico™:

VISTO I'Accordo Siate Regioni del 17 aprile 2019 (Rep. atti n. 59/CSR), sul documento recante
“Revisione delle linee guida organizzative ¢ delle raccomandazioni per la rete oncologica che
integra I"attivita ospedaliera per acuti e post acuti con l'atfivita territoniale™, in particolare il puato
1.6.5 “Rete di terapia del dotore™ che sottolinea I"importanza della valutazione del dolore attraverso
strumenti validati;

CONSIDERAT(Q che 'obiettivo generale del presente accordo consiste nell'introduzione di  un
sistema di accreditamento delia rete di terapia dél dolore, quale presupposto per la gestione dei
percorsi assistenziali delle persone con dolore cronico attraverso un'organizzazione inlegrata
ospedale-territorio in grado di gacantire la necessaria continuitd delle cure e la corretta gestione del
trattamento terapeutico;

TENUTO CONTO che i requisiti indicati nel documento allegato, parte inlegrante del presgnte” -;m‘il\
fanno riferimento alle funziont di governo della rete e delle diverse strutture che lo compongono v::d
integrano quanto previsto per ke singole strutture dalla sopra citata Intesa del 25 luglio 2012, : ’-‘_
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CQNFERI:I\?.A PERMAMNENTE PER | RAPPORTI
TERA LD STATC, LE REGIGNT F LE PROVINCIE AUTONOME
DI TRENTO F [ BOLZANOD

VISTA la nota det 7 aprile 2020, con la quale il Ministero della salute ha trasmesso la proposta di
accordo in epigrafe, tempestivamente diramata dalt’Ufticio di Segreteria di questa Conferenza alle
Regionn ed alle Province autonome;

VISTA [a nota del |9 giugno 2020, con la quale il Coordinamento della Commissione salute,
Regione Piemonte, ha trasmesso un documento di proposte emendative sul testo, tempestivamente
diramato dall’Ufficio di Segreteria di questa Conferenza al Ministero della saluie;

VISTA la nota dell’8 luslio 2020, con [a quale it Mintstero della salute ha trasmesso fa nuova
versione del testo dell’accordo, riformulate secondo le richieste delle Regioni, tempestivamente
diramato dall’Ufficio di Segreteria di questa Conferenza alle Repiont ed alle Province autonome,

ACQUISITO nel corso della sedusa, t'assenso del Governo. delle Regioni e delle Provinge
autonome di Treato ¢ di Bolzano,

SANCISCE ACCORDO

tra il Governo, le Regioni, le Province Autonome di Trento ¢ di Bolzano, sut documento recante
~Accreditamento delle reti di terapia det dolore™ nel seguenti termini;

SICONVIENE

[. Le Regiont ¢ lc Province autonome si impegnano a recepire formalmente il presente Accordo
entro dodici mesi dalla data di approvazione delio stesso, inserendo i relativi contenuti di
accreditamento della rete, volti alla qualificazione der percorsi di terapia del dolore, nelie procedure
di acereditamento ordinariamente utilizzate, Contestualmente si impegnano ad avviare le procedurc
per 'acereditamento delle reti locali di terapia del dolore nel termitorio di competenza.

2. Le stesse Regioni si impegnano ad attivare un sistéma di monitoraggio coerente con quanto
indicato nel documento di cui all’ Allegato 1. parte integrante del presente atto.

3. Dall’attuazione del presente Accordo non derivano nuovi o maggiori oneri a carico della finanza
pubblica. Le amministrazioni interessate svolgono le attivita 1vi previste con le risorse umane,
strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente,

IL SEGRETARIO P L P&ESIDD“}TL, .
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Proposta di accreditamento delle reti di terapia del dolore, ai sensi dell’articolo
5, comma 3, della legge 1S marzo 2010, n. 38

Premessa

i dolore & un'esperienza ubiquitaria ed universale dell’essere umano, frequente causa di disabilita e
del peggioramento della qualita deila vita di molte persone che soffrono.

E’ dimostrato che le conseguenze economiche individuali, familiari ¢ sociali del dolore ricorrente,
persistente o cronico, diventano sempre pil  significative, anche in considerazione
dell’invecchiamento progressivo detla popolazione.

Per questi malati, ancora oggi, le cure vengono spesso erogate in mode frammentato e non
adeguatamente coordinato, con ripetute ospedalizzazioni che si traducono talvolta in trattamenti
inappropriati, costost, con scarsa soddisfazione da parte dei malati stessi ¢ dei loro familiari.

Si sottolinea che la definizione “Terapia de! Dolore” non identifica la semplice erogazione di cure,
bensi una disciplina specialistica al cui intemo st individuano percorsi di diagnosi, di terapia, di
riabilitazione & di gestione specifici detla persona affetta de dolore acuto persistente, ncomente ©
cronico. In particolare, la terapia del dolore mon va intesa come mera esecuzione dei
trattamenti bensi come “Medicina e terapia del dolore™, valorizzandc pertanto le diverse fasi,
tra loro complemeatari, di diagnosi ¢ terapia.

i Welfare State, e i servizi sanitari in particolare, si confrontano quindi con la necessita di fornire
risposte nuove ¢ adeguate ai bisogni di una popolazione crescente di malati sempre pii anziani,
affetti da patologie cronico-degenerative che causano dolore persisiente, ricorrente o cronico in
condizioni cliniche di estrema fragilith ¢ di grave sofferenza.

Lo sviluppo delle Reti di Terapia del Dolare (RTD) & previsto dalla legge 15 marzo 2010, n. 38
“Disposizioni per garantire |'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore™ e dai successivi
provvedimenti attuativi, nonché dal dPCM 12 geanaio 2017 “Definizione e aggiormamento dei
livelli essenziali di assistenza, di cui all'articolo i, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre
1992, n. 502" e dal DM 2 aprile 2015, n. 70 “Regolamento recante definizione degli standard
qualitativi, strutturali, tecnologici e quantitativi relativi afl'assistenza ospedalicra®,

Ne¢l promuovere il completamento delle Reti di Terapia del Dolore la normativa pone una specifica
attenzione ad un sistema di accreditamento che prevede il coordinamento delle reti sia a livello
regionale che locale, integrazione sanitaria e sociosanitaria, il potenziamento del rapporti tra le
équipe operanti a livello ospedaliere e le attivita territoriali della medicina generale, senza
dimenticare I’attivazione di nuovi percorsi formativi,

La cura del dolore, la gestione del paziente sofferente e il suo reinserimento in una vita attiva, la
continuita delle cure, garantite a persone malate di ogni ¢td, in una prospetiiva di integrazione e
complementarietd rispetto atle opportunita tecapeutiche di altee discipline (fisiatria, reumatolo gia,
neurochirurgia, ortopedia, ecc.) che prevedano la stretta collaborazione tra Anestesisti-specialisti i
Terapia del Dolore ¢ Medici di Medicina Generale richiedono:




- la specifica caratterizzazione delle metodiche antalgiche e quindi dei percorsi di cura o PDTA

(percorsi diagnostici terapeutici ¢ assistenziali} che tengano in considerazione i diversi setting di
diagnosi e trattamento;

- l'adozione di criteri per Paccreditamento delle reti di cura e di assistenza orientati alla
valutazione multidimensionale del bisogno, alla presa in carico integrata, alla valutazione dei
risultati;

- il potenziamento della formazione specifica all’interno della disciplina di “Anestesta e
Rianimazione, Terapia lntensiva e Terapia del Dolore™, ¢ la previsione di programmi per lo
sviluppo di percorst formativi capaci di preparare i discenti allo specifico ruoio di "Terapisti del
Dolore" e quindi di governare la crescente complessitd clinica-terapeutica, relazionale ¢
organizzativa.

La Rete di Terapia del Dolore {RTD) & una aggregazione funzionale ed integrata delle attivid di
Terapia del Dolore erogate nei diversi setting assistenziali, che ha 'obiettivo di migliorare la qualita
della vita delle persone adulie affette da dolore indipendentemente dalla sua eziopatogenest,
riducendone il grado di disabilitd, ¢ favorendone la reintegrazione nel contesto saciale ¢ lavorativo.

Le Reti di Terapia del Dolore operano attraverso tre setting di cura:

- a livello ospedalicro, dove sono awivi | primi due setting di cura classificati come Centri di
diversa complessita denominati “Hub e Spoke”;

- a livello ambulatoriale, domiciliare e residenziale anche attraverse le forme di
aggregazione funzionale previste dagli accordi collettivi con la medicina generale in
rapporio funzionale con i centri Spoke;

- 8z consideriamo il rapporto tra costi e benefici nella Terapia del Dolore, come & stato
dimostrato in alcune sindromi dolorose e per alcuni trattamenti, si & nlevata in alcune patologie
una significativa riduzione dei costi, attraverso una riduzione def numero e della complessitd
degli interventi e della durata dei ricover ripetuti.

Questi importanti risultati ecincidono con quanto si riscontra nella pratica quotidiana ipotizzando un
profondo cambiamento nell’organizzazione ¢ nella erogazione delle cure ai pazienti con dolore.

L’identificazione di fatiori, criteri e indicatori qualifica il sistema di cura, affiancando al paradigma
clinico un approccio valutative sistemico, dalla malattia alla complessitd dei bisogni, con la
conseguente rimodulazicne degli interventi e dei trattamenti.

fn questo contesto, la visione globale del malato e della sindrome di dolore, [”attenzione al controtlo
e detla qualita della vita, I'appropriatezza e la proporzionalitd degli interventi, ¢ il coordinamento
strutturato detla Rete della Terapia del Dolore costituiscono elementi chiave per lo sviluppo di una
progettualita orientata all*accreditamento che non intende sostituire quarto piuftosto integrare le
procedure di autorizzazione e accreditamento istituzionalt, gia previste dai sistemi regionali e
nazionali.

