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DE/ME/ARS Oggetto: Recepimento Intesa del 25 1luglio 2012, -ai sensi

0 NC dell'articolo 8 della legge 5 giugno 2003 n. 131, tra

' il Governo, 1le Regioni e 1le Province Autonome di

Prot. Segr. Trento e di Bolzano sulla proposta del Ministero della
738 salute, di cui all'art. 5 della legge 15 marzo 2010 n.

38, di definizione del requigiti minimi e delle

modalitd organizzative necessari per 1'accreditamento

delle strutture di assistenza ail malati in fase

terminale e delle unita di cure palliative e della
" terapia del dolore - Indicazioni operative

Mercoledi 4 giugno 2014, nella sede della Regione Marche, ad Ancona,
in wvia Gentile da Fabriano, si & riunita 1la Giunta regionale,

regolarmente convocata.

Sono presenti:

- GIAN MARIO SPACCA Presidente

- ANTONIO CANZIAN Vicepresidente
- PAOLA GIORGI Assessore

- MARCO LUCHETTI Assessore

- PIETRO MARCOLINI Assessore

- ALMERINO MEZZOLANI Assessore

- LUIGI VIVENTI . "Assessore

Sono assenti:

- SARA GIANNINI Assessore
- MAURA MALASPINA Assessore

Constatato il numero legale per la validita dell'adunanza, assume la
Presidenza il Presidente della Giunta regionale, Gian Mario Spacca.
Assiste alla seduta il Segretario della Giunta regionale, Elisa Moroni. .

Riferisce in qualita di relatore 1' Assessore Almerino Mezzolani.

La deliberazione in oggetto & approvata all'unanimita dei presenti.

NOTE DELLA SEGRETERIA DELLA GIUNTA

faviata per gli adempimenti di competenza Proposta o richiesta di parere trasmessa a] Presidente

del Cousiglic regionate il

- alla struttura organizzativa:

prot. .
- allaP.O.di spesa:

- al Presidenie del Consiglio fegiona.le ‘ L'INCARICATO

. alla redazione del Bollettino ufficiale

L'INCARICATO
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OGGETTO: Recepimento Intesa del 25 luglio 2012, ai sensi dell'articolo 8 della legge 5 giugno 2003
n. 131, tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano sulla
preposta del Ministero della salute, di cui all’art. 5 della legge 15 marzo 2010 n. 38, di
definizione dei requisiti minimi e delle modalita organizzative necessari per
Paccreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di
cure palliative e della terapia del dolore — Indicazioni operative.

LA GIUNTA REGIONALE

VISTO il documento istruttorio, riportato in calce alla presente deliberazione, predisposto dall’Agenzia
Regionale Sanitaria dal quale si rileva [a necessita di adottare il presente atto;

VISTA la proposta del Direttore dell’ Agenzia Regionale Sanitaria che contiene il parere favorevole di cui
all’articolo 16, comma 1, lettera d) della legge regionale 15 ottobre 2001, n. 20 sotto il profilo della
legittimita e della regolaritd tecnica e 1’attestazione che dal presente atto non deriva né pud derivare alcun
impegno a carico della regione;

VISTO I’articolo 28, primo comma dello Statuto della Regione;

RITENUTO, per i motivi riportati nel predetto documento istruttorio e che vengono condivisi, di
deliberare in merito;

Con la votazione, resa in forma palese, riportata a pagina 1;

DELIBERA

¢ di recepire I'Intesa Stato-Regioni del 25 luglio 2012 (rep. 151/CSR) per la “definizione dei requisiti
minimi e delle modalita organizzative necessari per 1’accreditamento delle strutture di assistenza ai
malati in fase terminale e delle unita di cure palliative e della terapia del dolore” come riportato in
allegato A, unitamente ai suoi allegati nn. 1 ¢ 2, che forma parte integrante e sostanziale del presente
atto;

s di integrare 1 requisiti previsti per la autorizzazione delle strutture sanitarie, di cw alla propria
deliberazione della Giunta Regionale n. 2200/2000 e s.m.i., con i requisiti ulteriori specifici per le
strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di cure palliative e della terapia del dolore,
declinati negli allegati all’Intesa 25 luglio 2012;

e i dare atto che gli eventuali oneri derivanti dall’attuazione della presente deliberazione sono a carico
dei bilanci degli Enti del servizio sanitario regionale.

IL SEGRETARIO DELLA GIUNTA IL PRESIDENTE DELLA GIUNTA

1
% %\W Gian '.
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DOCUMENTO ISTRUTTORIO

I primi atti normativi riguardanti la assistenza palliativa sono la legge 39/1999 ed il DPCM 20 gennaio

2000, ove si individuano i requisiti strutturali, tecnologici ed organizzativi minimi per i Centri residenziali

di cure palliative. Con 1’ Accordo del 24.5.2001 viene approvato il Progetto “Ospedale senza dolore” mentre

con I’Accordo 27 giugno 2007 e con il Documento tecnico del 20 marzo 2008 si danno indicazioni in mate-

ria di cure palliative e approccio multidimensionale per pazienti pediatrici. I documenti citati unitamente ad

altri Accordi e decreti sui settori in parola, pur nella loro rilevanza, non hanno tuttavia avuto Ia capacita di

definire in maniera puntuale i vari percorsi assistenziali per una idonea presa in carico del paziente nella re-

te delle cure palliative e nella rete della terapia del dolore.

Alla luce di quanto sopra, la successiva emanazione della legge 38 del 15 marzo 2010, con una definizione

piu idonea ed articolata dei percorsi assistenziali del malato che accede alle cure palliative ed alla terapia

del dolore € nel nispetto dei principi fondamentali:
- tutela della dignitd e della autonomia del malato, senza alcuna discriminazione,
- tutela e promozione della qualita di vita fino al suo termine;
- adeguato sostegno sanitario € socio- assistenziale della persona malata e della famiglia;

rappresenta pertanto il punto di niferimento nei settori in parola.

L’articolo 5, comma 3 della cennata legge 38/2010 stabilisce che, in sede di Conferenza Stato regioni, ven-

ga definita una intesa in cui vengano stabiliti 1 requisiti minimi e le modalita organizzative necessarie per

’accreditamento delle strutture ¢ delle attivita sia residenziali che domiciliari, per poter identificare gli

standard strutturali qualitativi e quantitativi che definiscono la rete delle cure palliative, la rete della terapia

del dolore sia per il paziente adulto che per il paziente in etd pediatrica. I.’Intesa di che trattasi e che si vaa

recepire con il presente atto - elaborata da apposita Commissione Nazionale — ¢ stata approvata in sede di

Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni ¢ le province autonome nella seduta del 25 lu-

glio 2012 (Rep. n. 151/CSR). Tale Intesa ¢& stata sottoposta al vaglio della V Commissione assembleare

mediante DGR 645/2013. Al fine di procedere correttamente al recepimento della predetta Intesa si ritiene
opportuno ricordare i principali atti adottati dalla Regione Marche - in attuazione della normativa nazionale

— nei settori in parola:

* DGR 803/2009 “Linee di indirizzo per il modello organizzativo Hospice della Regione Marche”

e DGR 1233/2010 “Linee di indirizzo per il trattamento farmacologico del dolore neoplastico”

¢ DGR nn. 1634/2010 ¢ 1512/2011 concementi [’approvazione di obiettivi di carattere prioritario e di ri-
lievo nazionale, rispettivamente per gli anni 2009 e 2011, ove tra I’altro vengono individuati precisi ed
appositi obiettivi per le cure palliative e la terapia del dolore sia adulti che minori;

o DGR 412/2011 concernente la organizzazione del dipartimento Salute ove vengono puntualmente affi-
dati alla PF “Ricerca sanitaria biomedica, innovazione e formazione” i compiti per la organizzazioni del-
le reti cure palliative e terapia del dolore;

e DGR 892 del 20 giugno 2011 “Progetto sperimentale Ospedale - Territorio senza dolore” (Accordo 28
ottobre 2010 — art. 6, comma 1, legge 38/10);

o Decreto Direttore Agenzia Regionale Sanitaria n. 15 del 5.12.2011 individuazione Gruppo di Coordina-
mento regionale della rete di cure palliative;

s Decreto Direttore Agenzia Regionale Sanitaria n. 16 del 5.12.2011 individuazione Gruppo di Coordina-
mento regionale della rete di terapia del dolore;

¢ Deccreto Dirigente PF Ricerca Sanitaria biomedica, innovazione e formazione n. 17 del 28 maggio 2012;

o DGR 1696/2012 ove, tra le altre direttive per i Direttori generali del SSR, in attuazione della Legge

135/2012, vengono individuati azioni, obiettivi ed indicatori per I’applicazione della Legge 38/2010 e

dell’ Accordo Stato Regioni del 16 dicembre 2010.

.-—-R
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Da quanto sopra esposto si evince un significativo impegno della Regione Marche nei settori in parola. Una
particolare attenzione, per quanto attiene il recepimento, va posta altresi nei due sunnominati Gruppi di co-
ordinamento (Rete cure palliative ¢ Rete Terapia del dolore) che, formati da qualificati e rappresentativi
professionisti di discipline varie, potranno offrire un significativo contributo per la piena e puntuale attua-
zione delle indicazioni di cui all’Intesa in oggetto.

Alla luce di quanto sopra esposto - dato atto del parere favorevole n. 160/13 espresso dalla competente
Commissione consiliare nella seduta dell’11 giugno 2013 - si propone alla Giunta Regionale 1’adozione del
seguente provvedimento.

Il Responsabile del procedimento
(Dr.ssa Deborah Gordini

M(N ’JVI A L
Il Dirigente della PF Assistenza Ospedaliera,

za-Urgenza, Ricerca e Formazione

cia Di Furia

PROPOSTA E PARERE DEL DIRETTORE AGENZIA REGIONALE SANITARIA

11 sottoscritto, considerata la motivazione espressa nell’atto, esprime parere favorevole sotto il profilo della
legittimita e della regolarita tecnica della presente deliberazione e ne propone I’adozione alla Giunta regio-
nale. Si attesta inoltre che dalla presente deliberazione non deriva né pud derivare alcun impegno di spesa a
carico della Regione.

Il Direttore

(ETZ) W

La presente deliberazione si compone di n® 31 pagine, di cui n® 27 pagine di allegati che formano parte
integrante e sostanziale della stessa.

11 Segretario della Giunta
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CCONFERENZA PERMANENTE PER | RAPZORTH
TRA LD STATO, | F REGICNI E LE PROVINCE AUTONCME
Ol TRFNTD E ADLZAND

Intesa, ai sensi dell'articolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il Governo, le
Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano sulla proposta del Ministro della salute, di cut
all'art. 5 della legge 15 marzo 2010 n. 3B, di definizione dei requisiti minimi e delle medalita
orgahizzative necessari per l'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase
terminate € delle unita di cure palliative e della terapia de! dolore.

