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CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORT]
TRA LO STATC, LE REGION! E LE PROVINCIE AUTONOME
DUTRENTO E Dl BOLZAND

Accordo, ai sensi dell'articolo 4, del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il Governo, le
Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano sul documento recante “Revisione delle
Linee Guida organizzative e delle raccomandazioni per la Rete Oncologica che integra l'attivita
ospedaliera per acuti e post acuti con l'attivita territoriale”.

Repertorio Attin. &9 /cs R_del 17 aprile 2019

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

Nell'odierna seduta del 17 aprile 2019

VISTI gli articoli 2, comma 1, lett. b) e 4, comma 1, del decreto legislativo del 28 agosto 1997, n.
281, che affidano a questa Conferenza il compito di promuovere e sancire accordi tra Governo e la
Regioni, in attuazione del principio di leale collaborazione, al fine di coordinare I'esercizio delle
rispettive competenze e svolgere attivita di interesse comune (G.U. del 30 agosto 1997, n.202);

VISTO il decreto del Ministero della Salute 2 aprile 2015, n. 70: “Regolamento recante definizione
degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici e quantitativi relativi all’assistenza ospedaliera”
(G.U. 4 giugno 2015, n.127), ed in particolare il punto 8 dell’Allegato che prevede la realizzazione
di Reti per patologie, tra cui la Rete Oncologica, indicando di definire le relative linee guida e
raccomandazioni laddove non gia disponibili, ovvero di aggiornare quelle gia esistenti;

VISTI i seguenti atti di questa Conferenza:

— TlIntesa, sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 25 luglio 2012, che approva il documento sui
requisiti minimi e le modalita organizzative necessari per 'accreditamento delle strutture di
assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di cure palliative e della terapia del dolore
(Rep. Atti n. 152/CSR del 25 luglio 2012);

— JIntesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 20 dicembre 2012, sul documento recante
"Disciplinare sulla revisione della normativa dell’Accreditamento” in attuazione dell'articolo 7,
comma 1, del nuovo Patto per la salute 2010-2012 (Rep. Atti n. 259/CSR del 20 dicembre
2012);

— TIntesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 10 luglio 2014 concernente il Nuovo Patto per la
salute per gli anni 2014-2016, che prevede, fra laltro, il riordino della rete assistenziale nelle
sue articolazioni, territoriale ed ospedaliera (Rep. n. 82/CSR del 10 luglio 2014);

— TAccordo sancito tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano in
Conferenza Stato Regioni il 16 ottobre 2014 sul documento recante “Piano nazionale perile . .
malattie rare (PNMR)” (Rep. Atti 140/CSR); bs
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_ JIntesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 30 ottobre 2014, concernente il “Documento tecnico
di indlirizzo per ridurre il burden del cancro — Anni 2014 — 2016” (Rep. Atti 144/CSR);

_ Tlntesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 18 dicembre 2014 sul documento recante “Linee di
indirizzo sulle modalita organizzative ed assistenziali della rete dei Centri di Senologia” (Rep. n.
n.185/CSR);

— T'Accordo sancito tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 15 settembre 2016 sul documento recante “Piano
nazionale della cronicita” (Rep. Atti 160/CSR);

— IAccordo sancito tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 29 settembre 2016 sul documento recante “Portale
trasparenza dei servizi per la salute” — coordinatore Regione Veneto (Rep. Atti n. 178/CSR),

— Tntesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 21 settembre 2017 sul documento recante
"Istituzione dell’Osservatorio Nazionale delle buone pratiche sulla sicurezza della sanita” (Rep.
Atti n. 156/CSR del 21 settembre 2017);

_ lintesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 21 settembre 2017 per la realizzazione della Rete
Nazionale dei Tumori Rari (RNTR) (Rep. Attin. 158/CSR);

VISTA la nota del 6 marzo 2018 con la quale il Ministero della Salute ha inviato ai fini del
perfezionamento di apposito Accordo da parte di questa Conferenza il documento recante
“Revisione delle Linee guida organizzative e delle raccomandazioni per la Rete Oncologica che
integra l'attivita ospedaliera per acuti e post acuti con lattivita territoriale”, diramato il 12 marzo
2018 alle Regioni e alle Province autonome;

VISTI gli esiti della riunione tecnica del 27 marzo 2018, nel corso della quale sono state esaminate
le osservazioni e le richieste di modifica delle Regioni;

VISTA la nota del 17 aprile 2018 con la quale le Regioni, come convenuto nella suddetta riunione,
hanno trasmesso le proposte emendative al provvedimento, diramate in pari data;

VISTA le note del 15 e del 22 maggio 2018 con le quali il Ministero della Salute ha trasmesso
rispettivamente i testi dell’Accordo e delle Linee Guida che hanno accolto in parte le richieste delle
Regioni, diramate il 21 e il 22 maggio 2018;

VISTA la nota del 5 luglio 2018, diramata il 6 luglio, con la quale le Regioni hanno trasmesso
alcune osservazioni ai suddetti testi;

RILEVATO che 'argomento, iscritto all’ordine del giorno della seduta del 12 luglio 2018 di questa
Conferenza, & stato rinviato per approfondimenti;

VISTA la nota del 19 luglio 2018 con la quale il Ministero della Salute ha trasmesso un nuovo testo. - -

che accoglie le modifiche richieste dalle Regioni;
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RILEVATO che sono state convocate due riunioni tecniche rispettivamente il 19 settembre e il 18
dicembre 2018, che non hanno avuto luogo su richiesta delle Regioni per approfondimenti;

VISTI gii esiti della riunione tecnica del 22 gennaio 2019, nel corso della quale le Regioni hanno
presentato un documento che & stato esaminato in tale sede;

VISTA la nota del 13 marzo 2019, diramata il 14 marzo, con la quale il Ministero della Salute ha
trasmesso un nuovo testo che accoglie in parte le richieste delle Regioni;

VISTA la nota del 5 aprile 2019, diramata in pari data, con la quale il Coordinamento della
Commissione salute ha trasmesso I'assenso tecnico al provvedimento con una richiesta
emendativa e un’osservazione;

VISTA la nota dell’11 aprile 2019, diramata il 12 aprile, con la quale il Ministero della Salute ha
trasmesso il testo consolidato all’esito delle valutazioni e delle osservazioni delle Regioni;

CONSIDERATO che, nel corso dell’odierna seduta di questa Conferenza, le Regioni e le Province
autonome hanno espresso parere favorevole al perfezionamento dell’Accordo sul documento
recante “Revisione delle Linee Guida organizzative e delle raccomandazioni per la Rete
Oncologica che integra Pattivita ospedaliera per acuti e post acuti con lattivita territoriale” nella
versione diramata il 12 aprile 2019;

ACQUISITO, quindi, 'assenso del Governo e dei Presidenti delle Regioni e Province Autonome;
SANCISCE ACCORDO

tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano nei seguenti termini:

VISTI:

— il decreto legislativo del 30 dicembre 1992 n. 502 e successive modificazioni ed integrazioni, il
quale prevede che il Servizio sanitario nazionale assicuri i livelli essenziali e uniformi di
assistenza nel rispetto tra I'altro, dei principi della qualita delle cure e delia loro appropriatezza,
da attuarsi attraverso linee guida e l'individuazione di percorsi diagnostici terapeutici (G.U. del 7
gennaio 1994 n. 4, S. O. n. 3);

— la Direttiva del Parlamento europeo e del Consiglio del 9 marzo 2011 concernente
I'applicazione dei diritti dei pazienti relativi all’assistenza sanitaria transfrontaliera, che prevede
lo sviluppo di reti di riferimento europee (European Reference Network - ERN), costituite da
centri di riferimento e di eccellenza appartenenti agli Stati membri per la cura di malattie rare e/o
di patologie che richiedano cure di alta specialita (2011/24/UE),

— il decreto del Ministero della Salute del 8 giugno 2016 recante: “Modifiche e aggiornamenti alla
Classificazione Nazionale dei Dispositivi medici (CND)” (G.U. 15 ottobre 2016, n. 242);

— il D.P.C.M. del 12 gennaio 2017 recante: “Definizione e aggiornamento dei Iivelli essenziali di
assistenza, di cui all’articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 5027-.
(G.U. 18 marzo 2017 n.65, S.0O. n. 15); R
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~ la legge 8 marzo 2017, n. 24 recante: “Disposizioni in materia di sicurezza delle cure e della
persona assistita, nonché in materia di responsabilita professionale degli esercenti le
professioni sanitarie” (GU Serie Generale n.64 del 17 marzo 2017);

TENUTO CONTO dei risultati dell’Azione promossa dalla Commissione Europea, sul cancro
(CanCon), che nel fornire raccomandazioni su come migliorare in Europa le azioni di controllo sui
tumori, ha elaborato il documento dal titolo “European Guide on Quality Improvement in
Comprehensive Cancer Control”,

CONSIDERATO CHE:

~ Negli ultimi dieci anni con 'aumento e l'invecchiamento della popolazione mondiale i casi di
tumore nel mondo sono aumentati di pili di un terzo ed il cancro & la seconda causa di morte al
mondo dopo le malattie cardiovascolari. | dati epidemiologici relativi a incidenza, prevalenza e
mortalita dei diversi tipi di tumore sono utili, sia per valutare nel tempo [l'efficacia degli interventi
di prevenzione primaria e secondaria e della qualita delle prestazioni diagnostiche e
terapeutiche, sia per programmare i servizi che devono essere previsti dalla Rete Oncologica
ed il relativo dimensionamento nel numero e nella collocazione geografica.

— La necessita di un’organizzazione in Rete deriva dalla complessita dei bisogni sanitari e uno dei
requisiti indispensabili per il funzionamento di una Rete Oncologica € rappresentato
dallattivazione di un modello organizzativo, che preveda I'approccio multi-disciplinare con
lintegrazione delle differenti specialita in un team tumore specifico per la gestione clinica dei
pazienti, con la condivisione dei percorsi di cura e la garanzia dell'equita di accesso alle cure e
la precoce presa in carico. | nodi e le componenti della Rete sono definiti attraverso I'analisi
epidemiologica, dei fabbisogni e dei bacini di utenza, in coerenza con gli standard nazionali
dellaccreditamento e con gli standard ospedalieri, supportando il paziente rispetto alle
problematiche di tipo burocratico per ridurne il disagio, dandogli la possibilita di potersi
concentrare e dedicare esclusivamente alle cure cui sara sottoposto.

— Per rendere operative le indicazioni e le raccomandazioni che permettano il collegamento
sistematico tra il livello programmatorio regionale, quello organizzativo dei nodi e tra le aziende
sanitarie & necessario rendere disponibile, su scala nazionale, di definizioni, modalita e sistemi
di valutazione comuni, con strumenti di verifica sistematicamente applicati e confrontabili.

_ L’accessibilita a strumenti di prevenzione e cure di qualita, per tutti i pazienti residenti in una
certa area geografica, & fondamentale sia per garantire la qualita della vita ed il prolungamento
della sopravvivenza dei pazienti oncologici, sia quale strumento di governance della mobilita
sanitaria. A garanzia di ci6 & necessaria un’adeguata integrazione tra le diverse attivita sanitarie
e socio-sanitarie, I'effettivo coinvolgimento dei servizi ospedalieri, territoriali, dei MMG, dei PLS,
degli specialisti ambulatoriali e della Rete delle Cure Palliative.

— Gli indicatori del Programma Nazionale Esiti (PNE) costituiscono una parte importante di un
sistema di monitoraggio della qualitd dell'assistenza in campo oncologico, insieme ad ulteriori
indicatori specifici per misurare le modalita di funzionamento dei modelli organizzativi delle Reti
Oncologiche e valutarne limpatto sulla qualita dei processi di cura e assistenza, nonché
indicatori relativi al grado di umanizzazione delle cure ed alla qualita percepita, sia in termini di
esiti (Patient-Reported Outcome Measures - PROMs) sia in termini di esperienza di cura
(Patient-Reported Experiences Measures - PREMS). T

— La Carta dei Servizi della Rete Oncologica rappresenta uno strumento che deve dellihh’éa're.il,_'
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percorso che accompagni e sostenga le persone con tumore durante la malattia, con l'intento di
salvaguardarne la dignita e ridurre il senso di sconforto che inevitabilmente si prova quando si
affronta la patologia oncologica, con un importante ruolo svolto delle Associazioni di
volontariato quali interlocutori nelle fasi progettuali e organizzative degli interventi sanitari.

— L'evoluzione delle discipline oncologiche in ambito assistenziale e di ricerca ha evidenziato la
necessita di introdurre figure professionali, in parte gia presenti in maniera informale, che siano
in grado di sviluppare competenze specifiche. E prioritario valorizzare il ruolo che ciascun
professionista ha all'interno della Rete e il suo coinvolgimento nelle infrastrutture di sistema, tra
le quali 'accesso alla ricerca, la partecipazione a trials di Rete, I'analisi del monitoraggio e la
discussione in Rete. Tali attivita, potranno essere favorite, tramite la creazione di équipe
itineranti per specifici interventi o per le attivita formative.

— Le Reti Oncologiche Regionali sono parte integrante della programmazione dei servizi sanitari,
in risposta alla domanda di cure oncologiche di qualita e anche al fine di valutare, in tempi
appropriati, le necessita di innovazione tecnologica e di utilizzo dei farmaci, valorizzando la
capacita di formazione e I'aggiornamento del personale. In questo contesto, pertanto, devono
essere trattate anche le problematiche clinico-assistenziali riguardanti i tumori rari.

- La Formazione di Rete rappresenta un obiettivo prioritario, con particolare riferimento alle
modalita di lavoro multi-professionale e multidisciplinare, all'integrazione ospedale-territorio, alle
azioni di supervisione e tutoraggio dei nuovi assunti e all'utilizzo di audit clinico e training
strutturati e continui.

— La Rete oncologica rappresenta un luogo privilegiato per il potenziamento della ricerca
oncologica di tipo organizzativo e manageriale, per la ricerca clinica e traslazionale, qualitativa
e per la conduzione di sperimentazioni cliniche.

— La primaria funzione di tipo informatica-tecnologica & quella di “gestione dei dati” per garantire
completezza, coerenza, aggiornamento, integrazione tra varie fonti informative, robustezza
dell'interfaccia di consultazione e massima fruibilita delle informazioni: ci6 si attua anche grazie
alla progressiva attivazione del Fascicolo Sanitario Elettronico.

— 1l PDTA rappresenta lo strumento clinico-organizzativo indispensabile per definire le attivita di
ogni professionista nella presa in carico del paziente e la sua valutazione, € un processo
multidimensionale che avviene mediante audit ed indicatori di struttura, processo ed esito.

— Il coinvolgimento e la partecipazione degli operatori, dei cittadini e dei pazienti assume sempre
maggior rilievo, anche in termini di esperienza del cittadino/paziente o di valutazione partecipata
del grado di umanizzazione delle strutture. In tal senso, assume un ruolo centrale il tema della
Rete Oncologica in trasparenza che disegna i percorsi di cura, richiedendo usabilita, fruibilita ed
accessibilita, come previsto dal Portale della Trasparenza dei Servizi per la Salute.

S| CONVIENE:

1. E approvato il documento recante: “Revisione delle Linee guida organizzative e delle
raccomandazioni per la Rete Oncologica che integra I'attivita ospedaliera per acuti e post acuti con
Pattivita territoriale”, Allegato sub A), parte integrante del presente atto;

2. Il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano concordano A__‘c_;h"e ie’; .
raccomandazioni contenute nel documento di cui al punto 1 rappresentino indicazioni. al fine di
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realizzare, sulla base della programmazione regionale, la rete oncologica a livelio locale, per la
promozione ed il miglioramento della qualita, della sicurezza e dell’appropriatezza degli interventi
assistenziali in area oncologica. In tal senso, le 10 linee di azione previste nel documento di cui al
punto 1, saranno pianificate e sviluppate nell'arco del prossimo triennio.

3. Entro 90 giorni dalla stipula del presente Accordo, viene istituito presso il Ministero della Salute
il Coordinamento generale delle Reti oncologiche e, presso I'Agenzia nazionale per i servizi
sanitari regionali (AGENAS), viene istituito I'Osservatorio per il monitoraggio delle reti oncologiche,
per assicurare 'omogeneita di funzionamento ed il periodico aggiornamento delle stesse.

4. Dallattuazione del presente Accordo non derivano nuovi e maggiori oneri a carico della finanza
pubblica. Le Amministrazioni interessate svolgono le attivita ivi previste con le risorse umane,
finanziarie e strumentali disponibili a legislazione vigente.