Tale contesto dovrebbe esscre reso piu agile da un miglioramento € consolidamento, a livello
regionale e territoriale, dei sistemi di monitoraggio dell’erogazione delle prestazioni e degli
indicatori di attivitd, che attestino il pieno raggiungimento dei requisiti minimi delle strutture
dedicate alia terapia del dolore ai sensi della normativa vigente,
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Razionale — quadro di sintesi

11 bisogno di terapia del dolore

In base a valutazioni epidemiologiche di recenti studi internazionali e nazionali, allo stato attuale si
valuta che la prevalenza nelfla popolazione italiana di persone affette da dolore cronico severo
(inteso come dolore di intensitd uguale o superiore a 7 in una scala numerica da 0 “assente™ a 10 “di
massima intensitd™) sia ogni anno compreso fra gli 800.000 ed il milione di residenti. [ dati
aumentano ad almeno il doppio se si comprendono anche coloro che lamentano la presenza di
dolore cronico “moderato” (di intensitd compresa fra 4 e 6). Questa popolazione rappresenta
I"“utenza potenziale’” della rete nazionale di werapia del dolore.

Una stima “proxy” tratta dalla letteratura ¢ dall'esperienza sul campo, relativa ai pazienti affetti da
“Delore Malattia”, i valuta al 3% di tutia la popolazione affetta da “Delore cronico severo™,
quindi ta i 24.000 ed i 30.000 ogni anno. Questo datc va molto probabilmente ulteriormente
incrementato in quanto anche tra i malati affetti da dolore cronico di intensitd moderata, si
sviluppano le complessitz tipiche del “Dolore Malattia” a causa del perdurare nel tempo, ad
esempio per anni, della sindrome algica (2 - 3).

Approccio "patient centred"

E necessario sviluppare un'organizzazione c¢he si modelli sui bisogni del paziente e del quadro
clinico, che sia flessibile, sempre pronta ad adanarsi alle possibili evoluzioni della malattia e del
dolore e deile disabilitd correlate.

Una Rete per garantire la diversa complessita e continuita delle cure

La qualita nell’erogazione della terapia del dolore pud essere realizzata solo se esistono forti sistemi
coordinati d'interazione tra i soggetti istituzionali e prafessionali che entrano nel percorso di cura,
per assicurare che vengano soddisfarti i bisogni dei pazienti e dei loro familiari.

L’'accesso allu Rete di Terapia del dolore (RTD)

L’accesso alla terapia del dolore ha dimostrato in maniera evidente il recupero delle attivita della
vita quotidiana, compreso [attivitd lavorativa e naturalmente il miglioramento della qualita della
vita.

Favorire I’accesso alla RTD porterebbe progressi anche nell’efficacia e nell'efficienza dei servizi
sanitari, prevenends ricoveri ospedalieri spesso evitabili o inappropriati.

A fronte di una legislazione italiana tra le pit innovative in Europa, & necessario tener conto che
l'equita, I'appropriatezza, la tutela ¢ la promozione della qualita della vita per i malati non vengono
ovunque garantite con il rischio di generare nel Paese disparita e nitardi.

Lo sviluppo della Rete Regionale (RRTD) di Terapia del Dolore - Quale modello?

E necessario ideare e adottare modelli erogativi di diagnosi e cura innovativi, che sappiano portare
miglioramenti nell’erogazione dei servizi sanitari per rispondere ai bisogni di salute emergenti. [l
modello delle RRTD che si intende sviluppare prevede I'identificazione di fattori che qualifichino if
sisterna di diagnosi e cura affiancando il paradigma clinico ad un approccio valutativo sistemico del
dolore ¢ della malattia, ma anche della complessita dei bisogni, con la conseguente rimodulazione
degli interventi ¢ dei trattamenti nella logica de! miglioramento continuo.
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E’ stato preso come riferimento il modello di certificazione delle reti specialistiche prodotto di un
progetio condotto dall’Agenzia nazionale per i servizi sanitari regionali (Agenas) “Sviluppo di
modelli di reti cliniche specialistiche (rete geografica, rete socio-sanitaria, rete infrasirutturale e
delle tecniologie. rete IT) ed individuazione ¢ sperimentazione di modelli di certificazione defle cure
per disciplina specialistica”, ai sensi del gia citato DM 2 aprile 2015, n. 70 laddove il Regolamente
prevede che “All'interno del disegno globale della rere ospedaliera ¢ necessaria l'articolazione
delle reti per paiologia che inlegrano !'attivité ospedaliera per ucuti e post acutl con 'attivita
territoriate"(Allegato 1, punro 8.1.1) Un modello di lettura delle organizzazioni funzionali
complesse specifico finalizzato a definire e validare modelli reticolan di assistenza e garantire le
premesse per azioni di valutazione e promozione del miglioramente continuo della qualita ¢ della
sicurezza delle cure.

Nel pregetto, per fa definizione del “Modello di Analist ¢ Valutazione delle Reti Specialistiche
Regionali” ¢ stato preso in considerazione il bapaglio di nozioni sviluppate per percoesi di
accreditamento istituzionale di specifiche strutture assistenziali (strutture ospedaliere, strutture
territoriali, strutture ambulatoriali ecc.) integrandote con ulterion eriterl in grado di cogliere le
molieplici sfaccettature della specifica tipologia dt organizzazione (Rete). Si ¢ fatto riferimento al
modello di analisi & sviluppe delle organizzazioni sanitarie offerta da Roberto Vaccani (2012), per
sviluppare e orientare il “Modello di Analisi e Valutazione delle Reti Specialistiche Regionali”
verso la misurazione degli esit legatl all’efficacia e all’efficienza dell’unita funzionale nel suo
complesso (Rete di specialita), cercando di cogliers gli elementi di qualitd sia legati agli elemeanti
strutturali sia a quelli arganizzativi.

I principi del madelio

Un modello adeguato di ¢linfeal governance deve essere:

- Universale

- Centrato sul paziente € sulla famigha

- Basato sui bisogni

- Accessibile (garantendo {'accoglienza)

- Trasparente

- Equo (a prescindece da etd, diagnosi, residenza, cultura, ...}

- Integrato, garantendo il continuum delle cure dalle fasi pit: semplici a quelle pit complesse nei
diversi Centri e setting di cura della Rete)

- Disponibile a garantire la possibilita di ricevere cure al proprio domicilio

- Sicuro ed efficiente

- Appropriato in termint di rapporto costo-efficacia nell'erogazione delle prestazioni antalgiche

La formazione dei professionisti operanti nella Rete

Il modello, per esser applicato, necessita di un’ampia possibilitd di accesso alla formazione
specifica in terapia del dolore e dello sviluppe di metodologie formative innovative ed efficaci per 1
miglioramento delle performance dei professionisti. “The education of health professionals in the
21st century must focus less on memorizing und lrunsmitting fucts und more on promotion of the
reasoning and communication skills that will enable the professional to be an effective pariner,
Sacilitator, adviser and advocate” {The Lancet v 376, 2010}

La peculiaritd della formazione dei medici operanti nella rete di TD, pur appartenendo alla
disciplina di Anestesia Rianimazione, Terapia intensiva e del Dolore, rende necessario un periodo
di formazione specifica teotico-pratica presso centri Hub della rete ¢che porti al raggiungimento di




competenze specifiche € di unicitd di ruolo, indispensabili per garantire !’appropriatczza
diagnostico-terapeutica.

Per e patologie complesse la gestione del dolore puod prevedere un approccie interdisciplinare sta
con team dedicati o attraverso consulenze, come previsto dall’Intesa 25 luglio 2012 (Rep. atti n.
151/CSR) per i centri ospedalieri Hub.

Nella rete di terapia del dolore, come previsto dal criterio 5 della citata Intesa Stato-Regioni del 25
tugiio 2012, cperano figure multiprofessionali, dotate delle competenze ed esperienze necessarie
all’esecuzione delle attivitd della rete; medici di medicina generale ed infermieri in possesso di
adeguata formazione ed esperienza, specialisti in Anestesia e Rianimazione dedicati alla terapia del
dolore &, in rapporto atle specificita delle diverse patologie, altri medici specialisti definiti
dall’Accordo 10 lugiio 2014 (Rep. atti n. §7/CSR} previsto dall'art. 3, comma 2, della legge 15
marze 2010, n. 38) nonché [z altre figure professionali ritenute essenziali, ferme restando, in ogni
caso, le competenze in ordine alla Medicina e Terapia del Dolore riservate agli specialisti in
Anestesia, Rianimazione, Terapia infeasiva ¢ del dolore.

[ principali riferimenti normativi naziooali

Emerge 1a necessiti che questa tipologia di malati ed i loro famigliari ricevano da parte def Servizio
sanitario nazionale una risposta in termint di diagnosi e cura non generica, ma specifica ed adeguata
ai bisogni carattenistici di ¢hi soffre a causa di dolore.

La legge n. 38 del 15 marzo 2010 ha sancito il diritto del cittadino italiano a non soffrire
inutifmente e ad avere accesso olure che alla Rete per le Cure palliative anche alla Rete per la

Terapia del Dolore, rappresentando un punto fermo normativo preso a modello a livello
internazionale.

Anche da un punto di visia tassonomico la citata legge n. 38 del 2010 ha segnato un passaggio
importante in quanto nell'art. 2 ha precisamente definite 1a Terapia del dolore come “/insieme di
interventi diagnostici e terapeutici volii a individuare e applicare afle forme morbose croniche
idanee e appropriate terapie farmacologiche, chirurgiche, strumentali, psicologiche e riabilitative,
tra loro variamente integrate, allo scopo di elaborare idonei percorsi diagnostico-terapeutici per {a
soppressione e il controllo del doiore "

[ successivi atti adottati in Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le regiond ¢ le provinee
autonome di Trento e di Bolzano, con particolare riferimento all'Accordo del 16 dicembre 2010
{Rep. atti n. 239/CSR) e all'Intesa del 25 luglic 2012 (Rep. atti n. 151/CSR), unitamente al
Decreto Ministeriale 2 aprile 2015, n. 70 contenente il “Regolamenio recante definizione degli
standard qualitativi, strutturali, tecnologici e quantitativi concernenti !l'assistenza ospedaliera
relativo ai nuovi standard ospedalier?”, hanno affinato le indicazioni affinché ciascuna regione
rendesse operative {e due Reti regionali, quella della Terapia del Dolore e quella delle Cure
Palliative all’interno di una cornice omogenea da un punto di vista di modelio organizzativo-
gestionale.

