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Oggetto. Approvazione del Programma atiuativo degli interventi a favore di persone affstie

da sclerosi lzierale amiotrofica (SLA), ai sensi del decreto interministeriale 11novembre

2011, concernante il riparte del Fondo per le non autosufficienze -'annc 2011.

EFL

o

LA GIUNTA REGIONALE

SU PROPOSTA dellAssessore alle Politiche Sociali @ Famiglia,

VISTO
VISTO

VISTA

VISTO

VISTA

e

VISTA
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io Statuto della Regioneg Lazio,

ii decreto legislativo 31 marzo 1998, n. 112 recante "Conferimento di funzioni e
compiti amministrativi defio Stato alle regioni ed agii enti locali, in attuazione del
capo | della L. 15 marzo 1997, n. 58.7,

ia legge regionale 18 febbraic 2002, n. 8 concernante "Disciplina dei sistema
organizzativo della Giunia e del Consiglic e dispesizioni relative alla dirigenza
del personale regionale’™;

il Decreto legislativo 23 giugno 2011, n. 118, .

la L.R. n. 19/2011 “Legge finanziaria regionale per l'esercizic 2012 (art. 11,
legge regionale 20 novembre 2001, n. 25, ed in particolare i! "Quadro A’
allegato alla medesima, contehante I'elenco delle ieggi regicnali per te quali
autorizzate il rifinanziamento relgtivamente all'anno finanziaric 2012, ai sensi
delfarticolo 11, cornma 3, della i.r. 25/2001;

la L.R. n. 202011 “Bilancic di previsione deila Regione Lazio per l'esercizio
finanziario 2012",

la D.G.R. n. 620 del 22.12.2011, avente ad oggetic "Bilahcio annuale e
pluriennale 2012-2014. Approvazione documento tecnico (ai sensi delfart. 17,
comma ¢ & 8 bis, L.r. 20/11/2001, n. 25) & presentazione dello schema di
bilancic sperimentale articolato per missioni & programmi {ai sensi dellart. 2,
comma 3, del decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri attuativo del
d.lgs. n. 118/2011)";

ii Regolamento regicnaie 6 settembre 2002, n. 1 recanie “Regolamento di
organizzazione degli uffici & dei servizi della Giunta Regionale” e successive
modifiche ed integrazioni;

la legge regicnale 20 novembra 2001, n. 25 concernente “Nomne in materia di
programmazione, bilancio & contabilita della Regione™,




VISTA

- VISTO

VISTO
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la legge 8 novembre 2000, n. 328 “Legge guadro per Ia{___realizzaiione del
sistema integrato di interventi e servizi sociali™; T

Iz iegge regionale 9 settembre 1996, n. 38 recante ‘Riordino, programmazione
e gestione degli interventi e dei servizi socio assisienziali nel Lazio” e
sUccessive modificazioni,

it D.P.C.M. 14 febbraio 2001 "Atte di indirizzo e coordinamento in materia di
prestazioni socio-sanitarie” che stabilisce che I'assistenza socio-sanitaria venga
prestaia aile persone che presentano bisogni di salute che richiedono
prestazioni sanitarie ed azioni di protezione sociale, anche di lungo periodo,
sulia base di progefti personalizzati di assistenza redatti sulla scorfa di
valutazioni multidimensionali e demanda alle regioni la disciplina inerente |e
modalita ed i centri di definizione dei progetti assistenziali personhalizzati;

la Legge 27 dicembre 2006, n. 296 “Disposizioni per la formazione del bilancio
annuale e pluriennale delic Stato (Legge finanziaria 2007y che, allartd,
comma 1284, al fine di assicurare lattuazione dei livelli essenziali delie
prestazionl assistenziali da garantire su tutto il territoric nazionale con riguarde
alle persone non autosufficient], istituisce presso il Ministero della Solidarista
Sociale un fondo denominato Fondo per le non autosufficienze;

lart.1, comma 1265, della citata Lagge 27 dicembre 2006, n. 296 che dispone
che gli atti ed i provvedimenii concernenti 'utilizzazione del Fondo per le non
autosufficienze sono adotiati dal Ministro della solidarieta sociale, di concerto
con il Ministro della salute, con il Ministro deile politiche per la famiglia & con il
Ministro delleconomia e delle finanze, previa intesa in sede di Conferenza
unificata di cui ail'ant. § del decreto legisiativo 28 agosto 1997, n. 281;

Pelenco 1 dell'ailegato 2 alla Legge 13 dicembre 2010, n.220 “Disposizioni per la

formazione del bilancio annuale e pluriennale dello Stato (Legge di stabilita
2011)", che indica tra le finalita di cui alfart!, comma 40, della medesima
legge, gli “Interventi in tema di sclerosi laterale amiotrofica per ricerca ed
assistenza domiciliare dei malati, ai sensi dell'articolo 1, comma 1264, della
legge 27 dicembre 2008, n.286" individuando I'ammontare delfintervento in
riferimento ail'anno 2011;

il D.P.C.M. 18 maggio 2011 recante “Ripartizione delle risorse finanziatie previste
dalfari.1, comma 40, delia Legge 13 dicembre 2010, n.220"™
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VISTO  l'accordo softoscritio, ai sensi dell'art.9 del Decreto Legislativo 28 agosto 1987,
n.281, in sede di Conferenza Unificata del 25 maggio 2011, che ha recepito |l
risultato dell'attivita svolta dalla Consulta delie malattie neuromuscolari, istituita
con decreto ministeriale del 7 febbraio 2009;

ESO ATTO che neila seduta def 27 otiocbre 2011 & stata raggiunta lintesa delia
Conferenza Unificata di cui al Decreto Legislative 28 agosto 1997, n.281,

ISTO il decreto interministeriale 11 novembre 2011 con cui si stabilisce che le risorse
assegnate al “Fondo per ie non autosufficienze” per l'anno 2011, part ad € 100
milioni, sone attribuite alle Regioni, per la realizzazione di prestazioni, intervent
e sarvizi assistenziali nelfambite dellofferta integrata di servizi sociosanitarn in
favore di persone affette da sclerosi laterale amiotrofica e che {'erogazione
delle risorse avviene a éeguito della comunicazione, da parte delle stesse, al
Ministero del lavore ¢ defle politiche sociali, delie modalita di atiuazione degli
interventi pravisti a livello regionale;

PRESD ATTO che nel quadro di riparto del Fondo per le non autosufficienze anno 2(111