Il Pyesidente
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Allegato 1: Revisione delle Linee guida organizzative e
delle raccomandazioni per la Rete Oncologica che
integra Dattivita ospedaliera per acuti e post acuti con

Pattivita territoriale




INDICE
Allegato 1: Revisione delle Lince guida organizzative € delle raccomandazioni per la Rete
Oncologica che integra [*attivitd ospedaliera per acuti e post acuti con ["attivita territoriale

1. MISURE D1 POLITICA SANITARIA PER LA GOVERNANCE DELLE RETI

1.1. Modello organizzativo € coordinamento della Rete Oncologica Regionale e S
1.2. Collegamenti tra il fivello programmatorio regionale. organizzativo del nodi e tra le
T 8
R 10
L PIANG di REEE ONCOIOGICA vrvrverresmssossersos oot s B
1.4.1. Requisiti organizzativi ¢ di acereditamento ISHUZIONANE o i3
1 4.2. Analisi epidemiologicae RE@ISUT THIOT 1ooreeervmmmsssssssss s 14
1.4.3. Determinazione del FADDISONIO 11 vroreversssssssssssesas s sssssssmssss 7
1431 OCOTEILITER s essssesssssarisssossosessssssssss s 19
1.4.4. Programmi di T T SRR ERRREERE S 19
L A5, DU ] BOCESS0 verserermrssessessoossis s ssoss s 21
1.4.6. Approccio mu%?:%d%sciplimre;"muitipz'ofessiona!e ........................................................... 22
R O e 26
{47, Gestione delle THSEe € AMESA ommisrssessrsnss s s 27
| 4.8. Criteri per Iindividuazione dei centri erogatori per i trattamenti antitumorali ..o 28
1.4.9. Nodi di riferimento per Palta SPecializZZazion@. e mmimssssrsscssss s 29
1 4.10. Governo della casistica per le PALOIOZIE COMPIESSE ovnriruwmssrrrrmemsssmssssss s 30
D U 36
1 6. Modalita di integrazione tra attivita ospedaliere € territoriali, sanitarie e Segio—sani%:arie,.., 37
1.6.1. Elementi prioritari per assicurare fa continuitd delle CUTE et 38
1.6.2. Transizione tra i setting assistenziali @ TOlIOW UP s 39
1 6.3. Ruolo dei Distretti, MMG, PLS e specialisti Ambulatoriall e 41
1.6.4. La Rete Locale di Cure PAllIALIVE coerenersresrsrseemms ez
1.6.4.1. Requisiti serutturali, tecnologici ed organizzativi per Iintegrazione della RLCP nel
PITA del Aziente ONCOIOGICO rwrrsssrsmssmsssssssmsssr s ol A0S T 44
1.6.4.2. Requisiti professionali per I"integrazione della RLCP nel PDTA del paziente
ONCOLOZICO wovevvevweammmsmmmmessssssssss s 45
1.6.5. Rete della terapia del GOIOME curveercmmeesssssrsssrmssssecaees 435
1.7. Valutazione ambientale € ruolo delle Agenzie Regionali per la Protezione Ambientale..... 46
1 8. Associazioni di volontariato dei pazienti ¢ dei CHEAINT e veveeaersrees s cmsr st e 47
[ 9. Specificita della Rete Oncologica per | pazienti fragili: pediatrici, anziani, cronici, disabili
..................................................................................................................................................... 49
53

1.9.2. Ad alto rischio di tumori




1.10. Tumori emergenti et s et bt st ann e esns DO

i 11. Raccordo con la Rete Nazionale dei Tumori Rari oo 61

7 RISORSE PROFESSIONALI E TECONOLOGICHE (s 63

2.1. Personale: ruolo delle pro easzom e approccio multidisciplinare/multiprofessionale .......... 63
2.1 I | professionisti sanitari in ambito ONCOIOZICO werrwiviiieiirieiicicnr e 65
2.1.2. Tempo dedicato alie am\zza BT R L 1ot eeeeeresr e v e eass e ese et s s s e s 65
2.1.3. Metodologia per la certificazione delle competenze- privileges .o, 65

2.2, TecnolOogIe cueeviiereiisiiaeecre e 67
2.2.1 Governance delle tecnologie e dell innovazione (HTA) o 3

2.2.1.1. Dotazioni tecnolo@ICRE ..o )

2.2.1.2. Dispositivi medici ed altre teenologie i 70
2.2.1.3. Telemedicing, eHealth € Mobile Health oo.o.ooiereveniciiiiiniiiicnnie 71
D L A DI STITVESTIITIENTO s evueeeeerersersserrneeasmanss annnesnessrasasssarsssnine s e n s e eaaassse b s s s e s s st 73
2.2.1.5. Biomarcator tUMOTAH v mmrriieerceeieris ettt b 74

2.3, Strutture ed Infrastrutfure di SISTEIMA .ovii et s e 78
2.3.1. Big Data e Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE) ioririrrerereececeimmmnnesssnsseseeeeiiiens 78
2.3 2. DatA MANAZEIMENT 1veveirrrrreeruetesetites s es et oo bbb b 80
2.3.3. Anatomie pdtoiowmhu @ BIO-DANCHE ot i ritirrreerreeeaeer e st e ssst e a s e 81

2.4. Rls;;m, cconomiche per Foperativita di Tl v 83

3 MECCANISMI OPERATIVI oottt enass st et sb s 85

3.1. Percorso del paziente e PDTA ... :
3.1.1. Definizione, Raccomandazioni metodologiche & Indicatoriv s, 85
317 AUGTE CHIICO trvoreeeeseeeeeseeeeseeuissasseessassseseeonesrsssabesasaas s e e e e eb s et de e T s sk e b et d st e s 88
3.1.3. L esperienza dei pazienti nel percorso di CUTA .o 90

A RICERCA D RETE oot ceceeesestesseeteesereammaseeasab s e s e et s s a b s 90

4.1, RICEICA OTZANIZZALIVE «ovevuiuivrimnsirassers sttt a0 ch s §1

42 Ricerca traslazionale €d SUFOPEE ..ot 92

4.3, RICETCAR GUATTEALIVA 1ovveeeerecuerrir s cessnias st st 94

4.4. Sperimentazioni CHNICRE o 95

S OO Fhi00 it eie oot oo eeeeeeaeesvertnessaseans s ersarsbesasa b e Tas o aa e s e s s e oSS a g e s s sy s 95

5 FORMAZIONE D RETE ottt ettt r e b e s b 96

5.1. Programma di formazione ¢ aggiornamento dei professionisti e degli opaa‘{orz ................. 96
5.1.1. Modalita di erogazione delle attivita formative e di agglormamento....eeeecvesennes 96
5.1.2. Metodi e strumenti per la definizione di standard OMOZENET oovrrimiiinininnicns 97
5.1.3. Rapporti con le scuole di $pecializzazione . 98

5.2 Formazione Continua (ECM) in ONnCOlOZIa oot 99

Sl IO UTEZZ s eeereseeeseeeeeesssansnaasss s assaeessssn e e st aeanaesas s s aa e s £ e am b e oo e e e oA S a s SSRGS e L LR e e 100

. F AR AT oo eeeeeete e essee s sk bansassarasse e b et esaabaeaseR e e Rs g e AR AR AR eSS R s etk 104

6.2. Attivita connesse al SUppOrto NULHZIONALE woveveiiici e 105

6.3 Farmaci iNnovativi €d Off-label ... 105

6.4 Radiofarmaci e mezzi di contrasto .......... JSPPRTR

6.5 Monitoraggio, prevenzione € sorveglianza delle 0SSICIA. ..o,

6.6 Medicing PErsONALIZZALA ....vvivvwerur st
6.6.1. Medicing di PreCiSIONS. it
6.6.2. Medicina di genere

6.7. Farmacie ospedaliere € territoriall ..

7. PROCESSI SOCIALI E SUPPORTO ALLA PERSONA E AL CARE GIVER
7.1. Coinvolgimento e partecipazione deghi OPeratoni. e s




7.2. Coinvolgimento e partecipazione dei CHIAAINT vvveeeeriiiiiereccececiecereccceccn o 1Hi
7.3 Esperienza del cittadino/paziente e valutazione partecipata del grado di umanizzazione .. 112
7.4, SUpporto PSICO-ONCOIOZICO torteeei ittt eie et ettt e et s b eebeesbaeeetaare s aeesaaeeansatenrsesaneas 112
7.5. Integrazione tra Servizi socio-sanitari € S0Cio-assistenziall .o e 114
7.6. Rendicontazione SOCIAIE ..o e s
8. COMUNICAZIONE E TRASPARENZA DELLA RETE ONCOLOGICA ..o 118
8.1, SO Web € NUMETO VEIUE ..ottt ettt ese e snsae s 118
8.2. Ruolo del “Portale della Trasparenza dei Servizi per fa Salute™ ... 118
Q. INDICATORI ittt ettt sttt s oot s easa s ee s 122
9.1. Indicatori di valutazione delle performance della Rete Oncologica ..., 122
9.1.1. Indicatori di processo ed esito — T Livello o i23
9.1.2. Indicatori di struttura: Check LISt oo 133
10 ISTITUZIONE DELLE FUNZIONI DI COORDINAMENTO, MONITORAGGIO E
VALUTAZIONE DELLE RETIONCOLOGICHE oot eeevevnennn s 154
10.1. Coordinamento Generale delle Reti Oncologiche (CRO) v 154
10.2. Osservatorio per il monitoraggic e la valutazione ... 154
10.3. Portale della Trasparenza dei Servizi per 18 Salute coooc i, 154
GHOSBAITO v itteeeirieicerrveeecruaeaenccrreeerseseseteeertnr s boeesemaessaec carmsasmassomneeerensirees sbsbesnbaccnnersnsssosansssens 155
Bibliografia, Riferimenti Normativi € SHOZEafia oo s 163
PARTECIPANT ettt et e s et ettt et st e ss st e e e et cann e aesnbesaaeeas 171




1. MISURE DI POLITICA SANITARIA PER LA GOVERNANCE DELLE RETI ONCO-
LOGICHE

1.1. Modello organizzativo e coordinamento della Rete Oncologica Regionaie

La Rete Oncologica deve essere recepita e formalizzata atfraverso un Atto regionale che espliciti
le scelte di politica sanitaria con la definizione degli aspetti programmatori e di indirizzo
predisponenti, le condizioni per la realizzazione anche di modelli organizzativi innovativi con
I"obiettivo di migliorare la qualita dei servizi ai cittadini.

Le Regioni. nel recepire le indicazioni del DM 70/2015. che stabiliscono le regole per la
costituzione delle Reti clinico-assistenziali. tra le quali quella oncologica € parte rilevante, fanno
riferimento alla Rete Oncologica, definita come “un modello organizzativo che assicura la presa
in carico del paziente meliendo in relazione, con modalita formalizzate ¢ coordinate.
professionisti. strutture ¢ servizi che erogano intervenlli sanilaii € sociosanitari di tipologia e
livelli diversi nel rispetto della continuita assistenziale ¢ dell ’appropriatezza clinica e
organizzativa. La refe individua i nodi e le yelative connessioni definendone le regole di
Sfunzionamento, il sistema di monitoraggio. | requisiti di gualitd e sicurezza dei processi e dei
percorsi di cura, di qualificazione dei professionisti e le modalita di coinvolgimenio dei cittadini™.
La necessita di un’organizzazione in rete in sanita, scaturisce dalla crescente complessita dei
bisogni sanitari. che difficilmente possono trovare risposta in un'unica azienda. Uno dei requisiti
indispensabili per il funzionamento di una Rete Oncologica & rappresentato dall"attivazione di un
modello organizzativo, in grado di prevedere I'integrazione multiprofessionale. con la
costituzione di gruppi tumore — specifici, che adottano in modo condiviso percorsi di cura che
rappresentano un riferimento per tutti i professionisti impegnati nella Rete.

il modello organizzativo di rete deve:

e garantire equitd di accesso alle cure e precoce presa in carico:

e essere basato sul quadro epidemiologico, sull’analisi dei fabbisogni e sui bacini di utenza;

o comprendere la precisa descrizione dei nodi e delle componenti della Rete;

e essere coerente con gli standard nazionali dell’accreditamento e con ¢li standard ospedalieri:
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» supportare il paziente gestendo e risolvendo eventuali problematiche di tipo burocratico (at-
tese ingiustificate per la prenotazione di esami e visite, effettuazione di procedure diagno-
stico-terapeutiche, ritiro referti etc.) al fine di ridurne il disagio. dandogli la possibifita di
potersi concentrare ¢ dedicare esclusivamente alle cure cui sard sottoposto.

Attraverso 'implementazione del modeilo organizzativo viene favorita la collaborazione ¢ la

sinergia tra i professionisti della sanitd mediante la diffusione di conoscenze e la condivisione

collegiale di percorsi. definiti in base a buone pratiche. '

Il modello organizzativo della Rete, definito dalla Regione e P.A., descrive le caratteristiche

organizzative generali ¢ il ruolo che ogni nodo della rete riveste, comprese le strutture ospedaliere

e territoriali afferenti, contribuendo all”architettura informatica della rete, integrata nel sistema

informativo regionale, per garantire la cooperazione tra i nodi della Rete e la interoperabilita fra

i servizi delle aziende sanitarie regionali.

I presupposti gestionali nella costituzione della Rete Oncologica prevedono due componenti

principali:

s [approccio multidisciplinare/multiprofessionale con integrazione delle differenti specialita
(chirurgia, oncologia. radiologia, radioterapia oncologica, cure palliative, scienze infermieri-
stiche, psico—oncologia) in un feam tumore specifico per la gestione clinica dei pazienti.

e [’accessibilita a strumenti di prevenzione e cure di qualita per tutti i pazienti residenti in una
certa area geografica. che comporta la necessitd di una adeguata integrazione funzionale.
L’approceio multidisciplinare/multiprofessionale pud essere variamente declinato in base alla
distribuzione sul territorio regionale, in un insieme di soluzioni organizzative che vede in linea di

massima quattro principali modelli organizzativi fondamentali, quali:

1. Comprehensive Cancer Center (CCC);

2. Hub and Spoke (H&S);

3. Cancer Care Network (CCNJ;

4. Conmprehensive Cancer Care Network (CCCN).

I quattro modelli sono descritti in modo analitico nel documento di cui all’ Intesa Stato-regioni

del 30 10 2014 ma. indipendentemente dalle specifiche di ciascun modello. la centralita ¢ la

solidita delle connessioni specifiche della rete devono essere considerati gli elementi
caratterizzanti e obbligatori, con i quali valorizzare obiettivi di processo e di esito.

Il modello di tipo CCCN rappresenta quello pit adeguato in quanto garantisce la maggiore

uniformita possibile in termini di accesso, di gestione clinica. di governance e di monitoraggio

dei dati sia ai fini clinici che di ricerca. E indispensabile in tale contesto raggiungere specifici




obiettivi tra i quali almeno:

&

adottare in modo condiviso linee guida, strategie di prevenzione ¢ PDTA che siano obbligatori
per i professionisti di tutte le varie strutture:

promuovere 'introduzione e I'uso ottimale e appropriato di tecnologie avanzate, purché
pienamente impiegate e di efficacia provata;

identificare all’interno della rete le strutture pill idonee a trattare in via esclusiva o prevalente
tuiti quei tumori, anche rari e complessi, per i quali sia documentata la correlazione tra [ralto
aumero di casi trattati ¢ I"alta qualita degli esiti e della sicurezza delle cure:

selezionare, all'interno del nenwork, le strutture di riferimento cui delegare in via esclusiva o
prevalente la gestione dei farmaci e delle procedure ad alto investimento ¢ ad alto costo di
gestione;

uniformare I'equita di accesso alla prevenzione. diagnosi ¢ cura € al sostegno assistenziale:
|"organizzazione in rete con PDTA garantisce una minore diseguaglianza nell’accesso alie
cure. in particolare per quanto riguarda I"accessibilita a prestazioni di alta complessita;
promuovere | attuazione e I'obbligatorieta di soluzioni tecnico — logistiche comuni volte a
sfruttare economie di scala. evitando duplicazioni di servizi e di apparecchiature:

adottare in modo sistematico soluzioni di telemedicina, per garantire al paziente la pil
adeguata permanenza al proprio domicilio ¢ la contestuale tenuta in carico a distanza da parte
del prestatore di cure;

facilitare la ricerca.

Al fine di applicare il modello organizzativo. la Regione ¢ PA assegna le risorse economiche

dedicate, individuando una Autorita centrale di coordinamento delia Rete Oncologica Regionale

(ROR) che assicuri i collegamenti tra le diverse strutture. attraverso la pianificazione nell’uso

delie risorse assegnate, la proposta e la valutazione dei PDTA per le diverse patologie

neoplastiche ed il relativo impatto sul Servizio Sanitario Regionale/Nazionale.

