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OGGETTQ Criteri per I'assegnazione alle Aziende ULSS dillazo di risorse in accentrata regionale
relative al Fondo regionale per la Non Autosufiida 2014. DGR 181/CR del 16 dicembre
2014.

NOTA PER LA TRASPARENZA

Approvazione definitiva del riparto alle Aziende 8&: della somma complessiva di € 1.872.450,00 per
l'istituzione di n. 54 quote per persone affette 3laA ai sensi dell’articolo 32 della LR 11/2014;llde
somma complessiva di € 2.671.580,00 per i prodeiperimentazione in materia di semiresidenzigdir
persone con disabilita. Definizione dei criterigdlel modalita per I'erogazione delle risorse.

L’Assessore Davide Bendinelli riferisce quanto segu

Con la Deliberazione della Giunta regionale n. 16889 settembre 2014 sono state approvate uiterior

determinazioni in materia di Fondo regionale perNen Autosufficienza, ad integrazione della DGR

1171/2014. Tale provvedimento ha disposto il maintento in gestione accentrata di una parte drseso

disponendo che il conseguente impegno sia subaodiad appositi atti. Nelllambito di tali linee di

intervento, con la DGR 181/CR del 16 dicembre 26&4 state individuate le modalita di utilizzo e di

assegnazione delle risorse per:

1. Gli adempimenti di cui all’articolo 32 della LR D14, Legge finanziaria regionale per 'anno 2014,
avente per oggetto “Quote per persone affette tadt laterale amiotrofica (SLA)”

2. Progetti di sperimentazione in materia di semiresaihlita per persone con disabilita.

3. Definizione di contributi straordinario a rimbordelle maggiori spese di rilievo sanitario sosterdde
utenti non autosufficienti privi di impegnativa disidenzialitd occupanti un posto letto autorizaato
LR 22/2002.

La DGR 181/CR é stata trasmessa al Consiglio re¢goper I'acquisizione del parere della V Commissio

consiliare, che e stato espresso nella sedutaddebbraio 2015.

Con il presente provvedimento si porta ad apprevezifinale la determinazione degli adempimentiui ¢
allarticolo 32 della LR 11/2014 e dei progetti sfberimentazione in materia di semiresidenzialita pe
persone con disabilita, rinviando ad ulteriore pemimento le disposizioni in materia di contributi
straordinari a rimborso delle maggiori spese d@vd sanitario sostenute da utenti non autosufftcigrivi

di impegnativa di residenzialita occupanti un poktto autorizzato, per poter completare le veniic
finanziarie rispetto a quanto contenuto nel cifsrere della Commissione consiliare.

QUOTE DI RESIDENZIALITA EXTRAOSPEDALIERA PER PERSOR AFFETTE DA SCLEROSI
LATERALE AMIOTROFICA (SLA)

L’articolo 32 della LR 11/2014 dispone I'assegnarei@ favore di persone affette da sclerosi lateraim-
trofica (SLA) certificata di complessive 54 quoieitlevo sanitario di elevata intensita, identdtali con le
guote riferibili alle Grandi strutture per disabili cui all'Allegato D della DGR 2621/2012, con dinzia-
mento a carico del Fondo Sanitario regionale.

La medesima norma ha inoltre disposto che il suddetmero di quote sia ripartito in 30 quote pecdati-
tuzione di specifici nuclei da individuarsi all'erho dei progetti innovativi avviati e 24 per lstituzione di
nuclei organizzati presso i Centri di Servizi ainpati e accreditati.

Tale differenziazione si coglie nella ratio di inienire programmando un’offerta in grado di sosteria
famiglia nell’'assistenza al malato di SLA sia atéao unita di offerta dedicate al sollievo medsamicove-
ro temporaneo, anche attraverso eventuali prodidturanovative, che attraverso interventi di residialita
di lunga durata.