- effettuato secondo | criteri indicati nello stesso decreto interministeriale 11

- novembre 2011, alla Regione Lazio, come indicato nell’allegata Tabelia | parte

' integrante e sostanziale dello stesso, & staio attribuito un finanziamento pari ad

- € 5.080.000,00,allccato sul capitolo di spesa H41131 del Bitancic regicnale
- 2012;

RILEVATO che con nota prot. n. DB/03/204-316 del 18 novembre 2011 [a Regione Lazio,
nel rispetto delle procedure suindicate, ha imesso al Ministero del [avoro e
delle politiche sociali la proposta concernente le linee progettuali di intervento in
favore delle persone affetie da sclercsi laterale amiotrofica (SLA}, elaborate
sulla base del contesto sociale e territoriale di riferimento, comprensive, di un
prospetto economico indicativo della spesa di massima per il bignnio 201212013

/ _ per tipologie omogenee & delle modalita di ufilizzo de! finanziamento di cui la
o regicne & assegnataria, '

RILEVATOQ aliresi che a seguito deila suddetta comunicaziong, i Ministero del lavoro e
delle politiche sociali, con hota prot. n.2325 del & dicembre 2011, rapprasentava
alla Regione Lazio di aver provveduto al trasferimento delfannualita 2011 del
Fonda per ie non autosufficienze di importo pari a € 9.080.000,00;

LS

DATO ATTO che, prima di definire il programma di attuazione degii interventi in favore
delle persone affette da sclerosi laterale amiotrofica (SLA), si & ritenuto
- opportune procedere ad una serie di incontri confronti, con i rappresentanti
delle principali associazioni nazional e regionali di settore, da tempo at fianco
dei malati di SLA e dei loro familiari, con i centri e i presidi regionali di
riferimento, Policlinico Gemelli e San Filippo Neri, con FASP, con il referente
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regionale al Tavolo Nazionale delle Malattie rare, al fine di poter meglic
modulare e azioni da mettere in essere acqguisendo proposte e funzionali
suggeriment;.

NSIDERATO che dai suddetti incontri, dalle visite condotte presso  strutture
specializzate nell'assistenza di pazienti affetti da SLA e da esperienze di vita
raccontate dai familiari dei pazienti, seno emersi spunti significativi da tradurre
In parziaie modifica delle linee progetiali presentate al Ministero del lavoro e
delle politiche sociali a novembre 2011, sempre nel rispetto delle finalita
generali di cui all'art. 2 del decreto interministeriale succitato, per una migliore
rispondenza alle aspettative dei pazienti sul territorio regionale ed
un'ottimizzazione nell'allocazione e nell'utiiizzo delle risorse a disposizione;

CONSIDERATO che la richiesta della Regione Lazio di parziale rimodulazione deile linee
progetiuali e del connesso Programma attuativo degli intervent in favore dslie
persone affefte da SLA nonché del prospetto economico, @ stata avanzata al
Ministera def lavoro e delle politiche sociali, esplicitandone le motivazioni, con
apposifa hota prot. n. DBG3/65196 in data 3 aprile 2012;

RICHIAMATE la L.R. 20/2008 concernente “Istituzione del fondo regionale per fa non
autosufficienza’, la L.R. 17 febbraio 2005 n.9 e la DGR n.B01 del 31/7/2007
N che prevedono ur’organizzazione ferritoriale dei servizi tesa & miglicrare Ia
. qualita,  quantita ¢ appropriatezza delle risposte assistenziali a favore delie
persone non autosufficienti, disabili @ anziani, e a favorire percorsi assistenziali

- che realizzino la domiciliarita:

IDENZIATO che la Regione Lazio per perseguire |obiettivo della continuita
assistenziaie e queilo di evitare condizioni di impropric abbandono delle famiglie
intende, in conformitd a quanto pravisto allart. 2 del decreto in argomento,
articolare il propric Programma di interventi in favore delle persone affette da
sclerosi laterale amiotrofica {SLA), di durata biennale, in quatto azioni principali
concernent.  assistenza pazientifamiliari.  iscle di sollievo, formazione
operatorifinformazions, svilupno e potenziamento percorsi assistenziali;

RILEVATO che I'analisi dei dati sul numero dei pazienti affetti da SLA, della loro
distribuzione a livello territoriale, delle diverse problematiche e risposte socio
assistenziali a seconda del livello di stadiazione della malattia, della presenza
strutturale di servizi e assistenza specializzata, delle possibili soluzioni a
‘misura” del paziente e deile esigenze organizzative quotidiang del suo nucleo
farniliare, costituiscono it presupposto del Programma attuativo degli interveni
elaborato dalla regione e descrifto nei suci contenuti essenziali, con una
ripartizione di massima delle risorse nel rispetto dellimporto - complessivo
assegnato di € 8.080.000,00, nellAllegato A parte integrante e sostanziale del

- presente provvedimento;
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PRESO ATTQ della nota protn.1713 del 19 aprile 2012 del Ministero del lavoro e deile
poltiche sociali la quale, in termin generali, ribadiva a tutte. le regioni
assegnatarie, nelfanno 2011, deila guota del Fondo per le non autosufficienze
in favore di persone affette da sclarosi laterale amiotrofica (SLA) di cui al
decreto interministeriaie 11 novembre 2041 , lutilizzo e |a destinazione delle
rsorse in argomento. secondo modalita conformi al criteri ed alle finaiita
contenuti nel decreto stesso:

"
&
VATO che |a suddetta nota, nelio specifico, richiamava i seguenti indirizzi di attivita:

a) progetti mirati alla realizzazione o al potenziamento di percorsi assistenziali
domiciliari in favore di persone affefte da sclerosi laterale amiofrofica & def suoj
familiari;

b} interventi volti a garantire il necessario supporto di assistenti farniliari per un
Numero di ore corrispondenti alle differenze criticita emergenti con l'evoluzione
della malattia, inclusa Fattivazione di specifici percorsi formativi per assistenti
familiari per pazienti affetti da SLA che coprano gii aspetti legati alle diverse
aree del bisogno;

¢} interventi volti al riconoscimento de lavore di cura familiare-caregiver, in
sostituziona di altre figure professionali e sulla base di un progetto
perscnalizzato in tal senso monitorato;