Il funzionamento della Rete Oncologica viene assicurato quando & presente la effettiva evidenza

di almeno le seguenti specificita:

e esplicita chiarezza del mandato politico/istituzionale;

e governo unitario per la prevenzione, cura e ricerca in campo oncologico;

o effettiva rappresentativita delle diverse articolazioni della rete, in particolare delle
associazioni dei pazienti;

e strumenti chiari di governance e procedure definite di relazioni interaziendali.




Per questo, il Coordinamento Regionale defla rete, tenendo conto sia di aspetti di
programmazione regionale, che di aspetti clinici, deve garantirve:
e un livello strategico che predisponga una proposta di “Piero di Rete Oncologica’™, che
sta condiviso e funzioni da riferimento per le azioni in questo settore;
e un livello tecnico/scientifico, sede in cui i Dipartimenti oncologici propongono e
monitorizzano le azioni per la qualita ¢ 'omogeneitad dell'offerta sanitaria;
e un livello finalizzato alla promozione delle sinergie e degli investimenti nel campo della
ricerca ¢ dell”innovazione tecnologica.
In tal modo. il coordinamento della rete, nell’ambito della programmazione regionale. diventa lo
strumento effettivo di garanzia e di efficiente utilizzo delle risorse per la realizzazione di azioni
appropriate. coerenti ¢ sostenibili, in coerenza con Perogazione dei Livelli Essenziali di assistenza

in ambito oncologico.

1.2. Collegamenti tra il livello programmatorio regionale, organizzative dei nodi ¢ tra le

Aziende Sanitarie

Sulia base della normativa vigente le regioni hanno deliberato. a partire dal 1998, P"attivazione ¢
messa in pratica dei provvedimenti per le ROR. Le delibere prevedevano 'adozione delle misure
previste dalle indicazioni ministeriali ¢ cioé¢ Uindividuazione dei nodi della rete, le loro funzioni
tra cui la presa in carico dei pazienti, {"adozione di PDTA comuni ¢ la continuita assistenziale. Ad
oggl, tuttavia, soltanto alcune regioni hanno dato corso all’effettiva attuazione di quanto previsto
dalle delibere istitutive delle ROR e in modo omogeneo sul territorio; & pertanto attuale "esigenza
che a valle del documento programmatorio regionale faccia seguito la messa in atio dei
provvedimenti attuativi previsti. evitando che ["autonomia aziendale, pur necessaria, prevalga
sulle indicazioni date dal livello strategico di govermance per consentire il sincrono
funzionamento degli altri livelli organizzativi, nonché strutturate attivita di monitoraggio ¢
verifica. E necessario che vengano definiti gli stumenti di governo, di monitoraggio
dell’attuazione e di valutazione, con i quali i Coordinamenti/Dirvezioni regionali di rete possano
sovraintendere ed instaurare effettive sinergie operative nei confronti e tra le Aziende Sanitarie.

Un elemento centrale della rete € la individuazione dei criteri ¢ dei requisiti per definirne i livelli
operativi, quali i nodi Aub e spoke: 1 nodi/centri Zub sono ospedali dove sono presenti tutte le

componenti specialistiche oggi considerate essenziali nella moderna oncologia. dotati delle




tecnologie piti avanzate nei campi della radiologia diagnostica e interventistica, della biologia
molecolare. della genetica oncologica. della radiologia, della radioterapia. della medicina
nucleare e dove siano previsti ed attuati programmi di formazione continua ¢ di ricerca. Nei centri
hub la muiti(iiscigaiinasx*ietit ¢ applicata in maniera sistematica per tutte le patologie oncologiche ¢
vi afferiscono anche, pazienti con patologie complesse o rare. Un particolare tipo di hub ¢
rappresentato dal Comprehensive Cancer Center, sul modello dei grandi centri oncologici
americani. dove sono presenti al massimo livello tutte le competenze specialistiche e messe in
atto tutte le potenzialita dell’organizzazione e della ricerca: in Italia, cid potrebbe corrispondere
ad alcuni TRCSS che. integrati funzionalmente con il tertitorio corrispondente, costituiscono il
modello di rete detto Comprehiensive Cancer Center Network.

Ulteriore elemento distintivo. pur con alcune difficolta applicative, ¢ guello che prevede di
concentrare offerta assistenziale, almeno per alcune tipologie di tumori. nei centri Aueh/di
riferimento. Le Regioni definiscono provvedimenti al riguardo, per rispondere alla necessita di
offrire, in base a modalita organizzative ottimali, esperienza dei professionisti ¢ del personale,
accesso alla innovazione steumentale ¢ alla ricerca, nonché elevati livelli di qualita dell’offerta
assistenziale sostenuti e previsti dal Programma Nazionale Esiti (PNE), dal DM 70/2015 e dalle
loro future evoluziont.

[ centrale che si realizzi una continua azione di coinvolgimento di tutti gli attori in progetti ¢
vicerche funzionali alla rete e 'adozione di comuni modalita operative; ¢id richiede che
informatizzazione dei servizi e delle varie attivita sia resa completa ed efficiente. per permettere
il dialogo tra le variec compoenenti del SSN e quindi il flusso di informazioni. utili a rendere tutti i
processi pitt rapidi e sicuri con risparmio di tempo e di risorse. Possibili ambiti di coinvolgimento
& tutti 1 nodi della rete sono rappresentati da progetti di ricerca indipendente orientati soprattutio
agli studi di outcome nella popolazione regionale in relazione all’uso dei nuovi farmaci o delle
nuove tecnologie. valutandone anche gli effetti a lungo termine, come anche ricerche per valutare
[utilita delle soluzioni organizzative adottate dalle veti.

L adozione di modelli organizzativi comuni a pill regioni potrebbe rendere anche possibili
vicerche di owtcome e ricerche cliniche indipendenti, supportate dal SSN, utili se rivolte
soprattutto ad una obiettiva valutazione dell’impatto, come si ¢ detto. dei nuovi farmaci e delle
nuove tecnologie. entrambi molto costosi, su un’ampia popolazione. 1l sistema pubblico ¢
particolarmente interessato a condurre studi degli effetti a lungo termine dei nuovi farmaci, dando
valore a end point quali la sopravvivenza e la qualita di vita che. insieme alla sostenibilita

economica, costituiscono gli obiettivi fondamentali di ogni iniziativa consapevole di innovazione.




Va sottolineato il ruolo che “refi con piit regioni in rete” possono rappresentare anche nel campo
omogeneita di procedure, che assicurino efficienza e capacita operative e che permettano la
riduzione det tempi amministrativi delle ricerche cliniche. Un momento di confronto culturale e
di pianificazione organizzativa & rappresentato dalla condivisione dei PDTA per patologia. con il
contributo di tutte le componenti professionali nella loro formulazione ed implementazione, come
Oncologica Regionale ¢ per la Rete Nazionale dei Tumori Rari.

Al fine di favorire la responsabilizzazione dei professionisti & raccomandata la trattazione. a
livello di Rete, di temi ¢ problemi emergenti come quello dei farmaci ad alto costo. con il
coinvolgimento di tutte le categorie professionali interessate da cui scaturiscano raccomandazioni
/o linee di indirizzo organizzative condivise. La costituzione di gruppi multidisciplinari {medici,
farmacisti, economisti, rappresentanti dei pazienti, etc.) all'interno delle Reti Oncologiche che
valutino il place in therapy dei nuovi farmaci oncologici, la stima dei pazienti a livello
locale/regionale ¢ [Pimpatto dei suoi costi. rappresentano uno strumento di  governo
dell"innovazione ¢ della sostenibilitd economica dei farmaci.

Deve essere definito un sistema di indicatori. di struttura, di processo e di onscome, da utilizzare
nella pratica assistenziale. con un sistema informativo che ne permetta la fruibilita per la
valutazione ed il monitoraggio continuo della rete. E infine necessario che sia presente un piano
regionale di formazione per witti gli operatori includente, oltre agli aspetti generali. quelli
particolari delle funzioni e caratteristiche di una Rete Oncologica, quali Iaccoglienza ¢ Ia
multidisciplinarieta.

Per rendere operative le indicazioni e le raccomandazioni che permettano il collegamento
sistematico tra livello programmatorio regionale. quelio organizzativo dei nodi e tra le aziende
sanitarie € necessario disporre, su scala nazionale, di definizioni, modalitd e sistemi di valutazione

comuni, con strumenti di verifica sistematicamente applicati ¢ confrontabili.

1.3. Accordi interregionali

Una possibilita per favorire il processo che renda omogeneo in tutto il Paese il modelio
organizzativo delle ROR con uniformi definizioni, procedure, metodi e strumenti di valutazione,
¢ quella degli accordi interregionali, con ["obiettivo di avere un sistema nazionale di Reti

Oncologiche regionali operanti in modo coerente e secondo disposizioni e orientamenti condivisi.
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Un modello organizzativo di “rere delle reti”, anche avviato in via sperimentale, potrebbe
consentire di valutarne I'impatto con riferimento ai vantaggi sopra accennati, anche per ampliare

oli ambiti di ricerca e sviluppo di temi pil manageriali ed organizzativi.

1.4. Piano di Rete Oncologica

La fase di pianificazione che conduce al Piano di Rete Oncologica richiede, come prima azione,
quella di identificare tutte le strutture presenti nel territorio della regione attive in interventi di
prevenzione, cura e riabilitazione dei tumori: questa analisi riguarda le risorse umane ¢
tecnologiche disponibili in ambito ospedaliero e territoriale, nelle Universita e negli IRCCS, nel
privato accreditato e quelle messe a disposizione da Fondazioni e Associazioni Onlus.
Tale censimento deve individuare tutti i professionisti che svolgono la loro attivitd in momenti
diversi del PDTA oncologico, valutarne la competenza tecnico professionale e I'esperienza
acquisita nei diversi contesti operativi, com prendere quanto la loro integrazione abbia gia portato
alla nascita di centri di riferimento di comprovata efficacia, in grado di gestire patologie €
situazioni cliniche di particolare complessita. In questa stessa indagine devono essere censite le
tecnologie avanzate, spesso anche di alto costo, esistenti in regione in ambito diagnostico
(laboratori di genetica e biologia molecolare. medicina nucleare, radiologia) e terapeutico (UFA,
robotica chirurgica ed apparecchiature per la radioterapia).
E bene comprendere. in questa fase conoscitiva. il reale utilizzo di tali tecnologie in base agli
orari di funzionamento guotidiano e alla expertise degli operatori nefla gestione di quelle piu
innovative. Questa iniziale rilevazione ¢ indispensabile per scegliere il modello in grado di
organizzare in modo efficace ed efficiente esistente, coordinando e integrando le strutture,
valorizzando le competenze, disegnando percorsi di cura che prevedano prestazioni diversificate
per complessita senza duplicazioni, ritardi ¢ rischi legati a servizi privi dei requisiti raccomandati.
Dopo questa ricognizione e razionalizzazione dell'esistente si pud pianificare la costituzione ed il
funzionamento della rete identificando i punti di accesso, le procedure per garantire l'approccio
multidisciplinare/muitiprofessionale, i criteri per individuare i centri di riferimento per i diversi
tipi di tumore.
I principali obiettivi di tale piano sono:

o facilitazione. tempestivita ed equita della presa in carico del paziente da parte della rete:

e condivisione da parte dei professionisti dei PDTA, che devono avere Fautorevolezza di

essere obbligatori € moditicare concretamente i comportamenti clinici;




identificazione. con criteri chiari ¢ trasparenti. delle strutture pit adatte al trattamento dei
specifici;

individuazione delle tecnologie dimostratesi innovative ¢ loro distribuzione oftimale.
capitalizzando al meglio il loro utilizzo ¢ attuando una logistica che consenta economie
di scala;

proporre "allocazione delle risorse in modo selettivo per potenziare i centri di riferimento
che devono veder rafforzati i loro feam con personale dotato della dovuta preparazione
professionale, promuovendo anche la mobilita dei professionisti per migliorarne la
formazione e veder garantita la dotazione dei necessari servizi qualificanti:

integrazione tra i servizi territoriali, i MMG ed i PLS in programmi comuni di intervento
nell'ambito della prevenzione primaria, degli screening, della diagnosi tempestiva, delle
cure primarie, deli'assistenza domiciliare, della gestione concordata del follow-up ¢ delle
cure palliative;

promozione della ricerca clinica ¢ organizzativa per facilitare la partecipazione dei Centri
della Rete, favorendo l'attivita dei gruppi cooperativi di ricerca, semplificando procedure
amministrative e prevedendo la raccolta dei dati delle sperimentazioni;

informazione a tutti i cittadini con campagne di comunicazione sulle opportunita offerte
dalla organizzazione a rete. nonché sui livelli di qualita e sicurezza previsti, della
possibilita di scelte consapevoli basate anche su una equilibrata esposizione dei dati di
esito in grado di rendere valutabile la performance delle strutture della Rete, nonché con
la carta dei servizi di Rete Oncologica;

promozione ¢ sostegno all’informatizzazione in modo da consentire a tutte le strutture
della Rete di accedere agli elementi informativi indispensabili per ricostruire la storia
clinica di ciascun paziente oncologico e di assicurare una gestione unitaria delle
prenotazioni delle prestazioni che caratterizzano il percorso di cura, Tale diario clinico
informatizzato che ¢ parte del fascicolo sanitario elettronico personale, deve poter essere
implementato ad ogni accesso in rete. Gl stessi dati devono alimentare anche 1 registri
tumori:

incentivazione della collaborazione tra le Aziende Sanitarie con un giusto equilibrio tra
sinergia e competizione operativa tra le stesse, con la possibilita di sperimentare

meccanismi di valorizzazione economica per percorsi di cura anziché di singole




prestazioni e con nuove forme di rapporti strutturati tra le Aziende che prevedano
dipartimenti interaziendali, reamn interdisciplinari di cura costituiti da specialisti
provenienti da diverse aziende, per aumentare la qualita delle prestazioni fornite:

e valorizzazione delle professionalitd presenti. diffondere conoscenza ¢ capacita tecniche.
con la possibilita di operare presso diverse aziende da parte di team di elevata

specializzazione.

1.4.1. Requisiti organizzativi e di accreditamento istituzionale

[ accreditamento. come configurato dalla normativa nazionale, rappresenta uno strumento di se-
lezione dei soggetti erogatori di prestazioni sanitarie, caratterizzato dalla corrispondenza ad una
serie di requisiti direttamente correlati ai livelli di qualita attesi, nonché dalla temporaneita del
riconoscimento di adeguatezza agli stessi. che richiede una periodicita di controlli. L’accredita-
mento istituzionale & il processo utilizzato per valutare accuralamente il fivello di performance
delle organizzazioni sanitaric relativamente a standard presiabiliti e per attivare modalita di mi-
glioramento continuo del sistema sanitario. '
In ambito oncologico, per garantire ai pazienti cure di qualita e di provata efficacia, ¢ necessario
che solo le strutture in condizioni di erogare prestazioni con volumi ed esiti riconosciuti come
standard, vengano autorizzate a farlo, prevedendo la distribuzione tra i Centri delle attivita, anche
in relazione alle divese fasi della presa in carico.
U Disciplinare per la revisione della normativa dell ucereditamento predisposto dal TRAC defi-
nisce il quadro del sistema di accreditamento nazionale attraverso lo sviluppo di una serie di
principi comuni da utilizzare per la definizione dei processi di accreditamento ¢ la successiva
individuazione di 8 criteri e 28 requisiti comuni ritenuti essenziali per "accreditamento istituzio-
nale da adottare a livello nazionale come elementi di garanzia del sistema delle cure.
Uno degli elementi pil innovativi introdotti dal Disciplinare per la revisione dello normativa
dell accreditamento, gia a partire dal 2012, ¢ rappresentato dal requisito 1.2, che prevede I'im-
plementazione da parte delle organizzazioni sanitarie, di Programmi per lo sviluppo di reli assi-
sten=iali, le cui evidenze necessarie per dimostrare la corrispondenza al requisito stesso 1.2 Pro-
grammi per lo sviluppo di veti assistenziali, sono:

1. realizzazione di reti assistenziali per la gestione dei pazienti in condizioni di emergenza

(traumi, ictus. infarto);




2. realizzazione di reti assistenziali che contemplino 'integrazione tra ospedale e territorio
(residenzialita, semi residenzialita, domiciliaritd) ¢ promozione di modelli di continuita
garantendo costante e reciproca comunicazione e sviluppando specifici percorsi assisten-
ziali in grado di garantire la continuitd assistenziale per i pazienti anche in collegamento
con e strutture socio-sanitarie;

3. realizzazione di reti di cure palliative ¢ di terapia del dolore per il paziente adulto e pedia-
trico;

zione di reti tra centri regionali, nazionali ed inter-

4. partecipazione a programmi di realiz:
nazionali.