Rep.n. {5tfcse £ =5Cuf zotz

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

Nel'odierna seduta del 25 luglio 2012:

VISTO tarticolo 8, comma 6 della legge 5 giugno 2003 n. 131, che prevede che Il Governo puo
promuovere la stipula di intese in sede di Conferenza Stato-Regioni o di Conferenza unificata,
dirette a favorire l'armonizzazione delle rispettive legislazioni o il raggiungimento di posizioni
unitarie o il conseguimento di obiettivi comuni;

VISTA la legge 15 marzo 2010 n. 38, recante "Disposizioni per garantire l'accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore”, ed in particolare I'articolo 5, comma 3, che ha previsto, che, su
proposta del Ministro della Salute, in sede di Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stalo, le
regioni e le province autonome di Trento e Bolzano, mediante intesa ai sensi dell’articolo 8,
comma 6 della legge 5 giugno 2003, n. 131, sono definiti i requisiti minimi e le modalita
organizzative necessari per l'accreditamento delle strutture di assistenza ai malatt in fase
terminale e delle unita di cure palliative e della terapia del dolore domiciliari presenti in ciagscuna
regione, al fine di definire la rete per le cure palliative e |la rete per la terapia del dolore, con
particolare riferimento ad adeguati standard strutturali qualitativi e quantitativi, ad una piante
organica adeguata alle necessita di cura della popolazione residente e ad una disponibilita
adeguata di figure professionali con specifiche competenze ed esperienza nel campo delle cure
palliative e della terapia del dolore, anche con riguardo al supporto alle famiglie;

VISTI il proprio Atto Rep. n. 138 del 27 giugno 2007, con il quale si & sancito accordo in maleria
di cure palliative pediatriche ed H propric Atto Rep. n. 113 del 20 marzo 2008 con il quale & stato
approvato il documento tecnhico sulle cure palliative pediatriche;

BOML 2tk - BTTUTE SO0GRAF €0 & TECLA [ELO IO 5P -5
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CONFERENZA PERMANENTE PER | RAPPORT!
TRALC STATO, LE REGICN| E LE PROVINCE AUTONGHIE
DI TRENTO £ BOLZAND

Intesa, ai sensi dell'articolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il Governo, le
Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano sulla proposta del Ministro della salute, di cui
al'art. 5 della legge 15 marzo 2010 n. 38, di definizione dei requisiti minimi e delle modalita
organizzative necessari per l'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase
terminale e delle unita di cure palliative e della terapia del dolore.

Rep. n. I‘;i‘.’/f-‘—S@ C.Qyze '35_614(59/'"" Zo lZ

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

Nellodierna seduta del 25 luglio 2012:

VISTO larticolo 8, comma 6 della legge 5 giugno 2003 n. 131, che prevede che Il Governo puo
promuovere la stipula di intese in sede di Conferenza Stato-Regioni o di Conferenza unificata,
dirette a favorire l'armonizzazione delle rispettive legislazioni o il raggiungimento di posizioni
unitarie o il conseguimento di obiettivi comuni;

VISTA la legge 15 marzo 2010 n. 38, recante “Disposizioni per garantire l'accesso alle cure
pailiative e alla terapia del dolore”, ed in particolare I'articolo 5, commma 3, che ha previsto, che, su
proposta del Ministro della Salute, in sede di Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le
regioni e le province autonome di Trento e Bolzano, mediante intesa ai sensi dell’articolo 8,
comma 6 della legge 5 giugno 2003, n. 131, sono definiti i requisiti minimi e le modalita
organizzative necessari per l'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase
terminale e delle unita di cure palliative e della terapia del dolore domiciliari presenti in ciascuna
regione, al fine di definire la rete per le cure palliative e la rete per la terapia del dolore, con
particolare riferimento ad adeguati standard strutturali qualitativi e quantitativi, ad una piante
organica adeguata alle necessita di cura della popolazione reasidente e ad una disponibilitd
adeguata di figure professionali con specifiche competenze ed esperienza nel campo delle cure
palliative & della terapia del dolore, anche con riguardo al supporto alle famiglie;

VISTI il proprio Atto Rep. n. 138 del 27 giugno 2007, con il quale si & sancito accordo in materia

di cure palliative pediatriche ed il proprio Atto Rep. n. 113 del 20 marzo 2008 con il quale & stato
approvato il documento tecnico sulle cure palliative pediatriche;
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VISTO il proprio Atto Rep. n. 1260/2001 del 24 maggio 2001, con il quale si & sancito accordo sul .

documento di linee-guida inerente il progetto “Ospedale senza dolore” ;

VISTA la nota in data 24 ottobre 2011, con ia quale il Ministero della salute ha inviato, ai fini del
perfezionamento della prescritta intesa in sede di Conferenza Stato-Regioni, il documento
indicato in oggetio;

VISTA la lettera in data 8 novembre 2011, con la quale il documento di cui trattasi & stato
diramato alle Regioni e Province autonome di Trento e Bolzano;

CONSIDERATO che, nel corso della riunione tecnica svoltasi il 21 novembre 2011, le Regioni
hanno rappresentato la necessita di svolgere ulteriori approfondimenti al riguardo;

VISTA la lettera del 23 gennaio 2012, con |la quale il Ministro della salute ha confermato, ai fini
della prosecuzione del relativo iter, il documento in parola;

CONSIDERATOQ che, nel corso della riunione tecnica svoltasi in data 20 marzo 2012, le Regioni e
le Pravince autonome hanno formulato una serie di richieste emendative;

VISTA la nota in data 9 maggio 2012, con la quale il Ministero della salute ha inviato una nuova
versione della proposta di Intesa di cui trattasi, modificata in relazione alle richieste avanzate dalle
Regioni durante |la suddetta riunione tecnica;

VISTA la nota in data 21 maggio 2012, con la quale I'anzidetta nuova versione & stata diramata;

VISTA Ja nota in data 14 giugno 2012, diramata con lettera in data 18 giugno 2012, con Ja quale il
Ministero della salute ha inviato la definitiva versione del documento in parola;

CONSIDERATO che, nel corso dell'incontro tecnico svoltosi in data 27 giugno 2012, le Regioni
hanno espresso il proprio assenso sulla proposta di intesa in parola nella versione diramata con
I'anzidetta lettera del 18 giugno 2012;

VISTA la lettera in data 4 luglio 2012, con la quale il Ministero dell’econemia e delle finanze ha
rappresentato di non avere osservazioni da formulare in merito all'uttima versione dello schema di
Intesa di cui trattasi;

CONSIDERATO cha |t punto & stato iscritto all'ordine del giorno della Conferenza Stato-Regioni del
5 luglio 2012,che non ha avuto luogo;

RILEVATOQ che, nel corse dell'odierna seduta, le Regioni e le Province autonome hanno espresso,
sulla versione dello schema di cui trattasi diramata con la predetta nota del 18 giugno 2012,

I'assenso al perfezionamento dell'intesa;
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CONFERENZ A PERMANENTE PLR ' RAPPORTI
TRA LD STATO. LE REGIQONI E LE FAOVINCE AUTOMOME
D: TRENTO E BOLZANO

ACQUISITO, nel corso dellodierna seduta, I'assenso del Governo e delle Regioni e Province
autonome di Trento e Bolzano sulfa proposta di intesa in oggetto,

SANCISCE INTESA

tra i Governo, le Regioni @ le Province autonome nei termini di seguito riportati:

CONSIDERATI:

- il decreto-legge 28 dicembre 1998, n. 450 convertito con modificazioni dalla legge 26 febbraio
1999 n. 39;

- il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministn del 20 gennaio 2000, “Atto di indirizzo e
coordinamento recante requisiti strutturali, tecnologici ed organizzativi minimf per i centri
residenziali di cure palliative”; :

- il decreto del Ministro della salute del 13 maggio 2010 di costituzione della “Commissione
nazionale sulle cure palliative ¢ la terapia del dolore” per |'attuazione dei principi contenuti
nella legge n. 38 del 15 marzo 2010;

- che [e cure palliative e |a terapia del dolore costituiscono obiettivi prioritari del Piano sanitario
nazionale vigente ai sensi dell’articolo 1, commi 34 e 34 —bis della legge 23 dicembre 1996, n.
662, e successive modificazioni;

- che all'attuazione della presente intesa si provvede nei limiti delle risorse umane, strumentali
e finanziarie disponikili a legislazione vigente e, comunque, senza nuovi 0 maggiori oneri a
carico della finanza pubblica;

PREMESSO CHE:

'emanazione della legge del 15 marzo 2010 n. 38 “Disposizioni per garantire l'accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore” ha definito il percorso assistenziale del malato che accede alle
cure palliative e alla terapia del dolore.

La legge n. 38 del 2010 & l'ultimo di una serie di atti normativi che hanno interessato ie cure
palliative e |a terapia del dolore.
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La legge del 26 febhraio 1999, n. 39, primo atto normativo riguardante I'assistenza palliativa, &
stato seguito dal decreto del Presidente del Consiglio dei ministri del 20 gennaio 2000 avente ad
oggetto "Atto di indirizzo e coordinamento recante requisiti strutturali, tecnologici ed organizzativi
minimi per i centri residenziali di cure palliative”.

Le indicazioni fornite dal citato decreto hanno riguardato i requisiti minimi strutturali
(localizzazione, dimensioni generali, fipologia strutturale e articolazione in aree funzionali); i
requisiti minimi tecnologici (requisiti minimi impiantistici, fattori di sicurezza e prevenzione
infortuni, dotazioni tecnolegiche) ed infine requisiti minimi organizzativi.

Il documento ha reso possibile una definizione pil appropriata delle strutture dedicate all’
assistenza ai malati, pur rimanendo evidenti alcune criticitad quali la possibilitha di assicurare una
pari qualita dell'assistenza su tutto il territorio nazionale.

Se esiste dunque un quadro normativo di riferimento rispetio alla tematiche di cure palliative, piu
complesso é {'iter riguardante la terapia del dolore.

Il progetto “Ospedale senza dolore”, nato con 'Accordo tra il Ministro della sanita, le regioni e le
province autonome in data 24 maggio 2001 con la finalita di offrire la realizzazione, a livello
regionale, di progetti finalizzati al miglioramento del processo assistenziale nvolto in maniera
specifica al controllo del dolore, non ha prodotto i risultati attesi,

L'assenza di precise indicazioni su quali caratteristiche avessero dovuto obbligatoriamente essere
possedute dalle strutture di assistenza alla terapia del dolore non ha consentito la puntuale’
definizione dei luoghi di cura dedicati.

In ambito pediatrico, la specificith dei hisogni assistenziali del bambino ha rlchlesto {a definizione
sia dellAccordo tra il Governo e le Regioni del 27 giugno 2007 in materia di cure palliative
pediatriche, sia del documento tecnico del 20 marzo 2008 che evidenzia [I'approccio
multidimensionale richiesto dall’assistenza a pazienti pediatrici.

| documenti citati, pur nella loro completezza, non hanno avuto la capacitd di definire in moedo
puntuale quali requisiti fossero necessari nei diversi momenti assistenziali {(ospedale, hospice,
assistenza residenziale, ambulatorio) al fine di garantire una idonea presa in carico del paziente
nella rete delle cure palliative e nella rete di terapia del dolore.

La necessitd di colmare eventuali lacune ha richiesto una puntuale definizione di elementi
distintivi strutturali quantitativi e qualitativi che potessero, senza ambiguita, individuare le
caratteristiche indispensabili affinché una struttura possa essere considerata a pieno titolo idonea,
La definizione di criteri imprescindibili appare condizione necessaria per un reale sviluppo della
rete assistenziale sia nelle cure palliative che nella terapia del dolore per il paziente adulto e
pediatrico, pur non escludendo il diritto di ogni malato ad un programma di cure personalizzato
rispetto alle esigenze ed ai bisogni precipui del paziente e della sua famiglia.

Il documento oggetto di intesa ha 'obiettivo primario di assicurare una omogeneita di prestazioni
su tutto il territorio nazionale rispondendo a criteri di equitd e accessibilita, in conformita con le
indicazioni della normativa.