- CONSIDERATO inolire che, nella stessa nota, si ricordava alle regioni che le risorse
- assegnate sono, al sensi dell'art. 2, comma 2 del decreto interministeriale di
riferimento, “finalizzate alfig copertura dei costi di rilevanza saciale
dell'assistenza socio-sanitaria® e che ‘le prestazioni, gli interventi e i
Sotvizl......non sono sostitutivi di auelli sanitari”;

RILEVATO che, il Ministero de! lavoro e delle politiche sociali con la nota in argomento,
'3;;,5-@ prot. n. 17/13/2012, abbia risposto, in mode indiretto, alla richiesta della
regione Lazio di parziale rimodulazione del Programma attuativo degli intervent;

a favore delle persone affelte da sclerosi laterale amiotrofica (SLA);

UTQ pertanto,di procedere al’approvazione del Programma attuativo degli
interventi in favore delle persone aifette da sclerosi laterale amiotrofica (SLA),
di cui allallegato A parte integrante & sostanziale del presente atto,
rispendendo lo stesso alls finality previste allart.2, comma 2, del decreto
interministeriale 11 novembre 2011 e agli indirizzi di attivitd indicati nella
menzionata nota del Ministero:

RILEVATO che il Programma attuative degli interventi & favare delle persone affette da
sclerosi laterale amiotroficy (SLA} ha durata biennale sara possibile prevedere,
al termine defla prima annualita di attuazions, una valutazione suil'efficacia e
sullappropriatezza delfle azioni realizzate al fine di poter procedere, con
- prowedimento dirigenziale, ad opportune modifiche e correftivi delle azioni

programmate e ad un eventuale riequilibric delle risorse riferite alle singoii
azioni;
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all'unanimity

"
Ty

Ve

DELIBERA
per le motivazioni citate neile premesse e che gi intendono integralmente richiamate:

1. di approvare il Programma atiuative degli intervent! a favore delle persane affette da
sclerosi laterale amiotrofica {SLA) di cui all’ allegato A, parte integrante e sostanziale
del presente atte, per un importo complessivo di € 9.080,000,00, a valere sui fondi
assegnati dallo Stato e stanziati sul capitolo di spesa H41131 del Bitancio regionale
2012, :

Il presente provvedimento di approvazicne del Programma afuativo degli interventi a
favore deile persone affiette da sclerosi lateraie amiotrofica {SLA), ai sensi del decreto
interministeriale 11novembre 2011 concernente Fondo per le non autosufficienze a favore
di' persone affette da sclerosi laterale amiotrofica (SLA)- anno 2011 sara trasmesso af
Ministero del lavoro e dalle pelitiche sociali:

Con provwedimento dirigenziale, al termine deila prima annualitd di aftuazione det
Programma biennale degli interventi in favore dei malati di SLA, si adotteranno lg
"diﬁcha € | correttivi ritenuti opportuni a seguifo  della valutazione suli'efficacia e
‘3-- appropriatezza delle azioni realizzate, nonché, si procedera ad un eventyale

IggLilibric delle risorse riferite alle singoli azion} programmate;

O successivi provvedimenti dirigenziali si provvedera ad aftuare ogni adempimenta
ecessario alla reafizzazione del Programma attuativo degli interventi a favore dalle
persone affette da sclerosi laterale’ amiotrofica (SLA).

Il presents atto, verra pubbli-::étn sul Boliettino Ufficiale della Regione Lazio (BURL)e
sul sito.

L& PRESIDENTE: F.%o Renatz POLVERINI
IL SEGRETARIC: F.tc Paclo IACONIS
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ALLEGATO A

REGICNE LAZIO: PROGRAMMA BIENNALE ATTUATWO DEGLI INTERVENTI DI
ASSISTENZA A FAVORE DEI MALATI DI SLA

PREMESSA

" In attuazione delle previsioni della l.egge 13 dicembre 2010,- n.220, art.1, comma

40, “Interventi In tema di sclerosi lateraie amiotrofica per ricerca ed assistenza
domiciliare dei malati®, ai sensi dellaricolo 1, comma 1264, della lagge 27
dicembre 2008, n.286", e del decreto interministeriale del 11.11.2011 di riparto del
Fondo per ie non autosufficienze, che assegna al Lazio la somma di € 9.080.000.00
destinata ad interventi in tema di sclerosi lateraie amiotrofica, la Regione Lazio ha
presantato, riel mese di novembre 2011, al Ministero del lavaro e delle politiche

sociali, al fine dellerogazione delle risorse dedicate, le Linee progettuali contenenti
le previgioni di utitizzazione delta suddetta somma. {l Ministero del favero e delle

politiche sociali ha valutate positivamente quanto trasmesso dalia Regione Lazio
ad ha provveduto all'erogazione della somma assegnata, chiedende di formalizzare
con apposita DGR s [inee progettuadi.

Colnvolgimento associazioni di utenti

Alle scopo di-massimizzare la resa delie risorse ricevute e di garantire un livello di
intferventi il pit possibile rispondente alle effettive esigenze assistenziali delie
persone affefie da SLA e dei loro familiari/care. givers, I'Assessorato/ Direzione
Regionale Politiche Sociali @ Famiglia ha avviato una setie di incontri con diversi
interlocutor esperti delle problematiche connesse alla SLA (Associazioni di settore
nazionali e regionali, ASL, Presidi regienali di riferimenta, ASP, Referente regionale
al Tavolo Nazionale delle malattie rare, Distrefti socic-sanitary in grado di offrire
conhtribufi di conoscenza del fanomeno e delta sua diffusione territoriale e dei
principail bisogni ai quali offrire risposte (servizi'ed assistenza) mirate. Si evidenzia,
inoltre, ¢he un contributo importante per lo sviluppo .del presente programma
attuativo e stato assicurate dalle Associazioni di utenti presenti sul territorio faziale,
sentite in merito alla definizione delte linee di interventa nello stesso presentate,
nello spirite di piena condivisione delle azioni inerenti la programmazione sociale e

" di concertazione degli interventi da attivare sul territorio, che caratterizza il modello

di weffare laziate. in particolare, sono stati raccolti i suggerimenti di AISLA
(Nazionaile & def Lazio) e Viva la Vita Onlus, le cui proposte operative sono state
quasi completamente recepite dal presente programma.
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Riferimenti apidemiologici generali

