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DIPARTIMENTO DELLA QUALITA’ EDELI’ORDINAMENTO DEL SERVIZIO
SANITARIO NAZIONALE
DIREZIONE GENERALE DELLA PROGRAMMAZIONE SANIT ARIA
UFFICIO XI

DOCUMENTO SUI REQUISITIMINIMI E LE MODALITA’ ORGANIZZATIVE
NECESSARIPER ACCREDITAMENTO DELLE STRUTTURE DI ASSISTENZA Al
MALATI IN FASE TERMINALE EDELLE UNITA’ DI CURE PALLIATIVE EDELLA
TERAPIADEL DOLORE

INTRODUZIONE

L'articolo 5 comma3 dellalegge 38/2010 stabilisce di definire su propogadd Ministro della
Sute, in sede di Conferenza permanente per i rgpporti tralo Sato, le regoni e le province
autonome di Trento e Bolzano, un’intesa in cui vengano stabiliti requisiti minimi e le
modalita organizzative necessarie per I'accreditamento delle strutture e ddle ativita sia
residenziai che domiciliari, per poter identificare dgi standard strutturai quditativi e
quantitativi che definiscono larete delle cure pdliative, |arete della terapiade dolore sia per
il paziente adulto che per il paziente in eta pediatrica. |l presente documento rappresenta il
lavoro conclusivo della Commissione Nazionae, che si e avvasa dell’ gpporto di ecifici
guppi di lavoro, ndl’ ambito delle aree tematiche: cure pdliative e tergpia dd dolore per il
paziente adulto eper il pazientepediatrico. Le strutture sanitarie che erogano cure pdliativee
tergpia dd dolore assicurano un programma di cura individude e personadizzato che, nd
riconoscere la dignita e I'autonomia del paziente offre un’assisterza che deve rispettare
standard di quaita e appropriatezza evidenziando, cosi come sottolineato dd legslatore, le
diverse specificitade percorsi assistenzidi nelle cure pdliative e nellaterapiadel dolore. Da
questa esigenza e stato necessario costituire due reti naziondi specifiche cosi come definite
dal’at. 2 comma 1 ddlalegge 38/2010 “...volte a garantire la continuita assistenziale del
malato dalla struttura ospedaliera al suo domicilio e costituite dall’insieme delle strutture
sanitarie, ospedaliere e territoriali, e assistenziali, delle figure professionali e degli
interventi diagnostici e terapeutici...”. L’ambito di riferimento delle cure padliative e della
tergpia dd dolore in eta pediatrica necessita di strutture e percorsi specifici cosi come
stabilito ddla legge 38/2010 che tiene conto dell’ Accordo tra il Governo, le regoni e le
province autonome di Trento e Bolzano sottoscritto in data 27 giugno 2007 e del documento
tecnico gpprovato in data20 marzo 2008 in sede di Conf erenza permanente per i rgpporti tra
lo Sato, leregoni eleprovince autonome di Trento e Bolzano.

La definizione della rete di assistenza della tergpia del dolore nell’ adulto ha richiesto un
particolare impegno per la mancanza di riferimenti normativi precedenti che patessero
indicare la direzione verso cui rivolgersi. Nonostante questa difficolta, e stato possibile
identificare sia letipologie di strutture chele figure professiondi idoneein grado di garantire
unaadeguata assistenza conforme con i principi ispiratori dellalegge.



Diversala situazionerd ativadlarete dele cure pdliative per I’ adulto che pur in presenza di
riferimenti normativi precedenti tracui il DPCM dd 20 gennaio 2000.

Il presente documento € il risultato di un percorso complesso di confronto tra tecnici
reppresentanti del mondo professionde, dele societa scientifiche e del mondo dele
organizzazioni non-profit, findizzato apresentare una propoga di intesa tale da garantire la
tutela espressamente dichiarata nella legge 38 dl’ articolo 1 “...il diritto del cittadino ad
accedere alle cure palliative e alla terapia del dolore”.

La definizione di requisiti minimi e ddle moddita organizzative, risponde dunque
al’ esigenza primaria di fornire cure adeguate ai bisogni del maato e della sua famigia per
quaunque paologia evolutiva durante tutto il suo decorso, per ogni eta e in ogni luogo di
cura, sull’intero territorio nazionde, garantendo equita nell’ accesso a servizi e qudita ddle
cure ndl’ambito dei livelli essenziai di assistenza



"Disposizioni per garantire I'accesso alle cure palliative e alla
terapia del dolore"

Dimensioni strutturali e di processo che caratterizzano la Rete Locale di Cure Palliative
(standard strutturali qualitativi e quantitativi - Articolo 5, Comma 3)

Per Rete Locale di Cure Palliative si intende una aggregazione funzionale ed integrata delle attivita di cure
palliative erogate nei diversi setting assistenziali, in un ambito territoriale definito a livello regionale, che
soddisfa contemporaneamente i seguenti requisiti:

1. Strutture organizzative di erogazione e coordinamento della Rete locale di Cure Palliative
Criterio: Nel’ Azienda Sanitaria, strutture specifiche garantiscono I’ assistenza di Cure Paliative in
hospice, a domicilio e ove necessario in ospedae. Una struttura organizzativa di Cure Pdliative con
compiti di coordinamento garantisce unared e operativita dela Rete di Cure Pdliative. Ai fini dela
regolamentazione concorsuae per il personde medico dirigente del SSN. dedicato ale cure
paliative, si auspical’integrazione delle Tabdle di cui a D.M. 30/1/1998 e 31/1/1998, relative dle
discipline equipollenti ed affini, con I'istituzione della Disciplina® Cure Pdliative’.

2. Cure Palliative per qualunque patologia ad andamento cronico ed evolutivo per la quale non
esistono terapie o , se esse esistono, sono inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della
stabilizzazione della malattia o di un prolungamento significativo della vita (L. 38/2010, art. 2,
comma 1)

Criterio: La Retelocade di Cure Palliative definisce 0 concorre adefinire piani di intervento per pater
garantire cure pdliative per qualunque patologia evolutiva durante tutto il suo decorso, per ogni eta
ed in ogni luogo di cura | piani devono coinvolgere in modo integrato tutte le risorse digoonibili sul
territorio, comprese le organizzazioni non - profit ed il settore sociae degli Enti Locdli.

3. Operativita di equipe multi professionali dedicate, ai sensi dell’Art. 5 Comma 2

Criterio: Nella Rete locde di Cure Paliative operano equipe multiprofessiondi con personde
dedicato. Di tde equipe € parte integrante il medico di medicina generae. La strutturazione di base
ddl’ equipe multiprofessionae € costituitadamedici einfermieri in possesso di adeguataformazione
ed esperienza. Con quedta equipe collaborano, in rapporto a bisogni dd maato e della famidia,
psicolog, assistenti sociai nonchéledtrefigure professiondi ritenute necessarie.

Le equipe multiprofessiondi adottano quale srumento di condivisione professionde periodica la
riunione d’ equipe.

4. Unitarieta del percorso di cure domiciliari

Criterio: L' unitarietade percorso di cure acasaée garantitaddle Unitadi Cure Pa liative Domiciliari.
Le Unita di Cure Pdliative Domiciliari garantiscono interventi di base e interventi di equipe
specidistiche, tra loro interagenti in funzione della complessita, che aumenta con I'avvicinarsi della
fineddlavita

5. Continuita delle cure

Criterio: Nela Rete locde di Cure Pdliative e garantita la continuita delle cure attraverso
I’integrazione dei diversi ambiti assistenzidi (domiciliari, anbulatoridi, aciclo diurno, di ricovero) e
ne vari setting di cura di sequito caratterizzati (casa, Hogice, ospedae, strutture residenzidi).
L’integrazione di queste opzioni assisterzidi, in un programma di cure individudi, & condizione
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essenzide per poter dare una risposta efficace ai bisogni dei maati e dei loro familiari. Tra di
strumenti possibili di tae integrazione si cita il Punto Unico di Accesso. La Rete garantisce una
vautazione costante dei bisogni dellafamigiaal finedi individuare un percorso di supporto.