La definizione di “un sisterna tariffario di riferimento per le attivita erogate dalla rele delle cure
palliative e dalla rete della terapia del dolore per permettere il superamenio delle dtfform:ta
attualmente presenb a J‘rveﬂo nnterregnonale e per garanrrre una omogenea erogazione dei i
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CONFCHENZ A PERMANENTE PER | RAFFOATI

TRA LO STATO, LE REGIONI E LE PROVINCI AUTONOME
o TRENTO E BOLZANO

ad apposita intesa da stipularsi, ai sensi dellart. 8, comma 6, della legge n. 131 del 2003, in sede
di Conferenza permanente per i rapporti tra lo State, le regioni e le province autonome di Trento e
di Bolzano, entro 180 giorni dalla data di approvazione della presente Intesa, sulia base di un
documento tecnico di riferimento che sara elaborato da uno specifico tavolo di esperti composto
da referenti del Ministero della Salute e delle Regioni.

S CONVIENE CHE

in attuazione dellart. 5 della Legge n. 38 del 15 marzo 2010, riguardante “Disposizioni per
garantire l'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore”, & approvato il documento sui
requisiti minimi e le modalitA organizzative necessari per l'accreditamento delle strutture di
assistenza ai malti in fase terminale e delle unita di cure palliative e della terapia de! dolore,
allegato sub A, parte integrante del presente atic.

IL SEGRETARIO
Cons. Ermenegilda Siniscalchi

PRl

IL PRESIDENTE
Dott. Piero Gnudi




REGIONE MARCHE seduta del
GIUNTA REGIONALE -4 GIU 2014

pag.
11

deébira 6

DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE

DIPARTINMENTO DELLA QUALITA® E DELL’ORDINAMENTO DEL SERVIZIO
SANITARIO NAZIONATE
DIREZIONE GENERALE DELL A PROGRANMNMAZIONE SANITARIA
UFFICIO XI

DOCUNENTO SUI REQUISITI MINIMI E LE MODALITA” ORGANIZZATIVE
NECESSARIPER I’'ACCREDITANMENTO DELLE STRUTTURE DI ASSISTENZA Al
MALATIIN FASE TERMINATLE EDELLE UNITA’ DI CURE PATIIATIVE EDELLA

TERAPIA DEL DOLORE

INTRODUZIOGNE

L’articolo 3 comuma 3 della legge 38/2010 stabilisce di definire su proposta del Ministro della
Salute, i sede d1 Conferenza permanente per 1 rapporti tra lo Srato, le regions e le province
autonome di Trento e Bolzano, un’'mtesa in cui vengano stabiliti requistti tmmimi e le
modalita organizrzative necessarie per l'accreditamento delle strutture e delle attivita sia
residenziali che domiciliari. per poter identificare gh standard strutturali gualitatvi e
quantitativi che defimiscono la rete delle cure palliative, la rete della terapia del dolore sia per
il paziente adulto che per il pazieute in eta pediatrica. Il presente docuwento rappresenta il
lavoro couclusivo della Commissione Nazionale, che si & avvalsa dell’apporto di specific:
gruppi di lavoro, nell’ambito delle aree tematiche: cure palliative e terapia del dolere per il
paziente adulto e per il paziente pediatrico. Le strutture sanitarie che erogano cure palliative e
terapia del dolore assicurano un programma di cura mdividuale e personalizzato che, nel
riconoscere la dignitd e lautononua del paziente offre un’assistenza che deve rispettare
standard da qualitd e appropnatezza evidenziando, cosi come sotiolineato dal legislatore, le
diverse specificita dei percorsi assistenziali nelle cure palliative e nella terapia del dolere. Da
questa esigenza € stato necessario costituare due reti nazionali specifiche cosi cowe defiute
dall’art. 2 comuma 1 della legge 382010 “ . .velre a garantire la contimuita assistenciale del
malato dalia strutrura ospedaliera al suo domicilio e costituite dall’insieme deile strutfire
saiiitarie, ospedaliere e terriforiali, e assisrenziali, celle figure professionali e degh
interventi diagnostici @ terapeutici...”. L’ambuo di nferunento delle cure palliative e della
terapia del dolore m eta pediatrica necessita di strutture e percorst specifici €osi coe
stabilito dalla legge 382010 che tiene couto dell’ Accordo tra i} Governo, le regioni e le
province autonome di Trento e Bolzano sottoscritto in data 27 giugno 2007 e del documento
teciuco approvato 1n data 20 marzo 2008 in sede di Conferenza permanente per 1 rapporti tra
lo Stato, le regiow: e le proviuce autonome di Trentc e Bolzano

La definizione della rete di assistenza della terapia del dolore uell’adulto ha richiesto un
particolare mmpegno per la mancanza di riferimeuti normatns precedent: che potessero
indicare la direzione verso cui rivolgersi Nonostante questa difficolta, & stato possibile
tdentificare sia le tipologie di strutture che le figure professional: idonee in grade di garantire
una adegnata assistenza conforme con i principi ispiratori della legge.
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TDhiversa la situazione relativa alla rete delle cure palliative per 'adulto che pur in presenza di
riferimenri normativi precedenn tra cwi il DPCM del 20 gennaio 2000,

Il presente documento & 1l risultato di un percorso complesso di counfronto tra tecnict
rappresentauti del mondo professionale, delle societd scientifiche e del mondo delle
organizzazioni non-profit. finalizzato a presentare una proposta di intesa tale da garantire la
tutela espressamente dichiarata nella legge 38 all’articolo T “._i! diritro déf cittadino ad
accedere aile cure palliative e alla revapia del doiore”,

La definizione di requisiti mmim e delle modalita organizzative, risponde dungue
all’esigenza primana di fornire cure adeguate ai bisogni del malato e della sua famiglia per
qualungue patologia evolutiva durante tutto 1l suo decorso. per ogni eta e 1 o lvogo di
cura, sull’intero terntorio nazionale. garantendo equuta nell accesso a1 servizi e qualita delle
cure peif’ ambito dei hvelh essenzials dh assistenza.
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"Disposizioni per garantire I'accesso alle cure palliative e alla
terapia del dolore"

Dimensioni strutturali e di processa che caratterizzano la Rete Lacale di Cure Palliative
(standard struftuivali qualiiativi e quantitativi - Articolo 3, Comna 3)

Per Rete Locale di Cure Paliistive st infende una ageregaczione funzionaie ed infegrata delle attivita &i cure
palliative erogate nei diversi setfing assistenziafi, in un anbito territoriale definitc a livello regionale, che
soddisfa contemporanaamente | segitenti requisiti:

L Strutture organizzarive di erogazione ¢ coordinaniento della Rete locale di Cure Palliative
Criterio: Nell’Azienda Samtana, strurture specifiche garamtiscono assistenza di Cure Palliative i
hospice, & domucilio e ove necessario 1n ospedale. Una struttura organizzativa di Cure Paltiative con
compin di1 coordmamento garantisce una teale operativita della Rete di Cure Palliative. A1 fini della
regolamentazione concorsuale per il personale medico dirigente del 3 SN, dedicato alle cure
palliative, s1 auspica I'integrazione delle Tabelle di cun a1 D.M. 307171998 e 31/1/1998, relative alle
discrpline equipollenti ed affini, con !istituzione della Disciplina “Cure Palliative™.

2. Cure Palliative per gunlunque patelogia ad andamento cronice ed evolutive per la guale non
esisiono terapfe o , se esse esistono, sone inadeguate o sona risultate inefficaci ai fini della
stabilizzasione della malattia o di un prelungamento significativo della vira (L. 1872010, ari. 2,
contma 1)

Criterio: La Rete locale di Cure Palliative definisce o concorre a definire prani di intervento per poter
garantire cure palhative per qualungue patologia evolitiva durante tutto 1l suo decorso, per ogii eta
ed m ogm luogo di cura. I prami devono comvelgere in modo integrato tutte le risorse disponbili sul
territono, cownprese le organizzazioni non - profit ed il setiore saciale degli Enti Locali.

3. Operativita di equipe muli professionali dedicate, ai sensi dell’Arm. 3 Coutma 2

Criterio: Nella Rete locale di Cure Palliative operano equipe multiprofessionali con personale
dedicato. Di tale equipe € parte wtegrante il medico di medicima generale. La strutturazione di base
dell’equipe nmltiprofessionale ¢ costituita da medici e infernuert in possesso di adeguata formazione
ed esperienza. Con questa equipe collaborano, in rapporto ai bisogm del malato e della fammglia,
psicologi, assistent1 sociali nonche le altre figure professionali ritenute necessarie.

Le equipe multiprofessionali adottano quale strumento di condivistone professionale periodica la
riunione d’equipe.

4. Unirarieta del percorse di cnre domiciliari

Criterio: L unitarieta del percorso di cure a casa é garantita dalle Unita di Cure Palliative Donuciliary
Le Umta di Cure Palliative Domnciliari garantiscong interventi di base e interventi di equipe
specialistiche tra loro interagenti in funzione della cownplessita. che aumenta con 'aviicinarsi della
fine della vita.

3. Continuita delle cnre

Criterio: Nella Rete locale di Cure Palliative & garanrta la contimuta delle cure attraversa
I'integrazione dei diversi ambiti assistenzialy (domuciliari, ambularorialy, a ciclo diurno. di ricovero} e
ne1 vari setting di cura di seguito carattenzzati (casa, Hospice, ospedale. strutture residenziali).
L integrazione di gueste opzioni assistenzialt m un programma di cure indnviduali @ condizione

3
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essenziale per poter dare una risposta efficace a1 bisogni dei malat: e dei loro fanuiliari. Tra gli
strument: possibili di rale mtegrazione si cita 1 Punte Unico di Accesso. La Rete garantisce una
valurazione costante dei bisogni della famiglia al fine di individuare un percorso di supporto.

&. Formrazione continna per gli aperarorf

Criterto: La formazione muludisciplinare degli operatori & un elemento indispensabile per 1l
manretimento  di adeguati hvelli qualtativi  dell’assistenza. La Struttura organizzativa di
Coordinamento della Rete locale partecipa. con le strutture aziendali dedicate. a: piam di formazione
continua per gli operatori della rere. Quando sono presenti 1 volontari, ess1 devono essere
adeguatamente formati e regolarmente supervisionati per le attivita loro assegnate nell’ambito della
Rete locale di Cure Palliative.

7. Programmii di supporta psicolagica all’eqriipe
Criterio: Nella Rete locale di Cure Palliative sono attivati programini <i supporto psicologico e di
prevenzione e trattamento del burn-out per gh operatori che lavorano nella Rete.

8. Misurazione della Qualita di vita
Criterio: Nella Rete locale di Cure Palliative sono utilizzati strument: validati di misurazione della
qualita di vita neimalati assistiti.

8 Cura attiva e globale ¢ salvaguardia della dignita e autonomia del inalato

Criterio: La Rete locale di Cure Palliative garantisce un adeguato controllo del delore e deghi alin
smromi fisici e psicologici che provocano sofferenza al malato, attraverso la valutazione
multidimensionale dei bisogni e 'ntilizzo di procedure sul trattamento dei smtom tratte da linee-
guida basare sull’evidenza. E° garantita una rilevazione costante ¢ documentata del prado di
informazione del malato e della famiglia rispetto alla parologia in atto.

