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Cognome Nome .
Responsabile Mafia La Rocca V
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Finanziameiwto Riferimento ‘ |mP0"I°(Delibera, atto ecc.)_ =
0 Risorse vincalate degli 0biettividelPSN Decreto Assessoriale l €‘4.518.894 '.'
O EventualiR:'sorse regionali ---------- ‘ ---------- _
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lmporto in euro Note

€ 451.000,00 i

Tipologia di Costi

O Costi per la formazione I

O Costi gestione progetto ‘ € 451.000,00 5

Costi per acquisto beni e servizf j € 3.616894,00O
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RISORSE NECESSARIE N. RISORSE NOTE

O Disponibili
beni e servizi gia presenti nelle
strutture coinvolte if Z

O Da acquisire

beni e servizi necessari alle
nuove attivita quail: adegua-
menti strutturali, arredi
dedicati, tecnologie informati-
che, apparecchiature sanitarie
ecc
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Come per |'annualita precedente, la Linea
progettuale é distinta in due specifici ambiti di
intervento da sviluppare:

1. Costituzione e implementazione della rete
della terapia del dolore

Z. Sviluppo delle cure palliative e della terapia
del dolore in area pediatrica

La Regione Siciliana, nell'arnblto del slstema di
governance del SSR, ha definito gli lndirizzl
organlzzativi ed operativi della Rate Locale di Cure
Palliative con DA 2167fl015 “Organizzazione e
sviluppo della rete locale di cure palliative".
Nonostante gli sforzi compiuti e I miglioramentl ad
oggi consegulti, dal recente rapporto nazionale
sullo stato dl attuazione della L33/2010
“fiisposizioni per garantire l'accassc: alle cure
palliative e alla terapia del dolore", emerge, per la
Regione Slciliana, la necessita di potenziare la reti
di cure palliative e terapla del dolore per
implementare urfofferta di servizi ad oggi
lnsufficiente a garantire una risposta efficiente ed
efficace alle persona can bisogni di cure palliative.
Nel dettaglio il report nazionale sopra citato,
evidenzia per la Regione Siciliana - nonostante la
realizzazione negli ultimi anni di 14 hospice - una
carenza di 95 posti letto rispetto allo standard
fissato dal DM 43/2007 (1 posto letto ogni 56
deceduti per causa dl tumore) e rileva che
|’access0 all'hospice ha come pi£| frequente setting
di provenienza del paziente la struttura
ospedaliera, seguita dal domicilio dell'assistito
senza cure palliative domiciliari attive. ll rapporto
evidenzia altresi un rapporto % tra il numero di
asslstiti in hospice e il numero totale dei deceduti
inferiore alla media nazionale.
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Per le ragioni sopra esposte, le iniziative
progettuali da porre in essere dovranno quindi
prioritariamente -prevedere il completo
adeguamento alle disposizioni nazionali e
regionali vigenti.
lnoltre, seguendo le direttrici condivise nei tavoli
Stato-Regioni e le criticita descritte nei medesimo
report (prima fra tutte la carenza a livello
nazionale di centri e reti attivate specifiche e
dedicate alle cure palliative e di terapia del dolore
in eta pediatrica), le proposte progettuali
dovranno svilupparsi avendo specifica attenzione
allo sviluppo delle cure palliative e della terapia
del dolore in area pediatrica. in questo ambito, si
rileva l'opportunita di prevedere attivita di
sostegno psicologico agli ammalati e al Ioro nucleo
familiare.
In tale ambito, Ia Regione Siciliana con DA
1358/2014 ha approvato il "Programma di sviluppo
della rete di cure palliative e terapia del dolore in
eta pediatrica” che prevede l’individuazi0ne di due
centri "Hub" regionali di riferimento e 9 "Spoke"
(uno per cviascuna ASP della Regione). Tuttavia ad
oggi non si rilevano risposte residenziali specifiche
per pazienti in eta evolutiva (hospice pediatrici),
né una rete di assistenza domiciliare. '

