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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE 3 giugno 2024, n. 747

Approvazione della Rete Endometriosi della Regione e del Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale
(PDTA). Istituzione Tavolo tecnico della Regione Puglia per il trattamento del’Endometriosi e nomina
Coordinatore.

Il Presidente della Giunta regionale, sulla base dell’istruttoria espletata e confermata dalla Dirigente del
Servizio Strategie e Governo dell’Assistenza Territoriale, Rapporti Istituzionali e Capitale Umano SSR e dal
Dirigente della Sezione Strategie e Governo dell’Offerta, riferisce quanto segue:

Visti:

- il D.Lgs. 502/1992 e s.m.i., art. 2, co. 1, che attribuisce alle Regioni I'esercizio delle funzioni legislative
ed amministrative in materia di assistenza sanitaria ed ospedaliera, nel rispetto dei principi stabiliti
dalle leggi nazionali;

- la D.G.R. 15 settembre 2021, n. 1466 recante 'approvazione della Strategia regionale per la parita di
genere, denominata “Agenda di Genere”;

- laD.G.R.del03/07/2023 n. 938 del Registro delle Deliberazionirecante D.G.R. n.302/2022 “Valutazione
di impatto di genere. Sistema di gestione e di monitoraggio”. Revisione degli allegati.

TENUTO CONTO CHE:

- L'Endometriosi viene definita come la presenza di ghiandole e stroma endometriali al di fuori della
cavita uterina. E una patologia che coinvolge globalmente la salute della donna in eta fertile con effetti psico-
fisici spesso debilitanti.

- Questa condizione colpisce donne in eta riproduttiva di tutti i gruppi etnici e sociali, condizione per cui
un’ipotesi eziopatogenetica unica non & da ritenersi sufficiente.

- E una patologia a causa multifattoriale, ormono-dipendente, tipica dell’eta fertile, che tende ad avere
un andamento cronico, progressivo, recidivante e che si manifesta principalmente con dolore pelvico ed
infertilita.

- Gia nel 2006 la Commissione permanente Igiene e Sanita del Senato nel document “Indaginconoscitiva
sul fenomeno dell’endometriosi come malattia sociale” definiva 'endometriosi come una malattia complessa,
invalidante e cronica, di difficile approccio diagnostico-terapeutico e di grande impatto socio-economico,
alterando non solo la salute delle donne ma anche la loro fertilita.

DATO ATTO che:

¢ |'endometriosi € una malattia inflammatoria cronica, a carattere evolutivo, caratterizzata dalla presenza di
isole di endometrio al di fuori della cavita uterina;

e considerando una prevalenza di endometriosi di 5 -10 casi ogni 100 donne in eta riproduttiva;

e |e conseguenze di tale patologia in termini di sofferenza e disabilita del paziente e di ricadute in termini di
costi sociali, (ridotta produttivita, costi sanitari), evidenziano I'esigenza di una diagnosi corretta e tempestiva
e di un adeguato percorso terapeutico

Alla luce di quanto sopra esposto, con il presente provvedimento, si intende

1. lIstituire la Rete clinica della Regione Puglia per il trattamento dell’Endometriosi;
2. Approvare il Percorso Diagnostico Teraputico Assistenziale (PDTA) per la presa in carico della paziente
affetta da Endometriosi, affinché siano garantiti:
a) l'applicazione delle linee guida
b) la standardizzazione delle attivita
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c) la multidisciplinarieta dell’intervento

d) la continuita della cura

e) laformazione e 'addestramento continuo degli operatori

f) equita e trasparenza in relazione all’accesso alle prestazioni.

Infine, con il presente provvedimento, si intende istituire il Tavolo tecnico Regionale per il trattamento
dell’Endometriosi, composto da:

a) Direttori delle Unita Operative facenti parte della rete Endometriosi;

b) Direttori Sanitari delle Aziende ed Enti del Servizio Sanitario Regionale;

c) Rappresentanti Societa Scientifiche;

d) Rappresentanti associazioni dei pazienti.
Laggiornamento della Rete Regionale per il trattamento dell’lEndometriosi e del relativo PDTA, di cui
all'Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento, potra avvenire con determinazione
dirigenziale della competente Sezione Strategie e Governo dell’Offerta.
A tal proposito il Tavolo tecnico deve svolgere un monitoraggio semestrale dell’attivita svolta dai centri gia
inseriti nella rete, al fine di valutarne la relativa permanenza, ovvero al fine di consentire I'ingresso di ulteriori
Unita Operative, qualora soddisfino i requisiti, di cui all’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente
provvedimento.
La nomina del Coordinatore del citato Tavolo tecnico &€ demandata alla Giunta regionale.

VERIFICA Al SENSI DEL D. LGs. 196/03
Garanzie alla riservatezza

La pubblicazione sul BURP, nonché la pubblicazione all’Albo o sul sito istituzionale, salve le garanzie previste
dalla legge 241/1990 in tema di accesso ai documenti amministrativi, avviene nel rispetto della tutela della
riservatezza dei cittadini secondo quanto disposto dal Regolamento UE n. 679/2016 in materia di protezione
dei dati personali, nonché dal D.Lgs. 196/2003 ss.mm.ii., ed ai sensi del vigente Regolamento regionale 5/2006
per il trattamento dei dati sensibili e giudiziari, in quanto applicabile.

Ai fini della pubblicita legale, il presente provvedimento & stato redatto in modo da evitare la diffusione di
dati personali identificativi non necessari ovvero il riferimento alle particolari categorie di dati previste dagli
articoli 9 e 10 del succitato Regolamento UE.

Valutazione di impatto di genere (prima valutazione)

Ai sensi della D.G.R. n. 938 del 03/07/2023 la presente deliberazione é stata sottoposta a Valutazione di
impatto di genere.

Limpatto di genere stimato é:

e diretto

indiretto

X neutro

¢ non rilevato

COPERTURA FINANZIARIA Al SENSI DEL D.LGS. N. 118/2011 E SS.MM.II.
La presente deliberazione non comporta implicazioni, dirette e/o indirette, di natura economico- finanziaria
e/o patrimoniale e dalla stessa non deriva alcun onere a carico del Bilancio regionale.

Il Presidente della Giunta regionale, sulla base delle risultanze istruttorie come innanzi illustrate, a norma
dell’art. 4, comma 4, lettera k) della L.R. 7/1997, propone alla Giunta:

1. diapprovare e prendere atto di quanto esposto in narrativa;
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2. i istituire la Rete clinica della Regione Puglia per il trattamento dell’lEndometriosi, di cui all’Allegato,
parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

3. diapprovareil Percorso Diagnostico Teraputico Assistenziale (PDTA), di cui all’Allegato, parte integrante e
sostanziale del presente provvedimento, per la presa in carico della paziente affetta da Endometriosi, affinché
siano garantiti:

a) |’applicazione delle linee guida

b) la standardizzazione delle attivita

c) la multidisciplinarieta dell’intervento

d) la continuita della cura

e) laformazione e I'addestramento continuo degli operatori

f)  equita e trasparenza in relazione all’accesso alle prestazioni;

4. diistituire il Tavolo tecnico della Regione Puglia per il trattamento dell’Endometriosi, composto da:
)  Direttori delle Unita Operative facenti parte della rete Endometriosi;

b) Direttori Sanitari delle Aziende ed Enti del Servizio Sanitario Regionale;

Rappresentanti Societa Scientifiche;

Rappresentanti associazioni dei pazienti.

5. di stabilire che I'aggiornamento della Rete Regionale per il trattamento dell’Endometriosi e del relativo
PDTA, di cui all'Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento, possa avvenire con
determinazione dirigenziale della competente Sezione Strategie e Governo dell’Offerta. A tal proposito il
Tavolo tecnico deve svolgere un monitoraggio semestrale dell’attivita svolta dai centri gia inseriti nella rete,
al fine di valutarne la relativa permanenza, ovvero al fine di consentire I'ingresso di ulteriori Unita Operative,
gualora soddisfino i requisiti, di cui all’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

6. di stabilire che i Direttori Generali delle Aziende ed Enti del Servizio Sanitario Regionale debbano
garantire I'integrazione ospedale — territorio nella gestione dell’intero percorso assistenziale;

7. di nominare Coordinatore del citato Tavolo tecnico della Regione Puglia per il trattamento
dell’Endometriosi;

8. didisporre la pubblicazione del presente provvedimento sul BURP.
| sottoscritti attestano che il procedimento istruttorio loro affidato & stato espletato nel rispetto della vigente

normativa regionale, nazionale e europea e che il presente schema di provvedimento, predisposto dagli stessi
ai fini dell'adozione dell’atto finale da parte della Giunta Regionale, &€ conforme alle risultanze istruttorie.

La Dirigente del Servizio “Rapporti Istituzionali e Capitale Umano SSR”: Antonella CAROLI
Il Dirigente della Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta”: Mauro NICASTRO
Il Direttore, ai sensi dell’art. 18 e 20 del Decreto del Presidente della Giunta regionale n. 22/2021 e ss.mm.

ii., NON RAVVISA osservazioni alla presente proposta di DGR

Il Direttore del Dipartimento Promozione della Salute e del Benessere Animale: Vito Montanaro

Il Presidente della Giunta regionale: Michele EMILIANO
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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA

LA GIUNTA REGIONALE
e Udita la relazione e la conseguente proposta del Presidente della Giunta regionale;
e Viste le sottoscrizioni poste in calce al presente schema di provvedimento;
e avoti unanimi espressi nei modi di legge

DELIBERA

1. diapprovare e prendere atto di quanto esposto in narrativa;
2. diistituire la Rete clinica della Regione Puglia per il trattamento dell’Endometriosi, di cui all’Allegato,
parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

3. diapprovare il Percorso Diagnostico Teraputico Assistenziale (PDTA), di cui all’Allegato, parte integrante e
sostanziale del presente provvedimento, per la presa in carico della paziente affetta da Endometriosi, affinché
siano garantiti:

a) l'applicazione delle linee guida

b) la standardizzazione delle attivita

c¢) la multidisciplinarieta dell’intervento

d) la continuita della cura

e) laformazione e I'addestramento continuo degli operatori

f) equita e trasparenza in relazione all’accesso alle prestazioni;

4. diistituire il Tavolo tecnico della Regione Puglia per il trattamento dell’lEndometriosi, composto da:
a) Direttori delle Unita Operative facenti parte della rete Endometriosi;

b) Direttori Sanitari delle Aziende ed Enti del Servizio Sanitario Regionale;

c) Rappresentanti Societa Scientifiche;

d) Rappresentanti associazioni dei pazienti.