6. Formazione continua per gli operatori

Criterio: La formazione multidisciplinare degli operatori € un eemento indispensabile per il
mantenimento di adeguati livelli quditativi ddl’ assistenza. La Struttura organizzativa di
Coordinamento della Rete locale partecipa, con le srutture aziendali dedicate, a piani di formazione
continua per di operatori dela rete. Quando sono presenti i volontari, essi devono essere
adeguatamente formati e regolarmente supervisionati per le attivita loro assegnate nell’ambito della
Retelocd e di CurePalliative.

7. Programmi di supporto psicologico all’equipe
Criterio: Nella Rete locde di Cure Pdliative sono attivati programmi di supporto psicolog co e di
prevenzione e trattamento del burn-out per gi operatori chelavorano ndllaRete.

8. Misurazione della Qualita di vita
Criterio: Ndla Rete locd e di Cure Pdliative sono utilizzati strumenti validati di misurazione ddla
quditadi vita nei malati assistiti.

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

Criterio: La Rete locde di Cure Pdliaive garantisce un adeguato controllo del dolore e degli dtri
sintomi fisici e psicologici che provocano sofferenza a malato, atraverso la vautazione
multidimensionae dei bisogni e I'utilizzo di procedure sul trattamento del sintomi tratte da linee-
quida basate sull’ evidenza E' garantita una rilevazione costante e documentata del grado di
informazione del malato e dd lafamidiarispetto adlapatologain atto.

E gaantita I'esistenza e I'gpplicazione di protocolli per il riconoscimento dei maati che si
avvicinano agli ultimi giorni o ore di vita, per la vautazione de loro bisogni specifici, per una
adeguata comunicazione con il maato e lafamiglia e per I'applicazionedi linee guidaper il controllo
de sintomi piu frequenti in queste situazioni.

10. Supporto sociale e spirituale a malati e familiari

Criterio: La Rete locale di Cure Pdliative contribuisce a garantire risposte organizzate a bisogni
socidi e spiritudi di malati e familiari, che se non trovano rispose adeguate possono provocare una
severa sofferenza

11. Programmi di supporto al lutto
Criterio: LaRete locale di Cure Pd liative garantisce programmi di supporto per i familiari dei malati
assistiti in caso di lutto patologco.

12. Dilemmi etici

Criterio: La Rete locale di Cure Pdliative stabilisce le procedure per la discussione e risoluzione dei
dilemmi etici che si dovessero presentare, anche per quanto riguarda le procedure di eventude
segnalazione ad un Comitato Etico di riferimento.

13. Programmi di informazione alla popolazione sulle cure palliative

Criterio: La Rete locale di Cure Pdlliative sviluppaprogrammi specifici di informazione a cittadini
sulle cure pdliative e sulle modalita di accesso a servizi della rete, in coerenza con quanto stabilito
dai Programmi naziondi eregiondi di comunicazione.

14. Programmi di valutazione della qualita delle cure

Criterio: La Struttura Organizzaiva di coordinamento della Rete locd e di Cure Pd liative, valutala
quantita e la qualita delle prestazioni erogate, in accordo con quanto previsto dale normative
naziondi eregonadi. La Rete locde di Cure Pdliaive garantisce I’ utilizzo regolare di strumenti di
vautazione ddla qualita percepita da parte de malato, quando possibile, e dei familiari per le cure
presdate d malato duranteil periodo di assistenzapdliativa



Questi elementi sono coerenti con quanto stabilito dalle fonti normative nazionali ed in particolare dagli
Accordi gia sottoscritti in sede di Conferenza Stato-Regioni.

Riferimenti nommativi nazionali
o D.M 28/9/1999

e D.P.CM. 20/172000, Allegato 1, comma 3
e D.PR.83/2000

e DPCM 142/2001

e Piano Sanitario Nazionale 2003-2005

e Piano Sanitario Nazionale 2006-2008

e  Piano Sanitario Nazionale 2011-2013

e D.M 43,22/2/2007

e DM 17/12/2008

Accordi sottoscritti in Conferenza Stato-Regioni
e Conferenza Stato-Regioni 8/3/2001
o Conferenza Stato-Regioni 19/4/2001
o Conferenza Stato-Regioni 13/3/2003
o Conferenza Stato-Regioni 27/6/2007
e Conferenza Stato-Regioni 25/3/2009
o Conferenza Stato-Regioni 16/12/2010

Tipologia di strutture (4rticolo 5, Comma 2)
Requisiti, modalita organizzative, standard strutturali, pianta organica, figure professionali
(Articolo 5, Comma 3)

Rete locale di Cure Palliative

La Rete Locde di Cure Pdliaive € una aggregazione funzionae e integrata ddle attivita di cure
paliaive erogate in ospedde, in Hospice, a domicilio e in altre strutture residenzidi, in un ambito
territoriae definito a livello regionae. La funzione di coordinamento viene affidata a una Struttura
specificamente dedicata e formata da figure professiondi con specifica competenza ed esperienza a
sensi ddl’ Articolo 5, Comma 2, Legge 38/2010. Le funzioni di coordinamento sono quelle previste
nell’ Accordo della Conferenza Sato-Regoni de 16/12/2010.

Assistenza ospedaliera
Ndl’ambito dell’ assistenza ospeddiera, I’ goproccio pdliativo € garantito per tutti i maati durante
I’intero percorso di cura, in funzione dei bisogni e in integrazione con le specifiche fasi tergpeutiche
delle mal attie croniche evolutive.
Lecurepdliativein ospedae, nell’ ambito dellarete di cure pdliative, sono caraterizzate:
e consulenza pdliativa, assicurata da un’equipe medico-infermieristica con specifica
competenzaed esperienza;
e predazioni in ospeddizzazione in regme diurno 0 comunque erogate in modalita dternative
previstedl’interno dd sistema or ganizzativo regiond €;
e ativitaambulatoride;
e degenzain Hospice quaoraquestastrutturasiapresente.

La consulenza pdliativa multiprofessionale medica e infermieristica fornisce un supporto
specidistico a mdati nel diversi regimi di assistenza ogpeddierad fine di un ottimae controllo dei
sintomi, al’ ottimizzazione del percorsi diagnostico-terapeutici, al’ individuazione del percorso e dd
setting di cura piu appropriato e di una corretta comunicazione con il maao e con la famidia,
contribuendo ad assicurare continuita assistenzide durante tuito il percorso di mdattia ed
integrazione trai diversi liveli dellarete.

L’ ospeddizzazione in regme diurno di cure padliative garantisce | erogazione di prestazioni
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tergpeutiche di particolare complessita non eseguibili nelle altre strutture dellarete.

L’ambulatorio garantisce prestazioni per pazienti auosufficienti che necessitano di vautazione
multidimensionae specialistica per il controllo ottimale dei sintomi, ivi compreso il dolore, e per il
supporto dlafamiglia

Assistenza residenzialein Hospice

Le cure pdliative in Hospice, ndl’ambito della Rete locae di Cure Palliative, sono costituite da un
complesso integrato di presazioni sanitarie professiondi di tipo medico, infermieristico, riabilitativo
e psicolog co, oltre che a prestazioni socidi, tutelari ed adberghiere, nonché di sostegno spirituade, a
favore di persone affette da una patologia ad andamento cronico ed evolutivo, per la quale non
esistono tergoie 0, se esse esistono, sono inadeguate o inefficaci ai fini della stabilizzazione ddla
malattiao di un prolungamento significativo dellavita Esse sono erogate da equipe multidisciplinari
e multi professiondi che assicurano cure e assistenza in via continuativa sulle ventiquattro ore, sette
gorni su sette. Le cure in Hospice sono garantite in modo omogeneo: gli Hospice sono inseriti nei
LEA distrettudi, anche quando sono logisticamente situati in strutture sanitarie di ricovero e cura
oppure ne costituiscano articolazioni organizzative.

Le funzioni de day-Hospice, come definite ddl’art. 2 comma g, sono equiparabili ale prestazioni in
regime di ospedalizzazione aciclo diurno.

Ai fini dellaindividuazione delle figure professiondi, in coerenza con quanto previsto dal’ Articolo
5, Comma 2, si rimanda dl’ Allegato n. 1.

Ai fini dela definizione de requisiti strutturai e tecnologci per i Centri residenzidi di Cure
Pdliative (Hospice), in coerenza con quanto previsto ddl’Articolo 5, Comma 3, si rimanda al
D.P.CM. 20 gennaio 2000.