CRONOPROGRAMMA IN FORMATO GRAFICO
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ll D.M. 70/2015 prevede, per il centro ospedaliero
di terapia del dolore con degenza, un bacirio
d’utenza minirno cli 2,5 milioni i abitanti rnentre
per ii centre arnbulatoriale un bacino cli utenza
cornpreso tra 0,5 e 0,3 milioni di abitanti.
l1inol§|ilje"ai|tietieiv§iO‘d(i3:idiM an i ca |m uator e e‘ C e cna enerae.
geiztri Spoke/Centri Ambulatori di terapia del
oore. P
Centri HUB/centri espedalieri cli terapia del
dolore.
Le Aziencle ed i professionisti che operand
all’interno della rete della terapia del dolore si
interfacciano tra lore e con que ii della rete delle
cure palliative.
Obiettivo prioritario é dare attuazione a quanta
ggeiigstgsolsgélccordo S%=\todReg|fi>:eC deltl agosto

- , provve en 0 El OS I UZl0l"lE E
implementazione della rete della terapia del
dolore gdl all? sviluppo decllle Cure Palliative e
Terapia e Do ore in area pe iatrica.
Fondamentale risulta, come obiettivo di carattere
prioritario e cii rilievo nazionale l'elalaorazione e la
realizzazione di progetti clie irnplementano
quanta gia attuato con _i prolgetti degli anni
prsiqgilienti, perseguendo gli ob ettivi di seguito"V , _ _
In area pediatrica, Io sviluppo di reti delle cure
palliative e della terapia delldolore ha una
rilevante“ valenza. non solo all lnterno ell ofini
singola Regione, ma prevalentemente a ‘livelo
nazionale. Di fqndarnentale lmporta risulta
l’apertura ciei posti letto di Hospice Pediatrlci
attivati e la previsione di ulterlori nuovi posti letto,
nell’arnbito degli Hospice pediatrici ga attivati,
fivveigo greévet erie l'lnclllvldua?ionet did nuoivi
ospce e arc, per are reuse a eguae

all'assistenza relative alle cure palliative e terapia
del dolore pediatrica della Reglone Siciiia.
E3V0l€ll‘€! seigmeimagglfiri rlsploste nesideiaziali (es.
ospce pe arco, a ernatve a os e ae per
acutl, dove, in case di necessita ollagnostica/
terapeutica, ll mlnore e la famlglla possano essere
accolti per garantlre la continuita di cura. f

f' '

Gli obiettlvi da perseguire per Pamblto Costituzione
e implementazione della rete della terapia del
dolore sono di se%uito indicati:

lstituire a lvello regionale una strutturaI

organizzativa con funzloni di coordinamento e
monitoragggia delle attivlta della rete. Tale ruolo
Ferrnetter , alla struttura oreanizzativa, di
nteriacciarsi con le Aziende ed professionisti
della rete della terapia del dolore e con la rete
delle cure galliative al fine di garantire la plena
applicabilit e fruibilita della normative vifiente.
lnoltre, proprlo per He attivita che svo ge Ia
struttura potra ndividuare le best practlces
sviluppate in alcunl amblti e dlvulgarle in altri
contesti simllarl. Pertanto, la struttura
organizzativa dovra essere supportata da un
sistema llilfqrnativo che sl integri con quello
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regionaie.
attivate tutti i nocli della rete sia a livello
territeriale che ospedaliero: garantenclo la
realizzazione cll pereorsi diagnostici, terapeutici
e riabilitativi condiviei e predisponendo
procedure clinicoaesistenziali e organizzative
gestionali della rete uniformi a livello
tjerritoriale e, possibilmente, nazionale.
Fondamentaie e la realizzazione di un sieterna
informative, uniforrne a livello
regionale/nazionale, che Jaermetta la
comunlcazione e la tracciabilita ei clati in tutti i
nodi della rete, lnoltre la telemedicina puo
contribulre a migliorare la qualita
dell'assistenza sanitarie e consentire Ia fruibilita
delle cure, dei servizi cli diagnosi e consulenia
meclica a distanza, oltre a perrnettere il
costante rnonltoragglo del parametri vitali.
Tutelare gcittadlno nellaccesso alla terapia del
dolore. - necessario fornire delle rsposte
integrate territorimospedale ai bisogn del
pazienti.
Garantire la continuita delle cure mediante
lfintefirazione del diversi settings assietenziali.
Tale nalita potra essere raggiunta rnediante il
supporto del sieterni inforrnativi che
consentono la condivisione dei flussi informativi
tra Jorofesslonisti, soprattutto tra quelli
ospe alieri e quelli che operano sul territorio, e
della telemed cina‘ che permette di attivare ll
telernonitoraggio e la teleasslstenza. _
Sviluppare la crescita culturale e Ia sensibilita
del professionisti della salute sul tema dando
priorita alle conoscenze sul dolore nella