5. di stabilire che I'aggiornamento della Rete Regionale per il trattamento dell’Endometriosi e del relativo
PDTA, di cui ali’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento, possa avvenire con
determinazione dirigenziale della competente Sezione Strategie e Governo dell’Offerta. A tal proposito il
Tavolo tecnico deve svolgere un monitoraggio semestrale dell’attivita svolta dai centri gia inseriti nella rete,
al fine di valutarne la relativa permanenza, ovvero al fine di consentire I'ingresso di ulteriori Unita Operative,
qualora soddisfino i requisiti, di cui all’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;
6. di stabilire che i Direttori Generali delle Aziende ed Enti del Servizio Sanitario Regionale debbano
garantire I'integrazione ospedale - territorio nella gestione dell’intero percorso assistenziale;

7. di nominare Coordinatore del citato Tavolo tecnico della Regione Puglia per il trattamento
dell’Endometriosi il dott. Stefano BETTOCCHI;

8. didisporre la pubblicazione del presente provvedimento sul BURP.

IL SEGRETARIO GENERALE DELLA GIUNTA IL PRESIDENTE DELLA GIUNTA
ANNA LOBOSCO MICHELE EMILIANO
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Codice CIFRA: SGO/DEL/2024/00038

IL MODELLO DI RETE CLINICA E IL PDTA REGIONALEDELLA PAZIENTE AFFETTA DA ENDOMETRIOSI

OGGETTO E SCOPO

Lo scopo del presente documento e descrivere il modello di Rete Clinica Regionale e il percorso diagnostico-
terapeutico assistenziale (PDTA) per la presa in carico della paziente affetta da Endometriosi, affinché siano
garantiti:

| "applicazione delle linee guida

. la standardizzazione delle attivita

. la multidisciplinarieta dell’intervento

. la continuita della cura

. la formazione e I'addestramento continuo degli operatori

. equita e trasparenza in relazione all’accesso alle prestazioni.

Gli obiettivi specifici della rete e del percorso sono:

. Garantire I'accessibilita al livello di assistenza piu appropriato in relazione al quadro clinico

. Garantire la gestione multidisciplinare dei casi (approccio multidisciplinare, multiprofessionale,
integrato tra Ospedale e Territorio)

. Favorire la presa in carico precoce della paziente e la prevenzione delle complicanze

. Garantire la centralizzazione degli interventi chirurgici pit complessi presso il Centro Regionale a pil
alta esperienza

° Calibrare il tipo e la necessita dell’'intervento chirurgico in relazione all’obiettivo clinico primario della
paziente
. Monitorare i livelli di qualita delle cure attraverso I'individuazione di indicatori di esito e di processo e

I’attuazione di interventi di miglioramento
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CRITERI DI INCLUSIONE

La rete clinica e il PDTA di seguito descritti si rivolgono alle pazienti con Endometriosi sospetta o accertata,
prese in carico presso le Strutture della Regione Puglia.

RESPONSABILITA’

Il Coordinatore Regionale del PDTA ¢ individuato dalla Giunta regionale. Nell’ambito di uno specifico gruppo
d coordinamento istituito a livello regionale, si occupa dell’applicazione del modello di rete e percorso clinico-
assistenziale.

In particolare:

. Coordina le attivita finalizzate alla realizzazione della rete e del percorso, con il coinvolgimento dei
referenti delle Strutture Regionali individuate

. Collabora con i servizi regionali competenti ai fini del monitoraggio dell’applicazione del modello
regionale di rete clinica e del PDTA illustrato nel presente documento, in relazione agli obiettivi di efficacia,
efficienza e appropriatezza definiti, rilevando criticita e attivando le opportune azioni correttive.

. Pianifica momenti sistematici di verifica dei risultati

. Rendiconta periodicamente al livello regionale competente.

Nel rispetto del modello di rete di seguito descritto, il PDTA regionale dovra essere declinato a livello locale
con l'individuazione chiara e definita di un responsabile, delle modalita di interfaccia tra i nodi della rete
locale, dei percorsi della paziente all’interno della rete locale.
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CONTENUTO

PREMESSA

Gia nel 2006 la Commissione permanente Igiene e Sanita del Senato nel documento “Indagine conoscitiva sul
fenomeno dell’endometriosi come malattia sociale” definiva 'endometriosi come una malattia complessa,
invalidante e cronica, di difficile approccio diagnostico-terapeutico e di grande impatto socio-economico,
alterando non solo la salute delle donne ma anche la loro fertilita.

Tra gli aspetti pil rilevanti emersi si possono citare:

. la difficolta di gestione dei sintomi (dolore, stanchezza cronica) e delle conseguenze psicologiche
della malattia

. le criticita nel percorso diagnostico iniziale
. difficolta nell’accesso alla PMA

Il presente documento delinea il modello clinico-organizzativo per la presa in carico della paziente con
endometriosi sospetta o diagnosticata definendo:

. I livelli di assistenza previsti e le relative funzioni

. Il modello di rete clinica e le modalita di coordinamento dei nodi della rete
. Le fasi del Percorso Diagnostico-Terapeutico Assistenziale (PDTA)

. Gli strumenti di monitoraggio dell’efficacia ed efficienza del PDTA.

DEFINIZIONE E SINTOMI DELL'ENDOMETRIOSI

L'Endometriosi viene definita come la presenza di ghiandole e stroma endometriali al di fuori della cavita
uterina. E una patologia che coinvolge globalmente la salute della donna in eta fertile con effetti psico-fisici
spesso debilitanti.

Questa condizione colpisce donne in eta riproduttiva di tutti i gruppi etnici e sociali, condizione per cui
un’ipotesi eziopatogenetica unica non € da ritenersi sufficiente.

E una patologia a causa multifattoriale, ormono-dipendente, tipica dell’eta fertile, che tende ad avere un
andamento cronico, progressivo, recidivante e che si manifesta principalmente con dolore pelvico ed
infertilita (figl).
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Fig.1 Caratteristiche della patologia

Benigna
Cronica —

Tendenzialmente invasiva

Recidivante

L’endometriosi puo interessare organi dell’apparato genitale o extragenitale; le localizzazioni genitali piu
comuni sono: ovaia, utero e suoi legamenti e vagina. Gli organi extragenitali piu frequente interessati sono:
sigma, retto, vescica, ureteri peritoneo e nervi ipogastrici. Rare sono le localizzazioni extrapelviche e
toraciche.

La sintomatologia comprende dismenorrea, dolore pelvico (ciclico o intermittente), dispareunia, dolore del
basso ventre e/o lombare, infertilita, dischezia, disuria, affaticamento cronico. | sintomi urinari ed
intestinalisono tipicamente ciclici e possono includere dolore, nausea, vomito, distensione addominale ed
alterazioni dell’alvo. Riuscire a definire I'endometriosi come un’unica e definita entita patologica e
estremamente difficile a causa della variabilita di presentazione, per questo rimane tutt'oggi una sfida per
clinici e chirurghi.

Al di la della sintomatologia dolorosa che contraddistingue la malattia endometriosica, quest’ultima puo
determinare notevoli distorsioni anatomiche a carico delle pareti rettali, vescicali e ureterali, che possono
arrivare a determinare stenosi intestinali e urinarie, oppure disfunzioni pelviche: sessuali (dispareunia
superficiale e profonda, vulvodinia), urinarie (ipersensibilia o iperattivita vescicale, dissinergia vescico-
sfinterica, ritenzione urinaria), rettali (stipsi, diarrea, alvo intermittente, tenesmo rettale) e perineali
(disturbo ipertonico del pavimento pelvico).

In particolare, si vuole sottolineare la capacita della malattia di impattare in modo fortemente negativo la
qualita di vita di pazienti in eta riproduttiva e porre I'attenzione sul rischio di sviluppo di danni d’organo, in
particolare a livello dell'apparato genito-urinario ed intestinale, con importanti conseguenze in termini di
qualita di vita personale e lavorativa, rischio di ospedalizzazione, rischio di danni d’organo permanenti ed
infertilita.

DATI EPIDEMIOLOGICI

Secondo un'ampia indagine epidemiologica nel 2015 I'endometriosi ha interessato nel mondo 10,8 milioni di
donne. La patologia & pil comune tra le trentenni e le quarantenni, ma pué comunque iniziare a presentarsi
anche nelle ragazze piu giovani.



Bollettino Ufficiale della Regione Puglia - n. 55 del 8-7-2024

44471

==
esosee

»y REGIONE
PUGLIA

Secondo il Ministero in Italia sono affette da endometriosi il 10-15% delle donne in eta riproduttiva; la
patologia interessa circa il 30-50% delle donne non fertili o che hanno difficolta a concepire. Le donne con
diagnosi conclamata sono almeno 3 milioni.

La diagnosi arriva spesso dopo un percorso lungo e dispendioso, il pil delle volte vissuto con gravi
ripercussioni psicologiche per la donna.

Il tempo medio per la diagnosi varia, in tutto il mondo, tra i nove e i dieci anni, in quanto occorrono circa
quattro anni prima che la paziente consulti il medico e altri quattro anni per I'identificazione e la conferma
della diagnosi, dopo una media di circa cinque medici consultati. La diagnosi certa arriva, pertanto, tardiva, a
seguito di una ricerca diagnostica lunga e dispendiosa.

L'endometriosi rappresenta la prima causa di dolore pelvico cronico in donne in eta fertile. Lo studio
europeo compiuto dal’EAPPG (Endometriosis All Party Parlamentary Group) ha rilevato che 1'81% delle
donne con endometriosi manifestava disturbi del sonno (con comprensibili effetti sulla normale vita
quotidiana); per il 79% I'endometriosi aveva influenze sul lavoro; il 77% delle donne accusava rapporti
sessuali molto dolorosi quando non addirittura impossibili, con pesanti conseguenze nel rapporto di coppia;
il 73% ne percepiva l'influenza sulla propria vita sociale; il 39% dichiarava di provare almeno uno tra questi
stati: depressione, frustrazione e rabbia. Infine, il 19% provava anche ansia, nervosismo, affaticamento e la
sensazione di non essere aiutata.

Un’altra problematica importante € rappresentata dall’infertilita. Recenti dati dimostrano che il 25-50% delle
pazienti con infertilita presenta endometriosi e che il 30-50% delle pazienti con endometriosi presenta un
problema di fertilita.

