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PREMESSA

La Regione Campania, con la programmazione 2059ildippo delle linee progettuali
per l'utilizzo delle risorse vincolate ai sensill@et.1, commi 34 e 34 bis, della legge 23
dicembre 1996, n. 662 per la realizzazione deglettli di carattere prioritario e di rilievo
nazionale intende proseguire sulla linea gia teaacnell'anno precedente confermando la
necessita di una nuova e piu moderna organizzazieliassistenza sanitaria e socio-sanitaria
territoriale distrettuale, con particolare riferime all’area delle cure primarie.

Infatti il rafforzamento di tutte le linee progedtu €& da considerarsi condizione
indispensabile per affrontare in maniera adegua&tadifficolta legate alla qualita e
all'appropriatezza delle prestazioni e degli ingty, ai tempi e alle liste d'attesa, alla
sostenibilita economica del sistema sanitario.

| principi fondanti della nuova progettazione sivéngono:
1) nella centralita della “persona” e nella persorzaizone degli interventi;
2) nell'integrazione del MMG con il territorio e neloro in associazione;
3) nella presa in carico e nel lavoro in rete qualaugzia della continuita di assistenza;
4) nella garanzia del diritto all’'accesso;
5) nella tutela delle “fragilita” ed umanizzaziondldeure.

GLI OBIETTIVI STRATEGICI

1. La centralitd della “persona” e la personalizzaimne degli interventi

L’attenzione alla “persona” nella erogazione degterventi assistenziali in genere e
sanitari specifici, & proposta con particolare sinfaella programmazione regionale,
configurandone una “centralita” di interventi riferalla persona. Il MMG, quale primo
riferimento della persona da assistere nel terit@ chiamato a svolgere un ruolo primario su

guesto versante, considerato anche il tipo di reppéduciario” che instaura con I'assistito.

2. L'integrazione con il territorio del MMG

Cio potra avvenire solo ricercando formule di lavéinsieme” che non rappresentino
soltanto una dichiarazione di intenti, ma realeeffdttiva integrazione di attivita tra diversi
MMG di uno stesso ambito territoriale, tra MMG eralfigure professionali sanitarie e tra
guesta equipe e il personale amministrativo.

L'uscita dall'isolamento potra realizzarsi anchesaprattutto attraverso l'integrazione
del lavoro delle equipe di professionisti che silranno a costituire nel sistema complessivo
organizzativo-gestionale del Distretto Sanitario.

3. La presa in carico e il lavoro in rete quale ganzia della continuita di assistenza

La presa in carico globale dell’assistito nel peso assistenziale diventa garanzia per
la continuita dei processi di cura-assistenza. [gitba realizzarsi se le equipe di professionisti
organizzeranno le proprie attivita nel sistema eierche comprende le diverse realta
assistenziali del Distretto. Il MMG garantira lantiouita terapeutico-assistenziale anche in
un’ottica di promozione complessiva della salu del paziente, sia della famiglia e della
comunita. La continuita delle cure non potra noevpdere la “presenza “del medico in tutti i
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vari “passaggi” del proprio assistito nel suo pesoodi assistenza, a partire dalle cure
domiciliari e fino al suo “ritorno a casa” dopo djpedalizzazione e la transitoria
istituzionalizzazione.

4. La garanzia del diritto all'accesso

La garanzia del diritto all'accesso da parte dsdlistito inteso in senso ampio quale
"accessibilita” non solo in termini di riduzionelldeattese e dei tempi connessi, ma anche come
“unitarieta dell’accesso” per i diversi momenti meessi assistenziali (punto unico d’accesso
alle cure presso le equipe di professionisti) eedefinizione trasparente di criteri di priorita di
accesso in relazione alle diverse esigenze asaiglettel paziente.

5. La tutela delle “fraqilitd” e 'umanizzazione ddle cure
La tutela delle “fragilita”, intese in senso vasdiopartire dal transitorio episodio di
malattia e fino alla fragilita della malattia croaiinvalidante, trovera concretezza nel:
» potenziamento delle cure domiciliari
» sviluppo e implementazione della integrazione saiaite socio-sanitaria
e attenzione preventiva a particolari target di papmne da assistere quali: anziani e/o non
autosufficienti, disabili, minori a rischio, famigl“fragili”, etc.

GLI ELEMENTI DI CONTESTO

A livello sovraregionale, il Piano Sanitario Nazid& 2006-2008, nel riaffermare i
principi di uniformita delle prestazioni sanitagedi equita del sistema da intendersi non come
potenzialita erogativa indifferenziata ma comeac#fa di assicurare cio che e necessario per
annullare le disuguaglianze sociali e territorggistenti, prende atto del divario strutturale e
qualitativo tra le diverse regioni, si fa caricolldenodifiche rilevanti avvenute nel quadro
epidemiologico e demografico del Paese e dei nbiagni socio-sanitari che ne conseguono,
recepisce le ricadute dell’'evoluzione scientificéeenologica collocando i suoi obiettivi e le
sue strategie all'interno del contesto socio-ecanordel Paese.

Il Nuovo Patto per la Salute 2010-2012, siglataltaoverno, le Regioni e le Province
autonome di Trento e di Bolzano nella seduta ddic8mbre 2009 e un accordo finanziario e
programmatico tra il Governo e le Regioni, di vakeririennale, in merito alla spesa e alla
programmazione del Servizio Sanitario Nazionalealfzzato a migliorare la qualita dei
servizi, a promuovere l'appropriatezza delle prastd e a garantire I'unitarieta del sistema,;
spetta alle Regioni il compito di assicurare I'didpuio economico finanziario della gestione
sanitaria, in condizioni di efficienza ed appropezza..

A livello regionale, le scelte programmatorie edanizzative gia effettuate, fortemente
necessitate dalle esigenze scaturenti dal Piano Riientro, sono ribadite nel Decreto del
Commissario ad Acta n. 49 del 27.09.2010 “Riass#tta rete ospedaliera e territoriale (...)”,
che evidenzia la assoluta necessita che una buogeapmmazione riequilibri il rapporto oggi
esistente fra livello essenziale ospedaliero elltivessenziale di assistenza territoriale,
spostando sul territorio risorse economiche, umarnecnologiche, atte a garantire percorsi
diagnostici e terapeutici che oggi trovano inappide risposte negli ospedali.
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Passaggi fondamentali per raggiungere tale obeetseno, quindi, da un lato la
preliminare razionalizzazione della funzione ospieds finalizzata anche al recupero di
maggior efficienza nell’'utilizzo delle risorse glkaltro, la contestuale elaborazione di percorsi
territoriali condivisi ed efficienti, la progressivintroduzione del concetto di “Gestione
Controllata delle Risorse”, la progettazione difrdi assistenza a livello distrettuale. Si @otr
cosi potenziare “la Presa in Carico” come un peorerso cui indirizzare la persona, che
tenendo conto da un lato delle Linee Guida e dalbalella concreta potenzialita del territorio
in termini di offerta dei servizi, riesca a limigalfaccesso a prestazioni e servizi impropri.

Tutto questo presuppone la creazione di un “Distrébrte” che assuma un ruolo
centrale nel sistema di conoscenza del bisogne @il cittadini e di governo dei percorsi di
soddisfacimento della domanda, per la cui compigtiinizione si rimanda al nuovo Piano
Sanitario Regionale della Campania.
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Linea Progettuale 1

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 1
Le Cure Primarie

Scheda di Progetto
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Titolo del progetto

MODALITA ORGANIZZATIVE PER GARANTIRE L’ASSISTENZA S  ANITARIA IN
H 24: RIDUZIONE ACCESSI IMPROPRI NELLE STRUTTURE DI EMERGENZA E
GESTIONE DEI CODICI BIANCHI.

Area Competente AGC 20 Assistenza Sanitaria

Referenti operativi e amministrativi
- peri Sub-progetti 1 e 2 - Settore 05 Assistenzae@aliera e Sovrintendenza sui Servizi
dellEmergenza — 118;
- peril Sub-progetto 3 - Settore 01 Assistenzataaai

Tempi Previsti: 2" annualita del progetto approvato con DGR n. @8522/5/20009.

Costi dell'intero progetto: euro 38.861.221,25

Sub Progetti Finanziamento
1 Ambulatorio per la gestione dei codici di mingravita 16.000.000,0(
(bianchi)
2. Punti di Primo Intervento 6.000.000,00
3. Presidio Ambulatoriale Distrettuale 16.861.281,2
TOTALE 38.861.221,25

Per i tre Sub Progetti, si prevede, in linea coangol sancito in Conferenza Stato-Regioni, la
prosecuzione del progetto gia approvato con DGR@&.del 22 maggio 2009 per il quale era
stata prevista una durata triennale.

Nel corso del secondo anno di attivita, per il gubgetto 3, si prevede, nello specifico, il
coinvolgimento di tutte le Aziende Sanitarie perntessa a regime di almeno un presidio
ambulatoriale distrettuale in connessione con arReaei Presidi Ospedalieri precedentemente
indicati dall'Obiettivo 1.

Azioni
Prosecuzione di tutte le Azioni gia declinate nBIfaRC n .995/2009

Indicatori
Come da DGRC n. 995/2009.
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Linea Progettuale 2

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 2: La non autosufficienza

La rete territoriale dell'assistenza al non
autosufficient

Scheda di Progetto
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Premessa

Due principi orientano la programmazione dellevétidi tipo sociosanitario:

» |a necessita dbromuovere una adeguata distribuzione delle préstazassistenziali
domiciliari e residenziali rivolte a pazienti annianon autosufficiemicome stabilisce I
Patto per la salute 2010 — 2012;

» |a necessita di perseguire una politica di programaone degli interventi sociosanitari
deve essere tesa a “liberare risorse per lo swilugb territorio, ovvero dei servizi per
gli anziani, per i disabili e per quanti hanno lgiso di essere presi in carico e di
ricevere cure [owtecH.

Il piano di riorganizzazione delle attivita ospeeed e territoriali della Regione
Campania prevede una ristrutturazione della retssiistenza e una ridefinizione delle attivita
del distretto il cui ruolo di programmazione e mjualificazione degli interventi alla persona
viene rafforzato.

L'impatto di tale politica sul sistema di offereritoriale € la possibilita di disporre a
livello distrettuale di posti letto territoriali pda gestione della cronicita della rete dei serviz
che deve necessariamente prevedere équipe coeskenga di MMG e infermieri.

Criticita da superare

L'asimmetria tra assistenza ospedaliera e seterzitoriali che caratterizza il nostro
sistema di offerta territoriale si traduce in utdanciamento in termini di costi e di risorse a
favore dei servizi ospedalieri che pur assorbdaddomanda di salute non fornisce risposte
appropriate al bisogno.

Questa asimmetria trova una sua corrispondenzseamella difficolta di rinvenire dati
complessivi sull'assistenza territoriale sia inriei di costi sia in termini di prestazioni rese ai
cittadini. A fronte di un sistema ospedaliero cle¢edmina per la disponibilita sui dati connessi
alle dimissioni ospedaliere -schede SDO- di un@moéle banca dati di tipo epidemiologico,
non vi € una corrispondente fonte univoca di daltesprestazioni territoriali. Ne consegue che
le attivita di programmazione distrettuale ad ogmio per lo piu effettuate utilizzando i dati di
popolazione o le classi anagrafiche, fornite gatie sono parzialmente utilizzati i dati relativ
all'erogazione dei servizi che invece potrebbertase a meglio definire target di utenza,
evoluzione del bisogno e della domanda, sopratintassenza di un'univoca definizione di non
autosufficienza.

Soprattutto in considerazione della evoluzioneadglcetto di non autosufficienza e di
fragilita che non trovano ancora una univoca deiime a livello nazionale questa difficolta
non facilita il processo di programmazione.
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Questo ritardo pesa maggiormente per quei sistegibnali sanitari in cui prevale
prepotentemente l'offerta ospedaliera che ori€imtgpegno di risorse finanziarie.

Come si evince dalRapporto sulla Non autosufficienza in Italia 2010, vi sono
difformita tali in Italia nell'erogazione delle mtazioni e degli interventi da ricorrere allo
schema esemplificativo di due Italie separatella “seconda Italia” che comprende il Lazio,
le isole e il sud, la diffusione dseervizi di long term care non €& uniforme e in alctasi
sostituita da ricoveri ospedalieri impropri.

Trattandosi di interventi a favore di soggetti naatosufficienti, occorre lavorare a
definire una “filiera appropriata e flessibile” diterventi e prestazioni di tipo domiciliare,
residenziale e semiresidenziale.

Lavorare sul processo di erogazione degli inteivemsente di correggere e ridurre il
divario fra Nord e Sud in termini di qualita e distizione dei servizi e di ridurre il disavanzo
economico sanitario.

Inoltre € necessario prevedere interventi complesssanita di riequilibrio della spesa,
ovvero di riequilibrio fra le risorse dedicate angzi residenziali a favore della domiciliarita..

Obiettivi del programma non autosufficienza

L’effettivo obiettivo del presente programma e izadre attraverso i singoli interventi
di questa linea un modello unico di programmaziahealefinizione e gestione del percorso di
presa in carico per tutte le tipologie di cittadche esprimono un bisogno sociosanitario
complesso, con particolare interesse per i soggettiautosufficienti.

| contenuti assistenziali del programma regionaiel@ non autosufficienza possono
cosi sintetizzarsi:

1. Sostegno alla domiciliarita quale obiettivo strategdel programma. Le Aziende
sanitarie ed i Comuni sono chiamati ad orientareckete verso azioni e interventi di
ampliamento della rete e di potenziamento dei sedriassistenza domiciliare e ADI,
anche in sinergia con la riorganizzazione della ospedaliera,;

2. Potenziamento della residenzialita e semiresidét@zsociosanitaria e sociale pubblica,
nell’ottica dei servizi di rete integrata;

3. Sviluppo dei servizi di prossimita, di ospitali@nporanea e di interventi domiciliari
anche temporanei, in cooperazione con le assoaniazibmondo del volontariato.

L’obiettivo organizzativo é:

1. Semplificare ed uniformare le procedure e |'orgaarione per I'accesso alle misure a
favore della non autosufficienza.

2. definire in tutte le sue fasi il processo di presaarico (segnalazione del caso/richiesta
di accesso; accesso; valutazione; formulazionepa®etto personalizzato e del piano
esecutivo; erogazione delle prestazioni; valutazidegli esiti).
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Pertanto i nodi su cui continuare a lavorare sono:

- accesso unitario attraverso la P.U.A, come madalitivoca per i richiedenti e
di segnalazione dei casi;

- Unita di Valutazione Multidisciplinare (UVI), peiffettuare la valutazione con
scheda multidimensionale (SVAMA-ICF);

- Piano Individualizzato di Assistenza (PAIl), redattial’lUVM, in cui é
evidenziato il piano di cura e assistenza allagexsed e individuato il case
manager;

- Protocolli e procedure dimissioni protette;

- Sistemi informativi.

In relazione al piano individualizzato di assis@@ngi rende necessario prevedere
limplementazione di procedure standardizzate diaréone del progetto personalizzato di
assistenza, nonché modalita di verifica dello stelssapplicare.

In relazione alla definizione dsistemi informativi regionali dedicati, e alla
implementazione di procedure di raccolte dati redatalle cure domiciliari e prestazioni
residenziali e semiresidenziali per soggetti natosufficienti, si intende rafforzare e
completare il percorso gia programmato con i ptogetPE anno 2007 e 2009. Tale azione
deve:

e prevedere un raccordo con le azioni previste dalidtkro relative all'istituzione di

un osservatorio per la non autosufficienza attswek sistema di monitoraggio e
valutazione degli interventi sociali e sociosanitexr favore delle persone non
autosufficienti (c.d. SINA);

* prevedere una integrazione tra il patrimonio infativo disponibile in ambito
“sanitario” ed in ambito “sociale” per un monitotag complessivo del fenomeno
della non autosufficienza, correlando i dati delbanche dati con i dati
epidemiologici e delle SDO al fine di costituire patrimonio informativo sulla non
autosufficienza;

La fase operativa del programma puo essere schemednte riassunta come segue:

6) estendere il modello territoriale di presa in aariglobale dell’anziano fragile alla
tipologia complessiva di pazienti non autosuffitiemonsiderando le specificita di
ciascun target di utenti;

7) definire e mettere a regime i protocolli procedusaecifici di presa in carico per
ciascun target di utenti;

8) definire e mettere a punto di strumenti di valudaei multidimensionale;

9) definire e mettere a punto di strumenti di valutagi del servizio;

10)implementare il sistema di cure domiciliari e Hatiito di sostegno alla domiciliarita;

11)stabilizzare il sistema informativo regionale degdtestazioni;

12)monitorare le azioni realizzate.
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Durata del progetto:
12 mesi dall'avvio

Referente
Settore Fasce Deboli

Importo assegnato a valere sulla guota del FSN8.000.000,00

Criteri di riparto

il fondo assegnato & destinato alle aziende sanltarali con i seguenti criteri:
- 11 50% ripartito in parti uguali fra le AA.SS.LL.;
- i150% in base alla popolazione residente ultram#ssinguenne.

Premessa

In base ai dati ISTAT, il SSN si fa carico mediateenelle strutture residenziali per
anziani del 43,6% della spesa, le famiglie copribAd,1%, i Comuni il 9,3%.

Dall'analisi fornita dal richiamato rapporto nont@ufficienza, in Italia il sistema di
offerta per gli anziani non autosufficienti si maosu quattro linee:

- Assistenza domiciliare (ADI/SAD);

- Assistenza familiare;

- Assistenza residenziale: interessa circa il 3%admdpolazione con punte elevate al
Nord e molto basse al Sud. Il Centro Sud del Pagmsantemente al di sotto degli
standard europei, anche di 7-8 volte;

- Trasferimenti monetari, indennita di accompagnamerdassegno di cura;

Questi dati forniscono un quadro complessivo dedipacita di risposta del sistema del
welfare in Italia; un’ulteriore riflessione é ind® dalla lettura dei dati di bilancio suddivisirpe
tipologia di assistenza e confrontati con i dalatrei alla spesa distrettuale e all'intera spesa
sanitaria della regione Campania.

Verificando, emerge che l'incidenza della spesal'pssistenza di tipo domiciliare in
senso ampio ha registrato un incremento percentdalenedesima situazione si registra per la
tipologia di assistenza anziani residenziale.

Un dato invece in controtendenza e quello reladile assistenza semiresidenziale.

| suddetti dati sono riepilogati nella tabella degue:
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incid % su incid % su incid % su
tot costo incid % su tot costo incid % su tot costo incid % su
2006 distrettuale tot costi 2007 distrettuale tot costi 2008 distrettuale tot costi
della Campania della Campania della Campania
Campania Campania Campania
20801-Ass. territoriale ambulatoriale e domiciliare - Assistenza programmata a domicilio (ADI)
36.042 | 0,79%] 0,38% 36.245 | 0,76% 0,36%] 40.468 | 0,87% 0,40%
20806-Ass. territoriale ambulatoriale e domiciliare - Assistenza agli anziani
30.577 \ 0,67%\ 0,320/J 36.756 \ 0,780/J 0,37%\ 39.781 \ 0,850/4 0,39%
20904-Ass. territoriale semiresidenziale - Assisten  za agli anziani
10.688 | 0,23%) 0,11% 16.172] 0,349 0,16% 13.792] 0,30% 0,14%
21004-Ass. territoriale residenziale - Assistenzaa  gli anziani
11.257] 0,25%) 0,12% 12.990 | 0,27% 0,13%) 19.515 | 0,42% 0,19%]

Fonte: NSIS-MINISTERO DELLA SALUTE - MOD. LA (costi ripartiti per livelli di assistenza)-DATI ELABORAT | DAL SERVIZIO EOCNOMICO FINANZIARIO
-AREA PRORGRAMMAZIONE

Gli elementi su cui lavorare sono :

- costante incremento della spesa a favore dei séevizoriale con particolare riguardo
per l'assistenza domiciliare e semiresidenziale;

- miglioramento della qualita dell'assistenza eragata

- incremento numerico dell'utenza raggiunta dalkisaza domiciliare;

Come € noto gli interventi ai soggetti non autasighti richiedono il dispiego di
notevoli risorse e il coinvolgimento di figure feesionali diversificate per la complessita dei
profili assistenziali. Pertanto la programmaziomgldinterventi che segue si incentra su tre
direttrici:

1. migliorare la capacita di lettura del bisogno empi di attivazione delle risposte
territoriali;

2. definire strumenti per la programmazione e rip&tie dei fondi tale da garantire la
copertura finanziaria per qualsiasi tipologia diattz e di bisogno;

3. consolidare le prassi organizzative e definirerlecpdure di accesso ai soggetti non
autosufficienti.

| destinatari dell'intervento

| destinatari dell'intervento sono gli anziani @ygetti fragili, le persone limitate nelle
attivita quotidiane per effetto di pluripatologigtardo nei processi di guarigione e recupero
funzionale.

Descrizione dell'intervento:

La presente progettazione di interventi tiene codtoguanto gia programmato e
realizzato a livello regionale con le precedentiva. Difatti € stata avviata un'attivita di
monitoraggio delle azioni realizzate con i fondiPEl annualita 2003 e in attesa di poter
utilizzare i fondi relativi alle ulteriori annuadit del fondo sanitario nazionale sono state
intraprese azioni di ridefinizione dei percorsi piesa in carico di tipo residenziale e
domiciliare.
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Pertanto avendo gia consolidato a livello regionala prassi di presa in carico mirata
agli anziani non autosufficienti e per i disabiticorre monitorare la ricaduta in termini di esiti e
di outcome dei progetti assistenziali realizzati €obiettivo di misurare in termini di efficacia
ed appropriatezza la capacita di risposta delleSSALL.

L' obiettivo di tipo procedurale ed organizzativdefinire percorsi di presa in carico del
soggetto non autosufficiente per ogni tipologia bhikogno assistenziale, dalla richiesta o
segnalazione all'erogazione del servizio.

Altro obiettivo € lI'aumento delle dotazioni dei t¢énerogatori dei servizi (uu.oo0.,
strutture residenziali).

La scelta regionale e utilizzare questi fondi CIBEche in continuita con le precedenti
progettualita, con I'obiettivo strategico di :

migliorare la capacita delle aziende di orientaeriposta in modo adeguato al
bisogno espresso, prevedendo anche il potenziangemestazioni temporanee in
regime residenziale e semiresidenziale per nonsaffiaenti, per alleggerire i
carichi familiari;

migliorare all’interno di ciascuna azienda la cagadi creare sinergie fra i vari
livelli assistenziali (vedi linea progettuale 1-34lel presente finanziamento)
misurare e valutare la performances dei servizitoeiali.

L’intervento della Regione Campania puo quindi essestruito lungo due direttrici:

Si

migliorare/uniformare i sistemi valutazione mulbfgssionale e multidimensionale
del bisogno per fornire adeguate risposte in termiimprogetti di presa in carico
individualizzati sanitari e sociosanitari;

introdurre e migliorare i sistemi di autovalutazatelle aziende sanitarie

considerano i programmi realizzati con risorsdled annualita precedenti quali

propedeutici all’attuale programmazione; pertantéo AA.SS.LL. dovranno produrre piani
operativi che oltre a prevedere il processo orgaatizo definiscano le azioni utili a :

mantenere e migliorare il sistema integrato perdésso unitario ai servizi sanitari e
sociosanitari anche in collaborazione con gli ldali (PUA);

implementare le U.V.l. con personale di AA.SS.LIEmi Locali;

utilizzare e aggiornare gli strumenti di valutagomultidimensionale condivisi
anche con gli operatori degli ee.ll. da utilizzarssede di accesso alle prestazioni e
in sede di verifica (anche presso le strutturedeesiiali e semiresidenziali);

utilizzare e migliorare gli strumenti condivisi pda stesura del Progetto
personalizzato e per la valutazione in itinere alefitesso progetto, anche
valorizzando la figura del case manager;

diffondere strumenti di valutazione degli esiti.
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Obiettivi

Per la realizzazione delle attivita previste dall@sente progettualita costituiscono

obiettivi operativi della Regione Campania

1. incrementare in termini numerici I'assistenza dahaie e domiciliare integrata, con
particolare riguardo all'assistenza domiciliaresdcondo e terzo livello, per i cittadini
ultrasessantacinquenni;
potenziare il sistema di offerta residenziale e isesidenziale nell’ambito delle cure
domiciliari ai soggetti non autosufficienti;
innalzare la qualita dei servizi erogati;
favorire la responsabilizzazione e partecipaziaieittadini’
implementare il sistema informativo regionale;
potenziare i servizi residenziali di prossimitareoveri di sollievo.

N

ogkw

Indicatori:

Si deve prevedere che ciascuna azienda sanitapprasenti la propria attivita
attraverso singolndicatori (indicatori di risorse, di risultato, di processiostruttura) al fine di
produrre una rapida fotografia dei risultati raggicconsiderando il rapporto tra lo stato iniziale
e I'incremento/miglioramento che l'azione realizgiroduce. Pertanto nell'azione di regia la
Regione Campania provvedera a definire con le &ngaiende gli indicatori territoriali
specifici.

Perl'indicatore di risorse occorre valutare non solo I'impiego di personagelidato
alle attivita di incremento delle cure domiciliama anche il rapporto fra risorse finanziarie
dedicate e numero di assistiti/ore erogate . lagder 'azienda sanitaria si puo anche misurare
la capacita di attivare risorse/fondi dedicati &tesna di cure domiciliari (finanziamenti
aggiuntivi, risorse derivanti da accordi con gliidéocali...).

Perindicatori di processosi possono intendere tutti quegli elementi cheseatono di
misurare il raggiungimento di un’efficiente configaione di modelli di presa in carico, |l
tempo medio di attivazione del servizio a favorgldetenti che ne fanno richiesta, il grado di
specializzazione in ogni singolo dipartimento/wlistrettuale della prestazione erogata.

Perindicatore di risultato, s’intende il tasso percentuale di utenti non suiftitcienti e
familiari raggiunti e presi in carico dai servizcsosanitari, che in tale contesto misuriamo
come incremento dell’'offerta distrettuale, prevédemente domiciliare da assicurare agli utenti.

Perindicatore di struttura, si intendono quelli riferiti ad un’azione di rganizzazione
del modello di erogazione, organizzazione del ge\territoriale.