Il citato Accordo Stato-Regioni del 16 dicemhre 2010 (Rep. atti n. 239/CSR), all’Allegato A. in
merito alla Rete di terapia de! dolore riporta quanto segue:

“Come nel caso dell'assistenza palliativa anche nel caso della rete assistenziale della Terapia del
Dolore I'stto iniziale, I'Accordo di Conferenza Stato-Regioni "Ospedale senza dolore”, sottoscritto
nel 2001 pon ha prodotto i risultati attesi. La creazione di Comitati “Ospedale senza Dolore™ in
ciascun pspedale, qualora fossero stati creati e fossero effectivamente funzionanti, non é sufficiente




Territorio senza dolore”, cosi come indicato nell'art. 6 € nell‘art. § della legge n, 38 def 2010, olue a
rafforzare l'attivits dei Comitati “Ospedale senza dolore™ favorisce {'integrazione ospedale-
territorio, demandando alla struttura ospedaliera la gestione dei casi complessi ¢ coinvolgendo nel
processo assistenziale la figura del Medico di Medicina Generale, introduce il concetto di rete
assistenziale anche nel campo detta lonia al dolore. A differenza dell'esperienza maturata nel campo
delle cure palliative, nella quale si sono sviluppate spontaneamente nelle regioni modelli di reti
assistenziali diverse, in questa Rete é auspicabile sviluppare un modello assistenziale uniforme, che
abbia come riferimento nommativo quanto ¢ esplicitato dall'lntesa sottoscritta in sede di Conferenza
Stato-Regioni come indicato in termini di requisiti minimi € di criter) di accreditamento. Anche in
questo case listituzione, con appositi provvedimenti regionali e aziendali, di una strutiura
specificamente dedicata al coordinamento della rete rimane una scelta strategica che dovra essere
adotiata in ogni regione. Le strutture attivate nei due livelli istituzionati dovranno assolvere alle
seguenti funzioni:

Strutture regionali:

- concorrono al monitoraggio del sistema informativo regionale sulta Terapia del Dolore ai sensi
deli'art. 9 comma I

- monitoraggio delle stato di attuazione della rete;

- controlle della qualita delie prestazioni e valutazione dell'appropriatezza da preveders:
neli'ambito del s1stema di accreditamento;

« promozione di programmi obbligaton di formazione continea in terapia del dolore
coerentemente con quanto previsto dall'art. § comma 2 della legge n. 38 del 2010;

- definizione di indirizzi per lo sviluppo omogeneo di percorsi di presa in carico e assisienza
nell'ambito della rete.

Strutture aziendali:
» tutela del dirito del cittadino ad accedere alla terapia del dolore,

» altivazione di un sistema di erogazione di terapia del dolore basate sull'interazionc di tutti { nodi
della rete {centri hub, centri spoke e ambulaton del medici di medicina generale) e coerente con
quanto stabilite dali'art, 5 della legge n. 38 del 2010;

» definizione ¢ attuazione nell'ambito dellu rete, dei percorsi di presa in carico e di assistenza per i
malati, individuati secondo le indicazioni dell'art.2 co. 1, letlera €) defla legge n. 38 del 2010:

¢ promozione di programmi di formazione rivolti agli operatori cotnvolti nella rete di terapia del
dolore ivi inclusi | MMG e ai pediatri di libera scelta;

e promozione di sistemi di valutazione e miglioramento della qualith delle prestazioni crogate €
dei percorsi assistenzialt, da prevedersi netl’'ambito del sistema di accreditamento.

La definizione di una nuova modalitd assistenziale rivelta alla presa in carico del paziente con
dolore ¢ronico da moderato a severo impone la necessitd di fornire una adeguata informazione alla
cittadinanza sul percorso assistenziate costituito dai nodi delia cete di cut il Medico di Medicina
Generale ¢ parte integrante.




Altrettanto necessario ¢ 'impegno regionale nella sensibilizzazione di tutti gli operaton sanitari
all'uso del farmaci oppiacei; questo sard possibile attraverso opportune campagne di informazione
circa 'appropriatezza prescrittiva in funzione della patologia clinica dolorosa.

Appare altresi indispensabile l'impegno delle direzioni aziendali a garantire l'accesso, sorvegliare
l'attuazione e verificare l'efficacia dei percorsi diagnostico terapeutici sulla terapia del dolore € in
ultimo controllare 'appropriatezza delle procedure clinico prescrittive.”.

L'lntesa del 23 luglio 2012 recante “Definizione dei requisiti minimi e delle modalita
organizzative necessari per l'accreditamento delle strutture di assistenza at malati in fase
terminale e delle unitd di cure palliative e della terapia del dolore™ (Rep. atti n. 151/CSR),
prevede la presenza di determinati requisiti soddisfatti contemporaneamente, che di seguito si
riportano sinteticamente:

1. Struttura organizzativa regionale di ecordinamento della Rete di Terapia del Dolore.

2. Strutture di erogazione della Rete di Terapia del Dolore; in particolare gli ambulatori dei
MMG, i centri Spoke/centri ambulatoriali di terapia del dolore, i centri Hub/centri ospedalieri di
terapia del dolore.

3. Tutela del cittadinoe ad accederc alla terapia del dolore, attraverso una rete che definisce
percorsi diagnostici, terapeutici, riabilitativi per garantire la presa in carico e assistenza del
paziente con dolore acuti o cronico, moderato o severo, riducendone it dolore e il grado di
disabilitd, favorendone la reintegrazione nel contesto sciale e lavorativo,

4. Continuitd delle cure, attraverso |'integrazione dei diversi ambiti assistenziali. La continuita
assistenziale viene supportata da sistemi informatici che consentano ta condivisione dei flussi
informativi tra i professionisti, soprattutto tra quelli che operano sul termitorio e in ospedale, sia
al fini clinici-gestionali sia a fini di urt monitoraggio dei processi e degli esiti. Il tutto nel
rispetto elle regole sulla privacy.

5, Operativita di equipe mulli professionzli dedicate, ai sensi dell’arl.5 comma 2, della legge n.

38 ded 2010,

Formazione coutinua degli eperatori.

Misurazione del dolore, delle capacita funzionali e della qualita della vita.

Cura attiva e globale e salvaguardia della dignitd e autonomia delia persona assistita.

Programmi di informazione aila papolazione sulie TD.

0 Programma di valutazione delle prestazioni ¢ sistema informativo regionale.

sEl~e

L'Intess de! 19 febbraio 2015 in materiz di adempimenti relativi all’accreditamento delle
strutture samitarie (Rep. atii o. 32/CSR) prevede un cronoprogramma a 12 e 24 mesi dl
adeguamento per le regioni ai criteri e requisiti contenuti nel documento tecnico di cui all’Intesa
Stato-Regioni del 20 dicembre 2012 (Rep. atti n. 259/CSR); in particolare prevede al punto /.2
programmi per lo sviluppo delle reti assistenziali e al punto 1.2.3. Realfzzazione di reti di cure
palliative ¢ di Terapia del Dolore per il paziente adulte e pediatrico in artuazione della legrge
n.38/2010 con disposizieni per garantire I’aceesso alle cure palliative e terapia del dolore.

Il citato DPCM 12 gennaio 2017 di aggiornamento dei Livelli Essenziali di Assistenza (LE—A}
contiene specifiche disposizioni sulls terapia del dolore, tra cul: o
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- art. 135 Assistears specialistica ambulatoriale che per la prima volta include, nef nomenclatore
delle prestazioni di specialistica ambulatoriale di cui all’allegato 4, la prima visita
anestesiologica/algologica: prima valutazione per terapia del dolore e programmazione di
terapia specifica, 89.7A.1. Sono aliresi elencate le prestazioni di terapia del dolore.

- art. 38 Ricovero ordinario per acuti, comma 2 - Nell'ambito delle attivitd di ricovero
ordinaric sonc garantite turte le prestazioni cliniche, mediche e chirurgiche, ostetriche,
fanmaceutiche, strumentali e tecnologiche, necessarie ai fini dell’inquadramento diagnostico,
delfa terapia, inclusa la terapia del dolore, o di specifici controlli clinici e strumentali.

Istituzione del codice di cure palliative e di terapia del dolore

Con decreto del Ministro dellz salute 21 novembre 2018, di aggiomamento dei codici deile
specialitd cliniche e delle discipline ospedaliere (pubblicato nefla Gazzena Ufficiale, Serie
Cenerale, n. 38 def 14.02.2019), sono stati individuati:

+ il codice 99 “cure palliative™, da utilizzare per i ncover in regime diumo per cure palliative,
in conformita con le indicazioni di cul all’Intesa Stato-Regioni del 25 luglio 2012,

+ il codice 96 “1erapia del dolore™, da utilizzare per i ricoveri in terapia del dolore, in
conformita con le indicazioni di cui al’Intesa Stato-Regioni det 25 {uglio 2012

Riserva per le specificith deile CP e TD in ambito pediatrico

Le tabelle che seguono si riferiscono alla Rete regionale e locale di terapia del dolore, riservando ad
un approfondimento successivo gh aspetti relativi alle specificita della rete pediatrica.