La Comunita Europea ha stimato una spesa sociale annuale di 30 miliardi di euro in Europa, di cui 22,5 miliardi
di oneri annuali per congedi malattia, 33 milioni per le giornate lavorative perse. In Italia tale spesa
complessivamente ammonta a 6 miliardi, di cui 33 milioni per giornate lavorative perse, 126 milioni per le
cure farmacologiche e 54 milioni per il trattamento chirurgico.

Il Parlamento Europeo nel 2004 ha rilevato che negli Stati membri la conoscenza di tale malattia, tanto presso
i membri della professione medica quanto nel grande pubblico, € bassa. Il Parlamento Europeo ha pertanto
invitato i governi nazionali degli Stati Membri e la Commissione Europea ad informare e sensibilizzare la
popolazione sull'endometriosi per ampliare le conoscenze su tale condizione debilitante, a inserire la
prevenzione dell'endometriosi nei futuri Programmi d'azione comunitari per la Salute pubblica e ad
incrementare la ricerca sulle cause, la prevenzione e la cura.

In Italia la XIl Commissione Igiene e Sanita del Senato nel 2005, raccogliendo l'invito del Parlamento europeo,
ha svolto l'indagine Conoscitiva "Fenomeno dell'endometriosi come malattia sociale" evidenziando, nelle
conclusioni, I'esigenza di realizzare specifiche campagne informative di educazione sanitaria rivolte sia ai
medici che alla popolazione femminile.

Per ridurre la "omissione di diagnosi", preservare la fertilita della donna, migliorare la qualita della sua vita e
ridurre i costi socio-economici, oltre alle iniziative di comunicazione sopra citate, € inoltre fondamentale lo
sviluppo di reti di servizi e centri di eccellenza che assicurino la presenza di team multidisciplinari in grado di
garantire un approccio "globale" alla patologia.

Recentemente, 'endometriosi severa (3° e 4° stadio sec. Classificazione rASRM) e stata inserita nei LEA (Livelli
Essenziali di Assistenza) e in particolare tra le malattie croniche esenti dalla partecipazione al costo delle
prestazioni (DPCM 12 gennaio 2017).
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CLASSIFICAZIONE CLINICA

L’endometriosi puo essere distinta schematicamente in tre forme a seconda della sua localizzazione:
peritoneale, ovarica e profonda. L'ovaio € la sede pil frequentemente colpita dalla patologia endometriosica.
L'interessamento pud essere mono- o bi-laterale con una frequenza rispettivamente dell’80% e del 50%.
L'endometriosi profonda infiltrante (Deep Infiltrating Endometriosis, DIE) e definita come la presenza di
lesioni endometriosiche che penetrano nello spazio retroperitoneale per pit di 5 mm o nelle pareti degli
organi addominali. Il sito anatomico maggiormente interessato e la pelvi, dove I'endometriosi puo
interessare il comparto anteriore (vescica) oppure, pil frequentemente, il compartimento posteriore (setto
retto-vaginale, vagina, legamenti utero-sacrali, retto, sigma, parametri ed ureteri.

Una malattia polimorfa come I'endometriosi impone come primo obiettivo quello di individuare un metodo
di classificazione standardizzato e che consenta una omogeneita di linguaggio tra i vari centri di riferimento.
Numerose classificazioni sono state proposte. Lo score codificato inizialmente dall'’American Fertility Society
(ASRM) nel 1985 [2] e successivamente revisionato nel 1996 rappresenta ancora ad oggi il sistema di
classificazione piu diffuso. Lo score numerico che ne deriva determinera I'attribuzione alla paziente del codice
di esenzione previsto dai LEA.

| parametri che vengono considerati sono: la bilateralita delle lesioni, la profondita dell’invasione, il
coinvolgimento ovarico, I'estensione del coinvolgimento del cul-de-sac e la densita delle aderenze
associate.

Ad ogni quadro patologico corrisponde un punteggio, che permette |I'assegnazione ad uno dei 4 stadi previsti:
e stadio | (malattia minima) - score 1-5;
e stadio Il (malattia lieve) — score 6-15;
e stadio lll (malattia moderata) — score 16-40;
e stadio IV (malattia severa) — score >40

La classificazione ASRM ¢ stata inoltre richiamata nel DPCM 12/01/2017 relativo ai nuovi LEA, per la
definizione delle esenzioni (classe Il e IV); con i nuovi LEA, infatti, 'endometriosi moderata e severa & stata
inserita per la prima volta nell’elenco delle malattie croniche esenti dalla partecipazione al costo delle
prestazioni. Come ampiamente ribadito dalla letteratura, la complessita della malattia non permette di
delineare un perfetto parallelismo tra stadio ed entita sintomatologica. L'assegnazione di un punteggio
diventa, pero, di fondamentale importanza per la comunicazione tra centri diagnostici e chirurgici che si
interessino di endometriosi. L'inserimento della patologia in una di queste categorie & possibile tramite la
consultazione dell'apposito format descritto dall'ASRM.

Tale classificazione tuttavia presenta dei limiti, basati principalmente sulla incapacita di fornire chiare
indicazioni sulla localizzazione e I'estensione fisica degli impianti. A tali mancanze cerca di sopperire I'Enzian
Classification score, sistema di stadiazione introdotto nel 2005 [3]. Questo sistema tenta di inquadrare la
patologia su una base organo-specifica, descrivendo tre compartimenti:

. Il compartimento A indica il piano verticale che si estende dal cavo del Douglas, comprende la
vagina in tutta la sua estensione e la parte posteriore della parete dell’utero.

. Il compartimento B & un piano orizzontale che comprende il coinvolgimento dei legamenti
uterosacrali e dei parametri valutando inoltre I’eventuale presenza di idronefrosi e quindi I’eventuale
compromissione della funzionalita renale.
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. Il compartimento C comprende invece |'estensione della malattia a livello posteriore ed
indica pertanto il coinvolgimento intestinale valutando I'entita della malattia in base anche al grado
di infiltrazione della parete intestinale.

Una integrazione solidale tra i due sistemi sopra citati & auspicabile nel tentativo di fornire ai clinici e ai
chirurghi un metodo di identificazione rapida dell’entita della malattia.

DATI REGIONALI
| ricoveri prodotti dalle strutture ospedaliere pubbliche e private accreditate della Regione Puglia risultano i seguenti
(fonte dati Edotto):

2018 2019) 2020] 2021] 2022) 2023
(Elent PR HEED Sz - (Erien PR SE s Copitiam N Assistiti M N. Assistiti n N Assistitil M N Assistt] N Assistiti M N Assistt]
Erogatore O Ricoveri Ricoveri Ricoveri Ricover Ricoveri Ricover
160106 - br 160101-00 - cd salus - brindisi 7 9 9 9 17, 17) 51 Bl 23 23 17 13
160162-00 - stabilimento francavilla f. 3 3 1 1 4 4 7 7] 3 3
160170-01 - stabilimento perrino 1 11] 8 E 2 B 1 1
brindisi
160112 - ta 160075-01 - stabilimento civile martina 3 3 9 9 4 4 6 o 3 3 2 Bl
franca
160111-00 - cdc bernardin - taranto Y 17] 17 17 2 24 30 30 2 2 2 2
160168-01 - stabilimento castellaneta 10 10 10 10 7 7 1 1 18 18 13 15
160172-01 - stabilimento taranto 17 17] 27 27 16 20 2 27 21 21 20 23|
160113 - bt 160174-01 - stabilimento andria 16 17] 27 27 8 3 5 B 3 3 5 B
160177-00 - stabilimento barletta 2 P 2 b 1 1 1 1 4 4
160178-01 - stabilimento bisceglie 1 1 4 4 1 1 1 i
160114 - ba 16007800 - ee miulli-acquaviva s1 Bl 37 37 28 2 28 30 21 21 29 29
d.fonti*ba
160087-00 - cdc 5. maria - bari 35 34 39 39) 2 23] 2 29| 20 20 13 13
160098-00 - cdc villa lucia-conversano 1 1 1 1 1 1
160147-00 - cdc ch mater dei - bari 69 69 70 7 52 52 68 o8 66 66 44 44
160157-01 - stabilimento altamura 3 3 5 B 1 1 4 4 4 B 2 3|
160158-01 - stabilimento s. paolo bari 9 9 9 9 3 3 5 B 2 P
160158-04 - ospedale san paolo - bari 9 9 9 10 3 3 5 5 9 9 6 o
(plesso corato)
160158-05 - ospedale san paolo - bari 1 1
(plesso terlizzi)
160159-01 - stabilimento monopoli p ) 1 1 1 1 4 4 5 B 1 i
160169-01 - stabilimento di venere bari 2 2 18 18 1 1) 25 2] 19 20 19 19)
160115 - fg 160047-01 - stabilimento cerignola 4 4 2 P! P ) 4 4 P ) 1 1
160102-00 - cdc prof. brodetti - foggia 1 4
160163-01 - stabilimento s.severo 19 20 %) 1 7 B 4 4 3 3 1 i
160905-00 - ee casa sollievo-sg 8 B 18 18] 10 10 18 19) 23 23 16 1]
rotondo
160116 - le 160062-01 - stabilimento galatina P ) 3 3 b ) 3 3| 3 3
160063-01 - stabilimento gallipoli 8 B 5 B 10 10 9 9 3 3 8 §
160080-00 - ee cardinale panico-tricase| 1 1] 13 14 9 9 10 10 12 1] 8 §
160107-00 - cdc prof. petrucciani-lecce 6 o b P 2 B 1 1
160110-00 - cdc s.francesco - galatina 1 1 1 1 1 pl 1 1 4 4
160165-01 - stabilimento copertino 4 4 1 i
160166-01 - stabilimento scorrano 8 B 6 o 7 7 11 1 10 10 4 4
160171-01 - stabilimento vito fazzi 18 18] 3 23 20 20 19 19) 6 o 2 b
lecce
160901 - irccs oncologico - bari |160901-00 - irccs oncologico - bari 4 4 3 3 7 7 4 4 5 B 2 B
160902 - irccs s. de bellis - |160902-00 - irccs s.de bellis castellana 2 b 1 fl
castellana
160907 - a0 cons. policlinico - |160907-01 - stabilimento policlinico % o 7 7 34 3 31 31 2 24 27 23]
bari bari
160910 - a0 ospedali riuniti - |160910-01 - a0 ospedali riuniti - foggia 16 17 18 13 7 7 10 10 2 2 4 15
foggia
Totale regione 484 491 483 486 328 334 427 432 358 360 318 326

| ricoveri prodotti in mobilita passiva risultano i seguenti:



44474

Bollettino Ufficiale della Regione Puglia - n. 55 del 8-7-2024

==
esosee

»y REGIONE
PUGLIA

N. Ricoveri Nazionali Imp. Lordo Ricoveri Nazionali
Codesc Ente Compensazione 2018 12019 2020 72021 2022 2018 2019 2020 f2021 2022
Creditore
50 - veneto 22 31 35 17 26 66.435 99.605 111.558 59.152 99.260
120 - lazio 13 11 13 16 17 38.814 36.627 42.638 45.968 55.549
150 - campania 18 8 5 9 14 39.633 21.143 11.720 22.400 32.692
140 - molise 4 3 7 8 13 12.108 8.643 22.628 28.539 36.324/
30 - lombardia 29 25 9 15 6 86.467 59.809 25.250 44.442 19.848
80 - emilia romagna 9 5 5 3 5 28.514 14.462 15.048 4.737 12.733
170 - basilicata 2 2 2 4 6.054 6.054 9.230; 6.054 15.284
190 - sicilia 1 2 3.027 6.054
10 - piemonte 3 1 1 9.505 725 3.027
130 - abruzzo 1 2 1 3.027 6.266 3.027
60 - friuli venezia giulia 1 2 1 3.239 6.266 3.239
90 - toscana 2 1 1 9.407 1537 3.027
110 - marche 1 1 1.457 3.239
Totale 100 93 79 72 91 285.749 274.548 243.573 217.558 290.063

Si riporta il dato dell’incidenza della patologia:

anni n. casi (incidenza)

2011 966
2012 1009
2013 1040
2014 990
2015 995
2016 1000
2017 934
2018 970
2019 1017
2020 725
Totale complessivo 9.646

IL MODELLO CLINICO-ORGANIZZATIVO REGIONALE: | LIVELLI DI ASSISTENZA E LA RETE ASSISTENZIALE
REGIONALE

La letteratura degli ultimi anni [4; 5] ha focalizzato I'attenzione sulla necessita di sviluppare un modello
clinico-organizzativo strutturato per la presa in carico delle pazienti affette da endometriosi.

Linee guida internazionali [5] definiscono precisi requisiti clinico-organizzativi per la realizzazione di percorsi
diagnostico-terapeutici strutturati, sottolineando la necessita di offrire cure integrate e coordinate nell’ottica
di un approccio multiprofessionale e multidisciplinare: dal medico di medicina generale ai consultori, dalle
strutture di ginecologia sino ai centri specializzati per I'endometriosi.

E’ stata quindi ampiamente sottolineata la necessita di sviluppare una rete assistenziale strutturata in livelli
di assistenza basati su diversi gradi di competenza, ma tutti in grado di porre il sospetto diagnostico o
diagnosticare la patologia, ed indirizzare le pazienti ad un corretto trattamento o al centro di riferimento in
grado di garantirlo; non da ultimo, fattore fondamentale per quanto concerne una patologia ad andamento
cronico, la necessita di garantire alle pazienti un follow-up a lungo termine [4; 5].

In particolare, i centri specializzati/di riferimento per 'endometriosi, sono Unita dotate di professionisti con

8
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specifiche clinical competence e formazione nella gestione dell'endometriosi. Di conseguenza, presso

questi Centri le pazienti con endometriosi possono ricevere una presa in carico globale e livelli di cure di alta
qualita,con particolare riferimento al trattamento chirurgico, sulla base del principio che a maggiori volumi
di casistica corrispondono migliori esiti (riduzione delle complicanze, minore tasso di re-intervento,
migliore qualita della vita). Pertanto, partendo dagli indirizzi disponibili a livello internazionale, si ritiene
adeguata al contesto regionale la realizzazione di una rete regionale basata su 4 livelli di assistenza(fig.2).

Fig.2 | Livelli di assistenza

centri di centri di centro di
Punti di accesso riferimento riferimento riferimento
di 1° livello di 2° livello di 3° livello

| livelli di assistenza sono collegati tra loro attraverso momenti di interfaccia e confronto continuo; in

particolare la valutazione multidisciplinare dei casi & lo strumento privilegiato per definire la migliore
strategia terapeutica e il piu appropriato livello di assistenza sulla base della gravita clinica/bisogni
assistenziali della paziente.

| livelli di assistenza/nodi della rete sono coordinati dal Centro di 3° livello (2° UOC Gin./Ost, Policlinico di
Foggia) e devono declinare a livello locale le indicazioni regionali del presente documento attraverso la
definizione di PDTA specifici a livello territoriale.

| punti di forza e le interazioni della rete sono evidenziati nella sottostante figura (fig. 3)

formazione continua valutazione e
e crescita confronto
professionale multidisciplinare

qualita delle cure

Fig.3 | punti di forza e le interazioni della rete regionale

Per quanto riguarda la formazione e la crescita professionale, la rete ed in particolare i centri di riferimento
di 2° e 3° livello sono chiamati a favorire I'acquisizione ed il mantenimento delle competenze eventualmente
gia presenti negli altri centri ospedalieri, prevedendo anche forme di integrazione delle equipe e rotazione
dei professionisti.

In riferimento all’assistenza in ambito ospedaliero, il modello proposto si configura nell’ambito di una rete
clinica integrata che si compone di centri di 1°, 2° e 3° livello (fig. 4).



44476

Bollettino Ufficiale della Regione Puglia - n. 55 del 8-7-2024

REGIONE
PUGLIA

Fig.4 La rete ospedaliera integrata

‘Centro £ . ‘Centro A
(di” B/ Centrodi | (di" ;

livello Il livello R livello y
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I NODI DELLA RETE REGIONALE E LE RELATIVE FUNZIONI

PUNTI DI ACCESSO E FOLLOW-UP

Il livello assistenziale con maggiore prossimita alla paziente € costituito dagli specialisti che operano nei
Consultori familiari o nelle ginecologie ospedaliere che pongono il sospetto diagnostico sulla base
dell’anamnesi, dell’esame obiettivo e di indagini strumentali di base.

Successivamente, la paziente deve essere indirizzata al centro ospedaliero di riferimento (1°,2° o 3° livello) in
base al tipo di diagnosi e al grado di complessita della malattia, laddove si ravvisi la necessita di ulteriori
approfondimenti diagnostici e/o I'eventualita di un intervento chirurgico.

Similmente, qualora il sospetto diagnostico sia posto da altri professionisti (es. ginecologo di fiducia in regime
non istituzionale, MMG), anche questi ultimi dovranno indirizzare le pazienti ai centri ospedalieri di
riferimento territoriale, laddove si ravvisi la necessita di ulteriori approfondimenti diagnostici e/o
I’eventualita di un intervento chirurgico.

Presso il consultorio verra inoltre garantito un percorso di follow-up della paziente, inclusivo anche di
pazienti inviate dal centro ospedaliero di riferimento che ha trattato la paziente.

CENTRI OSPEDALIERI DI 1° LIVELLO

Il centro ospedaliero di 1° livello deve essere in grado di assicurare la presa in carico della paziente ed il suo
management nel tempo.

Presso il centro di 1° livello viene completato l'inquadramento diagnostico del caso inviato dal
consultorio/specialista ospedaliero/MMG.

In ambito diagnostico, sono garantite indagini strumentali di base (ecografia pelvica trans-addominale e
transvaginale). In particolare, in ambito diagnostico-ecografico deve essere garantita un’expertise per la
diagnosi delle varie localizzazioni dell’endometriosi, al fine di indirizzare i casi sospetti di endometriosi
profonda, candidati ad intervento chirurgico, al centro di riferimento di 2° o 3° livello, in base al grado di
complessita del caso.

Viene garantito il trattamento terapeutico medico e chirurgico. In ambito chirurgico deve essere garantito
il trattamento dell’endometriosi ovarica e peritoneale. | casi di endometriosi profonda saranno discussi in
gruppo multidisciplinare con il centro di riferimento di 2° livello. Per i casi molto complessi di endometriosi
profonda, si attivera una discussione multidisciplinare con il centro di 3° livello, al fine di condividere la
migliore strategia terapeutica e la sede pili appropriata per I'eventuale intervento chirurgico.

I chirurghi del centro di 1° e 2° livello potranno partecipare ai percorsi formativi in ambito chirurgico effettuati
presso il centro di 3° livello, nell’ambito di un percorso di crescita professionale dei chirurghi della rete.

Il centro di 1° livello deve inoltre essere in grado di garantire un percorso di follow-up per le pazienti trattate
presso il centro stesso; il follow-up puo includere anche pazienti trattate nel centro di 2° o 3° livello.

In caso si evidenziassero nel corso del follow-up criteri di complessita (es. complicanze d'organo, recidive di

endometriosi profonda), la paziente dovra essere inviata al centro di 3° livello.
11
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| REQUISITI MINIMI che un centro di 1° livello deve possedere sono i seguenti:

. ginecologo esperto nella diagnostica ecografica dell’endometriosi, con valutazione della
pazientenell’ambito dell’ambulatorio ginecologico divisionale.

. Personale infermieristico/ostetrico esperto nella gestione della patologia

. Anestesisti esperti nella gestione delle pazienti affette da endometriosi (percorso pre, intra, post-
operatorio) ed esperti nella terapia del dolore

. Percorsi di invio della paziente al centro PMA di riferimento™.

CENTRI OSPEDALIERI 2° LIVELLO

La rete assistenziale regionale prevede la presenza di centri di secondo livello, con specifici requisiti
organizzativi e professionali e specifiche clinical competence per il trattamento chirurgico dell’endometriosi
profonda, sia anteriore che posteriore.

In ambito diagnostico, vengono garantite le indagini strumentali di base e complesse.

. | centri di 2° livello svolgono anche la funzione del centro di 1° livello per i propri ambiti
territoriali dicompetenza.

. Il centro di 2° livello deve essere in grado di assicurare la presa in carico della paziente ed il suo
managementnel tempo, attraverso un ambulatorio dedicato con attivazione di percorsi in day service.

Il centro ospedaliero 2° livello, oltre a tutti requisiti minimi previsti per un centro di 1° livello, deve
possedere i seguenti REQUISITI MINIMI:

. Ginecologo esperto nella diagnostica ecografica e nel management dell’endometriosi, con presa in
carico della paziente nell’ambito di un ambulatorio dedicato per la patologia endometriosica.

. Chirurgo ginecologo dotato di competenze di chirurgia laparoscopica avanzata (chirurgia intestinale,
chirurgia urologica, gestione delle principali complicanze, ecc.) con particolare riferimento al trattamento
dell’endometriosi profonda (chirurgia del retroperitoneo).

. Casistica chirurgica totale del centro: almeno 40 casi/anno, di cui 12 di endometriosi profonda, (pari
acirca il 25% della casistica) [4].