Oggefto del presente programma & la Sclerosi Laterale Amfdtmﬁca, le cui
caratteristiche cliniche ed evolutive, pur in presenza di una relativa bassa

frequenza, presenta un'elevata complessita assistenziale, tale da richiedere una

presa in carico globale, {a Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) & una malattia
neurodegenerativa progressiva, che colpisce | motoneuroni delle corna anterioti del
midallo spinale, de! tronco cerebrale e la corteccia cerebralé motoria. L'esordio
avviene di solito tra i 50 & i 70 anni di ota ed & spesso subdole, I deficit motorio
ali'esordic si manifesta nel 40% dei casi agli arli superiori, nel 30% agli arti inferiori,

nel” 30% a iivelio dei muscoli a innervazione "bulbare.’ La progressione &

inarrestabile e, in assenza d'interventi di sostegno alle funzioni vitali, la ¢riticita
magdiore é rappresentata dalla insufficienza respiratoria. Gli studi pubblicati sul
tasso di incidenza per SLA in italia, eseguiti in varie area del passe, riportano dati
non sempre omogened, con una lieve preponderanza maschile, I tasso stimato di
prevalenza per SLA in Italia & di circa 6/100.000 abitanti, - :

Riferimenti epldemiologici nella Regione Lazlo |
Sulla base del tasso di prevalenza nazionale, il mumero di malati di SLA nel Lazio &

- stimato in circa  330-340. Tuttavia il dato rilevato dal Registro delle esenzioni per
* patologia presente presso I'Agenzia di - Sanita Fubblica del Lazio risulta moito

diverso, per difetto, rispetto ai numeri attesi. Se ne ricava la percezione deka -
esigenza di attivare percorsi e strumenti  di conoscenza certa e costantamente
aggiornata del fenomeno. ' ' '

Conteste di riferimento

Il presente programma di azioni si inserisce neifambito di un contesto, guale &
quello laziale, fortemente orientaty verss la metedoiogia dellintegrazione

- saciosanitaria, quale risposta appropriata a quei bisogni eterogensi che non

vengona adeguatamente soddisfatti né dalle prestazioni sociali da un lato, né da
quelle sanitarie dallaliro, in quanto strettamante legati al concetto di globalitd della
prestazione. Tale impostazione, centrata sul concette di rete @ di presa in carico

. globale delle persone che presentano bisogni complessi, & supportata da un
- Quadro nermativo che promuove Ja sinergia delle pelitiche e degli interventi, nonché
1l coordinamento fra soggetti e servizi, sia in ardine alla fase di programmazione sia

rispefic alla gestiong & allorganizzazione delle attivitd, La disciplina del sistema
integrato di interventi e servizi, esprassa dalla LR 38/1996, prevade infatti la

Tiunificazione degll strumenti di programmazione delle politiche sanitarie e sociali e

promucve il metedo del coordinamento degli interventi come principio basilare per
la realizzazione dei sistema. Per quanto concerne le soluzioni organizzative atte a
favorire percorsi di risposta integrati, significative risulta I'ambito della non
autosufficienza, che dal punto di vista assistenziale & disciplinato daila Legge
Regionale n. 20/2008 e dalla DGR ni&01 dal 31/7/2007. Con tali disposizioni |a

Regione Lazio ¢i & data un’organizzazions a sostegno della non autosufficienza,
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[y gD TeeeneEn WS wmIle NG 1@ gomiciliarita;. Lia disciplina prevede la
posshilitd di erogare prestazioni alle Persane non autcsufficienti, sostenendo
I'impegno delle famiglie nelie attivita di cura ed assistenza, con specifico riferimento
ad interventi in forma indiretta, anche domiciliari, per il sostegno. dalle funzioni
assistenziali. L'esperienza derivante da tale disciplina & di particolare interesse

“nelfambito def programma di aziond rivolto alle persone afistte da SLA, potendo

costituire ia base per o sviluppo di un appropriato percorso assistenziale. Infattj le
affezioni neuromuscolari progressive che rienfranc nella classificazione della
Sclerosi Laterale Amiotrofica presentano, fra fe condizioni di non autosufficienza,
carataristiche peculiari d'impatto disabilitante, insorgenza acuta in eti attiva,
progressivo e rapido coinvoigimento di funzioni vitali, dipendenza funzionale, a
fronte deila conservazione integra delle capacita cognitive, ed elevato impatto

emotivo sui familiari con tipercussioni sulla lora vita sociale e lavorativa. |l sistema

del servizi per le persone non autosufficienti trova nef Distretio il principale livelio
d’intervento, sia per I3 Programmazione operativa e attuativa o territorio, sia per -
Forganizzazione e gestione dells attivitd. In quest'ultimo ambito costituiscona livelli
essenziali. '

Finalita e obiettivi del programma attuativo
a) Sviluppc del programma atfuative

Finaiith gsnerale del programma @ queila di migliorare la qualita dell'assistenza
fivoita alle persone affette da SLA, promuovendo un percorso di presa in carico
globale, centrato sulla persona e sy farniliari. In tale prospettiva, orientata 4 dare
risposta al bisogne complesso, & determinante limportanza di una rete
agsistenziale spacifica per i malati gi SLA, in grado di gestire la continyita ospedale-
termitorio attraverso la presenza o cperato soclali e prestazioni socio assistanziali
che, in sirergia con gl interventi propriamente sanitari & riabiltativi, possano
fronteggiare gli affetti socizli delia malattia, supportando I'assistito e Ia farniglia.
Rivesie perfanto un ruolo strategico sostenere e rinforzare Ia pianificazione di
progetti  assistenziali personalizzati e integrati, basati su una valutazione
multidimensicnaie de! bisogno, che tengano in giusic ¢onto anche le difficolta socio

. — relazionali — ambientali connesse alla situazione specifica, e che siano frutto gi

collahorazione fra figure professionalt diverse (servizio sanitario e senvizio sociale).
E' Importante sottolingare il valore aggiunto che potra derivare dal mettare in rete il
sistema dei servizi informali {associazioni dal pazient], terzo settare, volontariato),
sfa per quanto attene il versante deila programmazione e progeftazione dei servizi,
sia rispetto alla gestione egd erogazione degli stessi. Elemento basiiare del presente
programma  consiste in un'attenzione specifica rivolta al percorse domicifiare
affinché, in un'ottica di qualita assistenziale, la persona abbia la possibilita dof
restare il pitl possibile nel proprio contesto famniliare, ampliandone Ia liberts df scaita
rispatio affaltemativa del ricavero e preservandone if pili possibile Yautonomia. La
maggior parte dei malati, potendo scegliere, deciderebbe di vivere e di morire a
casa propria. Questo perché il contesto farniliare, |l proprio ambiente, i propri affetti
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e le proprie cose costituiscono un bene preziosissimo per il malate di SLA.
Adeguata considerazione dovra essere rivolta anche ai familiari, * nella
consapevolezza del ruolo di prime piano’ che sempre la famiglia rivests
nellassistenza degli individui pill vulnerabill. Risulta _necessario non soltanto
assicurare  prestazioni  appropriate, ma anche prevedere rivalitazioni
muitidimensicnali in itinere, destinate a seguire' l'evolversi de! bisogno e
censeguentemente riformulare |a risposta assistenziale. Sono pertanto cbisttivi del
programma:

- dare maggiore attenzione agil aspetti éadio assistenziali nell'ambito di una presa

In carico gichaie della persona affefty ga SLA & dei suci familiari:

- gérantire una 'maggiure capacita di risposta pubblica alla richiesta 4i assistenza
domicillare, atiraverso lerogazione delf"assegno di cura” alle famiglie;

- - Perseguire una maggiore qualitd dellassistenza domiciliare, attraverso percorsi

informativi & formativi specifisi,
- azioni di coordinamento & di monitoraggio,

A livello regionale si prevede I'attivazione di uri '"Nuclen Oparativo C'entrale" che
Curera attivita di: _ : R

- elaboraziane di indirizzi operativi da fomire ai Distretti; al fine di omogeneizzare gli
interventi; ' :

- coordinamento degli interventi:
- raccolta ed analisi di dati fornit! dai Distreft; suli'andamento degli interventi;

- monitoraggle  sullzvoiuzione ‘complessiva della situazicne assistenziale e
individuaziona dei necessarn correttivi arganizzativi e gestionali, anche attraverse
report periodic con tempistica da definire; :

- definzione deile modalita di accesso alle “isole di snlli&vu"; _

Il Nudeo Operativo Centrale si avvarra anche delle Assoclazioni di volontariata di
seftore &l fine di utilizzare le competenze sviluppate nel campo. ' :

A livello di Distretto & prevista I'attivazione di un monitoraggio costante degli
interventi posii in essere in riferimento al presente programma atfuativo, che
consenta una mappatura dettagliata delle azioni intraprese e dei bisogni emergenti
e dei risultati raggiunti, affinché sia possibite intervenire con tempestivitd nelle

-+ Situazioni a rapida o imprevista evoluziona. | Comuni potranno essere coinvolti per
‘garamtire le necessarie sinergie neila attivazione dei singoli interventi;



"":_-':'-'-'farnllrare' délle'parsnn péi .9“3'5'35' 'gay§ﬁ on.4

P rlantﬁf 'assall.g

-

iassisfénza & dl aiuta pgrsunale in - favore.-dalle -

-".':persane con handlcap grav > (idi- oyl alla - Legge 162/1998) ‘e pergli-inferventi in -

i ~ favore-dellg Psrénne non: autasuﬂ‘" -::Ienti" 'i::Dﬂ Paﬂiﬂmﬂm rrferimentn all-_
© N fnrma mdlreﬂa“' ' o '

Pagina 12 /21

SBBIEtE nza -

Nella cnnsapeva!ezza del ruolo dl pnmo pnano me-.st]ta daIIa . |i|are nal-_

snstegnu delle persnne aﬁette ¢a BLA, i'aZiohe. Mira nel cnntempo a suppnnare ta

famiglia, allsggeréndone i cnmp:tl assustenzuah rumpendn it sengo.di abbandono e
di solitudine attravarso uh ricénoscimento e un ajute: concretd e qualificato. L'azione
i concretizza, nell’assegnazmne di un contributo eéconomico, denominato” ‘assegno
di cura®, destinato esclusivdmente allassunziorie di ung o pit assistenti familiari
adegua‘tamente formati (gsterni alla rete familiare) per lo svolgimento di attw:té di
aiuto e supporte alla persona, compresa la possibilita di provvedere alie necessarie
sostituzioni per riposi compensativi, ferie o altre ‘situazioni similar. Si prevede,

pertanto, che l'assistenza possa essere prestata da operatori che hanno con ia
parsona affetta dalla malattia un rapporto di tipo.non familiare. L'assegno &
incompatibile con il ricovero residenziale In struttura sanltana ¢ snclasamtarra (se.
non limitato a ‘pochi giomi}.

LU'assistente familiare, oppnrtunamente farmatn nell'ambito dei hresente :
programma, si occupera di. -

- mettere in atfo relwzmnl-mmunlcazmm di :uuta con I'utenie e la farn:gila per
lintegraziene sociale ed i manteniments e recupero della identita personale;
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- svolgere atfivita di assistenza alla persona affetta dalla malattia, in particolare per
quanto concerne la nutrizione, la respirazione, la mobilizzazione. e |a
comuricaziong

-svolgere azioni -di  aiufo personale anche di accompagnhamentoe  fuori
dell'abitazione per la partecipazione ad attivita socio-culturali, compatibitmente con
la stadiazione della maiattia. ' - :

Destinatari della prestazione sono le persone affette da Sclerosi Laterale
Amictrofica, e I’interue’r_ttn deve esserg commisurato alie effettive necessita.

Lentith dell"assegno di cura® sara, peranto, commisurata alle: esigenze
assistenziali del destinatario, e terrd conto della situazione delf'assistito, in
relazione allo stadio di evoiuzione della malattla, e di alti elementi inerenti le
condizioni di assunzione, anche in ordine al numero di ‘ore di lavoro previste nello

specifico caso ed ally refribuzione oraria. In ogni casc le ore di lavoro previste. .

nelfaméito dellfassistenza domiciliare dovranne essere congrug a garantire
un'adeguata Haposta zi hisogni della persona, fino ad assicurare, nei casi pid critici, -
il suppeorio assistenziale nellg 24 h. |l contribute mensile per gli interventi di
assistenza domicitiare non potra essere in alcun made alternativo agll interventi
sanitari domiciliari garantiti ai cittadini in base alle vigenti disposizioni normative

" nazionali e regionali,

Parcorso per |'accesso all"assegne di cura"

I! percorso di accesso alf'agsegno si avvale del madella proprio della Regione Lazio
in ortine allassatio organizzativo del sistema tertitoriale dei servizi, con particolare
riferinientc a gueidlf rivolti alle persone non autosufficienti,

L'accesso & rigervato alle persone affette da SLA cerificate dai Presidi/Centri di
fiferimento regionale. - :

Le risarse disponibili saranno, pertanto, graduyalmente assegnate dalla Regione ai

. Disiretti socic-sanitarl, in relazione afla diffusione della malattia st ferritorio @ con
riferimento allz stadiazione dellz stessa, e in base ad apposito meccanismo di

verifica defle somme effettivamente spese.