CAPITOLO I: IL COORDINAMENTO REGIONALE DELLA RETE

ELEMENTI CARATTERIZZANTi LA RETE REGIONALE DITERAFIA DEL DOLORE

Per Rete Regionale di Terapia del Dolore o RRTD si intende unra aggregazione funzionale ed
integrata delle attivita di terapia del dolore erogate nei diversi setting assistenziali, che ha "obiettivo
di migliorare la qualitd delia vita delle persone aduite affette da dolore indipendentemente dafla sua
eziopatogenesi, riducendone il grado di disabiiitd, e favorendone, la reintegrazione nel contesto
sociale e lavorativo,

La Regione istituisce la Rete Regionale di Terapia del Dolore sulla base delle funzioni indicate
negli Accordi Stato-Regioni successivi alla legge n. 38 del 2010 e ne garantisce il funzionamento.
Di seguito si esplicitano gli elementi caratterizzanti la Rete Regionale di Terapia det Dolore:
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a. Istituzione di un Organismo di Coordinamento Regionale, che consiste in una
struttura specificatamente dedicata di coordinamiento della Rete Regionale di
Terapia del Dolore,

La struttura organizzativa coordina e monitora tattivita ¢ lo sviluppo della rete a
livello regionale, interfacciandosi con le Aziende e i professionisti detla rete come
da Accordo Stato Regioni del 16 dicembre 2010 (Rep. Atti n. 239/CSR).

c. La struttura organizzativa regionale di coordinamento della Rete di Terapia del
Dolare si interfaccia con il Coordinamento regionale delte Reti di Cure Palliative
per garantire la piena applicabilita e fruibilita defla legge n. 38 del 2010,

d. L'Organismo di Coardinamento della Retz dovra assolvere le specifiche funzioni
indicate dali‘accordo stato regioni del 2010 in materia di linee guida per la
promozione, o sviluppo e il coordinamento degli interventi regionali.

i

e. Partecipazione  nell'Organismo  di  Coordinamento  Regionale  dei
direttori/responsabili dei centi Hub e di alcuni Spoke ed eventuali aitrd
professionisti eperanti nella rete (MMG), di altre figure utili al funzionamento
della rete di TD, nonché degh organismi ¢ rappresentanti dei cittadini per la tutela
del diritto alla salute.

f. Adoczione di un atto formale di policy che contiene 1 valon ¢ gli obiettivi di
nferimento di medio e fungo penodo in coerenza con le scelte generali delia
programmazione regionale,
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a. Istituzione di una plauaforma m[‘ormanca regjonale alla qualcrr si collegano tutte le
strutture apparienenti 2 ciascuna Rete di TD, che mette in condivisione il set
minime di informazicni definite a livello regionale.

b. Definizione di indicaton e standard condivisi per l'inserimento del paziente net
percorso di cura a livelio regionale che consenta e garantisca:
- la circolazione e ['interconnessione delle informazioni sul percorso del paziente;
- I'alimentazione det flussi amministrativi per rispondere al debito infarmativo del
Ministero della Salute - Nuovo sistema informativo sanitario (NSIS);
- la raccolta dei dati per la produzione della reportistica di livello regionale sul

monitoraggio dello sviluppo delle reti locali di TD e in attuazione dei livelli
essenziali di assistenza ai sensi del DPCM {2 gennaio 2017.
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a. Def'mmone ¢ formalizzazione di un set di indicatori qualitativi-quantitativi per il
monitoraggio delle attivitd delle Reti Locali di Terapia del Dolare anche al fine di
misurare il soddisfacimento det bisogno di trattamenti antalgici sulla base degli
standard previsti dalla normativa e dalla letteratura scientifica, nonché per
valutare 'appropriatezza dei percarsi.

b. Indicatori sulla presa in carico da parte deliz rete di Terapia del dolore: Le
Regioni definiscono periodicamente un set di indicatori per il monitoraggio dello. |
sviluppo ¢ del funzionamento delle reti localt di TE: tenendo conto di quantor|”




previsto dal Nuove sistemna di garanzia dei LEA, con relativa reportistica da parte
della rete locale di TD.

¢. Misurazione della completezza del soddisfacimento del bisogno di TD sulla base
degli standard previsti dzlla legge n. 38 del 2010.
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a. Adozione di un documento contenente linee d.l mdmzzo e criteri omogenei sul
percorsi di cura nelle fasi di accesso, valutazione multidimensicnale e terapia.
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[ programmi coprono le seguentt aree di competenza:
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a. Competenze organizzative,

Competenze psico-relazionali e psicosociali;
Competenze etiche;

Competenza nella ricerca;

O

Competenze formative (ossia capacitd di trasferire ¢ comunicare le propne
competenze all'interno e all’esterno della équipe),

Competenze professionali specifiche in ambito diagnostico-terapeutico sia
farmacologico che invasivo.

™

CAPITOLO 2: LA RETE LOCALE DI TERAPIA DEL DOLORE

Nella Rete Locale di terapia del dolore (RLTD) operanc i Centri Specialistici di Terapia del
Dolore appartenentt ad "aree territoriali” individuate dali'Organismo di Coordinamento regionale
secondo gli indinzzi regionali. il Centro che avra funzioni di coordinamento locale, sard I'Hub
di rferumento presente in quell'area termtoriale o, laddove non esistente, un cento Spoke,
individuato dal Coordinamento regionale sulla base dei livelli di attivita clinica erogata.

Al seasi dell' Accordo State-Regioni del 16 dicembre 2010 (Rep. atii n. 239/CSR), 'Organismo di
Coordinamento Funzionale Locale dovra assobvere, in stretta relazione con il Coordinamento
Regionale, ai seguenti compiti:

» Coordinare {l sistema di erogazione di terapia del dolore nel Centri deil'area temtonale di
riferimento ¢ dei medic! di medicina generale (MMG),




Garantire nefl'ambito della Rete, il recepimento ¢ |'attuazione dei PDTA per i malati affetti
da dolore acuto (qualora non controllabile dalle terapie comunemente prescritte), persistente,
ricorTente o cronico.

Promuovere programmi di formazione rivolti agli operatori cotnvolti ivi inclusi MMG;
Promuovere sistemi di valutaziene e miglioramento deila qualita delle prestazioni erogate €
dei percorst di cura da prevedersi nell'ambito de! sistema di accreditamento.




REQUISITI DELLE RETI DI TERAPIA DEL DOLORE

1.9 2

3 Organizzadione /sistema di governa o &

i

Fi
istituzione

defla RLTD

ILa Rete Locale di Terapia del Dolare (RLTD) ¢ istituita con un atto

formale della Regione o dell'azienda sanitaria pubblica secondo gli
indirizzi regionali

La RLTD & una aggregazione funzionale ed integrata delle attivita di
terapia del dolore erogate nei diversi sefting assistenziali: centri
HUB/Centri ospedalien di TD; centri Spoke/Centri ambulatoriali di TD:.
ambulatori dei MMG: forme di organizzaziene funzicnale previste dagli
accordi nazionall della medicina generale. La medicina generale
costituisce parte integrante della rete.

It cocrdinamanto della RLTD & poste in capo all’Hub di riferimento
presente in quell'area o, Jaddove non esistente, un centro Spoke definito
in base ai livelli di attivita clinica e alle caraneristiche oro-geografiche ¢
demografiche del territorio. La medicina generale, quale prime
contatta che garantisce I'accesso dei cittadini alla RLTD, collabora
funzionalmente ¢con i centri Spoke.

-v:-"t*ﬁ o v gL

e Rizorae umane, tecnologiéhe, economiche.detla RLTD

L'azienda sanitana pubblica individuata nell’ambito territoriale come
sedefcapofila del coordinamento della RLTD garantisce le necessarie
dotazioni di personale, strutture e tecnologie per le anivitd di
coordinamento della rete e |’ operatmta della stessa.
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3.1

dispone di procedure condivise, aggiomate periodicamente, basate sulle
evidenze scientifiche, per la pianificazione deile cure per {'interazione tra
i diversi Centrt erogatori. Le procedure sono di tipo elinico organizzativo
a garanzia deii’accessibilitd, integrazione dei percorsi assistenziali e
continuitd di cure e si applicano 1n modo omogeneo a tutte le strutture
afferenti alla rete locale di TD.

La RLTD sulla base delle mdlcazioni del Coordinamento regionale, |

Hpectorsi integrati e multimodalidi cura (PDFA) 2 4

Nell'ambito della RLTD vengono adottali PDTA specifici al fine di
garantire percorsi d1 cura omogenel appropriati ed efficaci

=l Mourt‘drsrzzio della Qunliti
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La RLTD assicura il monitoraggio della qualitd det processi di cura e
assislenza erogati nell’ambito della Rete locale in coerenza con 1l sistema
sviluppato 2 livello regionale.

5.2

All'intemo delia RLTD si effettuano periodicamente audit di rete,
formalizzati e documentati, per la discussione ed i} mighioramento deght
aspetti organizzativi e assistenziall dei percorsi di cura,
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6.1

L’organisme di coordinamento, d’intesa con le strutture che compongono
Ja rete, definisce il piano di formazione annuale multidisciplinare e
multiprofessionale per gli operaton della rete individuando 1 relativi
obiettivi formativi in coerenza con quanto previsto dall’art. 8, comma 2,
della legge n. 38 del 2010, dail’Accordo 10 luglio 2014 (Rep. atti n.
87/CSR) e dai programmi obbligatori di formazione continua di terapia
del dolore regionall.