E’ garantita 1'esistenza e l'applicazione di protocolli per il riconoscmmento dei malati che a1
avvicmano agh ultimi giormi o ore di vira, per la wvalutazione dei lore bisogm specifici, per una
adeguata conminicazione con il malato e la fanuglia e per applicazione di linee guida per il controllo
del sintomu pii frequenti in queste situaziont.

180. Supporio seciale ¢ spiritnale a malats e fmniliari

Criterio; La Rete locale di Cure Palliative contribuisce a garantire risposte orgamizzate ai bisogni
sociali e spuituali di malati e faimliari, che se non trovano risposte adegoate possono provocare una
severa sofferenza.

I1. Programmi di supporte al lutte
Criterio: La Rete locale di Cure Palliative garantisce programnu di supporto per 1 familiari dei malati

assistit1 m caso di lutto patologico.

12. Diemnii etici

Criterio: La Rete locale di Cure Palliative stabilisce le procedure per la discussione e risolizione dei
dilemmi etici che s1 dovessero presentare, anche per quanto rniguarda le procedure di evenruale
segnalazione ad un Comatato Etico di rifersmento.

13 Programmii di informazione alla popolazione sulle cure palliative

Criterio: La Rete locale di Cure Palliative sviluppa programmt specifici di mformazione ai cittadun
sulle cure palliative e sulle modalita di accesso a1 servizi della rete. in coerenza con quanto stabilito
dai Programmm nazionali e regionali di conmnicazione.

14, Pragrowni di valutazione della gualita delle cnre

Criterio: La Svutrura Organizzativa di coordinamenio della Rete locale di Cure Palliative. valuta la
quantita e la qualwa delle prestazioni erogate. in accordo con quamto previsto dalle normative
nazionali e regionali. La Rete locale di Cure Palliauve garantisce l'utilizzo regolare di strument: di
valutazione della qualita percepita da parte del malato. quando possibile, e der famihan per le cure
prestate al malato durante il periodo di assistenza palliativa,
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Questi elementi sono coerensi con gnanie stabilito dalle fornti normative nazionali ed in particolare dagli
Accordi gia sotroscritti in sede di Confereuza Staro-Regioni.

Riferimenti normarivi naciomnali

« DAL 28071090
D P.CM 20172000, Allegaro i, comma 3
D PR 8372000
D P CM 420001
Piano Sanitaric Nozionale 2003-2005
Pitno Sanitario Nazionale 2006-2008
Prano Sanitario Nazionale 2071-2013
DA 43, 22/2/2007
DAL 1771272008

& & & & 9 v ¥

Accordi sotroscrittt in Conferenza Stato-Regioni
= Conferenca Staio-Regroni 53,200}
s Conferenza Stafo-Regioni 19/4:2001
e« Conferenca Stato-Regfoni 1 3/3/2003
e Conferenca Staro-Regioni 27:6:2007
s Conferenza Staro-Regioni 2573/200%
*  Conferenza Stato-Regioni 16:12/2010

Tipelogia di stratture (4rricolo 5, Cornna 2)
Reqguisiti, modalita arganizzative, staandard strattarali, pianta organica, figure professianaly
fdrticalo 5, Comma 3)

Rete locale dif Cure Palliarive

La Rete Locale d: Cure Palliative & una aggregazione funzionale e integrata delle attrvitd di cure
palliative erogate in ospedale, in Hospice, a domucilio e m altre strutture residenziali, m un ambito
territoriale definito a livello regionale. La funzione di cecordinamento viene affidata a una Strurtura
specificamente dedicata e formata da figure professionali con specifica competenza ed esperienza ai
sensi dell’ Articolo 5, Comma 2, Lagge 38:2010. Le funzionmi di coordinamento souc quelle previste
nell’ Accordo della Couferenza Stato-Regioni del 16/12/2010

Assisternrza aspedaliera
Nell’ambito dell’assistenza ospedaliera. Vapproccio palliativo & garantito per tutti 1 malati duraute
I'mtero percorso di cura, in funzione dei bisogni e m mtegrazione con le specifiche fas: terapeuticlhie
delle malartie croniche evolurive.
Le cure palliative m ospedale, nell’ambito della rete di cure palliative, sono caratterizzate:
s consulenza palliativa, assicurata da un’equipe medico-infernueristica con  specifica
comnpetenza ed espetienza;
¢ prestaziom in ospedalizzazione in regime dinmo o comungne erogate in modalita alternarive
previste all'imterno del sistema organizzativo regionale;
e aftivita amnbulatoriale;
¢ degenza in Hospice gualora guesta strutiuga sia presente.

La consuleuza palliativa mmlnuprofessionale medica e immfermienstica fornisce un  suppofto
specialistico a1 malarti nei diversi regiou di assistenza ospedaliera al fine di un ottimale controllo de:
smtonu, all’oftimizzazioune dei percorsi diagnostico-terapeutici, all’mdividuazione del percorso e del
setiing di cura p1v approprato ¢ di1 una cofrerta comumcazione con 1l malato e con la fammgla,
countribuendo ad assicurare continuita assistenziale durante tutto il percerso di malattia ed
integrazione tra i diversi livelli della rete.

L’ospedalizzazione m regime diurno di cure palliative garantisce erogazione di prestaziom

5
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terapeutiche di particolare complessita non eseguibili nelle altre strnutrure della rete.

L’ ambulatorio garantisce prestaziom per pazienti autosufficienn che necessitano di valutazione
multidimensionale specialistica per il controllo ottimale dei smtomt. 1v1 compreso 1l dolore, e per il
suppofto alla fanuglia,

Assistenza residenziale in Hospice

Le cure palhanve m Hospice, nel ambito della Rete locale di Cure Pallianve. sono costinute da un
complesso mtegrato di prestaziom samtarie professional: di tipo wedico, mferimernstico, riabilitativo
e psicologico, oltre che a prestaziom sociali. tutelari ed alberghiere. nonché di sostegno spirituale. a
favore di persone affette da una patologia ad andamento cromico ed evolutivo. per la quale non
esistono terapie o, se esse esistono. sono madeguate o wmefficact a1 fini della stabilizzazione della
malattia o di1 un prolungamento significarivo della vita. Esse sono erogate da equipe nwltidisciplinari
e multi professionali che assicurano cure e assistenza m via contuanva sulle veuriquattro ore, sette
giorni su sette. Le cure i Hospice sono garantite m modo omogeneco: glt Hospice sono inserit: nei
LEA distrettuali, anche gquando sono logisticamente situati i1 strutture sanitarie di ricovero e cura
oppure ne costituiscanc articolazioni organmizzative

Le funziom del day-Hospice, come definite dall art. ? comma g, sono equiparabili alle prestazioni in
regime di ospedalizzazione a ciclo dumo,

Al fini della individuazione delle figure professionali. 1 coerenza cou quanto previsto dall” Articolo
3. Comina 2, sirtmauda all” Allegaton. 1.

A1 fimi della defimizione dei requisiti strurturali e recnologici per 1 Centri residenziali di Cure
Palliative (Hospice), in coerenza con guaunto previsto dall’ Articolo 5. Comma 3. si rimanda al
DP.CM. 20 genmaro 2000.

Assisterrza Domiciliare — Unita di cure palliative demiciliarr

Le cure palliative domiciliari nell’ambito della rete locale di assistenza, sono costituite da un
complesso integratc di prestaziom sanitarie professionali di ripo medico, mfermieristico, riabilitativo
e psicologico, oltre che da prestazion: sociali ¢ tutelari, nonché di sostegno spirituale, a favore di
persone affette da una patologia ad andamenro cronico ed evolurivo, per la quale non esistono terapie
0, se esse esistono, sono madeguate o mefficact a1 fini della stabilizzazione della malara o di un
prolungamento significanvo della vita

Tale livello viene erogato dalle Unita di Cure Palhative (UCP) domiciliari che garantiscono sia gli
interventi di base, coordinati dal medico di medicina generale, sia mterventi di equipe specialistiche
tra loro interagenti in funzione della complessita che aumenta con 'avvicinarsi della fine della vita
nonché la pronta dispomilnlita medica sulle 24 ore. anche per la necessitd di fornire supporto alla
famiglia /o al care-grver.

Gli interventi di hase garautiscono uu approccio palliativo attraverso 'ottimale controllo de1 sintomi
¢ una adeguata comumcazione con il malato e la famiglia. Queste cure sono erogate da medici e
infermiert con buona conoscenza di base delle cure palliative. Le cure riclnedono interventi
programmati in funzione del progetto di assistenza individuale.

Gl inferventi di équipe specialistiche nnltiprofessionali dedicate, sono rivolti a nialati con bisogni
complessi, per 1 quali gli interventi di base souo madeguati; richiedono un elevato livello di
competenza e modalita di lavoro mterdisciphinare. In relazione al hivello di complessita. legato anche
all'instabilitad clinica e ai smtomu di difficile controllo, vanno garanute la contimmita assistenziale.
interventi progranunati ed articolati sui sette giorm. definiri dal progetto di assistenza individuale.

Aui fini della mdividuazione delle figure professionall, s1 fa riferumento alt" Allegato n. 2.

Le cure sono costituite da prestazioni professiomali di tipo medico, infermieristico, nabtliativo e
psicologico, farmacologico e diagnostico a favore di persone nella fase terminale della vita, affette da
malattie progressive e m fase avanzata, a rapida evoluzione e a prognosi infausta che presentando
elevato hivello di complessita, wstabilia climica e smtonmu di difficile controllo. richuedono continuitd
assistenziale ed mterventi programmati acticolati sui 7 giorni nonché pronta disponibilita medica sulle
24 ore, anche per la necessita di fornire supporto alla famigha e'o al care-giver. Le Cure Palliative
Domicilian richiedono la valutazione nmltidunensionale, la presa i canco del paziente da parte di
una equipe professionale e la definizione di un “Piano di cure personalizzato™. Le Cure Donuciliari
palliative sono mfegrate da imtervendi socialr m  relaziomi agli esiti della valutazione
muitidimensionale.
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Ai fini della definizione dei requusiti strutturali ¢ tecnologict, m ceerenza con guanto previsto
dall’ Articolo 5, Comma 3, st rimanda al Documento conclusivoe “Caratrerizzazione det Servizi di
Cure Domuciliart” approvaro dal Comitato Ospedalizzazione Donuciliare (DM 12/472002).

A1 fini della definizione i percorst assistenziali € necessario distinguere le Cure Palliative
Domiciliari di base dafle Cure Palliative Domiciliar: specialistiche &, gell’ambite di queste ultime. i
percorsi assistenziali rivoln ai malati oncologict ed af malati non oucologici.

Assistenza in Strurticre Residernziali

Le strutture residenziali per anziam o disabili garantiscono le Cure Palliative a1 propri ospiti anche
avvalendos: della Unita di Cure Palliatrve Domiciliar territorialmente competente. con le modalitd
indicate alla voce ~Assistenza Donnciliare.”™

Compensaciout interregionali
E’ necessario che per le attivita deghi Hospice e der servizi di cure palliative donnciliari vengano
applicati 1 ;meccanisnu delle compensaziom interregionali gia previsti per assistenza ospedaliera.
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Dimensioni strutturali e di processo che caratterizzanc Ia Rete di Terapia del Dolore, ai fini
dell’accreditamenta delle Strutture (standard svurturali qualitarivi e quantitativi - Articoio 3,
Comma 3)

Pear Rete di Terapia del dolore si intende una aggregazione fimzionale ed infegrara delle atrivita di rerapia del
aolore erogate nef diversi setfing assistenzialfi, che ha 'obierrivo di migliorare la qualing defle vira deile persone
aduite affette da dolore indipendentemente dalla sua ecioparogenesi, riducendone if grads di disabiiita e
Fivorendonea la reintegrazione nef contesto saciale e lavorarivo e che soddisfa contemporaneamenre i segrenti
Fequisity;

1. Srruttura erganizzativa regionale di coordivamento della Rere di Terapia del Dolore

Criterio: L 1stituzione a livello regionale di wna strutrura orgamizzativa con compiti di coordmamento,
una condizione necessana per una reale operativita della Rete di1 Terapia del Dolore. La struttura
organizzativa coordina e monitora 'athivita e lo sviluppo della rete mterfacciandost con le Aziende e 1
professionisti della rete come da Accordo sancito dalla Conferenza Stato-Regioms 16/12/2010.

