ARS TOSCANA

OSSERVATORIO PER LA QUALITA’ E L'EQUITA’
DECRETO DEL COORDINATORE

n. 28 del 03/12/2012

Oggetto:Formalizzazione gruppo di lavoro nelllambito del progetto regionale di sperimentazione di un sistema
di monitoraggio della appropriatezza nei percorsi asistenziali per le persone con gravi cerebrolesibacquisite
e per le persone in stato vegetativo o di minima soienza.

IL COORDINATORE

Vista la legge regionale 24 febbraio 2005, n. fsgiplina del servizio sanitario regionale) e successive
modificazioni ed integrazioni;

Visto il Regolamento generale di organizzazionel'ARS, approvato dalla Giunta regionale con propria
deliberazione n. 29 del 21/01/2008;

Visto il decreto del Direttore del’A.R.S. n. 16 I1d&5/03/2012 con il quale il sottoscritto € statominato
Coordinatore dell'Osservatorio per la Qualita eglia;

Dato atto che I'Agenzia ha svolto in passato undrtgnte ruolo di coordinamento, di studio ed impoi&tne del
percorso assistenziale perGeavi Cerebrolesioni Acquisite (GCA), poi definito dalla deliberazione G.R. n. 599/2@09
che ha coordinato un lavoro di ricerca clinico-gpniblogica inerente I&CA, con particolare riferimento agli Stati
Vegetativi (SV) e gli Stati di Minima Coscienza (SMC), avviato sperimentalmente presso le aziende sanitiaftirenze,
Pisa e Arezzo, che ha consentito di svilupparergnii e metodiche operative;

Preso atto che I'Agenzia ha svolto le attivita sopiportate avvalendosi del contributo ed espededg vari
professionisti del sistema sanitario regionaleividdiati quali profondi conoscitori del percorss@asenziale di pazienti
con GCA e in SV/SMC, e che una proposta di costine di un gruppo di lavoro interdisciplinare peasatitere e
valutare I'applicabilita di criteri di valutaziongrognostica di tali pazienti era gia stata preganterante un primo
incontro tenutosi il 22 luglio 2010;

Considerato che la Giunta Regionale, dato il pasistato di avanzamento della esperienza avviaiaite il
coinvolgimento delle sopra citate aziende sanitarts propria deliberazione n. 698 del 1 agostol2®h affidato
all’Agenzia ed in particolare all'Osservatorio geiQualita e 'Equita della stessa, il compito di:

- realizzare una sperimentazione di un sistemaeaiiaione dati adeguato a consentire un governonalgi dei
percorsi per 1eGCA, gli SV e SMC che permetta sia di tracciare la situaziotteake, sia di coglierne
successive evoluzioni, al fine di consentire lareta impostazione dei relativi atti di programnaems
sanitaria;

- costituire un idoneo gruppo di lavoro, con la peiftazione di professionisti delle aziende sanitigeane che
operano a vario titolo, sia nelle strutture ospiedalsia in quelle territoriali, nel’'ambito delbaistenza alle
persone affette da GCA, in stato vegetativo o @tostli minima coscienza, e per la definizione dattévita
allo stesso affidate, con l'obiettivo di effettuarea valutazione tecnico-scientifica della speritagione
awvviata e di presentare ipotesi coerenti per implaare i percorsi assistenziali per le persone@0A, SV e
SMC, in armonia con la delibera GR n. 599/2009reledinee di indirizzo nazionali;

Considerato anche che per svolgere i compiti asdeglalla deliberazione 698/2011, I'Agenzia ha hinato,
apportando le opportune modifiche/aggiornamenti,plagettualita precedentemente avviata e formabzzzel
protocollo condiviso con le istituzioni regionalpiofessionisti e le associazioni dei familiarikead avviato il ‘progetto
regionale di sperimentazione di un sistema di monitoraggio della appropriatezza nei percors assistenziali per le
persone con gravi cerebrolesioni acquisite e per le personein stato vegetativo o di minima coscienza”;



Valutato, quindi, che il tema del monitoraggio dedippropriatezza nei percorsi assistenziali copelsone con
GCA debba rappresentare un ambito di ricerca e azibnearattere interdisciplinare e debba coinvolgsia
I'Osservatorio per la Qualita e I'Equita dell’A.R.Sia un gruppo di professionisti operanti a véitolo negli ambiti
sopra descritti;

Ritenuto di istituire e formalizzare un gruppo avaro per IeGCA, gli SV e SMC, per perseguire le finalita sopra
descritte e con funzioni di supporto clinico e gstifico utili alla realizzazione del progetto regale;

Precisato che detto gruppo dovra operare in stretézione con la Direzione generale Diritti ditaitinanza e
coesione sociale, le aziende sanitarie e gli sdtgigetti del SSR al fine di garantire la condivigiaelle informazioni e
la coerenza complessiva delle iniziative adottate;