! i servizi debbono accertare le aspettative eitwita dei pazienti; coinvolgere i pazienti neppri piani

di cura ed assistenza ed utilizzare, nel rispedtiodititti e delle liberta individuali, I'approccidella decisione
condivisa, richiedere il loro feedback, anche suvigi ed avviare conseguenti processi di migliozato (Piano
sanitario nazionale 2005-2008)
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Indicatore di risultato

incremento percentuale del 15% di utenti non adficgenti
assistiti in ass.domiciliafe

incremento numerico del 25% di valutazioni e rivahioni
multidimensionali per sogg. non autosufficienti sumero di
valutazioni multidimensionali

incremento del 25% della partecipazione dei M.MPQA.:S. alle
U.V.l. sul numero di sedute U.V.I.

copertura per il sistema informativo regionale 'détieno 1'80%

delle Aziende Sanitarie(decreti ministeriali 1 de2 17/12 /2008+

in applicazione della delibera di Giunta Regionalella
Campania del 31/12/2008 )

Incremento percentuale di almeno il 25% di case agarn
(MMG-PLS) sul numero complessivo di progetti permzati.

Indicatore di processo

Incremento percentuale del 15% di carte dei seadpitate dalle

aziende per le cure domiciliari e servizi distratt a favore di
soggetti non autosufficienti

14

Definizione per la totalita delle aziende sanitaliestrumenti pe
rilevare il grado di coinvolgimento dei familiari

Adozione di atti delibetéavi dedicati alla messa a regime (
sistema di cure territoriali per soggetti non sufticienti per
almeno il 50% delle aziende

Riduzione del tempo medio di attesa per la presa
carico/almeno il 25%

Rapporto fra utenti presi in carico e utenti intdigli attesat

diminuzione di almeno il 15%

100% di progetti personalizzatiinumero di utenti nr
autosufficienti in carico al sistema di cure dorhmci

no

Indicatore di struttura

Definizione di un modello organizzativo e gesti@per almeng
il 50% delle aziende

)

Sperimentazione di modelli gestionali innovativi giesa in
carico domiciliare per soggetti non autosufficigogr almeno |l
50% delle aziende.

Copertura del 100% delle aziende sanitarie di @ldinregia
dedicate alla rete territoriale assistenziale intem@& di non

autosufficienza

2

Per tale tipologia di indicatore occorrera progmaare gli indicatori definiti per ciascuna aziers#anitaria nell'ambito del Piano
d'Azione Obiettivo di servizio relativo all'indimare S06 e al dispositivo relativo al meccanisraellad premialita per attingere al fondo FAS.
Con atto di giunta n. 487/2010 é stato definiteriterio di riparto di tale fondo attribuito e ricosciuto alla Regione Campania per l'indicator
eS06 ed é stato inoltre definito il target in terimpercentuali che ciascuna azienda sanitaria dodabvra raggiungere al termine della
programmazione 2007-2013 per ottenere la restantens. di rpemialita
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Cronogramma

Nella fase operativa di attuazione della linea ptugale, bisogna considerare una fase
preparatoria a regia regionale che puo esserewji@ata a conclusione dei progetti CIPE a
valere sulle annualita precedenti. Al fine di faafe azioni di studio, ricerca, analisi e
monitoraggio, nonché messa a punto degli struneérathalisi e di valutazione e redazione dei
piani personalizzati, si richiedera a ciascunarataedi istituire gruppi tecnici di coordinamento
a cui destinare una quota dell'intero importo asatgnon superiore al 2% .

Di seguito si riportano le macroazioni suddivise feologie di azioni: azioni a regia
regionale, azioni realizzate dalle AA.SS.LL.

1. Azione a regia regionale
1.1 ricognizione dei modelli organizzativi aziaehdce dei risultati raggiunti per le cure
domiciliari ai soggetti anziani non autosufficienti
1.2 incontri informativi con i referenti azienddklle cure domiciliari;
1.3 definizione di indicatori aziendali;
1.4 monitoraggio e valutazione dell'impatto;
1.5 potenziamento dei sistemi informativi;
1.6 definizione degli standard minimi assistenziali

2 . Azione a regia aziendale
2.1 costituzione di un gruppo tecnico e di momigwio in ciascuna azienda sanitaria;
2.2 definizione percorsi assistenzial;
2.3 definizione, messa a punto di protoguiticedurali specifici di presa in carico
secondo i profili assistenziali;
2. 4.implementazione di strumenti di valutagonultidimensionale;
2.5 definizione e messa a puntordinsénti di valutazione del servizio e della qualita
2.6 elaborazione di carta dei servizi;
2.7.stabilizzazione del sistema di cuomtiliari;
2.8.stabilizzazione del sistema informatiegionale delle prestazioni;
2.9 monitoraggio delle azioni realizzate

Azioni
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2.1
2.2
2.3
2.4
2.5
2.6
2.7
2.8
2.9

Risultati Attesi

- Definizione di un modello univoco regionale di @es carico del soggetto non
autosufficiente, che dall’accesso unitario ai sgrsanitari e sociosanitari, attraverso
la valutazione multidimensionale e la redazionardprogetto personalizzato riceva
un offerta di servizi che risponda ai criteri dpappriatezza.

- Potenziare il sistema di offerta di cure domicil@er i soggetti non autosufficienti

- Disporre di un sistema integrato di monitoraggigioaale del fenomeno e delle
prestazioni erogate a favore dei soggetti non atfioenti rilevazione
epidemiologica che comprenda i diversi livelli agsnziali coinvolti;

- Disporre di una banca dati delle cure domiciliaseeniresidenziali, definita secondo
le indicazioni del Ministero della Salute

- Organizzare la continuita assistenziale, intertiaffdrta distrettuale, tra distretto e
strutture residenziali e semiresidenziali e trareig e ospedale.
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Linea progettuale 2

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 2:a Non Autosufficienza
2.1 Titolo:Assistenza a pazienti affetti da malattie neurologhe degenerative e invalidanti

Scheda di Progetto
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Durata: 18 mesi

Referente Settore 03 “Interventi a favore di fasce socidsaie particolarmente deboli”
Importo assegnato a valere sul FNS 2002.172.122

Obiettivi

In continuita con gli interventi di assistenza psip per le annualita 2007, 2008 e 2009,
volti prioritariamente all’assegnazione e gestidnausili alla comunicazioneda destinarsi per
I'assistenza territoriale integrata ai pazientettffda Malattie Neurologiche ad Interessamento
NeuroMuscolare (MNINM) progressive come la Sclerbaterale Amiotrofica (SLA) o le
distrofie muscolari, e sulla scorta delle indicazioisultanti dai lavori del Tavolo Tecnico
Regionale 2008 per la SLA, le Aziende possono pitese interventi finalizzati ai seguenti
obiettivi:

1. efficienza ed efficacia dell@rnitura degli ausili ai pazienti affetti da MNINM

2. percorsi dipresa in carico globale

3. miglioramento della qualita di vita dei pazienti{anizzaziong

Di seguito si riportano le azioni da attuare pascun obiettivo.

Per quanto riguarda farnitura ausili :

1. assegnazione di un comunicatore ad ogni pazientsi@uwstata diagnosticata la SLA
(sulla scorta degli indici di prevalenza medi detlalattia, si stima che ci siano circa
400 soggetti con SLA sull'intero territorio regideadi questi, circa 100 sono in carico
presso il sistema sanitario regionale e 70 dotati)

2. riduzione dei tempi intercorrenti tra I'accoglimentlell’istanza e I'assegnazione del
comunicatore, attualmente di circa 12 mesi

3. attivazione di un servizio di assistenza/aggiornameoftware a domicilio per 'utilizzo
continuativo ed efficace dei comunicatori

L’'implementazione dpercorsi di presa in carico “globale” del paziente con MNINM
puo prendere spunto dal modello proposto dal Tavetmico Regionale 2008 per la SLA.

Per tale finalita, le azioni da implementare sono:

1. appositi programmi di aggiornamento e formazionefutte le figure professionali
(MMG, PLS, personale delle strutture ambulatoriaispedaliere e specialistiche)
coinvolte nel percorso di presa in carico

2. protocolli d’'intesa per il potenziamento dei ractidra Centri di Riferimento regionali
per la diagnosi delle MNINM, centri di cura e ridlazione e servizi territorial

Le azioni per il miglioramento della qualita diaiumanizzaziong dei pazienti colpiti
da malattie neurologiche degenerative e invalidamfine, riguardano principalmente attivita di
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potenziamento della rete assistenziale sanitasiacm-sanitaria integrata a domicilio, sia per i
pazienti stessi che per le loro famiglie.

TEMPI DI ATTUAZIONE

Mesi

Azioni

1.aAssegnazione
comunicatori ai
nuovi pazienti
SLA

1.b Riduzione dei
tempi
assegnazione
comunicatore

1.c Attivazione
servizio di
assistenza
software

2.aProgrammi di
aggiornamento e
formazione

2.b Potenziamentd
raccordi Centri di
Riferimento e
realta territoriali

3. Potenziamento
rete assistenziale
sanitaria e socio-
sanitaria integrata

Criteri di riparto ed assegnazione del fondo

Acquisto/noleggio comunicatori e relativa assiséer€z1.000.000
Implementazione percorsi di presa in carico: € 622,00
Potenziamento rete assistenziale: € 500.000,00

Il riparto dei fondi avverra per in base ai seguenteri:
- 50% in rapporto allpopolazionepresente nel territorio dell’Azienda Sanitaria,;
- 50% sul numero di comunicatori erogati.

Indicatori

- N° pazienti con MNINM presi in carico dalla sistesanitario regionale;

- N° nuovi pazienti dotati di comunicatore;

- N° mesi intercorrenti tra accoglimento istanze gegaazione comunicatori;

- N° servizi di assistenza tecnica domiciliare agbih attivati;

- N° programmi di formazione/aggiornamento figurefpssionali;

- N° protocolli d’intesa/accordi/collaborazioni perrealizzazione di percorsi di presa
in carico globale;

- N° prestazioni domiciliari sanitarie e socio-sanéarogate per i pazienti MNINM
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Linea progettuale 2

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 2:a Non Autosufficienza
2.2 Titolo: Assistenza a pazienti affetti da demenza

Scheda di Progetto
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Durata: 12 mesi

Importo Vincolato : €. 2.172.122,00

Criteri_riparto: _I'importo da destinare alle singole AA.SS..LL. saigartito in base alla
popolazione anziana ultrasessantacinquenne resident

Localizzazione Aziende Sanitarie della Regione Campania

Contesto

La demenza costituisce una forma di non autoseffiza destinata a pesare sempre piu nel
nostro SSN, a causa della piu alta percentualezlaai (al 1° gennaio 2009 la percentuale di
popolazione ultrasessantacinquenne era del 20/i®dické di vecchiaia del 143%) e grandi
anziani e tende ad assorbire sempre piu risorsegueizi di carattere prevalentemente socio-
sanitario.

La complessita delle patologie, il grave impatttlestamiglie e la sostanziale mancanza di
strumenti terapeutici risolutivi fa emergere un aato notevole della domanda di servizi di
assistenza territoriale. Il territorio, quindi, segrimaria di assistenza e di governo dei percorsi
sanitari e sociosanitari, deve essere pronto aEgdiere la nuova domanda.

Anche nel campo delle demenze nel nostro Paesd diféerente sviluppo dei sistemi sanitari
regionali e di conseguenza risposte non omogeneenaesimi bisogni di salute con
conseguente rischio di inequita nell'attuale capartdei bisogni e di mancata erogazione dei
livelli essenziali di assistenza.

In Campania si stima che vi siano circa 60.000tutdfetti da demenza la cui assistenza grava
prevalentemente sulle famiglie a causa di un sistéinofferta non adeguato

In tale contesto la scelta regionale e utilizzarestj fondi, anche in continuita con le precedenti
progettazioni, per potenziare percorsi assisténdigoresa in carico del paziente affetto da
demenza, alternativi e complementari ai ricovepealieri inappropriati, lavorando a:

- la definizione dei percorsi assistenziali secongfili di cura,

- laformazione degli operatori coinvolti e dei faiauil dei pazienti

- I'implementazione della rete dei servizi territdirieon particolare riguardo ai servizi di

tipo semiresidenziale (vedi il punto 1 della préserogettualita);
- lattivazione di percorsi di prevenzione in sodpatrischio.

Lo scopo ultimo e avviare un processo che libsomse destinate alla rete ospedaliera, a favore
dello sviluppo dell'assistenza territoriale, andagorendo modelli di continuita assistenziale
tra ospedale e territorio.

Da un’analisi condotta dall'associazione A.l.Ms&z di Napoli
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Finalita del progetto

Ridisegnare un sistema di offerta territoriale ctemendo conto del modello Hub- and- Spoke,
preveda tutte le fasi dall’accesso, valutaziondindgone dei percorsi diagnostici e di cura ed
erogazione dei servizi.

Destinatari: cittadini affetti da demenza, persone con disturbgnitivi di varia natura,
vasculopatie cerebrali, ecc. e i loro familiari

La Regione Campania, pertanto, intende approfonutieeserie di aspetti critici fra i quali:
- i percorsi di collaborazione ed integrazione flieatfiori della rete di assistenza,
- 1 Centri Demenze (ex U.V.A));
- 1 M.M.G. che rappresenteranno spesso il primo puitaccesso al sistema dei servizi
territoriali e l'interfaccia ottimale con il paziene i familiari;
- i percorsi assistenziali;
- i familiari e le azioni di sostegno e di sollieviccaregiver

Grazie al progetto Cronos sono state attivate léalUdi Valutazione dell’Alzheimer su tutto il
territorio nazionale e I'erogazione gratuita deinfaci anticolinesterasici , fino a quel momento a
pagamento. In Regione Campania i centri attivatiosstati 90, individuati con la Delibera di
Giunta Regionale n. 347 del 15 marzo 2006, di Gundlle AA.SS.LL., 5 nelle Universita e 5 nelle
Aziende Ospedaliere.

La scelta caratterizzante della Regione Camparstai quella di inserire i pazienti affetti da
Alzheimer in una rete di protezione identificatdla rete dei servizi per gli anziani, che neceassit
di una competenza mista sociosanitaria.

Obiettivi Generali

- Costituire un “Comitato tecnico Scientifico Regada per le Demenze”;

- potenziare i centri di valutazione Alzheimer intesime Centri di valutazione Demenza-
Clinica della memoria, dedicati alla diagnosi e, alla prevenzione ed alla presa in
carico assistenziale di pazienti con disturbi ctgnche possono precedere l'insorgere di
una demenza conclamata;

- identificare e definire i percorsi diagnostici iade ai profili assistenziali;

- rafforzare la rete dei servizi territoriali, resndéali, semiresidenziali e domiciliari.

- rafforzare la formazione degli operatori;

- sostegno ai familiari anche attraverso ricoveri sdillievo ed interventi domiciliari
temporanei, valorizzando I'apporto del volontariato

Le macro azioni relative agli obiettivi definitiiso le seguenti :

1. La costituzione di unComitato Tecnico Scientifico Regionale per le Demeg’ costituito da
Universita, ASL e UVA Capofila per la definizioneidpercorsi diagnostico-terapeutici, con
compiti anche di analisi e valutazione dei dati eiomeno delle demenze, sui soggetti
coinvolti (attivi e passivi), sulle prestazioni gate, sui tempi di erogazione ed il monitoraggio
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dei percorsi assistenziali seguiti. Le AA.SS.LLestineranno una quota del proprio

finanziamento, pari al 1% dell'importo assegnatt® attivita di monitoraggio dei percorsi

assistenziali e della rete;

2. Per quanto riguarda thagnosi, valutazione e progettazionessendda demenza una malattia,

dovra essere innanzitutto salvaguardato pertddiito il diritto a ricevere una diagnosi almeno
sindromica il piu precocemente possibile tramitenaggior coinvolgimento del MMG.
Per ottenere una diagnosi della malattia il piucpce possibile, e per fare davvero
prevenzione, e indispensabile porre attenzionesddetti segnali d’allarme.
I MMG é responsabile della prima fase diagnostieha malattia e deve quindi essere sempre
piu in grado di diagnosticare o di sospettare &stipamente la presenza di una demenza., ma
anche di presa in carico del governo della diageest delle cure. All'insorgere dei primi
sintomi sospetti, € utile che il Medico di Medici@anerale (M.M.G.), in coordinamento con lo
specialista competente prescriva controlli clinematochimici e strumentali per individuare
possibili cause secondarie di demenza che possgnedire dopo adeguate terapie.

Al termine dell’ iter diagnostico sara possibildetfuare un’adeguata valutazione quantitativa

della compromissione cognitiva, funzionale e detlice di comorbilita. L'analisi dei pazienti

andra condotta in una logica multidimensionalefihalita della valutazione multidimensionale

e quella di:

a. definire di interventi assistenziali personalizzati

b. impostare programmi riabilitativi mirati a comperesa deficit del paziente o a elicitare
strategie atte a rinviare il piu possibile |la perdli autonomia che caratterizza le sindromi
demenziali in fase avanzata,

c. monitorare l'evoluzione del processo demenzialeertda conto che trattasi di
mantenimento e non guarigione, prendersi curaresobo curare, empowerment e non
delega;

d. evidenziare elementi utili alla ridefinizione e potiamento della rete di assistenza.

3. Per quanto riguarda ksposte terapeutiche assistenzialil'assistenza ai pazienti affetti da
demenza dovra fare particolare riferimento a quelh concomitanza di disturbi cognitivi ed
extracognitivi. L'approccio migliore consiste nefleevenzioneattuata mediante una periodica
valutazione e la tempestiva correzione dei fatiorischio. Inoltre occorre prevedere un’attivita
di studio e monitoraggio delle risposte terapewifirnite e correlarle al percorso assistenziale,
verificando I'appropriatezza .Dovra essere previstdimpostazione e gestione di attivita
riabilitative (cognitive motorie e di animazione)ramti a erodere i margini di handicap connesso
alla disabilita demenziale. L'approccio riabilitati dovra prevedere interventi e stimoli che,
considerando il rapporto tra grado di pressione iamble e caratteristiche qualitative della
risposta comportamentale, strutturano I'ambiesiedied interpersonale del paziente in modo da
promuovere un nuovo equilibrio adattativo mirantc@mpensare i deficit del paziente o a
elicitare strategie adattative atte a rinviardul possibile la perdita di autonomia che caratixriz
le sindromi demenziali in fase avanzata.

4. Dovranno poi essere garantitiservizi semiresidenziali che comprendono i centri diurni, ma
anchestrutture per ricoveri estivi e di sollievo sopudtib in quelle aree ancora caregtifine di
sostenere la politica di mantenimento degli anzaduproprio domicilio, in modo da alleggerire il
carico psicologico dei familiari del paziente deeeri:’ necessaria inoltre la sperimentazione di
un modello di collaborazione permanente tra MedicMedicina Generale, Distretto e ADI,
finalizzato a facilitare la presa in carico del ipate e della sua Famiglia nell’ambito di un
percorso di umanizzazione e continuita assisteszr il miglioramento della qualita della vita
della Persona demente e della sua famiglia atisaven “continuum clinico assistenziale” che
segua il paziente in tutti i luoghi di cura secontdsogni emergenti.
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5. attivita di aggiornamento e formazione per idioedi Medicina Generale e per gli operatori
socio sanitari a vario titolo coinvolti nella geste del paziente, che a loro volta debbono
diventare punti di riferimento ai quali la famiglgossa costantemente appoggiarsi man mano
che si pongono nuovi problemi e che consente dliongge la qualita della vita del paziente e
della famiglia che lo assiste.

6. Potenziare la rete delle strutture sociali ecs@mitarie ricoveri di sollievo temporaneo, intmti
temporanei sollievo e azioni per attivita di mugioto .

In particolare attraverso interventi concreti eatii si dovra provvedere a :

1. definire ed applicare protocolli procedurali traajtori della rete;

2. adottare procedure semplificate per I'accessaetadei servizi;

3. potenziare i Centri Diurni;

4. potenziare la rete di strutture per ricoveri estidi sollievo soprattutto in quelle aree

ancora carenti;

5. potenziare il sistema integrato di interventi eveeerdomiciliari, sostenendo una migliore
integrazione tra offerta sanitaria e supporto decidra competenze assistenziali e
potenzialita di diagnosi e di prevenzione;
favorire il modello Hub e Spoke per la presa inagr
definire protocolli per [I'applicazione dei percorsii umanizzazione e continuita
assistenziale;

8. adottare procedure semplificate ed unitarie pesssidenza farmaceutica, protesica
integrativa e medico legale;
9. attivazione di corsi di formazione per operatorV®, familiari;

No

Risultati attesi

Miglioramento dello stato funzionale (fisico, cotivo ed affettivo);
riduzione della comparsa di stress psicofisicocaetgiver;
riduzione della istituzionalizzazione;

riduzione ricorso al ricovero inappropriato;

riduzione della spesa sanitaria;

miglioramento della rete di assistenza;

incremento del numero di pazienti assistiti;

innalzamento delle competenze nella gestione @i darparte del caregiver formale e/o
informale;

9. innalzare il grado di soddisfacimento del pazientiel caregiver;
10.riduzione dei fenomeni di migraziosanitaria

N~ WNE

Indicatori:

- numero Centri Diurni per la Demenza, strutture n@veri estivi e di sollievo istituiti e/o
attivi;

- numero utenti inseriti;

- numero accordi interistituzionali;

- esistenza accordi/convenzioni formali con assocrazili volontariato per la realizzazione
delle attivita di cui sopra;

- numero piani di assistenza individualizzati;

- numero utenti in carico a domicilio nell'anno selar
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- numero protocolli e attivita formative per il penste di assistenza su come garantire una
corretta alimentazione e una corretta somminisirezdegli alimenti;

- numero pazienti seguiti;

- numero protocolli riabilitativi;

- numero schede dimissioni protette;

- numero sospette diagnosi MMG inviate al territorio;

- materiale informativo prodotto;

- numero partecipanti coinvolti;

- numero di percorsi formativi;

- numero U.V.A./centri di demenze.

Cronogramma e tempi di attuazione relativi alle maoo azioni definite
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Linea Progettuale 3

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 3

Percorsi assistenziali territoriali di presa inca per
soggetti in Stato Vegetativo (SV) e in Stato di vha
Coscienza (SMC): le Speciali Unita di Accoglienza
Permanente (SUAP) e l'assistenza domiciliare

Scheda di Progetto
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Durata: 18 mesi

Referente Progetto
Settore Fasce Deboli
Settore Assistenza Ospedaliera

Risorse Assegnateeuro 8.000.000,00

Criteri di riparto :

Le risorse sono assegnate per il 50% sull'inteovérd il 50% sull'intervento 2.

Il riparto avverra nella misura del 50% dell'immoeissegnato per le 7 aa.ss.ll. su base popolazione
per la quota destinata all'assistenza domicilidresstante 50% sara destinato alle aziende nelle
guali saranno realizzate due nuove SUAP.

Contesto

La Regione Campania nel rispetto delle indicazfomite dalla conferenza Stato-Regioni
“Accordo ai sensi dell’art. 4 del decreto legistati28 agosto 1997, n. 281, tra il Governo, le
Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzsmiée linee progettuali per I'utilizzo da parte
delle Regioni delle risorse vincolate ai sensi’ddlll, commi 34 e 34 bis, della legge 23 dicembre
1996, n. 662 per la realizzazione degli obiettivicdrattere prioritario e di rilievo nazionale per
I'anno 2009”ha programmato l'utilizzo dei fondi aslinazione vincolata riservati per I'azione “La
promozione di modelli organizzativi e assistenzdgi pazienti in stato vegetativo e di minima
coscienza nella fase di cronicita”, individuand@lgobiettivi I'organizzazione di percorsi integrat
di assistenza domiciliare e la attivazione di “Bestc assistenziali nelle SUAP (Speciali Unita di
Accoglienza Permanente), nell'ambito dei qualirevpde la istituzione delle SUAP . Il documento
tecnico approvato con delibera di giunta regionale995/2009 recava oltre ai dati di contesto
relativi a questo bisogno assistenziale, anchei idg#la presa in carico di tipo domiciliare, che q
si confermano.

Per procedere alla pianificazione delle attividacorre considerare che il recente decreto
commissariale n.49/2010 recante indirzzi e indwaziper il riassetto della rete ospedaliera e
territoriale, ha definito il fabbisogno per le dture residenziali definite SUAP pari a 232 pl.

In ottemperanza al richiamato decreto le AA.SS.hanno definito i piani attuativi per la
definizione della rete di assistenza territorialdidando le eventuali allocazioni delle strutture.

A compimento del percorso sopra descritto sarandividuate le strutture dove allocare le
SUAP, preferibilmente tra quelle che si renderadisponibili a seguito della riconversione dei
presidi ospedalieri.

Descrizione
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Le azioni che qui si sintendono definire sono inntowitda con la precedente
programmazione e tendono a potenziare il sistenddfeita per ridurre la ospedalita impropria e
I'invio extraregionale.

Il presente progetto si prefigge d'implementareeta territoriale di assistenza a tipologia di
pazienti descritta promuovendo I' integrazionsetvizi sanitari e sociali per I'assistenza attrage
il miglioramento e la diversificazione delle stur# sanitarie e il potenziamento del percorso di
assistenza domiciliare.

Target

| destinatari degli interventi sono soggetti int@tdi bassa responsivita (stato vegetativo o di
minima coscienza) con un quadro di totale non-aifticgenza, conseguente a danno cerebrale di
origine traumatica o di altra natura (emorragiaebeale, ipossia/anossia, encefalite), che ha
determinato una condizione di coma, piu 0 menorattot nella fase acuta ed a cui sono conseguite
disabilitd sensoriali, motorie, cognitive e companentali permanenti.

Obiettivi Generali

L’obiettivo prioritario da perseguire e il sostegdella permanenza della persona presso |l
domicilio, attraverso una valida integrazione tr&omuni e le ASL, individuando progetti di
“domiciliazione protetta”, ovvero di assistenza dailiare integrata di terzo livello, applicando
specifici protocolli di dimissione protetta dallewture al domicili dell'utente.

Questa tipologia di assistenza domiciliare rienelsistema territoriale di cure domiciliari,
pertanto e attivata a livello distrettuale e il ibe$to sanitario di riferimento si fara carico dinaare
tutte le risorse territoriali utili alla presa iareco globale.