La Struttura organizzativa regionale di coordmamento della Rete di Terapia del Dolore s1 mterfaceia
con la Rete delle Cure Palliative per garantire la piena applicabilua e fruubihita della legge.

2. Srruriure di erogazione delin Rete di Terapia del Dolore
Criterio: Per mtelare il diritto del cittadino ad accedere alla Terapia del Dolore, indipendentemente
dalla sua eziopatogenesi e garantire la sua presa in carico vengono atrivari tutti i nodi della rete sia
territoniale che ospedaliera, viene garantita l'interazione con percorsi diagnostici, terapeutici e
riabilitarivi condivisi, vengono predisposte procedure per la gestione delle mterfacce e un sistema
informativo che pernietta la conmnicarione dei dati tra 1 nodi della rete .
I nodi della rete sono le strutture declinate, come da Accorde sancito dalla Conferenza Stato-Regiom
16:12:2010, nelle Linee guida per la promozione, lo sviluppe e il coordimmamento degli interventi
regionali Legge 15 marzo 2010 n. 38, Art. 3:

¢ Ambulatori dei1 Medici di  Medicina Generale: formme di orgamizzazione funzionale previste

dagli accordi collettivi con la medicina generale;

® Centri Spoke/Centri Amibulaton di terapaa del dolore;

* Centr1 HUB/Centri ospedalier: di terapia del dolote.

L ]
S1 integrano nella rete tutre le attivita specialistiche orientate alla diagnos: terapia. niabilitazions di
patologie dolorose specifiche.
Nell'ambito dell assistenza ospedaliera, la terapa del dolore & garamrita, da rutti 1 professionisti
durante l'intero percorso di cura, m fonzione dei bisogni dell’assistito e in mtegrazione con le
specifiche fasi terapeutiche delle patolopie acute e cromche.
Le Arziende attuano quanto previsto dafl’art.?: in rutte le strutture, vengono riportate m cartella clinica
le caratteristiche del dolore rilevato, la sua evoluzione nel corso del ricovero, nonché la tecnica
antalgica e 1 farmaci utilizzaty, 1 relativi dosagei ed 1l risultato antalgico conseguito: mserends la
valurazione del dolore e la terapia antalgica nel piano terapeutico da inviare al MMG alla dinussione.
In ospedale, nell’ambito della rete di assistenza, sono previste, moltre, prestaziom: di consulenza
antalgica, assicurata da un’equupe medico-mfermieristica {dei cenmri Spoke/Centro ambulatoriale di
terapia del dolore & Hub/Centro ospedaliero di terapia del dolore) con specifica competenza ed
esperienza. per la presa m carico dei casi complessi
Le prestazioni di consulenza di terapia antalgica forniscono un supporto specialistico alla persona con
dolore. ne1 diversi1 regum di assistenza ospedaliera al fine di un ottimale cowrollo del dolore,
contribuendo ad assicurare contunuta assistenziale durante tutto 1l percorso i malattia ed integrazione
tra 1 diversi nodi della rete.

3. Tutela del civtadive ad accedere alla Terapia deil Dolore
Criterio: La Rete di Terapia del Dolore comtnbumsce a definire percorsi diagnostico terapeurici e
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riabilitarivi per garantre la presa m carico e assistenza del paziente con dolere acuto o cronico,
moderato o severo, riducendone il dolore e il grado ¢h disabilita e favorendone la reintegrazione nel
comtesta soctale e lavorativo. E' opportuno che vengano coinvolte in modo inregrato mitte le risorse
disponibili.

4. Continuita delle cure

Criterio: La Rete di Terapia del Dolore contribuisce a garautire la continuita delle cure attraverso
l'integrazione dei divers: ambiti assistenziali,

I professionisti dei drversi nodi della rete operano secondo Percorsi Diagnostici Terapeutici e
Raabilitativi condivisi e formalizzatn (PDTA). La contimita assistenziale viene supportata da sistenu
mformarici che consentono la condivisione dei flussi mformatni tra i professiomsti, soprartutto tra
quelli che operano sul rerritorio e i ospedale, sia a1 fini clinicigestionall, sia al fine di un puntuala
monitoraggio de1 processi e degli esiti.

3. Operativita df equipe mult professionali dedicare, ai sensi dell’Art. § Comnia 2

Criterio: Wella Rere di Terapia del Dolore operano fizure multiprofessionali: medici di medicina
generale ed mfernier: in possesso di adeguata formazione ed esperienza. Specialisti in Anestesia e
Rianimazione dedicati alla Terapia del Dolere e, in rapporto alle specificita delle diverse patologie,
altr1 medica specialisti {defimiri dall’accordo presvisto art.5 conuna?) nonché le altre figure professional
ritenute essenziali.

6. Formazione comrinna per gli aperarori

Critenio: La formazione dei professionisti & un elemento indispensabile per rispondere ai bisogni della
persona con deolore. E” necessario predisporre ed attuare piani di formazione continua specifica per 1
MMG e per 1 professionisti de1 presidi ospedalien e terrironiali centrati s1a sh competenze specifiche,
sia su elemenri gestionali. Sono predispost progett comumni che comvolgano i diversi professionisti
della rete.

La Strurtura orgamizzativa regionale di Coordimamento della Rete promuove, con le srrutture aziendakh
dedicate, 1 piani d1 formazione contmua per 1 professionisti della Rete, come da accordo sancito dalla
Conferenza Staro-Regiom 16/12/2010.

7. Misurazione dei dolore
Criterio: Nella Rere di Terapia del Dolore sono utilizzati con regolaritd strumenti validati di
musurazione del dolore delle persone assistite.

8.Cura ortiva ¢ glabale e salvaguardia della diguita e auronomia della persona assistira

Crterio: La Rete di Terapia del Dolore paranrisce un’adeguata gestione del dolore e dei smromi
correlat: che concorrono alla sofferenza della persona assistita.

E’ garantita I'informazione rispetio alla diagnosi, trattamenti, alternative rerapeuriche ¢ prognosi.

9. Programmi di informaziene alla popolazione sulla Terapia del Dolore

Criterio: La Rete di Terapia del Dolore sviluppa programmi specifici di mformazione ai cittadini sulla
mussione della rete di Terapia del Dolore, sulle modalitd di accesso a1 nodi delle rete stessa (forme di
organizzazione funzionale previste dagli accordi collertivi con la medicma generale, Spoke/Centro
ambulatonale di terapia del Dolere e Hub/Centro ospedaliero di Terapia del Dolore) e sulle prestazioni
erogate, in coerenza con quanto stabilire dai Prograwrmmi regionali di comnnicazione, come da Accordo
sancito dalla Conferenza Stato Regiom 16:12/2010.

Tale programma pué essere attoato in accordo e con 1l contribure delle associazioni non-profit operanti
nel settore.

10. Progranmni di vaiutazione delle prestacioni e sisteina informarive regianale

Craterio: La Struttura Organizzativa di coordinamento regionale della Rete, e le strunture aziendali della
Rete assolvono alle funziom previste negli Accordi della Conferenza State-Regioni del 287102010 e
del 16:12/2010.

I dati del NSIS del Ministero della Salute saranmo utilizrati per 11 monitoraggio e valurazione delle
attivita della Rete dis Terapia del Dolore.
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Reguisiti, modalita organizzative, standard strutturali, figure professionali (drricofe 5, Commea )
Modalitha organizzative necessarie per 'accreditamento come struttura della rete volte a
consentire 'integrazione.

Im relazione alla necessita i definive i fatiori di accreditamenio st elencano di saguirto | segrenti
elementi:

Forme di aggregazione funzionale previste dagli accordi collettivi con la medicina generale

Con lo sviluppo delle aggregazioni territoriali di MMG sul territorio nazionale e Mattuazione di nn
programmma di formazione dei1 MMG nell’ambito della terapia del dolore, st viene a definre in modello
articolato sulla base della struttura orgamizzativa della medicina generale m grado di dare la prana
risposta diagnostica e terapeutica a1 bisogmi della persona con dolore, di mdirtzzare, guando necessario
e secondo criteri condivisi di appropriatezza, 1l paziente allo Spoke/Centro ambulatoriale di Terapia del
Dolore o all’Hub/Centro ospedaliero di Terapia del Dolore, e garantue la contimuta della gestione
nell’ambito di percors: definiti nella rete.

Nelle forme di aggregazione funzionale previste dagh accordi colletirvi con la inedicna generale, sono
garantite le competenze in Terapia del Dolore necessarie ad assicurare la continuita della gestione.

Cogn adeguata formazione s1 implementano le capacita del MMG di conoscere e applicare 1 Percorsi
Dhiapnostico Terapeutici e Riabtlitativi (PDT-Dolore}. In particolare deve essere in grado di effettuare
una diagnosi del tipo i dolore, utilizzando semplici strumenti dispomibili in ogm ambulatorio,
misurarne la mrensita e 'impatto sulla qualita di vita, registrando m cartella 1l dato, come previsio
dall’Art. 7 della Legge 38/2010. ed mipostare la terapia.

Spoke/Centro ambulatoriale di Terapia del Dolore

La struttura di livello Spoke & preposta ad effettuare mtervent: diagnostici e terapeutici farmacologict
strumentali, chirurgici varrfamente integrati, finalizzati alla riduzione del dolore ¢ delle disabilita delle
persone assistite 1 regime ambulatonale.

Garantisce la gestione del dolore mdipendentemente dalla sua eziopatogenest.

Huh/Centro aspedaliero di Terapia del Daolore

La struttura di lyvellso Hub & preposta ad erogare mterventi diagnostici e terapeutics ad alta complessita
(farmacologici, chirurgici, psicologici variamente integratiy finalizzati alla nduzione del dolore e delle
disabilita delle persone con dolore, acuto e cronwo, in regime ambulatonale, di ricovero ordinario 2 di
dav-hospital o attraverso modalita alternative previste dai vari ordimament: regionali.

Garantisce la gestione del dalore attraverso un approceio mterdisciplinare per le patologie conplesse,
s1a con team dedicati che con rete di cousulenze.

Alla strurtura Hub possono essere affidati 1 compiti di sorveglianza delle mmavazioni tecnologiche e di
monttoraggio dei processi di cura complessi e 1 registri per le procedure a permanenza.

Fabbisogno

La distnibuzione sul territoric regionale degli Hub/Centro ospedaliero di Terapia del Dolore e
Spoke/Centro ambulatoriale di Terapia del Dolore viene proporzionata al numero di abitanty,
salvaguatdando le aree territoniali disagiate, quindi una rete regionale pud avere pii di un Hub! Centro
ospedaliero di Terapia del Dolore.