In tale oftice i servizi distrettuali (Servizio sociale professionala e Segretariato
sociale, - quali componganti dei PUA) la ¢yl zrticolazione organizzativa & definita a
livelle di zona-distretta e sono capillarmente diffusi sul territorio regicnale, possono
costituire seds privileglata per linformazione, I'orientamento & Ia presentazicne
della richiest2. Per facilitare, 'accesso potranno essere previste anche ulteriori
medaiita (ad esempic attraverse il coinvolgimento del MMG o delle assaciazioni
rappresentative dei malati). '

Le particolari esigenza dell'utenza rendeno necessari harcursi di intervento integrati
socic-sanitarl.  Pertanto, 1 progefti of intervente devono essere redatti
congiuntamente dagli operatori degli enti iocaii e delle A.S.L., & devono, altresi,
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essere programmati dai PUA (Punti Unict di Accesso), o, laddove questi non siano
ancera funziohanti, devono essere sottoscritti da entrambe le Amministrazioni {enti
localie A.S.L.), e devono essere integrativi di interventi socio-sanitari gia in atto.

Il percorso di valutazione “integrato” prevede:

alln prime luogo la valutazione delle condizioni cliniche per verificare la
sussistenza def requisiti necessari in ordine alla patologia ed alla individuazione
della fase di stadiazione della malattia; = . : :

b).parallelaments, in presenza di condizioni cliniche acceriate, viene effettuata la
valufazione di tipo sociale (che secondo procedure di- valutazione definite intereéssa
aspetti quali i3 rete familiare e/o informale esistente e’la condizione abitativa), sulla
cui base la condizione dellz persona potra ristitare potenzialmente adeguata per
un'assistenza a domicilio atiraverso assistente familiare, o non adeguata;

cl.concludera il percorso di -.-'_a_lutazidne I'analisi degli elementi atti a definire il PA|
(Piano di Assistenza individuale) e lentita del contributo da riconoscere,

Qrganizzazions dei servizi

H servizio viens realizzato, partanto, attraverso pregrammi di aiuto alla persona
gestiti, preferibiimente, in forma indiretta, mediante piani personalizzati previamente
concordati dai Distreft] socio-sanitari con le persone richiedenti & con verifica -
deliefficacia delie prestazioni. : :

Nella gestione in forma indiretta l'utente & iibero di scegliere i propri assistenti
personali, anche avvalendosi del supporto di organizzazioni di sua fiducia; in ogni
€aso & fenutn a regolarizzare il rapporto ¢on i propri assistenti personali mediante
un contratto di lavoro nel rigpetto della normativa vigents. Resta a carico delfutente
ogni onere assicurative e previdenziale riguardante gli cperatori impegnati nelle
attivita assistenziali. ' :

A tale scopo I'llenie dovra stipulare idonea polizza assicurativa RCT a favere degli
operator! impiegati nel servizio, sollevando i} Distretfo interessato da ogni onere e
responsabilitd relativarente all'osservanza di disposizioni di legge e regolamenti e
fer gualsiasi azione o omissione.

Il Distretto corrisponds all'utente un assegno pericdico, comprensivo di ogni onere
correfato al servizio, con cadenza temporale da definire, previamente concerdato
sulla base del’ Plano personalizzaio da adeguare in relaziohe alla evoluziore
personaleffarniiiare. |'utents & tenuto z presentare, con scadshza stabilita dal
Distrelto, una rendicontazione delle spese sostenute per 'assunzione deli'operatore
opporfiunaments documentate, secondo specifiche indicazioni stabilite dalia
Direzions Regionale Politiche Sociali e Famiglia.



Il Distretto esercita la vigilanza ed il controllo sullattivita svoita dalloperatore nei
confronti delfutente e verifica, anche sulla base del gradimento dichiarate
dallutente stesso, l'efficacia dellintervento rispetto alle finalita auspicate, e
trasmette report alla regione con tempistica definita. . :

La pianificazione di queste azioni, che sosterranno in maniera efficace la
domiciiiarita, richiede . §l coinvolgimenic della rete dei servizi anche in termini
formativi ed informativi e lo sviluppe di supporti tecnalogici adeguati.

Alla rsslizzazions dellAzione 1 sono destinat! € 7.000.000,00
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AZIONE 2

“ISOLE D] SOLLIEVO?” {rif. art.2, comma 1, del decreto interministeriale)

| programmi per [a ¢ura della SLA sono caratterizzaii da prestazioni assistenziafi
con bassi volumi di attivita, elevati iivelll di complessita e dallimpiegeo di tecnologie
non usuaii.

Il modello organizzativo di rete clinica integrata prevede la concentraziche della
produzione del'assistenza di maggior complessitd nei centri di eccellenza e
l'organizzazione del sistema di invio a centri periferici funzionalmente sotto ordinati.

La Regione Lazio con D.G.R. 1324/2003 ha individuato i paliclinico “A. Gemell}”
come Centro di Riferimento per la SLA e I'"Azienda Ospedaliera “San Filippo Neri
come Presidio per la SLA.

La complessita assistenziale dei paziente affetto da SLA mette in evidenza ed
esalta la parceliizzazione del “momento assistenziale” oggi suddiviso tra Centro dj
Riferimento, Presidio, distretto per I'assistenza domiciliare, servizi autorizzativi
dell'area della medicina di base, servizi protesi ed ausili, Medicina legale, servizi
farmaceutici territoriali, servizi sociali del comune, ete..La complessa gestione def
paziente affefio da SLA impone la costruzione dij percorsi  aszistenziali
personalizzati, flessibili ed intercambiabil].

Al di |2 del percorse ideale che vede i paziente affefto da SLA utilizzare il sistema
di cure per acuti nelle fasi della diagnosi e degii interventi programmati (PEG ed
eventuale fracheotomia) & di fondamentale importanza definire percarsi paralleli "a
bassa intensita di cure e ad elevata intensity assistenziale e riabilitativa al fine d
dare risposte modulabili nel tempo e nei lucghi di cura..