Nella situazione di impossibilitd del rientro andoilio per la presenza di condizioni
sanitarie e di menomazioni non compatibili con diatenza attuabile a domicilio e per la
inadeguatezza della situazione ambientale ed edomonella famiglia del paziente si deve
predisporre l'accoglienza del paziente $1U.A.P. In tali strutture € inoltre da prevedere
un’accoglienza in modalita transitoria in relazi@due obiettivi:

1. monitorare evoluzioni tardive del quadro neurologin soggetti accolti al proprio
domicilio
2. favorire il "sollievo” transitorio per la famiglia.
La presente linea progettuale prevede pertanto :
* il mantenimento delle due struttUs®JAP programmate con la precedente annualita;

e programmazione di due nuove struttGtgAP;
* l'implementazione delle cure domiciliari dedicate.

Obiettivi Specifici

1. applicare le linee guida regionali per la curaassistenza dei soggetti in SV e in SMC,;
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N

o~

implementare, in tutte le Aziende Sanitarie Lpcakrcorsi, procedure e protocolli
condivisi di assistenza domiciliare integrata (ADIpspedaliera (ADO) attraverso appositi
Piani Personalizzati di Assistenza, d’intesa corfamiliari dei pazienti interessati,
coinvolgendo e valorizzando anche realta territodael terzo settore, del volontariato e
dell’associazionismo religioso;

favorire i protocolli condivisi di dimissione prdata;

alimentare con i dati il Registro Regionale dekesone in SV e in SMC;

implementare le strutture speciali distrettualadcoglienza permanente (SUAP) dei soggetti
in SV e SMC, gia programmate nella precedente prograzione;

monitorizzare gli outcome raggiunti in ADI/ADO e 8B, adeguando i loro requisiti
strutturali ed organizzativi in base alle conoseamediche ed agli avanzamenti tecnologici;
definire e standardizzare gli strumenti di monigwia: cartella clinica, report giornalieri.
alimentare i sistemi informativi, correlando le bha dati esistenti.

Azioni da Realizzare

©CoNoO~WNE

adozione linee guida in ogni aa.ss.ll. e applicgazidelle stesse
adozione di procedure di accesso e presa in cari@di/ado e suap
attivazione procedure e protocolli di assistenzadogsi;

protocolli di valutazione multidimensionale

piani personalizzati e presa in carico globale

attivazione rete cure domiciliari integrate: 3 mesi

definizione degli strumenti di monitoraggio (cal¢atliniche, report....)
applicazione protocolli di dimisisone protetta

monitoraggio e implementazione di banche dati/tegyis

10 implementazione strutture s.u.a.p.
11.monitoraggio outcome e esiti dei percorsi realizzat

Indicatori

Di struttura : numero di equipe interdisciplinari aziendalinfaho 1 per ogni ASL), numero di
équipes domiciliari

Di processo numero di piani personalizzati, protocolli di Mie&a e presa in carico globale (almeno
1 per ogni utente)

Di risultato : numero di pazienti assistiti (almeno il 75% dexgsistibili) e di realta associative
coinvolte (almeno il 70% delle associazioni)

Risultati Attesi

1.

No o

organizzazione equipe multidisciplinari aziendali

2. implementazione dei percorsi di ADI/ADO
3.
4. standardizzazione procedure di presa in caricoajgoattraverso specifici piani

implementazione delle SUAP gia realizzate
personalizzati di
assistenza

assistenza domiciliare al 75% dei cittadini ricleietd e risultati idonei.
definzione e stipula di protocolli di dimissioneofetta
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Cronoprogramma
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Linea Progettuale 4

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 4
Cure Palliative e terapia del dolore

Scheda di Progetto
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Durata del progetto: annuale

Referente:
Settore Fasce Deboli

Importo assegnato a valere sulla guota del fsr€ 10.860.610(importo vincolato)

Criteri di riparto: il finanziamento sara suddiviso alle 7 aa.sslbase alla popolazione residente,
raccomandando il vincolo del 20% sull'importo assdg da destinare ad interventi a favore dei
minori.

Contesto

L’Ambito d’intervento e costituito dalle 7 Aziend®anitarie Locali del territorio della
Regione Campania dove sono presenti persone atfattemalattie progressive in fase terminale
ovvero pazienti affetti da malattia progressivafdse avanzata, a rapida evoluzione e a prognosi
infausta, per i quali ogni terapia finalizzata alaarigione o alla stabilizzazione della patolagpa
e possibile né appropriata, con una aspettativééaldi norma valutata in sei mesi.

Attualmente in Regione Campania il numero di utehe fruiscono di cure domiciliari di
terzo livello, quindi anche di tipo palliativo, @mplessivamente di 3.646 come risulta dai dati
forniti dalle AA.SS.LL. nellambito di una rilevaane ad hoc condotta dal Settore competente per
I'anno 20009.

Questo valore risulta esiguo considerando gli stehdqualificanti definiti dalla
commissione LEA.

Inoltre attualmente in regione Campania e funziemam hospice finanziato con fondi della
legge 39/99.

Sono attive in ciascuna azienda sanitaria le retas$istenza ai malati terminali pur
presentando difformita di organizzazione.

Descrizione

Finalita del presente programma d'interventi etesmse ed implementare una rete
territoriale per la presa in carico domiciliareagérapia del dolore ai pazienti terminali oncotogi
non .

Come proposto dalla Commissione LEA con il docuiméMuova caratterizzazione delle
cure domiciliari e ospedalizzazione a domiciliog ture domiciliari ai malati terminali sono
collocate allinterno dei LEA Distrettuali con leguienti caratteristicfe

4 La “Nuova caratterizzazione dell’assistenza tefiagle domiciliare e degli interventi ospedalierdamicilio”(2006) articola le cure domiciliari in
tre tipi:1. Cure Domiciliari di tipo Prestazion&eCure Domiciliari Integrate di primo e secondelio;3. Cure Domiciliari Integrate di terzo livell
e Cure Domiciliari palliative per malati terminaliale modello organizzativo € alla base del docum&nnee di indirizzo per I'accesso alla rete
delle cure palliative, standard e profili professiti’,approvato con decreto del Commissario ad actadel 10.01.2011
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Le Cure Domiciliari Integrate di terzo livello e leute Domiciliari palliative per malati
terminali (che assorbono I'assistenza territoriale domialidvolta a pazienti nella fase terminale e
I'Ospedalizzazione Domiciliare - Cure Palliativejne caratterizzate da una risposta intensiva a
bisogni di elevata complessita erogata da una éginppossesso di specifiche competenze.
Consistono in interventi professionali rivolti a latache presentano bisogni con un elevato livello
di complessita in presenza di criticita specificiferite a:

- malati terminali (oncologici e non);

- malati portatori di malattie neurologiche degeneedprogressive in fase avanzata (SLA,
distrofia muscolare) - in coerenza con la linea aotosufficienza;

- pazienti con necessita di nutrizione artificialéeeale e parenterale;

- pazienti con necessita di supporto ventilatori@sivo;

- pazienti in stato vegetativo e stato di minima @rsa,

- fasi avanzate e complicate di malattie croniche.

Per i malati terminali € individuato un profilo gifeco di cure palliative che richiede
l'intervento di una équipe dedicata in cui € neageprevedere fra tutte le altre figure profesalon
specifiche anche quella del medico di medicina gdaeo pediatra di libera scelta, cosi come
indicato e definito dal documento “Linee di inda@ per I'accesso alla rete delle cure palliative,
standard e profili professionali”, contenente iusdgi di accesso alle strutture, la definizione de
profili professionali occorrenti e del relativo éiNo di complessita assistenziale, approvato con
decreto del Commissario ad acta n. 4 del 10.01.2011

L'Obiettivo della Regione Campania € duplice:

3. realizzare e portare a compimento la rete dei im@lahinali cosi come previsto dalla legge
39/99 e dalla legge 38/2010;

4. potenziare il sistema delle cure domiciliari diatipalliativo per malati terminali e non,
adulti e minori nellambito del sistema delle cal@miciliari integrate utilizzando specifiche
line guida sull'attivazione del percorso dalla faesegnalazione ed accesso all’erogazione
del servizio, come definito dalle “Linee guida” appate con il richiamato decreto
commissariale n. 4/2010.

L’intervento proposto si innesta all'interno di ulbgica programmatoria di organizzazione
di un modello di sistema integrato assistenziabsj come indicato nel D. Lgs. 450/98, convertito
con L. n.39/99 e nella DGRC n.4408/2001 e DGRC 208303, attraverso la promozione di un
modello diRete di Cure Palliative finalizzato a raggiungere la piena integrazioreimterventi
sanitari, sociosanitari e socioassistenziali, dtyta nellambito delle cure e assistenza
domiciliari. Tale modello assistenziale a rete émodello in grado di garantire livelli assistenzial
adeguati alle necessita e differenti a secondéeudellizione pil 0 meno rapida della malattia sia
per i malati terminali sia per le famiglie.

La proposta formulata ha come finalita il coinvalginto essenziale di tutti gli attori
dell'assistenza ai malati terminali:
- 1 pazienti, famiglie e loro Associazioni
- 1 MMG e pediatri di libera scelta,
- hospice e centri residenziali per minori,
- ambulatori,
- ospedale
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E’ essenziale, infatti, perché questo modello fanizi che essi comunichino tra loro,
coordinando le proprie azioni in modo da non sopoag o lasciare dei vuoti nella continuita
dell'assistenza, tutelando la garanzia di una omegejualita ed accessibilita dell’assistenza.

Obiettivo

L’ obiettivo principale e garantire un’'omogeneital gerritorio regionale della rete per le
cure palliative attraverso un’integrazione dei sgrdistrettuali ed ospedalieri, sanitari, socio-
sanitari e sociali che consenta, in collaboraziona le Associazione dei pazienti e dei loro
Familiari, la presa in carico globale del pazieatgaverso un percorso di tutela della salute e
dell'assistenza prevedendo almeno il 20% dellersis alle cure palliative pediatriche.

Con tale programma, si intende dare piena attuazioquanto definito dalla legge 38/2010
“Disposizioni per garantire I'accesso alle curdipale e alla terapia del dolore” : reti di aseista
territoriale in cui i singoli nodi della rete fosgano adeguate e appropriate riposte al bisogno
espresso dal paziente terminale. Con I'AccordooSRa&gioni del 16 dicembre 2010, recante “Le
linee guida per la promozione, lo sviluppo e il mbpamento degli interventi regionali nell'ambito
della rete di cure palliative e della rete di témagel dolore” e sottolineata l'importanza della
creazione di una reale rete assistenziale nelle gquadi della rete (hospice, assistenza domrei)ia
ospedale) siano adeguatamente sviluppati e soppoaftassano colloquiare tra loro grazie ad una
regia centralizzata a livello regionale. Inoltre] nispetto dell'art. 3 della legge 38/2010, I' At
prevede il coordinamento regionale ed aziendalégpeate di cure palliative e terapia del dolore.

L’obiettivo del programma di cure palliative € maghre la qualita della vita di persone non
autosufficienti o a rischio di perdita dell'autdstienza, favorendo il mantenimento delle capacita
residue, sostenendo gli interventi domiciliari esdpporto alla domiciliarita.

Obiettivi Specifici

13)potenziare la rete territoriale per la presa incoeglobale del paziente adulto e minore,
attraverso l'attivazione dell'équipe multidisciplia, a livello distrettuale

14)ridefinire la rete delle cure palliative per ad@tminori;

15)implementare un modello organizzativo integrato qiteveda la centralitd dei centri
specialistici di erogazione delle prestazioni quilbspice o il centro residenziale di cure
palliative per minori, centri erogatori di cure daitiari;

16)favorire l'incremento numero di posti letto in $tuwe residenziali hospice per adulti e
minori con particolare riguardo alle strutture plidite, utilizzando la riconversione dei
presidi -come da piano ospedaliero;

17)definizione di percorsi strutturali di integraziodegli attori della rete di cure palliative

18)favorire la terapia del dolore;

19)definire strumenti univoci di valutazione dei casi;

20)definire strumenti di monitoraggio delle prestazioaport, schede, anche in coerenza con le
indicazioni della legge 38/2010;

21)favorire I'applicazione di protocolli di dimissioraspedaliere tempestive ed assicurare la
continuita assistenziale mediante lo strumentadelimissione protetta” ;

22)definizione dei percorsi assistenziali;

23)implementazione dei Sistemi Informativi, prevedentdo correlazione fra i sistemi
informativi gia esistenti e quelli in via di deimone;

24) attivare percorsi formativi e/o di aggiornamenéo b personale.
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Tempi di attuazione

(cronoprogramma)
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
11
12

Risultati Attesi

| risultati attesi al termine del progetto:

Potenziamento della rete assistenziale territopgatda terapia del dolore piu capillare;
Adeguato ed appropriato sistema di offerta di @omiciliari rispetto al fabbisogno del
paziente adulto e pediatrico;

Maggiore integrazione tra i vari attori coinvolgmpgarantire la continuita assistenziale degli
interventi;

Maggiore qualita ed accessibilita dell'assistenza;

Acquisizione di maggiore competenze umane e prafiesk da parte degli operatori
riguardante cure palliative e terapia del dolore;

Facilitazione all'uso del farmaco oppiaceo.

Indicatori

Gli indicatori riportati saranno utilizzati per migsre l'incremento dell'offerta e

linnalzamento della qualita del servizio; pertanmno raffrontati con i risultati raggiunti con le
progettualita precedenti dall'U.O della MedicindDelore e Cure Palliative

Gli Indicatori che consentono la misurazione dsiltati attesi sono:

numero di équipes territoriali di Terapia del delerCure palliative;

numeri di utenti presi in carico;

numero annuo di giornate di cure palliative erogatiomicilio per malati deceduti a causa
di tumore (ISTAT ICD9 cod. 140-208) ifinalzamento del valore standard attualmente
raggiunto);

numero istanze apertura hospice;

numero posti letto disponibili;

numero dei progetti personalizzati, cartelle clicscheda di report giornaliera e scheda di
report riassuntiva pari al n. di pz presi n carico

numero di piani formativi realizzati;

numero di operatori formati;
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n. di giornate effettive di assistenza /Giornat€dia,

n. di accessi distinti per operatori/giornate eifetdi assistenza;

tipologia di prestazione distinta per operatoreafuae effettive di assistenza;

numero di protocolli di dimissioni protette /numeticutenti dimessi;

numero ricettari per oppiacei almeno uno per medico prescrittore (ai sensi della
L.405/2001);

incremento del consumo di oppiaceiameno il 50% rispetto agli attuali valori registia
applicazione di appositi strumenti miranti a vatatala soddisfazione del
servizio/diminuzione del disagio globale del maleioninale.
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Linea Progettuale 5

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 5
Interventi per le biobanche di materiale

umano

Scheda di Progetto
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Durata del progetto: annuale

Referente:
A.O.R.N. Santobono - Pausillipon

Importo assegnato a valere sulla quota del fsf€ 1.091.491,64 (importo vincolato)

PROGETTO BANCA SCO REGIONE CAMPANIA

Come gia proposto e concordato nellambito dellan@ussione Salute, il finanziamento attribuito
agli interventi relativi al potenziamento delle Bamnche di Sangue Cordonale dovrebbe
corrispondere a circa i due terzi del finanziamegltibale previsto per gli interventi relativi alle
Biobanche di materiale umano. Tale ripartizioneativata dalla presenza sul territorio nazionale di
17 Banche attive e dalla necessita di incrementatevita di raccolta e conservazione del sangue
cordonale ad uso trapiantologico per far fronte'aathento del fabbisogno nazionale e
internazionale in questo settore terapeutico.

Obiettivi generali

Si ripropongono i seguenti obiettivi generali, dargeguire in uno specifico progetto relativo

all'attivita delle banche di sangue cordonale,iré fdi incrementare il numero delle unita bancate

effettivamente disponibili all'uso trapiantologi@della garanzia dei livelli di qualita e sicurazz

previsti dalle disposizioni normative nazionali eonwnitarie vigenti e dagli standard

internazionalmente accettati

1) estensione dell'attivita di raccolta presso un nunpgogressivamente crescente di punti nascita
del territorio nazionale in relazione alla prograamone regionale, nonché alla garanzia di un
adeguato livello di formazione degli operatori atidsdla raccolta nei punti nascita;

2) estensione dei tempi di ricezione delle unita coatioraccolte da parte della Banca finalizzato
ad eliminare le limitazioni orarie e giornalierdldelonazione;

3) applicazione dei requisiti di qualita e sicurezzavysti dalle disposizioni normative vigenti e
degli standard tecnici ed operativi condivisi alldrno della rete delle banche;

4) incremento dell'inventario nazionale delle unitadmmali conservate.

Obiettivi specifici

Per il conseguimento degli obiettivi generali sojidicati, nella tabella che segue sono definiti gl
obiettivi specifici, i tempi di attuazione e gli dicatori per la misurazione del grado di
conseguimento degli stessi.
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Obiettivi generali

Obiettivi specifici

Tempi previsti

Indicatori

estensione dell’attivita
di raccolta presso un
numero
progressivamente
crescente di punti
nascita del territorio
nazionale, in relazione
alla programmazione
regionale, nonché alla
garanzia di un
adeguato livello di
formazione degli
operatori addetti alla
raccolta *

. In Regione Campania
sono presenti 54 punti
nascita con parti > a
500/anno; gia attivati 15
centri

. mantenimento della rete
di trasporto

. Garantire la formazione ed
il mantenimento delle
competenze del personale
addetto alla raccolta

. Incentivare il personale
dei punti nascita alla
raccolta solidale

12 mesi a regime
dall’erogazione del
finanziamento

Mantenimento dei punti nascita regionali

attivati

+ 800 unita raccolte /anno

a cura della Banca saranno realizzati 2 corsi
di aggiornamento per anno per il personale
addetto alla raccolta e corsi di formazione
specifici per i Centri neo reclutati.

Incentivo di 20€/sacca bancata al personale

punti nascita

ampliamento dei tempi di

. Apertura delle Banche

> 200 unita raccolte/parti effettuati nei festivi

ticezione  delle  unita cordonali dal lunedi al 12 mesi a regime
cordonali raccolte da parte sabato (incentivi x festivi); | dall'erogazione del
delle Banche, finalizzato finanziamento —
alla eliminazione delle | « Ricezione delle unita > di almeno 1 unita (1 tecnico)
limitazioni orarie e cordonali raccolte h 24;
giornaliere della donazione
. ampliamento personale
ampliamento e aggiornamento della rete
informatica che consente sia la gestione
. personale della Banca L . S
delle unita bancate che gli allarmi dei
contenitori freddi (congelatori, criobiologici)
. ampliamento e revisione
della rete informatica
interna con software di
gestione degli allarmi a
distanza (percorso
criobiologia)
Realizzazione degli richiesta di application per accreditamento
Applicazione dei requisiti di | adeguamenti 18 mesi a regime internazionale FACT-NETCORD
qualita e sicurezza previsti 1. strutturali: dall’erogazione del

dalle disposizioni normative
vigenti e degli standard
tecnici ed operativi
condivisi all'interno della
rete delle banche

ristrutturazione del
laboratorio di
criobiologia e
definizione di nuovi
percorsi esclusivi per
addetti ai lavori

»  completamento
arredo e facilities per
il laboratorio classe
D,

2. tecnologici:
adeguamento
strumentali per Centri
di Raccolta

3. organizzativi: acquisto

finanziamento — verifica da
effettuare entro dicembre

2010

incremento stoccaggio 250 unita/anno

adeguamento dei punti nascita

effettivamente operativi ai requisiti FACT

indice sacche erogate/sacche raccolte
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sacche per punti
nascita, finalizzati al
conseguimento
dell’'accreditamento
internazionale FACT-

NETCORD
incremento dell'inventario sulla base dell’'obiettivo Definizione del piano: . presentazione del piano triennale 2010-2011
nazionale delle unita nazionale per il triennio 2009- gennaio 2010
cordonali conservate 2011 di un incremento Conseguimento  obiettivo « > medio 250 unita bancate per anno sulla
; : ) . inventario nazionale: . ;
dell'inventario nazionale di dicembre 2011 base del piano concordato azienda-
12.000 unita bancate si regione e a partire dalla media dei dati
definisce I'incremento  della dell’'ultimo triennio

Banca Regionale in 250 unita
bancate mediamente per anno
per un totale complessivo di 750
unita

*Tale obiettivo € da ritenere applicabile anche geelle regioni nelle quali non & presente una
Banca di sangue cordonale, in tale condizione 0P4@lel finanziamento deve essere utilizzato per
la realizzazione di tale obiettivo.

** | e Regioni, in relazione alla propria programnae, provvedono: a) a definire con specifici
atti i punti nascita da attivare; b) attraversorogsi Organismi tecnici coordina gli accordi tra
Banche e punti nascita e le relative modalita dpeya
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Linea Progettuale 5

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 5
Interventi per le biobanche di materiale

umano

Scheda di Progetto
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Progetto Biobanche Oncologiche per la Conservaziorelo Studio di Materiale Oncologico

GENERALITA’

REGIONE PROPONENTE Regione Campania

LINEA PROGETTUALE Interventi per le Biobanche di materiale umano
TITOLO DEL PROGETTO “Biobanche Oncologiche per la conservazione eudistdi

materiale oncologico”
DURATA DEL PROGETTO 12 mesi dall’erogazione del finanziamento
REFERENTE Prof. Gerardo Botti - Direttore S. C. Anatomiddbagica e
Citopatologia ITN Fondazione G. Pascale Napoli

Risorse Assegnate: € 537.600,36

IL PROGETTO

CONTESTO

Gli imponenti sviluppi della biologia molecolare gheultimi anni, hanno fornito un contributo
inestimabile nella lotta contro il cancro, sia pettendo lidentificazione dei meccanismi
molecolari coinvolti, sia consentendo lo svilupposttumenti diagnostici piu sensibili di nuovi
farmaci che, interferendo con specifici meccanismlecolari, risultano spesso piu efficaci e meno
tossici. Nonostante tutti i progressi recenti, $5aancora lontani dall’aver acquisito una conoscenza
totale delle problematiche legate ai meccanisnsivduppo e di crescita delle cellule neoplastiche.
Nasce da qui la necessita di stabilire vaste réectlcampioni biologici di tessuto, acidi nuclegci
dati clinici di pazienti oncologici, che offrireble una risorsa inestimabile per incrementare le
possibilita di comprendere e combattere il canéreal proposito, € di fondamentale importanza la
costituzione di una rete nazionale di biobanchgawizzata su base regionale che permetta uno
scambio di tessuti e di informazioni ad essi calteg

Processi standardizzati e controllati di raccolejorazione, immagazzinamento, fornitura di
campioni con allegati dati clinico-strumentali, sah“valore aggiunto” che le Banche Biologiche
possono offrire alla Ricerca Scientifica. Per lanptessita organizzativa tecnico-scientifica ed
etico-legale, la Biobanca costituisce un vero eppoo Progetto che richiede tempi e fasi di
attuazione diversi e vede impegnate numerose miofedita, operanti in particolare nei Servizi di
Anatomia Patologica, come quello della Fondaziond>&cale, che puo rappresentare il modello
operativo per I'lstituzione di una Rete Regionadelidata . In detta Fondazione, da alcuni anni sono
state elaborate procedure operative standardifP&&), riguardanti la gestione dei campioni e
delle informazioni ad essi correlate, nonché PQOStive ai prelievi specifici per tipologia di
tumore. In questa realta operativa risulta giareygto dal CEI il modello di Consenso Informato
per il paziente-donatore, nonché un regolamentta d&lobanca IstituzionaleBBINTNapoli),
relativo alla raccolta ed alla conservazione dianale biologico umano a scopo di Ricerca
Scientifica. La Biobanca Istituzionale della Foridae Pascale € membro della Rete Nazionale
delle Biobanche Oncologiche RIBBO, finanziata dahistero della Salute e ha partecipato alla
fase preparatoria come partner, dell'infrastrutt@aropea delle Biobanche e delle risorse
biomolecolari BBMRI). Detta Biobanca, infine, rappresenta il principat®ra di un Progetto
strategico della Fondazione Pascale, finanziatoi ¢ondi della Ricerca Corrente e finalizzato alla
realizzazione di una Rete Regionale di Biobancksutali Oncologiche, con I'obiettivo di trasferire
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e rendere omogenei sul territorio regionale i ppak aspetti organizzativi e gestionali delle
Biobanche stesse, nonché le procedure finalizziatéoeo attivazione.

DESCRIZIONE
Le Biobanche , anche se di grande valore e tratBzipresentano una vasta gamma di
problematiche e normative:

- frammentazione della Ricerca,;

- presenza di regole di accesso diverse;
- mancanza di standard comuni di riferimento.

Spesso, a causa di tali problematiche, non poseesere utilizzati nello stesso Studio campioni
provenienti da diverse Biobanche, elemento indisgeie per raggiungere una adeguata
significativita statistica e per affrontare unaedstinata linea di Ricerca. A causa di cio € poksibi
assistere a: duplicazione di progetti simili, sprecenergie e di risorse con la relativa diffieodti
mettere a punto un politica di finanziamenti a loirtgrmine e di ampio respiro. Sul territorio
nazionale sono gia operanti alcune Biobanche

Oncologiche, come quella affidata alla S.C. di Anai Patologica della Fondazione G. Pascale di
Napoli, ma l'obiettivo € quello di creare una retiecentri qualificati selezionati, in grado di
conservare un elevato numero di campioni in moadmndstrdizzato e di renderli disponibili per
Ricerca e Diagnostica, secondo modalita unifornmdoadivise. Ecco perché ci si propone di
organizzare, anche sul territorio regionale, RKatidi di biobancaggio di materiale oncologico pei fi

di Ricerca, da implementare con interventi condidigipo gestionale e formativo.