Precisato che, per tale ragione, il gruppo di laviaroggetto dovra operare nella massima trasparessicurando
la circolazione dei risultati del lavoro svolto dairi soggetti del sistema;

Rilevato infine che per il lavoro del gruppo nonpeevisto alcun compenso e che, pertanto, dal ptesen
provvedimento non derivano oneri a carico del lwiamell’Agenzia;

Tutto cid premesso e considerato,
DECRETA

1. di formalizzare il gruppo di lavoro nell’'ambito dptogetto regionale di sperimentazione di un sistema di
monitoraggio della appropriatezza nei percorsi assistenziali per le persone con gravi cerebrolesioni acquisite
e per le persone in stato vegetativo o di minima coscienza;

2. diindividuare come componenti del gruppo:

a) Andrea Vannucci, Agenzia Regionale di Sanita, emzibni di coordinatore;
b) Aldo Amantini, Azienda Ospedaliera Universitariar€gyi;

¢) Roberta Chiaramonti, Azienda Sanitaria Fiorentina;

d) Daniela Corsi, Centro riabilitazione Terranova Biatni;

e) Mario Lino, Villa delle Terme;

f) Fiammetta Logi, Auxilium Vitae Volterra;

g) Paolo Malacarne, Azienda Ospedaliera Universifaisana;
h) Paolo Maremmani, Azienda Ospedaliera Universitarsana;
i) Mauro Mancuso, Azienda Sanitaria Locale Grosseto;

i) Anna Piccioli, Azienda Ospedaliera Universitaria&tayi;

k) Federico Posteraro, Azienda Sanitaria Locale \gigie

[) Laura Sagliocco, Azienda Sanitaria Locale Viareggio

3. di precisare che il gruppo svolgera funzioni dimogo clinico-scientifico per la realizzazione deNarie

attivita del progetto durante tutta la sua durtaarticolare:

« definizione di strumenti utili allo studio del perso assistenziale ed a supporto degli studi epalegici,
nel rispetto delle indicazioni fornite dalla norinate dalla letteratura. Dove necessario, saraaeirgruppo
verificare la fattibilita degli stessi prima delt@o diffusione;

« dare diffusione a livello regionale delle buonetigtee individuate, delle conoscenze acquisite &dtivita
svolte, attraverso anche la stesura di documemgjarmizzazione/partecipazione ad eventi (a carattere
formativo e/o divulgativo).

4. didare atto che il primo compito assegnato al gougia individuato nella definizione, per i paziéntSV E
SMC, di una scheda di rilevazione condivisa a loveégionale, denominata “scheda filtro”, contemeihtset
di criteri clinici e prognostici di valutazione évalutazione da applicare in ciascuna fase delgrecc di
assistenza di tali pazienti. Che lo strumento nastéintegrazione di due esperienze regionali, aoadotta
presso I'Ausl di Firenze e l'altra presso I'Azien@spedaliero Universitaria di Careggi (Firenzejista alla
luce delle esperienze/conoscenze del gruppo, fagtiilita, delle indicazioni della letteraturadegli indirizzi
normativi. Che & inoltre cura del gruppo la pred@pione del manuale di utilizzo della scheda e
I'organizzazione della formazione rivolta agli ogeni del SSR;



di precisare che detto gruppo dovra operare ittatrelazione con la Direzione generale Dirittcdtadinanza
e coesione sociale, le aziende sanitarie e gli sdiggetti del SSR al fine di garantire la condong delle
informazioni e la coerenza complessiva delle itizégaadottate;

di attestare che, nell'ambito del percorso fornafaCM, ai membri del presente gruppo di lavoroerati
alle diverse aziende sanitarie pubbliche e privagdp svolgimento dei loro compiti, presenziandouaioni,
proponendo iniziative, elaborando documenti, codéindo informazioni e buone pratiche, sono stati
riconosciuti dalla Regione Toscana 22 crediti faimger I'anno 2011 e 16 per I'anno 2012;

di dare atto che dal presente atto non derivana ar@rico del bilancio dellAgenzia;

di trasmettere copia del presente atto a tutimgonenti del Gruppo di Lavoro e alle Aziende dtgergscono
il presente provvedimento;

di assicurare, ai sensi dell'art. 1 della leggegosto 1990, n. 241 e ss.mm. e dell’art. 32 deltmden.
69/2009, la pubblicita integrale del presente peaiento mediante inserimento nella sezioh@sparenza -
Atti amministrativi” sul sito web dellARS Www.ars.toscana)it

Il Coordinatore Osservatorio per laa(ta ed Equita
Dott. Andrea Vannucci