Mod. B - copia pag.3 Dgrn.739 de 14/05/2015



La SLA & una malattia neurodegenerativa caratt®ézda una progressiva paralisi muscolare secenddri
una degenerazione dei motoneuroni nella zona naopoimcipale della corteccia, nel tratto bulbo daleo
e del midollo spinale. La malattia interessa l'athulta e la prevalenza € in media di 10,7 per T@0.0a
SLA ¢ in prevalenza sporadica (80-90% dei casd) ®uh origine &€ sconosciuta.

La storia naturale della SLA porta ad un progressivinvolgimento di distretti neuromuscolari corpon-
tante disabilita, altissimo impatto psicologicociste ed economico. E’ una malattia devastanteé parienti
per i familiari e per chi si occupa della cura.

La SLA é una malattia progressiva e fatale, maiaptia e la presa in carico multidisciplinare eald inte-
grazione socio-sanitaria del malato possono, itepaallentarne la progressione, prolungando lassop
venza e, soprattutto, migliorando la qualita deita, fino alle ultime fasi di vita della personancuna ridu-
zione dei ricoveri ospedalieri.

Nel Veneto sono attualmente residenti 528 personest.A (come risultante inserite nel Registro Regle
Malattie Rare alla data del 30 giugno 2014). $mi¢ che tale dato sia sottostimato in quanto atihitpa-
zienti sono ancora iscritti nel Registro, consitterehe la progressione individuale dei sintomi &alale,
cosi come il decorso della malattia, che ha unaar@® anni, ma in alcuni casi supera anche irit0.a
Nella situazione attuale, i pazienti con SLA veng@ssistiti in grande maggioranza a domicilio dédlai-
glia con il supporto dell'assistenza domiciliareliepersonale dedicato, usufruendo di contributicegli
quali 'lCDa di cui alla DGR 1338/2013 e i contrib&LA di cui alla DGR 2354/2012. Nei momenti diua
zZie i pazienti con SLA sono presi in carico in afgde, con possibile ricovero in lungodegenza, oppues-
so i Centri di servizio residenziali per persona aotosufficienti, dove il maggiore bisogno assistale di
guesti pazienti richiede la predisposizione dingte standard assistenziali rispetto al livellodieprevisto
dalla programmazione.
La presa in carico delle persone affette da SLat&fin UVYMD e deve avvenire all'interno di persicaissi-
stenziali lungo tutta la traiettoria della malattia quanto il carattere sistemicella patologia manifesta
contemporaneamente tutti i possibili tipi di compissione: motoria, respiratoria, nutrizionale, camati-
va, relazionale e talvolta anche cognitiva. Talicpesi coinvolgono molti professionisti, medici em sia
dei centri di riferimento, che dei Distretti sodanitari di residenza e degli ospedali vicino algoi di vita
delle persone.

Alcuni percorsi socio-sanitari sono stati gia diiciati sia da normativa nazionale che da normadieta

Regione del Veneto. In particolare la Giunta regienha approvato una serie di provvedimenti chenba

perseguito in modo costante lo stesso obiettiveviliuppo e di integrazione socio-sanitaria e chamasce

un’offerta socio assistenziale di alta qualita antgmente integrata e aumentata rispetto ai LEWe @eevi-
sioni nazionali. Si elencano al riguardo alcuniymedimenti regionali in materia:

- la DGR n. 204 dell’8 febbraio 2002 ha individuat®residi costituenti la rete regionale per le rieda
rare;

- la DGR n. 2046 del 3 luglio 2007 ha istituito i @&mnterregionali di Riferimento per le MalatticaRe.
Negli Allegati B e C alla predetta DGR 2046/200A&dlefiniti ed elencati i Centri Interregionali i
ferimento e le corrispondenti Unita Operative ilazeone alla sclerosi laterale amiotrofica, il codice
di esenzione € RF 0100;

- la DGR n. 741 del 10 marzo 2000, ha istituito igRR&ro Regionale per le Malattie rare con il cornplt
attivare il sistema informativo sulle malattie réa@sato sulla cartella clinica in linea del pazesita cui
compilazione e vista partecipano tutte le unitaraipee, centri di riferimento, servizi ospedalierterri-
toriali delle Aziende ULSS di residenza;

- la DGR n. 2169 dell’'8 agosto 2008 ha istituito ddedinamento Regionale per le Malattie Rare, esten-
dendo il processo di informatizzazione del percassistenziale e coinvolgendo in maniera costante
nell'attuazione della presa in carico dei pazieoti malattie rare, anche i distretti socio-sanitari

- la DGR n. 2095 del 7 dicembre 2011 ha approvatstigimenti di ottimizzazione e di informatizzazéon
del percorso assistenziale delle persone con SliA&ompresi i criteri di valutazione funzionale par
determinazione della gravita individuale della pzga@.