OBIETTIVI
Generali
a) Regolamentare le modalita di raccolta e consermazidi cellule e campioni tumorali,
laddove possibile, anche della controparte deutesani, a scopo di Diagnosi e di Ricerca.

b) Definire gli elementi della rete in numero non suge a 5-6 unitd, verificando che
ciascuno di essi operi secondo criteri standartlizzia in tema di acquisizione e rilascio di
campioni, che di qualita, sicurezza e tracciabilitaquelle realta in cui sono presenti degli
archivi o delle collezioni di materiale oncologi¢eedi definizioni), ma non delle vere e
proprie Biobanche Oncologiche, devono essere esknémte previsti accordi e/o
convenzioni con una Biobanca, gia operativa, pelgéstione ed il trasferimento dei
campioni.

c) Definire un sistema di governance della Rete clévidui come competente Autorithy, il
Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali e Regioni, in modo analogo a quanto
avviene per le Biobanche terapeutiche.

Specifici

a) Definizione di linee guida per normare requisitnggrali (rispetto di normative e regole
etiche e responsabilita nella gestione) e di proeder la raccolta, conservazione e
distribuzione dei campioni a livello locale, nazm ed internazionale. Definizione dei
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sistemi di gestione, e trasferimento dei dati, i@ndei sistemi di validazione e protezione
dei dati stessi.

b) Censimento dell'offerta attuale dei servizi; rivaekento ed identificazione (tipologia,
modalita di conservazione) dei campioni conservalle Biobanche; definizione di
condizioni di carattere generale richieste petiftizione di una banca tissutale, definizione
di linee guida per normare requisiti specifici @mrale, locali, attrezzature, gestione della
documentazione informatica, funzioni di servizio,

preparazione dei campioni, accesso dei deposi€emitro di Risorse Biologiche- CRB,
conservazione, catalogo dei campioni disponibilstribuzione). Utilizzo del materiale
biologico e dei dati connessi ai campioni, mediamteprocesso di centralizzazione che
preveda sia approfondimenti di tipo tecnico-sciert che etico-legale.

c) Armonizzazione delle normative e le linee guidastesiti in materia, elaborazione di un
sistema di CRB Regionali o di piu regioni, collegatrete tra loro e con realta simili extra
regionali e connessi strutturalmente nel Sistenmat&# Regionale.

d) Nelle realta ove esistoramimal facilities Biobanca Tumori Chimerici.

Custodire campioni di tumore, congelati e/o panatii indotti in modelli animali (tumori
ortotopici e/o eterotopici trapiantati), per poteffettuare ulteriori Studi Sperimentali
(preclinici) utili al miglioramento delle terapiencologiche, attraverso soprattutto evidenze
epigenetiche del microambiente tumorale, anche iodeti animali geneticamente
modificati.

TEMPI DI ATTUAZIONE _ (come da cronoprogramma proposto) vedi allegato

INDICATORI
Indicatori di struttura: Applicazione di requisiti minimi strutturali, teclogici ed organizzativi in
termini di personale, locali ed attrezzature.
Indicatori di processo: Catalogo dei servizi offerti, numero e tipologia dampioni conservati,
definizione di un codice etico - manuale della gaaklaborazione di procedure specifiche, scritte
per:

- Armonizzazione delle procedure di informativa aipate, raccolta del consenso e del

prelievo;

- Attivita di servizio (preparazione e distribuziotienateriale a Ricercatori Interni ed Esterni
all’lstituzione);

- Attivita di inserimento della Biobanca nell’ambitei Network Nazionali, Europei ed
Internazionali.

Indicatori di risultato: Realizzazione di un documento di proposta di gcuece sulla base delle
normative e delle linee guida della Comunita Eeeopsistenti in materia, fattibilita per la messa i
rete di campioni e dati; programma di controllteaso finalizzato alla verifica della qualita dei
campioni conservati.
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RISULTATI ATTESI
1. ldentificazione di Centri di Ricerca Biologica atterso il censimento delle Strutture gia
operative;

2. Definizione requisiti minimi uniformi per il ricascimento delle Biobanche Oncologiche;

3. Definizione di un sistema di governance di CentRigorse Biologiche Regionali o di piu
Regioni, collegati in rete tra loro e con realtaiiiextra regionali e connessi
strutturalmente nel Sistema Sanitario Regionale.

ATTIVITA FORMATIVA

Come gia previsto nel piano formativo aziendale12@glla Fondazione G. Pascale, I'Unita di
Anatomia Patologica, referente di questo Proggitopone un Corso annuale di Formazione
Teorico/Pratico sulla gestione di una Biobancautee Oncologica. Tale Corso e riservato a n° 40
discenti, Medici e Biologi, per un totale di n° 6fe, articolato in una parte teorica di n° 20 aye c
lezioni frontali ed in una parte teorico-praticall‘sampo”, diretta a gruppi di 8 discenti per una
durata di n°40 ore. L'obiettivo per i discenti @etlo di acquisire informazioni necessarie,
finalizzate all’organizzazione strutturale e gesdil® di una Biobanca Oncologica, con le relative
problematiche di natura tecnica, etica e medicaleg

DEFINIZIONI

Archivio Diagnostico:

L’insieme delleinclusioni in paraffina archiviate nei Servizi dinAtomia Patologica, a scopo

diagnostico Le inclusioni in paraffina, quando corredate dii @éihico-strumentali e utilizzate per

scopo di Ricerca, costituiscono uBanca di Tessuti “paraffinati”.

Collezione di tessuti

Raccolta temporanea di campioni tessutali, di tedsaschi conservati in congelatori, o di tessuti

inclusi in paraffina, conservati in appositi armaguesto tipo di raccolta dovrebbe essere limaéta

tempo necessario per lo svolgimento di un Proggtientifico, formulato da un Ricercatore, che

dovrebbe essere il “custode” dello specifico biamnate conservato. Questa modalita di

“collezionare” i campioni tissutali puo essere “moraneamente” valida, qualora i campioni

provengano da una Biobanca certificata. Detta fitdddemporanea” di conservazione dei

campioni, se gestita in modo autonomo, al di fdotana rete di Biobanche, appare deprecabile dal

punto di

vista etico, in quanto contrasta con i principitgesli, di qualita e di eticita che caratterizzgrer

principio una Banca dei Tessuti.

Banca dei tessuti:

Il termine “Banca” sottolinea che le caratteriséictli questo tipo di raccolta, conservazione ed

utilizzo di tessuti umani, sono vicine a quelleat®e alla gestione di cassette di sicurezza daimi

all'interno di un Istituto di credito:

- Prevede un contratto con il paziente/donatore\adtss il Consenso Informato, approvato dal
Comitato Etico Indipendente, in cui sono contenglagide regole relative al deposito ed alla
conservazione del materiale stesso, alle sue nmaddli impiego ed alla possibilita di
interrompere in qualsiasi momento la disponibgit@onsenso stesso del paziente/donatore.
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Linea Progettuale 6

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 6
La Sanita Penitenziaria

Scheda di Progetto
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Linea progettuale n. 6 : La sanita penitenziaria

Titolo del progetto
TUTELA DELLA SALUTE IN CARCERE: AZIONI MIRATE ALLE DONNE DETENUTE,
Al MINORI, AGLI INTERNATI — INFORMATIZZAZIONE DEI SERVIZI

E’ confermato il contenuto del progetto approvaio @ DGRC n. 995/2009 in merito alle
seguenti azioni :
1: la tutela delle detenute sottoposte a provvedinpenali e della loro prole;
2: la salute mentale;
3: la salute dei minori, con la prosecuzione datkévita in esse descritte. Con il finanziamento
dell'anno 2010 é prevista l'attivazione di comunitéonee ad ospitare minori e giovani adulti
sottoposti a provvedimenti dell’Autorita Giudiziarex art. 22 DPR 448/1988, come da scheda di
progetto allegata;
4: sistema informativo - La cartella sanitaria mf@atizzata in carcere. Per detta azione le ativit
previste saranno rimodulate alla luce delle moldiintervenute con le indicazioni scaturenti dal
documento approvato in sede di Conferenza Unifica@ata 26.11.2009 (rep. 83/CU) al quale si
rinvia.

Monitoragqio e Valutazione delle Azioni

Le attivita di valutazione saranno condotte dals@watorio Regionale per la Sanita
Penitenziaria e si inseriscono in un percorso @parazione all'accreditamento istituzionale dei
Presidi Sanitari Penitenziari.

Esse garantiscono la qualita acquisita attravensovalutazione continua e permanente dei
servizi e delle prestazioni rese ai clienti inteed esterni e attraverso un rilevamento delle
percezioni dei clienti esterni.

Prodotti del monitoraggio e della supervisone:
- rapporti periodici, almeno trimestrali

Prodotti delle valutazioni:
- ogni valutazione produrra rapporti specifici

Piano Economico Finanziario

L’intero progetto si avvale di un finanziamento qaessivo di Euro 13.512.130,75 cosi
suddiviso:

1. € 3.000.000,00 per il finanziamento delle attivitdi cui all’Azione 1;

2. € 2.916.000,00 per il finanziamento delle attivitdi cui all’Azione 2;

3. €4.096.131,00 per il finanziamento delle attivitdi cui all’Azione 3;

4. € 3.500.000,00 per il finanziamento delle attivitdi cui all’Azione 4.
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Allegato alla linea progettuale 6

Progetto: attivazione o implementazione, in rete gole strutture territoriali gia esistenti, di
comunita idonee ad ospitare minori e giovani aduit (fino a 21 anni) sottoposti a
provvedimenti dell’Autorita Giudiziaria ex art. 22 DPR 448/1988

Obiettivo del progetto:
Finanziamento di un progetto regionale per la ¢og&z di una o piu comunita in grado di
accogliere i destinatari dell'intervento.

Riferimenti normativi:

DPCM 1.04.2008 — trasferimento al SSN delle funizio materia di sanita penitenziaria

DPR 448/1988 — Approvazione delle disposizioni pubcesso penale a carico di imputati
minorenni

Accordo, ai sensi dell’art. 9 del D.Lgs. 281/97, Bocumento “Linee di indirizzo per I'assistenza
ai minori sottoposti a provvedimento dell’Autori@&udiziaria” (rep. N. 82/CU del 26.11.2009)

Azioni propedeutiche:

- definizione del fabbisogno, su base regionale ndehero di posti in comunita necessari al
collocamento di minori sottoposti a provvedimetell’Autorita Giudiziaria ex art. 22 DPR
448/1988;

- ricognizione delle strutture territoriali gia egisti, sia pubbliche che private, idonee ad
accogliere i destinatari dell’intervento;

- per le comunita private, verifica del possesso dequisiti richiesti ai fini
dell'accreditamento previsto dalla normativa naalere regionale.

Destinatari dell'intervento:

- minori e giovani adulti (fino a 21 anni) sottofias provvedimenti dell’Autorita Giudiziaria ex art
22 DPR 448/1988 di cui parte in situazione di disagio psichicawg o in fase acuta, caratterizzata
da psicopatologia rilevante, grave disagio psidazienale, grave disturbo del comportamento e
precarieta del supporto familiare.

Caratteristiche di almeno una delle strutture finanziabili:

Comunita terapeutica in grado di garantire un \rgeto terapeutico riabilitativo personalizzato e
continuativo, costantemente monitorato da una equiplti professionale, integrato con i diversi
servizi responsabili per il minore e con il coingiohento della famiglia laddove possibile.

S Art. 22 - Collocamento in comunita

1. Con il provvedimento che dispone il collocamento in comunita il giudice ordina che il minorenne sia affidato a una
comunita pubblica o autorizzata, imponendo eventuali specifiche prescrizioni inerenti alle attivita di studio o di lavoro
ovvero ad altre attivita utili per la sua educazione.

2. Il responsabile della comunita collabora con i servizi previsti dall’articolo 19 comma 3.

3. Si applicano le disposizioni dell’articolo 21 commi 2 e 4.

4. Nel caso di gravi e ripetute violazioni delle prescrizioni imposte o di allontanamento ingiustificato dalla comunita, il
giudice puo disporre la misura della custodia cautelare, per un tempo non superiore a un mese, qualora si proceda per
un delitto per il quale & prevista la pena della reclusione non inferiore nel massimo a cinque anni.
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Linea Progettuale 7

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 7

L'Attivita motoria per la prevenzione delle malattcroniche e per |l
mantenimento dell'efficienza fisica nell'anziano.

Scheda di Progetto
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Durata del progetto:
annuale

Referente:
Settore Fasce Deboli

Importo assegnato a valere sulla guota del fsreuro 2.000.000,00

Criteri_di riparto: L'importo assegnato verra ripartito alle 7 aziesdaitarie locali in base alla
popolazione anziana ultrasessantacinquenne resident

Contesto

Il contesto territoriale entro cui deve sviluppajgesto programma di attivita € quello di seguito
rappresentato dalla tabella che ci offre una fabgr della presenza di anziani
ultrasessantacinquenni in regione Campania suddpges AA.SS.LL. Il dato maggiormente
significativo e l'indice di vecchiaia della popdlaze anziana sullintera popolazione residente
nell'’ASL; tale indice mostra in prospettiva quane i territori in cui potenzialmente sviluppane u
modello di assistenza basato sulla prevenzioneridehi derivanti da errati stili di vita nella
popolazione anziana.

incid % TNCIO 7o
popol.
I
- indice po_p anziana
ASL pop anziana .. anziana

vecchiaia su tot
sul tot R
ASL Campani
AVELLINO 86.401 139% 20% 9%
BENEVENTO 60.185 148% 219% 7 4
CASERTA 133.443 85% 15% 1426
NAPOLI 1 CENTRO 183.267 111% 18% 20994
NAPOLI 2 NORD 115.293 57% 11% 1294
NAPOLI 3 SUD 145.578 81% 14% 1626
SALERNO 198.541 119% 18% 229
CAMPANIA 922.708 95% 16% 10094

dati elaborati dal servizio eocnomico finanziario del settore programamzione dell'a.g.c. 19

Le azioni che si intendono realizzare sono rivatesoggetti anziani senza patologie
conclamate e a rischio di obesita, displipidemiapéelte,artrite,osteoporosiper il mantenimento
delle condizioni di benessere e la prevenzionedgdnicita in soggetti potenzialmente fragili.

Descrizione del progetto

Lavorando sul concetto di mantenere adeguati livddllbenessere psicofisico si stanno
elaborando e definendo modelli organizzativi dellasa in carico del soggetto adulto ed anziano
che si basano sull'evidenza scientifica che I'aétimotoria esercita i suoi effetti favorevoli sull
salute umana, come documentano alcuni studi stfglitiebiochimici procurati da una costante
attivita fisica.
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Un ulteriore aspetto positivo deriva dall'effetto indurre a modificare consolidati stili di
vita in favore quelli piu idonei a prevenire la qoansa o I'aggravamento di patologie cronico
degenerative

All'interno di questa nuova prospettiva sono siadiividuati diversi modelli di intervento:
tra questi I'esercizio fisico e Il'attivitd motorig&copre un ruolo particolarmente interessante perch
agisce su diverse aree: salute fisica, autonoméeglizzazione e benessere psicologico.

Questa tipologia di intervento deve considerdre ccambiamenti a livello fisico che
maggiormente caratterizzano la vecchiaia coinvadgeaprattutto il sistema nervoso, il sistema
cardiovascolare, respiratorio, endocrino, digestivonario e genitale, scheletrico e muscolare
(Baroni, 2003). a cui si aggiungoncambiamenti psicologici che incidono sia a livello
psicoaffettivo sia relazionale; questi ultimi shcoetizzano in una perdita di autostima, nell’'umore
alterato in senso depressivo, nella minore sei€adf, solitudine e minore capacita di mantenere
visioni positive di fronte ai cambiamemtiagli eventi di vita in generale.

Cio genera un meccanismo di passiva accettaziolie pl®pria condizione che coincide
Spesso con una immagine diversa si sé come sogg®it potenti, che spesso sfocia in uno stato di
depressione.

In questo senso occorre intervenire con azionitmma
= evitare l'isolamento delle persone
= mantenere uno stile di vita attivo anche a livéaco
* mantenere elevate le competenze motorie, fisiche

| benefici fisiologici, psicologici e socialderivanti dalla partecipazione ad attivita fisica
regolare dalla letteratura scientifica sulla comtie dell'anziano sono ormai noti e riguardano in
primo luogo il rallentamento dei processi di detsamento fisico con particolare riferimento alla
struttura muscolo-scheletrica (Di Prospero, 200 )prevenzione del diabete . Inoltre I'efficacia
dell'attivita fisica per la prevenzione della mditta generale e di quella dovuta a malattie
cardiovascolari, della prevenzione dell'obesitanpiamente dimostrata (Spinelli, 2002).

| benefici sulversante psicologicasi misurandan un minor rischio di vivere stati depressivi.

| principali effetti positivi di carattere prettamte socialeriguardano tutti i settori della vita
dell'anziano; in particolare, si ha una migliorepaaita di relazionarsi con gli altri, dovuta,
essenzialmente, alla possibilita di stare in grypip@assumere un nuovo ruolo e di creare un mondo
comune, condiviso con mete, obiettivi, motivaziertraguardi.

Un fattore di successo € proporre un interventosideomplesso, che preveda una modifica
di cambiamento di vita associato ad attivita meto&' provato dall'analisi dei progetti realizzati
che nel proporre un modello complesso vi € il aggio strategico di fornire una proposta
complessiva di modifica di stile di vita

Tutto questo rientra a pieno in un'ottica prevemt multidisciplinare, che sta finalmente
superando l'interpretazione del concetto di salnteenso unicamente “clinico”, andando sempre
piu verso un modello rispettoso della persona reelainterezza e globalita.

Obiettivo generale

6
Stili di vita e prevenzione di M. Valsecchi -Direttore Dipartimento di Prevenzione Ulss 20 difdea-anno 2006
7 .
idem
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prevenzione degli stili di vita scorretti e miglonento delle condizioni di salute e di vita;
delle persone anziane attraverso la promozionglidilisvita corretti;

definire percorsi diversificati per target di utaremziana;

istituire osservatori permanenti locali sulle camoini dell'anziano fragile.

Obiettivi specifici:

Promuovere interventi comportamentali e so@thaverso I'educazione alla salutea#ilita
motoria, fisica e sportiva;

favorire programmi di informazione sul benessemgidgmziani;

promuovere e realizzare programmi di interventageutici di mantenimento delle attivita
funzionali;

favorire programmi di attivita motoria e di soczazione per anziani;

creare tra servizi sanitari e servizi sociali per la promozione del benessere del cittadino;
favorire un sistema di sorveglianza epidemiologitteaverso i dipartimenti di prevenzione e
gli osservatori epidemiologici;

formazione degli operatori sociali e sanitari eisonale dedicato (ad attivita di
promozione dell'attivita fisica)

Destinatari:

1. soggetti adulti ed anziani fragili portatori di petgie con condizioni di rischio;

2. operatori del settore sociale e del mondo dell&@agmnismo;

3. operatori del settore sanitario: U.O. Cure primatigpartimento della prevenzione,
U.O.. Anziani, U.O. Medicina di base.

Azioni:

1. Attivita di studio per definire i percorsi terapat di mantenimento funzionale
2. Attivita di studio per definire il target di utenti

3. Individuazione degli ambienti che dovranno ovviateergarantite le risorse
strutturali e umane necessarie alla realizzazialeptbgetto (ambienti attrezzati,
personale di supporto con competenze adegirat@pri favorevoli al regime di vita
delle persone anziane.

4. Attivazione di una rete tra MMG, referenti prinalpdel progetto, le unita operative
anziani del Distretto ed il mondo dell’Associazemb e il Dipartimento di
Prevenzione delle AA.SS.LL..

5. Attivazione protocolli d’intesa per la definizior®i compiti e dei ruoli dei vari
attori coinvolti. Il ruolo della struttura sanitardovra essere quello di stimolo e
consulenza nei confronti degli attori che dovramwwlgere il ruolo di attore
principale nel promuovere le condizioni per undesti vita sano dei cittadini.
nonché di monitoraggio e verifica dei risultati.

6. campagne di informazione rivolte alla comunitaaatirso interventi che includono
gruppi di sostegno e di auto-aiuto, counseling’AiHl, screening ed interventi
educativi sui fattori di rischio, eventi di comuanit
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7. Attivazione corsi di aggiornamento teorico praton programmazione di percorsi
comuni di identificazione fattori di rischio e imitluazione consigli da dare per le
varie tipologie dei loro assistiti abbinati a pragrmi di animazione motoria anche
qui attraverso la diffusione di materiale informati

8. attivazione programmi di animazione motoria nelltato di programmi piu ampi di
tipo terapeutico

9. assistenza, monitoraggio e valutazione dei proeessorso d’'opera, per adeguarne
le modalita di svolgimento alle necessita in teirdi accettabilita e di efficacia

TEMPI DI ATTUAZIONE
(CRONOPROGRAMMA)

Indicatori

* numero di progetti informativi realizzati: almenoaiper A.S.L.

* numero di progetti di attivitd motoria: almeno yrer A.S.L.

* numero di soggetti coinvolti

* numero di studi monitoraggio realizzati in stredit@ergia con i M.M.G.
* numero di operatori formati

* numero di campagne informative

Risultati Attesi

La promozione dell'attivita fisica essendo considarun’azione di sanitd pubblica di provata
efficacia dovra essere effettuato uno studio qadlaolazione raggiunta tesa a dimostrare:

- una riduzione del rischio di ammalarsi e morire pedattie cardiovascolari, ipertensione,
obesita, diabete del Il tipo, osteoporosi ed alalisturbi mentali, quali la depressione e
I'ansia.

- aspettativa di vita piu sana e piu lunga
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maggiore competenza da parte delle persone adreperscelte per la propria salute
abbattimento degli stereotipi e valorizzazione 'deffiano come risorsa ai fini di aiuto e
solidarieta nei confronti di altri anziani e diralfasce della popolazione

maggiore integrazione sociale da parte dell'amzempartecipazione ad attivita ricreativo
culturali offerte dal territorio

disponibilita di dati di tipo epidemiologico.
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Linea Progettuale 8

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 8

Tutela della Maternita e promozione
dell’'appropriatezza del percorso nascita.

Scheda di Progetto
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Sezione di Progetto 8.1

Titolo: Integrazione dei servizi tra territorio e punti nascita al fine di garantire la continuita
assistenziale al neonato ed alla madre durante iberperio.

Durata triennale

Referente Regione Campania
AGC Assistenza Sanitaria
Servizio Materno Infantile
Target Puerpere — Neonati

Negli ultimi anni da piu parti sono state ripreseconsiderazione le modalita dell'organizzazione ed
erogazione dell'assistenza alla madre, durantaribped in puerperio, al neonato e alla famigha, i
modo da privilegiare la promozione della loro salet del loro benessere, garantendo al tempo
stesso il massimo della sicurezza possibile.

Circa dieci anni or sono le piu autorevoli Socistéentifiche in ambito Ostetrico-Ginecologico,
Pediatrico e Neonatologico hanno formulato dellacébmandazioni per I'assistenza alla madre in
puerperio ed al neonato” che partivano dalla né@edsrivedere il “percorso nascita”, in un'ottica
di maggior garanzia della fisiologia degli evemyéti al parto e al puerperio e di un piu facititat
sviluppo della relazione madre-neonato-famiglia.

Infatti, il riconoscimento di specifiche esigenzelld diade madre-neonato (attaccamento al seno
precoce e a richiesta, liberta da orari rigidiilita di alcune pratiche assistenziali e altroydbbe
condurre a ripensare l'intero complesso delle farmete nell'immediato post-partum sia alla madre
che al neonato oltre che a migliorare le modalgsistenziali in molti punti nascita della nostra
Regione.

In tale ottica sembra giustificata pienamente rame maggiore tendenza alla“deospedalizzazione”
del periodo post-partum, che,pero, se spinta dévemibni prevalentemente economiche , senza la
garanzia di una prosecuzione dell’assistenza sttago, non € sempre espressione di un reale
miglioramento delle cure potendosi tradurre in idgioni affrettate, imposte dall’ospedale, e
comportare alcuni effetti non desiderati (aumentoasnmissioni per patologie neonatali, maggiori
difficolta nell’allattamento al seno e nelle relaaii precoci).

Ma la nostra attenzione va focalizzata non solorigolvero della madre e del neonato presso |l
punto nascita e sulla sicurezza della loro dimresjona sull’assistenza in puerperio e al neondto ne
suo complesso ed in particolare nelle prime 2-Bnsahe di vita.

E’ questo un periodo che sovente presenta aspsistanziali rilevanti sia per la madre (possibili
crisi di stanchezza, difficolta di allattamentop$p-partum blues”, depressioni post-partum ...), che
per il neonato (calo ponderale, disidratazionegratt infezioni, evidenziazione di anomalie
congenite...), che per l'instaurarsi della loro redae all’interno della nuova famiglia (possibilita
di distorsioni relazionali precoci). Ma € anche pe&riodo in cui € spesso presente un “vuoto
assistenziale”; infatti, pur essendo previsti sarverritoriali per I'assistenza al puerperio e al
neonato dopo la dimissione, nella nostra realtéo siati scarsamente attivati e dove esistono,
vengono largamente sottoutilizzati dall’utenza. iQose la presa in carico da parte del pediatra di
famiglia (pdf) avviene in maniera disomogenea espéeardiva.
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Pertanto, ormai da tempo, il desueto termidienfssione precocée(cioe quella che avviene prima
delle 48-72 ore di vita) e stato sostituito dal parretto ‘tlimissione concordata e appropriata”,
con cio intendendo una modalita di dimissione @mgé conto delle esigenze e della volonta della
madri e della necessita, qualora sussistano i malivattivare ed integrare tra loro le necessarie
risorse territoriali atte a sostenere la nuova fdianel periodo critico del rientro a domicilio

Risulta importante, percio, nella nostra realtaiaegle promuovere dei progetti che servano ad
attivare (o migliorare ove gia esistano) i servialti alla sorveglianza clinica, al sostegno e alla
promozione di salute della madre, del neonato la ehiglia nelle prime settimane di adattamento

alla nascita. E cio attraverso una integrazionéedativita ospedaliere e territoriali per tutta la

popolazione, ma anche e soprattutto tenendo corgoedla con fattori di maggiore rischio sociale

0 sociosanitario.

OBIETTIVO GENERALE di questo progetto sara pertanto :

Fornire sostegno ed assistenza alla madre e al nebo nelle prime settimane di vita al fine di
promuovere la fisiologia dell'adattamento postnatad, I'allattamento al seno, la prevenzione e
la diagnosi tempestiva di patologia, organica e rakionale e il benessere della famiglia.