. Infermiere/ostetrica esperta, referente del percorso
° Gestione multidisciplinare dei casi (ginecologo, urologo, anestesista, radiologo, ecc.)
. Almeno 2 Radiologi esperti di endometriosi, con competenze nell’esecuzione di indagini radiologiche

complesse (es. RM), formati secondo le Linee Guida ESUR 2017 (European Society of Urogenital Radiology)
per 'RM Imaging dell’endometriosi pelvica (17).

. Anatomopatologo esperto di endometriosi.
. Percorsi di invio della paziente al centro PMA di riferimento
. Presa in carico della paziente ed il suo management nel tempo

12
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CENTRO OSPEDALIERO DI 3° LIVELLO

Nel centro ospedaliero di 3° livello, vengono prese in carico le pazienti il cui quadro clinico manifesti criteri di
complessita e severita clinica che richiedano un’alta formazione ed esperienza, sia in ambito diagnostico che
di trattamento (forme multi-viscerali complesse).

In ambito diagnostico, vengono garantite tutte le indagini strumentali di base e complesse.

Questo centro rappresenta il riferimento per l'intera rete regionale per il trattamento chirurgico, incluso

quello laparoscopico avanzato, dei casi di endometriosi profonda piu complessa (inviati sia dai centri di 1° e

2° livello, dopo discussione multidisciplinare dei casi) e svolge contemporaneamente le funzioni di centro di Il

livello per I'area vasta di riferimento e centro di 1° livello per il proprio bacino di utenza.

E il riferimento, nellambito della rete regionale, per il trattamento delle recidive delle forme multiviscerali
molto complesse.

Garantisce il follow-up dei casi molto complessi e valuta quali casi, in base al livello di complessita clinica,
possono essere seguiti per il follow-up dal centro di 2° livello, dal centro di 1° livello e dalla struttura di
riferimento territoriale. Il centro di 3° livello deve possedere i seguenti REQUISITI MINIMI:

. Ginecologi esperti nella diagnostica ecografica nel management dell’endometriosi che operano
nell’ambito di ambulatori dedicati per la patologia endometriosica.

. Almeno 2 Chirurghi ginecologi dotati di competenze di chirurgia laparoscopica avanzata (chirurgia

intestinale, chirurgia urologica, gestione delle principali complicanze, ecc.) con particolare riferimento al

trattamento dell’endometriosi profonda (chirurgia del retroperitoneo).

. Chirurgo generale e chirurgo urologo esperti di endometriosi.

. Personale infermieristico dedicato alla gestione delle pazienti con endometriosi sia in ambito
ambulatoriale che nel percorso pre-, intra-e post-operatorio (presenza del case manager dedicato).

. Anestesisti esperti nella gestione delle pazienti affette da endometriosi (pre, intra, post-operatorio)
ed esperti nella terapia del dolore.

. Almeno 2 Radiologi esperti di endometriosi, con competenze nell’esecuzione di indagini radiologiche
di 2° livello (es. RM), formati secondo le Linee Guida ESUR 2017 (European Society of Urogenital Radiology)
per I'lRM Imaging dell’endometriosi pelvica [17].

. Anatomopatologo esperto di endometriosi.

. Psicologo clinico dedicato al percorso.

. Fisioterapista dedicato al percorso.

. Incontri multidisciplinari periodici per la discussione dei casi, allargati ai professionisti dei centri dil°®
e 2° livello.

. Presenza nella Struttura Ospedaliera di un Centro di PMA in grado di garantire ampia casistica ed

esperienza nel trattamento della sterilita e dell’infertilita legata alla patologia (con percorsi interni dedicati

per le pazienti prese in carico) ovvero percorsi di invio della paziente al centro PMA di riferimento
13
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. Casistica chirurgica di entita sufficiente a mantenere un training delle competence chirurgiche
dell’equipe. Riguardo a questo punto, la letteratura non fornisce cut-off numerici determinati. Partendo dai
volumi di attivita regionali, si puo affermare che il centro 3° livello debba avere una casistica totale di almeno
200 casi/anno di cui 50 di endometriosi profonda. La letteratura ha, infatti, ampiamente dimostrato che il
maggior numero di casi complessi operati/anno in una struttura € inversamente proporzionale al numero di

complicanze evidenziate [8].

Fig.5 | punti di Forza del Centro di lll livello

I livelli chirurgici sono rappresentati nella figura 6. | criteri di definizione dei livelli chirurgici, in assenza di
specifici riferimenti di letteratura in merito, sono stati definiti sulla base dei volumi e della complessita della
casistica attualmente trattati nei vari centri della Regione e sulla base del consensus dei professionisti del
gruppo di lavoro del presente documento.

14



Bollettino Ufficiale della Regione Puglia - n. 55 del 8-7-2024 44481

==
esosee

.Y REGIONE
PUGLIA

Rete regionale dei Centri per la gestione della paziente affetta da Endometriosi

In questa fase si intende individuare i seguenti Centri di Terzo livello, sulla base dell’attivita registrata nel
sistema informativo Edotto.

Resta inteso che con atto dirigenziale della Sezione Strategie e Governo dell’Offerta si provvedera ad
aggiornare la rete, prevedendo anche i Centri di | e Il Livello, sulla base dei requisiti di cui al presente
provvedimento, certificati dai Direttori Sanitari delle Aziende ed Enti del Servizio Sanitario Regionale.

In questa prima fase si intende individuare i Centri di Ill Livello presso:

- AOU Policlinico di Bari

- A.O.“OO.RR.” di Foggia

- ASL Bari — Ospedale “Di Venere”

- ASL Taranto — Ospedale “SS. Annunziata” di Taranto
Con Determinazione Dirigenziale della Sezione Strategie e Governo dell’Offerta si procedera a definire I'intera rete
assistenziale, previa verifica della sussistenza dei requisiti, di cui al presente provvedimento.

15
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Fig. 6 | livelli chirurgici

e Trattamento chirurgico laparoscopico endometriosi ovarica e peritoneale

e Trattamento chirurgico laparoscopico avanzato endometriosi profonda

¢ Trattamento chirurgico laparoscopico avanzato endometriosi profonda
complessa/forme multiviscerali complesse e relative recidive

La fig.7 riassume le funzioni e i ruoli dei nodi della rete, tra loro interconnessi.

Fig. 7 Le funzioni e I'integrazione dei nodi della rete regionale

Centro di | livello Centro di Il livello Centro di lll livello

ospedalieri, consultor

=Sospetto diagnostico #Diagnosi clinico +Diagnosi clinico #[Diagnosi clinico
ed invio al centro di | e strumentale di | livelle strumentaledilell strumentale di | e ll
1l livello sTrattamento chirurgicg livello livello
sFaollow-up endametriosi ovarica e sTrattamento chirurgico sTrattamento chirurgico
peritoneale endometriosi profonda endometriosi profonda
=Terapia medica sTrattamento forme molto complessa
eFollow-up recidivanti (riferimento sTrattamento chirurgico
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*Terapia medica
*Follow-up casi molto
complessi

Al Centro di 3° livello sono assegnate in particolare le seguenti funzioni:

. costituire riferimento per la casistica regionale, con particolare riferimento al trattamento chirurgico
delle forme profonde complesse, come sopra-evidenziato, prevedendo modalita strutturate di interfaccia e
confronto costante con i centri della rete regionale

. garantire il mantenimento delle competenze cliniche del team multidisciplinare attraverso la
formazione e I'addestramento continuo

. coordinare i nodi della rete, assicurando la valutazione multidisciplinare dei casi, organizzando
periodicamente audit clinici con i centri della rete. Tale valutazione finalizzata alla definizione delle piu
appropriate scelte terapeutiche
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. garantire |'applicazione e il monitoraggio del modello di rete clinica e del PDTA regionale

. assicurare la valutazione della qualita delle cure prestate, con particolare riferimento alla verifica
periodica dei risultati (monitoraggio degli indicatori di processo ed esito definiti nel presente PDTA)

. aggiornamento dei protocolli clinici alla luce delle nuove evidenze scientifiche

. promuovere la didattica e la ricerca nel settore specifico

. collaborare attivamente con le associazioni di pazienti al fine di ottimizzare e condividere le
informazioni.
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IL COLLEGAMENTO TRA | NODI DELLA RETE: LA VALUTAZIONE MULTIDISCIPLINARE

La valutazione multidisciplinare rappresenta il principale elemento di collegamento tra i nodi della rete. Sia
presso il centro di Il che di 3° livello devono essere realizzati incontri di valutazione multidisciplinare dei casi,
con cadenza settimanale, nei quali, dopo la presentazione del caso a cura del ginecologo referente del caso
e inviante, viene effettuata una valutazione collegiale multiprofessionale della strategia terapeutica piu
appropriata.

Il referente della convocazione dell’incontro, qualora il caso discusso sia inviato da altro centro, dovra aver
cura di convocare i professionisti del centro inviante coinvolti nella gestione del caso.

La valutazione multidisciplinare viene effettuata principalmente per i casi di endometriosi profonda, con
particolare riferimento alle forme multi-viscerali complesse e alle loro recidive.

Il team multidisciplinare € composto di base dalle seguenti figure professionali:

. Ginecologo esperto di endometriosi

. Infermiere/ostetrica di riferimento — case manager
. Anestesista ed esperto in terapia del dolore

. Radiologo

. Urologo

. Chirurgo Generale

° Anatomo-Patologo

Possono essere coinvolti i ginecologi dei consultori e il MMG.

L’esito della valutazione multidisciplinare deve essere formalizzato mediante specifico verbale, firmato da
tutti i partecipanti e diffuso a tutti i professionisti coinvolti.
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DESCRIZIONE DEL PDTA REGIONALE

Il modello clinico-assistenziale proposto vuole delineare, a partire dalle raccomandazioni delle linee guida, il
percorso pil appropriato per la paziente con endometriosi, in relazione a:

e Eta

e  Desiderio di gravidanza

e Quadro clinico

e  Entita ed estensione della patologia

e  Presenza di segni e/o sintomi di endometriosi complicata o condizioni particolari

e  Comorbidita e pregressi interventi

FASI DEL PDTA FLOW-CHART
Nella seguente flow-chart sono indicati i possibili scenari clinici e i relativi percorsi assistenziali in funzione

dell’obiettivo clinico primario e della complessita del trattamento chirurgico necessario.
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ACCESSO DELLA PAZIENTE AL PERCORSO

La prima fase del percorso clinico-assistenziale inizia con la formulazione del primo sospetto clinico di
endometriosi da parte del ginecologo del Consultorio/di fiducia, del MMG o di altro specialista, con
successivo invio della paziente all’ambulatorio ginecologico competente per I'area territoriale (centro
ospedaliero di 1° livello).