Gli obiettivi relativi alla implementazione di programmi per lo sviluppo di reti assistenziali sono

previsti dal D.M 70/2015, con cui si € avviata la fase applicativa del processo di riassetto struttu-

rale e di qualificazione della rete assistenziale ospedaliera prevedendo ... la necessaria articole-

zione delle reti per patologia e tra queste le Reti Oncologiche. che integrano [ attivita ospedaliora

per aculi e post acuti con !attivita tervitoriale. .
1.4.2. Analisi epidemiologica e Registri Tumori

Negli ultimi dieci anni, con I"aumento e I"invecchiamento della popolazione mendiale. i casi di
tumore nel mondo sono aumentati del 33%. Il cancro ¢ la seconda causa di morte nel mondo dopo
le malattie cardiovascolari: una donna su quattro e un uomo su tre sviluppano questa malattia nel
corso della vita. Secondo quanto rilevato dall’OMS attraverso il Global Burden of Disease
Project, nel 2015 sono stati registrati 17.5 milioni di casi di tumore e 8,7 milioni di decessi per
questa malattia. Per le donne, la forma pili comune di tumore ¢ rappresentata dal cancro alla
mammelia, che nel 2015 ha riguardato 2.4 milioni di donne (DALY di 15,1 milioni di anni) e ha
causato oltre 500 mila decessi, mentre per gli vomini il tumore pit frequente € guello della
prostata con 1.6 milioni di casi. Le forme che determinano il maggior numero di decessi sono il
cancro alla trachea, ai bronchi ¢ al polmone (1.2 milioni di morti e 25,9 milioni di DALY
complessivi).

Incrociando questi dati con quelli pubblicati dallo TARC e dall’THME si evince che circa un
quinto delle persone in tutto il mondo e un terzo delle persone nei Paesi industrializzati viene
diagnosticato un cancro nef corso della vita e che, nel complesso, il cancro provoca 1'8% del peso
globale delle malattie.

In Talia. una delle principali fonti di dati sui tumori & rappresentata dall’ AIRTUM. che riunisce




43 Registri di popolazione (38) o specializzati (5) che seguono complessivamente circa 28 milioni
di italiani, corrispondenti al 47% della popolazione residente totale. 1 Registri Tumori sono
strutture impegnate nella raccolta di informazioni sui malati di cancro che ricercano, codificano,
archiviano e rendono disponibili per studi e ricerche dati relativi alla diagnosi ¢ alla cura dei
tumori. La loro attivitd consente di sorvegliare l'andamento deila patologia oncologica sul
territorio Italiano, ricercarne le cause e valutare i trattamenti pia efficaci per la progettazione di
interventi di prevenzione e per la programmazione delle spese sanitarie. La maggior parte dei
registri italiani sono registri di popolazione, ovvero raccolgono i dati relativi alle malattie tumorali
di tutti i residenti di un determinato territorio. 1 registri specializzati, invece, raccolgono

i

informazioni su un singolo tipo di tumore, oppure su specifiche fasce di eta.

Relativamente all’incidenza della patologia tumorale, i dati dell’ AIRTUM stimano che nel 2017
in ltalia verranno diagnosticati poco pid di 369.000 nuovi casi di tumore maligno di cui cires
192.000 negli uomini e 177.000 (46%) nelle donne. Escludendo i tumori della cute (non
melanomi). negli uomini prevale il tumore della prostata (18% di tutti i tumori diagnosticati);
seguono il tumore del colon-retto (16%). il tumore del polmone (15%). della vescica (11 %} e
delle vie urinarie (3%). Tra le donne la prevalenza maggiore si registra per il tumore della
mammelia (28% delle neoplasie femminili), seguito dai tumori del colon-retto {13%), del
polmone (8%). della tiroide (6%) e del corpo dell’utero (5%;).

Lincidenza della patologia tumorale ¢ influenzata. oltre che dal genere, anche dall’eta. In
gencrale in Italia, tenendo conto dell’invecchiamento della popolazione con incidenza costante,
il numero complessivo delle nuove diagnosi tumorali tendera ad aumentare nel tempo. Nel
periodo 2003-2017 il numero di nuove diagnosi oncologiche annuali ¢ aumentato del 4%. ma
questo aumento & totalmente dovuto all’invecchiamento della popolazione. In realta,
considerando il tasso standardizzato, si osserva una diminuzione di incidenza pari al 5%. Tra le
donne si & osservato un incremento dell’8%. di cui il 5% attribuibile all’invecchiamento della
popolazione, mentre tra gli uomini, nello stesso periodo si osserva una diminuzione di incidenza
(-1.8% per anno dal 2007) legata principalmente alla riduzione dei tumori del polmone ¢ della
prostata.

Relativamente alla prevalenza della patologia tumorale. i dati AIRTUM indicano che nel 2017
sono oltre 3 milioni e trecentomila gli italiani che vivono dopo una diagnosi di tumore (5,4%
dell’intera popolazione italiana). Di questi, 1.517.713 sono uomini (46% dei casi prevalenti ¢

519 della popolazione maschile) e 1.786.935 donne 34%, dei casi prevalenti ¢ 5.6% della
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popolazione femminile). Nei maschi, la diagnosi pregressa pit frequente riguarda il tumore della
prostata che ha interessato 484.170 persone. seguito da quelli del colon-retto {248.832) e della
vescica (239.966). Questi tre tipi di tumore rappresentano quasi i 2/3 (64%) di tutti i casi
prevalenti. Tra le donne, la diagnosi pregressa pitt frequente é quella di tumore della mammella
(766.957 donne, 43% del totale dei casi prevalenti). Gli alui tipi di tumore pit frequenti nelle
donne sono il tumore del colon retto (215.621), della tiroide (141.935) e dell’endometrio (corpo
dell’utero, 118.807). I primi quat'i'ro tipi di tumore rappresentano il 70% di tutte le diagnosi
registrate nelle donne in Italia. Rispetto ai dati osservati nel 2010, le proiezioni al 2017 mostrano
un aumento considerevole, pari al 24%. del numero di persone che vivono dopo una diagnosi di
tumore. Per alcune sedi neoplastiche, la maggioranza dei pazienti guarisce. [1 rapporto AIRTUM
2017 riporta percentuali di guarigione del 94% per le persone con una pregressa diagnosi di
tumore ai testicoli, def 76% per quelle con diagnosi di tumore della tiroide, del 74% per le donne
con tumore della cervice uterina, del 72% nel caso del linfoma di Hodgkin e del 67% per i pazienti
con tumore del sistema nervoso centrale, quasi tutti, in quest'ultimo caso, diagnosticati in eta
pediatrica. Per il 2017 si prevede che le persone con una diagnosi di tumore da oltre 5 anni saranno
circa due milioni. In particolare, per il tumore della mammella, circa due terzi delle donne
prevalenti hanno ricevuto la diagnosi da oltre 5 anni. Percentuali analoghe sono state osservate
per le persone che vivono dopo una diagnosi di tumori della vescica, testa e collo. linfomi non-
Hodgkin, endometrio, rene, tiroide e melanoma. Secondo i dati ISTAT, i decessi dovuti a tumori
maligni nel 2014 sono stati 169.097 (94.933 fra gli vomini e 74.164 fra le donne). I tasso di
mortalita per tumore & di circa 3.3 %o per anno tra gli uomini ¢ 2.4 %, per anno tra le donne. Si
registra. comunque una tendenza alla diminuzione di questi tassi sia negli uomini che nelle donne.
Infatti, come riportato dall’ AIRTUM, la mortalita per tutti i tumori appare in calo sia negli uomini
{(-1.2% per anno) sia nelle donne (-0,5% per anno). Lo stesso andamento si registra anche per le
singole sedi: negli uomini diminuisce la mortalitd per tumore dell’esofago. dello stomaco, del
colon-retto, del fegato, del polmone, della prostata ¢ della vescica; nelle donne diminuisce la
mortalita per carcinoma dello stomaco, del colon-retto, del fegato, delle vie biliari, della
mammella, dell’utero e per LNH. Anche per bambini e ragazzi tra 0 ¢ 19 anni si registra una
diminuzione della mortalita: i decessi sono circa un terzo di quelli registrati nei primi anni
Settanta. La sopravvivenza ¢ il principale oufcome in campo
oncologico e permette di valutare {"efficacia del sistema sanitario nel suo complesso nei confronti
della patologia tumorale. La sopravvivenza, infatti, & condizionata dalla fase nella quale viene

diagnosticata la malattia ¢ dall’e a delle terapie intraprese. La sopravvivenza a § anni agcé




pool dei Registri Tumori italiani (54% per gli uomini e 63% per le donne) risulta pit bassa di
quella degli Stati Uniti (69% in entrambi i sessi) e dei Registri Tumori australiani (66% e 68%).
Per enirambi i sessi la stima AIRTUM e pid clevata della media europea riportata da
EUROCARE-S. Questo dato si conferma anche considerando le singole aree geografiche
europee. probabilmente a causa al diverso case-mix delle popolazioni considerate. In Italia si
osserva una sopravvivenza pill alta rispetto all’Europa settentrionale per sedi quali laringe,
esofago. stomaco, colon, retto, fegato, colecisti ¢ vie biliari, pancreas, polmone. mesotelioma,
mammella. cervice uterina, prostata, rene, vescica, linfoma non-Hodgkin, mieloma, leucemia
micloide acuta. | tumori per i quali si riscontra uno scarto maggiore in favore dell’ltalia sono
quelli del fegato (20% vs 8%). il mieloma (51% vs 39%), i twmori del rene (71% vs 56%), del
colon (66% vs 39%) e della vescica urinaria (80% vs 73%). Per sedi come intestino tenue,
melanoma della cute. corpo dell utero, ovaio, testicolo, linfoma di Hodgkin e leucemia linfocitica
acuta, in Halia si riscontrano invece sopravvivenze pii basse.

Nel nostro Paese, la sopravvivenza a 5 anni & aumentata rispetto a quelia dei casi diagnosticati
nel quinquennio precedente. sia per gli uomini sia per le donne. Su questo risultato positivo
complessivo ha influito il miglioramento della sopravvivenza per alcune delle sedi tumorali pit
frequenti: colon-retto (attualmente 65% per entrambi i sessi), mammella femminile (87%),
prostata (91%). Per alcuni tumori per i quali ¢’ stato un notevole incremento delf’attivita
diagnostica precoce, la sopravvivenza € notevolmente aumentata anche a causa del fenomeno

dell’anticipazione diagnostica.

1.4.3. Determinazione del fabbisogno

[ dati epidemiologici relativi a incidenza, prevalenza ¢ mortalita dei diversi tipi di tumore sono
utili. non solo per valutare nel tempo lefficacia degli interventi di prevenzione primaria ¢
secondaria e della qualita delle prestazioni diagnostiche ¢ terapeutiche, ma anche per
programmare i servizi che devono essere previsti dalla Rete Oncologica ed il relativo
dimensionamento nel numero e nella collocazione geografica, con la conseguente organizzazione
logistica, come di seguito illustrato nel caso del tumore polmonare.

Liincidenza di tale neoplasia & di circa 65 casi ogni 100.000 abitanti negli vomini e tra i 14 casi
(al sud) ¢ 24 casi (al nord) ogni 100.000 abitanti nelle donne. con una tendenziale riduzione negli
somini ¢ un aumento progressivo nelle donne. Questo primo dato serve nella previsione dei letti

di ricovero (ad esempio nelle chirurgie toraco polmonari) essendo distinti i letti per gli uomini da




guelii per le donne.
11 20-25% det nuovi casi € ricoverato in chirurgia per un intervento toraco polmonare. circa il
50% ¢ ricoverato lungo if percorso di cura, per il difficile controlio dei sintomi, presso un reparto
di indirizzo medico (prevalentemente medicine generali. ma anche pneumologia, oncologia
medica, geriatria. neurologia in presenza di metastasi cercbrali).
La diagnosi citoistologica € eseguita in circa '80% dei casi. da cui si desume il fabbisogno di
interventi dei servizi anatomopatologici per la definizione delliistotipo. a cui seguono le
caratterizzazioni  biomolecolari. Queste devono essere previste, in particolare. per ghi
adenocarcinomi, che rappresentano circa il 40% dei tumori polmonari, per i carcinomi a grandi
ellule (circa il 3%) e per le forme miste squamo cellulari/adenocarcinomi (% variabili dal 3
all'8%).
Gli esami di diagnosi e stadiazione prevedono la radiografia e la TAC del torace nel 100% del
casi. la broncoscopia, eseguita in circa 1'80% dei casi e con necessita di ricovero a seguito di
complicanze (1-5%) e ['agoaspirato transtoracico eseguito nel 20-35% dei casi. con necessita di
ricovero per drenaggio del pneumotorace fino ad un 3% dei casi. Per i casi potenzialmente
chirurgici {circa 35-40%) sono previsti gli approfondimenti di fisiologia respiratoria (spirometria,
test e diffusione CO, EGA, eventuale scintigrafia polmonare perfusionale) ed esami per valutare
lo state dei linfonodi mediastinici per cui deve essere prevista V'esecuzione della PET in circa i
30% dei pazienti, la mediastinoscopia in circa il 20%, EBUS-TBNA nel 20% dei casi o EUS-
FNA in circa il 10%. Queste pmrumua%z sono destinate a variare nel tempo per il miglioramento
delle tecnologie ¢ per l'acquisizione dell'expertise nell'utilizzo degli strumenti. Dopo tali
accertamenti l'intervento chirurgico ¢ indicato nel 20-25% dei casi, la radioterapia trova
indicazione nel 15-20% det pazienti in stadio I-il, in circa il 70% dei pazienti in stadio 11 ¢ in
circa il 50% dei pazienti in stadio IV, mentre la terapia con farmaci citostatici e biologici utilizzati
in fase neoadiuvante, adiuvante, curativa e palliativa riguarda circa 1'80% dei pazienti.
Sono previsti in un numero limitato di pazienti altel interventi (di neurochirurgia ¢ di ortopedia).
La sopravvivenza a 5 anni e quindi la prevalenza dei pazienti in follow up € molto diversa a

secondo dello stadio al momento della diagnosi. variando da un 60-80% in stadic | a

ey

sopravvivenze di circa il 3% in stadio IV. Complessivamente la sopravvivenza di tutti gli stadi

pari al 16%.

I

In relazione alla determinazione del fabbisogno. occorre fare riferimento alla mobilitd attiva

passiva, sulla base delle quali progettare o rivedere organizzazione della rete.




1.4.3.1. Oncofertilita

La prevenzione dell’infertilita indotta dai trattamenti neoplastici ha acquisito un’importanza
crescente sia per lo $postamento in avanti dell’eta della prima gravidanza per cui molti pazienti
non sono ancora genitori al momento della diagnosi, sia per il miglioramento della prognosi nei
pazienti oncologici di eta pediatrica e giovanile che ha generato una coorte di giovani “survivor”,
ancora in etd per programmare una paternita o maternita.

I trattamenti antiblastici quali chemioterapia. radioterapia € terapie biologiche sono associati ad
un elevato rischio di infertilitd temporanea o permanente, in relazione a vari fattori quali: anam-
nesi di pregressi trattamenti per infertilita, eta e sesso, classe ¢ posologia del farmaco impiegato,
estensione e sede del campo di irradiazione, dose erogata € suo frazionamento (per una disfun-
zione gonadica, indipendentemente dall’eta della paziente. pud essere & sufficiente una dose com-
presa tra 5 ¢ 20 Gy sull’ovaio).

Ogni anno in ltalia vengono diagnosticati pit di 10.000 nuovi casi di tumore in pazienti di eta
inferiore ai 40 anni. pari a circa il 3% del totale dei casi. Nel giovane paziente oncologico il tema
della preservazione della fertilita ¢ stato per troppo tempo sottovalutato e solo recentemente si €
diffusa una maggiore sensibilita dei medici e delle istituzioni. Per rispondere alla crescente ri-
chiesta da parte dei pazienti, &€ necessaria una rete organizzata di centri con tali compiti. con un
numero contenuto di strutture specializzate distribuite su tutto il territorio nazionale con funzioni
hub. alle quali devono fare riferimento altri centri connessi, per realizzare un sistema efficiente
ed efficace.

Le principali tecniche di preservazione della fertilita. diversificate net due sessi. richiedono mo-
menti specifici dedicati, condivisi e formalizzati all’interno dei PDTA siano essi aziendali o in-
teraziendali. La discussione degli aspetti legati all’oncofertilita deve essere integrata nella valu-
tazione muitidisciplinare/multiprofessionale e richiede di fornire una corretia informazione

alie/ai pazienti con diagnosi di tumore in eta riproduttiva con adeguato counselling.