L’organismo di coordinamento, d’intesa con le strutture che compongono
la rete, promuove e monitora il grade di raggiungimento degli obiettivi
formativi tramite reportistiche delle strutture sanilarie operanti nella rete
e tramite 1 Dossier formativi individuali dei professionisti operanti nella

rete sono annualmente verificati dall’orpanismo di ¢coordinaments

fegtég;ﬁe'sﬁnnﬂhﬁﬁiﬂﬁitﬂh“%m’ﬁm

L azu:nda sanitaria pubblica sede/capofila della Rete Locale di TD
istituisce una pagina dedicata sul proprio sito aziendale nella quale mette
a disposizione le informazioni sulle funzioni svolte dalla Rete Locale di
TD ¢ dalle strutture che la costituiscono.
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CONFERENZA PERMANENTE PER [ RAPPORTI
TRA LD STATD, LE REGION! E LE PROVINCIE AUTONOME
Dl TRENTO E DI BOLZANO

Accordo, ai sensi dell'arficolo 4, comma 1, del decreto legisiativo 28 agosto 1897, n. 281, sul
documento “Accreditamento della rete di terapia del dolore e cure palliative pediatriche, ai sensi
della legge 15 marzo 2010, n. 38"

Rep. Altin. %O/CS}Q&I 25 marzo 2021

LA CONFERENZA PERMANENTE PER | RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGION| E LE
PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E BOLZANG

Nella odierna seduta del 25 marzo 2021:
VISTO l'articolo 4, comma 1 del decreto legislative 28 agosto 1997, n. 281;

VISTO il decreto legislativo 30 dicembre 1392, n. 502 e s.m.i. che agli articoli da 8 bis a 8 quater
disciplina il sistema delle autorizzazioni e dell'accreditamento istituzicnale relativo alle strutture
sanitarie e sociosanitarie, al fine di garantire sicurezza e gualita ai cittadini,

VISTO #§ decreto del Ministro della salute 22 febbraio 2007, n. 43 "Regolamento recante:
definizione degli standard relativi allassistenza dei malali terminali in trattamento pailiativo in
attuazione dell'articolo 1, comma 169, delta legge 30 dicembre 2004, n, 3117,

VISTA la legge 15 marzo 2010, n. 38 recante “Disposizioni per garantire 'accesso alle cure
pafiiative e alla terapia del dolore™,

VISTO IAccordo tra il Governo, le regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano del 10
lughio 2014 {Rep. Atli n. 87/CSR) che individua le figure professionali competenti nel campo delle
cure palfliative e terapia del dolore, prevede le strutture sanitarie coinvolte nelle suddette reti;

definisce i conteruti minimi in termini di conoscenza, competenza e abilitd per | professionisti
operanti nelle reti;

VISTO il decreto del Ministro della salute 2 aprile 2015, n. 70 “Regolamento recate definizione
degli standard qualitativi strutturali tecnologici e quantitativi relativi allassistenza ospedaliera”

VISTA lintesa stipulata in data 19 febbraio 2015 tra il Governo, le Regioni e le Province autanome
in materia di adempimenti relativi all'accreditamento delle strutture sanitarie (Rep Atti n, 32/CSR}
che indica le modalita e i termini temporali per 'adozione da parte delle Regioni e delle Aziende
sanitarie, dei criteri e dei requisiti di accreditamenlo di reti assistenziali;

VISTO il decreto del Presidente del Consiglic dei Ministri del 12 gennaio 2017 recante *Definizione
e aggiornamento dei Livelli essenziall di assistenza di cui all'articolo 1, comma 7, del decreto
tegislativa 30 dicembre 1992, n. 502" ed in particolare gli articoli 21, 23, 31 e 38;




Gt MW ot Mo

CONFERENZA PERMANENTE PER 1| RAPPORTI
TRA LO STATO, LE REGIONI E LE PROVINCIE AUTONOME
DI TRENTO E I BOLZANO

VISTO 'accordo stiputato in data 17 aprile 2019 lra il Govarno, le regioni e le Province autonome
sul documento recante “Revislone delle inee guida organizzative & delle raccomandazioni per la
rete oncologica” (Rep Attin. 59/C3R) e prevede che siano coinvolte le reli locali di cure palliative;

VISTO ‘Accaordo stipulato in data 27 luglio 2020 tra it Governo, le Regioni & le Pravince autonome
sul documento *Accreditamento delle refi di cure palliative, at sensi della legge 15 marzo 2010, n,
38" (Rep Atti n, 118/CSR) e I'Accordo stipulato in pari data sul documento “Accreditamento delle
reti di terapia del dolore, ai sensi della legge 15 marzo 2010 n. 38" (Rep Afti n. 119/CSRY);

CONSIDERATO che i suddetti accordi del 27 luglic 2020 rimandano ad un successivo

provvedimento fa disciplina relaliva all'accreditamento defla rete di terapia del dolore e cure
palliative pediatriche;

CONSIDERATO che con decreto del Direttore generale della programmazione sanitaria del 19
giugno 2019, nell’ambito della sezione 0" del Comitato tecnico sanitario del Ministero della salute,
& stato isfituito un apposito tavolo tecnico di lavoro che ha elaborato un documento recante

“Accreditamento della rete di terapia del dolore e cure palliative pedlatnche ai sensi delia legge 15
marzo 2010, n. 38

CONSIDERATO altresi, che l'obieftive generale del presente accordo consiste nellintroduzione di
un sistema di acoreditamento della rele;

VISTA la nota del 26 novembre 2020 e diramata dall"Ufficio di Segreteria di questa Conferenza il
27 novembre 2021, con la quale il Ministero della salute ha trasmesso it lesto de! documento in
epigrafe ai fini del perfezionamento dell’'Accorde in sede di Conferenza Stato Regioni;

VISTA la nota del 15 gennaio 2021, diramata dall'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza il 18
gennaio 2021, con la quale il Coordinamento tecnico della Commissione salute ha trasmessc un
documento recante osservazioni e proposte al citato provvedimento;

TENUTO CONTO altresi della proposta di modifica formulaia dalla Societa italiana di Anestesia,
Analgesia, Rianimazione e Terapia intensiva SIAARTI con nofa dell'11 dicembre 2020;

VISTA la nota del 9 marzo 2021 diramata dall'Ufficio di Segretesia di questa Conferenza it 10
marzo 2021, con la quale it Ministero defla salute ha inviato una nuova versione del provvedimento

in epigrafe, riformulato seconde le osservazioni delle Regioni e di quanto richiesto nefla nota
SIAARTI;

CONSIDERATOC che, nel corso dell'odierna seduta, il Presidente della Conferenza delte Regioni e
delle Province Autonome, ha espresso parere favorevole all'Accordo sulla versione del cilate
documento, diramata con nota del 10 marzo 2021;
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CONFERENZA PERMANENTE PER T RAPPORTL
TRA LO STATG, LE REGIONE E LE PROVINCIE AUTONOME
D! TRENTO E DI BOLALAND

ACQUISITO l'assenso del Governo e dei Presidenti delie Regioni e delle Province autonome di
Trento e Bolzano

SANCISCE ACCORDO
Tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano nel termini sotto indicati:
Art.1

1. E'approvato il documento, di cui allallegato A, recante “Accreditamento delle reti di terapia
del dolore e cure palilative pediatriche, ai sensi della legge 15 marzo 2010, n. 38", che
costituisce parte integrante del presente accorda.

2. Le Regioni e [e Province autonome si impegnano a recepire il presente Accordo entro 12
mesi dalla data di approvazione, inserendo e contestualizzando 1 relativi contenuti di
accreditamento della rete, volti alia qualificazione dei percorsi di terapia del dolore e cure
palliative pediatriche, nelle procedure di accreditamento ordinariamente ulilizzate. Si

impegnano aliresi, ad avviare le procedure per 'accreditamento delle reli nel territoric di
competenza.

3. Le siesse Regioni e Province autonome si impegnane ad altivare un sistema di
monitoraggio coerente con quanto indicate nel documente di cui all'allegato A.

4, Dall'attuazione del presente accorde non dervano nuovi ¢ maggior oneri a carico della
finanza pubblica. Le amministrazioni interessate svolgono fe attivitd ivi previste con e
risorse umane, finanziarie e strumentali disponibilt a legislazione vigente.

Il Segretario § ' Il Presidente
Cons. Ermenegilda Siniscalchi W S Mariastelia Gelmini

SIS
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Accreditamento della Rete di Terapia del dolore e Cure Palltative Pediatriche,
al sensi della legge 15 marzo 20190, n. 38

Premessa

La Legge 15 marzo 2010 n. 38, all’articolo 1, sancisce il diritfo ad accedere alle cure palliative e
alla terapia del dolore per ogni persona malata, affetta da una patologia ad andamento cronico ed

evolutivo per la quale non esistono ferapie valide alla stabilizzazione della malattia o al
prolungamento significativo della vita.

La Legge 38/2010 e 1 successivi provvediment] attuativi pongono delle indicazioni specifiche sulla
terapia del dolore (TD) e le cure palliative pediatriche (CPP). Viene sancita la “peculiarita” e la
necessitd di una nisposta al bisogni specifica e dedicata sia a livello clinico-organizzativo che
formativo ed informativo. Da un punto di vista organizzativo, il modello assistenziale proposto €
quello di una unica Rete specialistica di TD e CP pediatriche, realizzata su ampi bacini d’utenza e
coordinata da un Centro di Riferimento Regionale da dove una equipe multispecialistica ¢ dedicata
risponda, in maniera continuativa e competente, integrandosi con tuttt i servizi e le istituzioni, a
tutti 1 bisogni di salute dei minori che necessitano di terapia del dolore e cure palliative pediatriche.

La proposta risponde, peraltro, a quanto indicato dall’ Accordo sancito in sede di Conferenza Stato-
Regioni il 27 luglio 2020 per Paccreditamento della Rete di Cure Palliative per ['adulto (Rep. At
n. {18/CSR) che espressamente prevede, in relazione alla peculiarita della rete di CP e TD
pediatrica, 1’ adozione di un accordo specifico.

La proposta affronta anche il sistema delle relazioni tra ta Rete Regionale di Terapia del Dolore ¢
di Cure Palliative Pediatriche ¢ le Reti Locali di Cure Palliative e di Terapia del Dolore che, ai
sensi degli Accordi Stato-Regioni del 27 luglio 2020 (Rep. Atti n. 118/CSR e n. 119/C8R), si
occupano, a livello territoniale, della presa in carico dei pazienti con bisogno di cure palliative e di
terapta del dolore netla fase “end stage”. Pertanto, 1l Centro di Riferimento Regionale deve
interagire, per la presa in carico del minore assistito a domicilio, con una delle strutture delia Rete
Locale di Cure Palliative e della Rete di Terapia del Dolore per garantire una risposta di prossimita
¢ appropriata al bisogno del minore, anche sulla base del desiderio dei familiari. Cid implica che
le equipe professionali (medico pailiativista, infermuiere, psicologo) delle suddette Reti possiedano,

attraverso un documentato percorso formativo, specifiche competenze in materia di cure palliative
pediatnche.