Assistenza Domiciliare — Unita di cure palliative domiciliari

Le cure pdliative domiciliari nell’ambito ddla rete locde di assistenza, sono costituite da un
complesso integrato di presazioni sanitarie professiondi di tipo medico, infermieristico, riabilitativo
e psicologico, oltre che da prestazioni socidi e tutelari, nonché di sostegno spirituae, a favore di
persone affette daunapatolog aad andamento cronico ed evolutivo, per la qua e non esistono terapie
0, se esse esigono, sono inadeguate o inefficaci a fini della stabilizzazione della maattia o di un
prolungamento si gnificativo dd lavita

Tdelivelo viene erogato ddle Unitadi Cure Palliative (UCP) domiciliari che garantiscono sia dli
interventi di base, coordinati dal medico di medicina generale, sia interventi di equipe specidistiche
traloro interagenti in funzione della complessita che aumenta con I'avvicinarsi della fine ddla vita
nonché la pronta digoonibilita medica sulle 24 ore, anche per la necessita di fornire supporto dla
famigiael/o d care-giver.

Gli interventi di base garantiscono un approccio paliativo attraverso I’ ottimale controllo dei sintomi
e una adeguata comunicazione con il maato e la famiglia Queste cure sono erogate da medici e
infermieri con buona conoscenza di base delle cure pdliative. Le cure richiedono interventi
programmeati in funzione del progetto di assistenzaindividuae.

Gli interventi di équipe specialistiche multiprofessiondi dedicate, sono rivolti a maati con bisogni
complessi, per i qudi di interventi di base sono inadeguati; richiedono un eevato livelo di
competenza e moddita di lavoro interdisciplinare. In relazione d livello di complessita, legato anche
dl’instabilita clinica e ai sintomi di difficile controllo, vanno garantite la continuita assistenziae,
interventi programmeati ed articolati sui sette gorni, definiti dal progetto di assistenzaindividuae.

Ai fini ddlaindividuazione dell e figure professiondi, si fariferimento al’ Allegato n. 2.

Le cure sono costituite da prestazioni professionai di tipo medico, infermieristico, riagbilitativo e
psicologco, farmacologico e diagnostico afavoredi persone nella faseterminade ddlavita, affette da
malattie progressive e in fase avanzata, arapida evoluzione e a prognosi infausta che, presentando
elevato livello di complessita, instabilita clinica e sintomi di difficile controllo, richiedono continuita
assistenzide ed interventi programmati articol ati sui 7 gorni nonché prontadisponibilita medicasulle
24 ore, anche per lanecessita di fornire supporto dlafamigia o d care-gver. Le Cure Palliaive
Domiciliari richiedono la vautazione multidimensionale, la presain carico del paziente da parte di
una equipe professionade e la definizione di un “Piano di cure persondizzato”. Le Cure Domiciliari
pdliative sono integate da interventi socidi in reazioni agli esiti ddla vautazione
multidimensionde.



Ai fini dela definizione dei requisiti strutturai e tecnologci, in coerenza con quanto previsto
dall’ Articolo 5, Comma 3, si rimanda al Documento conclusivo “ Caratterizzazione da Servizi di
Cure Domiciliari” approvato da Comitato Ogpeddizzazione Domiciliare (D.M . 12/4/2002).

Ai fini dela definizione di percorsi assistenzidi e necessario distinguere le Cure Pdliative
Domiciliari di base dalle Cure Pdliative Domiciliari specialistiche e, ndl’ ambito di queste ultime, i
percorsi assisterzidi rivolti ai malati oncologici ed a mdati non oncologci.

Assistenza in Strutture Residenziali

Le strutture residenziai per anziani o disabili garantiscono |e Cure Pdliative a propri ogiti anche
avvaendosi della Unitadi Cure Palliative Domiciliari territoria mente competente, con le modalita
indicate allavoce “ Assisterza Domiciliare.”

Compensazioni interregionali
E' necessario che per le ativita degi Hospice e de servizi di cure pdliaive domiciliari vengano
applicati i meccanismi delle compensazioni interregionali gaprevisti per I’ assigenza ogpeddiera.



Dimensioni strutturali e di processo che caratterizzano la Rete di Terapia del Dolore, ai fini

dell’accreditamento delle Strutture (standard strutturali qualitativi e quantitativi - Articolo 5,
Comma 3)

Per Rete di Terapia del dolore si intende una aggregazione funzionale ed integrata delle attivita di terapia del
dolore erogate nei diversi setting assistenziali, che ha ['obiettivo di migliorare la qualita della vita delle persone
adulte affette da dolore indipendentemente dalla sua eziopatogenesi, riducendone il grado di disabilita e

favorendone la reintegrazione nel contesto sociale e lavorativo e che soddisfa contemporaneamente i seguenti
requisiti:

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

Criterio: L’istituzione alivelo regonale di unastrutturaorganizzativa con compiti di coordinamento,

una condizione necessaria per una rede operativita della Rete di Terapia del Dolore. La struttura
organizzativa coordina e monitora I’ ativita e lo sviluppo della rete interfacciandosi con le Aziende e i

professionigi ddlarete come daAccordo sancito da la Conferenza Sato-Regioni 16/12/2010.

La Struttura organizzativa regionad e di coordinamento della Rete di Tergpia dd Dolore si interfaccia
con laRete delle Cure Pdliative per garantire lapienaapplicabilitaefruibilitadela legge.

2. Strutture di erogazione della Rete di Terapia del Dolore
Criterio: Per tutelare il diritto dd cittadino ad accedere dla Terapia del Dolore, indipendentemente
ddla sua eziopatogenesi, e garantire la sua presain carico vengono attivati tutti i nodi dellarete sia
territoride che ospeddiera, viene garantita I'interazione con percorsi diagnostici, tergpeutici e
riabilitativi condivisi, vengono predispoge procedure per la gestione delle interfacce e un sistema
informativo che permettala comunicazione de dati trai nodi dellarete.
| nodi dellarete sono le strutture declinate, come da Accordo sancito dala Conferenza Stato-Regioni
16/12/2010, nelle Linee guida per la promozione, lo sviluppo e il coordinamento dedi interventi
regional i Legge 15 marzo 2010 n. 38, Art. 3:

e Ambulatori dei Medici di M edicina Generdle: forme di organizzazione funzionae previste

dagli accordi coll ettivi con lamedicina generd e

o Centri Spoke/Centri Ambulatori di terapiade dolore;

e Centri HUB/Centri ogpedaieri di tergpiadd dolore.

[
S integrano nella rete tutte le ativita specidistiche orientate ala diagnosi, terapia, riabilitazione di
patologe dolorose specifiche.
Ndl’ambito dell’assistenza ospeddiera, |a terapia del dolore € garantita, da tutti i professionisti,
durante I'intero percorso di cura in funzione dei bisogni dell’assistito e in integrazione con le
specifichefasi tergpeutiche del le patolog e acute e croniche.
Le Aziende attuano quarto previsto dal’art.7: in tutte le Srutture, vengono riportate in cartella clinica
le caratteristiche dd dolore rilevato, la sua evoluzione nd corso del ricovero, nonché la tecnica
antdgica e i famaci utilizzati, i relativi dosagg ed il risultato antagco conseguito; inserendo la
vautazione dd doloreelatergpiaanta gcand piano tergpeutico dainviarea M MG dladimissione.
In ospedde, nell’ambito dela rete di assistenza, sono previste, inoltre, prestazioni di consulenza
antagica, assicurata da un’equipe medico-infermieristica (dei centri Spoke/Centro ambulatoriale di
tergpia dd dolore e Hub/Centro ospeddiero di tergpia del dolore) con specifica competenza ed
esperienza, per lapresain carico del casi complessi.
Le prestazioni di consulenza di tergpia antagca forniscono un supporto specidistico dla persona con
dolore, ne diversi regimi di assistenza ogpeddiera d fine di un ottimale controllo de dolore,
contribuendo ad assicurare continuita assisterziae durante tutto il percorso di maattia ed integrazione
trai diversi nodi dellarete.