Il raggiungimento di questo obiettivo passa attrawdére momenti fondamentali:

1. La salvaguardia della relazione tra genitorambino, ottenibile promuovendo fin dal momento
della nascita la possibilita che madre e neonasmatinsieme 24 ore su 24 (contatto precoce e
rooming-in)

2. La possibilita di una permanenza breve in odpedarantendo la reale possibilita delle cure
extraospedaliere necessarie durante i giorni sest¢esla dimissione

3. La programmazione di un piano di assistenzattegsizzato dalla personalizzazione e dalla
continuita degli interventi in cui si tenga contegtl orientamenti e delle preferenze della donna e
che sia effettuato da operatori integrati tra I@ama, durante e dopo la nascita) in una rete di
servizi di primo ( consultori familiari, medici damiglia e pediatri di libera scelta), di secondo
(poliambulatori distrettuali ed ospedalieri ) etdrzo livello ( centri nascita a diverso livello di
complessita ).

OBIETTIVI SPECIFICI del progetto saranno i seguenti :

Fornire assistenza al travaglio, parto e puerperio,per prevenire e curare possibili
complicanze minori del postpartum, limitando le riammissioni inappropriate in ospedale.

Cio e ottenibile attraverso l'offerta attiva di gaquto, assistenza e cure personalizzate e
continuative, erogate da operatori integrati trdoddo, durante il travaglio, parto e puerperio; per
quanto possibile e compatibilmente con il tipoeatita di eventuali problemi e fattori di rischio,
nelle sedi scelte dalla donna.

E’ auspicabile, nel rispetto della salute e delidlr® della donna, limitare la durata

dell'ospedalizzazione.

Garantire sostegno sociale ed emotivo alla donnaaviorire il rafforzamento dell’autostima,
'emergenza delle competenze innate nell’accudimemtel neonato e nell’allattamento al seno
Cio e ottenibile attraverso incontri individualioft particolare riguardo alla prima settimana), o
collettivi (gruppi post partum, dopo 2-3 settimgrm)e sia possibile condividere con altri la prapri
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esperienza. Le persone coinvolte, oltre ai varir@pe sanitari, possono essere familiari, amici,
altre madri, membri di associazioni che operancsetbre, sia nel punto nascita, che a domicilio o
nel territorio. E’ opportuno che tutto il personalédetto alla cura della madre e del neonato venga
specificamente formato sulla pratica della promoeidell’allattamento al seno.

Fornire assistenza appropriata al bambino duranteliperiodo neonatale, promuovendo la sua
salute ed identificando tempestivamente condiziorghe necessitano di interventi assistenziali
mirati (medici, psicologici, sociali)

Cio richiede processi di formazione continua degkratori (corsi di formazione / aggiornamento),
la definizione di procedure di accesso facilitaéo @ccertamenti diagnostici e per consulenze
specialistiche. Particolare attenzione va prestigpaimi giorni di vita sia in ospedale che a
domicilio.

Garantire il rispetto dei suoi bisogni fondamentali nutrimento (promozione dell’allattamento

al seno), contatto fisico con i genitori (promozioa dell’attaccamento)

Cio richiede un aggiornamento continuo delle compet professionali e, in particolare, relazionali
e nelle tecniche di comunicazione. Particolarenattee va prestata nei primi giorni di

vita sia in ospedale che a domicilio.

Fornire le idonee misure di profilassi e prevenzioa
Cio e ottenibile mediante I'effettuazione degliesmming nei modi e tempi previsti dai PSR, e di
altre misure profilattiche ove indicate (ad es. inmoprofilassi passiva per HBV, vaccinazioni..)

Obiettivo prioritario di questo progetto sara essare la continuita delle cure in un periodo in cu
non sono accettabili vuoti assistenziali.

Al fine di garantire tale continuita assistenzidl@po la nascita, va attivata o migliorata, laddove
presente, I'offerta di assistenza ostetrica e peciterritoriale nella Regione Campania.

Di tale offerta va informata la puerpera prima a@elimissione dall’'ospedale, concordando, ogni
gualvolta possibile, gia la data dei primi appurgatne fornendo il nominativo degli operatori e dei
servizi incaricati.

L’iscrizione del neonato al pdf va fatta entro bmento delle dimissioni, fornendo appropriate
informazioni sui pediatri disponibili e sull’'ubic@ane dei loro ambulatori. La prima visita del pdf
dovrebbe essere effettuata entro i primi 7-10 gidrnita, in relazione ai percorsi e alle procezlur
definite in accordo con il punto nascita e in rappocon i tempi della dimissione. Tale
raccomandazione diventa ancora piu importante agb @i dimissione di neonati con pregressa
patologia o con malattia cronica.

L’eventuale effettuazione di screening o di gtrecedure non di competenza strettamente medica,
incluso il supporto pratico per l'allattamento ahs, possono essere affidati agli operatori
non medici dei servizi territoriali; anche in gquestso tempi e procedure devono essere concordati
con il punto nascita.

L’assistenza alla puerpera va garantita dall’asi@t ponendo cura alla continuita assistenziale e
al rapporto di fiducia con I'operatore. Spetta @&tktti garantire, in accordo con il punto naseita
la pediatria di famiglia I'effettuazione di taligstazioni, i cui contenuti tecnici restano, pemieno
nei primi 7 giorni da definire in accordo con I'U.@sponsabile.

In tutti i casi in cui, sia durante la gravidanzhe al momento della nascita, emergano
problematiche specifiche che richiedono l'apporiosdrvizi e operatori diversi a quelli gia
menzionati(servizio sociale, specialisti) e I'ewale contributo del privato sociale, tali operatori
dei servizi vanno contattati per una presa in ogoitma delle dimissioni.

Dato il costante incremento degli stranieri extraoaitari di varia etnia e cultura, si raccomanda
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I'utilizzazione della figura dellanediatrice culturalecon compiti di: informazione sui servizi,
promozione della comunicazione con essi, coinvadgito e sostegno delle donne immigrate, dei
bambini e delle loro famiglie, valorizzazione ddtfeo presenza e promozione della integrazione
sociale.

In fase di impianto del servizio, gli aspetti tec®e operativi vanno concordati fra i responsabili

dei servizi interessati e con la partecipazionelidegeratori, prevedendo, quando ritenuto
opportuno,incontri di aggiornamento e di definizooomune dei percorsi assistenziali. Incontri
periodici per la verifica del servizio offerto somaturalmente auspicati con cadenza perlomeno
annuale.

Come previsto dalle raccomandazioni del progettetobo materno-infantile, ilConsultorio
Familiare dovrebbe svolgere un ruolo centrale e crescentsupgorto alle madri e ai bambini in
guestdase, curando in particolare sia i casi con bisggeciali, sia I'offerta di momenti di incontro
e formazioneer i genitori finalizzati alla migliore conoscengal bambino e allo sviluppo di reti di
relazionee di supporto.

Durata del progetto
Tre anni dall'attivazione del progetto

Risorse assegnatesuro 13.850.000,00

| costi connessi alla realizzazione del progettwsaferibili:

» alla attuazione della progettualita mediante protoadiintesa Aziende ospedaliere e
AA.SS.LL,

» alla realizzazione di una rete di servizi di pridieello (consultori familiari, medici di
famiglia, e pediatri di libera scelta) di secondeello (poliambulatori distrettuali ed
ospedalieri) di terzo livello (centri nascita)

» processi di formazione degli operatori con partioel attenzione a tecniche di
comunicazione

* programmazione di percorsi formativi per le gestahtfine della promozione del parto
naturale e dell'allattamento al seno

» utilizzazione della figura di mediatrice culturgder la promozione della integrazione degli
stranieri residenti in regione

Indicatori
Il progetto mira a fornire assistenza alla madaé meonato nelle prime settimane di vita:
1. n. di convenzioni punti nascita — servizi terrigdiri
2. n. di dimissioni concordate ed appropriate
3. n. di puerpere assistite dai servizi territorialla prime - 2 — 3 settimane dalla dimissione
4. n. di neonati assistiti dai servizi territorialilleeprime 2 — 3 settimane di vita
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Sezione di Progetto 8.2

Titolo: Razionalizzazione della rete di servizi ospdalieri perinatali

Questo progetto e finalizzato a dotare la Campdnisa rete di strutture ostetrico-neonatologiche,
articolata su tre livelli di cure, modellata seconitl modello “Hub & Spoke”, in cui le Unita
operative Ostetriche e Neonatologiche saranno at¥ber pari complessita di attivita.

Introduzione

Il confronto relativo agli esiti perinatali tra @ampania e le regioni del nord Italia, evidenzia ch
sussistono ancora differenze, anche se negli uttiedi anni si evidenzia un miglioramento degli
indicatori relativi all’assistenza materno-infaatilegato anche ai provvedimenti normativi attuati
dalla Regione.

La Delibera di Giunta n. 2068 del 12 novembre 2884pprovato le linee guida regionali per
I'ottimizzazione dell’assistenza ospedaliera in hetologia e pediatria d’'urgenza. La successiva
delibera di Giunta n. 235 del 16 febbraio 2005 haadotto il sistema di follow-up per la
sorveglianza dei neonati a bassissimo peso, irgindo tale monitoraggio a tutti gli ospedali sedi
di TIN. La Regione, inoltre, si &€ impegnata a dispda chiusura di punti nascita che hanno
un’attivita inferiore ai 400 nati per anno, mediant Delibera n. 2162 del 14 dicembre 2007, e si
e impegnata per 'anno 2009 ad estendere il prowmedto ai punti nascita con meno di 500
nati/anno. Con il Decreto Dirigenziale N.2 del 26/2009 e stato costituito il Gruppo operativo di
lavoro Regionale per il monitoraggio e I'ottimizaaze del percorso nascita con lo scopo di
effettuare un monitoraggio dei punti nascita e 'detidenza dei tagli cesarei e di elaborare una
relazione semestrale sugli esiti del monitoraggle eriticita del percorso nascita. Infine con
Decreto del Commissario ad acta n.49 del 27/9/2®Ri@ssetto della rete ospedaliera e
territoriale, con adeguati interventi per la disrsigne/riconversione/riorganizzazione dei presidi
non in grado di assicurare adeguati profili di efénza e di efficacia, analisi del fabbisogno e
verifica dell'appropriatezza, conseguente revoogliceccreditamenti per le corrispondenti
strutture private accreditate, conseguente modifiebPiano Ospedaliero regionale in coerenza
con il piano di rientro. Modifiche ed integrazionii sono individuati i punti nascita, con un
numero di parti inferiore a 500/anno, oggetto, asé attuativa, di processi di
dismissione/accorpamento.

Le differenze riscontrate, oltre che alle ben congs differenze sociali ed economiche che
caratterizzano il Sud del Paese, sono da rifercaranze organizzative. Il problema piu rilevante é
la mancata regionalizzazione delle cure perinatgressa soprattutto dalla persistenza di numerose
di strutture ostetrico-neonatali di dimensioni piec(< 1000 nati anno) e piccolissime (< 500 nati
per anno) e dall’eccessivo ricorso al parto conlidagesareo (TC). Inoltre, la Regione é
caratterizzata anche dalla presenza di numerasigusér di assistenza privata convenzionata e non
convenzionata, alcune delle quali presentano uo@opzione di parti con T.C. estremamente
elevata, fino al 90% del totale dei parti.

Descrizione del contesto

| dati disponibili sulle caratteristiche organizzate assistenziali delle strutture che compondano
rete di assistenza perinatale in Campania evideazkune criticita ed in particolare :
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A) Eccesso di strutture di piccole dimensioni

Il confronto con altre regioni evidenzia un eccedsstrutture di piccole dimensioni: su un totale d
82 punti nascita 27 (32,9%) assistono meno di #0per anno e 32 (39%) un numero di nati tra
500 e 999. Un numero significativo di strutture @ssistono meno di 500 nati per anno opera in
ambiti territoriali ad alta densita abitativa cafeguate vie di comunicazione.

B) Mancata identificazione dei livelli di cure

La necessita di articolare le Unitd Funzionali regologiche in tre livelli € evidenziata sia nelle
Linee Guida Nazionafi,che nel Piano Ospedaliero regionale per la riimgazione dei servizi di
emergenza ed urgenzarale suddivisione non & stata, finora, real@zgtpertanto, la realizzazione
di una rete integrata di strutture per I'assistesimnascita sul modello “Hub and Spoke” € molto
problematica. Questo € uno dei motivi per cui unatg consistente di gestanti a rischio & assistita
in strutture che non sono in grado di assicurare ewleguate alle madri ed ai loro neonati con
patologia.

C) Insufficienza dei posti letto per neonati cotopagia

Le strutture che dispongono di posti letto per @agiocon patologia sono numerose ma dispongono
complessivamente di un numero insufficiente ditiplesto. Infatti il numero delle strutture con
livelli di attivita tali da poter svolgere effetamente un ruolo di “HUB” (almeno 1500 nati/anno ed
almeno 6 p.letto di T.L.N. oltre a un adeguato novdk p.letto sub-tin e di neonatologia ) € molto
ridotto. Cio & confermato dalla frequente eveniededrasferimenti di neonati ad alto rischio
provenienti da strutture dotate di reparti di aatensive verso altre strutture di pari livello

Obiettivi

* Creare una rete formale di strutture organizzatéresuivelli, che eroghino prestazioni di
complessita crescente dal primo al terzo livelia eui il livello superiore eroghi, oltre alle
prestazioni che lo caratterizzano, anche quelleatd per i livelli inferiori.

» dare indicazioni per potenziarle adeguatamentérigtisre che, per dimensioni dell’attivita
ostetrica, disponibilita di servizi ad alta speezdzione e di posti letto di TIN possano
effettivamente svolgere il ruolo di HUB.

» Concentrare le gravidanze a rischio, programmaretatgmpo I'invio della partoriente in
una struttura di secondo o terzo livello.

» Assicurare ad ogni parto un’assistenza ostetrio@o@atologica adeguata al livello di rischio
evidenziato in gravidanza.

» Favorire la massima collaborazione tra struttureitéeiali e punti nascita e tra i punti
nascita di livello diverso di uno stesso ambitoiternale e di ambiti diversi.

* Ridurre la proporzione di neonati trasferiti.

* Ridurre la proporzione di parti con Taglio Cesareo

Azioni
» Costituzione presso il settore di Assistenza Odpgda di un gruppo di lavoro
multidisciplinare con il compito predisporre glirgnenti necessari a valutare il livello
assistenziale delle cure erogate dalle struttuletraso-neonatali

8 Ministero della salute, Piano per il miglioramedt sistema di emergenza/urgenza pediatrica, ro&§if)5

® DGRC n. 2068 12 novembre 2004: Linee Guida Regiqmaall’ottimizzazione dell’'assistenza ospedaliera
Neonatologia e pediatria d'urgenza
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» Verifica del livello di cure erogato dalle singodérutture ospedaliere perinatali, tenendo
presente che in ogni struttura il livello assistalezdell’'U.O. ostetrica e neonatologica deve
essere uniforme. Le strutture saranno classificatére livelli, coerentemente con le
indicazioni della letteratura scientifica:

Al primo livello corrispondono strutture che, ins&mza di patologie accertate, assistono il
parto e il neonato in eta gestazionale maggiore3di settimane; al secondo livello

corrispondono quelle che assistono anche partianag a rischio, in eta gestazionale > 32

settimane, in situazioni che non richiedono presamiente interventi di livello tecnologico

ed assistenziale tipici del 11l livello; all'ultimdivello corrispondono quelle che assistono
anche gestanti e neonati bisognosi di cure intensi

» Identificare eventuali incongruenze tra il livetloassistenza erogato dalla U.O. ostetrica e
dalla U.O. neonatologica e suggerire le necessaoiifiche. Va precisato che, ove il livello
assistenziale delle due U.O. non concordi, il lvebmplessivo della struttura assistenziale
ostetrico-neonatologica corrisponde al livello nmeevidenziato

» Attuare iniziative formative nelle strutture teoniali miranti a diffondere la conoscenza del
modello assistenziale in via di realizzazione egmmmare per tempo linvio della
partoriente a rischio in una struttura adeguat&ello di rischio previsto.

» Disegnare una rete di strutture perinatali secohdwdello Hub & Spoke che tenga conto
delle caratteristiche rilevate nella fase di vedfe delle esigenze territoriali

» Favorire l'attuazione da parte delle Aziende Saitdi quanto previsto dal Decreto del
Commissario ad acta n. 49 del 27/09/2010, circdisaissione/accorpamento dei punti
nascita con numero di nati inferiore ai 500 percanmei quali, spesso, si evidenziano
percentuali di parti con Taglio Cesareo molto eleva

Tempi
Tre anni dall'attivazione del progetto.

Costi previsti

| costi connessi alla realizzazione del progettmosaiferibili alla attuazione della stessa
progettualita, alla realizzazione dei relativi st informativi, all’acquisizione di tecnologie di
comunicazione, alla realizzazione di campagne méive e corsi di formazione, al
miglioramento dei data base esistenti. Essi ammoraaEuro 4.000.000,00

Indicatori
Il progetto mira alla riduzione dei parti di gegtamrischio in strutture che non possono assieurar
adeguate cure alla madre e al neonato: pertardtativi indicatori saranno:

* Proporzione gravidanze ad alto rischio assistitstintture di terzo livello (proporzione di
nati di eta gestazionale < 32 settimane e/o pe3609 grammi — proporzione di gestanti
con ipertensione gestazionale in trattamento @#sgist

Proporzione di gestanti ad alto rischio trasfeviéeso centri di terzo livello da centri di primo e
secondo livello.
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Sezione di Progetto 8.3

Titolo: La Cura del Diabete in eta’ Pediatrica nella Regioa Campania - Deospedalizzare la
cronicita implementando I'integrazione con il territorio

PREMESSE

La legge n.115/87, recante disposizioni per lagmeione e la cura del diabete mellito, al comma 1
dell'art.1 recita che tale patologia € considedatalto interesse sociale. Al successivo comma 2
indica le finalita degli interventi regionali pex tompiuta attuazione della legge. L’analisi di tal
interventi rimarca la valenza sociale della leggdicando un nuovo modo di guardare al diabete.

Lo spirito della legge € infatti quello di indumea rivoluzione culturale riguardo al diabete,
superando il vecchio approccio clinico di diagres$erapia esclusivamente farmacologica, ma
rivolgendo I'attenzione alle tematiche della preziene.

| Piani Sanitari nazionali 1994-1996 prima e 1998@dopo hanno fornito chiare indicazioni circa
la deospedalizzazione e I'integrazione delle coempet specialistiche presenti nelle strutture
sanitarie ospedaliere e territoriali, nelle scumla altre istituzioni che a vario titolo sono cedatie
nell’assistenza ai soggetti affetti da patologenéche e in particolare a quelli in eta evolutiQal@
anni). Tutte le norme succitate sono state riekstieoe fatte proprie dalla Regione Campania con la
L.R.9/2009 per la patologia diabetica in eta eve#ut

Il diabete infantile e la piu frequente malattiarica autoimmune in eta evolutiva in Campania.

La prevalenza e I'incidenza del diabete infantila aumento in Europa (Fig 1), in Italia e in modo
particolare in Campania (Fig.2). Nella nostra Raegimfatti, pur diminuendo costantemente gli
esordi in chetoacidosi diabetica, aumenta il nungeraiovi casi/anno (da 5,9 a 10,2/100000
abitanti nella fascia 0-14 anni) per un totaleidia400 nuovi casi nell’ultimo triennio (dati dei
DRG campani disponibili presso il sito del Ministetella Salute).

Il dato concorda con le seguenti osservazioni dittere generale:

* la prevalenza e lincidenza delle malattie autoimmwe in modo particolare il
diabete tipo 1, nei paesi occidentali, in Europm dtalia € in costante aumento
(Figura 1)

e in Europa e nella nostra Regione si assiste adourgressiva anticipazione dell’'eta
d’esordio della malattia diabetica (Figure 1 e 3)

* il miglioramento dell'assistenza sanitaria di prinigello (protocolli condivisi,
aggiornamento continuo) ha determinato un aumertondmero di pazienti con
iperglicemie border-line che necessitano di apprdimento specialistico. Parte di
guesta popolazione € all’esordio di una malattiabéiica e necessita di una
approfondita diagnostica differenziale. Parte bieeeébbe di adeguati percorsi di
prevenzione.

* ‘il rapporto 2002 sulla salute nel mondo” dellOMi&lica che I'inattivita fisica, la
scorretta alimentazione, il sovrappeso e l'aumed#’incidenza dell’obesita
infantile sono i principali fattori causali di aunte della prevalenza del diabete tipo
2 in eta pediatrica. Una recente metanalisi, ddliaguropei, sull’esordio del diabete
tipo 2 nei bambini in sovrappeso o obesi mostraaumento annuo costante
dell'incidenza intorno al 2%.
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Fig.1

Aumento dell’incidenza del diabete tipo 1 in Eurdpeeriodo 1988-1998)
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Fig.2 Aumento incidenza diabete in Campania

Diabete mellito tipo 1 in Campania
Periodo 1989-2006 (Pazienti di eta < 15 a)
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Fig.3 Aumento incidenza fascia 5-9 anni in Campania
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Diabete Mellito Tipo 1 in Campania
Periodo 1989-2006 (Pazienti di eta 5-9 a.)
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ASSISTENZA AL PAZIENTE DIABETICO IN ETA' EVOLUTIVAIN
CAMPANIA: SITUAZIONE ATTUALE

| bambini ed adolescenti affetti da diabete, coangrain parte delle cronicita, hanno scarsa neaessit
di accessi ospedalieri, soprattutto per ricovethnario, ma hanno necessita di trovare adeguate
risposte di assistenza territoriale: ambulatotiyitéd formative residenziali, assistenza domicéia

La necessita di deospedalizzare e demedicalizizpie possibile la cronicita in eta evolutiva,
avvalendosi dei piu avanzati strumenti di educazi@napeutica e promozione sociale deriva
particolarmente dalla forte connotazione di inteteesocio-sanitario integrato delle prestazioni
richieste ai Centri pediatrici di diabetologia wetivolgimento dei compiti loro assegnati dalla k2gg
n.115/87 e dalle piu recenti norme emanate a tdtdla salute del bambino ed adolescente L.R.
9/2009..

In Campania I'assistenza ai giovani diabetici aalthente prestata solo dai due Centri di
riferimento regionale allocati presso i due Pahidii.

Entrambi i Centri regionali di terzo livello hangarantito dal 1992 la migliore assistenza possibile
ai giovani e alle loro famiglie.

La centralizzazione dell'assistenza ha favoritdifausione e I'implementazione di protocolli di
cura sicuri e scientificamente corretti, ha favoté diffusione delle tecnologie applicate allaacur
del diabete ma ha anche creato gravi disagi orgativz sia per le strutture, allocate entrambeanell
citta di Napoli, che per le famiglie costrette adhe ed estenuanti trasferte.

Oltre ai disagi organizzativi ai pazienti € manaatd'secondo livello di assistenza”, un sistema
assistenziale che sentissero “piu vicino” e cham@sse loro una reale integrazione nel tessuto
sociale. Un sistema capace di sostenere le fanmglle problematiche gestionali quotidiane come
gli improvvisi squilibri glicemici, i dubbi sull’ Bmentazione e I'esercizio fisico, le prescriziai
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presidi e dell'insulina, le difficolta scolasticHe,scarse capacita di autogestione, I'agevolazione
dell'inserimento nel mondo del lavoro e la prevena dei problemi psicologici che condizionano |
modo di porsi nei confronti delle condizione diabet

La mancanza di un sistema di secondo livello harfavla dispersione verso strutture piu vicine al
domicilio. Strutture deputate alla cura del dialo#’adulto, che prevedono protocolli di assisgenz
completamente diversi da quelli pediatrici, conatevole rischio di favorire I'instaurarsi di preto
e gravi complicanze micro-macrovascolari.

La risposta a tali esigenze da parte dei Centrid®adj e dell’Assessorato alla Sanita e stata quell
di creare, attraverso un dettagliato Progetto siséenza sanitaria regionale, una “Rete regionale d
assistenza per la terapia e la prevenzione de¢tiapovanile”. Il Progetto, approvato dalla Giunta
Regionale il 20 settembre 2002 con delibera N°44.26ntinuato con il Il Triennio con delibera
1337 del 3 agosto 2006 fino al 2009, e statoimhprprogetto nazionale sul diabete infantile che ha
anticipato e ispirato quelli regionali calabresgeaeto e aveva i seguenti scopi:

» Creare una struttura assistenziale ramificata neggodenominata “Rete regionale per la
diabetologia pediatrica”, attraverso I'individuaz@e la successiva formazione di specifico
personale sanitario e non.

* Fornire assistenza permanente e qualificata in ituttomenti della vita quotidiana del
paziente sia per quanto riguarda I'ambito medice duello educativo, relazionale e
prescrittivo.

» Diffondere le nuove conoscenze in termini di cypr@dizione e prevenzione della malattia a
tutte le strutture sanitarie e sociali che abbiematatto con pazienti o soggetti a rischio.

* Prevenire e curare al meglio delle possibilita oukele complicanze microvascolari
invalidanti (complicanze croniche del Diabete) ehanle ipoglicemie o i nuovi episodi di
chetoacidosi (complicanze acute).

Il Progetto Rete negli anni dal 2003 al 2009 hamagto i seguenti obiettivi:

* La formazione, da parte dei Centri Regionali, diluhvello di assistenza a bambini con
diabete infantile in Campania rappresentato da &Qiatri ospedalieri e di comunita
provenienti da tutte le ASL campane.

* Un servizio di consulenza continua tra Centri Regioe pediatri del Il livello sia per
problematiche di tipo diabetologico che di tipogadbgico e alimentare.

* La creazione regionale di un percorso formativotioolw per medici e pediatri di libera
scelta (I livello) che hanno in cura pazienti diéderappresentato da un incontro annuale
regionale di aggiornamento sulla patologia dialegica diversi incontri distrettuali con il Il
livello.

* Il miglioramento delle conoscenze dei medici e peddi P.S. (I Livello) e la creazione e la
diffusione di specifici protocolli per il trattam&ndelle emergenze-urgenze del bambino
diabetico.