l formazione del iprofesslonisti sanitari ed
attlvando corsl di ormazlone continua per gll
operatorl sanitari.
incrementare, ladclove fosse possiblle, gll
investimenti nella ricerca sclentifica sul dolore.
Salvaguardare la clignita e Vautonomia della
persona assistita nel a gestione del dolore e del
sintorni correlatl ornendo, anche, le
informazioni relative alla diagnosi, ai
trattamentl, alle terapie alternative e alla
rognosl.
popolazione, anche in accordo e con il
contribute delle associazioni non=profit:
operanti nei settore.

e aree prioritarie di intervento per Vannbito
Sviluppo delle cure palliative e della terapia del
dolore in area pediatrica sono le seguenti:

~ Assicurare ll controllo del dolore e delle cure
palliative pediatrlche quale clirltto alla salute
per qualunclue patoloela, per tutte le fasce
dell'eta peel atrica ed n ogni luogo cl! cura,
rnediante la realizzazione dl percors dlagnostici
terapeutici, riabilitativl e dl supporto._

o Favorire l'atl:|vita asslstenziale del 2 centri di
Ril-‘erimento Reglonali (CRR-HUB) dove sono
statl attlvati 2 Hospice Pecliatrici dedicati, con

l
1
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una dotazione di rs“ 5 Posti Letto ciascurio.
Disporre di almeno un centro specialistico di
riferimento regionale o sovraregionale di
terapia del dolore e cure palliative pediatriche.
Tale centro rappresenta il riferimento clinico, di
formazione e ricerca per il funzionamento e il
sostegno della rete regionale e si avvale del
sistema informativo regionale.
Avere la possibilita di fornire risposte
residenziali (es. hospice pediatrico), alternative
a|I’ospedale per acuti, dove, in caso di necessita
diagnostica/terapeutica, il minore e la famiglia
possano essere accolti per garantire la
continuita di cura.
Identificare il raccordo con i servizi socio-
educativi al fine di permettere al minore un
recupero/mantenimento delle relazioni sociali e
scolastiche fondamentali per la qualita della
vita e per la crescita.
Garantire ia risposta ai bisogni educativi e
sociali essenziali del minore al fine di
salvafiuardare la qualita della sua vita e la
possi ilita di crescita, nonché dei bisogni
spirituali.
Organizzare una rete che integri i diversi ambiti
assistenziali (domiciliare, ambulatoriaie, ecc.) al
fine di garantire la continuita delle cure
mediante: la reperibilita continuativa di un
operatore sanitario, |’unicita di riferimento in
caso di passaggio del regime assistenziale, la
condivisione continua del piano di assistenza e
operatori sanitari con alto livello di competenza
e conoscenza del caso indipendentemente dalla
sede di gestione.
Disaporre, nell'equipe dedicate al paziente
pe iatrico, di figure multiprofessionali con
competenza diverse in grado di rispondere ai
molteplici bisogni che il dolore e la malattia
possono determinare.
Prograrnrnare piani di formazione di base
continua sul dolore e suile cure palliative
pediatriche per tutti I professionlsti dei presidl
ospedalieri e del terrltorlo, nonché dl
formazione specialistica sul caso, rivolta ai
professionisti coinvolti nella presa in carico
della qualita della vita del minore e della sua
famiglia.
Utilizzare strumentl utili ai monitoraggio della
qualita della vita dei paziente e della sua
famiglia.
Garantire l'informazione continua alla fami%lia
sulla diagnosi, trattamenti, alternatve
terapeutiche e prognosi.
Supportare la famiglia sia a livello ciinico e
organizzativo che psicologico e spirituale.
lnoitre deve essere earantito ii supporto al Iutto
non solo al genitor, ma anche agli eventual!