3. Tutela del cittadino ad accedere alla Terapia del Dolore
Criterio: La Rete di Terapia dd Dolore contribuisce a definire percorsi diagnostico tergpeutici e
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rigbilitativi per garantire la presa in carico e assistenza del paziente con dolore acuto o cronico,
moderato o severo, riducendone il dolore e il grado di disabilita e favorendone lareintegrazione ne
contesto sociae e lavoraivo. E' opportuno che vengano coinvolte in modo integrato tutte le risorse
disponibili.

4. Continuita delle cure

Criterio: La Rete di Terapia de Dolore contribuisce a garantire la continuita delle cure attraverso
I’integrazione dei diversi ambiti assistenzidli.

| professionisti dei diversi nodi della rete operano secondo Percorsi Diagnostici Tergpeutici e
Riabilitativi condivisi e formaizzati (PDTA). La continuita assistenziae viene supportaa da sistemi
informatici che consentono la condivisione dei flussi informativi tra i professionisti, soprattutto tra
guelli che operano sul territorio e in ospedde, sia a fini clinici/gestiondi, sia a fine di un puntuale
monitoraggio del processi e degli esiti.

5. Operativita di equipe mult professionali dedicate, ai sensi dell’Art. 5 Comma 2

Criterio: Nélla Rete di Tergpia dd Dolore operano figure multiprofessionai: medici di medicina
generde ed infermieri in possesso di adeguata formazione ed esperienza, Specidisti in Anestesia e
Rianimazione dedicati ala Terapia del Dolore g, in ragpporto dle specificita delle diverse patologe,
atri medici specialisti (definiti dal’ accordo previsto art.5 comma2) nonché le dtrefigure professionali
ritenute essenzidi.

6. Formazione continua per gli operatori

Criterio: La formazione dei professionisti € un emento indispensabile per rigpondere a bisogni ddla
persona con dolore. E' necessario predisporre ed attuare piani di formazione continua specifica per i
MMG eper i professionidi del presidi ospedaieri e territoridi centrati sia su competenze gecifiche,
sia su eementi gestionai. Sono predispogi progetti comuni che coinvolgano i diversi professionisti
dellarete.

La Struttura organizzativa regonale di Coordinamento della Rete promuove, con le strutture azienddi
dedicate, i piani di formazione continua per i professionisti della Rete, come da accordo sancito ddla
Conferenza Stato-Regioni 16/12/2010.

7. Misurazione del dolore
Criterio: Nella Rete di Tergpia dd Dolore sono utilizzati con regolarita strumenti validati di
misurazione del dolore delle persone assistite.

8.Cura attiva e globale e salvaguardia della dignita e autonomia della persona assistita

Criterio: La Rete di Tergpia dd Dolore garantisce un’adeguata gestione dd dolore e de sintomi
correlati che concorrono alasofferenzaddlapersonaassistita

E' garantital’informazionerispetto dladiagnosi, trattamenti, dternative tergpeutiche e prognosi.

9. Programmi di informazione alla popolazione sulla Terapia del Dolore

Criterio: La Rete di Tergpia dd Dolore sviluppaprogrammi specifici di informazione a cittadini sulla
missione dellarete di Tergpiade Dolore, sulle moddita di accesso a nodi delle rete stessa (forme di
organizzazione furzionade previste dagi accordi collettivi con la medicina generde, Spoke/Centro
ambulatoriale di tergpiadel Dolore e Hub/Centro ospedaliero di Tergpiadel Dolore) e sulle prestazioni
erogate, in coerenza con quanto stabilito dai Programmi regonali di comuni cazione, come da A ccordo
sancito dalla Conf erenza Sato Regoni 16/12/2010.

Tdeproganmapuo essere attuato in accordo e con il contributo dell e associazioni non-profit operanti
nel settore.

10. Programmi di valutazione delle prestazioni e sistema informativo regionale

Criterio: La Struttura Organizzativadi coordinamento regonae dellaRete, e le strutture aziendai della
Rete assolvono ale funzioni previste negli Accordi della Conferenza Stato-Regoni del 28/10/2010 e
del 16/12/2010.

| dati ded NSS del Ministero della Salute saranno utilizzati per il monitoraggio e vautazione delle
ativitaddlaRetedi Teragpiadd Dolore.



Requisiti, modalita organizzative, standard strutturali, figure professionali (4rticolo 5, Comma 3)
Modalita organizzative necessarie per 1’accreditamento come struttura della rete volte a
consentire I’integrazione.

In relazione alla necessita di definire i fattori di accreditamento si elencano di seguito i seguenti
elementi:

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

Con lo sviluppo dele aggegazioni territoriali di MM G sul territorio nazionale e |’ atuazione di un
proganmadi formazione dei M MG néell’ambito del laterapiadel dolore, si viene adefinire un modello
articolato sulla base della struttura organizzativa della medicina generde in grado di dare la prima
rispogadiagnostica e terapeutica a bisogni della personacon dolore, di indirizzare, quando necessario
e secondo criteri condivisi di appraopriatezza, il pazientedlo Spoke/Centro ambulatoriale di Tergpiadd
Dolore o al’Hub/Centro ospeddiero di Tergpia del Dolore, e garantire la continuita della gestione
nell’ambito di percorsi definiti nellarete.

Nelleforme di agg egazione funziond e previste dagi accordi coll ettivi con lamedicina generale, sono
gar antite le competenzein Tergpiade Dolore necessarie ad assicurare la continuita della gestione.

Con adeguata formazione si implementano le capacita del MM G di conoscere e applicare i Percorsi
Diagnostico Tergpeutici e Riabilitativi (PDT-Dolore). In particolare deve essere in grado di eff ettuare
una diagnosi del tipo di dolore, utilizzando senplici strumenti disponibili in ogni ambulatorio,
misurarne la intensita e I'impatto sulla quaita di vita, regstrando in cartdla il dato, come previsto
ddl’ Art. 7 dela Legge 38/2010, ed impostare laterapia

S poke/Centro ambulatoriale di Terapia del Dolore

La struttura di livello Spoke € prepoda ad effettuare interventi diagnostici e tergpeutici farmacologci,
strumentdli, chirurgici variamente integrati, findizzati adla riduzione del dolore e ddle disabilita delle
persone assidite in reg me ambulatoriale.

Garantisce la gestione del dolore indipendentemente dal la sua eziopatogenesi.

Hub/Centro ospedaliero di Terapia del Dolore

Lastrutturadi livello Hub é prepostaad erogare interventi diagnostici e tergpeutici ad dta complessita
(farmacologici, chirurgici, psicologici variamente integrati) finaizzati dlariduzione del dolore e delle
disabilitadell e persone con dolore, acuto e cronico, in regme ambul atoride, di ricovero ordinario e di
day -hospitd o attraverso moddita aternative previste dai vari ordinamenti regiondli.

Garantisce la gestione dd dolore attraverso un approccio interdisciplinare per le patologe complesse,
siacon team dedicati che con rete di consulenze.

AllastrutturaHub possono essere affidati i compiti di sorveglianzadelleinnovazioni tecnologiche e di
monitoraggio de processi di curacomplessi ei regstri per le procedure a permanenza.

Fabbisogno

La distribuzione sul territorio regonale dedi Hub/Centro ospeddiero di Tergpia del Dolore e
Sooke/Centro ambulatoride di Tergpia dd Dolore viene prgporzionata a numero di abitanti,
savaguardando le areeterritoriali disagate, quindi una reteregiona e puo averepiu di un Hub/ Centro
ospeddiero di Tergpiadd Dolore.

Requisiti minimi S poke/ Centro ambulatoriale di Terapia del Dolore e Hub/ Centro ospedaliero
di Terapia del Dolore

S poke/Centro ambulatoriale di terapia del dolore

Livello: ospeddiero/territoride.

Srutturdi: risponde a requisiti di accreditamento regonadi per strutture ambulatoridi ad indirizzo
chirurgico.

M inimo di attivita dedicaalmeno 18 oredi ativitasettimandi a pazienti esterni.
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Garantisce I’ erogazione di tutte le presazioni di terapiadel dolore previstein regime ambulatoriale.
Garantisce una tempestiva attivita di consulenza ospedaliera con la presain carico dei casi complessi
(inquadramento diagnostico, vautazione ded dolore con scae vdidate, interventi tergpeutici,
vautazione ddl’ efficacia del trattamento, impogazione dd piano tergpeutico antagco da inviare d
MMG aladimissione).