Risorse Assegnateeuro 1.000.000,00

Obiettivi Generali

L’ obiettivo principale € quello di realizzare umetwork assistenziale su scala regionale-
provinciale-territoriale (3 Livelli assistenziali) in cui il pazientg elemento centrale sia
circondato da un sistema in grado di soddisfarg twuoi bisogni conrapidita, efficienza e
competenza riducendo aminimo disagi e spostamenti.
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Attraverso questo sistema assistenziale a pidilRabiettivo da raggiungere € quello di evitareec

il bambino con diabete venga trattato come un ratabvé che sia percepito come diabetico e non
come bambino, in quanto attraverso un buon cootmoiétabolico ed un’adeguata gestione della
terapia il bambino continuera a crescere alla garisuoi coetanei non diabetici ed a svolgere le
attivita proprie della fascia d’eta. Attraverso gitenetwork assistenziale il pediatra raggiungera
non solo il soggetto diabetico come malato ma aflgww mondo relazionale, fornendo al bambino
o al giovane adulto anche accorgimenti utili pempettere disentire meno malattia la propria
condizionee anticipare le difficolta che si incontreranndlan@ita quotidiana, nei rapporti sociali,
nella scuola e nello sport.

Il progetto 2011 parte da quello che € gia stato &ato nel periodo 2003-2009 per I'assistenza
in Campania al bambino con diabete.

COMPITI e COMPETENZE SPECIFICHE DEI LIVELLI:

« CENTRI REGIONALI (1l Livello)
« CENTRI PROVINCIALI (Il Livello)
* | LIVELLO (Pediatri Ospedalieri, di libera sceltaleComunita)

1- | Centri Regionali (! livello ):

1- garantiranno gli attuali standard di cure attravecsntrolli ambulatoriali, D.H. e
ricoveri alla prima diagnosi e per successive egmezg.

2- continueranno l'attivita di formazione continua gediatri del I e 11 livello creati dal
Progetto Rete della Campania,

3- organizzeranno la formazione in diabetologia ped&tper infermieri, psicologi e
dietiste presenti ai vari livelli

4- continueranno I'attivita di consulenza continudiwlli provinciali e territoriali per
quel che riguarda le problematiche diabetologicpsicologiche e di natura
nutrizionale.

5- garantiranno uno scambio di informazioni in retatocwio tra i tre livelli assistenziali
attraverso la creazione di un software appositaenéadicato che tuteli la salute e la
privacy dei pazienti.

6- invieranno ai vari livelli raccolte bibliograficheggnalazioni di novita scientifiche,
reports di congressi, tramite posta elettronicdifizzo di posta elettronica dedicato
necessario e obbligatorio per tutti i partecipaatijamite spedizioni postali.

2- Le ASL organizzeranno e renderanno operativo illivello di assistenza pediatrico
attraverso la creazione dei Centri Provinciali dali2tologia Pediatrica e invieranno
rigorosamente tutti i pazienti affetti da diabeteeta ai Centri e alla rete periferica ad essi

collegata.
3- | Centri Provinciali (I livello ), attraverso il personale e i mezzi adeguati fodalle ASL,
collaboreranno con il lll livello nella gestionanel follow-up del paziente diabetico con:

o visite ambulatoriali e ove possibile ricoveri ancheegime di D.H. ,

o linformatizzazione dei dati dei pazienti e lo sdamdi informazione tra i livelli,

o il coinvolgimento e la formazione nella Rete delge@ale non medico che assiste |l
paziente al Il livello (psicologi, infermieri pedigci, assistenti sociali, dietiste),

o il coinvolgimento e la formazione del personale lastico docente e non per
individuare specifici percorsi circa I'alimentazee la somministrazione della dose
insulinica pre-prandiale ai bambini delle scuolden@e e elementari,
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o il coinvolgimento delle istituzioni locali, delle ssociazioni sportive e delle
associazioni no profit nei progetti che riguardilocompleto inserimento del
paziente diabetico nel tessuto sociale

o il monitoraggio continuo dei parametri di qualitellthssistenza locale ai pazienti
pediatrici con diabete (gravita dei pazienti alhpriricovero, qualita della vita per
pazienti e famiglie, modalita e frequenza di esordélle complicanze, frequenza
scolastica, etc.) e della prevalenza di eventuainglicanze nella popolazione
assistita

o la prevenzione del diabete tipo 2 e della Sindrdvietabolica in eta pediatrica
(intolleranza al glucosio in eta pediatrica), stundio con percorsi ambulatoriali e
approfondimenti diagnostici anche in D.H. le fanagton storia di diabete tipo 2,
MODY e i pazienti in eta evolutiva con gravi segnsintomi di iperinsulinismo. |
dati raccolti e i pazienti piu complessi saranngdti ai Centri regionali per gli studi
epidemiologici e gli approfondimenti specialistidelle forme di diabete non
autoimmune.

4- | Pediatri di libera sceltd (ivello) e i Medici di Famiglia che seguono pazienti difda
diabete collaboreranno con i centri provincialilaglestione dei pazienti attraverso:
1- diagnosi precoce del diabete
2- controllo dell'accrescimento e dello sviluppo pudlerdel bambino diabetico,
3- gestione delle urgenze a letto del paziente cabeatie (malattie intercorrenti)
4- razionalizzazione della prescrizione di presidi roiegl dell’insulina
5- informatizzazione dei dati dei pazienti e scamlab don Il livello

5- | Pediatri Ospedalieri I (livello) che faranno diagnosi di diabete in eta pediatrica
collaboreranno con i centri provinciali nella gest dei pazienti:
1- Utilizzando specifici protocolli condivisi per irdttamento del paziente diabetico
all'esordio della malattia anche in caso di cheba@si diabetica
2- Gestendo in P.S. o in reparto specifiche emerg@peglicemie gravi, Chetoacidosi
recidivanti) o urgenze in pazienti in follow-up
3- Informatizzando i dati dei pazienti per favorireskkambio con il 1l livello
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Schema grafico semplificativo dell'integrazione Ospdale-Territorio in
Campania per la cura del Diabete in eta evolutiva

Pediatri e medici di famiglig
Primo livello

P.S. Ospedalieri

®
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INTERVENTI PROGRAMMATI
Impegni dei Centri Regionali:

1- Garantire tutte le attivita previste dalla L.R. @02

2- Verificare tramite i pediatri e i medici di libesagelta e i Centri Provinciali, istituiti nelle
7 ASL regionali, il numero di pazienti in eta pddia che utilizza insulina ( e/o
ipoglicemizzanti orali). Costruire un grafico digpalenza e di incidenza della malattia
nelle macroaree esaminate e programmare studpdofgmdimento scientifico su fattori
genetici (pedigree familiari, nuove mutazioni) e baemtali (infezioni, abitudini
alimentari).

3- Garantire il contatto giornaliero di almeno 6 aeitcentri regionali e i centri provinciali
allo scopo di mantenere centralizzata e aggioraatpalita dell’assistenza dei pazienti
(via telefono, fax, posta elettronica) attivandee aecessario, specifici contratti con
pediatri, psicologi e dietiste esperti di diabeteta evolutiva.
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O-

Garantire sempre l'accesso al ricovero, con limtirazione di posti letto dedicati,
presso i Centri Regionali per i pazienti che, cestafase di emergenza, necessitano di
una impostazione terapeutica e del piano alimentaigale con addestramento
all'autogestione anche per i familiari.

Garantire, come previsto dalle linee guida inteior@ai, i controlli ambulatoriali
trimestrali e almeno un ricovero breve (D.H.) pen@ per la valutazione generale e di
eventuali complicanze o patologie autoimmuni asgeci

Creare un appuntamento trimestrale di approfondinenlturale e confronto con i
pediatri dei Centri Provinciali della durata di mazyiornata (6 ore) per presentare loro i
pazienti residenti nelle loro aree di pertinengaydvita scientifiche in tema di diagnosi e
terapia della malattia diabetica, sull'esercizisidd e per discutere le esperienze di
ciascuno. Questi appuntamenti si terranno predse centri regionali.

Inviare raccolte bibliografiche, segnalazioni dvita scientifiche, reports di congressi
ai pediatri e ai medici coinvolti nel progetto, ride spedizioni postali o posta
elettronica (indirizzo di posta elettronica necessa obbligatorio per tutti i partecipanti
alla Rete).

Creare una cartella clinica informatizzata, possibnte compatibile con quelle in uso
per i Medici e Pediatri di libera scelta, dove tidaano versati sia dal Centro che dai
pediatri della periferia (accesso ai dati solo pedici della rete, previa autorizzazione
del paziente e attraverso specifiche password@héthe di garanzia per la privacy).
Disponibilita a monitorare, con il supporto dellat®, e eventualmente ricoverare, anche
su richiesta dei Centri Provinciali, i pazienti ainecessitano di un trattamento intensivo
(cattivo controllo metabolico, scarsa compliancapeutica)

10-Migliorare ulteriormente la qualita dei servizi effi dalla Rete attraverso incontri

didattici e formativi per il personale non medidoecassiste il paziente ai vari livelli
della durata di 6 ore.

11-Compilare a fine anno una relazione generale sitigita svolte dal Il livello della

Rete mettendo in evidenza i risultati raggiuntitenmini di miglioramento della salute
dei giovani pazienti e della qualita dei servizieofi e su eventuali limiti o problemi
verificatisi nel corso del progetto.

12-Diffusione a tutti i livelli della Rete di progettii screening e di intervento per i pazienti

obesi in eta pediatrica con familiarita per diabeiger pazienti affetti da intolleranza al
glucosio e ipersinsulinismo familiare. Garantire ricovero per approfondimenti
diagnostici ai bambini con alterazioni glico-metlidle in collaborazione con le
strutture che si occupano di obesita.

Impegni delle ASL:

1-

2-

3-

Adottare il programma regionale per la cura dabdie in eta pediatrica e inviare tutti i
pazienti affetti da diabete in eta evolutiva ai CieRegionali-Provinciali e/o alla rete

periferica ad essi collegata.

Istituire i Centri Provinciali di Diabetologia Petdiiica, in misura proporzionale alla
popolazione bersaglio valutata sulla fascia 0-1& anche tenga conto della situazione
oro-geografica territoriale, utilizzando i pediagia individuati e formati nei precedenti

progetti denominati “Rete regionale di assistenea |p terapia e la prevenzione del
diabete giovanile” ovvero pediatri da assumere bamdo di concorso, personale
infermieristico, dietiste e psicologi con documéataesperienza in diabetologia
pediatrica.

Attrezzare in maniera adeguata tali strutture gerato la possibilita di effettuare visite
ambulatoriali, D.H. con valutazione del controllo etabolico estemporaneo
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(Emoglobinometro) e incontri con psicologo e/o idiet Garantire la possibilita di
scambio dati tra i livelli attraverso attrezzatule comunicazione e informatiche
adeguate (telefono, fax, computer in rete).

4- Individuare i reparti di Pediatria che garantiscaihotrattamento dell’emergenze
diabetologiche pediatriche.

5- Individuare i Pediatri e/o i Medici di Famiglia ckeguono pazienti affetti da diabete in
eta evolutiva e garantirne l'interazione con i CeRtovinciali

Impegni dei Centri Provinciali:

1-
2-

Garantire tutte le attivita previste dalla L.R. @02

Censire i pazienti affetti da diabete in etd peiat residenti nel proprio territorio
utilizzando i registri dei Centri Regionali. le poeizioni insuliniche, le prescrizioni di
ipoglicemizzanti orali e le relative esenzioni patologia effettuate nei Distretti Sanitari di
competenza e dai Medici e Pediatri di libera scelta

Frequentare obbligatoriamente i 4 incontri annuyadevisti nei Centri regionali per
conoscere i pazienti e garantire loro le migliopie aggiornate terapie.

Allestire un servizio ambulatoriale e ove possiliid.H. per il follow-up del diabete in eta
pediatrica e per lo studio delle gravi obesita damiliarita per diabete tipo 2,
dell'iperinsulinismo e della Sindrome metabolicaeta pediatrica.

Individuare e gestire i pazienti affetti da diabeéfgo 1 in terapia con microinfusore.
Condizione essenziale per la gestioni di tali patzié garantire la reperibilita telefonica
giornaliera 24/24, per emergenze-urgenze e rismhgzdi gravi problemi.

Incontro annuale con i medici e pediatri del terrd e dei reparti di pediatria ospedaliera
per evidenziare le problematiche insorte nel araénto quotidiano e durante le acuzie.
Migliorare ulteriormente la qualita dei servizi effi dalla Rete attraverso incontri didattici e
formativi per il personale non medico che assigpaziente della durata di 6 ore.
Predisposizione di linee di indirizzo regionali ppranto attiene alla somministrazione di
insulina in orario scolastico mutuate dalle Linegdg SIEDP 2010. Stesura di un progetto
sperimentale finalizzato all’assistenza dei bambhe necessitano di somministrazione di
insulina in orario scolastico al fine di tutelanheliritto allo studio, la salute e il benessere
all'interno della struttura scolastica.

Impegni dei Pediatri di libera scelta e dei Medickamiglia:

a. controllare dell’accrescimento e dello sviluppo erabe del bambino diabetico

b. gestire le urgenze a letto del paziente con dialpesdattie intercorrenti)

c. razionalizzazione della prescrizione di presidi meddellinsulina e degli
ipoglicemizzanti orali anche attraverso la valutae del controllo glicemico
giornaliero.

d. fornire ai Centri Provinciali i dati dei pazientiatbetici (accrescimento, malattie
intercorrenti, utilizzo insulina, problemi integrame scolastica, problemi
psicologici) attraverso attrezzature di comunicagioe informatiche adeguate
(telefono, fax, computer in rete).

Impegni dei Pediatri dei Reparti di Pediatria Ogpieda:

1-

Garantire il trattamento dell’'urgenza all’esordielld patologia fino alla stabilizzazione
prima dell’invio ai Centri, da eseguire con gli opuni protocolli elaborati dai Centri
regionali ed in contatto con gli stessi centri

2- Trattamento delle urgenza successive alla primandisi, quali le ipoglicemie, le

disidratazioni, le operazioni chirurgiche non atteinti programmabili.
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3-

4-

Garantire un incontro annuale di formazione e aggimento circa la tematiche sopra
riportare ad almeno uno dei pediatri del Repartoediiatria

fornire ai Centri Provinciali i dati dei pazientiatyetici ricoverati attraverso attrezzature di
comunicazione e informatiche adeguate (telefonq,damputer in rete).

Risultati attesi

1.

2.

Conoscere il numero di pazienti affetti da diabetentile in Campania. Migliorare le
conoscenze su eziopatogenesi del diabete autoimenooe.

Prevenire I'aumento del diabete non autoimmuneatso o screening di pedigree di
famiglie a “rischio immunologico” o di diabete namtoimmune ( Tipo2, MODY, Diabete
mitocondriale).

Formare e mantenere una rete permanente di sanigmado di intervenire adeguatamente,
24 ore su 24, su tutto il territorio campano, sylkencipali problematiche del diabete
infantile.

Aggiornamento culturale continuo sul diabete infanper medici e pediatri ospedalieri e
del territorio.

Migliorare lo standard di assistenza medio perrievgnzione delle complicanze e della
qualita della vita.

Migliorare la tempestivita della diagnosi e delttenento con riduzione della morbilita
legata alla chetoacidosi ed alle ipoglicemie aocelgpaziente diabetico.

Creare, nellambito della Rete, personale non needion specifiche competenze da
affiancare ai medici-pediatri.

Esportare idee e procedure presso altre RegiontidriEeressati attraverso la pubblicazione
nazionale del progetto e dei risultati ottenuti.

Creare un modello sperimentale per la somminisirezdell'insulina in ambiente scolastico
come previsto dalle recenti linee giuda nazionBiCs-.

Impegno Economico del Centro Regionale e nece@sinziarie

. Creare una cartella clinica computerizzata peidbeatologia pediatrica da fornire ai
tre livelli. Consentire lo scambio dati tra livelli
. Mantenimento di un contatto disponibile quotidiatedla durata di 6 ore per i giorni

dal lunedi al venerdi attraverso telefono, fax stp@lettronica tra i Pediatri periferici e il
Centro per I'impegno di un docente-consulente.
. Attivita didattico-formativa per il | e Il livellomateriale inventariabile e di consumo.

Impegno Economico delle Aziende Sanitarie Lacali

Allestimento di un Centro Provinciale di Diabetaéediatrica

Personale medico e non operante presso il centro

Allestimento di corsi di aggiornamento per persengperante presso il centro, materiale
inventariabile e di consumo

Compenso per Medici e Pediatri di Famiglia partactpal progetto
Compenso per Pediatri Ospedalieri partecipantr@jgtto e aggiornamento professionale
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Sezione di Progetto 8.4

Titolo: NETCOP: NETwork Campano Oncologia Pediatrica

Il progetto é finalizzato a dotare la Campaniamiregistro dei tumori infantili e di una rete
di strutture per l'assistenza dei pazienti pediaton patologia oncologica, articolata secondo il
modello “Hub & Spoke”. Si realizza attraverso l&sa in carico dei piccoli pazienti nel complesso
percorso diagnostico-terapeutico, in grado di asare anche I'assistenza a livello domiciliare e
rendera possibile evitare i disagi della migrazigeeso altre regioni.

Descrizione del contesto

| tumori pediatrici sono eventi rari (incidenza:21B casi/anno per milione di bambini O-
14anni; dati registro tumori infantili del Piemont@a rappresentano un impegno molto rilevante
per le strutture sanitarie non solo per il notevolpegno assistenziale richiesto durante il percors
diagnostico e terapeutico, ma anche per la neaedisiin adeguato sostegno ai piccoli coinvolti e
alle loro famiglie. Negli ultimi decenni la prognaiei tumori infantili in generale ed in particatar
di alcuni di questi, quali le leucemie linfaticheuge o i linfomi non-Hodgkin, & migliorata molto
marcatamente, tanto che la maggioranza dei pazpealiatrici che e stata affetta da tumore é
guarita e puo condurre una vita normale.

I migliori risultati in termini di esiti non son@gati soltanto allimpegno degli operatori, ma
dipendono anche dalla disponibilitd di una robwsstattura organizzativa che si faccia carico della
valutazione e del confronto dei dati di attivitellhggiornamento dei complessi protocolli di
trattamento, della partecipazione a sperimentaziamche multicentriche.

A livello nazionale esiste una normativa specifiienee guida nazionali oncologia
pediatrica: G.U. 7/10/99 n 236), che consigliatifizione, per ogni regione di un centro di
riferimento di Il livello e di una o piu unita sliti. Sono attive anche associazioni specificaraen
interessate ai tumori infantili, in particolare AllL.LE.O.P. (Associazione Italiana Ematologia
Oncologia Pediatrica), formata da pediatri che sdickno ai problemi dell'ematologia e
dell'oncologia infantile. A tale scopo & necesséaimrire il continuo scambio di conoscenze tra gl
operatori dei dati epidemiologici che consentore si’adeguata valutazione e pianificazione dei
servizi di assistenza ai bambini ammalati e alte famiglie, sia un confronto con i risultati otten
in altre realtad nazionali ed internazionali.

Criticita

A livello regionale esistono alcune strutture chentano risultati molto apprezzabili,
collaborano attivamente con centri nazionali e@rimizionali, ma non esiste una rete formale di
collegamento tra i centri, né un registro regiordilencologia pediatrica e nel settore persiste una
significativa migrazione passiva dei piccoli paziendelle loro famiglie verso altre regioni.

In particolare si rileva che:

e quasi tutti i casi di tumori infantili sono diagrigsiti e trattati in due Centri (Santobono-
Pausilipon e SUN) allocati a Napoli
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* non e disponibile un Registro Regionale dei Tunofantili, anche se una singola ASL
(Napoli 4) ha preso l'iniziativa di iniziare tal¢tigita, limitatamente ai residenti nel proprio
territorio

* non esiste una rete formale che riguardi le streitileputate all’assistenza dei pazienti
pediatrici con problemi oncologici, mentre esisteau convenzione riguardante
specificamente questi piccoli pazienti tra I’A.Oarffobono-Pausilipon e I'A.O. Ruggi
D’Aragona di Salerno.

» la migrazione extraregionale & ancora molto sosteala percentuale di fuga é quantificata
al 32,4% nel periodo 2002-2006 (Poggi V.: un nelwnrOncologia Pediatrica 2008)

* Non sono previsti Hospices per cure palliative idest ai piccoli pazienti, che, per la
fragilita propria dell’eta, richiedono specificherospetenze.

* Le cure domiciliari non sono previste o dipendoaf'idiziativa di singoli operatori.

Obiettivi
Il Progetto si propone i seguenti obiettivi:

a) Attivazione di una rete regionale di diagnosuea basata sul modello Hub & Spoke
b) Attivazione di assistenza domiciliare specifica

Azioni
1) Attivazione di una rete regionale di diagnosuea basata sul modello Hub & Spooke

Lo scopo della rete € la sorveglianza, la diagmeok terapia delle malattie oncologiche
pediatriche con modalita univoche in tutto 'ambiegionale, secondo i piu aggiornati protocolli
d’intervento, riducendo al minimo i disagi dei patiqpazienti e delle loro famiglie.

Sara anzitutto effettuato uno studio dei dati relall'incidenza e alla prevalenza delle
patologie oncologiche in eta pediatrica, all’atéivé alle dotazioni dei presidi, e saranno indiatéu
eventuali risorse integrative necessarie in ciasentro. In base ai dati raccolti sara elabarata
proposta di Rete Regionale di Diagnosi e Cura dicdugia Pediatrica da sottoporre
all'approvazione della Regione

La rete sara costituita da presidi accreditatpaesesso di documentata esperienza di attivita
diagnostica o terapeutica specifica per le malattieologiche pediatriche e di idonea dotazione di
strutture di supporto e di servizi complementari.

Nell’ambito di tali presidi sono individuati un deo “spoke” per provincia e due Centri
regionali di riferimento presso I’A.O. SantobonodBidipon e la Seconda Universita di Napoli che,
ciascuno secondo le proprie competenze, assici@tarsvolgimento delle seguenti funzioni:

a) lo scambio delle informazioni e della documeiatag sulle malattie trattate con gli altri Centri e
con gli organismi internazionali competenti;
b) il coordinamento dei presidi della Rete, al fdheggarantire la tempestiva diagnosi e I'approjriat
terapia, mediante I'adozione di specifici protocotincordati;
c) la consulenza ed il supporto ai medici del Sgovsanitario nazionale in ordine alle malattie
oncologiche in eta pediatrica e al loro trattamgnto
d) la collaborazione alle attivita formative de@glperatori sanitari e del volontariato ed alle
iniziative preventive;
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2) Attivazione di assistenza domiciliare specifica

Le Linee Guida per le cure domiciliari nel pazieotecologico (G.U. 127/96) raccomandano
alle Aziende USL “di definire un’organizzazione lgecure domiciliari oncologiche che possa
rispondere in modo flessibile ai bisogni sanitasagio-assistenziali dei pazienti. La conoscenza
delle esperienze attivate a livello nazionale ewviik, infatti, la necessita di trasferire l'assigee
dall'Ospedale al domicilio, come naturale svilupletila decisione di assistere in modo specialistico
i piccoli pazienti oncologici, in particolar modoelta fase terminale della malattia. Tale
affermazione poggia su tre considerazioni priaetar

» La famiglia e naturalmente coinvolta in modo totaédla vicenda del figlio ed e costretta a
subire i condizionamenti che la malattia comporta

» La propria casa e i propri affetti sono I'ambigpite adeguato per assistere il malato;

» Tale assistenza puo conseguire, insieme al migherdo della qualita della vita del malato,
anche importanti risparmi per la collettivita.

Le cure domiciliari oncologiche saranno configurabene una attivita di équipe multidisciplinare
con figure professionali diverse e complementdrimedico di medicina generale, il medico
oncologo, lo psicologo, l'infermiere professional&olontario, coordinate dai centri di riferimen
del singolo paziente.

Tempi

Tre anni dall’attivazione del progetto

Costi previsti

a) Attivazione di una rete regionale di diagnosuea basata sul modello Hub & Spooke

Studio e progettazione - euro 25.000,00
Risorse Centri/Rete -> euro 250.000,00
Implementazione -> euro 100.000,00/anno
b) Attivazione di assistenza domiciliare specifica
Studio e progettazione - euro 25.000,00
Risorse attivazione -> euro 250.000,00
Implementazione -> euro 100.000,00 /anno di attivita
Totale - euro 1.150.000,00
Indicatori

N° pazienti inseriti in registro per anno

N° diagnosi effettuate fuori dalla regione per anno
N° pazienti trattati fuori dalla regione per anno

N° pazienti trattati a domicilio
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Linea Progettuale 9

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 9
Malattie Rare

Scheda di Progetto
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Descrizione

Gli Obiettivi del Piano Sanitario, per le annualitagl 2006 al 2009, hanno sempre approvato
specifiche progettualita per le Malattie Rare.

Nel 2006 con DGRC n. 858/09, la Regione Campania presant@v progetto intitolato
“Implementazione della rete regionale malattie rarehentre i finanziamenti relativi alla Legge
finanziaria2007, giusta DGRC n. 1284/09, prevedevano progetti eofmati (DGRC n. 1229/09)
attuativi del PSN sui seguenti sottoprogetti relalle malattie rare:

1. Reti assistenziali per la presa in carico di saggeh Malattie Rare;
2. Sviluppo di percorsi diagnostico-terapeutici pemalattie Rare;
3. Attivazione Registro Regionale per le Malattie rare

Con DGRC n. 1362/2005 sono stati individuati in yieovvisoria i Presidi della rete
regionale Malattie Rare (che comprendono 10 aziesgedaliere e I'Asl Nal nel suo complesso),
integrata con DGRC n. 1298/08 ; mentre con DGRQ109 del 31/12/2008 e stato istituito il
Centro di Coordinamento Regionale Malattie Raresgwel Dipartimento Clinico di Pediatria, con
responsabile il Prof. G. Andria.