frateili, agli altri membri della famiglia e alla
relativa rete sociaie del minore decaduto.
Predisporre programmi di supporto psicologico,
di preverizione a del trattarnento del burn—oui:
per %li operatori che lavorano nella rete.
Stab lire procedure fer la discussione e
risoluzione dei dilemrn etici che si potrebbero
verificare, anche per eventuaii segnaiazioni al
comitato etico azlendale di riferimento.
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Sviluppare programmi di informazione specifici
e mirati sul a rete.
Valutare, con regolarita, la qualita perce ita dal
minore (se possibile) e dei familiari sulle cure
prestate.
Disporre, nell'equipe dedicate al paziente
pe iatrico, di figure multiprofessionali con
competenze diverse in grado di ris ondere ai
molteplici bisogni che il dolore e Fa malattia
possono determinare.
Programmare piani di formazione di base
continua sul dolore e sulle cure palliative
pediatriche per tutti i professionisti dei presidi
ospedalieri e del territorio, nonché di
formazione specialistica sul caso, rivolta ai
professionisti coinvolti nella presa in carico
della qualita della vita del minore e della sua
famiglia.
Utilizzare strumenti utili al monitoraggio della
qualita della vita del paziente e della sua
famiglia. .
Garantire l'informazione continua alla famiglia
sulla diagnosi, trattamenti, alternative
terapeutiche e prognosi.
Supportare la famiglia sia a livello clinico e
organizzativo che psicologico e spirituale.
lnoltre deve essere garantito il supporto al lutto
non solo ai genitori,’ ma anche agli eventuali
fratelli, agli altri membri della famiglia e alla
relativa rete sociale del minore deceduto.
Predisporre programmi di supporto psicologico,
di prevenzione e del trattamento del burn-out
per gli operatori che lavorano nella rete.
Stabilire procedure per la discussione e
risoluzionedei dilemmi etici che si potrebbero
verificare, anche per eventuali segnalazioni al
comitato etico aziendale di riferimento.
Sviluppare programmi di informazione specifici
e mirati sulla rete.
Valutare, con regolarita, Ia qualita percepita dal
minore (se possibile) e dei familiari sulle cure
prestate.
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A breve termine, che indicano i
miglioramenti apportati dal progetto

- lstituzione a livello regionale di una struttura
organizzativa con funzioni di coordinamento e
monitoraggio delle attivita della rete

- Piani di formazione di base continua sul dolore e
sulle cure palliative pediatriche per tutti i
professionisti dei presidi ospedalieri e del territorio

Materiale informativo = realizzazione 0puscoli/|o-
candine

A lungo periodo, a cui tenders, non direttamente
raggiungibili al termine del progetto

strumenti di rilevazione per la valutazione delle
performance delle reti dei servizi e delle risorse
impiegate presso ciascuna Azienda = indicatori
previsti dalla legge n.43 del 22/02/2007.

strumenti per l'identificazione precoce dei pazienti
pediatrici candidabili ad un percorso di terapia del
dolore e cure palliative e per la valutazione
multidimensionale dei bisogni del minore =>1
strumento individuato ed adottato a livello
regionale Z 7
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lndicare i punti diforza ' lndicare le strategie/azioni per Yimplementazione

Le attivita previste si inseriscono e
supportano l'e|ab0razione delle reti di
terapia del dolore e cure palliative ad
integrazione territoriale, nell'ambito del
redigendo documento di pianificazione
del|'offerta di assistenza territoriale.