La contestualizzazione di questo modello & resa possibile anche alla luce del fatto che su tutto il
territorio nazionale € presente una rete di risorse dedicate al bambino, risorse sia professionali
{pediatra di famiglia, pedlatra ospedaliero 5peciallsta nelie diverse dLSClplmc medico-chirurgiche
¢ riabititative, anestesistasesperto: in -cure palliative: e/o terapia-deldolore-pediatrithe; reti
specialistiche territoriali) che strutturali (ospedali/reparti  pediatrici). Come accennato,
contribuiscono a garantire 1'agsistenza in ambito pediatrico anche le Reti di Cure Palliative e le
Reti di Terapia del Dolore per I’adulto che operano attraverso servizi specialistici ospedalieri di
cure palliative, residenziali-hospice e domiciliari-UCPdom e che, pertanto, possono gestire la
presa in carico anche del minore. Tutte queste risorse, adeguatamente preparate ¢ supppriate dal




Centro di Riferimento Regionale, sono in grado di gestire la presa in carico dei minori con bisogni
di cure palliative e di terapia del dolore.

1l dolore in eta pediatrica & un sintomo frequente e trasversale a tutte le ¢ta ¢ patologie, Fra tutu, ¢
il sintomo che pill mina I'integrita fisica ¢ psichica del bambino e piti angoscia e preoccupa 1 sa0i
familiari, con notevole impatto sulla qualita della vita durante ¢ dopo Ia malattia.

Si stima che pidt dell’80% dei ricoveri in ambito ospedaliero e che circa il 60% delle valutazion:
ambulatoriali, presentino dolore come sintomo prioritario /o di accompagnamento. Nella maggior
parte delle situazioni, tuttavia, (fino all'80-85%) questo dolore non nichiede interventi specialistici
& ha come riferimento, per diagnosi ¢ cura, i professionisti (pediatri e non) che gia hanno ia carico
il minore. Questi professionisti st giovano, ¢ talvolta necessitano, di avere a disposizione un team
competente ¢ continuativo di riferimento.

Un numero limitato di situazieni di dolore in ambito pediatrico (acuto, cronico, procedurale)
richiede invece, per diagnosi e terapia, interventi specialistici da parte di una equipe
multiprofessionale che prenda in carico direttamente il minore con la sua famiglia. Una parte
importante di queste situazioni st inquadra nell’ambito della complessita pediatrica.

Gli strumenti di valutazione e terapia che sono artualmente disponibili permettono un controllo
efficace della sintomatologia dolorosa nella quasi totalita dei casi sia nell’ambito delle situazioni
di patologia generale che in quetle che richiedono interventi specialistict.

Cure Palliative Pediatriche: Negli ultimi decenni si ¢ assistito ad un lento e continuo cambiamento
dei bisogni di assistenza palliativa per neonati, bambini, adolescenti.

8i & verificato, infatti, un petto incremento della prevatenza di minod portatori di malattia
inguaribile e/o disabilita grave, che vivono anche per lunghi periodi di tempo grazie al progresso
medico e tecnologico, progresso che ha di fatto ridotto la mortalitd neonatale ¢ pediatrica ma nello
stesso tempo ha determinato un aumenio della numerosita di minor che viveno con patologie
inguaribili gravi. Si ¢ venuta quindi a creare nuova categoria di pazienti, con nuove situazioni ¢
nuovi obiettivi di cura e di “salute”, che richiedono interventi integrati, altamente specialistici,
multidisciplinari ed interistituzionali.

Sono neonati, bambini, adolescenti con patologie complesse e senza possibilit di guarigione, con
insufficienze d’organo multiple, frequentemente con problemi di tipo cognitivo e/o neuromotorio,
la cui vita spesso dipende dalle “macchine” cul sono collegati e con un nschio di aggravamento e
di morte imminente e quotidiano.

I minor che vivono in queste situazioni presentano necessitd assistenziali peculiani ¢ complesse,
spesso integrate, multispecialistiche ed interistituzionali che si inquadrano nell’ambito delle CPP,
dove ’obiettivo non pud piti essere la guarigione ma la cura ¢ I"assistenza in grado di garantire la
mighore qualita di vita possibile.

Le CPP, infatti, si differenzianc per moiti ambiti dalle CP nivolte al paziente adulto: non solo per
te patologie tipiche e talvolta esclusive dell’etd, ma anche perché devono modularsi sulle
peculianta biologiche, psico-relazionali, cliniche, sociali, etiche e spirituali del paziente pediatrico.
Devono, infatti, rispondere ad una tipologia e quantita di bisogni del tutio peculiare che innesca ¢
condiziona scelte ed azioni dedicate ¢ specifiche.




Lo spettro di patologie potenzialmente eleggibili & ampio ed eterogenco (patologie neurologiche,
metaboliche, muscolari, cardiologiche, respiratorie, malformative, cromosomiche, oncologiche ed
altre) ed impatta su tutte le etd pediatriche, comprendendo anche il periodo prenatale.

Fabbisogno: Si stima che nel mondo pit di 20 milioni di minor siano eleggibili alle CPP, un
numero rilevante ed in continuo lento progressivo incremento.

Sulla base della letteratura richiamata nella bibliografia, si stima che lo 0,2-0,32% della
popolazione pediatrica presenta bisogni di CPP, di questi il 40% necessita di CPP specialistiche,
Valutando i dati sulla popolazione totale, quindi, si stima che 34-54 minori ogni 100.000 abitanti
necessita di CPP, di cui 18 minori/fanno necessita di CPP specialistiche (3 mineri/anno ogni
100.000 con patologia oncologiea e 15 con patologia non oncelogica), con un tasso di mortalita
anoua di 2 minori ogni 100,000 abitant.

Per tutti questi minori, la letteratura e le esperienze in atto a livello nazionale ed intemazionale,
mettono a disposizione strumenti, modelli e tecnologie che permettono di affrontare in maniera
efficiente ed efficace i loro bisogni di CPP.

Razionale — quadro di sintesi

La Rete di Terapia del Dolore ¢ Cure Palliative Pediatriche € il luogo di raccordo tra i numerost
servizi che interagiscono con il minore, di etd compresa fra 0-18 anni, ¢ la sua famiglia nelle

diverse fasi della sua vita, quali le cure primarie, la scuola, i servizi di socialita, le altre strutture
del sistema socio-sanitario.

La relativa bassa numerositd del minori eleggibili alle CPP ed alla TD specialistica, e la
complessita ¢ la specializzazione delle competenze richieste determinano la necessita, da un lato,
di una risposta specialistica con riferimento ad ampi bacini d'utenza, dall'altro di una disponibilita
di intervento i} pit vicino possibile al luogo di vita del bambino, preferibilmente il suo domicilio,
A livello domiciliare I l:qu.pe di riferimento per l'assistenza,. quamicr Sono prevalenti i bisogni di
cure palliative difipo specialistico (40% del bisogno complessivo di CPP); ¢é rappresentata dalla
UCP.dom che, atiraverso il coordinamento e la condivisione con ii Centro di Riferimento
Regienale di TD e CPP ¢ l'integrazione con tutte le strutture della Rete, prende in canico il paziente
e la famiglia sia nella fase precoce di malattia che nel fine vita.

Attraverso i suoi nodi, la Rete accoglie e valuta il bisogno di cure palliative e di terapia del dolore
specialistica del minore, definisce &l percorso di cura pill appropriato e individua il setting
assistenziale adeguato (domicilio, hospice pediatrico, ospedale) in relazione ad eta, situazione,
tipologia e fase di malattia, garantendo la continuitd assistenziale sia in termini tcrnporall
(reperibilita continuativa), che di obiettivi/programmi di cura e scelte (condivisione continua fra i
diversi operatori della Rete del piano di assistenza individuale),

La Rete, quindi, fornisce in maniera congiunta, in continuitd e unicita di riferimento, risposte
residenziali, ospedaliere ¢ domiciliari, in grado di integrarsi ¢ modularsi nei diversi momenti della
malattia a seconda delle necessita di minore e famiglia (Jntesa Stato-Regioni del 25 luglio 2012
Rep. atti n. 151/CSR).

L’Intesa 25 luglio 2012 recante “Definizione dei requisiti minimi e delle modalita organizzative
necessari per I'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita
di cure palliative e della terapia del dolore” (Rep. Atfi n. 151/CSR). dedica uno specifico paragrafo
alle “Dimensioni strutturali ¢ di processo che caratterizzano la Rete di Cure Palliative ¢ Terapia




del Dolore Pediatrica ai fini dell'accreditamento defle strutture”, che prevede la presenza di
determinati requisiti per le strutture defla Rete, che devono essere soddisfatti
contermporancamente:
1. Tutela del minore nel diritto al controllo del dolore e alle cure palliative indipendentemente
da eta, patologia ¢ luogo di residenza;
2. Disponibiliti del Centro specialistico di riferimento regionale di terapia del dolore e cure
paliiative pediatriche;
3. Disponibilita di nsposte residenziali {es. hospice pediatnico);

4. Disponibilita di strutture/servizi/competenze di terapia del dolore ¢ cure palliative rivolte
al paziente pediatnico;

5. Raccordo con 1 servizi soctali ed educativi;

6. Cura attiva ¢ globale e salvaguardia della dignita del bambino;

7. Continuitd detle cure ed unicitd di riferimento;

8. Operativita di equipe multiprofessionali dedicate al paziente pediatnco;

9. Formazione continua ¢ sul caso per gli operatort;
10. Misurazione della qualita di vita;

I |. Comunicazione zlla famiglia e al bambino;

12. Supporto alla famiglia;

13. Programmi di supporto al lutto,

14. Programmi di supporto psicologico all’equipe;
13. Dilemmi eticy;

16. Programmi di informazione;

17. Programmi di valutazione della qualita delle cure

At sensi della predetta Intesa, la Rete ¢ coordinata dal Centro di Riferimento Regionale di
Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche;-quale unita funzionale di rferimento clinico,
organizzativo, di formazione e ricerca per il funzionamenlo della Rete.