Relativamente alle due annualita 2006 e 2007 ilpBoudi lavoro Regionale di Esperti in
Malattie rare ha presentato la proposta di distitme dei finanziamenti per i vari attori dei prtige
con relativi cronoprogrammi, in attesa di approwaei Con Decreto Dirigenziale n. 136 del
25/5/2010 é stata liquidata la | rata déeiRisorse a destinazione vincolata per gli Obiettiii
carattere prioritario e di rilievo nazionale perdhno 2007. Linea Progettuale n. 4 Malattie Rare”.
Per gli OdP ann@008 giusta DGRC n. 996/09, é stato approvato per &atle Rare il progetto
“Sviluppo nella rete dei servizi regionali di perrso e piani assistenziali per soggetti con malattie
rare. Condivisione tra regioni di percorsi assist@ali e buone prassi attraverso I'utilizzo di un
unico sistema informatizzato per la gestione deikssa in carico dei soggetti con malattie rare”.

Nellambito delle varie progettualita e stato ativ il Registro Regionale delle Malattie
Rare ed é stato realizzato il portale regionalke suhlattie rare collegato ad un numero verde.

Per I'annualita2010si intende presentare un Progetto che intenda tdas® ed avanzare
tutte le Azioni delle annualita precedenti.

Il Progetto (in allegato) ha come obiettivo generguello di predisporre protocolli
diagnostico assistenziali interregionali per le attgd rare, coinvolgenti le regioni Veneto, Emilia-
Romagna, Liguria e Campania. Gli Obiettivi sarapmedisporre le modalita operative condivise
per definire tali protocolli; definire le modaligmministrative perché i contenuti dei protocolli si
traducano in diritti esigibili dai cittadini con itadtie rare residenti nelle Regioni coinvolte; ceea
ed implementare l'infrastruttura informativa eddmhatica a supporto della messa a regime di tali
protocolli, al loro monitoraggio e alla loro ved#; definire le modalita di formazione ed
aggiornamento del personale, indispensabili peoteetta applicazione dei protocolli stessi.
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Titolo del progettoCreazione di consorzi interregionali per gruppi thalattie rare per la
definizione di protocolli diagnostico —terapeutiassistenziali condivisi

Durata del progetto: 12 mesi

Contesto

Le malattie rare rappresentano un problema rilevgetr il Sistema Sanitario Nazionale.
Nonostante si tratti di malattie, come definiscaggettivo “rare”, che si presentano nella
popolazione generale con una bassa prevalenza is®demte singolarmente, nell'insieme
colpiscono una quota non trascurabile di sogdettmolti casi queste malattie sono responsabili di
handicap, sia fisici che neurologici. A causaaléko rarita, nonostante il forte impatto che f@ann
sulla salute, tali malattie e le problematicheiclie ad esse correlate sono poco conosciute. Per
guesto motivo i pazienti affetti da queste malatb@o generalmente diagnosticati e seguiti presso
centri ad alta specializzazione con specifica éspea nel settore e con accesso a procedure
diagnostiche di elevato livello. Le malattie rairghredono, ognuna con le proprie specificita, una
assistenza molto complessa, spesso con necess#i&ifitate da paziente a paziente all'interno
dello stesso tipo di malattia, con profili di bismgssistenziali richiedenti interventi e prestazio
non sempre comprese nei LEA. Queste caratteristiorentano limiti difficilmente superabili, in
quanto il sistema dei servizi sanitari € progranonatganizzato e strutturalmente predisposto per
affrontare problematiche standard, che carattamzziam maniera uniforme gruppi di pazienti
numerosi e bisogni assistenziali scarsamente \vhrimh individuo ed individuo. Da questa
incongruenza nasce la richiesta da parte dei sanitei pazienti, delle loro famiglie e delle
associazioni d’'utenza, di considerare i malati ramme genericamente bisognosi di prestazioni
eccedenti i LEA. Per garantire contemporaneamente risposta adeguata ad un reale bisogno
assistenziale e controllare la spesa, utilizzamdonodo appropriato le risorse, e indispensabile
procedere secondo l'approccio EBM. Si tratta diirded in maniera trasparente e condivisa
protocolli e percorsi che rendano piu omogeneazomale |'offerta assistenziale e le tipologie di
presa in carico dei pazienti presenti nella stessa geografica e, contestualmente, specificare e
limitare i benefici aggiuntivi rispetto ai LEA, dgarantire alle persone con malattie rare. | prdtioco
dovranno riguardare sia I'ambito della diagnoss@a quello della presa in carico del paziente e,
trattandosi di aspetti clinici e caratteristichecniehe e strumentali spesso molto specifici,
prevederanno professionalita e tecnologie da cdrarsn in pochi Centri con grande bacino
d’'utenza, al fine di contenere i costi e garanéideguata esperienza e qualita. Per tale ragione
spesso I'ambito programmatico ottimale necessitstindersi oltre i limiti regionali, richiamando
la necessita di azioni interregionali.

Con Delibera della Giunta Regionale n.1362 del @2Q05 la Regione Campania ha
identificato i Centri regionali di riferimento pé singole malattie rare. Si e altresi individuato
Centro di Coordinamento regionale per le malatiiee re sono state programmate le azioni da
intraprendere per la creazione di reti diagnostizapeutiche per definiti gruppi di malattie rare,
I'organizzazione delle reti territoriali per la peein carico multidimensionale delle persone afett
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da malattia rara. Per quanto riguarda I'aspettpqmente diagnostico, tra gli attori della retdede
malattie rare in Campania, e stato individuato @EINGE-Biotecnologie Avanzate il Centro di
riferimento per la diagnostica laboratoristica iogica-molecolare. Infine, per quanto riguarda il
sistema informativo capace di gestire tali percassistenziali e contemporaneamente monitorare
gualita, appropriatezza e costi delle azioni imgatate, é in fase di finalizzazione la convenzione
tra Centro di Coordinamento Regionale delle MaaRiare, sito presso 'AOU Federico Il e la
regione Veneto. La regione Veneto e stata indialw@me principale partner poiché da tempo
impegnata nell'organizzazione dell'assistenza asqee affette da malattie rare e dotata di un
sistema efficiente di informatizzazione collaudd® anni di esperienza. La convenzione con la
Regione Veneto permettera inoltre di inserire |giB@e Campania in una rete inter-regionale piu
ampia per la predisposizione e la messa a regimpsothcolli diagnostico-assistenziali e di percorsi
di presa in carico comuni e condivisi da tutte ImrAinistrazioni coinvolte. Infatti, la Regione
Veneto ha stipulato accordi formali con la Regidfrauli Venezia - Giulia e con le Province
Autonome di Trento e Bolzano, per predisporre agtedopolitiche nellambito dell’assistenza alle
malattie rare, comprendente una unica rete digirascreditati, un unico sistema di monitoraggio
ed identici protocolli e percorsi assistenzialsaccessivamente, ma anche con la Regione Emilia
Romagna e la Regione Liguria che hanno deliberat aollaborazione stretta con la Regione
Veneto nell’area dell’assistenza ai malati rari.e§e azioni inseriranno la regione Campania e i
partner consorziati in un percorso volto all'impkemazione di un unico sistema informativo ed alla
progressiva predisposizione di interventi ed apgromogenei.

Obiettivi

Obiettivo generale del presente Progetto € queillgrddisporre protocolli diagnostico
assistenziali interregionali per le malattie razeinvolgenti le regioni Veneto, Emilia-Romagna,
Liguria e Campania.

Obiettivi specifici sono:

1) predisporre le modalita operative condivise pemitef tali protocolli;

2) produrre ed attivare concretamente i protocolli @leuni gruppi di patologie o per alcune
aree della diagnostica;

3) definire le modalita amministrative perché i contiérdei protocolli si traducano in diritti
esigibili dai cittadini con malattie rare residemélle Regioni coinvolte;

4) creare ed implementare l'infrastruttura informatecinformatica a supporto della messa a
regime di tali protocolli, al loro monitoraggio Baaloro verifica;

5) definire le modalitd di formazione ed aggiornamedé&b personale, indispensabili per la
corretta applicazione dei protocolli stessi.

Descrizione del Progetto

E necessario preliminarmente definire le aree tér@sse prioritario sia nella diagnostica sia
nei trattamenti. Poiché circa il 90% delle malatiee riconoscono una base genetica, si ritiene di
interesse prioritario sviluppare per primo il pito riguardante gli ambiti della diagnostica
genetica. Verranno trattati gli elementi che pastad una appropriata richiesta di test genetici, in
seguito al sospetto clinico formulato dai medici pieesidi accreditati, e quelli che devono essere
contenuti all'interno della refertazione resa @didratorio in risposta al quesito diagnostico. Ques
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aspetto trarra vantaggio dalla presenza del cexatrelevata specializzazione CEINGE-DasMelLab-
Biotecnologie avanzate facente parte della retka detgione Campania, professionalita che verra
messa a disposizione degli altri partner consomeat!'individuazione di servizi centralizzati pler
diagnostica molecolare di specifiche malattie rare.

Per quanto attiene il trattamento e la presa iirceatel paziente, si ritengono prioritari i
gruppi di malattie che presentano le carenze mquienti, gravi e ricorrenti tra quanto sarebbe
richiesto dalle esigenze cliniche e assistenziatjuanto € previsto come prestazioni dovute ai
pazienti nei LEA. In tal senso e da dare prioritgrappi delle patologie neurologiche, metaboliche
e malformative.

Una volta definite le aree di interesse, € necessaeare una modalita trasparente ed
efficiente di lavoro, che porti alla definizionei geotocolli stessi. Le caratteristiche che dowaeara
guesta modalita di lavoro sono le seguenti:

1) la partecipazione dei principali attori, quali iofgssionisti coinvolti e le associazioni
rappresentanti i pazienti;

2) la riproducibilita del metodo e la sua estendidiid ambiti contenutistici diversi;

3) l'aderenza ai principi dell’evidenza scientifica;

4) la capacita di costruire progressivamente una balerale e di sapere comune tra tutti i
professionisti che svolgono una analoga mansioltanea,;

5) lorganizzazione per macroaree di problemi asswédin e non per tipologia di
professionalita o di servizio coinvolto;

6) l'efficienza e razionalita, tenuto conto delle vidti distanze geografiche che dividono i

vari attori del sistema e del costo e difficoltgpdevedere numerose occasioni di incontro e

scambio.

Tenuto conto di tutto quanto sopra esposto, simitiche la modalita fin d’ora da preferirsi
sia quella dei gruppi di lavoro con rappresentdeliie regioni interessate.

Per quanto attiene il contenuto dell’attivita diegti gruppi di lavoro, esso riguardera
sostanzialmente la gestione della diagnostica genet la definizione dei trattamenti ritenuti
indispensabili e non sostituibili per specifichetgbagie comprese nei gruppi sopraindicati, con
particolare riguardo a quelli attualmente non ischei LEA. Oltre al problema della definizione di
tali trattamenti, sara necessario considerare, cqrodlotto del gruppo di lavoro, anche
l'individuazione dei percorsi organizzativi chefraverso le fasi della prescrizione, distribuzione
del prodotto e sua somministrazione, portano do fdipaziente ad accedere ai trattamenti previsti
nel modo piu semplice, con la latenza temporaleoreie nella sede piu prossima al domicilio.
Affinché quanto predisposto dai protocolli si tasfi in azioni concretamente approntate per il
paziente e in benefici realmente esigibili, € nsage che le Regioni coinvolte trovino e
sperimentino percorsi amministrativi nuovi che, papettando I'autonomia decisionale di ciascuna
Giunta, porti a procedure e prodotti identici ittdul’area utilizzando strumenti trasparenti per il
paziente. Tali procedure dovranno necessariamenmnier tonto delle esigenze di controllo della
spesa e di equilibrio di bilancio regionale e quindcessitano di una valutazione preventiva e
monitoraggio in itinere, che solo un sistema infativo ad hoc, creato come ulteriore sviluppo dei
sistemi di monitoraggio gia ora implementati netfa e definiti come registri delle malattie rare,
puo permettere.

Infine anche I'attivita di formazione e aggiornarteedel personale deve essere considerata
come fase strategica del progetto, e appositanstnitturata e prevista. In questo caso 'ampiezza
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del territorio interessato, la numerosita degliomttcoinvolti, e la molteplicita delle figure
professionali, richiederanno la messa a puntospdaimentazione di modelli educativi specifici ed
innovativi, quali formazione a distanza, formazisupervisione dei casi, ecc.

In particolare, per quanto riguarda la diagnostieaetica, dovranno essere predisposti i
seguenti prodotti:

1) un database contenente l'inventario dei laboradomgenetica medica e delle strutture di
genetica clinica disponibili nellarea, con garanzii qualita e competenza certificate ed
accreditate dalle Regioni in base a quanto predtspaalle normative nazionali e locali. Per
ogni struttura sara indicato I'elenco delle tipatodi test genetici e delle attivita cliniche da
essi eseguibili ed il loro relativo costo tariffacondiviso;

2) un sistema di classificazione gerarchico delleltigie di test genetici e dei difetti del
genoma riscontrabili;

3) l'elenco dei laboratori di genetica presenti allivaazionale od internazionale disponibili
ed autorizzati ad eseguite, per patologie rarissiest genetici non eseguibili dalle strutture
delle tre Regioni.

Per quanto attiene i protocolli dei trattamentipsdcedera all’identificazione dei prodotti
erogabili secondo tre livelli di assistenza, ilnpoi dato dai LEA, il secondo dalle integrazioni
regionali disposte dai protocolli stessi, il terda erogazioni aggiuntive, a carico dell’Azienda di
residenza, eventualmente conferite in considerazilgtia condizione straordinaria in cui la persona
si viene a trovare. Il sistema di monitoraggio shea predisposto dovra essere in grado di regstrar
in tempo reale il funzionamento del sistema, iffjwee costo per ’Amministrazione di ciascuno dei
tre livelli di assistenza sopraindicati e la loextinazione in base alla ASL di residenza, patal@gi
problema assistenziale presentato, tipo di prodetto.

FASI E TEMPI DELLE AZIONI PREVISTE (CRONOGRAMMA)

Azione 1 DEFINIZIONE DEL METODO DI LAVORO ED IDENTIFICAZIONE DEI COMPONENITI GRUPPL
In questa fase verranno identificati e predisptestmodalita e gli strumenti per il
lavoro dei gruppi. In particolare saranno: realizia infrastrutture, i prodotti e gli
applicativi informatici necessari per il lavoro stdnza; definiti i compiti delle unita
di supporto attivate dalle singole regioni coineoltdentificati i soggetti che
dovranno partecipare agli specifici gruppi di lawor
Tempo previsto2 mesiFasi del progettoda mese 0 a mese 2.

Azione 2 PRODUZIONE DEI PROTOCOLLI DA PARTE DEI GRUPPIQuesta azione comprende |l
lavoro dei gruppi suddivisi per competenza riguasadla diagnostica genetica e
riguardo alla tipologia di trattamento, che porta adefinizione dei relativi
protocolli. Tempo previsto6 mesi.Fasi del progettoda mese 2 a mese 8.

Azione 3 PERCORSI AMMINISTRATIVI. Verranno analizzati e scelti i percorsi ammiriiui da
seguire per portare tutte le regioni coinvolte admporre analoghi provvedimenti

necessari per rendere esecutivo quanto previstorogcolli.
Tempo previstod mesi.Fasi del progettoda mese 0 a mese 4.

84

fonte: http://burc.regione.campania.it



Azione 4 CREAZIONE DEL SISTEMA INFORMATIVO E DELLE INFRASTRUTTURE DI MONITORAGGIO
In questa attivita si realizzera l'integrazione ldegtuali registri regionali con le
classi d'utenti, le funzionalita ed i relativi pratti impliciti nell’applicazione dei
protocolli.

Tempo previstd3 mesi.Fasi del progettoda mese 5 a mese 8.

Azione 5 FORMAZIONE. Questa azione portera alla attuazione di corsifodinazione ed
aggiornamento di personale coinvolto nell’applicaz dei protocolli, ivi compreso
la formazione e I'utilizzo del nuovo sistema infatwo.

Tempo previstod mesiFasi del progettoda mese 7 a mese 11.

Azione 6 SPERIMENTAZIONE DEI PROTOCOLLI Si utilizzeranno i protocolli ed il relativo sesha
informativo per diagnosticare e seguire i casi @lan rari presenti nel territorio
regionale. Durante lo stesso periodo si implemantanuovo sistema informativo e
lo si utilizzera per obiettivi di monitoraggio elutazione.
Tempo previsto3 mesiFasi del progettoda mese 8 a mese 11.

Azione 7 VALUTAZIONE DEI RISULTATI E STESURA DELLA RELAZIONE FINALE Si elaboreranno
gli indicatori di risultato desunti dal sistema rdnitoraggio e si provvedera alla
stesura di un rapporto tecnico finale.

Tempo previstol meseFasi del progettoda mese 11 a mese 12.

CRONOGRAMMA

Azione 1]
Azione 2|
Azione 3|
Azione 4|
Azione 5|
Azione 6|

Azione 7|

RISULTATI ATTESI

» stesura degli specifici protocolli;

» siti web per lavoro e formazione a distanza;

» data base laboratori e strutture cliniche di geaetirelative attivita;

» data base dei laboratori al di fuori delle regioninvolte per specifici test in relazione a quesiti
diagnostici rarissimi;

» provvedimenti regionali per I'integrazione dell’agenza ai malati rari in specifiche condizioni;

» sistema informativo di monitoraggio della diagncstigenetica e delle prescrizioni ai malati
rari;

» presaincarico omogenea dei pazienti residentianed;

» controllo della spesa e monitoraggio dei costisgistenza,

* aggiornamento e formazione del personale;
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semplificazione dei percorsi per i pazienti ed dlim@nto dei tempi d'attesa per ottenere
I'erogazione dei prodotti prescritti.

I NDICATORI

INDICATORI DI STRUTTURA

Conformita (SI/NO) dei laboratori e strutture dngéca parte della rete di assistenza ai malati
rari;

% copertura test genetici richiesti;

% di presidi accreditati che usano i protocolli.

INDICATORI DI PROCESSO

Attivazione del sito web per lavoro e formaziondistanza (SI/NO);
Provvedimenti regionali di integrazione ai LEA ($0);

% pazienti con definizione genetica della malgtaaienti presenti in Registro;
% di piani assistenziali in cui e previsto 'usa geotocolli.

INDICATORI DI RISULTATO

% malati con piano terapeutico personalizzato &pwadli/malati presenti in Registro;

Numero di prodotti in commercio all’estero, in coentio in Italia per altre indicazioni, od in
fascia C utilizzati con i protocolli per gruppordalattia;

Costo dei protocolli;

Tempo tra prescrizione e disponibilita del prodato il paziente;

Effetti avversi od indesiderati in seguito a pidempeutico personalizzato e protocolli;
Misurazione e valutazione del rapporto tra varieibihterna ed esterna ai Presidi accreditati ed
ai laboratori di genetica in rapporto a trattamestspetti clinici che hanno determinato
l'indicazione al test, positivita del test, costi.

Riferimenti Normativi

1. DGRC n. 1229 del 18/7/2008 pubblicata sul Burc nd#3 18/8/08 (Piano Sanitario
Nazionale 2006/2008)\pprovazione progetti attuativi sulle Malattie Rgr ai fini
dell'accesso al Fondo istituito dall’art. 1, comn&05, della legge n. 296/2006 (legge
finanziaria 2007). Cofinanziamento di progetti ativi del PSN ai sensi del DM del 10
luglio 2007”.

2. DGRC n. 1613 del 15/10/2008 e DGRC n. 1284 de¥/2R09 “Obiettivi di carattere
prioritario e di rilievo nazionale a norma dell’artl comma 34 e 34bis, della legge 662/96.
Approvazione di specifiche progettualita per l'ilo delle risorse vincolate per la
realizzazione degli obiettivi del Piano SanitariaZibnale anno 2007”.

3. DGRC n. 858 del 8/5/2009 pubblicata sul Burc n.del 25/5/09“Obiettivi di carattere
prioritario e di rilievo nazionale a norma dell'artl, comma 34 e 34bis, della legge 662/96.
Approvazione di specifiche progettualita per l'ilo delle risorse vincolate per la
realizzazione degli Obiettivi del Piano Sanitaricadibnale per I'anno 2006 linea
progettuale 1 dal titoldmplementazione della Rete per le Malattie Rare”.
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4. DGRC n. 996 del 22 maggio 2009 é stato recepitedokdo Stato regioni per le linee
progettuali relativamente all'utilizzo delle risersvincolate per la realizzazione degli
Obiettivi del PSN per I'anno 2008. Per le Malaf@are — Linea progettuale 4- il progetto &
“Sviluppo nella rete dei servizi regionali di persp e piani assistenziali per soggetti con
malattie rare. Condivisione tra regioni di percom@ssistenziali e buone prassi attraverso
l'utilizzo di un unico sistema informatizzato pexr ¢jestione della presa in carico dei
soggetti con malattie rare”.
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Linea Progettuale 10

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 10

Valorizzazione dell’'apporto del Volontariato

Scheda di Progetto
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Progetto: Programma di interventi per il coinvolgimento delle Associazioni di Volontariato
operanti nel territorio regionale.

Durata: Annuale

Responsabile del ProgettoSettore Fasce Deboli

Risorse assegnatezuro 2.000.000,00

Obiettivi
Orientare le Aziende Sanitarie Locali ad attivaregpammi ed interventi, a valenza continuativa,
volti a coinvolgere e valorizzare gli organismiwtilontariato (OdV) impegnati principalmente nei
settori sanitario e sociosanitario, per il raggiomento dei seguenti obiettivi:
1. integrazione, miglioramento e potenziamento delle z'oni e dei servizi territoriali
esistenti anche trasversalmente ad altre Linee Progettuali;
2. implementazione dazioni di raccordo tra strutture regionali, azienddi e realta del
territorio a vario titolo operanti nel campo sanitario e seganitario

Per quanto attiene al primo obiettivpofenziamento servizi esisten}j le azioni da realizzare
sono:

a) attivazione di uno Sportello Unico del Volontariato ciascuna ASL che agevoli il
cittadino, soprattutto in condizioni di vulneratililanziani, senza fissa dimora, stranieri,
disabili, infermi, trapiantati, ecc.), ad indirizsa verso l'offerta dei servizi sanitari,
socio-sanitari e sociali territoriali;

b) costituzione di Audit Civici per le OdV finalizzagéilla programmazione condivisa, al
monitoraggio e alla valutazione dei risultati rigienti I'offerta aziendale di interventi e
servizi sanitari e socio-sanitari, in particolane ielazione specifiche necessita e
situazioni alla domanda nel proprio territorio;

c) realizzazione di percorsi di formazione ad hoc ipeolontari in relazione ad obiettivi
determinati;

d) campagne per la promozione del volontariato e drlltura del volontariato in campo
sanitario e socio-sanitario;

Le azioni di raccordo tra strutture regionali, aziendali e realta del territorio riguardano:

a) la ricognizione degli OdV operanti nei settori $ano e socio-sanitario e delle tipologie
di servizi offerti

b) la creazione di una rete/database informaticogenegionale, degli OdV operanti nel
campo sanitario e socio-sanitario, con il coinvolgnto degli STAP (Settore Tecnico
Amministrativo Provinciale) e dei Centri di Senazer il Volontariato (CSV) campani,
gia istituiti per ogni provincia, con i servizi st distrettuali e con i servizi sociali di
ambito

c) la predisposizione ed attuazione di programmi terirento concertati (per esempio:
informativi, preventivi, di segnalazione/invio a@rsizi territoriali, ecc.) da affidare alle
OdV in particolare per rispondere con efficaci@mpestivita a bisogni sanitari e socio-
sanitari urgenti e/o emergenti
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TEMPI DI ATTUAZIONE

L Mesi
Azioni

1.aAttivazione sportello unico
volontariato

1.b Costituzione Audit Civici

1.cRealizzazione percorsi di
formazione per volontari

1.eCampagne promozione
volontariato

2.aRicognizione OdV e servizi
offerti

2.b Creazione rete/database

2.c Predisposizione ed attuazione
programmi di intervento

CRITERI DI RIPARTO

50% in base allgpopolazionepresente nel territorio dell’Azienda Sanitarfi®% sulla scorta del
numero di OdV, iscritte nell’elenco ricognitivo regionale deleganizzazioni ONLUS, a carattere
sanitario e socio-sanitario, con sede nei terrdoriferimento delle AA.SS.LL.

INDICATORI

N° sportelli unici del volontariato realizzati

N° Audit Civici costituiti

N° corsi di formazione attivati

N° volontari partecipanti ai corsi di formazione

N° campagne di promozione del volontariato attivate

N° di OdV censite operanti nel settore sanitarsmeio-sanitario
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Linea Progettuale 11

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale 11

Riabilitazione

Scheda di Progetto
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TITOLO DEL PROGETTO

Sperimentazione di reti di assistenza riabilitajpea la realizzazione della continuita nella presa
cura dalla fase acuta alla stabilizzazione.

Responsabile del Progetto
Settore 03 Fasce Particolarmente Deboli

Tempi previsti:
18 mesi

Risorse assegnatesuro 8.000.000,00

Criteri di riparto
L'importo sara destinato a:
- aziende ospedaliere nella quota del 30 % dellonit@porto, ripartito in base al numero di
utenti reclutati e al fabbisogno dei piani opeldtvmulati;
- AA.SS.LL. nella quota del 65% dell'intero importgpartito in base al numero di utenti
reclutati e al fabbisogno dei piani operativi fotatu
- una quota pari al 5% delle risorse e riservatoRégione per le azioni a regia regionale.

Contesto
Attualmente il bisogno di programmi riabilitativiié grande espansione in tutto il mondo in
rapporto a tre fattori principali. Il primo e ragsentato dal generale invecchiamento della

popolazione ed in particolare dalllaumento degliani disabili. Il secondo € legato al fatto che la
medicina moderna risolve ormai molte situazionitecahe un tempo portavano a morte il paziente,
con una non completa guarigione o “restitutio adgrum” delle funzioni, come ad esempio accade
per i gravi traumi da incidenti stradali. Il terfadtore é rappresentato dall’'aumento dei paziesrii ¢
malattie croniche disabilitanti per i quali 'appmo riabilitativo sembra poter garantire non solo
un’ulteriore aspettativa di vita ma anche una roigliqualita della stessa.

Per qualunque patologia I'obiettivo dei progetsihiiitativi € dunque quello di aumentare
lindipendenza, I'autosufficienza e la qualita diavdei pazienti.