A tal proposito dovranno essere previsti percorsi interni di invio delle pazienti, declinati a livello locale
nell’ambito degli specifici PDTA territoriali.

In ambito diagnostico, risulta di fondamentale importanza la realizzazione di corsi di formazione e
aggiornamento continuo sulla valutazione clinico-ecografica, che vedano coinvolti i professionisti dei
Consultori e quelli di tutti i centri ospedalieri, inclusi quelli di prossimita.

INQUADRAMENTO DIAGNOSTICO COMPLETO

Presso I'ambulatorio ginecologico del centro ospedaliero (di 1°, 2° o 3° livello), viene effettuata un’accurata
valutazione anamnestica (dolore, qualita di vita, eta, desiderio di gravidanza, pregressa terapia chirurgica e
medica) e clinico strumentale della paziente (visita ginecologica ed ecografia), con la possibilita di
richiedere ulteriori approfondimenti diagnostico-strumentali (Allegato A).

In questa fase e importante garantire I'esecuzione degli accertamenti diagnostico-strumentali nel minor
tempo possibile e con percorsi interni dedicati.

Per la stadiazione della patologia, effettuata mediante indagine laparoscopica, si fa riferimento alla
classificazione dell’American Fertility Society (ASRM) del 1997, come evidenziato nel paragrafo precedente
“classificazione clinica”.

Sulla base dell’lanamnesi, dell’esame obiettivo, degli esiti degli esami strumentali di 1° e 2° livello, il
ginecologo valuta, coinvolgendo costantemente la paziente in ogni fase del percorso di presa in carico,
I'obiettivo clinico primario (desiderio di gravidanza, trattamento del dolore, preservazione funzioni
d’organo), al fine di definire il percorso terapeutico pil appropriato.

PROGRAMMA TERAPEUTICO

Il programma terapeutico deve essere illustrato e condiviso con la paziente, fornendole ampia informazione
sulla patologia, sulle possibili terapie e relativi rischi-benefici, sugli eventuali effetti collaterali.

La corretta e completa informazione della paziente risulta fondamentale nel rapporto di fiducia medico-
paziente: la donna deve avere la possibilita di riflettere, consultarsi, decidere consapevolmente in riferimentoai
trattamenti da intraprendere in relazione all’obiettivo clinico primario condiviso con il ginecologo di
riferimento.

Se il principale obiettivo clinico é il trattamento del dolore, il ginecologo di riferimento del centro di 1° 0 2°
livello imposta la specifica terapia medica e terapia del dolore (in collaborazione con Anestesista esperto di

terapia del dolore) (allegato A - Terapia medica).
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Se il principale obiettivo clinico & il trattamento dell’infertilita, la paziente con volonta di una gravidanza
dovra essere tempestivamente inviata al Centro di PMA di riferimento al fine di valutare il percorso
assistenziale piu appropriato. A questo proposito si raccomanda la definizione di percorsi dedicati. Il fattore
tempo (eta della paziente) & spesso determinante per il successo o fallimento della procedura di PMA. Molte
pazienti con endometriosi riferiscono sia dolore che problemi di fertilita; in questi casi nella scelta del
trattamento bisogna, tenere conto dei rischi e dell'invasivita che la terapia specifica comporta e delle
preferenze/esigenze della paziente.

Se il principale obiettivo clinico € la preservazione delle funzioni d’organo, la principale strategia terapeuticae
rappresentata dall’intervento chirurgico. In caso di endometriosi ovarica e peritoneale il trattamento
chirurgico avverra presso il centro di 1° livello; se si tratta di endometriosi profonda, il caso viene discusso
nell’ambito del team multidisciplinare presso il centro di 2° e 3° livello, con il coinvolgimento del centro di 1°
livello inviante.

Nell’ambito della valutazione multiprofessionale, deve essere valutato il grado di danneggiamento d’organo, il
rischio di compromissione organico-funzionale e gli esiti acuti e cronici: subocclusione o occlusione
intestinale, idroureteronefrosi, esclusione renale.

Sulla base della complessita del quadro clinico, la paziente verra sottoposta ad intervento chirurgico presso il
centro 2° o 3° livello (il centro di 3° livello & il riferimento in particolare per i casi multiviscerali piu complessie
le recidive piu complesse). In termini organizzativi, I'invio della paziente dal centro di 1° livello e al centro di
2° livello o dal 2° al 3° livello avverra secondo percorsi interni, previ accordi telefonici tra professionisti.

Per il trattamento chirurgico vedi allegato A — Terapia chirurgica.

Se il principale obiettivo clinico & la diagnosi differenziale con forme neoplastiche maligne (come puo
avvenire in caso di endometrioma), sara fondamentale I'inquadramento e la gestione in ambito oncologico.

SUPPORTO PSICOLOGICO

In ogni fase del percorso di presa in carico, deve essere prevista la possibilita per la paziente di fruire di
supporto psicologico (psicologo ospedaliero del centro di 1° o 2° livello, psicologo del consultorio).

Presso il centro di 3° livello e previsto uno psicologo dedicato al PDTA dell’endometriosi la cui attivita &
integrata nell’ambito della psicologia clinica ospedaliera e territoriale al fine di garantire I'interfaccia con i
professionisti che si occupano di problematiche complementari (es. PMA, trattamento del dolore, consultorio
familiare, ecc.)
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FOLLOW-UP

Il follow-up consente di assicurare alle pazienti una adeguata continuita assistenziale per eventuali problemi
subentranti (dato il carattere cronico e recidivante della malattia) e per il controllo nel tempo del buon esito
della terapia chirurgica e/o medica, con la periodicita prevista nell’Allegato A — Follow-up.

Mentre il follow-up post-operatorio a 1 e 3 mesi viene effettuato presso il centro di riferimento chirurgico,
per il follow-up a 6 mesi/1 anno, la paziente puo essere seguita dal centro di 1° livello o dagli altri centri o dal
Consultorio familiare di riferimento per il proprio ambito territoriale, su indicazione del centro che ha operatola
paziente.

Il follow-up deve essere gestito attraverso percorsi interni di presa in carico delle pazienti, anche tra i diversi
livelli di assistenza (i centri possono inviare agli altri centri o al Consultorio di competenza territoriale e
viceversa in base alla complessita del caso).
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VERIFICA DEI RISULTATI

L’attivita di verifica dei risultati e sistematica e prevede momenti di confronto costante all’interno di ogni
centro della rete clinica.

In particolare, in ogni centro della rete, almeno 1 volta all’anno viene organizzato un momento di verifica
dei risultati (Audit Clinico) a cui partecipano tutti i professionisti che rivestono ruoli di responsabilita e/o di
interfaccia all'interno del percorso.

Il centro di 2° livello deve organizzare almeno 1 audit/anno coinvolgendo i centri di 1° livello di afferenza.

Il Centro 3° livello deve organizzare almeno 1 audit/anno a valenza regionale per valutare I'andamento del
PDTA regionale.

Durante l'incontro di verifica dei risultati vengono presi in considerazione:

e L’andamento generale del percorso sulla base degli indicatori stabiliti

e Lagestione degli eventi indesiderati clinici ed organizzativi

e La pianificazione di eventuali azioni correttive/di miglioramento

e Lo stato di avanzamento dell’attivita di formazione e addestramento degli operatori

Nell’Audit regionale potranno essere rivalutati e implementati gli indicatori applicabili, sulla base delle
necessita rilevate.

| risultati di tale attivita di verifica sono verbalizzati al termine di ogni incontro e condivisi con tutti i

partecipanti (verbale dell’Audit).
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INDICATORI APPLICABILI

Al fine di valutare I'efficacia del PDTA ¢ previsto il monitoraggio periodico di un set di indicatori e dati di

attivita presso tutti i centri ospedalieri della rete.

Per la corretta rilevazione dei dati, € fondamentale che tutti i centri utilizzino in modo corretto, nella codifica

SDO, i codici di patologia specifici (dal 617.0 al 617.9). Questo consentira, dall’analisi delle SDO, di distinguerei

ricoveri per endometriosi superficiale da quelli per endometriosi profonda.

L’elaborazione e I'analisi dei dati dovra essere effettuata in modo strutturato ed inclusa nei sistemi di

monitoraggio regionale. Saranno quindi individuati, ove possibile, indicatori rilevabili dai flussi informativi
correnti. La responsabilita di elaborazione di tali indicatori € del responsabile del PDTA in collaborazione coni
competenti uffici regionali.

Dati/indicatori di attivita

Centro deputato Target Frequenza Modalita di
alla rilevazione del rilevazione rilevazione
dato
numero di interventi chirurgici
per endometriosi/anno (banca
dati SDO, ricoveri con DRG C, Tutti i livelli Monitoraggio annuale SDO
codici patologia suddivisi dal
617.0 al 617.9 come da tabella)
n. interventi chirurgici per
endometriosi  profonda/anno
(banca dati SDO, ricoveri con Tutti i livelli Monitoraggio annuale SDO
DRG C, codici patologia 617.4,
617.5,617.8,617.9)
numero di ricoveri . .
. Tutte le ginecologie . .
programmati / anno per . Monitoraggio annuale SDO
. ospedaliere
endometriosi
numerg di rlco.ve.n Tutti i livelli Monitoraggio annuale SDO
urgenti/anno per endometriosi
Indicatori di esito/performance clinica
Indicatore le Centro deputato Target Frequenza Responsabile
alla rilevazione rilevazione rilevazione
del dato
Percentuale di riammissioni a
30 gg dall’intervento chirurgico,
stratificata per tipologia di Tutti i livelli Monitoraggio Annuale SDO

endometriosi
profonda)

(superficiale e

Note: Numeratore: N. pazienti con riammissioni non programmate a 30 giorni x 100 (Banca Dati SDO)
Denominatore: N. pz dimesse sottoposte ad intervento chirurgico per endometriosi (Banca Dati SDO)
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Il corretto monitoraggio include una raccolta dati completa sia degli elementi anamnestici che delle

informazioni legate all’iter diagnostico-terapeutico.