Néd centro ambulatoride deve operare dmeno un Anestesista Rianimatore dedicato dl’ ativita di
tergpiaantag ca, supportato dauna proceduraorganizzativa che garantiscalapresenzadi un infermiere
esperto durante lo svolg mento ddl’ attivitainvasivamaggiore.

Caratteristiche delle Prestazioni: vengono definite procedure ed istruzioni operative per garantire le
caratteristiche quditative delle prestazioni dichiarate dal servizio e la gestione del le interfacce.

Nela cartela clinica ambulatoriale vengono registrati: inquadramento diagnostico, valutazione dolore
con scaevalidate, piano tergpeutico, consenso, vautazione efficaciatrattamento, follow-up.

La documentazione del processo assisterzide comprende: regstro prestazioni, cartela clinica
ambulatoriale, relazione al medico curante, comprensivade piano terapeutico antagico.

Vengono definite le interfacce con la Rete di Cure Pdliative presente nd bacino di riferimento dello
Sooke.

Vengono definite le interfacce con le strutture esterne alo Spoke/ Centro ambul atoride di terapia del
dolore che erogano attivita specidistiche orientate dla diagnosi, terapia, riabilitazione di patologie
dolorose specifiche.

Vdutazione qualita prestazioni: raccolta standardizzata de dati per il set di indicatori damonitorare per
di audit interni e per rispondere d debito informativo nazionde.

HUB/ Centro ospedaliero di Terapia del Dolore

Livello: ospeddiero

Srutturdi: risponde a requisiti regionadi per accreditamento dell e strutture necessarie dl’ erogazione
dele procedure ambulatoridi invasive (struttura ambulatoride ad indirizzo chirurgico), procedure
invasive ad ata complessita (sda operatoria /o saa di diagnostica per immagni), e per la degenza
ordinaria, day-hospita, day-surgery, o atraverso moddita dternative previste da diversi sistemi
organizzativi regondi. L’ areafunzional e dei servizi generdi di supporto verradimensionatasulla base
delle attivita

Tecnologici: strumenti per ladiagnosticadd sistema somato-sensoriale e autonomico.

Minimo di attivitar apertura minima de Centro: h12 nei gorni feriali integrata con sistema di
reperibilitah 24. Deve garantire con idonea strumentazione le attivita previste.

Attivitaambulatoriale per esterni almeno cinque gorni lasettimana (minimo 30 ore) con erogezione di
tuttele presazioni previgein regime ambul atoriae.

Attivitaproceduraeinvasiva ad atacomplessita

Garantisce:

e predazioni ecidistiche diagnostiche (es. diagnosi clinico-strumentale del sistema somato-
sensoride e autonomico, tecniche diagnostiche evocative, blocchi diagnostici delle vie somato-
sensoridi);

e l'erogazione di prestazioni ecidistiche di alto livello (es: neurostimolazione spinde e
periferica, neuromodulazione spinde farmacologa, neurolesioni dd sistema simpatico e
somatico, procedure mininv asive comprese le tecniche endoscopiche);

e (uanto previso ne percorsi diagnostico-tergpeutici dellarete su cui insiste;

e ativita di consulenza ospeddiera con la presa in carico dei casi complessi (inquadramento
diagnostico, vautazione dd dolore con scae validate, interventi tergpeutici, vautazione
ddl’ efficacia del trattamento, impogazione del piano terapeutico antagco dainviae d MM G
dladimissione);

e consulenzaanta gcaper pazienti in assigenzadomiciliare, secondo quanto previsto nel percorsi
diagnostico-tergpeutici dellarete su cui insiste.

Per le attivita di cui sopra nel centro ospeddiero di tipo Hub opera una equipe multiprofessionae di
personde dedicato adeguato dl’ attivita erogata comprendente ameno due specialisti in anestesia e
rianimazione, infermieri e psicolog in numero adeguato a volumi e alla tipologia organizzativa
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ddl’Hub. La continuita e garantita con reperibilita telefonica notturna e festiva o con supporto di una
reperibilita aziendale-dipartimentale specialistica

Organizzativi: I'ativita in regime di Degenza Ordinaria, in Day Hospitd o comungue erogata con
modalita dternative previste da diversi sistemi organizzativi regonali, puo essere espletatain strutture
autonome e dedicate o dl’interno di dtri ambiti di degenza; in quest’ultimo caso secondo una
procedura che descriva le modditadi utilizzo de posti letto in termini di accessibilité/disponibilitae di
una procedura che regoli la disponibilita della sala operatoria /o di una sda di diagnostica per
immagini.

Le prestazioni erogete per pazienti degenti in altre UU.OO sono comungue da considerare al fini della
determinazione dei volumi di attivitadel Hub/Centro ospeddiero di Terapiadel Dolore.

Vengono predispoge schede informativereative ale prestazioni invasive.

Caatteristiche delle Prestazioni: vengono condivise procedure ed istruzioni operative per garantire le
caratteristiche quditative delle prestazioni dichiarate dal servizio e la gestione del le interfacce .
Documentazione processo assigenzide: sono previge procedurefistruzioni operdive in accordo con le
procedure delle normative vigenti nel diversi sistemi operativi regonali.

Per i pazienti assigiti in ambulatorio vieneistituitaunacartella clinica ambul atoride.

Vengono definite le interfacce con la Rete di Cure Pdliative presente nel bacino di riferimento
ddl’ Hub/Centro ospeddiero di Terapiadel Dolore.

Vengono definite le interfacce con le strutture esterne d Centro che erogano attivita specidistiche
orientate dladiagnosi, terapia, riabilitazione di patologie dolorose specifiche.

Competenza individude: le Regoni avviano i percorsi di vautazione dei volumi e della quantita per
garantire laclinicd competence del professionisti che operano nd Hub/Centro ospeddiero di Terapia
de Dolore.

Vdutazione della qualita percepita dell’assistenza si garantisce I’ utilizzo regolare di strumenti di
vautazione ddlaquditapercepitadapate del paziente.
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Dimensioni strutturali e di processo che caratterizzano la Rete di Cure Palliative e Terapia del
Dolore Pediatrica, ai fini dell’accreditamento delle Strutture (standard strutturali qualitativi e
quantitativi - Articolo 5, Comma 3)

Per Rete di Cure Palliative e Terapia del Dolore Pediatrica si intende una aggregazione funzionale ed
integrata delle attivita di Terapia del Dolore e Cure Palliative rivolte al minore, erogate nei diversi
setting assistenziali, in un ambito territoriale ed ospedaliero definito a livello regionale, che soddisfa
contemporaneamente i seguenti requisiti di:

1. Tutela del minore nel diritto al controllo del dolore e alle CP indipendentemente da eta,
patologia e luogo di residenza
Criterio: Assicurare il controllo dd dolore ele Cure Pdliative Pediatriche quae diritto dlasdute
per quaungue paologa, per tutte le fasce dell’ eta pediatrica ed in ogni luogo di cura come
sancito ndl’ Art 1 della Legge 15 marzo 2010 n. 38. Ne laRete sono definiti percorsi diagnostico
tergpeutici, rigbilitativi e di supporto per garantire la presain carico e assistenza de bambino
con dolore, moderato o severo, edd bambino con patologia inguaribile e eggbile dle CP e dela
suafamidgia

2. Disponibilita del Centro specialistico di riferimento regionale di Terapia del Dolore e Cure
Palliative Pediatriche

Criterio: Disporre di dmeno un Centro specidistico di riferimento per la Tergpia antdgica e le CP
rivoltea minore. Di norma il Centro copre un bacino d’ utenzaregonale, mapuo avere, in situazioni
paticolari, anche dimensionamento sovraregonale. Il Centro supporta, si integra e collabora nelle
ativita assigenzidi con tutte le strutturefistituzioni del sistema socio-sanitario rivolte a minore e
non, disponibili sul territorio, compreso il settore socide ele organizzazioni non profit. 1| Centro éil
riferimento clinico, di formazione ericercaper il funzionamento eil sostegno dellaRete.

3. Disponibilita di risposte residenziali — (es. Hospice pediatrico)
Criterio: Avere a disposizione delle risposte residenzidi, aternativa a modello di ospedae per
acuti anche attraverso I'istituzione di un centro residenzide di cure pdliative pediatriche, ovein
caso di necessitadiagnosticaelo terapeutica il bambino e lafamigiavengano accolti in continuita
di cura, di riferimento, di obiettivi edi scelteconi vari referenti dellareteregionae.