1l Centro di Riferimento e la Rete di TD e CPP siraccordanc con I’Organisme di Ceordinamento
Regionale per Terapia del Dolore ¢ Cure Palliative, previsto dall’ Accordo Stato-Regioni del 16
dicembre 2010 (Rep. Atti n. 239/CSR), ai fini programunatori ¢ per lo sviluppo degli interventi in
ambito informativo, formativo e di monitoraggio, anche attraverso piattaforme digitali.

Di seguito si esplicitano i requisiti di acereditamento caratterizzanti la Rete Regionale di Terapia
del Dolore e Cure Palliative Pediatriche che la Regione € tenuta ad attivare, in coerenza con quanto
previsto dalla citata Intesa def 25 luglio 2012 ¢ tenuto conto degli Accordi Stato-Regiont del 27
fuglic 2020 sull’accreditamento delle Reti di Cure Palhiative (Rep. Atti n. 118/CSR) ¢

sull’accreditamento delie Resi di Terapia del Dolore {Rep. Atti n. 119/CSR} che riguardano
"adulto.




Criteri di Accreditamento della Rete

Per Rete Regionale di Terapia del dolore (TD} e Cure Palliative Pediatriche (CPP) si intende
una aggregazione funzionale ed integrata delle attivita di terapia del dolore e cure palliative rivolte
al minore, grogate nei divers; setting assistenziali, in un ambito territoriale ed ospedaliero definito
a livello regionale (Intesa Stato-Regioni del 253 luglio 2012, Rep. aiti n. 151/CSR).

Prerequisito per I’accreditamento della Rete & Vaccreditamento delle strutture che la costituiscono,
come previsto dall’Intesa Stato-Regioni del 25 lugtio 2012 (Rep. atti n. 151/CSR). Pertanto, il
presente documenfo nen modifica ma integra i requisiti generali di sistema e specifict
(organizzativi, tecnologici, strutturalt) gia previsti per 1'autorizzazione e |’accreditamento delle
strutture della rete at sensi della normativa vigente.

[ requisiti della Rete mirano a garantire, sull’intero territorio nazionale, percorsi di cura integrati
sulle cure palliative e la terapia del dolore ai sensi del DPCM 12 gennaio 2617 di definizione ¢
aggiomamento dei livelli essenzial: di assistenza.

REQUISITI DELLA RETE REGIONALE DI TERAPIA DEL DOLORE E CURE
PALLIATIVE PEDIATRICHE

‘Organizzazione / Sisterna:di governo

La Repione istituisce la Rete Regionale di TD e CP pediatriche con atto
formale, al fine di assicurare al minore ii diritto al controllo de! dolore ¢ alle
cure palliative per qualunque patotogia, per tutte le fasce d'eta pediatrica € in
ogni luogo di cura, come sancito dall’art. | della legge 15 marzo 2010, 0, 38,

La Rete Regionale di TD e CPP garantisce:
a. continuitd assistenziale con reperibilitd h 24, 7 giomi su 7,
b. risposte ad alta complessitd ¢ specializzazione in tutti 1 setting di cura
{domicilio, ospedale, hospice pediatrico);
c. unicita di riferimento per pazient: famiglie ed operatort;
d. possibilitd di risposta residenziale in hospice pediatrico.

1.1 [l bacino di utenza della Rete & di norma regionale. La Regione, tuttavia, sulla
Istituzione della Rete | base delle caratteristiche orografiche e demografiche, pud istituire anche piQ
di Terapia del Dolore | Reti regionali, tra lore coordinate, con una popolazione minima di riferimento

e Cure Palliative pari a 3-4 milioni di abitanti, e una casistica minima annuale di 400 minon in
Pediatriche e strutture | carico. Viceversa, e Regioni che presentano una popolazione di rifenmento
essenziali della Rete inferiore a 1 milione di abitanti, possono stipulare accordi per la creazione di

una Rele interregionale, con I'individuazione, all’interno detla Regione che
non ¢ sede del Centra di Riferimento, delle modalitd di raccordo con il Centro
512550,

La Regione identifica te strutture che compongono la Rete. Elementi
essenziali delia Rete sono:
a. Centro di Riferimento Regionale di TD e CPP;
b. Hospice pediatrico, struttura per Vassistenza residenziale per la TD
e CPP specialistiche;
c.  Unita di cure paliiative domiciliari (UCP-dom) e hospice della Rete
locale di CP di cui 2ll’ Accordo 27.07.2020 (Rep. Atti n. 11B/CSR)
d. Servizi di Assistenza domiciliare integrata, Unitd di cure primarie,
Pediatri di Libera Scelta; Medici di Medicina Generale; Medici di




continuitd assistenziate, altre reli domiciliari presenti sul territorio,
ad esempio quella della disabilig;
e. Strutture ospedaliere ad indinizzo pediatrico e non,
Servizi socio- educativi,
Servizi di Urgenza/Emergenza (Servizio di Emergenza temtoriale e
Pronto soccorse).

=™

La Rete opera in sinergia con la Rete Locale di CP ¢ con la Rete di TD dicul
agli Accordi Stato-Regiom del 27 luglio 2020 (Rep. Atti n. 118/CSR ¢ o
119/CSR), che devono essere dotale delle necessarte competenze
professionali, come indicato al punto 1.4, per una presa in carico integrata del
minore,

1.2

Centrofi) di
Rilerimento Regionale
di Terapia del Delore
e Cure Palliative
Pediatriche: ruolo
nella Rete

(criterio 2 dell'Intesa
25.7.2012)

La Rete Regionale & coordinata dal Centrofi di Riferimento Reglonale di
Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche, suo riferimento clinico,
organizzativo, di formazione ¢ ricerca. Di norma i1 Centro copre un bacino di
utenza regionale, ma pud avere, In situazioni particolan, anche un
dimensionamento sovraregionale, operando, in quest’ultimo caso, con
modalitd che garantiscano il coinvoigimento di ogni Regione/Provincia
Autonoma intercssata dalla Rete.

{l Centro ¢ istituito con un atto formale della Regione e nsponde a1 ¢niten
detl’Intesa 25 luglio 2012 (Rep. Atti n. I51/CSR).

Il Centro & una struttura pubblica, dedicata e specifica da un punte di vista
organizzativo e di risorse, per I'etd pediatrica, con relativo Responsabile.

La sede del Centto di Riferiments Regionale pud essere all’intermno
dell*hospice pediatrico.

fi Centro svolge un’attivith clinico-organizzativo-assistenziale specialistica,
integrata in Rete con gli altd servizi ¢ istituzioni, per la presa in carico ¢ la
gestione def percorso ¢i cura del paziente e della sua famiglia, tramite
un'equipe multispecialistica ¢ multiprofessionale. In particolare, si occupa:

a. della definizione e attuazione def percorse di cura durante tutta la
storia di malattia del minore, dalla segnalazione del caso finp alla
conclusione della presa in canco e glla gestione del lutto, assicurando
la continuita assistenziale in funzione dell’evoluzione del bisogno,
nonché P'unicita di rfifenmento;

b, della identificazione di procedure e strumenti per la gestione degli
aspetti clinico-assistenziali, psicologico-educativi e di supporto alla
famiglia.

{l Centro svolge, inoltre, funzione di governance, di promozione e di
monitoraggio dello sviluppo defla Rete, al fine di garantime una piena
operativita, come specificato nell’Intesa 25 luglio 2012 e nei successivi puntl
4.0,50,60¢e7.0.

1.3

Hospice pediatrico:
ruolo nells Rete

(L. 382020 art, 2 e ar,
S comma 4; criterio 3
dell Intesa 25.7.2012)

La Rete regicnale di TD ¢ CPP comprende I'hospice pediatrico, che opera tn
siretta continuitd ed integrazione di obiettivi, strategie di cura e sceite con e
strutture specialistiche di niferimento.

E uvna struttura che opera, di norma, a livello regionale, con possibilita di
prevedere una valenza interregionale in ragione ai bacini di utenza serviti.

Vi accedono, con 1 loro familiari, minon di tutte le etd e tutte le patologie
(oncologiche e non oncologiche} che necessitano di cure palliative
specialistiche ¢ che, per motivi clinici, sociali, organizzativi, non possona
essere gestit in altl setting {domicilio, ospedale, altra struttura}.
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L'hospice pediatrico & una struttura ad alta complessitd assistenziale ed
organizzativa, dedicata e specifica al solo paziente pediatrico ed
eventualmente al giovane adulto, che opera tramite equipe multispecialistiche
e multiprofessionali ¢ personale dedicato alle CPP ¢ alla gestione del dolore
nel minore ai sensi dell’Intesa 25 luglio 2012,

Deve costituire una struttura indipendente ed autonoma da un punto di vista
logistico, organizzativo e gestionale, anche qualora inserite in un coatesto
ospedaliero ¢ in strutture residenziali territoriali, come indicato dall'Tntesa 23
luglic 2012,

1.4

Integrazione con la
Rete Locale di Cure
Palliative e la Rete di
Terapia del Dolore
tdccordi del 37.7.2020
Rep. Attin [18/C5R «
Rep. Awwin, 119/C5R)

La Rete Regionale di TD ¢ CPP si avvale della Rete Locale di CP e delia Rete
dt TD di cui agli Accordi Stato-Regioni del 27 luglio 2020 (Rep. Atti n
118/CSR e n. 1%/CSR} per la presa in carico del minore, in tatti 1 setting di
cura.

Le equipe professionali della Rete Locale di CP e della Rete di TD (imedico
palliativista, médico anestesista? infermicre, psicologo) deveno possedere.
altraverso un documentato percorso formativo, specifiche competenze in
materia di terapia del dolore € cure palliative pediatriche ¢ devono, quindi,
essere adeguatamente preparate e supportate per rispondere zi bisogni clinici,
emozionalt ed evolutivi del bambino ¢ della sua famiglia.