1.4.4. Programmi di screening

I programmi di screening sono programmi organizzati in cui & sistematicamente invitata tutta la

popolazione in eta giudicata a rischio ed i soggetti destinatari aderiscono volontariamente, sulla

base di strategic tese a promuoverne la partecipazione consapevole: ¢ la struttura sanitaria che
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inizia il contatto e prende in carico il destinatario dell’intervento, assicurando Iorganizzazione,

nel territorio di riferimento del cittadino, di un percorso basato su evidenze scientifiche e garanzie

di qualita strutturale, tecnico-professionale e di umanizzazione. La qualita e la sicurezza del

programma sono sistematicamente promosse ¢ valutate.

I programmi di screening sono attuati in ragione dell’impatto del cancro e delle evidenze di

efficacia di tali tipi di intervento: riguardano (in ragione del rischio medio per eta per i tumori

della mammella, cervice uterina e colon-retto) circa il 47% della popolazione italiana ¢ sono parte
integrante della Rete Oncologica.

I programmi di screening sono. dal punto di vista della governance, programmi regionali:

e attuativi della normativa nazionale che definisce gli obiettivi ¢ i sistemi di monitoraggio ¢
valutazione:

e supportati dalle attivita dell’Osservatorio Nazionale Screening (ONS);

e ricompresi nei LEA e valutati nell’ambito dei relativi Adempimenti.

Dal 2001 i programmi di screening sono inclusi nei Livelli Essenziali di Assistenza. La defini-

zione ed il recente aggiornamento (2017) dei LEA ne dettaglia ulteriormente la natura di “pro-

grammi”, specificando quale sono le linee guida/raccomandazioni da tenere in conto per 'orga-
nizzazione dei programmi di screening di popolazione per i tumori della mammella, cervice ute-
rina e colon retto. Pertanto, i programmi di screening sono e vengono organizzati come pro-
grammi di sanita pubblica sotto forma di percorsi finalizzati all” obiettive misurabile di guadagno

di salute. Come dimostrano anche gli adempimenti LEA. il risultato atteso dipende dall’integra-

zione rigorosa deile varie fasi. In ragione della loro natura di LEA, i programmi di screening sono

inseriti nell’ambito del sistema degli Adempimenti e, a tale fine, sono valutati:

e nella “griglia LEA™: proporzione di persone che hanno effettuato test di screening di primo

o nell’adempimento U.1: attuazione degli obiettivi del Piano Nazionale della Prevenzione;

e nell’adempimento U3: proporzione di cancri in stadio [+ rilevati dai programmi di screening
per il tumore della mammella (cancri screen — detected) ai round successivi a quello di pre-
valenza.

Di particolare rilievo risuitano Iobiettivo della reingegnerizzazione come scelta strategica di

maggiore efficacia ed efficienza ¢ quello dell’accreditamento. basato sul pieno riconoscimento

dell’importanza sistemica dell’accreditamento istituzionale,




[ dati relativi ai programmi di screening sono raccolti annualmente dal flusso del sistema infor-
mativo screening. gestito dall’ONS, che consiste nella survey di dati aggregati e raccoglie le va-
riabili necessarie a calcolare gli indicatori, definiti sulla base dell"interlocuzione di Regioni ¢
Ministero e delle Linee Guida europee sulla quality assurance dei programmi di screening. ma¢

in perfezionamento un sistema informativo sui dati individuali, nefl’ambito di NSIS.

1.4.5, Punti di accesso

I importante che l'organizzazione di rete sia in grado di intercettare la domanda e prendere in
carico il singolo caso il pilt tempestivamente possibile dall'inizio del percorso di cura. rendendo
disponibili accessi diffusi su tuito il territorio regionale il pit vicino possibile all'abitazione dei
pazienti. Si deve assicurare la copertura di questo bisogno prevedendo che tale modalita di
accesso, rispondente a criteri organizzativi previsti e accreditati dalla Rete, sia presente con
almeno un punto in ogni presidio ospedaliero. Devono essere definiti in modo omogeneo orari,
personale con le relative responsabilita, dotazioni tecniche. procedure di accesso, integrazione
con i MMG e con gli specialisti. link con gli analoghi servizi delle altre sedi, nonché le relazioni
con i programmi di screening. compresi i pazienti che hanno effettuato esami diagnostici al di
fuori dei programmi di screening. In tali punti di accesso gli operatori previsti per assicurare la
globalita dell'accoglienza e della presa in carico e {a regia dell'esecuzione coordinata degli esami
appropriati per la diagnosi ¢ la stadiazione dei diversi tipt di tumore sono:

~ il medico, a cui compete la conferma del sospetto clinico di tumore ¢ la scelta per quel

determinato paziente degli esami pilt opportuni. attenendosi al PDTA di riferimento:
----- l'infermiere. che raccoglie le informazioni utili per il piano assistenziale per tener conto

dei problemi psicologico-relazionali, sociali, familiari dei malati:

------ P'eumministrativo, che provvede a tutte le prenotazioni, anche degli esami che si debbano
eseguire presso altre strutture e delle pratiche burocratiche, quali le procedure per
l'esenzione del ticket per patologia.

Altre figure professionali possono essere previste per ciascun punto di accesso quali: psico -
oncologi ¢ assistenti sociali per i casi pill problematici, nei quali senza una presa in carico da parte
di questi operatori, potrebbe essere difficile assicurare la corretta compliance dei malati ai
trattamenti previsti.

Un ulteriore supporto alle attivita di accoglienza pud essere garantito dal coinvolgimento delle
Associazioni di Volontariato, che possono fornire un aiuto per il trasporto non sempre facilmente

assicurato. soprattutto per i soggetti pilt fragili, dai servizi pubblici.




Tali punti di accesso devono avere un sistema gestionale informatico per le principali attivita dei
professionisti impegnati, con procedure in grado di ottimizzare il tempo dei diversi processi. quali
la possibilita di selezionare in automatico l'elenco degli esami previsti per la diagnosi ¢ la
stadiazione da ciascun PDTA, l'agenda per la loro calendarizzazione, limportazione ¢ la
registrazione in automatico dei loro referti su un documento elettronico di sintesi. la refertazione
finale della visita con lindicazione della prevista consulenza presso il competente ream
multidisciplinare/multiprofessionale, le schede per la valutazione infermieristica ed il
collegamento con 'anagrafica per Pattivazione della esenzione dei ticket per patologia. L'insieme
delle prestazioni previste del punto di accesso dovrebbe trovare una specifica voce identificativa

nel nomenclatore associata ad una opportuna tariffa.
1.4.6. Approccio multidisciplinare/multiprofessionale

I risultati ottenuti da fegm multdisciplinari/multiprofessionali sono migliori nella diagnosi,
trattamento ¢ supporto di alcune neoplasie rispetto al tradizionale approccio di singoli specialisti
che intervengono in sequenza. Anche se non vi sono evidenze forti che dimostrino un aumento
della sopravvivenza per i pazienti seguiti in ream, né una riduzione dei costi. tuttavia vi & una
riduzione dei tempi decisionali e una migliore appropriatezza nei trattamenti ¢ nei processi
diagnostici.

I recn “multidisciplinare/multiprofessionale™ determina l'integrazione e linterrelazione tra le
varie professionalita e riunisce al proprio interno medici, infermieri e altri operatori sanitari che.
dopo una valutazione complessiva del paziente, stabiliscono insieme il percorso di diagnosi e cura
piu appropriato. ispirandosi a protocolli di riferimento discussi e approvati dal gruppo, ©
ricorrendo collegialmente a trattamenti sperimentali dopo l'approvazione del comitato etico.
Mentre gli studi clinici servono principalmente per definire 'efficacia e la sicurezza dei
trattamenti testati, la cura dell”individuo richiede una discussione sul protocollo adeguato di
trattamento a partire dagli studi clinici, ma anche dall’esperienza empirica dei vari specialisti.
Questa integrazione di informazioni ' la base della discussione
multidisciplinare/multiprofessionale.

b team  “multidisciplinare/multiprofessionale”™  garantisce un  approccio  sistematico ¢
sistematizzato dell atto assistenziale, aumentando la tempestivita degli interventi ¢ migliorandone
il coordinamento.

Tale modalita. prevedendo che i diversi professionisti coinvolti nelle fasi di diagnosi e cura

incontrino il paziente collegialmente ¢ non in successione, ha i} vantaggio di una maggiore
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tempestivitd degli interventi, favorisce atteggiamenti relazionali concordanti, garantisce la
continuita nel percorso di cura con un impatto favorevole sui tempi di attesa migliorala sicurezza
delle cure, riducendo la probabilita di errori ¢ facilitando il contenimento di eventuali danni al
paziente.

Si tratta di un lavoro comune che permette I'incontro di competenze multiple che si arricchiscono
vicendevolmente scambiandosi conoscenze ed esperienze. rendendo il gruppo pil capace di
gestire le complessita che caratterizzano le cure oncologiche, consentendo di razionalizzare le
risorse, azione quest'ultima indispensabile per rendere economicamente sostenibile un percorso
che non pud permettersi ritardi, ripetizioni di procedure, rischi di errori ed inappropriatezze
prescrittive.

[e decisioni in 7eam non devono comunque escludere la presenza di una persona di riferimento
certa. alla quale il paziente si puod rivolgere.

Perché un feam funzioni occorre assicurare alcune condizioni irrinunciabili ¢ una costante
attenzione alla sua organizzazione per favorire la mobilitd dei professionisti ¢ 'accesso dei
pazienti. In primis il feam deve essere obbligatorio, contestuale, rilevabile e pertanto formalizzato
a livello regionale. Deve essere garantita e tracciabile la partecipazione di tutte le competenze
necessarie per le scelte cliniche prevedibili ¢ tale presenza alle riunioni non puo essere irregolare.
pena il rischio di errore nella trasmissione delle informazioni. Gli specialisti che si incontrano
provengono da vari percorsi formativi, diversi approcei clinici, modalita differenti di lavoro e tale
eterogeneita ha bisogno di una adeguata leadership che indichi i riferimenti culturali e scientifici,
conosca le dinamiche di gruppo costruendo un clima di reciproca fiducia, sappia gestire eventuall
disaccordi nella discussione dei casi e arrivare a decisioni con capacita di sintesi, piena
consapevolezza delia rilevanza delle scelte che si vanno a compiere, semplificazione nella loro
traduzione comunicativa al paziente.

di un coordinatore, la stesura di un regolamento, le riunioni in precisi orari € con registrazione
delle presenze, sedi attrezzate e precise refertazioni conclusive. Un primo compito del ream &.
dopo aver scelto una linea guida di riferimento. la stesura di un PDTA. Prima delle sue riunioni
ciascun partecipante deve avere a disposizione ['elenco dei casi che saranno trattati e la
documentazione clinica; al momento della discussione devono essere consultabili referti deglhi
esami radiologici. referti istologici ed indagini di laboratorio.

Un ulteriore elemento da considerare & il valore aggiunto che deriva da una discussione

multidisciplinare, in particolare per i casi difficili e/o complessi, nei quali questo approceio puo
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generare nuove evidenze.
Siauspica che le decisioni conclusive siano assunte con un consenso unanime ¢ dopo un ulteriore
approfondimento di discussione, se vi fossero dissensi da parte di qualche componente. Se non si
dovesse raggiungere un accordo, per motivi etici e medico legali, deve essere indicato nel referto
anche il parere che dissente dalle conclusioni raggiunte dalla maggioranza, perché il paziente
possa, in tal caso, richiedere eventualmente una seconda opinione. Occorre che il paziente sappia
che il suo caso & discusso in modo interdisciplinare e che la decisione che gli sara prospettata sara
il frutto di un confronto tra specialisti, che sara fatta una scelta che non rispondera solo alle
caratteristiche del tumore, ma terra conto di variabili soggettive e personali: sard garantita
'adeguata illustrazione del trattamento indicato, le suec motivazioni e i suoi potenziali rischi e
risultati. Tali argomentazioni saranno condivise in un collogquio finale con il malato e i suoi
eventuali accompagnatori.
Le sceite organizzative per Papproccio multidisciplinare/multiprofessionale possono essere de-
clinate in differenti modalita, a seconda dei contesti o delle unita specialistiche, tra queste le piti
diffuse sono quelle di senologia e in taluni casi quelle per 1a prostata.
Tuttavia ¢ necessario:
s rendere sistematica la collaborazione multidisciplinare ¢ multiprofessionale dei pro-
fessionisti coinvolti nel percorse di cura del paziente;
e assicurare la presenza di figure mediche e non. che dedichino una guota significativa
del proprio tempo/lavoro alla patologia;
e attuare la presenza di una organizzazione multidisciplinare e multiprofessionale. spe-
cificamente dedicata ¢ differenziata, per rendere tale approccio efficace ed efficiente:
e salvaguardare ["accesso a terapie e percorsi di supporto. durante il percorso di diagnosi
e cura, offerti da esperti in psico-oncologia;
e assicurare ["accesso a terapie palliative erogate nella RLCP da specialisti. in un’ottica
di continuita di cura e di simultaneous care;
e definire nominalmente il responsabile clinico-scientifico, il responsabile organizza-
tivo, i membri del core e del non core team. Per core team si pud identificare il nucleo
di specialisti coinvolti in tutte le fasi del PDTA, a differenza di quelli presenti nel non

core team la cul attivita intercetta solo alcuni momenti del PDTA




e definire, organizzare e monitorizzare le diverse attivita multidisciplinari, sia in as-
senza del paziente (/umor board, discussione collegiale o meeting del fecm multidi-
sciplinare/multiprofessionale), sia in sua presenza {visita multidisciplinare/multipro-
fessionale con partecipazione simultanea degli specialisti ovvero con valutazione in
sequenza da parte degli specialisti), nonché gli elementi organizzativi-gestionali e ie
maodalita di presa in carico;

e garantire la presa in carico del paziente in tutie le fasi del percorso, armonizzare le
procedure e gli atti terapeutici, favorire la tempestiva attivazione di programmi di ria-
bilitazione fisica e psicologica e la simultancous care ed offrire ai pazienti proposte
terapeutiche e osservazionali conformi alle linee guida in uso ed evidence-based:

o promuovere nerwork collaborativi, laddove alcune procedure non siano disponibili in-
ternamente;

o favorire e stimolare la relazione interspecialistica e la formazione al lavoro multidi-
sciplinare/multiprofessionale;

s incoraggiare e favorire "empowerment dei pazienti, supportandoli nel processo deci-
sionale e nel percorso di cura, attraverso incontri, opuscoli elettronici e cartacei:

o definire una modalita di valorizzazione del lavoro in feam, che possa rendere esplicito
e riconoscere il value dell’approccio multidisciplinare/multiprofessionale. promuo-
vendo la formulazione di tariffe che in modo esplicito ne riconoscano il valore.

La parte essenziale della discussione multidisciplinare/multiprofessionale ¢ I'inclusione di tutti i
dettagli dell’informazione discussa e di tutte le decisioni diagnostiche e terapeutiche in maniera
sistematizzata e da aggiornare regolarmente.

In assenza di una elevata e riconosciuta expertise relativamente ad una particolare patologia
oncologica o in mancanza di riferimenti normativi e organizzativi specifici, quali i volumi di
attivita, la definizione di modelli organizzativi con specifiche Unir non & giustificata, mentre ¢
necessaria una  gestione multidisciplinare/multiprofessionale della patologia con la
partecipazione di tutti i professionisti coinvolti. non solo nella fase iniziale della malattia, ma in
tutto il suo decorso clinico, che trova espressione all’interno dei Team multidisciplinari (TMD).
La Rete Oncologica offre enormi potenzialitd relativamente alla possibilita di creare una rete
professionale che si sviluppi tra ospedali div ersi. mediante le connessioni della rete stessa per
favorire la comunicazione e lo scambio di buone pratiche, per incoraggiare ¢ favorire

I"empowerment dei pazienti, supportandoli nel processo decisionale e nel percorso di cura,
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attraverso incontri oppure opuscoli elettronici e cartacel.

Inoltre, {"identificazione nelia Rete di centri di riferimento per patologie a minor incidenza a cui
indirizzare i pazienti, consente di risolvere il problema di volumi di attivita non sufficienti per
garantire 1 requisiti minimi per tali patologie che richiedono un adeguato expertise

multidisciplinare/multiprotfessionale.