4. Disponibilita di strutture/servizi/competenze di Terapia del Dolore e CP rivolte al paziente
pediatrico

Criterio: Tutti gi operatori sanitari che lavorano in ambito pediatrico devono essere preparati a dare
rispoge compdenti e professionali sulla gestione del dolore e delle CPP. Sono da prevedere due
livelli di gestione:

o Gestione specialistica del dolore pediatrico e delle CPP eseguita dale equipecentro
multispecidistico di rif erimento dellarete specidizzata e dedicata alla gestione del dolore - CPP in
ambito neonatae/pediatrico/adolescenziale;

o Gestione generale del dolore pediatrico e delle CPP eseguita dad personde medico ed
infermieristico ga presente dl’ interno del reparti di pediatria/strutture ospeddiere e dai pediatri di
liberascetalMM G, adeguatamente preparato e supportao da personde dd centro di riferimento.

| dueliveli d’intervento lavorano in continuitadi obiettivi e metodologia attraverso lastrutturazione
di unarete di collaborazione, condivisione, fra centro di rif erimento e tutte le strutture che offrono
servizi per la saute del paziente pediatrico. Viene garantita I'integrazione con la definizione di
percorsi diagnostici, tergpeutici, assistenzidi e riabilitativi condivisi, la definizione di strumenti e
procedure condivisetrai nodi ddlarete (teleconsulto, telemedicina).
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5. Raccordo con i servizi sociali ed educativi
Criterio: Dolore e inguaribilita pongono limiti sulle possibilita concrete che il minore ha nd fare
quello che normamente un bambino di pari etafa Il raccordo con i servizi socio-educativi permette

a minore un recupero/mantenimento delle relazioni sociali e scolastiche, essenzidi per la qualita
ddlavitaeper lacrescita

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

Criterio: E' garantita nei limiti della situazione e dell’ eta I' atenzione d volere e a desideri de
bambino, nella definizione dei programmi tergpeutici e di presa in carico. La Rete garantisce un
adeguato controllo del dolore e dedi altri sintomi fisici e psicologci che provocano sofferenza d
bambino maato, attraverso la vautazione routinaria con scale/strumenti validati in tutti i setting di
cura, dei sintomi e dei bisogni nonché I’ utilizzo di protocolli assisterzidi e tergpeutici tratti da linee
quida-raccomandazioni basate sull’ evidenza e su dati esperenzidi condivisi. E' garantitalarispostaa
bisogni educetivi e socidi essenzidi per la qualita di vita e per le possibilita di crescita del minore,
nonchéi bisogni spirituali.

7. Continuita delle cure ed unicita di riferimento

Criterio: NellaRetedi Tergpiadd Doloree CPrivolta d paziente pediatrico € garantitalacontinuita
ddle cure attraverso I'integazione de diversi ambiti assistenzidi (domiciliare, ambulatoriali, di
ricovero, a ciclo diurno, o atraverso moddita dternative previste da diversi sisemi organizzativi
regionali), continuita delle cure intesand le sue div erse dimensioni:

e temporde reperibilitacontinuativa;

e traservizi: unicitadi riferimentoin caso di passaggio di reg me assistenziale (domicilio-ospedale-
hospice-rispostaresidenzide dedicatad paziente pediatrico);

e di operatori e competenze (dto livello di competenza e conoscenza dd caso indipendentemente
ddlasededi gestione)

e di scdteestrateg e (condivisione continuadd piano di assistenzaindividualizzato).

8. Operativita di equipe mult professionali dedicate al paziente pediatrico

Criterio: La Rete di Tergpiadd Dolore e CPP garantisce un adeguato controllo del dolore e degli
atri sintomi fisici e psicolog ci che provocano sofferenzad bambino ed alla suafamigia NelaRete
di Tergpiade Dolore e CPP operano in equipe, figure con competenze diversein grado di rispondere
a molteplici bisogni che dolore e md attia determinano.

9. Formazione continua e sul caso per gli operatori

Criterio: La formazione multidisciplinare dei professionisti € un eemento indispensabile per
rispondere a bisogni del paziente pediatrico. La Rete deve disporre di piani di formazione di base
continuasul dolore e sulle Cure Palliative Pediatriche per tutti i professionisti del presidi ospedali eri
e territoriai, nonché programmi di formazione specifica sul caso, rivolta a professionisti coinvolti
nellapresain carico dd singolo paziente.

10 Misurazione della Qualita di vita
Criterio: Nella Rete di Tergpia dd Dolore e CPP sono utilizzati con regol arita strumenti vaidati di
misurazione del laqualitadi vitadel paziente e ddlasuafamiglia

11. Comunicazione alla famiglia ed al bambino.

Criterio: E garantita I’ informazione continua dla famidia rispetto ala diagnosi, trattamenti,
dternative tergpeutiche e prognosi.

La Rete garantisce la comuni cazione continua sul la situazione clinica, |aterapiael e sue conseguenze
elimitazioni anche d minore con strumenti consoni all’etaed dle condizioni cliniche.

12. Supporto alla famiglia

Criterio: E' garantito il supporto dla famiglia, siaalivello clinico ed organizzativo che psicologico,
spirituae, formativo e sociale. 1l supporto deve essere atento a bisogni de diversi elementi de
nucleo famigiare, con particolare atenzione a fratelli dd paziente /o alle dtre persone fragili de
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nucleo allargato.

13. Programmi di supporto al lutto
Criterio: La Rete garantisce programmi di supporto a lutto per i genitori, i fratdli e per gli dtri
membri delafamigiaedellarete socid e dd bambino deceduto.

14. Programmi di supporto psicologico all’equipe
Criterio: Nella Rete pediatrica sono attivati programmi di supporto psicologco e di prevenzione e
trattamento del burn-out per gi operatori che lavorano nd laRete.

15. Dilemmi etici

Criterio: La Rete pediatrica stabilisce le procedure per la discussione e risoluzione del dilemmi etici
che si dovessero presertare, anche per quanto riguarda | e procedure di eventuae segna azione ad un
Comitato Etico aziendae di riferimento.

16. Programmi di informazione

Criterio: La Rete di Cure Pdliative Pediatriche e Tergpia dd Dolore sviluppa programmi specifici e
mirati di informazione sui principi di unamigdiore assistenzaa minori e sulle moddita di accesso a
servizi specifici della rete pediatrica, in coerenza con quanto stabilito da Programmi regonali di
comunicazione.

17. Programmi di valutazione della qualita delle cure

Criterio: Larete garantisce |’ appropriatezzaela quditade le prestazioni erogete el’ utilizzo regol are
di strumenti di vautazione della qudita percepita da parte del bambino (quando possibile) e dei
familiari per le cure prestate.

Saranno utilizzati per il monitoraggo e vautazione delle attivita della Rete di Tergpia dd Dolore e
ddle CP rivolte al paziente pediatrico, i dati dd NS S del Ministero della Sdlute integrato con dtre
esigenzeinformative.

Requisiti, modalita organizzative, standard strutturali, figure professionali (Articolo 5, Comma
3)

Modalita organizzative necessarie per 1’accreditamento come struttura della rete volte a
consentire ’integrazione.

In relazione alla necessita di definire i fattori di accreditamento si elencano i seguenti elementi:

LA RETE REGIONALE DI TERAPIA DEL DOLORE E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

Larelativabassanumerositadei minori eleggibili alle CPP ed alatergpia anta gcaspecidistica, e la
complessita e specidizzazione delle competenze richieste determinano | anecessita, daun lato, di una
rispoga secidistica con riferimento ad ampi bacini d'utenza, ddl’dtro di una disponibilita di
intervento piu vicino possibilea luogo di vitade bambino, idealmente d suo domicilio. L’ unione in
un’ unica organizzazione funzionde di uno o piu centri ecidistici di riferimento ad ampio bacino e
delle reti orizzorntai centrate sui luoghi di vita delle cure primarie, costituisce la Rete di Cure
Pdliative elaTergpiadel Dolore pediatrica

La Rete € volta a garantire la continuita assistenzide (h24), offrire risposte ad ata complessita e
specidizzazione piu vicino possibile a luogo di vita dd bambino, idealmente d suo domicilio.
Fornisce in maniera congunta ed in continuita e unicita di riferimento, rispoge residenzidi,
ospeddiere e domiciliari, in grado di integrarsi e modularsi nel diversi momenti della malattia a
secondo dell e necessita

E costituita da tutte le drutturefistituzioni dd sigema socio-sanitario, necessarie alla gestione del
minore e si integrae collaboracon tuttelereti pediatriche e non, esistenti sul territorio.