C R e B e :-;_".'_ i S fR—A
‘rigorse umane, tecnologiche ed economiche -

2.1

Requisiti strutturali,
risorse umamne,
tecnologiche ed
economiche della Rete
Regionale di Terapia
del Dolore e Cure
Pallietive Pediatriche
e delle proprie
articolazioni
{Criterio 3. 4, 5.7, 17
dell'Intesa 25.7.2012)}

La Regione garantisce alla Rete Regionale di TD e CPP risorse, competenze,
strumentaziong, tecnologia ed organizzaZione per ottemperare alle sue
funzioai di presa in carico condivisa dei bambini eleggibili alla terapia del
dolore e alle cure paliiative pediatriche specialistiche ¢ delle loro famiglie.

Le strutture che fanno parte della Rete (in particolare il Centre di Riferimento
Regionale di TD e CPP e I'hospice pediatrico) devone rispondere ai requisiti
strutturali ed organizzativi stabiliti dali’Intesa del 25 luglio 2012 (Rep. Atti n.
{51/CSR).

La Rete Regionale di TD e CPP dispone dlmeho di una equipe

multispecialistica e multiprofessionale specificamente dedicata che, ai sensi

dell’ Intas.ﬂ 25 luglio 2012, & composta da: o
Medmo mquadrata ne:lla dlsmpima 5 Cun: Pathatwe-.-- on-speti

pﬂ
wmpia “del dufnm Le ﬂgure 1|1d[catf: ai sensi dell’ Accnrdn Statu-
Regioni Rep. Attin. 87/CSR; sono Ptdmtn_ Anestesisti esperti-in
cur# palliative e/’ tetapm del.dolare. pediatriche;
b. Infermiere con esperienza ¢ formazione in TD ¢ CP pediatriche;
c. Psicologo con esperienza e formazione in TD ¢ CP pediatriche.

L’equipe ha disposizione percorsi di formazione e supervisione continua; in
caso di necessita, possono essere attivare tutte lc consulenze ¢ professionalita
necessarie.

L'equipe che lavora presso il Centro di Riferimento pud essere condivisa con
I"hospice pediatrico, ai sensi dell'Intesa 25 luglio 2012.

La Rete utilizza strumenti, modulistica e strategie condivise per la presa in
carico, la valutazione multidimensionale, la stesura del Piano di assistenza
individuale ¢ la gestione del paziente e della sua famiglia nei diversi setting di
cura & strutture della Rete. J




La Rete dispone di strumenti e tecnologie adeguati per la mobilita dell’equipe,
di strumenti di comunicazione telefonici ¢ digitali, di risorse e competenze
necessaric per la comunicazione con ta popolazione, nonché per la ricercz ¢ la
gestione dei dati.

La Rete dispone di una piettaforma informatica regionale che consente la
condivistone delle informazioni relative al minore preso in carico. La
condivisione delle informazioni, sia di carattere saniiario sia gestionale,
garantisce effettivita, traspatenza ¢ tempestivitd nella gestione dei bisogni
assistenziali. La piattaforma consente I"utiltzzo dello strumento di valutazione
multidimensionale adottato al hivello regionale e garantisce:
a. la circolazione ¢ I'interconnessione delle informazioni sul percorso
del paziente;
b. {alimentazione dei flussi amministrativi per rispondere al debito
informativo NSIS;
¢. laraccolta dati per la produzione della reportistica di livello regionale
sul monitoraggio defle attivita delia Rete. |

Legge n. 38/2010;
criteri 1, 2, 5. 6, 7. 8 del
dell ‘Intesa 25.7.2012,
DPCM 12.01,2017,
artl, 23, 31 € 38)

ST e o = Proge; ialis percorsi integrati di‘eurs
La Rete Regionale di TD e CPP, atiraverso le sue strutture e con il
coordinamento del Centro di Riferimento Regionale, garantisce un percorso
integrato di cura adeguato secondo il bisogno ¢ la sua complessita.
Il percorso integrato di cura prevede:
a. lasegnalazione del caso e la valutazione dei criten di aceesso: minori
ed eventualmente giovani adulti, eleggibili alle CPP e TD, compresi
i percorsi assistenziali per le CPP prenatali con la presa in carico della
madre ¢ del feto malato durante la gravidanza,
- b. la valutazione multidimensionale del caso (VDM) da parte

dell’equipe multispecialistica,

c. la stesura det Piano Assistenziale Individuale {(PAILY,

. la presa in canco globale del bambino e della sua famiglia;

e. la garanzia di continuitd assistenziale: la Rete Regionale di TD ¢ CPP
costituisce il punto unico di riferimento e di repenbilita telefonica h
24 sette glorni su sette, per I'assistenza medica, infermieristica e
psicologica,

f la rivalutazione periodica dei bisogni per [a pianificazione dei
percorsi e delle cure;

g la gestione dell’urgenza/emergenza in coltaborazione con i servizi
territoriali di emergenza e pronto SOCCOrsa;

h. la gestione della terminalita, dell’evento morte e del lutto;

i. la gestione della eventuale transizione per raggiunta etd dei paziente
ar servizi dell’eta adulta;

i, la gestione della dimissione dalla Rete.

| Processizassistenzi

e

m“omto raggio deljaquahtﬁ

4.1

(Legge 382010 art 5,
Criteri 10 ¢ 17
dell'intesa 25.7.2012)

La Rete Regionale di T ¢ CPP applica un sistema formalizzato, anche
attraverso 1'utilizzo di strumenti vahidati, per il monitoraggio ¢ ka misurazione
degli indicatori/standard di esito e di processo della qualita delle cure fornite
e delia qualitd di vita dei minori e delle loro famiglie.

La Rete utitizza anche 1 dati e le informazioni raccolti tramite il sistema
informativo per la condivisione dei Piani di assistenza individuale ¢ la
condivisione delle informazioni tra 1 professionisti detla Rete.




4.2
{Criterio 17 del
dell 'fatesa 25.7.2612)

Al’tnterno della Rete Regionale di TD e CPP si effettuano periodicamente
audit per la discussione ed il miglioramento degli aspetti organizzativi e
assistenziali e viene prodotta la relativa documentazione.

— i =,

to: form aﬁu'hg.::ih'ﬁ_huﬁ--giééﬂ__ operatori della rete.

5.1

{Leggen 3872010 ari. 8
commi 2. 3 e 4 Criterio
9 doll'Intesa 23.7.2012,
Aecordo 13.07.2014
Rep. antin. 87/C3R)

Il Centro di Riferimentc Regionale di TD e CPP definisce il piane di
formazione annuale multidisciplinare e multiprofessionale per gl operaton
della Rete, d’intesa con le Reti dell’adulto, individuando i relativi obicttivi
formativi in coerenza con quanto previsto dall'art, 8, comma 2, della legge n.
38/2010, dall’Accordo 10 luglio 2014 {Rep. atti n. 87/CSR) ¢ dai programmi
obbligatori di formazione continua di cure palliative regionali.

I Ceatro, inoltre, fornisce la formazione ¢ monitora i grado di
raggiungimento degli obiettivi formanvi tramite adeguati strumentt di
reportistica o questionari agli operatori.

5.2

{Legge 15.3.2010 n 38
art. § comma 4, Criteri
Qe [2dell'Intesa
2572012}

fl Centro di Riferimento Regionale di TD e CPP si occupa anche di:

a. fornire formazione a tutto il personale non sanitario che segue il
minore negli ambiti sociali ed educativi;

b. fomire formazione alla gestione dei minori con complessitd
assistenziale ai genitori/familiari/caregiver;

¢. promuovere iniziative per ta formazione dei volontart operanti nella
Rete, in coerenza con quanto previste dall'Intesa de! 9 luglio 2020,
di approvazione del documento “Definizione di profili formativi
omogenei per le attivita di volontariato nell’ambito delle reti di cure
paliiative e di terapia del dolore ai sensi deli’art.8, comma 4, della
legge 15 marzo 2010, n. 38" (Rep. Atti n. 103/CSR).

Processi disuppor ossi sociali/etic/spirituali *

6.1
{Criteri 5,6, 12, I3e 14
dell 'Intesa 25.7.20]2)

La Rete Regtonale di TD e CPP, tramite tutte le sue strutture, fornisce;

a. nsposte organizzate ai bisogni di assistenza quotidiana/sollievo, ai
bisegni sociali/economici e spirituali di minori e familian;

b. programmi di supporto per i familiari per il {utto;

c. mnsposte organizzate ai bisogni scolastici del minere ed integrazione
fra pary;

d. programmi di supporto psicologico ¢ di prevenzione del burn-out per
gli operatoni che lavorano nella Rete,

5.2

(Criterio 13 dell'fntesa
25.7.2012; art. 2 Legge
n 219/2017)

AlPinteno della Rete Regionale di TD ¢ CPP sono definite procedure per la
discussione ¢ risoluzione dei dilemmi etici, anche per quanto riguarda le
procedure di segnalazione al Comitato Etico di riferimento, s¢ possibile ad un
Comitato Etico a valenza pediatrica, In particolare, la Rete si avvale di canali
agevolati di interazione con il Comitato Etico, per assicurare la tempestivita
della risposia ai quesiti sottoposti.

Processi stratégico ges

nicazione/{rasparenza

7.1

{Art 4, commileld L
3872020 ¢ Criterio 16

dell'Intesa 25.7.2012)

La Rete Regionale di TD e CPP, tramite il Centro di Rifedmento:
a. propone € supporta strumenti e strategie per una adeguata
informazione sociale e per la promozione di iniziative culturali;
b. aggioma periodicamente e pubblica (via web, in forma cartacea, etc.)
la Carta dei servizi della Rete - contenente informazioni per 1
pazientt, le famiglie ed 1 cittadini inerenti le attivita,

. . . - . gy b
I"organizzazione, e modalita di accesso ed i servizi offerti —




avvalendosi anche delle associazioni di tutela ¢ di volontariato
rappreseatative della collettivita e deli'utenza.

7.2

{Criteri 16 e 17
dell Intesa 25.7.2012)

La Rete Regionale di TD ¢ CPP rende disponibili, in un’area web dedicata, i
dati rilevati dai sistemi di monitoraggio:

a, della qualitd percepita;

b. dell'umanizzazione deif'assistenza;
¢, dellesperienza dei pazienty;
d.

delle azioni di miglioramento,
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