Diventa pertanto un elemento fondamentale della continuita assistanziale |a
‘residenzialita temporanea” di media medicalizzazione: una struttura nelia quale il
paziente affetto da SLA possa essere accolto per un pariode medio/breve sia nella
fase di transito ‘ospedals-domicilio”, sia nel momento in cyj j familiari, che si
prendona cura di luf, manifestine una necessita di “autonomia contingente”.

Nel prime caso la struttura di “residenzialita temporanea” potra garantire i percors
di decspedalizzazione graduale, soprattutio in casc di post acuzie e fasi
immediatamente successive alle ospedalizzazioni in area intensiva, consentendo di
dare maggior benessere al paziente, permettendogli sia di utilizzare spazi pid
accoglenti dal punto di vista del comfort perché menc medicalizzati, sia
consentendogli un maggior contatto con i familiarifvisitator per periodi di tempo pil
lungh: e flessibitl. Tali strutture, dovranno assicurare il monitoraggio clinico e servizi
assistenziall in grado di fronteggiare situazioni crifiche del paziente garantendo la
possibilita di fruire di eventuali consulenze specialistiche.

. E’importante sottolineare che una tale iniziativa permatterabbe anche un notevole
risparmio dal punto di vista dell'assistenza sanitaria.

Pagina 18 24
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Nel secondo caso sard possibile garantire ai familiari che si prendono cura del
congiunto affetto da SLA, che per un breve periodo il proprio caro possa essere
assistito it modo adeguato in aitro lucge rispetto al proprio domicilie. Tale
situazione si pud verificare, per esempio, per motivi legati a ragiond di salute del
care giver, o anche per necessita di realizzare, al domicilic del paziente, lavori di
adeguamento alle sopraggiunte ésigenze legate al progredire della stadiazione
delta. malattia. : , -

La struttura garantira comunque, al paziente che ne fara uso, la continuita
assistenziale sia degii operatori sanitari che di quelii sociali, assicurando, per
quanto possibile, che le prestazioni vengano svolte dailo stesso personale che
seguiva il paziente al proprio domicilio. . :

In questa fase di sperimentazione I3 prima strutiura che costituira “Fisola di sollieve”
sara individuats a Rama, anche in considerazione def fafto che oltre il 50% della

Popolazione dallinters regione & cornicentraia ne! comune di Roma. Le modaiita dj

accessu a fale struttura saranno individuate e definite dal “Nucleo Operativo
Centrale” di cui si @ trattato nelle premesse. Tale struttura disporra di locali adeguati
ad accogliera in “residenzialita temporanea” 8-10 pazienti affetti da SLA, e sara
dotata dei iocali di supporto idonei ad assolvere a nacessita socig-assistenziali,
sanitarie, relazionali. La posizione baricentrica rispetto ali'intara regione & la facilita
dei collegamenti con Roma consentira Futilizzo di tale struttura indipendeniemente
dai territorio ragionale o provenienza dei pazienti. Per eventuali interventi di hatura.
tecrica che dovesser: rendersi necessar Rar adeguare la struttura, sara possibile
intervenire cor fondi & disposizione delia dirazione. ' '

Alla realizzazione del’Azions 2 sono desiinat] € £80.000,00
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AZIOGNE 3

FORMAZIONE OPERATORVINFORMAZIONE {rif. art.2, comma 1, lettera b) del
decreto Interministeriale) ' ' . : .

la Regione Lazio intende, con questa azione, attivare iniziativa di forrmazione
rMvoite a foermare - assistenti familiari e a supportare, attraverso la formazione,
T'azione del care giver della persona affetta da SLA. -

Parlende dalla considerazione che |g SLA, sebbene inguaribile, posSsa essere
curabiie, in una logica di “To care, not to cure” s ritiene cha Ig priorita assoluta sia
queila di eolmare la grossa lacuna delassistenza domiciliare non sanitaria, -con la
farmazione e assegnazione di assistenti familiari a tutli i pazienti affetti da SLA, in
considerazione della stadiazione delfa malatlia e delle situazioni familiari,

Il dilemma della qualith delia vita nella SLA comincia dalla sua definizione. if prof.
Ciaran O’'Boyie dir Dublino la definisce cos!: ‘La qualita defla vita & qualsiasi cosa il
paziente definizca come tale”. S - '

Recenti studi hanno indicato che Iz gqualits della vita nalla SLA dipende da fattori
diversi daliz forza e da funzioni fisiche con un barticolare rilievo per le questioni
familiari, esistenziali e spiriual, :

Alla iuce di queste cnnsidefaziahi ritaniamo di'imporanza stmtegica"la formazione
del pareonals deputeto allassistenza det pazignte affettc da SLA, nonché della
formaxiona/ soztegno del familiari ofc del care giver che se ne prends cura.

A tal propesito giova segnalare che, attraverso l'utilizzo df Fondi europel la Regione
Lazio ha gid provveduts ad atiivare un percorse formativo per figure professionali
da impiegare per I'assistenza domiciliare di malati neuromuscolari con respirazione
meccanica invasiva @ non, garantendo {a formazione di circa 100 opeératori. 1l
numero dei pazienti affelti ga SLA nelia Regione Lazio impone che tale formazione
specifica sia avvidia per uiterior unita, in modo taie da assicurare Ig ‘copetiura
assistenziale a tutti | pazienti e sy tutto it territoria regionale,

Le inizistive rivoite acl assicient familiari pravedono sia di formare nugve unita, sia
di corpletars {a formazione degli assistenti famfliari che gia prestano- aftivita di
assistenza a pazienti affetti da SLA, altraverso un percorso formativo particoiare
che tenga anche conto delle spacifiche esperienze gia acquisite nel settare.
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Le linee di azione dovranno supportare gli assistenti familiari nella gestione
cormplessiva del malato. Si riportane di seguite alcuni concett! generaili di base,
comuni a tufte le condizioni di assistenza, in riferimento ai quali impostare il
programma formativo: .