LaReteregonale e supportatada centri di riferimento per le Cure Palliative e la Tergpiade Dolore
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pediatrice. La Rete si puo contestuaizzare in modo differente nelle singole regoni ed e organizzata
in gran parte utilizzando lerisorse ga presenti nel sistemadei servizi sanitari regiondi.
Il personde partecipa ala costituzione della rete o in modo esclusivamente dedicato dla rete o

attivato sul caso ecifico.
Larete quindi permette di vaorizzare le risorse esistenti e di ottimizzare I utilizzo di competenze,

strutture, Srumenti e tempi e contemporaneamente di migliorare e rendere omogenea la risposta
assistenzide aquesti pazienti.

LaRete, in tutti i suoi diversi nodi, si raccorda con i servizi sociai ed educativi. Se da un lato infatti
I'inguaribilita pone molti limiti sulle possibilita concrete che il minore ha nd fare quelo che
normamente un bambino di pari etafa, dal dtro certamente non togie né modifica la necessita di
continuare a crescere ed a confrontarsi con le diverse fasi di sviluppo psicologco, relazionale,
emozionale e socide che I'eta pediatrica ed adolescenziale comporta. La presain carico global e di
bambino e famigiarichiede pertanto I’ attivazione anche di servizi che favoriscono il mantenimento
della famidia nel proprio ruolo sociale e permettono ad minore un recupero/mantenimento delle
relazioni socidi e scolastiche, essenzidi per laqualitade lavitae per la crescita

La Rete regionde di CPP e Terapia del Dolore garantisce reperibilita medico-infermieristica
telefonica h 24 per famiglie e operatori della rete e assicura continuita assistenziale anche attraverso
eventudi accessi adomicilio o attraverso | ativazione di tutti i nodi dellaRete.

Elementi essenzidi della Rete sono:

1. Centro di Riferimento di CPP e Tergpiadd Dolore

2. Rispogeresidenzidi (es. Hospice pediatrico)

3. Rispogeogpeddiere (Reparti ad indirizzo pediatrico)

4. Assigenza domiciliare di base e specidistica (Unita di Cure Pdliative Domiciliari e dtre reti
domiciliari pediatriche e non, esistenti sul territorio, purché idonee ad effettuare interventi
domiciliari)

5. Servizi socio-sanitari territoriai ed educativi

6. Servizio di urgenzalemergenza (118 e pronto soccorso)

1. CENTRO DI RIFERIMENTO DI CURE PALLIATIVE E TERAPIA DEL DOLORE PEDIATRICO

Livello: regonde

Di norma, ogni regone provvede dla strutturazione di dmeno un Centro di Riferimento per le CP e
la Tergpia antdgcarivolte al paziente in eta pediatrica. In situazioni particolari pud coprire bacini

d’ utenzaanche sovraregonali.

Il Centro eil rif erimento clini co, di formazione ericercaper il funzionamento eil sostegno dellaRete
Requisiti Strutturali ed Organizzativi: La sede deve disporre dmeno di spazi per I'attivita di

segreteria, spazi per riunioni anchein teeconferenza, spazi per I’ ativitadidattica e archivio.

Ne centro lavora un’equipe multispecidistica e multiprofessionae, specificatamente dedicata alle
CPP e dla gestione del dolore nel minore, che puo anche condividere con il personale dellastruttura
residenzide (es. Hospice pediatrico ove presente).

Ne Centro regonde di riferimento e necessaria la presenza di figure professiondi diverse e
complementari:

- Medico con specifica formazione ed esperienzain pediatria, CP e Tergpiadd Dolore nd bambino e
competenze gestionali e organizzative.

Lefigure indicate sono: pediatri /0 anestesisti esperti in CP e TDD Pediatrica

- Infermiere con ecifica e documentata esperienza e formazione in pediatria, CPP e Tergpia dd
Dolore.

- Psicologo con specifica e documentata esperienza e formazione in pediatria, CPP e Tergpia dd
Dolore.

In base alle specifiche necessita de bambino e ddla sua famidia, devono essere attivabili tutte le
consulenze e professiondita necessarie.

Elementi di qualitasono ladisponibilitadi ulteriori competenze nella gestione de pazienti pediatrici,
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multiproblematici e la gestione dell’ or ganizzazione di servizi per lasaute

Processi: || Centro é dedicato e specifico da un punto di vista organizzativo e di risorse, per I'eta
pediatrica 1l centro deve avere adisposizione risorse, strumentazione ed organizzazione per:

1. il coordinamento clinico-assistenziale de percorsi tragli elementi dellaRete

2. supporto dl’ daborazione e diffusione di strumenti per una presa in carico omogenea su tutta
I’arearegonale: raccomandazioni cliniche, scae di valutazione, procedure organizzative, modulistica
ecatdlaclinica

3. supporto dlaformazione di base e specidistica

4. concorso d monitoraggo dele attivita secondo indicatori di qualita e di processo condivisi a
livello nazionde, la cui raccolta e trasmissione deve essere in linea a quanto previsto a livello
nazionde

5. partecipazione e promozione ddlaricerca

6. offertariferimento/competenze/supporto per le associazioni di utenza

7. concorso dlo sviluppo di programmi di informazione pubblica

8. promozionedi iniziative culturdli.

2. RISPOSTA RESIDENZIALE.

Il luogo di curaresidenzide deve essere adeguato ad accodiere il minore e lafamigiain ambiente
dedicato e protetto. || personae deve essere specificatamente formato per le CP e TDD pediatrica

2.1 HOSPICE PEDIATRICO

Livello: regonale, sovraregiond e.

Requisiti Strutturali ed Organizzativi: L' hogpice pediatrico € una struttura residenzide dternativa
dl’ospedae, ad elevata complessita assistenzide, sia da un punto di vista strutturde che
organizzativo, maa dimensione di bambino, con spazi, luoghi arredi adeguati dl’ eta, in un ambiente
molto simile a quello in cui vive normamente una famiglia E' una struttura dove sono rigoetae le
relazioni (non ¢i sono orari né restrizioni dlafrequentazione) el’ ambiente familiare (si puo cucinare,
mangare insieme dla propria famiglia, continuare a vivere secondo i propri tempi e le proprie
abitudini). Ndlastrutturasono accolte leistanze di privacy, di socidita, di promozione ddlo sviluppo
eddlaqualitadedlavitadd bambino e dellasua famidia. Il tutto in assoluta sicurezza da un punto di
vista clinico, senza inficiare gi obbiettivi assistenziai/organizzativi che la struttura si prgpone ed in
continuitadi cura, di riferimento, di obiettivi edi sceteconi vari ref erenti dellarete regonae.

Le caratteristiche strutturai del hospice pediarico devono essere in linea ai bisogni ed dle
peculiarita del paziente e ddla sua situazione ed essere coeente agli  obbiettivi
assistenzidi/organizzativi, che la struttura si prgpone. Rigetto dla normativa vigente a livello
naziondedi cui d decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 20 gennaio 2000, nd quale si
definiscono i requisiti minimi strutturdi e organizzativi ddl’ hospice dedicato d paziente adulto, per
I"hospice pediatrico si purtuaizzache:

e |"hospice pediarico deve essere una struttura indipendente ed autonoma da un punto di vista
logistico, organizzativo e gestionale, dadtri reparti ogpeddieri e/o dastrutture residenzidi territoriali
per bambini o per adulti;

e il posizionamento idede prevede una sede separata ma vicina ad un centro ogpeddiero di
riferimento pediatrico con disponibilita di rapido accesso a servizi di diagnosi e tergpia anche
intensiva. Possibile anche unalocaizzazione intraogpeddiera, dove perd vengano rispettai i criteri
precedentemente citati di indipendenza ed autonomia logistica, organizzativa e gestionae e i criteri
strutturai. Dovrebbe essere locdizzata in una area urbana con buoni collegamenti con il resto ddla
cittaedelaregone. Ided e selasedesi colloca in aree con spazi verdi ed ambiente tranquillo;

¢ |'articolazione funzionale dell’ hospice pediatrico dovraincludere le seguenti aree:
A)Areafunziondedellaresidenziditg;

B) Areafunzionde sanitaria assistenziae;

C)Areafunzionade dei servizi generai di supporto.