Negli ultimi anni la pratica riabilitativa ha cormsto in tutto il mondo un profondo
cambiamento sul piano metodologico ed organizzatyoattro sono gli elementi di maggiore
rilevanza, tra loro strettamente correlati, chesta@no alla base:

* il riconoscimento della centralita della personasablile e della sua famiglia
nell'organizzazione dei servizi e nella progettaeiadegli interventi. Il paziente e la sua
famiglia non sono piu I'oggetto dei trattamentibildativi; non ricevono semplicemente
trattamenti, prestazioni o servizi, ma vengono graé nel team riabilitativo come sue
componenti attive.
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» La necessita di un approccio globale al paziertesacome unita bio-psico-sociale secondo
un intervento che si connota fortemente come uogsso di soluzione di problemi.

* |l passaggio da un modello orientato a erogaretgwesi a uno finalizzato a raggiungere
determinati, ben definiti e misurabili outcomes ldagerventi riabilitativi.

* L’emergere sempre maggiore della consapevolezza dihonte al moltiplicarsi delle
conoscenze e ai progressi in campo scientificaceolegico, la maggior parte dei processi
di cura richiede lintervento coordinato e integrati diverse tipologie di operatori e di
diversi livelli assistenziali; il lavoro di grupgodiventato, almeno nelle intenzioni, una delle
modalita prevalenti di operare in ambito sanitaio contrasto con approcci di tipo
individuale o di tipo gerarchico.

Oggi, infatti, una prestazione non puo piu svolgahdnterno di un rapporto biunivoco tra
operatore e paziente, ma e parte integrante di romepso nel quale le azioni dei singoli
professionisti sono in qualche modo interdipendeatiuelle di altri operatori.

Bisogna superare la frammentazione dell'azionet@aaie realizzare interventi che abbiano
come obiettivo centrale quello dell’attenzione &fiarsona” e non alla sua malattia o disabilita.

Attualmente esiste una grande disomogeneita di oaiarpento a livello sia ospedaliero che
territoriale ed € necessario perseguire l'obiettiiouna migliore qualita delle prestazioni, ma
soprattutto una maggiore appropriatezza delle estelspazienti, seguiti nelle diverse strutture
regionali, non beneficiano di un percorso unicooadogeneo realizzato dalla collaborazione di
diversi professionisti che, interagendo tra lorari@la possibilita di lavorare perseguendo glistes
obiettivi. Inoltre un certo numero di persone n@sce ad intraprendere e/o completare un serio
protocollo riabilitativo.

Il Piano Sanitario Regionale al punto 5.2.5 indiome il superamento di tale criticita puo
realizzarsi con la definizione di modalita di integione delle attivita assistenziali erogate dalle
Aziende Sanitarie attraverso tutti i soggetti aditegi e di forme di collaborazione tra le stesse |
rapporto alle esigenze assistenziali del’ambitoittgiale in cui operano. Una rete integrata di
servizi, infatti:

» Garantisce ai cittadini maggiore uniformita relativente alla accessibilita e alla qualita dei
servizi disponibili nei diversi ambiti territoriatiel SSR;

» Attiva processi di sussidiarieta tra le diversenrfere livelli di intervento;

» Garantisce livelli e forme dell’offerta per una guzione efficiente dei servizi.

Le linee guida della Regione Campania per la iiakzibne definiscono I'importanza delle
reti integrate di servizi e di presidi riabilitatighe, unitamente alle strutture ospedaliere, devon
garantire la continuita dei trattamenti da prevededuoghi con caratteristiche operative diveimse
base alla necessita dei pazienti. Non vi e infatfunica struttura valida per tutti, ma opzioni
multiple ed integrate a vari livelli di complessigadi risorse investite concepite in una corretta
programmagzione regionale.

Il termine “rete” indica che l'assistenza € prodo# distribuita attraverso una rete di
interconnessione fra équipes multiprofessionalilanguale la gestione delle relazioni, anziché la
centralizzazione della produzione, € I'elementaargzativo di maggiore rilievo.
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La rete deve essere finalizzata all’integrazioree #&ssistenza Ospedaliera, Specialistica
Territoriale e Strutture Territoriali, Servizi Disttuali, Assistenza di base (MMG e PLS) e
Prevenzione per assicurare appropriatezza, coondin® e continuita dell’assistenza sanitaria e
dei servizi sociali, per facilitare I'accesso erdigazione delle prestazioni, contenere i costi,
permettere il monitoraggio degli assistiti e dallesse prestazioni, procedendo alla valutazione dei
risultati clinici e organizzativi, e migliorando laompliance del paziente educandolo e
responsabilizzandolo, al tempo stesso, alla gestietie disabilita .

Obiettivo principale

Implementazione di protocolli e percorsi riabilivatper gli esiti delle patologie maggiormente
invalidanti (stroke, malattie cardiovascolari, @it articolare, malattie oncologiche, malattie
dell'apparto respiratorio)

Obiettivi specifici:

25)diffusione delle buone prassi

26)miglioramento dell'appropriatezza della presa inowa

27)riduzione della duplicazione degli interventi camseguente riduzione dei costi

28)maggiore collaborazione fra le strutture e i prsi@sisti coinvolti nella costruzione della
rete;

29)coinvolgimento del cittadino nei percorsi di assita riabilitativa in termini di
informazione e partecipazione.

Azioni:

» Costituzione Gruppo Regionale di Coordinamentoitezacientifico

» Coinvolgimento delle strutture ospedaliere e tenali individuate per la sperimentazione
delle reti

* Formazione del personale delle strutture coinvotinché dei MMG/PLS delle medesime
aree territoriali

» Definizione e realizzazione di un Programma di Edimne ed Informazione dei cittadini
sulle possibilita di risposta ai loro bisogni riltiaiivi

* Attivazione di un sistema di collegamento inforroatira le strutture individuate;

» Sperimentazione delle reti

* Valutazione, analisi e diffusione dei risultati

Articolazione del progetto

1. Costituzione Gruppo Regionale di Coordinamento €cnico-scientifico La prima fase del
progetto prevede la costituzione di un gruppo dfgssionisti che avra il compito di:
» Definire i protocolli e i percorsi riabilitativigr specifico bisogno riabilitativo
» Stabilire il numero di casi da inserire nella spenntazione per ciascuna rete
» Definire le modalita di raccolta e catalogazionedixi
* Individuare, per specifica area di intervento, teutture (AA.OO., P.O. delle
AA.SS.LL) da coinvolgere per la sperimentazione
* Progettare i corsi di formazione del personaleledstrutture coinvolte nella
sperimentazione e dei MMG
* Realizzare materiale informativo
* Valutare, analizzare e diffondere i risultati
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Il gruppo sara formato da esperti delle diverseidime inerenti le patologie oggetto della
presente progettualita, oltre a referenti delle 33LL., delle Aziende Ospedaliere e delle
Universita. Il gruppo dovra inizialmente individeadettagliatamente le patologie per le quali
definire i protocolli riabilitativi in base alle hee Guida esistenti e alle migliori evidenze disipitin
nella letteratura scientifica internazionale. Vama poi predisposti specifici protocolli da
implementare e i percorsi da realizzare. Per ciss@atologia saranno individuati il numero di casi
utili a sperimentare I'applicazione dei protocallfinterno di reti assistenziali che garantiscdao
presa in carico a partire dalla fase acuta perrapagnare il paziente fino all’'uscita dal percorso d
riabilitazione.

Successivamente verranno individuate le struttuedle nquali sperimentare le reti
riabilitative, a cominciare dalle strutture ospeel@ che prendono in carico i pazienti della fase
acuta. Gli ospedali dovranno essere collegati, ete,r con le altre strutture, di degenza,
ambulatoriali, distrettuali per garantire il pasgiagda una fase all’altra della riabilitazione nei
tempi appropriati e nel rispetto degli obiettivadati dal progetto riabilitativo.

| percorsi dovranno prevedere il necessario coftegdgo con i Centri Ausili delle
AA.SS.LL. previsti al punto 6.1 della DGRC n. 48hee Guida regionali per la riabilitazione.

2. Formazione del personalél personale delle strutture coinvolte, dovra peigare ai programmi
di formazione predisposti dal gruppo regionale.fblanazione permettera a tutti gli operatori di
approfondire le proprie conoscenze e competenzeusergomenti scientifici che organizzativi in
modo da realizzare dei team multidisciplinari mprattutto interdisciplinari in grado di condurre in
maniera appropriata la fase di sperimentazionarf®arprevisti anche degli incontri formativi per i
Medici di Medicina generale/ Pediatri di Libera Baeper consentire loro di partecipare
attivamente, per quanto di loro competenza, akgisentazione delle reti assistenziali.

3. Educazione Informazione dei cittadini.l cittadini della Regione Campania devono essere
correttamente informati sulle possibilita offertalld reti riabilitative per la soluzione dei loro
bisogni conseguenti ad eventi patologici di varsura. Una corretta campagna di educazione e
informazione, svolta attraverso la diffusione ditemgle informativo e indicazioni sulle modalita di
fruizione dei servizi, sara rivolta ad orientarerettamente la domanda ed ad evitare che le persone
non vengano inserite nei percorsi appropriati.

4. Collegamento informatico.Sara indispensabile che le strutture di ciasceta siano collegate
per garantire agli operatori lo scambio di informaz tempestive in funzione dei vari passaggi da
una fase all’altra e da una struttura all’latral’oeéro percorso. Ciascuna ASL e/o Struttura
ospedaliera provvedera alla piu funzionale ed ecdce soluzione tecnologica per realizzare i
collegamenti

5. Fase della sperimentazionelLe strutture coinvolte sperimenteranno, per umioge non
inferiore a sei mesi, il funzionamento delle rapplicando i protocolli e seguendo i percorsi défin
nella fase iniziale. Il numero dei casi inseritllaesperimentazione sara quello stabilito dal gaupp
regionale. | dati relativi ai vari processi verranraccolti e catalogati in modo da consentire la
valutazione finale.
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6. Valutazione, analisi e diffusione dei risultati Il gruppo regionale provvedera alla raccolta dei
dati della sperimentazione e all'analisi degli st&videnziando i punti di forza e di debolezza con
le eventuali criticita emerse in modo da apporgdierelative fasi del processo i dovuti correttivi
| risultati finali dovranno essere divulgati sidiaterno dei partecipanti al progetto che attraeer
modalita di diffusione pubblica (Convegno).

Indicatori di risultato e di processo:

- numero di protocolli definiti
- numero di strutture coinvolte

- numero di reti attivate per la sperimentazione
- numero di pazienti inseriti nella sperimentazione
- unita di personale coinvolto nella formazione

- realizzazione di materiale informativo

Cronogramma

10

$ mes

12| 13
mes mes
e| e

14
meg

15
meg

$ mes

17

18
mes

Costituzione
Gruppo tecnico-
scientifico

Definizione
protocolli e
percorsi

Individuazione,
delle strutture ds
coinvolgere per
la
sperimentazione

Formazione degli
operatori

Educazione e
informazione dei
cittadini

sistema di
collegamento
informatico

Sperimentazione
della rete di
assistenza
riabilitativa

Valutazione,
analisi e
diffusione dei
risultati
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Costi connessi

| costi connessi alla realizzazione del progettwosareribili a:
4. Realizzazione di corsi di formazione del persondigle strutture coinvolte nella
sperimentazione e dei MMG
5. Realizzazione di materiale informativo
6. Realizzazione del collegamento informatico trattatture
7. Sperimentazione delle reti da parte delle AA.OQQ.Rlelle AA.SS.LL. individuate
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Linea Progettuale 12

Assessorato alla Sanita
Area di Coordinamento Assistenza Sanitaria

Linea Progettuale n.12

La salute Mentale

Scheda di Progetto
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Responsabile del progettoSettore Fasce Deboli

Risorse Assegnateeuro 10.000.000,00

Premessa

Nei paesi industrializzati si assiste da tempo adrend crescente di disagio mentale che sfocia
frequentemente, in mancanza di programmi di inteovg@recoce, in disturbi conclamati. Tutte le
fasce di eta sono interessate: dalla primissinanirif, alla fanciullezza, all’adolescenza finocdfl’
adulta, anziani inclusi.

Alla malattia mentale, e al suo inevitabile cariicofferenza e di disabilita individuale, si asaoc
immancabilmente la “sofferenza” dei familiari e dgbtema comunita, soprattutto per quanto
attiene il fenomeno dello stigma e I'ancora scatiffasione di procedure di presa in carico globale
della persona che la accompagnino dal momento ohellafestazione del disturbo mentale a quello
dell'inserimento o re-inserimento nella societesgaando per il percorso di cura e riabilitazione.

Di fronte ad un tale scenario, reso ancor piu cesgn dalla recente riorganizzazione delle ASL
regionali, diverse sono le possibilita e i livediiintervento come di seguito illustrati nel dettag
delle schede relative alle progettualita che leeAde dovranno implementare nel campo della
salute mentale, materia che trova una sua speafilacazione — con una sua propria linea
progettuale — nellAccordo Stato-Regioni per 'ar2@l 0 relativo ai fondi vincolati per obiettivi di
carattere prioritario e di rilievo nazionale.

Criteri Di Riparto

Per quanto attiene ariteri di riparto dei fondi appostati per la Salute Mentale, a ciaacASL
verra assegnata una quota parte basata pé%ilsullapopolazione residenteper il25% in base
alla fascia di eta compresa ttae 18 anni(minori) e per il rimanent®5% sulla fascia di
popolazioneover 60 anni
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Scheda di Sub Progetto 12.1

Titolo: Individuazione e interventi precoci nelle psicosi
Durata: Annuale

OBIETTIVI

Favorire l'individuazione e la presa in carico mee, da parte delle strutture e dei professionisti
territoriali afferenti ai Dipartimenti di Salute Mtle, di quei soggetti che presentano segnali
prodromici di un possibile esordio psicotico comrahcomitante aumento dell’offerta di interventi
di prevenzione e cura.

Gli obiettivi da realizzare riguardano:

1. individuazione dei soggetti a rischiali esordio psicotico;

2. potenziamento dell’'offerta di servizi/interventi coordinati in rete (DSM, scuola, servizi
sociali, universita, agenzie del lavoro, Terzo @ett ecc.) anche attraverso programmi
territoriali e di comunita sperimentali/innovativi;

3. contrasto del fenomeno di stigmatizzazionalei soggetti che hanno avuto uno o piu
episodi psicotici nel corso della loro esistenza.

Le azioni per ciascuno dei suddetti obiettivi sdheeguito elencate.

Azioni per favorire lindividuazione di soggetti a rischigpsicosiriguardano:

a) sensibilizzazione e formazione dei MMG sulla tegwfttraverso il riconoscimento precoce
dei segnali e delle difficolta (di ordine biologjcpsicologico e sociale) che precedono i
sintomi psicotici;

b) screening sulle popolazioni target (giovani tra 6 2 i 35 anni) in ambienti
scolastico/universitari con strumenti di rilevazzoomogenei, standardizzati ed adatti ai
soggetti coinvolti.

Il potenziamento dell’offerta di serviziin materia attiene ai seguenti punti:
a) ricognizione e valutazione delle strutture “pragtrresidenziali e semiresidenziali, esistenti
per soggetti affetti da psicosi;
b) implementazione di programmi-intervento, anche dtura sperimentale, basati su un
progetto terapeutico riabilitativo individuale e olghle, definito da una equipe
multiprofessionale, espressione concreta dellaagresarico da parte dei servizi;

Per ilcontrasto allo stigma infine, sono da attuare:

a) campagne di informazione a largo raggio sulla matdella patologia, sui fattori
predisponenti/scatenanti (stress, ritiro sociaifficdlta esistenziali di varia natura) e sulle
cure integrate (bio-psico-educative) esistenti attopo di sensibilizzare la cittadinanza e di
favorire un cambiamento culturale intorno all’idila “follia” contro le preoccupazioni e i
pregiudizi che si creano di fronte all'incomprerilgip

b) programmi di inserimento, anche protetto, di soggen disturbo psicotico nelle normali
aree di attivita (per esempio: tempo libero, sdaxtpro, turismo, ecc.).
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Tempi di Attuazione
Cronoprogramma

L Mesi
Azioni

1.a Sensibilizzazione/formazione d
MMG

1.b Screening popolazioni target

2.aRicognizione strutture
residenziali e semiresidenziali

2.b Potenziamento servizi/interven

3.aCampagne di informazione

3.b Inserimento protetto

Indicatori
- N° di programmi di sensibilizzazione/formazione MNIG;
- N° di MMG coinvolti;
- Esito degli screening;
- N° strutture censite;
- N° progetti terapeutici individuali;
- N° campagne di informazione attivate;
- N° nuovi utenti presi in carico dai DSM
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Scheda di Sub Progetto 12.2

Titolo: La presa in carico dei disturbi mentali in etalativa

Durata: Annuale

Obiettivi

Rafforzare e sviluppare le attivita e la rete dervizi di neuropsichiatria dell'infanzia e
dell'adolescenza (NPI) colmando le carenze e lemdigyeneita territoriali. Piu specificatamente, le
finalita riguardano:

3.

4.

5.

individuazione delleurgenze in psichiatria dell'adolescentee condivisione dei relativi
obiettivi strategici;

potenziamento del processo dlagnosi precocee dipresa in carico dei soggetti in eta
evolutiva con disturbi mentali;

ricognizione sull’offerta di interventi per patoleglellospettro autistico;

Per il primo obiettivo frgenze in psichiatria dell’'adolescentg le azioni da implementare sono:

a.
b.
C.

monitoraggio della domanda di servizi/interventhresti alla NPI;

monitoraggio dell’offerta di servizi/interventi egati dalle strutture afferenti alla NPI;
coinvolgimento e sostegno dei familiari e delle casazioni familiari di bambini e
adolescenti con disturbi mentali in sinergia coreke dei servizi sociali;

Per cid che concerne, invecediagnosi precoce e la presa in carigde azioni da realizzare sono:

a.

C.

d.

sensibilizzazione e formazione dei PLS sulla tecaa#ittraverso il riconoscimento precoce
dei segnali e delle difficolta (di ordine biologjcpsicologico e sociale) inerenti patologie
neuropsichiatriche infantili;

rafforzamento della rete di segnalazione/invio cbewolga i PLS, i reparti di pediatria
ospedalieri e i dipartimenti territoriali (Materriofantile e Salute Mentale) nonché le
istituzioni scolastiche;

screening sulla popolazione di bambini della scetdmentare primaria (tra i 5 e i 10 anni)
con strumenti di rilevazione omogenei, standardizthadatti ai soggetti coinvolti;
implementazione/riorganizzazione, anche in via ispamtale, di unita operative di
neuropsichiatria dell'infanzia e dell’adolescemtzalicatealla prevenzione, alla diagnosi e al
trattamento di fenomeni patologici collegati aladiattamento ambientale, al bullismo, ai
disturbi dell'apprendimento, alle anomalie dellandotta alimentare, alle sindromi
pervasive dello sviluppo, allabuso di sostanzepetacenti e psicotrope, ecc. in raccordo
con le comunita scolastiche;

ricognizione delle comunita terapeutiche e dei tesgecializzati pubblici e privati per la
diagnosi, la cura e il trattamento dei disturbcpgigici in eta evolutiva;

Per la ricognizione degli interventi in favore dgindromi autistiche le azioni da realizzare

riguardano:
a. applicazione e monitoraggio delle linee guida iméionali, nazionali e regionali
sull’autismo;
b. aggiornamento/formazione degli operatori;
c. coinvolgimento delle famiglie e delle associazidniamiliari di soggetti autistici;
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Tempi di Attuazione

Cronoprogramma

L Mesi
Azioni

1.aMonitoraggio domanda servizi

NPI

1.b Monitoraggio offerta servizi NH

1.c Coinvolgimento familiari ed

associazioni

2.aSensibilizzazione/formazione d

PLS

2.b Rafforzamento rete di

segnalazione

2.c Screening popolazioni target

2.d Creazione unita operative
dedicatedi NPI

2.eRicognizione strutture dedicate
ai disturbi mentali in eta evolutiva

3.aApplicazione e monitoraggio
linee guida autismo

3.b Aggiornamento/formazione
degli operatori

3.c Coinvolgimento familiari ed

associazioni

Indicatori

Esiti monitoraggio domanda/offerta di servizi diINP

N° di familiari e associazioni coinvolte;

N° di programmi di sensibilizzazione/formazione B&iS;

N° di PLS coinvolti;

N° protocolli d’intesa relativi al rafforzamentoltderete di segnalazione/invio;
Esito degli screening;

N° di unita operativeledicatedi NPI attivate;

N° di nuovi utenti presi in carico;

N° strutture dedicate ai disturbi in eta evolutiva;

Esiti monitoraggio linee guida esistenti per I'autp;

N° di programmi di aggiornamento/formazione delkpeale;
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Scheda di Sub Progetto 12.3

Titolo: La presa in carico dei disturbi mentali nellagogra anziana

Durata: Annuale

Obiettivi

Promuovere la cura e il mantenimento del benegssichico della persona anziana mediante |l
conseguimento delle seguenti traguardi:
1. implementazione di utsistema di attenzione” sulla salute mentalelegli anziani
2. assunzione di stili di vita corretti per il mante@nto di un buon livello dbenessere psico-
fisico

Azioni riguardanti la realizzazione del primo oliie (“sistema di attenzione”) sono:

a. sensibilizzazione e formazione dei MMG per faaibtd’'individuazione degli anziani a
rischio di disagio mentale, attraverso il riconasento precoce di segnali e difficolta (di
ordine biologico, psicologico e sociale), e I'inviarato al Dipartimenti di Salute Mentale;

b. screening sulla popolazione target (ultra sessiamgfaenni) nei contesti abituali di
frequentazione degli anziani (studio MMG, circolcreativi, associazioni, parrocchie,
strutture di ricovero o riabilitative, ecc.) conrwhenti di rilevazione omogenei,
standardizzati ed adatti ai soggetti coinvolti;

c. potenziamento del raccordo tra salute mentaleiatgarnel segmento di eta interessato (60-
70 anni);

d. programmi periodici di sorveglianza attiva dei D$vesso le strutture residenziali e/o di
ricovero a lungo termine.

Per cio che riguarda, invece, I'assunzione di dtiliita volti albenessere psico-fisicdella persona
anziana, le azioni da mettere in campo interessano:
a. incremento delle competenze del personale opefangtrutture residenziali (RSA) e di
ricovero a lungo termine per anziani attraversooaftpcorsi di aggiornamento/formazione;
b. coinvolgimento e sostegno dei familiari e dellecagazioni familiari di anziani con disturbi
mentali in sinergia con la rete dei servizi sogiali

Tempi di Attuazione
Cronoprogramma

L Mesi
Azioni

1.aSensibilizzazione/formazione d
MMG

1.b Screening popolazione
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1.c Potenziamento raccordo Salutg
M./Geriatria

1.d Programmi di sorveglianza

2.alncremento competenze
personale operante in strutture

2.b Coinvolgimento familiari ed
associazioni

Indicatori
- N° di MMG coinvolti;
- N° di programmi di sensibilizzazione/formazione W¥VIG;
- Esiti degli screening;
- N° programmi di sorveglianza attivati;
- N° di programmi di aggiornamento/formazione delspeale strutture;
- N° familiari ed associazioni coinvolte
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Scheda di Sub Progetto 12.3

Titolo: Gli interventi terapeutico-riabilitativi integiat

Durata: Annuale

Obiettivi
Migliorare l'aderenza e I'appropriatezza degli iwenti terapeutico-riabilitativi, in campo
psichiatrico, con i diversi bisogni espressi daéiinte preso in carico con riguardo ai seguenti
obiettivi:

1. differenziazione della domandan ingresso;

2. potenziamento dell’offerta gliercorsi di assistenza individualizzata;

3. sviluppo dellempowermenindividuale e comunitario;

Di seguito si riportano le diverse azioni da rezdie.

Per cio che concerne, in primo luogodifferenziazione della domandapsichiatrica in ingresso,
le azioni sono:

a. ricognizione delle attuali metodologie in uso pees®SM concernenti l'individuazione dei
percorsi di trattamento integrato dei pazientingresso ed implementazione e diffusione
delle buone prassi acquisite;

b. aggiornamento/individuazione di ulteriori “indicaton ingresso” idonei ad implementare
un percorso piu appropriato di presa in caricoi €odseguenza, di trattamento individuale
dell’utente a breve e a lungo termine;

c. potenziamento di programmi di inclusione socialdagorativa nell’ottica terapeutico-
riabilitativa.

Il potenziamento dellissistenza individualizzatesara realizzato mediante azioni riguardanti:

a. il rafforzamento della figura delase manageresponsabile e coordinatore del percorso di
trattamento integrato;

b. listituzione, presso ogni DSM territoriale, di wegistro dei casi gravi presi in carico
(ammessi e dimessi) con particolare attenziondeparioni volte al rientro, nei percorsi di
cura, per i cagirop-out;

c. la condivisione di strumenti di valutazione deiigasollegamento con i sistemi informativi
nazionali e regionali.

Azioni finalizzate allo sviluppo dempowerment infine, sono:

a. attivazione di tavoli di coordinamento per la saluhentale, regionali e locali, con il
compito di proporre metodologie e modelli organigzannovativi in materia, da attuare
anche in via sperimentale;

b. coinvolgimento e valorizzazione, nel contratto pexatico, dell’'utente, della sua famiglia e
delle reti formali ed informali di assistenza praseel territorio di riferimento;
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Tempi di Attuazione
Cronoprogramma

Mesi

Azioni

1.aRicognizione metodologie
percorsi di trattamento integrato e
implementazione buone prassi

1.b Aggiornamento/individuazione
ulteriori “indicatori in ingresso”

2.aRafforzament@ase manager

2.b Istituzione registro casi gravi

2.cPotenziamento programmi di
inclusione sociale e lavorativa e
collegamento sistemi informativi

3.aAttivazione tavoli di
coordinamento per la salute mentg

3.b Coinvolgimento attori percorso
assistenziale

INDICATORI

- Esiti ricognizione metodologie e diffusione buomagsi;

- N° nuovi indicatori di ingresso presa in carico;

- N° di case manager
- N° registri casi gravi;

- N° di progetti socio-lavorativi individualizzati aézzati;

- Esiti collegamento sistemi informativi;
- N° tavoli di coordinamento attivati;
- N° contratti terapeutici d@mpowermersttivati
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