Requisiti minimi Spoke/ Centro ambulatoriale di Terapia del Dalore e Huli/ Centro ospedaliera
di Terapia del Dalare

Spoke/Centro ambulatoriale di terapia del dolore

Livella: ospedaliero/territonale.

Suutturali: risponde ai requisit: di accreditamente regionali per strutture ambulatoriali ad indirizze
chirurgico.

Minnuo di attivita: dedica almenc 18 ore di attivita settimanali a pazient: esterm.
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Garantisce l'erogazione di tutte le prestazioni di terapia del dolore previste iu regime ambulatoriale .
Garantisce uua tempestrva attivita di consulenza ospedaliera con la presa in carico dei casi complessi
(inquadramento dagnostico, valutazione del dolore con scale wvalidate. interventi terapeutici
valurazione dell efficacia del trattamento, mpostazione del piano terapeutico antalgico da inviare al
MMG alla dimissione).

Wel centro ambulatoriale deve operare aleno un Amnestesista Rianumatore dedicato all’attivita di
terapia antalgica, supportato da una procedura organizrzativa che garantisca la presenza di un mfermiere
esperto durante lo svolgimento defl’attivitd invasiva maggiore.

Cararteristiche delle Prestaziomi: vengono definite procedure ed istruzioni operative per garantire le
caratteristiche gqualitative delle prestaziom dichiarate dal servizio e la gestione delle interfacce.

Wella carrella clinica ambnlatoriale vengono registratt mqguadramento diagnostico, valurazione dolore
con scale validate, piano terapeutico, cansenso, valutazione efficacia trattamento, follow-up.

La docomentazione del processe assistenziale comprende: registro prestaziom, cartella clinica
ambulatorniale, relazione al medico curante, comprensiva del piano terapeutico antalgico.

Vengono definite le interfacce con la Rete di Cure Palliative presemte nel bacino di riferumento dello
Spoked.

Vengono definite le interfacce con le stmatthwre esterne allo Spoke/ Centro ambulatoriale di terapia del
dolore che erogano attivita specialistiche orientate alla diagnosi, terapia, mabilitazione di patologie
dolorose specifiche.

Valutazione gualita prestazioni: raccolta standardizzata det dat: per 1l set di indicatori da nsonitorare per
gli audit mterm e per rispondere al debito mfornativo nazionale.

HUB/ Centra aspedaliero di Terapia del Dolore

Livello: ospedaliero

Suutturali: risponde ai requisiti regionali per accreditainento delle struiture necessarnie all’erogazione
delle procedure ambulatoriali invasive (struttura ambulatoniale ad indirizzo chinwrgico). procedure
invasive ad alta complessita (sala operatoria e/o sala di diagnostica per immagini}, e per la degenza
ordmaria, day-hospital, day-surgery. o attraversc modalita alternative previste dai diversi sistenu
organizzativi regionali. L area funzionale dei servizi generali di supporto verra dunensionata sulla base
delle attivita.

Tecnologci: strument: per Ia diagnostica del sistema somato-seasoriale e auronomico.

Minimo di attivitd: apertura minima del Centro: hl2 nei giorni feriali integrarta com sistema di
reperibilita h 24, Deve garantire con idonea stramentazione le attivita previste.

Attivita ambulatoriale per estemi almeno cingue giorm la settimana {nunimo 30 ore) con erogazione di
tutte le prestazioni previste in regime ambulatoriale.

Attivita procedurale invasiva ad alta complessita.

Garantisce:

* prestazioni specialistiche diagnostiche (es. diagnost clmiuce-strumemntale del sistema somato-
sensoriale e autonomico, tecniche diagnostiche evocative, blocchi diagnostici delle vie samato-
sensoriali);

* Ll'erogazioue di prestazioms specialistiche di alto livello (es: neurosumolazione spinale e
periferica, neuromodulazione spinale farmacologia, neuroleswoni del sistema simpatico e
somatico, procedure minmvasive comprese le tecniche endoscopiche);
quanto previsto nel percorsi diagnostico-terapeutici della rete su cui insiste;

e attivita di consulenza ospedaliera con la presa in carico dei casi complessi {inquadramento
diagnostico, valutazrone del dolore conm scale validate. mterventi terapeutici, valutazione
dell’efficacia del trattamento_ impostazione del pianc terapeutico antalgico da inviare al MMG
alla dimissione);

¢ consulenza antalgica per pazienti in assistenza domiciliare, secondo quanto previsto nei percorst
diagnostico-terapeutici della rete su cui insiste.

Per le attivita di cui sopra nel ceutro ospedaliero di tipo Hub opera una equipe multiprofessionale di
personale dedicato adeguato all’artivita erogata conprendeute ahneno due specialisti m1 anestesia e
rianimazione, infermienn e psicologi in numero adeguato ai volumi e alla ripologia organizzativa
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dell'Hub. La continuitd ¢ garautita con repertbilutd telefonica notturna e festrva o con supporto di una
reperibilita aziendale-dipartunentale specialistica.

Oreamizzativi: 'artivita w1 regime di Degenza Ordmaria, in Day Hospital o commnque erogata con
modalitd alternative previste dai drvers: sisten organtzzativi regionals, pud essere espletata in sinuthure
autonome ¢ dedicate o all'mnterno di alinn ambiri di degenza: m quest’ultimo caso secondo una
procedura che descriva le modalita da utilizzo dei postt letto in termuni di accessibihita’dispomibilita e di
una procedura che regoli la disponibilita della sala operatonia e/o di una sala di diagnostica per
mmaging

Le prestazioni erogate per pazienn degent: m altre UU.OQ sono comunque da considerare ai fini della
determmazione dei volumi di attivita del Hub/Centro ospedaliaro di Terapia del Dolore.

Vengono predisposte schede nformative relative alle prestaziom invasive.

Caranenstiche delle Prestaziont: vengouo condivise procedure ed istruzioni operative per garantire le
carattenistiche qualitative delle prestaziom diclmarare dal servizio e la gestione delle mterfacce .
Documentazione processo assistenziale: sone previste procedure/istruzioni operative m accordo con le
procedure delle normative vigent: nei diverst sistemi operativi regionali

Per 1 pazienti assistita in ambulatorio viene istituira una cartella clinica ambulatoriale.

Vengono definite le unerfacce cen la Rete di Cure Palliative presente nel bacino di riferimento
dell Hub/Centro ospedaliero di Terapia del Dolore.

Vengono defimite le mterfacce con le strutture esteme al Centro che erogano attrvitd specialistiche
orientate alla diagnosi, terapia, nabilitazione di patologie dolorose specifiche.

Competenza individuale: le Regioni atviano t percors: di valutazione dei volunu e della quantita per
garantire la clinical competence de1 professionisti che operano nel Hub/Centro ospedaliero di Terapia
del Dolore.

Vahlutazione della qualitda percepita dell assistenza: si garantisce l'utilizzo regolare di strunienti di
valutazione della qualita percepita da parte del paziente.
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Dimensioni strurturalt e di processo che caratterizzane In Rete di Cure Palliative e Terapina del
Dolore Pediatrica, ai fini dell’accreditamento delle Strutture (standard strururali qualitativi e
guantitativi - Articolo 3, Cowma 3}

Per Rete di Cure Palliative ¢ Terapia del Dolore Pedigtrica si intende una aggregaczione funzionale ed
imregrara delie atiivita di Terapia del Dolore ¢ Cure Palliarive rivolte al minore, evogate nei diversi
sefting assisten=iali, in un ambito tervitoriale ed ospedaliero dafinito a iivelio regionale, che soddisfa
COMtEMPOraneanenia I seguenti vequisist di;

I. Turela del minore wel diritro ol conrrallo del delore e alle CP jndipendenteniente da erd,
patologia e lnogo di residenza
Criterio: Assicurare il controllo del dolore ¢ le Cure Palliative Pediatriche quale diritto alla salute
per qualungue patologia. per tutte le fasce dell’eta pediatrica ed m ogm lwogo di cura come
sancito nell’ Ast | della Legge 13 marzo 2010 n. 38. Nella Rete sono defimti percors: diagnostico
terapentici, riabistativi e di supporto per garantire la presa in carico e assistenza del bambino
con dolore, moderato o severo. e del bambino con patclogia mguaribile elegzibile alle CP e della
sua famugha.

2. Disponibilita del Centra specinlistica di riferimente regionale di Terapia del Dolore ¢ Cure
Palliative Pediatriche

Criterio: Disporre di almeno un Centro specialistico di rifennmento per la Terapia amralgica e le CP
rrvolte al minore. D norma il Centro copre un bacino d utenza regionale, ma puod avere, i situazion
particolary, anche dimensionmnento sovraregicnale. Il Centro supporta, s1 integra ¢ collabora nelle
attivitd assistenziali con tutte le struftureistituzioni del sistemia socio-sanitario rrvolre al nunore e
non, dispormbili sul temmitoro, compreso 1l settore sociale e le organzzaziom non profit. Il Centro ¢ 1l
riferimento ¢linico, di formazione e ricerca per il fimzionamento e il sostegno della Rete,

3. Disponibilita di risposte residenziali — fes. Hospice pediatrice)
Criterio: Avere a disposizione delle risposte residenziali, alternativa al modello d: ospedale per
acuti anche attraverso listituzione di un centro residenziale di cure palliative pediatriche, ove m
caso di necessita diagnostica efo terapeutica tl bambino e la famigha vengano accolt 1o continuira
di cura, diriferimento, di obiettivi e di scelte con 1 vari referenti della rete regionale.

&4, Disponibilita i strutiure/servizi‘comperenze di Terapia del Deolore ¢ CP rivelte al paziente
pediarrico

Criterio: Turti gl operatori samtari che lavorano m ambito pediatrico devono essere preparati a dare
risposte competenti ¢ professionali sulla gestione del dologre e delle CPP. Sono da prevedere due
livell: di gestions:

s Gestione specialistica del dolore pediatrico e delle PP eseguita dalle equipe/centro
multispecialistico di riferimento della rete specializzata e dedicata alla gestione del dolore - CPP 1
ambito neonatale/pediatrico/adolescenziale;

s Gesrione generale del dolore pediatrico e delle CPP eseguita dal personale imedico ed
infermieristico gia presente all’mterno dei reparti di pediatna/strutture ospedaliere e dai pediatri di
libera scelta’MMG, adeguatamente preparato ¢ supportato dal personale del centro di riferimento.

I due livelli d mtervento laverano m continuita di obiettrvi e metodologia attraverso la strutturazione
di una rete di collaborazione, condivisione, fra centro di riferimento e tutte le strutture che offrono
servizi per la salute del paziente pediatrico. Viene garantita | integrazione con la defimzione di
percors: diagnostici, terapeutici, assistenziali e riabiliativi condivisy, la definiztone di struments e
procedure condivise tra 1 nodi della rete {teleconsulto. telemedicina).
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5. Raceerde con i servizi soctali ed educarivi

Criterio: Dolore e mguanbilita pongono luniti sulle possibilitd concrete che 1l minore ha nel fare
quello che normalmente un bambine di pari eta fa. Il raccordo con 1 servizi socio-educativi permetie
al minore un recupero/manteniinento delle relazioni sociali e scolastiche, essenziali per la qualita
della vita e per la crescita

6. Cura arriva e globale e salvaguardia della dignita del bambine

Criterio: E7 garantita ne1 lumiti della situazione e dell’etd, 'attenzione al volere e a1 desiden: del
bambino. nella definizione dei programmi terapeutici e di presa in carico. La Rete garantisce un
adeguato coutrollo del dolore e degl altri smroimm fisici e psicologici che provocano sofferenza al
bambino malato, attraverso la valutazione rourinaria con scale/strumenti validati in tutti 1 setting di
cura, de1 sintomi e de1 bisogni nonché Putilizzo di protocoll assistenziali e terapeutici tratti da linee
guida-raccomandazioni basate sull evidenza e su dati esperenziali condivisi E garantita la risposta a
bisogn educativi e sociali essenziali per la qualita di vita e per le possibilita di crescita del mmnore,
nonché 1 bisogm spirituali.