1.4.6.1. Seconda opinione

It termine Seconda Opinione, noto anche come “Consulto Multidisciplinare/Multiprofessionale
di Secondo Livello™ indica il ricorso al parere di un altro medico e/o di un’altra istituzione al
fine di confrontare, confermare o modificare una prima diagnosi o un’indicazione terapeutica. A
parte le situazioni che si configurano come consulti professionali in cui il singolo professionista,
di fronte ad una incertezza diagnostica o terapeutica, si confronta e discute il caso con altri
professionisti, la seconda opinione pud essere richiesta dal paziente.

e motivazioni che spingono il paziente a richiedere la seconda opinione sono le pit varic anche
se per lo pitt sono legate a scarsa informazione e non oftimale relazione medico/paziente. limitata
“fiducia” rispetto al centro con ricorso ad istituzioni di fama consolidata a livello nazionale, non
corrispondenza della proposta terapeutica rispetto a quella attesa, spesso suggerita da
informazioni provenienti da canali informativi alternativi (stampa, WEB).

In campo oncologico, con la presenza di una patologia grave che, nel percepito collettivo, viene
vista come in grado di condurre alla morte il paziente, la seconda opinione assume una particolare
rilevanza e, di conseguenza. € necessario che possa essere “gestita” in maniera strutturata
nell’ambito della rete.

L’organizzazione deve prevedere due diverse possibilita: 1) che il paziente chieda alla struttura
di riferimento la possibilita di una seconda opinione e una indicazione su dove effettuarla; 2) che
il paziente autonomamente decida di effettuare una seconda opinione {(al’interno o all’esterno
della rete) senza informare preventivamente la struttura di riferimento.

Nel primo caso, ¢ indispensabile che la rete individui dei centri di riferimento (se possibile
almeno due per patologia) a cui inviare il paziente ¢ definisca le modalita di invio del paziente.
Le procedure devono definire in maniera chiara le modalita di invio della richiesta, la tempistica
di esecuzione della seconda opinione, le modalita di esecuzione della stessa e, soprattutto, le
modalitd di restituzione al paziente ¢ al centro inviante del parere espresso. Deve essere

are, il tempo dedicato dal singolo professionista alla

considerato come strumento da valoriz




“seconda opinione di rete”.

Qualora all’interno della rete non fosse possibile identificare i centri di riferimento per patologia
¢ indispensabile verificare, nelle regioni vicine, la presenza di centri di riconosciuta expertise,
con cui definire le procedure per la seconda opinione.

Nel secondo caso. la seconda opinione chiesta direttamente dal paziente a strutture che fanno
parte della rete, puo essere gestita con le stesse modalita di una seconda opinione di rete almeno
per quanto concerne la restituzione del parere al paziente e la comunicazione al centro di
riferimento del paziente (salvo sua volonta contraria in merito).

Diversa & la gestione della seconda opinione spontanea effettuata all’esterno della rete, che
potrebbe essere in contraddizione con le raccomandazioni di riferimento adottate dalla rete
stessa. In questo caso sarebbe opportuno definire nell’ambito del regolamento della rete le
modalita per un eventuale confronto diretto con il professionista/la struttura che ha erogato la
seconda opinione, nonché le modalita per esplicitare in modo motivato la conferma ovvero la
modifica del piano di cura dl paziente.

La possibilita di avere una seconda opinione di rete rappresenta un valore aggiunto che esprime
la necessita di informazione e confronto da parte dei pazienti. riducendo il ricorso a seconde

opinioni esterne alla rete.
1.4.7. Gestione delle liste d’attesa

Le liste di attesa rappresentano un fenomeno percepito dai cittadini e dai pazienti come una forte
criticita dei moderni sistemi sanitari. in quanto compromette I"accessibilita ¢ la fruibilita delle
prestazioni da erogare. L abbattimento del tempi di attesa per le prestazioni sanitarie € uno degh
obiettivi prioritari del SSN e Perogazione dei servizi entro tempi appropriati, rispetto alla
patologia e alle necessita di cura. rappresenta una componente strutturale dei LEA. 1l sistema
deve farsi carico degli aspetti pratici, attraverso una rete che coinvolga sia specialisti sia medici
¢ pediatri di famiglia. Nei casi di patologie croniche o bisogni di salute pitt complessi. deve
esistere una rete tra professionisti (medici e pediatri di famiglia, specialisti ospedalieri ¢
territoriali), che faciliti la presa in carico dell’utente, integrando, ove necessario. bisogni sanitari
e bisogni sociali.

11 Piano Nazionale di Governo delle Liste di Attesa (PNGLA)2010-2012, come anche il PNGLA
i via di definizione. ha individuato I'area oncologica quale area prioritaria per lo sviluppo di
PDTA. fissando i tempi massimi di attesa a garanzia della tempestivita della diagnosi ¢ del

frattamento e prevedendo che, in caso di mancata fissazione da parte delle regioni dei tempi




massimi di atiesa delle prestazioni, nelle regioni interessate, si applichino direttamente i parametri
temporali determinati nel Piano.
Inoltre ha individuato, quali strumenti di rilevazione. i flussi informativi per il monitoraggio dei
tempi di attesa:
e delle prestazioni ambulatoriali con modalita ex ante, basato sulla rilevazione semestrale
in un periodo indice stabilito a livello nazionale, e con modalita ex post, attraverso il flusso
ex art. 50 della legge 326/2003;
e dei ricoveri SDO per le finalitd di monitoraggio dei ricoveri ospedalieri;
e dei PDTA nell’area cardiovascolare e oncologica:
e delle prestazioni erogate in libera professione intramuraria;
o per il monitoraggio delle sospensioni dell’erogazione delle prestazioni:
A garanzia della trasparenza e dell’accesso, ¢ necessario procedere, in via sistematica. al
monitoraggio della presenza. sui siti web di Regioni ¢ P.A. e di aziende sanitarie pubbliche ¢
private accreditate, delle informazioni su liste ¢ tempi di attesa. Nell’ambito dell’erogazione di
prestazioni specialistiche ambulatoriali, ¢ necessario utilizzare gli strumenti previsti dal modello
delle priorita cliniche condivise. al fine di ridurre i tempi di atfesa per i cittadini- pazienti,
attraverso il modello di gestione delle Jiste di attesa. noto come Raggruppamenti di Attesa

Omogenea {(RAQ).
1.4.8. Criteri per Vindividuazione dei centri erogatori per i trattamenti antitumorali

| criteri per ['individuazione dei centri erogatori per i trattamenti antitumorali rispondono a diverse
esigenze, che fanno riferimento alla qualitd delle prestazioni. alla sicurezza delle stesse e alla
distribuzione territoriale che non ostacoli gli accessi, tenendo conto della diffusione
epidemiologica delie singole neoplasie.

Occorre prendere in considerazione le caratteristiche territoriali, oro geografiche, di viabilitd ¢ di
trasporto e di flussi storicamente e socialmente determinati verso centri di attrazione. Si devono
prioritariamente basare sui volumi di attivita. sulla documentata ¢ monitorata esperienza degli
operatori, sulle tecnologie indispensabili per i trattamenti ¢ sulla corretta modalita organizzativa
a partire dalla garanzia dell'interdisciplinarieta.

Mentre la produzione dei singoli presidi ospedalieri ¢ delle singole strutture operative sono
desumibili dai Flussi Informativi correnti di pertinenza di ciascun tipo di tumore ¢ la perforniance

di alcuni interventi pud essere desunta dal PNE ¢ dallo studio dei dati dei registri tumori. risulta




pili difficile valutare 'appropriatezza dell'intervento, componente indispensabile per giudicare
correttamente il volume di attivita.

Numerosi dati della letteratura scientifica dimostrano come l'alto volume chirurgico correli con
una maggiore sopravvivenza, un minor numero di complicanze e di re-interventi, una minore
durata del ricovero (tumori del colon retto, pancreas, esofago, ovaio). L'esperienza degli operatori
& valutabile. sia attraverso il loro curriculum formativo, in particolare per quegli interventi
diagnostici e terapeutici che richiedono una curva di apprendimento quali I'eco-endoscopia
digestiva e bronchiale. la chirurgia laparoscopica e robotica, la radiologia interventistica, sia
monitorando con indicatori l'attivita dei gruppi interdisciplinari, intervenendo nelle situazioni
problematiche con i metodi di miglioramento della qualita. in primo luogo con gli audit. Le
tecnologie necessarie da prevedersi per ciascun centro, molto diverse per i vari tipi di tumore,

devono essere indicate da una specifica valutazione di HTA.

1.4.9. Nodi di riferimento per I"aita specializzazione

Un elemento essenziale per la buona riuscita del lavoro svolto dalle reti & la presenza del
coordinamento centrale, ovvero di un governo unitario della ROR, che guidi i collegamenti tra i
diversi nodi presenti nella rete. gestisca le risorse assegnate, coerentemente con una
programmazione di sistema e | controlli dell"appropriatezza e stabilisca le regole di
collaborazione tra le varie istituzioni afferenti: tale autorita centrale individua le caratteristiche
Findividuazione e la definizione delle caratteristiche delle strutture per il trattamento detle diverse
patologie neoplastiche. In quest’ambito possono essere individuati i nodi di riferimento, in
particolare per patologie ad elevata complessita: in tal modo si rendono fruibili, in maniera
condivisa. I'innovazione tecnologica, la ricerca indipendentemente dall’area geografica in cui si
determina il bisogno e I'alta specializzazione. che diventa infrastruttura di rete ¢ si avvale
dell'intera casistica regionale. Le patologie rare o particolarmente complesse o che necessitano
di adeguate dotazioni tecnologiche, sono centralizzate verso i “nodi di riferimento” e
[“identificazione dei tumori per i quali & necessario definire tali nodi & compiuta sulla base di
criteri espliciti e solidi in modo da conservare la garanzia di efficacia ¢ il consenso necessario alla
costituzione di percorsi dedicati. I percorsi di cura sono definiti e aggiornati secondo linee guida
delle societd scientifiche nazionali ed internazionali e sottoposti periodicamente a processi di
audit.

Inolire. fermo restando la centralizzazione, per garantire al paziente I'alta specializzazione. le




Regioni e PA possono sperimentare soluzioni legate alla mobilita dei professionisti all’interno

della rete con la creazione di éguipe itineranti per specifici interventi di elevata specializzazione.

In tal modo Pexpertise di tali professionisti diventa altresi strumento di formazione.

Pertanto, il modello organizzativo adottato dalla Regione deve tener conto di valutazioni fornite

dalla ROR rispetto a:

®

]

definizione dei bacini di utenza di riferimento;

analisi epidemiologica della casistica ¢ delle soglie di attivita, che consenta una program-
mazione adeguata degli investimenti;

competenza tecnico-professionale, con definizione ex-ante delle modalita di valutazione,
basate su criteri oggettivi e su parametri internazionali;

definizione delle caratteristiche del ream multi-professionale e multidisciplinare attra-
verso un adeguato sistema di formazione ed aggiornamento continuo con verifiche siste-
matiche tramite audit condotti sui casi clinici tratiati;

collaborazione tra medici specialisti anche tramite una ricognizione preventiva della loro
disponibilita;

previsione di strumenti per "effettiva valorizzazione dell attivita professionale svolta. se-
condo le nuove modalita organizzative in modo da favorirne "attuazione, anche su base
volontaria;

indicazione delle prestazioni oggetto di tale modalita organizzativa:

garanzia dello sviluppo della ricerca con I’individuazione del nodo di riferimento per le
sperimentazioni cliniche in grado di valorizzare il pieno utilizzo della casistica regionale
¢ promuovere la partecipazione a trials clinici anche nelle realta pitt periferiche;
centralizzazione di prestazioni diagnostiche di laboratorio e strumentali di alta specializ-
zazione;

garanzia dell” informazione ai pazienti e della comunicazione al cittadine anche attraverso
I"attivazione di un numero verde per fornire indicazioni in maniera semplice e diretta ¢ la
realizzazione di un sito della Rete con la finalita di facilitare Naccesso ¢ I'orientamento ai

percorsi definiti;

1.4.10. Governo della casistica per le patologie complesse

A partire da specifiche valutazioni epidemiologiche che tengano conto anche della distribuzione

spontanea della casistica, si rende opportuno individuare criteri definiti e condivisi per le




caratieristiche ¢ le sedi di tali riferimenti clinici. Mentre per le patologie pitt diffuse valgono i
concetti di prossimita e di diffusione territoriale, per quelle meno frequenti o di particolare
complessita si rende necessario canalizzare la casistica verso strutture con specifiche competenze.
individuate dalla programmazione di rete, mantenendo I"accesso all'alta specializzazione secondo
logiche di appropriatezza. qualita ed equita.
Pertanto, & necessario considerare almeno i seguenti parametri:
a) volumi di attivita (con particolare riferimento a quella chirurgica)
b) expertise dei professionisti coinvolti (produzione scientifica, attivita clinica ¢
responsabilita nella condizione di rrial)
¢) dotazione tecnologica ¢ accesso multispecialistico coerente con la complessita della
casistica.
Le unita di riferimento sono responsabili della presa in carico del caso. della valutazione
multidiscipiinare/multiprofessionale, delle relazioni necessarie per il programma terapeutico
anche presso altre istituzioni e la produttivita di tali unitd & sottoposta a monitoraggio

quali/quantitativo che verifichi il mantenimento delle condizioni necessarie per l'aitivita.

1.4.11. Volumi ed esiti

L'uso di indicatori per la valutazione della qualita dell’assistenza in ambito oncologico deve
essere considerato un elemento essenziale per verificare I'effettiva capacita del sistema di
assistere al meglio i malati di cancro ¢ per ri-orientare ed eventualmente correggere, le disfunzioni
rilevate in termini di competenze professionali. organizzazione dei servizi e loro interconnessioni
ed interrelazioni (reti). sviluppo ed innovazione.

{1 PNE viene utilizzato per misurare la qualita dell’assistenza erogata nei diversi ospedali italiani
¢ per analizzare 'equita di accesso ad un’adeguata assistenza oncologica (volumi e mortalita) ¢
ad alcuni interventi di chirurgia oncologica (chirurgia per cancro della mammella e del pancreas)
per area di residenza (funzione di committenza). L"uso dei volumi di attivitd, oltre a costituire un
indicatore proxy della qualita dell’assistenza. pud servire ad analizzare la struttura ¢ la
distribuzione dell’offerta assistenziale ospedaliera e ad orientare la riorganizzazione delle reti
assistenziali, comprese quelle oncologiche.

La decisione su quale soglia di volume utilizzare come riferimento, deve basarsi su criteri che
dipendono dal contesto. dalle evidenze scientifiche disponibili e dalla sostenibilita dei risultati
che derivano da tali scelte. Una eccessiva frammentazione delle attivita riduce fa qualita degli

esiti assistenziali ed & causa di un possibile spreco di risorse, mentre una eccessiva concentrazione




porta alla ipertrofia di poche strutture con conseguenze negative sulla accessibilita ai servizi,
possibili diseconomie di scala e benefici marginali in termini di qualita dell’assistenza.

E indispensabile quindi. prevedere meccanismi di formazione di rete che valorizzino le
opportunita di apprendimento e di acquisizione di competenze presenti nei diversi nodi del
sistema, in modo da evitare un progressivo impoverimento dei professionisti che operano nelle
Unita Operative che assistono una casistica di minore complessita.

Gli indicatori PNE devono essere integrati con quelli in grado di misurare pill efficacemente il
PDTA dei pazienti oncologici, anche tramite il raccordo dei flussi correnti disponibili quali
schede dimissione ospedaliera, specialistica ambulatoriale, farmaceutica emergenza urgenza,
Assistenza Domiciliare e Hospice, con i registri specializzati a supporto delle Reti Oncologiche,
quali if registro nominativo cause di morte, il registro nazionale mesoteliomi ed i Registri Tumori.
Disponiamo. quindi, di un buon sistema di monitoraggio e valutazione delle strutture che erogano
prestazioni in ambito oncologico, sia per valutarne comparativamente la qualitd, sia per orientarne
atrivita ed ¢ possibile misurare Pequitd territoriale dei nostri sistemi assistenziali e orientare le
azioni per contrastare questi squilibri. consentendo di predisporre razionalmente la migliore
organizzazione di Rete Oncologica e di valutarne i punti di forza e di debolezza.

It PNE contiene circa 170 indicatori di esito, di cui 34 appartengono all’area oncologica ¢ sono
focalizzati sulle procedure chirurgiche ed i volumi di attivita e, a livello regionale o provinciale.
sono state proposte ulteriori soglie di riferimento per un numero maggiore di condizioni
oncologiche. Per approfondimento sul tema volumi ed esiti si rimanda al sito P.N.E.
(http://95.110.213.190/PNEedizione16_p/)

Al momento ["unico tumore per il quale & prevista una soglia di riferimento a livelio nazionale
(DM 70/2015) ¢ il tumore della mammelia (150 casi/anno a tivello di struttura).