Al fine della predisposizione del Documento di
\ lriorganizzazione delle attivita territoriali della

regione e stata stipulata specifica convenzione con
l'Agenas.

rrpiurm ~ 1*

lndica re i punti di debolezza lndicare le strategie/azioni per la riduzione

Definizione del fabbisogno regionale di l Approvazione Documento unico cli
cure palliative programmazione de|l'offerta territoriale
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Monitoraggio e verifica dei risultati
l
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Definizione percorsi diagnostico terapeutici ;
riabilitativi condivisi e procedure clinico~; 5 l
assistenziali e organizzativo-gestionali della rete; -
luniformialivelloterritoriale. _ :__'__[ »
botenziamento delle UOCPi fie delle centrali l
perative di coordinamento; attivazione posti letto

Ed Oggi solo programmati;
‘Sviluppo ieijpotenziamento delle cure palliative‘
donjicifliarig i

-"*3 *l>'§~§@»¥z*i:; §<+=@§z@‘~;Ti<.J
Jr-Jr wit =i1~a';'-*;>." il

Potenziamento delle strutture ambulatoriali
dedicate.
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lntire la continuita (delle cure mediante
integrazione dei diversi setting assistenziali.
iotenziamento sistemi informativi, i \ %.__._._.%, i,?,é,W,

- - -elemonitoraggio e teleassistenza ~ __
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Attivazione corsi di formazione continua peij ~ -
operatori sanitari ; » -; 1;, _;. -

indicatori
FaseAzi0ni Breve descrizione dei contenuti . . .d| verifica

Definizione percorsi diagnostico terapeutici e
riabilitativi condivisi e procedure clinico-assistenziali e
organizzativo-gestionali della rete uniformi a livello

Attivare tutti i nodl della rete gla aterritoriale. Potenziamento delle UOCPedelle centralisl/NO
|lV9||° iiefrltfiliale @119 Cl9l39d3|l@"@ operative di coordinamento; attivazione posti letto ad

oggi solo programmati; sviluppo e potenziamento delle
cure palliative domiciliari; potenziamento delle
strutture ambulatoriali dedicate.

l ilale finalita potra essere raggiunta mediante il
_ _ _\ lsupporto dei sistemi informativi che consentono la

‘Garantire Ia contmwta dene curecondivisione dei flussi informativi tra professionisti,mediante l'integrazione dei diversi H. l. . H. h SI/NOtting assistenzian soprattutto tra que I ospeda leri e que I c e operano
Se ' sul territorio, e della telemedicina che permette di

attivare il telemonitoraggio e la teleassistenza. i

_ Sviluppare la crescita culturale e la\Attivazione corsi di formazione continua per operatori$UNO
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sensibilita dei professionisti sanita ri

Salvaguaitdare la dignita e. ~fVautonomia della persona assistita ai
Definizione_protocolli che prevedano tra |'altro anche
ornire ai pazienti le informazioni relative alla diagn0si,SI/NO
trattamenti, alle terapie alternative e alla prognosi

delle cure palliative pediatriche
_ rAssicurare il controilo del dolore e d

Realizzazione di percorsi diagnostici terapeutici,
iabilltativi e di supporto. Favorire Vattiviira assistenziale
ei
sono stati attivati 2 Hospice Pediatrici dedicati, con unai
dotazione di n" 5 Posti Letto ciascuna.

2 Centri di Riferimento Regionali (CRR-HUB) doves]/NO

Garantire la continuita delle cure

setting assistenziali;
. . . . . .3mediante l'integraz|one dei CllVEl'Sln

Prevedere risposte residenziali (es. hospice pediatrica),
lternative all’ospedale per acuti, clove, in caso disl/NO
ecessita diagnostica/terapeutica, il minore e la

famlglia possano essere accolti

dedicate, ai serial deli'art. 2

posiziorie equipe l
Specialisti in anestesia, rianimazicme e terapia

ituzione ' equipe mum pmfessionau intensive, geriatria, medicina iriterna, neurologia,
oncologia medica, radioterapia V

dell Aecordo 10 luglio 2014 v Medici di medicine Generale
ii

F

SI/NO

Psiceioge specialista
lnfermieri, fisioterapisti
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Progetto o parte del progetto che puo essere trasferitaTipo di realté nella quale pub essere implementato il

progetto
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