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PARTE SECONDA

Deliberazioni del Consiglio e della Giunta

DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE  07 luglio 2016, n. 1015
Riconoscimento di Centro Regionale per le Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale 
Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari e Neurodegenerative Rare, analoghe dal punto di vista 
assistenziale, alla U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative dell’Ente Ecclesiastico “Card. G. Panico”.

Il Presidente, sulla base dell’istruttoria espletata dalla Responsabile della A.P. “Riabilitazione - Struttu-
re residenziali e semiresidenziali, centri diurni e ambulatoriali – Strutture sociosanitarie”, e confermata dal 
Dirigente della Sezione Programmazione Assistenza Ospedaliera e Specialistica e Accreditamento, riferisce 
quanto segue:

Premesso che:
•	In data 17 maggio 2011 la Conferenza Unificata Stato Regioni ha approvato l’Accordo relativo alla “Presa in 

carico globale delle persone con malattie neuromuscolari o malattie analoghe dal punto di vista assistenzia-
le”, recepito dalla Regione Puglia con deliberazione di Giunta regionale n. 1977 del 12/10/2012, con il quale 
sono stati definiti i percorsi organizzativi e strutturali da mettere in atto per la cura dei pazienti affetti da tali 
patologie;

•	il predetto Accordo prevede:
-	 illustra ed esamina aspetti di diagnosi, cura e assistenza delle persone con malattie neuromuscolari o 

malattie analoghe dal punto di vista assistenziale e li contestualizza all’interno di modelli di percorsi assi-
stenziali, finalizzati alla presa in carico del paziente a partire dall’esordio per tutta la durata della malattia;

-	 i percorsi assistenziali sono caratterizzati per diversa complessità e intensità degli interventi in relazione al 
tipo di patologia, alla fase di evoluzione della malattia, alla progressiva perdita di funzioni e di autonomia, 
all’evenienza di complicanze e al contesto familiare e socio-ambientale;

-	 occorre garantire la continuità assistenziale, l’integrazione degli interventi per uno stesso paziente ed il 
coordinamento tra soggetti, strutture e servizi, secondo la modalità di rete e di presa in carico globale, 
nella consapevolezza che la centralità e l’unitarietà della persona rappresentano elementi imprescindibili 
per l’organizzazione dell’intervento assistenziale;

•	la Regione Puglia intende prevedere per le Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amio-
trofica (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari e Neurodegenerative Rare, analoghe dal punto di vista assi-
stenziale, una organizzazione a Rete, nel rispetto di quanto previsto dall’Accordo della Conferenza Unificata 
Stato Regioni del 17 maggio 2011 e dal DM 70/2015;

•	la Rete assistenziale per le Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed 
altre Malattie neuromuscolari e Neurodegenerative Rare, analoghe dal punto di vista assistenziale, sarà 
oggetto di ulteriore disciplina di dettaglio in un successivo provvedimento giuntale anche attraverso la co-
stituzione di apposito Tavolo tecnico;

•	La Regione Puglia, con deliberazione di Giunta regionale n. 610 del 03/03/2010, ha autorizzato la nuova 
dotazione dei posti letto per l’Ente Ecclesiastico “Card. G. Panico”, prevedendo per l’Unità Operativa di 
Neurologia n. 30 posti letto di cui 14 p.l. per le malattie neurodegenerative;

•	Con Determinazione del Dirigente del Servizio Accreditamento e Programmazione Sanitaria n. 233 del 
30/09/2011 l’E.E. Pia Fondazione di Culto e di Religione “Card. G. Panico” di Tricase ha ottenuto l’accredita-
mento istituzionale di n. 14 p.l. dedicati alle malattie neurodegenerative, nell’ambito dell’U.O. di neurolo-
gia, ai sensi dell’art. 24, comma 2, L.R. n. 8/2004 s.m.i.;

•	Il 26/08/2011 l’Università degli Studi di Bari ha sottoscritto convenzione con l’E.E. “C.Panico” di Tricase per 
la clinicizzazione della U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative dell’Ente medesimo, convenzione 
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tutt’ora vigente;
•	l’E.E. “Card. G. Panico” ha sviluppato strutture e competenze specifiche, necessarie per la diagnosi precoce 

e l’assistenza medica e il follow-up delle Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofi-
ca (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari, analoghe dal punto di vista assistenziale.

Rilevato che l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative dell’E.E. “Card. G. Panico” è dotata nello 
specifico:
•	di un’attività di laboratorio con markers di neurodegenerazione e laboratorio di genetica;
•	di diagnostica con neuroimaging strutturale e funzionale (Risonanza Magnetica a 3 tesla e PET), SPECT/TC 

16 slices - DAT scan e TC 64 slices;
•	di un servizio di Neuropsicologia clinica con laboratorio clinico e di ricerca ad hoc;
•	di attività ambulatoriale e di day service per le Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale 

Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari e Neurodegenerative Rare;
•	di attività di ricovero in struttura di degenza dedicata per le Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi 

Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari e Neurodegenerative Rare;
•	di personale debitamente formato per la gestione multidisciplinare e interdisciplinare del paziente e il ne-

cessario consueling ai caregivers.