La futura realizzazione di un registro di patologia & auspicabile nell’ottica di una condivisione, tra centri della
rete che hanno in carico la paziente, delle principali informazioni cliniche. Questo strumento consentirebbe
inoltre il monitoraggio di ulteriori indicatori relativi ai risultati clinici di efficacia dei trattamenti.
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RICERCA E FORMAZIONE

Attivita di ricerca

La rete assistenziale regionale deve offrire alle pazienti la migliore qualita delle cure, sulla base delle evidenze
scientifiche di letteratura piu aggiornate; il centro di 3° livello, in particolare, per la numerosita della casisticae
la raccolta sistematica dei dati, € in grado di garantire un contributo fondamentale nell’ambito della ricercae
delle innovazioni terapeutiche ad essa correlate.

Formazione

In Italia e stato stimato che I'endometriosi viene diagnosticata con un ritardo medio che va dai 7 ai 10 anni
[9-10]. Questo ha conseguenze importanti che riguardano la progressione della malattia, la sfiducia della
paziente e la sua esposizione a trattamenti inappropriati.

La diagnosi di endometriosi deve essere effettuata da personale adeguatamente formato sull’intero iter
diagnostico-terapeutico della paziente.

Il centro di 3° livello si contraddistingue anche per I'impegno in ambito formativo, erogato sotto forma dei
seguenti servizi:

. Corsi di formazione per medici in formazione specialistica

. Corsi di formazione chirurgica di base ed avanzata per medici specialisti

. Corsi di formazione ambulatoriale per medici specialisti

. Meeting multidisciplinari per la gestione dei casi complessi

. Insegnamento in ambito gestionale per tutte le figure professionali che possano trovarsi a gestire la
patologia
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ALLEGATO A - aspetti clinici

DIAGNOSI

La presentazione clinica della malattia € molto variabile ed ha un quadro sovrapponibile ad altre condizioni,
come la sindrome dell’intestino irritabile e la malattia inflammatoria pelvica. Di conseguenza vi & spesso
ritardo tra I'insorgenza dei sintomi e la diagnosi.

La diagnosi di endometriosi si basa su anamnesi, valutazione del dolore pelvico, esame obiettivo e I'ausilio di
indagini strumentali.

ANAMNESI

Il primo momento diagnostico nelle donne con sospetto di endometriosi pelvica € rappresentato da
un’anamnesi accurata, volta sia a stabilire un rapporto continuativo e una collaborazione tra medico e
paziente sia ad evidenziare gli elementi clinici utili per indirizzare la successiva fase diagnostica
laboratoristico/strumentale e |a terapia.

VALUTAZIONE DEL DOLORE PELVICO

Diversi studi hanno sottolineato I'importanza di un’accurata indagine della sintomatologia dolorosa della
paziente, definendone localizzazione, severita, tempistica e frequenza di comparsa, i fattori scatenanti e
palliativi, la cronologia, la risposta emotiva e le caratteristiche

psicologiche. La localizzazione dei sintomi puo risultare scarsamente definibile a causa dell’origine viscerale
del dolore stesso. La severita dei sintomi &, invece, adeguatamente misurabile con l'ausilio sia di scale
analogiche visive sia di scale verbali multidimensionali.

ESAME OBIETTIVO

L’esame obiettivo ginecologico ha I'obiettivo di facilitare la diagnosi e il trattamento.L’esame clinico include
I'ispezione della vagina mediante speculum, la palpazione bimanuale e,

eventualmente, I'esplorazione rettale. L'uso dello speculum permette la visualizzazione di noduli bluastri che
si estendono in vagina. Il rilievo alla visita ginecologica di dolorabilita pelvica e/o dei legamenti utero- sacrali,
utero fisso, ovaie palpabili per la presenza di cisti voluminose o poco mobili per la formazione di aderenze,
noduli profondamente infiltranti i legamenti utero-sacrali o lo scavo del Douglas & suggestivo di
endometriosi.

Secondo le linee guide ESHRE, I'accuratezza diagnostica dell’esame clinico ¢ inferiore rispettoalle metodiche

di imaging comunemente usate nella diagnosi di endometriosi. L'esame obiettivo ha il vantaggio di
30
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permettere una diagnosi veloce e a basso costo, ma risulta fortemente operatore-dipendente. La visita
ginecologica, inoltre, permette di porre diagnosi solo in una minoranza di casi; pertanto, la sua negativita non
basta ad escludere la presenza di endometriosi. L'ispezione vaginale potrebbe non essere appropriata nelle
adolescenti o nelle donne con una reazione algica molto elevata.

ECOGRAFIA PELVICA

L’ecografia pelvica trans vaginale o transaddominale & la metodica di imaging di prima scelta e di | livello per
valutare I'anatomia pelvica femminile per la bassa invasivita, i costi ridotti e I'elevata specificita e sensibilita
nella diagnosi di endometriosi. E un esame dinamico durante il quale si pud interagire con la paziente ed
eseguire un “pain mapping” accurato. Poiché rappresenta una metodica operatore-dipendente, € importante
che sia eseguita nei centri con elevata esperienza.

ESAMI STRUMENTALI DI Il LIVELLO

In considerazione dell’estremo polimorfismo clinico e della varieta delle localizzazioni, assume notevole
importanza un’attenta valutazione della malattia e dei suoi disturbi, alfine di poter definire nella maniera piu
precisa possibile la sua estensione e di scegliere I'approccio terapeutico pit indicato.

Nel sospetto di endometriosi infiltrante profonda, deve essere effettuata la valutazione degli ureteri, della
vescica e dell’intestino.

La Risonanza Magnetica (RM) € un’indagine di grande accuratezza diagnostica, che permette di avere una
visuale completa e contemporanea sia del compartimento anteriore della pelvi che di quello posteriore. La
RM permette di identificare impianti millimetrici localizzati a livello del torus uterino, dei legamenti utero-
sacrali, dei parametri, degli ureteri, del terzo superiore della vagina e dell’intestino.

La Tomografia Computerizzata (TC) con insufflazione del retto viene utilizzata per valutare la presenza di
impianti di endometriosi a livello intestinale e il grado di stenosi e distensibilita delle pareti rettali.

L’ecografia renale, 'uro-TC o P'uro-RMN possono essere richieste per la valutazione di un eventuale
coinvolgimento ureterale severo da parte della malattia endometriosica, tramite il rilievo di stenosi e
dilatazione ureterale ed eventuale idronefrosi.

La cistoscopia puo essere usata, in caso di sospetto di un nodulo di endometriosi della base vescicale, per
valutare l'interessamento dei meati ureterali.

In casi di idronefrosi severa, viene richiesta una scintigrafia renale sequenziale con MAG 3 Tc-99m per la
valutazione del grado di funzionalita renale.

L’endometriosi, in particolare la DIE, & associata a disfunzioni pelviche determinate dalla patologia
endometriosica o di natura iatrogena (post-operatorie), che possono essere rilevate tramite le seguenti
indagini clinico-strumentali:

. Esame urodinamico per la valutazione della sensibilita, capacita e compliance vescicale, motricita del
detrusore, stenosi ureterali e dissinergia vescico-sfinterica

° Esame manometrico ano-rettale per la valutazione della sensibilita rettale, motricita della parete

rettale e degli sfinteri anali e dei riflessi ano-rettali
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. Esame manuale ed ecografico del pavimento pelvico (valutazione trigger points, testing perineale,
ecografia del perineo) per la valutazione del tono perineale, spasmi muscolari o coattivazioni.

La laparoscopia, con esame istologico, puo essere utilizzata per la diagnosi o I'esclusione della presenza di
endometriosi in assenza di altri reperti obiettivi significativi in presenza di una clinica fortemente suggestiva.
Come indicato dalle linee guida, una laparoscopica diagnostica negativa eseguita presso un centro di
riferimento in donne con segni e sintomi di endometriosi & altamente affidabile per escludere la patologia
endometriosica.

TERAPIA MEDICA

TERAPIA MEDICA ORMONALE

La terapia medica interviene sulla sintomatologia, ma non riesce a modificare il decorso della malattia né
tantomeno ad ottenere una guarigione. Il trattamento medico dell’endometriosi ha come obiettivo quellodi
mantenere la patologia in uno stato di stand-by in funzione della vita riproduttiva della donna.

| meccanismi che risultano influire positivamente sull’endometriosi, che vengono ottenuti in misura diversa
con i diversi farmaci a nostra disposizione, sono:

. una riduzione della mestruazione
. il blocco dell’ovulazione
. I'ipoestrogenismo.

Estroprogestinici

Gli estro-progestinici (sia in somministrazione ciclica che continua) insieme ai progestinici sono consideratila
terapia medica di prima scelta nel trattamento dell’endometriosi, per I'efficacia clinica, I'ottima tollerabilita
ed i ridotti effetti collaterali. L'effetto della terapia estro-progestinica consiste nell’inibizione dell’ovulazione,
diminuzione dei livelli di gonadotropine e nella decidualizzazione dell’endometrio. Si sonoinoltre dimostrati
efficaci nel diminuire la proliferazione cellulare e favorire I'apoptosi nell’endometrio eutopico ed ectopico di
donne con endometriosi. Le pil comuni vie di assunzione sono: orale, vaginale o transdermica.

Progestinici

| progestinici esercitano un effetto antiproliferativo mediante la decidualizzazione del tessuto endometriale e
I'atrofia. L'uso della terapia progestinica pud essere eseguito tramite via orale, intrauterina o sottocutanea.
L'utilizzo della spirale medicata con levonorgestrel per 12 mesi & risultata efficace nel ridurre la dismenorrea,
il dolore pelvico cronico e la dispareunia, con una buona compliance da parte delle pazientied una riduzione
del volume dei noduli endometriosici del setto retto-vaginale.
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Analoghi del GnRH (GnRH-a)

Il loro effetto si esplica mediante l'inibizione dell’attivita gondadotrofica dell’ipofisi, provocando una
soppressione della produzione di ormoni steroidei da parte dell’ovaio che causa uno stato reversibile di
pseudo-menopausa. L'utilizzo a lungo termine si associa ad un’importante riduzione della densita minerale
ossea, che ne limita I'assunzione per un massimo di 6 mesi. Il trattamento puo essere prolungato per alcuni
cicli di terapia se all’assunzione del GnRH-a si associa una terapia estro-progestinica definita “add-back
therapy”.

Danazolo

Il danazolo sopprime il GnRH o la secrezione di gonadotropine, inibisce direttamente la steroidogenesi,
incrementa la clearance dell’estradiolo e del progesterone e interagisce con i recettori per gli androgeni eper
il progesterone a livello dell’endometrio.

I molteplici effetti del danazolo producono uno stato di iperandorgenismo e di ipoestrogenismo.