7. Conrinuird delle cure ed uniciea d&i riferinmento

Criterio: Nella Rete di Terapia del Dolore e CP rivolta al pazieute pediatrico é garantita la cominuita
delle cure attraverso 'mtegrazione dei diversi ambiti assistenziali {domiciiare, amibulatonaly di
ricovero. a ¢iclo diurno, ¢ attraverso modalita alternative previste dai divers: sistenu organizzativi
regional), continuita delle cure 1ntesa nelle sue diverse dimensioni:

¢ temporale: reperibifita contmuativa;

& tra servizi: unicita di1 niferimento in caso di passaggio di regime assisteniziale {(domicilio-ospedale-
hospice-risposta residenziale dedicata al paziente pediatrico):

e di operatori e competenze (alto livello di conipetenza e conoscenza del caso imdipendentemente
dalla sede di gestione}

* discelte e strategie (condivisione continuia del piano di assistenza mdividualizzato).

8. Operativita di equipe wmulia professionali dedicare al paziente pediarrico

Criterio: La Rete di Terapia del Dolore e CPP parantisce un adeguato controllo del dolore & degli
altri sintonu fisici e psicologici che provocano sofferenza al bambino ed alla sua farmmighia. Nella Rete
di Terapia del Dolore e CPP operano i equipe, figure con competenze drverse mn grado di rispondere
a1 molteplici bisogmi cle dolore e mialattia determminano.

9. Formaziene comtinua e sul caso per gif operatori

Criterio: La formazione multidisciplinare de1 professionisti € un elemento indispensabile per
rispoudere ai bisogim del paziente pediatrico. La Rete deve disporre di piani di formazione di base
continua sul dolore e sulle Cure Palhiative Pediatriche per tutti 1 professionisti de1 presidi ospedalien
e terrtoniali. nonché programm di formazione specifica sul caso. rivolta ai professiomsti comvaolts
nella presa 1 carico del smngolo paziente.

10 Misurazione della Qualira di vira
Criterio: Nella Rete di Terapia del Dolore e CPP sono utilizzati con regolaritd strument: validati di
musurazione della qualita divita del paziente e della sua farmglia.

11, Comnunicazioue alla famigha ed al bamibino.

Criterso: E° garantita 1' mmformazione conrinua alla fanugha rispetto alla diagnosi, trattament:,
alternative terapeutiche e prognosi.

La Rete garantisce la conmmicazione continva sulla situazione clinica, la terapia e le sue counseguenze
e limitaziopi anche al minore con strument: consont all eta ed alle condizioni clmiche.

12, Supporre alia fomiglia

Criterio: E' garantito il supporto alla famusha. sia a livello clmico ed organizzativo che psicologico.
spiituale, formativo e sociale. Il supporte deve essere attento ai bisogni dei divers: elementi del
mucleo famighare. con particolare atrenzione ai fratelli del paziente e/o alle altre persone fragih del
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nucleo allargato.

132. Progrannni df supporto ol lurta
Criterio: La Rete garamtisce programum di supporte al lutto per 1 genittori, 1 fratelli e per gh altri
membri della famiglia e della rete sociale del bambino deceduto.

14, Programmi df supporio psicologica all'egquipe
Criterio: Nella Rete pediatnca sono attivati programnu di supporto psicologico e di prevenzione e
trattamento del burmn-out per gh operatori che lavorano nella Rete.

15 Dilemmi eticy

Critenio: La Rete pediatrica stabilisce le procedure per la discussione e risoluzione det dilemimi etici
che s1 dovessero presentare, anche per quanto riguarda le procedure di eventuale segnalazione ad un
Conutato Etico aziendale di riferimento.

16. Programni di fnformazione

Criterio: La Rete di Cure Palliative Pediatriche e Terapia del Dolore sviluppa programmi specifici e
nurati di informazione sui principi di una niigliore assistenza al minori e sulle modalita di accesso ai
servizi specifici della rete pediatrica, in coerenza con quanto stabilito dai Programuui regionah da
COmuCazione,

17 Programuui di valvtazioue della gualita delle cure

Critenio: La rete garaniisce 1'appropriatezza e la qualita delle prestaziom erogate e 'utilizzo regolare
di strumenti di valutazione della qualinta percepita da parte del bambine (quando possibile} e dex
familiari per le cure prestate.

Saranno utilizzati per il monitoraggio e valutazione delle attivita della Rete di Terapia del Dolore e
delle CP rivolte al paziente pediatnico. 1 dat1 del WNSIS del Mmistero della Salute integrato con altre
esigenze mformative.

Requisiti, madalita arganizzative, standard strutturali, figure professionali (4rticolo 5, Comma
3

Modalitd organizzative necessarie per I'accreditaomento come struttura della rete volte a
consentire I’'integrazione,

I rela-ione alla necessitg &i definire 1 famovi di accreditamanto si elencano i segrenti elementi:
LARETE REGIONALE DI TERAPIA DEL DOLORE E CTURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

La relativa bassa numerosita dei qunori eleggibili alle CPP ed alla terapia antalgica specialistica, e la
complessita e specializzazione delle conpetenze richieste determinano la necessita, da un Iato, di una
risposta specialistica con riferinento ad ampi bacini d utenza, dall’altro di una dispouibalita di
tervento pm vicmo possibile al hiogo di vita del bambmo, idealmente al suo domicilio. L unione in
un’unica organizzazione funzionale di uno o pin centri specialistici di rifertmento ad ampio bacine e
delle reti orizzontali centrate sui hnoghi di vita delle cure primarie. costituisce la Rete di Cure
Palliative & la Terapia del Dolore pediatnca.

La Rete ¢ volta a garantire la continuita assistenziale (h”4}, offiwre risposte ad alta counmplessuta e
specializzazione pma vicino possibile al luogo di vita del bambino, idealmente al swo domucilio.
Fornisce m maniera congiuma ed m contmuitad ¢ unicith di rifernimento, nsposte residenziali,
ospedaliere e domiciliary, in grado di mtegrarsi ¢ modulars: nei divers: momenti della inalatiia a
secondo delle necessita.

E’ costituita da tutte le strutture/istituziom del sistema socio-samitario, recessarie alla gestioue del
minore € simtegra ¢ collabora con tutte le ret: pediatriche e non, esistenti sul terntorio.

La Rete regionale & supportata dai centnn1 di niferimento per le Cure Palliative e la Terapia del Dolore
15
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pediatrica. La Rete si pud comtestualizzare in modo differenre nelle singole regionm ed & orgamzzata
in gran parte utilizzando le risorse gia preseuti nel sastema de1 servizi santtart regionali.

11 personale partecipa alla costituzione della rete o in modo esclusivamente dedicato alla rete o
attivato sul caso specifico.

La rete quindi permette di valorizzare le risorse esistent: e di ottnuzzare 1utilizzo di competenze,
strutture, struinenti e tempi e contemporaneamente di migliorare e rendere omogenea la risposta
assistenziale a questi pazienti.

La Rere, in turti 1 suol daversi nodi. si raccorda con 1 servizi sociali ed educativi Se da un lato infara
Uinguanbilita pone molti limiti sulle possibilitd concrete che il punore ha nel fare quello che
tormalmente un bambino di pari eta fa. dall’altro certamente non toghe né modifica la necessita di
continuare a crescere ed a confromarsi con le diverse fasi di sviluppo psicologico, relazionale,
emozionale e sociale che 1'etd pediatrica ed adolescenziale comporta. La presa in carico globale di
bambino e fammigha richiede pertanto l'attivazione anche di servizi che favonscono il manremmento
della famiglia nel proprio rualo sociale e permertono al munore un recupero/mantenimento delle
relazioni sociall e scolastiche, essenziali per Ia qualita della vita e per la crescita.

La Rere regionale di CPP e Terapia del Dolore garannsce reperibilitd medico-infernneristica
telefonica h 24 per famiglie e operatori della rete € assicura conrinuita assistenziale anche arraverso
eventuali accessi a domicilio o attraverso D'attivazione di ruttt i nodi della Rete.

Elemeiti essenziali della Rete sono:

1. Centro di Rifermmento di CPP e Terapia del Dolore

2. Risposte residenziali (es. Hospice pediatrico)

3. Risposte ospedaliere (Reparti ad mdirizzo pediatrico)

4 Assistenza domicihare di base e specialistica (Unita di Cure Palliative Domuciliari e altre rety
domiciliari pediatriche e non. esistenri sul territorio, purché idonee ad effertuare interventi
donuciliary)

3. Servizi socio-samtari territoriali ed educativi

6. Servizio di wrgenza‘emergenza {118 e pronto soccorso)

1. CEXTRO DI RIFERTMENTO DI CURE PALLIATIVE E TERAPIA DEL DOLORE PEDIATRICO

Livello: regionale

Di nonma, ogmi regione provvede alla strutturazione di almeno un Centro di Riferimento per 1= CP e
la Terapia antalgica rivolte al paziente m eta pediatrica. In situaziom particolars pud coprire bacun
d’utenza anche sovraregionali.

I1 Centro ¢ il riferumenro clhinico, di formazione e ricerca per il funzionamento e il sostegno della Rete
Reqguisiti Strutturali ed Organizzonvi. La sede deve disporte almeno di spazi per Dattivita di
segretenia, spazi per rmuniom anche m teleconferenza, spazi per lattrvita didattica e archivio.

Nel centro lavora un’equipe multispecialistica ¢ multiprofessionale, specificatamente dedicara alle
CPP e alla gestionte del dolore nel minore, che puo anche condividere con il personale della struttura
residenziale (es. Hospice pediatrico ove presente).

Nel Centro regionale di riferimento € necessaria la presenza di figure professionali diverse e
conplementari:

- Medico con specifica formazione ed esperienza in pediatria, CP e Terapia del Dolore nel bambimno e
competenze gestinnali ¢ organizzative.

Le figure indicate sono: pediatri e/o anestesisti esperti m CP e TDD Pediatrica

- Infermiere con specifica ¢ documentara esperienza e formmazione in pediatria. CPP e Terapiwa del
Dolore.

- Psicologo con specifica e documentata esperienza e formmzione m pediatria. CPP e Terapia del
Dolere.

In base alle specifiche necessita del bambino e della sua famiglia. devono essere attivabili tutte le
consulenze e professionalita necessarie.

Element: di qualita sono la disponmbihra di ulteriori competenze nella gestione dei pazient: pediatrici,
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multiproblemarici e la gestione dell organizzazione di servizi per la salute

Pracessi: Il Centro & dedicato e specifico da un punto di vista organizzativo e di risorse, per 'eta
pediatrica. 1l centro deve avere a disposizione risorse. strunentazione ed organizzazions per:

1. il coordinamento clinico-assistenziale dei percorsi tra gli elementi della Rete

2. supporto all’elaborazione e diffisione di strumenti per una presa in carico omogenea su Tiita
I'area regionale raccomandazion climiche, scale di valutazione, procedure orgamzzative. modulistica
e cartella clinica

3. supporto alla formazione di base e specialistica

4. concorso al monitoraggio delle atmvita secondo indicatori di qualita e di processo condivisi a
livello nazionale, Ia cui raccolta e trasmussion= deve essere i linea a quamo previsto a livello
nazionale

. partecipazione e promozione della ricerca

. offerta rifenimento.competenze/supporto per le associazioni di utenza

. concorse allo sviluppo di programmm di imformazione pubblica

. promozione di unziative culturals.