Nél’hospice pediatrico lavora personde specificatamente dedicato alle CPP ed dla gestione dd
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dolore ne minore.

Nele equipe multispecidistiche e multiprofessiondi, & necessaria la presenza dmeno delle seguenti
figure professiondi:

1. Medico con specifica formazione ed esperienza in pediatria, CPP e Terapia del Dolore. Le figure
indicate sono pediatri e anestesisti esperti in CP e TDD pediatriche.

L’ assistenza medica in hospice deve essere continua con presenza ativa durante le ore diurne e in
regime di reperibilita durante le ore notturne. L’ assistenza medica per i pazienti in carico dlarete
deve essere continua (h 24) in regme di reperibilita telefonica e attraverso accessi a domicilio con
I’ attivazione di tutti i nodi della rete, con la possibilita in casi specifici di consulenza a letto de
paziente (domicilio, ospedale).

2.Infermiere che lavora nell’ hospice pediatrico, deve essere dedicato a questa attivita ed avere una
specificaesperienzaeformazione. L’ assistenzainfermieristicain hospice deve essere continua (h24).
3.Psicologo deve avere competenze ecifiche nella gestione de paziente pediatrico con dolore e
sulle cure pdliativerivolte a minore.

Elementi di qualita sono la disponibilita di ulteriori competenze nella gestione del pazienti pediatrici
multiproblematici, e gestione e or ganizzazione di servizi per lasaute e sociosanitari.

In base dle specifiche necessitd, devono essere attivabili tutte le consulenze e professiondita
necessarie.

Processi: L’hospice pediatrico assicura ricoveri residenziali, ed attivita ambulatorid e day hogice o
modalita alternative previste da diversi sistemi regiondi.

| destinatari sono:

1. minori di eta compresafra0-18 anni, con patologa inguaribile eleggibil e dle CPP specidistiche:

- doloree dtri sintomi non controllabili cherichiedono interventi specidistici alivello residenziale
perché non gestibili in manieraadeguataadomicilio;

- problematiche/situazioni cliniche complesse di adattamento/controllo/supervisione di presidi-
strumentazioni necessari per il controllo dei sintomi non eseguibili in modo adeguato adomicilio;

- problematiche emozionali e/o sociali, tai da rendere temporaneamente non possibile o non
opportunal’ assistenzadomiciliare;

- condizioni dolorose complesse cherichiedono per diagnosi etergpiainterventi specidistici;

- perricoveri di sollievo;

- pe formaziongtraning de familiari/care-gversioperatori dele rete di CPP, dla gestione dd
minore adomicilio.

Esiste un pratocollo per I’ accesso che definisce le caratteristichee i criteri di eleggbilitade paziente

ed eventudi priorita di ammissione (vautazione multidimensionale). Esiste un protocollo per la

gestione delle liste di attesa con criteri esplicitati.

La procedura di accesso/accodienza comprende un momento di confronto preiminare con il

paziente e i famigliari dlo scopo di presetare le findita dela struttura, le sue modadita di

funzionamento, i servizi disponibili compresa I'eventude offerta di servizi complementari e

integrativi.

Le prestazioni garantite in hospice pediatrico sono:

Assessment

- Attivitaclinico-tergpeutica assistenzide.

- Attivitadi formazione/training

- Attivitadi programmazione e gestione dd caso.

3. STRUTTURE O SPEDALIERE

| centri ospeddieri/reparti ad indirizzo pediatrico di riferimento per le patologe tratate, sono
direttamente coinvolti nelapresain carico, sin dalladefinizione dd piano di assistenza

Gli ospeddi/reparti ad indirizzo pediatrico ndl’area dd domicilio del minore, hanno compito di
supporto ala gestione domiciliare de caso, ad esempio per la diagnostica di laboratorio o per
consulenze specidistiche al bisogno e per la gestione dell’ emer genza.

L’equipe dd reparto ad indirizzo pediatrico acquisisce competenze specifiche ndla diagnosi,
vautazione etergpiadd dolore.
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4. ASSISTENZA DI BASEESPECIALISTICA

Le equipe territoridi partecipano dla stesura ed ala attuazione del piano assigenzide e lavorano in
continuita assistenziae con tuttalarete.

Il pediatradi famidiagMM G e il responsabile clinico de caso, durante la gestione domiciliare dei
minori in carico per le Cure Pd liative Pediatriche.

In based programma assistenzide integrato (PAI), vengono attivate lerisorse gia presenti nell arete,
necessarie per la presain carico, ivi compresi le unita/servizi di base e specialistici (Unita di Cure
Pdliative Domiciliari ed altrereti domiciliari pediatriche e non, esistenti sul territorio, purchéidonee
ad effettuare interventi domiciliari).

A livdlo teritoride di normasi garantisce la fornitura de materid i/presidi/farmaci necessari per la
assistenzaadomicilio.

Nela gestione del dolore, le equipe che operano per le risposte a domicilio collaborano con il
persondedd centro di riferimento, per lapresain carico di minori con dolore cherichiede interventi
specidistici. 1l centro di riferimento supporta i proganmi di formazione per aumentare le
competenze Pecifiche di pediatri, MM G ed equipe che operano adomicilio.

5.  SERVIZIO DI URGENZA/EMERGENZA 118

| servizi di emergenzalurgenza e 118, vengono informati dei casi presenti sul territorio di loro
competenza e condividono con il resto della rete le strategie di trattamento in caso di chiamata di
emergenza

6. ALTRI SERVIZI TERRITO RIALI

Tutti i servizi territoriai possono, se necessario essere coinvolti nellarete.
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ALLEGATI DI RIFERIMENTO

All. n. 1 Caratteristiche qudificanti il LEA Hospice

Dd Documento della“ Commissione Naziona e per ladefinizione eI’ aggornamento de Livelli

essenzidi di assistenza’

Prestazioni Residenziali e Semiresidenziali

Qudita

Complessita

Coperturaassigenziae

Presenzadi:

1 specifici Proto colli formalizzati
per il controllo del dolore e dei
sintomi, per lasedazione, per
I’dimentazioneel’ idratazione, per
il nursing.

2. Programmi formalizzati:

a per I'informazione, la
comunicazione eil sostegno d
pazienteedlafamidia

b. I'accompagnamento dlamorte e
assistenzad lutto;

c. per I’ audit clinico e il sostegno
psico-emotivo al’ équipe;

d. per laformazione continuadel
personae.

3. specifici Criteri per il
reclutamento elavalutazione
periodica del personale.

4. Accordi formalizzati con i
Sogeetti erogatori di cure pdliative
domiciliari accreditati ndl’ ASL di
riferimento, al’interno dellarete di
cure pdliative, a garanziadela
continuitade percorso di cura

Presenza di una Equipe
multidiscip linare e
multiprofessionale,
composta almeno da:
- medico

- infermiere

- operatore socio-
sanitario

- fisiotergpista

- psicologo

- assistente socide

- assistente irituale

Sette giorni su sette

- assistenzamedicasulle 24

ore

- presenzainfermieristica
continuativanelle 24 ore

- presenza continuativa di

operatori socio-sanitari sulle

24 ore
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All. n. 2 Sandard qualificanti I’ operativita dellaretedi cure palliaive domiciliai

Egrato dal documento della Commissione Nazionale LEA riguardante la caratterizzazione dell’ assstenza
territoriale domiciliare e degli interventi ospedalieri a domicilio

Profilo di cura . . .
Complessita Copertura assistenziale

Infermiere
Pl | 7gomi

Cure Palliative Dietigta) 10 ore die dalunedi avenedi

malati terminali Psicologo 6 ore die sabato efestivi
Medico e/o Medico (F)’:gnta disponibilita medica 24
Jecidida
Operaore sociosanitario
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