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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE
12.11.2010 N. 1324

Recepimento dell'accordo siglato in data 27 giugno 2007, tra il Governo, le Regioni e le
Province autonome di Trento e Bolzano sulle cure palliative pediatriche e costituzione gruppo di
lavoro.

LA GIUNTA REGIONALE

Visto 
• il DM 28 settembre 1999 recante: Programma nazionale per la realizzazione di strutture per le

cure palliative;
• il DPCM del 20 gennaio 2000 con il quale è stato approvato l'atto di indirizzo e coordinamento

recante requisiti strutturali, tecnologici ed organizzativi minimi per i centri residenziali di cure
palliative;

• l'Accordo sul documento di Iniziative per l'organizzazione della rete dei servizi delle cure palliati-
ve, sancito in Conferenza Stato-Regioni il 19 aprile 2001;

Visto 
• l'Accordo sancito in Conferenza Stato-Regioni nel 2006 sul documento “Definizione degli standard

relativi all’assistenza ai malati terminali in trattamento palliativo in attuazione dell’articolo 1,
comma 169, della legge 30 dicembre 2004, n. 311.

• dell'accordo tra il Governo, le regioni e le province autonome di Trento e di Bolzano in materia di
cure palliative pediatriche sottoscritto il 27 giugno 2007 

• documento tecnico sulle cure palliative pediatriche approvato il 20 marzo 2008 in sede di
Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le regioni e le province autonome di Trento e
di Bolzano. 

• la legge 15 marzo 2010, n.38 “Disposizioni per garantire l'accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore” (G.U. Serie Generale n. 65 del 19 marzo 2010)

Visto, altresì

• l’art. 2 del D.Lgs. 28 agosto 1997, n. 281;
• l’art. 4 comma 1, lettera i) dell’intesa Stato regioni del 23 marzo 2005;

Richiamate 

• la dCR nr 7 del 31 Marzo 2006 “Ordinamento degli istituti di ricovero e cura a carattere scientifi-
co non trasformati in fondazione”

• la dGRnr 277 del 16 3 2007 ad oggetto: ”Rete regionale di cure palliative: modello organizzativo”;
• la dGR nr 394 del 7 Aprile 2009 ad oggetto: “Realizzazione della rete locale genovese di cure pal-

liative”;
• la dCR n. 22 del 30/09/2009 ad oggetto “Piano socio-sanitario regionale 2009-2011”, con la quale

si istituisce, tra le altre, la rete di cure palliative  nell’ambito delle reti tematiche;
• la dGR n. 277 del 09/02/2010 ad oggetto “Piano socio-sanitario regionale 2009-2011.

Aggiornamento elenco dei gruppi di coordinamento delle reti tematiche.”

Considerato che
• L'Istituto G. Gaslini, riconosciuto Istituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico dal 1956, è

ospedale pediatrico di eccellenza che svolge funzioni di polo specialistico multidisciplinare con
bacino di utenza regionale, ed extraregionale;

• La presenza nell’ Istituto Gaslini di tutte le discipline specialistiche, mediche e chirurgiche, ad
esclusivo indirizzo pediatrico fa si che l’Istituto rappresenti un polo di riferimento nazionale per
le patologie complesse del periodo neonatale, dell'età pediatrica e dell'adolescente che richiedono
prestazioni di alta specialità.
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• Dati estrapolati dalla letteratura internazionale e inseriti nel documento tecnico “Cure palliative
rivolte al neonato, bambino e adolescente” prodotto dalla Commissione Ministeriale per le cure
palliative pediatriche, indicano che, in un distretto con 250.000 abitanti con una popolazione
pediatrica di circa 50.000 soggetti, 8 bambini affetti da patologie inguaribili sono in fase di pro-
gressione di malattia ogni anno (3 con cancro e 5 di altre patologie) e necessitano di cure palliati-
ve specialistiche. Pertanto il bisogno di cure palliative pediatriche regionale ligure  può essere sti-
mato in circa 250-300 nuovi casi anno

• Per rispondere in modo appropriato ai bisogni di cure palliative dei bambini, il modello organiz-
zativo dovrebbe prevedere un continuum assistenziale capace di affrontare la complessità dei loro
bisogni attraverso risposte assistenziali articolate in diverse competenze professionali, compren-
dendo  cure ospedaliere, consulenze e  residenzialità.