Valutato che:
•	l’E.E. “Card. G. Panico” tra le proprie finalità prevede l’elaborazione e la realizzazione di programmi di for-

mazione professionale e di educazione sanitaria, nonché l’attuazione di programmi di supporto all’Universi-
tà e la divulgazione dei risultati della ricerca scientifica di base e di quella traslazionale incluso il campo delle 
Neuroscienze;

•	l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative dell’E.E. “Card. G. Panico” svolge, inoltre, da anni un ruolo 
attivo nell’insegnamento e nella formazione, che si associa ai compiti primari di assistenza e ricerca;

•	in considerazione delle dotazioni strumentali e di personale possedute, dell’esperienza acquisita nell’ambi-
to di detto dipartimento, l’E.E. “Card. G. Panico” è stato nel corso degli anni Ente capofila in diverse iniziative 
di ricerca e di cura, quale centro di eccellenza/riferimento nella disciplina delle malattie neurodegenerative;

•	l’U.O di Neurologia e Malattie Neurodegerative dell’E.E. “Card. G. Panico” possiede, tutte le dotazioni strut-
turali, tecnologiche e professionali per: a) essere riconosciuto quale centro di collegamento funzionale per 
la conformazione di una rete assistenziale regionale per le Malattie Neurodegenerative; b) garantire la pie-
na integrazione con le reti delle cure primarie, delle cure palliative (incluso l’Hospice) e della riabilitazione.

Considerato che:
•	l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative dell’E.E. “Card. G. Panico” collabora con altri Centri di Ricer-

ca Biomedica, grandi, medie e piccole imprese alla realizzazione di progetti di ricerca industriale e sviluppo 
sperimentale per l’individuazione di protocolli innovativi nella diagnostica per immagini delle Malattie neu-
rodegenerative, mediante l’impiego di nuovi traccianti biomolecolari e algoritmi software necessari all’ela-
borazione dei segnali biologici;

•	l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative è altresì coinvolta in progetti di ricerca di neuroepidemiolo-
gia volti a implementare studi di popolazione e registri di patologia necessari a finalizzare appropriatamente 
i trials delle terapie innovative e delle strategie preventive in questo ambito;

•	I requisiti di assistenza, ricerca e didattica consentono l’inserimento dell’U.O. di Neurologia e Malattie Neu-
rodegerative dell’E.E. “Card. G. Panico” nella rete europea di assistenza e di sperimentazione per suddette 
patologie, in particolare nella rete dei trials per le nuove terapie. A tal proposito, con la presenza dell’U.O. 
di Neurologia e Malattie Neurodegerative e nell’ottica dell’assistenza clinica e dell’attività di ricerca sulle 
malattie neuromuscolari rare, l’E.E. “Card. G. Panico” ha avuto il riconoscimento dal Ministero della Salute 
quale Centro di Riferimento italiano candidato a divenire centro ERN (European Reference Networks);



Bollettino Ufficiale della Regione Puglia - n. 88 del 29-7-2016 36597

Preso atto che l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative ha altresì, elaborato criteri e modalità 
applicative dei percorsi individuati nell’Allegato A) del presente atto che ne costituisce parte integrante e 
sostanziale, secondo il modello approvato in data 17 maggio 2011 dalla Conferenza Unificata Stato Regione 
nell’Accordo “Presa in carico globale delle persone con malattie neuromuscolari o malattie analoghe dal pun-
to di vista assistenziale” con il quale sono stati definiti i percorsi organizzativi e strutturali da mettere in atto 
per la cura dei pazienti affetti da tali patologie;

Ritenuto che il predetto documento ad oggetto “Linee guida relative ai percorsi assistenziali e di presa in 
carico delle persone affette da Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed 
altre Malattie neuromuscolari, analoghe dal punto di vista assistenziale” potrebbe essere oggetto di revisio-
ne/integrazione da parte del Tavolo tecnico che sarà successivamente istituito e che si occuperà dell’organiz-
zazione delle Rete dei Centri

Stante quanto esposto, si propone, pertanto, di:
a.	 riconoscere l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegerative dell’E.E. “Card. G. Panico” quale Centro re-

gionale per le Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie 
neuromuscolari e Neurodegenerative Rare, analoghe dal punto di vista assistenziale;

b.	 dare atto che l’approccio scientifico ed assistenziale alle malattie neurodegenerative e alle malattie neu-
romuscolari debba essere multidisciplinare e, dal punto di vista della domanda, il più prossimale possibile 
al paziente, motivo per cui si rinvia a successivo atto la costituzione di una Rete regionale per le Malattie 
Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari e Neu-
rodegenerative Rare, analoghe dal punto di vista assistenziale, con l’inserimento di altri Centri a valenza 
regionale.