Gli effetti collaterali del danazolo, collegati alle proprieta androgeniche e ipoestrogeniche e che ne limitano
fortemente I'utilizzo, sono: incremento ponderale, ritenzione idrica, acne, irsutismo, vampate, vaginite
atrofica, riduzione del seno, riduzione della libido, nausea, crampi muscolari ed instabilita emotiva.

Il danazolo e controindicato nei pazienti con epatopatie, nelle ipertese, nelle portatrici di cardiopatia
congestizia e nell’insufficienza renale.

TERAPIA DEL DOLORE

La terapia medica comprende oltre ai trattamenti ormonali sopra menzionati, anche opzioni mediche di
natura prettamente antalgica. Il dolore pelvico cronico da endometriosi puo riconoscere un’origine
neuropatica, nocicettiva o inflammatoria. | farmaci ad azione antalgica sono rappresentati dalle seguenti
classi di farmaci:

. farmaci anti-inflammatori non steroidei (FANS) ed oppioidi che vengono utilizzati per il trattamento
del dolore nocicettivo ed inflammatorio

. anestetici locali, anticonvulsivanti ed antidepressivi che, agendo come anti-depolarizzanti o
polarizzanti, sono in grado di contrastare i meccanismi patogenetici del dolore neuropatico.

Il trattamento antalgico deve essere multimodale (associazione di piu principi attivi) poiché consente di
ottenere una maggiore efficacia e contemporaneamente una migliore tollerabilita del trattamento.

L'indicazione, la scelta dei farmaci e della modalita di somministrazione e la valutazione di efficacia e
tollerabilita del trattamento multimodale antalgico verranno gestite in collaborazione fra il ginecologo e il
terapista del dolore.

TERAPIA CHIRURGICA

La terapia chirurgica & spesso necessaria, nell’arco della vita fertile delle donne affette, per ristabilire un
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quadro anatomico sovvertito, risolvere un quadro clinico resistente alla terapia medica o trattare le forme
“complicate” della malattia (ad es. compressione ureterale o stenosi intestinale significativa).

L’approccio chirurgico (a seconda dell’'eta della paziente, del desiderio di gravidanza, del quadro clinico e
delle esigenze specifiche della paziente) prevede la possibilita di eseguire un trattamento di tipo conservativo
o demolitivo.

L'intervento conservativo con rimozione completa delle lesioni macroscopiche di malattia nella maggior
parte dei casi e sufficiente a garantire una remissione della sintomatologia dolorosa ed un miglioramento
degli outcomes ostetrici. L'efficacia del trattamento chirurgico, data la natura cronico-ricorrente della
patologia, & solo temporanea. Pertanto, deve essere eseguito un follow-up seriato post-operatorio per
evidenziare eventuali recidive di malattia e deve essere instaurato, ove non vi siano controindicazioni alla
terapia medica o desiderio di gravidanza, un trattamento ormonale post-operatorio per ridurre il tasso di
ricorrenza.

Nel caso in cui si opti per I'intervento chirurgico, ridotti tempi di attesa sono fondamentali per salvaguardare
il pill possibile lo stato di salute e la qualita di vita delle pazienti. Gli obiettivi del trattamento chirurgico
conservativo sono:

. asportazione completa delle lesioni endometriosiche macroscopiche

. ripristinare i normali rapporti anatomici

. preservare o ristabilire la fertilita

. trattamento dell’endometriosi complicata:

o compromissione d’organo (compressione ureterale o stenosi intestinale significativa);
o cisti ovariche sospette (rischio di cancerizzazione)

o quadro di flogosi pelvica acuta.

La laparoscopia & l'approccio chirurgico preferenziale nel trattamento dell’endometriosi, poiché offre
numerosi vantaggi rispetto al tradizionale approccio laparotomico:

. un ridotto rischio di emorragia nel corso dell’intervento
. una minore incidenza di aderenze post-operatorie

. una riduzione della degenza e della convalescenza

. un minimo danno estetico.

Per il trattamento delle cisti ovariche endometriosiche, il trattamento di prima scelta & rappresentato dalla
cistectomia, che prevede la completa escissione della capsula della cisti. Considerando che ogni tipo di
procedura sull’ovaio provoca una riduzione della riserva follicolare, le scelte chirurgiche devono essere
effettuate tenendo conto della possibilita di preservare quanto piu possibile il parenchima ovarico
circostante.

Per quanto riguarda le lesioni di endometriosi infiltrante profonda (DIE), I'efficacia del trattamentochirurgico
dipende dalla radicalita dell’exeresi effettuata, la quale tuttavia va di pari passo con la complessita della
procedura chirurgica ed il rischio di complicanze post-operatorie.

Nell’endometriosi dei legamenti utero-sacrali, la resezione chirurgica laparoscopica dei legamenti utero-
sacrali é risultata efficace in diversi studi. In caso di localizzazione vaginale sono stati riportati sia interventidi
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colpectomia laparoscopica che mediante approccio vaginale assistito per via laparoscopica.

Nelle pazienti con endometriosi intestinale, esistono varie tecniche chirurgiche a radicalita progressiva
(shaving, resezione discoide, resezione segmentaria), che vengono adottate in funzione principalmente della
localizzazione della patologia (retto, sigma, giunzione ileocecale, ansa ileale), delle dimensioni dellelesioni e
della clinica presentata dalla paziente. In talune condizioni, puo essere richiesta una deviazione transitoria
del transito fecale (ileostomia temporanea) per permettere un’adeguata cicatrizzazione dell’anastomosi colo-
rettale diretta a seguito di una resezione segmentaria del sigma-retto.

Nel caso di endometriosi profonda della vescica il trattamento standard consiste in una cistectomia parziale;
se vi & un coinvolgimento della base vescicale con interessamento di uno dei meati ureterali, puo essere
richiesto un reimpianto ureterale in vescica (ureteroneocistostomia). In caso di interessamento dell’uretere,
puo essere necessario, qualora I'exeresi superficiale della malattia (ureterolisi) non sia efficace, I'asportazione
del tratto ureterale interessato ed un’anastomosi termino-terminale ureterale oppure un reimpianto
ureterale in vescica (ureteroneocistostomia).

In donne senza desiderio di gravidanza, in caso di invasione endometriale nel contesto del miometrio
(adenomiosi) con un’importante alterazione morfologica del viscere e la presenza di sintomi (meno
metrorragia, sintomi dolorosi pelvici) ingravescenti e non responsivi a terapia ormonale, puo essere richiesto
un intervento di isterectomia totale con o senza conservazione ovarica in base all’eta ed alle condizioni
ormonali della paziente. In tali circostanze, si propone alla paziente, contestualmente alla rimozione
dell’utero, anche un intervento di salpingectomia bilaterale profilattica, per ridurre il rischio teorico di
neoplasia ovarica a distanza.

In caso di alterazioni macroscopiche dell’appendice vermiforme all’esplorazione della pelvi, puo essere
necessaria I'esecuzione di un’appendicectomia per la concomitante presenza di endometriosi appendicolare
subclinica.

Negli stadi pil avanzati I'exeresi chirurgica pud essere altamente complessa e comportare notevoli rischi
peri-operatori e postoperatori con notevole impatto sulla qualita di vita della paziente, che richiedono
stretto monitoraggio e prevenzione. Uno dei rischi postoperatori pil importanti € rappresentato dalle
disfunzioni degli organi pelvici (in particolar modo la ritenzione urinaria e/o fecale), conseguenti a sezione o
irritazione delle strutture nervose della pelvi. Negli ultimi anni & stata introdotta e standardizzata la tecnica di
preservazione delle fibre nervose (tecnica cosiddetta “nerve-sparing”) per il trattamento chirurgico
dell’endometriosi profonda infiltrante, che permette la riduzione del tasso di disfunzioni pelviche
postoperatorie.

La chirurgia laparoscopica robot-assistita, in virtl di importanti vantaggi tecnologici rispetto alla tecnica
laparoscopica standard (visione tridimensionale, possibilita di movimento di 360° degli strumenti robotici),
potrebbe favorire e facilitare I'esecuzione degli interventi chirurgici per endometriosi pit complessi mediante
tecnica “nerve-sparing”.

TRATTAMENTO LOCALIZZAZIONI EXTRA-PELVICHE

Alcuni casi sporadici di localizzazione endometriosica extra-pelvica (es. diaframma, polmone, encefalo),
possono richiedere trattamento specifico, medico (in particolar modo con analoghi del GnRH) e/o chirurgico
specialistico multidisciplinare (es. chirurgia toracica, neurochirurgia) e follow-up seriati multi-specialistici.

Per la diagnosi e gestione di questi casi specifici il percorso prevede una stretta collaborazione
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multiprofessionale (chirurghi generali, toracici, neurochirurghi).

FOLLOW UP E PREVENZIONE SECONDARIA

Follow-up post-chirurgico

. Ad un mese dall’intervento: consegna del referto istologico (che viene discusso con la paziente) e
valutazione clinico-ecografica pelvica degli esiti dell’'intervento chirurgico, valutazione della qualita di vita
mediante questionari specifici, del controllo del dolore (scala NRS) ed impostazione dell’eventuale terapia
medica.

. A 3 mesi dall’intervento: in caso di interventi complessi o complicati pud essere richiesta una
ulteriore valutazione clinico-ecografica pelvica a 3 mesi, volta alla valutazione degli esiti dell'intervento
chirurgico e delle possibili complicanze chirurgiche.

. A sei mesi/1 anno dall’intervento: valutazione clinico-ecografica degli esiti a medio termine e della
presenza di recidive. Valutazione della qualita della vita mediante questionari specifici, del controllo del
dolore (scala NRS) e della tollerabilita dell’eventuale terapia medica.

Prevenzione secondaria

Poiché si tratta di una patologia cronica e recidivante & necessario offrire alle pazienti una presa in carico a
lungo termine finalizzata a valutare periodicamente la qualita della vita e la sintomatologia dolorosa, nonché
a valutare la ricomparsa di recidive. Dovra inoltre essere modulato il percorso in relazione alle scelte della
paziente ad es. in relazione al desiderio di una gravidanza.

La prevenzione secondaria fa riferimento a tutti gli interventi utili a prevenire la ricorrenza della
sintomatologia dolorosa nel lungo termine (definito come oltre 6 mesi dall’intervento chirurgico).

A questo fine si ritiene appropriato prevedere I'offerta di 1 visita annuale in cui si esegue controllo clinicoed
ecografico pelvico per valutare la possibile recidiva, misurazione dei sintomi mediante scala analogico-visiva
del dolore (VAS) e valutazione della qualita di vita delle pazienti mediante la compilazione di questionari
specifici. Si valuta la necessita e la tollerabilita di un’eventuale terapia medica.
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