Una recente revisione della letteratura per aggiornare le conoscenze sull’associazione fra volumi
ed esiti a livello di struttura, ha evidenziato come esistano prove dell’associazione positiva tra
volumi di attivita ospedaliera ed esiti per 13 condizioni relative alla chirurgia oncologica (colon,
retto, esofago. fegato. mammella, ovaio, pancreas. polmone. prostata, rene, stomaco. testa ¢ collo
e vescica). La relazione tra volumi di attivita del medico/chirurgo ed esiti dell"assistenza, derivata
dalla revisione della letteratura, ha evidenziato un’associazione positiva per 9 prestazioni relative
all’area della chirurgia oncologica: tumori del colon, colon retto, mammella. pancreas, prostata.
retto, stomaco, testa collo e vescica. Per quanto riguarda la chirurgia del carcinoma del colon, del
fegato, della mammella, del pancreas, del polmone, della prostata, del rene e dello stomaco, ¢

stata documentata "esistenza di un’associazione tra volume di attivita ed esito delle cure. Nelie




analisi a livello di singolo chirurgo, si ¢ dimostrata una mancanza di associazione per i tumort
dell’esofago. dell’ovaio e del polmone. mentre per la chirurgia del tumore dell’endometrio, per i
tumori intracranici e per I’oncologia pediatrica le prove presentate non erano sufficienti per la
valutazione dell’associazione.

Gli indicatori del PNE costituiscono una parte rilevante di un sistema di monitoraggio della
qualita dell’assistenza in campo oncologico ma non esauriscono le diverse dimensioni della
qualita che dovrebbero essere indagate. anche tramite indicatori specifici per le reti. in grado di
misurare effettivamente le modalita di funzionamento di questi modelli organizzativi e di
valutarne I'impatto sulla qualita dei processi di cura e assistenza, nonché gli indicatori sul grado
di umanizzazione delle cure e sull’esperienza del cittadino/paziente, sia in termini di owlcome
(PROMS) sia in termini di esperienza dei contesti di cura (PREMS).

Le valutazioni delle ROR devono tener conto di tutti i risultati del monitoraggio dei volumi ¢
gsiti, degli indicatori costruiti per osservazione dell’efficacia dei PDTA, delle valutazioni di
comparazione della qualita assistenziale ¢ di ogni evidenza scientifica che permettano di definire
un Piano Oncologico Regionale che garantisca equita territoriale e un’organizzazione efficiente

¢ efficace.




Tabella 1: indicatori PNE

e Intervento chirurgico per T™M polmone: mortalitd a 30 giorni

e Intervento chirurgico per T™M colon in laparoscopta: degenza postoperatoria
2 Intervento chirurgico per T™M stomaco: mortalitd a 30 glorni

» Intervento chirurgico per TM colon: mortalitd g 30 giorni

e Intervento chirurgico per TM retto: mortalitd a 30 giorni

e Intervento chirurgico per TM colon: interventi in faparoscopia
» Intervenio chirurgico per TM retto: interventi in laparoscopia

» Intervento chirurgico per TM polmone: volume di ricoveri

e Intervento chirurgico per TM stomaceo: volume di ricoveri

e Intervento chirurgico per TM pancreas: volume di ricoverl

e Intervenio chirurgico per T™ colon: volume di ricoveri

e Intervento chirurgico per TM esofago: volume di ricoveri

e Intervento chirurgico per TM fegato: volume di ricoveri

# Intervento chirurgico per TM mammella: volume di ricoveri

@ Intervenio chirurgico per TM colecisti: volume di ricovert

s Intervento chirurgico per TM prostata: volume di ricoveri

e Intervento chirurgico per T™ rene: volume di ricoveri

# Intervento chirurgico per TM vescica: volume di ricoveri

s Intervento chirurgico per TM retto: volume di ricoveri

e Intervento chirargico per TM prostata: volume di ricovert per prostatectomia radicale
e Iniervento chirurgico per TM prostata: riemmissioni a 30 giorni
e Intervento chirurgico per TM tiroide: volume di ricoveri

» Intervento chirurgico per TM utero: volume di ricoveri

e Intervento chirurgico per TM cerebrale: volume di craniotomie

e Intervento chirurgico per T™ rene: mortalitd a 30 giorni

e Intervento chivurgico per T™M pancreas: mortalitd a 30 giorni

» Intervento chirurgice per T™ fegato: mortalitd a 30 giorni

b

s Intervento chirurgico per TM faringe: volume di ricoveri




Tabella 2: Ulteriori indicatori

s Proporzione di interventi per tumore maligno della mammella eseguiti in reparti con volume di attivita
superiore a 150 interventi annui

»  Intervento chirurgico per T™ cercbrale: mortalitd a 30 giomi dall'intervento di cranjotomia

»  Proporzione di nuovi interventi di resezione entro 120 giorai da un intervento chirurgico conservativo
per tumore maligno della mammetia

e Proporzione di interventl di ricostruzione © inserzione di espansore nel ricovero indice per intervento
chirurgico demolitivo per tamore invasivo della mammella
e Intervento chirurgico per T™M mammella: proporzione di interventi conservativi

o Proporzione di nuovi interventi di resezione entro 90 giomi da un intervento chirurgico conservativo per
tumore maligno della mammelia




1.5, Carta dei Servizi

l.a Rete Oncologica, al pari di qualunque servizio pubblico per i cittadini. deve rendere
disponibile la Carta dei Servizi, quale strumento per promuovere informazione, la trasparenza,
la partecipazione ed il miglioramento della qualita dei servizi sanitari: essa rappresenta un patto
che il SSN stipula con i cittadini/pazienti, per rendere chiari, accessibili e fruibili i servizi offerti
e per richiedere a questi gli opportuni feedback. I pazienti coinvolti nei propri piani di cura e
assistenza, in un rapporto fortemente empatico e comunicativo con gli operatori sanitari,
collaborano pils efficacemente determinando, in tal modo, una ricaduta positiva sugli esiti della
cura.

L ascolto, la condivisione, la partecipazione ed il coinvolgimento, fanno parte delle relazioni alla
base dell’umanizzazione delle cure che unisce pazienti, familiari, operatori, cittadini e istituzioni
nel riconoscere il diritto ad una sanita rispettosa delle esigenze del paziente. senza trascurare gli
aspetti sanitari, organizzativi e strutturali.

La Carta dei Servizi della Rete Oncologica, deve delineare un percorso che accompagni e
sostenga le persone con tumore durante la malattia, con U'intento di salvaguardarne la dignita e
ridurre il senso di sconforto che inevitabilmente si prova quando si affronta la patologia
oncologica.

Deve contenere informazioni riguardanti le modalita di accesso per le prime visite e la diagnostica
clinico-strumentale con i tempi di attesa. comunicazione della diagnosi e del programma
terapeutico, terapia chirurgica, terapia medica. radioterapia e relative tempistiche, nonché le
informazioni sulla struttura e sul personale, su eventuali servizi offerti per rendere il percorso
oncologico quanto pili rispettoso delle esigenze attinenti alla sfera biopsicosociale della persona
¢ le modalita di accesso alle informazioni di ritorno e di tutela della riservatezza.

Le associazioni di volontariato e di tutela dei diritti dei citiadini. offrono un contributo rilevante
nell’assistenza socio-sanitaria ed ¢ fondamentale la loro presenza all’interno delle Reti
Oncologiche: per questo la Carta dei Servizi deve evidenziare [elenco delle Associazioni presenti
nella rete, i protocolli di collaborazione stipulati e le modalita operative di ognuna di loro.

La Carta dei Servizi di rete deve essere coerente con la Carta dei Servizi delle aziende sanitarie
che ne fanno parte e viceversa, in modo da assicurare la corrispondenza delle informazioni tra i

nodi della rete stessa.




1.6. Modalita di integrazione tra attiviti ospedaliere e territoriali, sanitarie e socio-sanitarie

f

Nel concetto di rete deve essere implicito il coinvolgimento di tutie le sue componenti istituzionali
pur nella distinzione del loro ruolo e capacita operative ¢ di tutti gli operatori che. a diverso titolo,
concorrono alla presa in carico e alla gestione di ogni singolo caso accolto netla R.O.R. [ diversi
modelli organizzativi delle Reti Oncologiche regionali prevedono una forma di integrazione ma
con modalita diverse ed applicazioni pratiche spesso non corrispondenti a quanto riportato nei
documenti programmatori e nei protocolli attuativi.
La modalita pratica pit comune per realizzare I'integrazione pud essere considerata quella offerta
dalla costituzione di dipartimenti interaziendali di oncologia, nella formula pit semplice tra
un‘azienda sanitaria territoriale ¢ quella ospedaliera di riferimento ma I’integrazione puod essere
allargata ad una dimensione regionale del dipartimento.
Modalita organizzative alternative ma ovviamente incluse in un sistema dipartimentale, sono date
dalla costituzione di gruppi oncologici multidisciplinari a dimensione interaziendale ed anche
regionale per i tumori pill rari, che rendono praticamente obbligata |"integrazione funzionale delle
varie competenze professionali. In questo ambito. la collaborazione con la Reti Locali di Cure
Palliative, oltre a permettere una precoce interazione con le modalita delle cosiddette “cure
palliative simultanee™ ¢ la possibilita di migliorare sostanzialmente 1" assistenza ai malati in fase
avanzata /o terminale. renderebbe possibile la conduzione di studi clinici. epidemiologici e di
risultato in un settore cosl importante e finora poco esplorato dalle ricerche “profit”.
L adozione di PDTA comuni. nell’ambito della Rete Regionale, rappresenta lo strumento che
consente di creare collegamenti funzionali tra gli operatori ¢ tra § nodi della rete {luoghi di cura)
garaniendo continuita nellassistenza sulla base dei bisogni. Il coinvolgimento dei servizi
ospedalieri e territoriali dei Distretti, dei MMG. dei PLS. degli specialisti ambulatoriali e della
Rete delie Cure Palliative nel suo complesso. pud concretizzarsi nel:
¢ promuovere la salute attraverso misure di prevenzione primaria;
e favorire I'adesione agli screening di popolazione e la presa in carico det casi risultati po-
sitivi per garantire la continuita assistenziale;
e migliorare la tempestivita diagnostica attraverso un ragionato e consapevole uso delle in-
dagini strumentali:
e rendere concreta la legittima richiesta di equitd nell’accesso alle cure con punti di acco-
glienza nella rete individuabili anche attraverso i siti informatici delle Aziende ¢ della

ROR, con denominazioni uguali nelle reti regionali;




e facilitare il percorso che porta dall’accoglienza oncologica alla presa in carico sistematica
e continuativa di ogni nuovo paziente, da parte del gruppo oncologico multidiscipli-
nare/multiprofessionale pertinente:

e promuovere una applicazione diffusa in tutto il territorio regionale dei PDTA per patolo-
gia;

e programmare un razionale percorso di follow-up con coinvolgimento dei MMG, PLS e
specialisti ambulatoriali;

e favorire la continuita assistenziale con procedure di dimissione protetta e conseguente
presa in carico da parte dei servizi di assistenza domiciliare, nei nodi delia Rete di Cure
Palliative e delle strutture residenziali, a seconda del setting pit appropriato alla fase del
percorso. sulla base di una procedura formalizzata. In questo ambito va riconosciuto il
ruolo molto importante svolto dalle associazioni di volontariato, dalla loro federazione ¢
dai gruppi di pazienti, per assicurare un adeguato supporto assistenziale;

e assicurare la possibilita di interventi riabilitativi facilitanti il reinserimento sociale;

e garantire ai guariti ¢ ai lungo sopravviventi, popolazione in continuo aumento ¢ tuttavia
non priva di problemi. la disponibilita dei servizi oncologici in tutte le loro modulazioni,
tra le quali € da considerare rilevante la psico-oncologia, per un supporto ed una consu-

lenza continuativa.
1.6.1. Elementi prioritari per assicurare la continuita delle cure

Uno dei principali obiettivi delia Rete Oncologica regionale ¢. oltre a garantire appropriata presa
in carico della patologia tumorale in maniera omogenea, assicurare la continuita delle cure tra i
diversi professionisti intra ed extra-ospedalieri, coordinandosi con i Distretti e coinvolgendo le
Reti locali di Cure Palliative. attraverso strumenti come il lavoro in feam, elaborazione ed im-
plementazione di PDTA condivisi con i diversi attori che prendono parte alla presa in carico. La
logica di rete, rafforzando il ruolo dei MMG e dei professionisti territoriali. realizza all’interno
del distretto un modello d'integrazione tra coloro che operano nel territorio, nell’ambito dello
stesso ed in relazione ali’Ospedale. Tale modello assistenziale orientato alla continuita delle cure.
prevede il disegno di appositi percorsi e la presa in carico, costante nel tempo, da parte di un ream
multiprofessionale ¢ multidisciplinare, caratterizzato da competenze sanitarie ed anche sociali.
nonché il monitoraggio, mediante adeguati strumenti di valutazione dell’appropriatezza, dell’in-

terfaccia tra i vari seiting assistenziali.




Elementi prioritari per assicurare la continuita delle cure sono:

governo unitario della Rete Oncologica regionale, che individui nei distretti strutture di
riferimento e coordinamento nella presa in carico il singolo caso, assicurando la regia
dell'intero percorso extraospedaliero;

programmazione territoriale/distrettuale;

valutazione, gia durante il ricovero, delle condizioni cliniche e socio-assistenziali. al fine
di definire, conivolgendo il paziente, il percorso assistenziale piti idoneo da seguire alla
dimissione:

applicazione di PDTA condivisi e definizioni di piani assistenziali;

team di assistenza primaria in cui siano presenti medici specialisti, MMG ed infermieri,
con sviluppo di competenze nelle cure palliative di base;

equipe multiprofessionali per Assistenza Domiciliare Integrata, per esigenze riabilitative.
per Cure Palliative di Base o Specialistiche:

presenza di un team multidisciplinare/multiprofessionale: medico palliativista, MMG, in-
fermiere professionale, terapisia della riabilitazione, psicologo ¢ tutte fe figure ritenute
necessarie alla realizzazione del Piano Assistenziale Individuale;

diario clinico informatizzato, che deve essere compilato ad ogni accesso;

programmi di formazione continua ed aggiornamento indirizzati a target multiprofessio-
nali;

informazione ai pazienti e comunicazioneal cittadino, anche attraverso Pattivazione di un
numero verde regionale. per fornire indicazioni in maniera semplice e diretta;
realizzazione di un sito della rete. con la finalita di facilitare I"accesso ¢ I"orientamento ai

percorsi definiti.

1.6.2. Transizione tra i setting assistenziali e follow up

La sorveglianza clinica periodica dopo la diagnosi ed il trattamento di una neoplasia ¢ uno

strumento rilevante sia di anticipazione diagnostica della recidiva o di nuova malattia, poiché ne

indirizza il successivo iter diagnostico, sia di rilevazione di tutte quelle condizioni che influiscono

sulla qualita di vita dei pazienti, evidenziando eventuali:

@

comorbilita;

eventi correlati ai trattamenti ricevuti (chirurgia, radioterapia, terapia farmacologica):




e necessita di intervento sugli stili di vita a fini prognostici.

La diagnosi di neoplasia, infatti. genera nel paziente un bisogno di salute superiore a quelio della
popolazione generale, che persiste nel tempo e che non deve risentire di di difetti di
comunicazione tra lo specialista di riterimento e il medico di medicina generale.

La transizione tra governance assistenziali deve essere programmata, dichiarata e monitorata. La
trasmissione delle informazioni necessarie per la presa in carico, da parte di diversi soggetti.
rappresenta un punto qualificante del funzionamento della Rete. Allo stesso modo le modalita di
rientro all’interno del percorso specialistico (ad esempio in occasione di un sospetto di recidiva)
vanno garantite in modo omogeneo su tutto il territorio della Rete.

I PDTA interaziendali dovrebbero sempre includere la sorveglianza e intercettare i differenti
approcci di governance ¢ momenti dell'atto assistenziale. E da scoraggiare un utilizzo intensivo
del follow-up, qualora le evidenze scientifiche non ne documentino "efficacia. poiché ciascun
paziente viene indirizzato secondo modalita ¢ tempistiche individuate in base alle condizioni
cliniche ¢ all’impatto prognostico della patologia.

In generale:

e il paziente con attesa di vita superiore alla prognosi oncologica ¢ candidabile al follow-up
standard: -

e il paziente con fragilita subclinica. con aspettativa di vita superiore afla prognosi
oncologica, ¢ candidabile ad un follow-up personalizzato. al fine di ridurre la ridondanza
di esami e il rischio di eventi avversi ¢ di favorire 1 percorsi riabilitativi;

e 1l paziente con fragilita conclamata ¢ aspettativa di vita inferiore alla prognosi oncologica.
non suscettibile di trattamenti attivi, non & candidabile ad un programma di follow up pre-
ordinato ¢ le valutazioni cliniche dovrebbero essere guidate dalla comparsa di sintomi;

Le attivita di follow-up si rivolgono ai soggetti che sono stati gia trattati per una malattia
oncologica e sono finalizzate a:

- rilevare per tempo eventuale ripresa della malattia:

- controllare gli effetti collaterali indotti dalle terapie:

- diagnosticare precocemente Iinsorgenza di secondi tumorti;

- attivare programmi di riabilitazione, di reinserimento sociale ¢ di supporto psicologico
connessi alla malattia o ai trattamenti.