c.	 approvare il documento ad oggetto “Linee guida relative ai percorsi assistenziali e di presa in carico delle 
persone affette da Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre Ma-
lattie neuromuscolari, analoghe dal punto di vista assistenziale” di cui all’allegato A) del presente atto a 
costituirne parte integrante e sostanziale;

d.	 riconoscere l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegenerative dell’E.E. “Card. G. Panico” quale Centro di 
rilievo e di interesse regionale nello sviluppo e nella realizzazione di progetti di ricerca e sviluppo speri-
mentale per l’individuazione di protocolli innovativi nella diagnostica per immagini delle Malattie neuro-
degenerative mediante l’impiego di nuovi traccianti biomolecolari e algoritmi software necessari all’ela-
borazione dei segnali biologici;

e.	 di riconoscere l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegenerative dell’E.E. “Card. G. Panico” quale Centro 
di eccellenza nel campo della neuroepidemiologia;

COPERTURA FINANZIARIA DI CUI ALLA L.R. n.28/2001 E SUCCESSIVE MODIFICAZIONE ED INTEGRAZIONI
La presente deliberazione non comporta implicazioni di natura finanziaria sia di entrata che di spesa e 

dalla stessa non deriva alcun onere a carico del Bilancio Regionale.

Il presente provvedimento rientra nelle competenze della Giunta Regionale a norma dell’art. 4, comma 4 
lettera k) della L.R. 7/1997.

L’Assessore relatore, sulla base delle risultanze istruttorie come innanzi illustrate, propone alla Giunta l’a-
dozione del conseguente atto finale

LA GIUNTA

•	 udita la relazione e la conseguente proposta dell’Assessore;
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•	 viste le sottoscrizioni poste in calce al presente provvedimento dalla Responsabile della A.P. e dal 
Dirigente della Sezione Programmazione Assistenza Ospedaliera e Specialistica;

•	 a voti unanimi espressi nei modi di legge;

DELIBERA

Per le motivazioni espresse in premessa che quivi si intendono integralmente riportate

•	di riconoscere l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegenerative dell’E.E. “Card. G. Panico” quale Centro 
regionale per le Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie 
neuromuscolari e Neurodegenerative Rare, analoghe dal punto di vista assistenziale;

•	di riconoscere l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegenerative dell’E.E. “Card. G. Panico” quale Centro di 
rilievo e di interesse regionale nello sviluppo e nella realizzazione di progetti di ricerca e sviluppo sperimen-
tale per l’individuazione di protocolli innovativi nella diagnostica per immagini delle Malattie neurodegene-
rative mediante l’impiego di nuovi traccianti biomolecolari e algoritmi software necessari all’elaborazione 
dei segnali biologici;

•	di riconoscere l’U.O. di Neurologia e Malattie Neurodegenerative dell’E.E. “Card. G. Panico” quale Centro di 
eccellenza nel campo della neuroepidemiologia;

•	di rinviare a successivo provvedimento la costituzione di una Rete regionale per “le Malattie Neurodegene-
rative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari e Neurodegenerative 
Rare, analoghe dal punto di vista assistenziale”, con l’inserimento di altri Centri a valenza regionale;

•	di rinviare a successivo provvedimento l’istituzione di un Tavolo tecnico sul tema delle “Malattie Neurode-
generative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre Malattie neuromuscolari e Neurodegene-
rative Rare” che si occuperà dell’organizzazione delle Rete dei Centri;

•	di approvare il documento ad oggetto “Linee guida relative ai percorsi assistenziali e di presa in carico 
delle persone affette da Malattie Neurodegenerative, inclusa la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre 
Malattie neuromuscolari, analoghe dal punto di vista assistenziale” di cui all’allegato A) del presente atto a 
costituirne parte integrante e sostanziale;

•	di stabilire che il documento di cui all’allegato A) potrà essere oggetto di revisione/integrazione da parte del 
Tavolo tecnico che si andrà ad istituire;

•	di notificare il presente provvedimento ai Direttori generali delle Aziende Sanitarie Locali, Aziende Ospeda-
liere, IRCCS ed Enti Ecclesiastici della Regione a cura della Sezione Programmazione Assistenza Ospedaliera 
e Specialistica;

•	di disporre la pubblicazione del presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della Regione Puglia, ai 
sensi della L.R. 13/94.

	 Il segretario della Giunta	 Il Presidente della Giunta
	 dott.a Carmela Moretti	 dott. Michele Emiliano
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