infarmaziont sulla malatlia e sulla sua storia naturale con indicazione delle
criticita e dei segni che le caratterizzano;

informazioni per {a gestions del'ammalato di SLA nei diversi stadi della malatiia,
con paricolare attenzione afle funzioni di comunicazione, respirazione,
alimentazicne, mobilizzazione & utilizzo di tecnologie assistenziali;

informazioni sulla rete dei servizi e le risorse del terzo settore presenti e delie
relative modalita di aftivazione;

informazione sulle criticitd anche personali rilevabili in corso dell'assistenza &
sulla necessita di riportarie al sistema dei servizi di presa in carico;

addestramento alle pratiche assistenziali necessarie alla gestione del caso;

progressivi adeguamenti delle competenze al modificarsi dei bisogni defia
persona in riferimento al monitoraggio fatto dagli cperatori del sistema;

sviluppo di competenze comunicative per la gestfione di informazioni che
risuitanc critiche per la famiglia & per la persona assistita (consegna diagnosi /
necessita di supporti tecnologici di funzicni vitali, gestione gruppi auto aiuto,
&CC.); : .

sviluppo di competenze che trasferiscano esperienza di settore agli assistenti ed
ai care givers, finalizzato al rinforzo di abifitd per la gestione del paziente in self
management (per & funzioni.di comunicazione, respirazione, alimentazione,
mobilizzazione e ulilizze di tecnologia assistenziali).

A questa aziéne fanno capo anche quelle iniziative volte a facilitare Fincontre fra
domanda e offerta di assistenza socigle, anche attraverso I'utilizzo del Portale
Politiche Sociali che potrebbe aftivare una apposita sezione ad essa dedicata.

Sono incltre previste azieni di informazione nei confronti delle famiglie dei pazienti
affeltt da SLA e dei Medici- di Medicina Generale attraverso campagne di
sensibilizzazione e/o distribuzione di materiale rezlizzato ad hoc.

Alla realizzazione dell’Azlone 3 sono destinati € 800.000,00
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SVILUPPO E POTENZIAMENTO DEI PERCORS! ASSISTENZIALI (rif. art.2,
tomima 1, lettera a) del decreto inta_rministeriale) '

La rete dei servizi alla persona con disabilii prasente nef Lazio necessita di una
implementazione e condivisione d strumenti che censentano la pianificazione e. il
governo di percorsi assistenziali domiciliari, basati sulla rilevazione di dati certi.
Pertanto si rende necessario, anche attraverso il ceinvolgimento delle associazioni
di volontariato che operano nel settore, avviare - specifiche azioni finalizzate a
sviluppare: - : .

i. la coroscenza el feritorio regionale dei bisogni espressi in termini
epidemioclogici e if monitoraggio def casi presenti, che nel caso di SLA risulta
significativamente variabila nel corso del'anno;

2. & valutazione dei bisogni espressi con a loro stratificazione per monitorare
I'evoluzione della malattia anche in termini di competenze funzionali, che consenta
al sistetna di pianificare in tempe azionf proattive di accesso ai percorsi socio
sanitart ¢ il progressive adeguamento deile azioni assistenziaii intraprese al fine di
conseniire # permanere delia persona con 3LA nel piroprio ambiente familiare ed
abitativo. o o - '

3. ladozione Ji schede o segnalazione con set informativi che indirizzino 1a
comurnicazione fra | servizi deila rete (MMG ~ Presidi/Centri di riferimento regionale
= PUA ~ UVM (Unita di Valutazione Muntidisciplinari} — Servizi Sociali Distrettuali)
impegnati nel's presa in carico delig persona con SLA, faciiitando la continuita della

- Presa in carlco ed evitando alla persona e alia famiglia ta ricarca individuale del

servizio o delfintervento’ necessario, . In sintesi. si realizzano azioni di raceolta di
informazioni, primi interventi {anche esaustivi quando neila prime fasi di malattia si
identificanc dei bisogni sempficiy mentre si atthva, di fronte a-bisogni complessi, la
valutazione ' multidimensionale per mobilizzare risorse del sisterna sanitario,
‘Sociosanitario o socigle. La tracciabilita de! soggetto verra realizzata attraverso la _
costruzinne « Padezione di un fascicolo personale informatico in grado di rilevare in
manigra amouenea i datt relativi ai processi di presa in carico, dal punta di vista

- delle persone Interesszie,

4. il potenziamento di crassi e strumenti dj relazione tra i diversi soggetti coinvolti
nella presa in carico e rislia cura delie persone affette ga SLA;

5. if rafforzamanto di 2zioni e shyumenti 4 informazione o o supporto.
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Si rende quindi necessario:

- standardizzare i percorsi per la definizione di diagnosi di SLA da pare dei
Presidi/Ceniri df riferimento regionali, con obbligo di certificazione di malattia rara
secondo la DGR 5/12/2008 n. 1324:

- jportare, conseguentemente, a regime il registro Regionale delle persone con
SLA, alimentate dal PresidifCentri di Riferimento Regionaii:

- prevedere l'obbiigo di iscrizione al Registro SLA quale condizione per l'accesso
all"assegno di cura”; ' .

- adbtt_are,- nelia rete dei servizi, una scheda di valutazione delle performance dellé
pereenz ¢on SLA che sia in grado o registrare nel tempo il variare delle
competenze funzionall indicando precocemente gii interventi di sostegno per

conzentire la permanenza al domicilio;

- adettare, per i pazienti reciutati dal registra delia SLA, una scheda informativa
d'aceesse cha fracel in maniers omogenez. alfinterno de! sistemna, dati elaborabili
relatvi ai processi di presa in carica, contenente: informazioni anagrafiche
delfitente - dai del segnalante- informazion] soclo ambientali diagnosi riportata da
documentazione - terapia farmacoiogiche in atto - tipologia df ausili condizione dello
sfato funzionale - condizione giuridica - azioni assistenziali o di. orientameanta
intraprase; - . -

- avvaiersi dei cal ceviter gia asistenti e rmessi a disposizione dalle Associazioni di
setlore, favoradong i palenziamento: :

- melizie @ punic parcorsi di coinvolginento attivo de! voiontariato, anche per
aftivita o) trasporio (da & per casz), di segretariato sociale e accompagno per
espl&iamenta_ﬁi pratiche burocratiche ed altre attivita a titoic gratuite: B

- favorire {l rivitizzo di ausili tecnologici.

Alla realizzazione deil'Azione 4 sono destinati € 600.000,00

Il prazsnte programsma attuative prevade uno sviluppo bighnale e pertanto
clascuing delie azioni scpra riporiate sard realizzata e garantita per un
biermvio, con suddivisione nells - dus annuaiifd delle risorse economiche
dedicate. : .