Py

o0 ~)

2. RISPOSTA RESIDENZIALE.

Il luogo di cura residenziale deve essere adepguato ad accogliere 1l minore e la famiglia m ambiente
dedicato e protetto. Il personale deve essere specificatamente formato per le CP e TDD pediatrica.

2.1 HOSPICE PEDIATRICO

Livello: regionale, sovraregionale.

Requisitd Strurturali ed Organizcativi: L'hospice pediatrico ¢ una struttura residenziale alternariva
all ospedale, ad elevata complessitd assistenziale, sia da un punto di vista strutturale che
organizzativo, ma a dimensione di bambino, con spazi, luoghi arredi adegnati all'etd, mm un ambiente
molto sinnle a quello in cui vive normalmente una famigha. E7 una struttira dove sono nispettate le
relazioni {non c1 sono orari né restrizioni alla ffequentazione} e I'ambiente familiare {s1 pud cucinare,
mangiare msieme alla propria fanuglia, continuare a vivere secondo 1 propn tenmh e le proprie
abitudiniy. Nella struttura sono accolte le 1stanze di privacy, di socialita, di promozione delle sviluppo
e della qualita della vita del bambumio e della sua fanmglia. Tl tutto m assoluta sicurezza da un punto di
vista clinico, senza inficiare gli obbiettivi assistenziali/orgamzzativi che la struttura s1 propone ed 1n
contimuita i cura, di rifennmento, di obiettna e di scelte con 1 vari referent: della rete regionale.

Le caratteristiche strutturali dell’hospice pediatrico devono essere in linea ai bisogm ed alle
pecubarita del paziente e della sua situazione ed essere coerente agh obbiettivi
assistenziali‘orgamizzativi, che la struttura si propone. Rispeito alla normativa vigente a tnvello
nazionale di cui al decreto def Presidente del Consiglio dei Ministri del 20 gennaio 2000, nel quale s1
definiscono 1 requisiti mininu strutharali e orgamzzativi dell hospice dedicaro al paziente adulto, per
1'hospice pediatrico s1 puntualizza che:

& l'hospice pediatrico deve essere una struttura mdipendente ed autonoma da un punto i vista
logistico, orgamizzativo e gestionale, da altri repart: ospedalieri e/o da strutture resadenziali terntorialy
per bambini o per adulti;

s il posizionamento ideale prevede uma sede separara ma vicina ad ua ceniro ospedaliero di
riferimento pediatrico con disponibilita di rapido accesso a servizi di diagnos: e terapia anche
mrensiva. Possibile anche una localizzazione miraospedaliera, dove perd vengano rispettat: 1 criteri
precedentemente citati di indipendenza ed autonomia logistica, organizzativa e gestionale e 1 criteri
strutturali. Dovrebbe essere localizzata in una area urbana con buoni collegamenti con il resto della
citta e delia regione. Ideale se la sede s1 colloca 1n aree con spazi verdi ed ambiente tranguillo;

& larticolazione funrzionate dell hospice pediatrico dovra includere le seguenri aree:

AlArea funzionale della residenzialita;

B} Area funzionale sanitaria assistenziale;

CYArea funzionale dei servizi generall di suppoirto.

Nell hospice pediatrico lavora personale specificatamente dedicato alle CPP ed alla gestione del
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dolore nel numore.

Nelle equipe multispecialistiche e nmitiprofessionali, & necessaria la presenza alineno delle seguenti
figure professionali:

1. Medice con specifica formazione ed esperienza i pediairia, CPP e Terapia del Dolore. Le figure
mdicate gsono pediatri e anestesisti esperti in CP e TDD pediatriche.

L assistenza medica in hospice deve esserz continua con presenza attiva durante le ore diurne 2 in
regune di reperibilita durante le ore notturne. L assistenza medica per i pazienti in carico alla rete
deve essere contiuna (h 24) in regime di reperibilia telefonica e aftraverso accessi a domuicilio con
I'attivazione di tutti 1 nod: della rete, con la possibilitd 1 casi specifici di consulenza a Ietto del
paziente (domucilio, ospedale).

2.nfernmere che lavora nell’hospice pediatnco, deve essere dedicate a questa attivitd ed avere una
spectfica esperienza e formazione. L assistenza iwnfermieristica n hospice deve essere continua (h24%.
F.Psicologo deve avere competenze specifiche nella gestione del paziente pediatrico con dolore e
sulle cure palliative rivolte al minore.

Elementi di qualita sono la disponibilita di ulteriori competenze nella gestione dei pazienti pediatrici
multiproblematici, e gestione ¢ organizzazione di servizi per la salute e sociosanitari.

In base alle specifiche necessita, devono essere attivabili tutte le consulenze e professionalita
necessarie.

Processi: L'hospice pediatrico assicura ricoveri residenziali, ed attivita ambulatonale day hospice o
modalita alternative previste dai divers: sisterm regionali

I destinatari sono:

I, miori di etd compresa fra ¢-18 anm, con patologia inguaribile eleggibile alie CPP specialistiche:

- dolote e akri sintomi non controllabili che richiedono interventi specialistici a livello residenziale
perché non gestibili in mamera adeguata a dommceilio:

- problematiche/situaziom cliniche complesse di adatamento/controllo/supervisione di presidi-
stnunentaziom necessari per il controllo det sintomi non eseguibili 1n modo adeguato a demuicilio;

- problematiche emozionali e/o sociali, tali da rendere temporaneamente non possibile o non
oppornuna 'assistenza doemiciliare,

- condizioui dolorose complesse che richiedono per diagnosi € terapia intervent: specialistici;

- per ricoveri di sollievo:

- per formaziong/training dei familiarycare-grvers/operatori delle rete d1 CPP. alla gestione del
minore a domicilio.

Esiste un protocollo per 1'accesso che definisce le caratteristiche e 1 criten: di eleggibilitd del paziente

ed eventuah prioritd di ammmissione {valutazione multidimensionale). Esiste un protocollo per la

gestione delle liste di attesa con criteri esplicitat:.

La procedura di accesso’accoglienza comprends un momento di confronto prelinnnare con il

paziente e i famiglian allo scopo di presentare le finalitda della struttura, le sue modalita di

funzionamento. 1 servizi disponibili compresa eveutuale offerta di servizi complementar: e

inregrativi

Le prestazioni garantite i hospice pediatfico sono:

Assessment

- Artvita chinico-terapeufica assistenziale.

- Artnata di formazioneftrammeg.

- Artivita di proprammazione e gestione del caso.

3. STRUTTURE OSPEDALIERE

I ceutri ospedalierireparti ad indirizzo pediatrico di niferimento per le patologie mratate. sono
direttamente comvolii nella presa in carico, sm dalla definizione del piano di assistenza.

Gl ospedalifreparti ad indirizzo pediatrico nell’area del domicilio del nunore. hanno compito di
suppornto alla gestione domciliare del caso. ad esempio per la diagnostica di laboratorio o per
consulenze specialisticlie al bisogno e per la gestione dell’ emergenza.

Lequipe del reparto ad indirizzo pediatrico acquisisce cowupetenze specifiche unella diagnosi
valutazione e terapia del dolore.
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4, ASSISTENZA DI BASE E SPECIALISTICA

Le equipe terrtornali pattecipano atla stesura ed alla attuazione del prano assistenziale e lavorano m
coutinuita assistenziale con tuita la rete.

I1 pediatra di famigha/MNMG & 1l responsabile clinico del caso, durante la gestione donuciliare de
tmnor 11 carico per le Cure Palliative Pechatriche.,

In base al programma assistenziale wmtegrato {PAI), vengono attivate le risorse gia presenti nella rete,
necessarie per la presa mn carico, 1v1 conmpresi le umtasservizi di base e specialistici (Umita di Cure
Palliative Donuciliar: ed altre reti donuciliari pediatriche e uon, esistenti sul territorio, purché idonee
ad effertuare intervents domiciliari}.

A livello territoriate di norma si garantisce la fornitura dei materiali‘presidi/farmaci necessar per la
assistenza a2 donucilio.

Nella gestione del dolore, le equupe che operano per le nisposte a domicilio collaborano con it
persenale del centro di rifertmento, per Ia presa m carico <1 mumori con dolore che richiede mtervenu
specialistici. Il centre di rifermmento supporta 1 programnu di formazione per aumentare le
competenze specifiche di pediatri. MMG ed equipe che operano a donucilio.

s, SERVIZIO DI URGENZA/FAIERGENZA 118
I servizn di emergenrza’urgenza e 118, vengono informati dei casi present: sul territorio di lore
competenza e condividono con il resto della rete le strategie di trattamentd m caso di cluiamata di

emergenza.

4. ALTRI SERVIZI TERRITORIALI

Turti 1 servizi territoriali possong, se uecessarie essere comvolin nella rete.
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ALLEGATI DI RIFERIMENTO

All n. 1 Caratteristiche qualificant: 1 LEA Hospice

Dal Documente della “Conunissione INazionale per la definizione e 'aggioruamento dei Livells

essenziali d1 assistenza™

Prestarioni Residenziali e Semiresulenziali

Qualita

Complessita

Copertura assistenziale

Presenza di:

1. specifici Profocolii farmalizzati
per 1l controllo del dolore & dew
sintomy per la sedazione, per
I'alimentazione ¢ 1'1idratazione, per
il nursing,

2. Progranuni formalizzari:

a. per I'mformazione. la
comunicazione e il sostegno al
paziente e alla famaglia:

b. Faccompagnamente alla morte ¢
assistenza al lutto:

c. per 1" audit chinico & 1l sostegno
psico-emotivo all équipe;

d. per la formazione continua del
personale.

3. specifici Crireri pev i
recluramento e la vafura-ione
periodicea del personals.

4. Accordt formalizzari con i
Soggetri erogatori di cure palliative
domiciliari accreditati nell’ ASL i
riferunento, all’mtemo della rete di
cure palliative, a garanzia della
coutinuita del percorso di cura.

Presenza di una Eguipe

mulridisciplinare e
multiprofessionaie,

compasta almeno da.

- medico

- infermiere

- opératore s0Cio-
sanitario

- fisioterapista

- psicologo

- assistente sociale

- assistente spiritale

Sefre giorni su saira

- assistenza medica sulle 24

ore

- presenza infenmieristica
continuativa nelle 24 ore

- presenza continuativa di

operatosi soclo-sanitars sulle

24 ore
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All n. 2 Stundard qualificanti 1 operativita della rete di cure palliative domicitian

Estratto dal docimento della Commissione Wazionale LEA niguardamte la caratterizzazione dell’assistenza
territoriale donucilrare e degli interventt ospedalien a donucilio

Profilo di cura

Operatore soriosanitarno

Complessita Copertura assistenziale
Infermiere
Professiomsti della S
Riabihtazione 7 glomt su ;
Cure Palliative S 10 ore die da lunedi a venerdi
" S e Dherista) : L
malaéi terminati . 6 ore die sabato e festiv
Psscologo Pronta disponibilita medica 24
Medico efo Medica 4 dusp 4 mect -
e ore
Specralista
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