RITENUTO pertanto che le considerazioni e gli elementi di sopra rappresentati prefigurino l’oppor-
tunità di realizzare una rete regionale di cure palliative con l’obiettivo di promuovere e garantire che
cure palliative di elevata qualità siano erogate in maniera appropriata ed equa ai pazienti e alle famiglie
che ne hanno bisogno in tutto il territorio della Regione Liguria;

VISTO l’Accordo sancito, ai sensi dell’art. 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il
Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, in materia di cure palliative pedia-
triche, sottoscritto il 27 giugno 2007;

RITENUTO, pertanto, di:

- procedere al formale recepimento nell’ordinamento regionale dell’accordo anzidetto, allegato quale
parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

- istituire un gruppo di lavoro con il mandato di proporre, in raccordo con referente del Ministero
della Salute sulle Cure Palliative pediatriche, entro un anno dalla notifica del presente provvedi-
mento, un documento che, oltre a descrivere ed analizzare, su scala regionale, i bisogni e l’offerta
di cure palliative pediatriche, in ossequio alla normativa nazionale e regionale di riferimento e alla
letteratura scientifica sull’argomento, contenga una proposta di modello organizzativo della Rete
Regionale di Cure Palliative Pediatriche con acclusa analisi di fattibilità sotto il profilo economi-
co, finanziario, temporale e procedurale;

RITENUTO, inoltre, che, in base alla specificità dell’argomento, il gruppo di lavoro sia composto da:
- il dirigente competente per materia del Dipartimento Salute e servizi sociali, in qualità di coordi-

natore del gruppo di lavoro;
- un rappresentante esperto nella materia delle cure palliative pediatriche dell’Istituto G. Gaslini;
- il coordinatore della Rete Regionale Cure Palliative ai sensi della dGR 277/2010;
- un rappresentante delle istituzioni ONLUS attive a livello regionale nell’assistenza a bambini affet-

ti da patologie croniche complesse, individuato su indicazione dell’Istituto G. Gaslini;

Su proposta dell’Assessore alla Salute e alla politiche di sicurezza dei cittadini

DELIBERA

• di recepire l'accordo tra il Governo, le regioni e le province autonome di Trento e di  Bolzano in
materia di cure palliative pediatriche sottoscritto il 27 giugno 2007, ed allegato al presente prov-
vedimento quale parte integrante ed essenziale;

• di istituire un gruppo di lavoro costituito da:
- il dirigente competente per materia del Dipartimento Salute e servizi sociali, in qualità di coor-

dinatore del gruppo di lavoro;
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- un rappresentante esperto nella materia delle cure palliative pediatriche dell’Istituto G. Gaslini;
- il coordinatore della Rete Regionale Cure Palliative ai sensi della dGR 277/2010;
- un rappresentante delle istituzioni ONLUS attive a livello regionale nell’assistenza a bambini

affetti da patologie croniche complesse, individuato su indicazione dell’Istituto G. Gaslini;

• di dare atto che si procederà alla nomina dei componenti del gruppo di lavoro di cui sopra con
decreto del Direttore Generale del Dipartimento Salute e Servizi Sociali previa designazione degli
stessi da parte dell’Istituto G. Gaslini;

• di dare mandato al gruppo di cui sopra di proporre, in raccordo con referente del Ministero della
Salute sulle Cure Palliative pediatriche, entro un anno dalla notifica del presente provvedimento,
un documento che descriva ed analizzi, su scala regionale, i bisogni e l’offerta di cure palliative
pediatriche, in ossequio alla normativa nazionale e regionale di riferimento e alla letteratura scien-
tifica sull’argomento;

• di stabilire che il documento deve contenere una proposta di modello organizzativo della Rete
Regionale di Cure Palliative Pediatriche includendo, altresì, una analisi di fattibilità sotto il profi-
lo economico, finanziario, temporale e procedurale;

• di dare atto che la partecipazione al gruppo di lavoro non da diritto ad alcun compenso;

• di notificare il presente provvedimento all’Istituto G. Gaslini ed al coordinatore della Rete
Regionale Cure Palliative;

• di disporre l’integrale pubblicazione della presente deliberazione nel Bollettino Ufficiale della
Regione Liguria nonché il suo inserimento nel portale regionale www.liguriainformasalute.it.

IL SEGRETARIO
Roberta Rossi

(segue allegato)
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