- attivare programmi di cure palliative in base ai bisogni

| percorsi assistenziali elaborati per ogni malattia oncologica dovranno fornire indicazioni sulle




modalita con le quali effettuare 'attivitd di follow-up, secondo criteri di appropriatezza
scientificamente validati per ogni patologia. con ['obiettivo di realizzare comportamenti
omogenei sul territorio e di migliorare [assistenza senza spreco di risorse. Oltre alla tipologia di
esami clinici e strumentali appropriati, eseguiti nel lore corretto timing, sard necessario che gli
stessi indichino chi attua la presa in carico dei pazienti (specialista di competenza, MMQG, etc.).
I MMG deve essere informato al momento della conclusione dell’iter diagnostico e di inizio
terapia. 1l suo ruolo & fondamentale per garantire la continuitd terapeutica durante le cure, nei
periodi trascorsi al domicilio, durante la riabilitazione e nella fase di follow-up in raccordo con
lo specialista di riferimento. Il suo ruolo prevede anche la gestione delle co-morbilita ed il
richiamo ai corretti stili di vita.

1.'organizzazione dei follow-up deve favorire il massimo decentramento possibile ¢ il
mantenimento nel tempo della stessa sede, al fine di evitare inutili disagi ai cittadini, nonché
ridurre il rischio di possibili discrepanze derivanti dall’uso di strumenti diversi. Inoltre, gli
interventi devono essere coordinati e definiti in collaborazione fra gli specialisti e il MMG,
attraverso la condivisione delle informazioni su malattia, tossicita dei trattamenti, rischio di
recidiva. Al paziente devono essere fornite indicazioni iniziali sui programmi di follow-up ¢
prevenzione terziaria, nonché sulle modalita di contatto con lo specialista e/o il centro di
riferimento.

Nella fase di follow-up di pazienti gia in cura per recidive o terapie in corso, ¢ consigliabile che
i referti degli esami diagnostici siano direttamente recapitati al medico curante, il quale. una volta
visionati. convochi il paziente per I'illustrazione dei risultati, in modo da evitare a quest'ultimo

una situazione di sconforto ed impotenza, in attesa di avere l'incontro con il medico.
1.6.3. Ruolo dei Distretti, MMG, PLS e specialisti ambulatoriali

La “Guida per la costituzione di Reti Oncologiche Regionali”, raccomanda fortemente per una
strutturazione di base delle reti, a garanzia di una integrazione con I'assistenza distrettuale. 1l
modello organizzativo della rete deve essere tale da non prevedere discontinuita nella presa in
crico del paziente, ali‘atto della de-ospedalizzazione. L’ obiettivo principale della rete ¢ assicurare
la realizzazione della presa in carico globale dell"assistito: infatti il percorso oncologico si svolge
solo in parte in ambito ospedaliero ed & quindi necessario garantire nei servizi territoriali il com-
pletamento del programma terapeutico-assistenziale.

Il governo centrale della ROR, attraverso programmi e accordi definiti, garantisce la disponibilita

omogenea sul territorio, all'interno dei distretti, di strutture di accesso in grado di prendere in
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carico il singolo caso assicurando la regia dell'intero percorse extra-ospedaliero, fornendo le in-
dicazioni occorrenti nei diversi passaggi ed infine, assicurando la necessaria integrazione con le
attivita socio-assistenziali. Quindi, la conduzione e Iintegrazione di tutte le attivitd sanitarie ¢
socio-sanitarie a livello territoriale vengono garantite dal distretto al quale sono altresi affidati i
compiti di promuovere e realizzare opportune sinergie tra tutti i sistemi di offerta territoriale e di
fungere da strumento di coordinamento per il sistema di “cure primarie” (MMG e altre protessio-
nalita convenzionate). - - |
In questa prospettiva assistenziale MMG e servizi socio-sanitari del territorio diventano funzio-
nalmente parte della Rete Oncologica e afferiscono al distretto che si integra al dipartimento on-
cologico intra-aziendale, cosi presente nelle attivita extraospedaliere. | Direttori dei Distretti fa-
voriscono P'integrazione della Medicina Generale con 1 punti di accesso per la realizzazione dei
PDTA. hanno la responsabilita di progettare ¢ coordinare le attivita di deospedalizzazione dei
pazienti oncologici. con Pobiettivo di favorirne la permanenza a domicilio ogni volta che sia
possibile ovvero appoggio alle strutture residenziali distrettuali idonee. La continuita delle cure
deve essere garantita, gid durante il ricovero, da un’attivitd di valutazione che prenda in esame
sia le condizioni cliniche sia quelle socio-assistenziali del paziente al fine di definire, in accordo
con it MMG e anche con il paziente e la sua famiglia ¢ durante il ricovero, il successivo percorso
terapeutico-assistenziale compatibile con le risorse distrettuali. Risulta fondamentale, per la com-
pleta riuscita dell’integrazione:
e la programmazione delle prestazioni territoriali e domiciliari secondo PDTA definiti ¢
sopratiutto condivisi tra i prbf"essi@nigté ospedaliert ed extra-ospedalieri (lavoro In team);
e o sviluppo di un’assistenza basata su un rapporto multidisciplinare/multiprofessionale

{coinvolgimento ¢ corresponsabilizzazione di pit professionisti), che prevede presiazioni

sanitarie, di cura, sociali. psicologiche, di riabilitazione.
Nel contesto della rete la riorganizzazione dei piani di assistenza con una fase terapeutica al do-
micilio del paziente, deve prevedere anche una stretta collaborazione tra il MMG e lo specialista
oncologo. Componente essenziale del percorso di cura oncologico € lariabilitazione. la cui offerta
deve essere considerata sin dalla presa in carico del paziente € modulata lungo il percorso tera-
peutico-assistenziale in relazione alla patologia oncolegica e alle condizioni cliniche del paziente.
Pertanto, anche la riabilitazione oncologica attiva i servizi territoriali e si integra altresi con le
attivita di psico-oncologia. La Rete concorre nell’offerta assistenziale del fine-vita. L accesso alla

Rete di Cure Palliative (nodo domiciliare, hospice. ospedaliero. ambulatoriale) deve essere gia




programmato durante il ricovero secondo valutazioni condivise e codificate dai diversi professio-
nisti coinvolti. 1 servizi territoriali e i MMG sono coinvolti anche in altri settori delf’oncologia

come le azioni di prevenzione, adesione agli screening, programmazione del follow up.
1.6.4. La Rete Locale di Cure Palliative

[ Livelli essenziali di assistenza per le cure palliative sono definiti nel DPCM. 12 gennaio 2017

o Percorsi assistenziali infegrati: sottolineano I'importanza della presa in carico della
persona, della valutazione Multi Dimensionale, del PAI (Progetto Assistenziale
Individuale)

e Cure palliotive domiciliari. Formalmente distinte dall’ADI, erogate dalle Unita di Cure

Palliative (UCP), ed articolate secondo due Hvellis
ay livello base: costituito da interventi coordinati dall'UO Cure palliative e garantiti dal
medico di medicina generale o dal pediatra di libera scelta:
b) livello specialistico: costituito da interventi coordinati dall’UO Cure Palliative ¢
garantiti da parte di équipe multiprofessionali e multidisciplinari dedicate. rivolti a malati
con bisogni complessi per i quali gli interventi di base sono inadeguati; richiedono un
elevato livello di competenza e modalita di lavoro interdisciplinare.

o Assisienza sociosamitaria vesidenziale alle persone nella fase terminale della vita:
(Equipe multidisciplinari e multiprofessionali dedicate coordinate dall’UQO Cure
Palliative, garantiscono in ambito territoriale I'assistenza ai malati nella fase terminale
della vita nei Centri specialistici di Cure palliative - Hospice.

e Ricovero ordinario per acuti: Le cure palliative sono espressamente citate come
prestazioni cliniche. farmaceutiche. strumentali, necessarie ai fini dell'inquadramento
diagnostico ¢ terapeutico, che devono essere garantiie durante l'attivita di ricovero
ordinario.

o Assistenza specialistica ambulatoriale: 11 nomenclatore prevede le prime visite
multidisciplinari per le cure palliative inclusa la stesura del Piano Assistenziale
Individuale (PAD) e le visite di controllo inclusa la rivalutazione del PA] La Rete Locale
di Cure Palliative (RLCP) concorte nell’offerta assistenziale della Rete Oncologica e nel
completamento della presa in carico della persona, integrando le rispettive competenze,
nell’ambito di attivita assistenziali rivolte ai pazienti ¢ ai loro familiari, attraverso le Reti

Locali di Cure Palliative: cid significa che per completare la presa in carico della persona.

43




la Rete Oncologica si integra con fa RLCP, attraverso modalita operative formalizzate ¢
condivise che devono essere previste nei PDTA..
I beneficiario delle cure palliative ¢ “la persona affetta da una 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,
nonché la persona atfetta da una patologia dolorosa cronica da moderata a severa ™.
il numero di malati oncologici con malattia avanzata/metastatica in fase di cessazione di terapia
antitumorale specifica da assistere con cure palliative. calcolato per difetto, ¢ nell’ordine dei
150.000 P’anno. con dati sempre pill in crescita. Negli anni si sta affermando sempre pili un
modello di CP iniziate precocemente in pazienti con malattia “avanzata, metastatica e/o
sintomatica da assistere contemporaneamente al trattamento antitumorale”™; il numero dei pazienti

da assistere ogni anno potrebbe salire a circa 183 mila.

1.6.4.1. Requisiti strutturali, tecnologici ed organizzativi per I'integrazione della
RLCP nel PDTA del paziente oncologico
La RLCP ¢ una aggregazione funzionale ed integrata delle attivita di cure palliative erogate nei
diversi setting assistenziali. in un ambito territoriale definito a livello regionale e coordinate da
una struftura organizzativa di CP specificamente dedicata.
Si articola nei seguenti Nodi:
e Nodo ospedaliero e territoriale: con attivitd di consulenza specialistica e ambulatoriale di
cure palliative;
e Nodo domiciliare: che eroga cure palliative di base ¢ specialistiche attraverso le Unita di
Cure Palliative (UCP):
e Nodo residenziale: Hospice
Le CP normalmente non necessitano di strumenti o apparecchiature particolari, eccezion fatta per
pompe/elastomeri per terapia antalgica in infusione continua. dispositivi per accesso venoso
centrale, pompe per nutrizione enterale/parenterale. Sono requisiti fondamentali: una
organizzazione multiprofessionale che operi unitariamente nella rete dei servizi, "elaborazione
di un percorso condiviso, ["elaborazione della lista dei pazienti, utilizzo di Strumenti di
valutazione validati ¢ condivisi tra ream oncologico e ream CP (valutazione del dolore ¢ dei
sintomi. approccio valutativo sistemico della malattia e della complessita dei bisogni psico-sociali

e spirituali del singolo malato ¢ della sua famiglia), allo scopo di identificare precocemente i




pazienti. stratificarli sulla base della complessith ed attivare differenti livelli di intensita e di
complessita delle cure da monitorare e rivalutare in base all'evoluzione dei bisogni dei pazienti ¢

delle famiglie.

1.6.4.2. Requisiti professionali per I'integrazione della RLCP unel PDTA del

paziente oncologico
11 riconoscimento formale della Disciplina di Cure Palliative ha inquadrato le CP trale discipline
mediche afferenti all’area della Medicina dei Servizi, stabilito equipollenza ad altre
specializzazioni, sancito in maniera definitiva la necessitd di una competenza professionale
specifica. E pertanto necessario che all'interno dell’Ospedale sia costituito un  ream
interdisciplinare dedicato e formato. composto almeno da: Medico palliativista ¢ infermiere
esperto in cure palliative (case-manager) € vi siano procedure formalizzate per I'accesso alle
consulenze di tutte le altre figure professionali competenti nel campo delle cure paliiative sulla
base dei bisogni del paziente/famiglia.
In assenza di feam interdisciplinare dedicato presso 'ospedale. € necessaria la definizione scritta
e formalizzata di modalita di collaborazione con gli specialisti delle Cure Pailiative. E necessario
che 'UCP eroghi CP nei diversi contesti, con medici dedicati ¢ specializzati e/0 con esperienza
triennale in CP certificata, con infermieri ed altre figure professionali coinvolte in processi
formativi dedicati: la formazione multidisciplinare/multiprofessionale degli operatori ¢ un
elemento indispensabile per il mantenimento di adeguati fivelli qualitativi deli”assistenza.
L équipe multiprofessionale adotta quale strumento di condivisione professionale periodica la
riunione d’équipe, pud partecipare agli incontri multidisciplinari nei gruppi di patologia

oncologica.

1.6.5. Rete delia terapia del dolore

La tematica in questione & particolarmente rilevante e sono disponibili numerosi documenti di
riferimento, quali le Linee guida per “I'Ospedale senza Dolore™. Esistono diversi strumenti vali-
dato di valutazione del dolore in lingua italiana e sara cura di ogni ospedale scegliere gii strumenti
pilt adeguati. avendo cura che siano di facile som ministrazione.

Il Comitato Ospedale senza Dolore valutera quali strumenti sono piu idonei per la propria realta
(ad esempio prevalenza di malati oncologici. pediatrici, geriatrici, portatori di menomazioni ¢

disabilita) e ne promuovera la messa a disposizione del personale di cura.




1.7. Valutazione ambientale e ruolo delle Agenzie Regionali per la Protezione Ambientale

Tranne che in alcune rare forme ereditarie, non esiste quasi mai un'unica causa che possa spiegare
l'insorgenza di un tumore. Al suo sviluppo concorrono diversi fattori, alcuni dei guali non sono
modificabili. come i geni ereditati dai propri genitori o I'eta, mentre su altri si pud intervenire per
ridurre il rischio di andare incontro alla malattia. Tra questi fattori giocano un ruolo importate
quelli legati allo stile di vita (fumo, alcool e alimentazione), ma anche diversi elementi di tipo
ambientale possono favorire la comparsa della patologia. Alcuni di questi sono presenti in natura.
come certi minerali o agenti infettivi, altri sono prodotti chimici cui possono essere maggiormente
esposte alcune categorie di lavoratori o i residenti in particolari aree a rischio. Dati dell’OMS
dimostrano che circa il 19% di tutti 1 tumori sono attribuibili a fattori ambientali. Tra questi,
I"esposizione professionale ad agenti cancerogeni rappresenta un importante fattore di rischio e
causa tra il 2% e I'8% di tutti i tumori. | fattori ambientali contribuiscono anche al cancro infantile
e le esposizioni precoci a fattori di rischio ambientali continuano a impattare sullo sviluppo del
cancro anche in etd avanzata. Tra i fattori ambientali pilt importanti va annoverato 'inquinamento
atmosferico. Recenti dati di letteratura dimostrano che respirare per molti anni aria inquinata,
anche se nei limiti consentiti, aumenta {a mortalita per cause naturali. compresa quella per cancro.
in particolare, € stato evidenziato un aumento della mortalita in chi € pit esposto alle polveri fini
{diametro inferiore ai 2,5 micron), anche quando i suoi livelli sono sotto il limite massimo con-
sentito dalla legge. L’ Organizzazione Mondiale della Sanita ha stimato che. nef 2004, Pinguina-
mento atmosferico ha causato 1.2 milioni di morti e I'8% dei tumori del polmone.

Studi epidemiologici hanno evidenziato una maggiore frequenza di certe forme tumorali in alcune
categorie di lavoratori ed hanno permesso di scoprire una serie di sostanze chimiche cancerogene.
Tra queste, il benzene, contenuto in alcuni solventi e materiali per il lavaggio a secco: le diossine,
sostanze che si producono nel corso di diversi processi produttivi e tendono ad accumularsi
nell'ambiente e negli alimenti; sostanze contenute in alcuni pesticidi usati in agricoltura e il clo-
ruro di vinile, utilizzato nell'industria della plastica e idrocarburi aromatici policiclici. che si tro-
vano nei gas di scarico delle auto ¢ nel fumo prodotto dalla combustione del legno nel camino o
nelle stufe.

Un ruolo particolarmente importante nella genesi di alcuni tumori dei polmoni e soprattutto della

pleura (mesoteliomi) viene rivestito dall'amianto (anche detto asbesto), un tempo diffuso soprat-


































































































































































































































































































































































































