Al fine di garantire risposte ed esigenze diversajdelle che vengono assicurate dalle strutturdeesiali

per persone non autosufficienti o con disabilitnehé dall’assistenza domiciliare, nel quadro dpercorso
terapeutico-assistenziale risulta importante prognare I'erogazione di trattamenti a bassa intersiture
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ma ad elevata intensita assistenziale e riabildatthe hanno I'obiettivo sia di garantire il rientl domici-
lio dopo una fase acuta o di sollievo della fanaiglon ricoveri temporanei, che di fornire apprdarigonti-
nuita assistenziale quando e necessario il ricovestrutture di residenzialita permanente.

In tal senso, si individuano le seguenti tipologfiitturali nel quadro della rete di offerta sosaiitaria pre-
sente nella Regione del Veneto.

- Centri di riferimento regionali per gravi disalilie disturbi del comportamento con elevata necesait
nitaria (DGR n. 40/2013 e successive integraziowarso di predisposizione);

- Strutture per Stati Vegetativi Permanenti (DGR 2021 “Linee guida regionali per la definizione e la
standardizzazione degli approcci assistenzialaaignti in Stato Vegetativo”)

- Ospedale di Comunita e Unita di Riabilitazione Terrale (art. 10 L.R. 23/2012, DGR n. 2718/2012,
DGR n. 2122/2013; DGR n. 2108/2014 e DGR n. 2683120

- Centri di Servizio residenziali per anziani nonaauifficienti con medio bisogno assistenziale e RBA
persone con disabilita (DGR 84/2007)

Per i ricoveri di breve durata si ritiene possasseee privilegiate da parte delle Aziende ULSStrettsire
intermedie, quali gli Ospedali di Comunita o le tandi Riabilitazione Territoriale, trattandosi diita inno-
vative avviate o in corso di attivazione che sangrado di accogliere pazienti per i quali nongsifigura-
bile un percorso di assistenza a domicilio o risufhproprio il ricorso all'ospedalizzazione o
all'istituzionalizzazione.

Gli standard assistenziali per I'accoglienza dispee affette da SLA devono essere commisuratirticpa
lare bisogno dell’'utenza. In tal senso si ritiehe te strutture sopra elencate rispondano a takesséa, fatto
salvo i Centri di servizio per anziani non autosighti con medio bisogno assistenziale e le RSApeeso-
ne con disabilita, che dovranno garantire un lovelil maggiore impegno assistenziale, pari ad aln®ace
giornaliere di assistenza diretta all’'ospite ancthwe personale della riabilitazione e altro persempar le esi-
genze specifiche dell’'utenza ospitata. Quest'ultindicazione risponde anche all'obiettivo strategiadi-
viduato nel PSSR 2012-2016 (LR n. 23/2012), chereaisto una diversificazione e rimodulazione delle
unita di offerta sviluppando anche I'elasticita amgzativa per adeguare gli standard previsti daRa
22/2002 alle esigenze assistenziali ed alla sdsliéhieconomica del sistema.

Ai sensi dell’articolo 32 della LR 11/2014, la renanazione dell’impegno assistenziale per le prastare-
sidenziali sin qui descritte e rivolte a persorfeted da SLA € pari a € 95,00 giornalieri per lai@a carico
del Fondo sanitario regionale, e ad un valore mddi€ 40,00 giornalieri per la compartecipazioneaeco
dell'utente, della sua famiglia o del Comune (selote regole del DPCM 3 dicembre 2013 in materia di
ISEE), valore medio corrispondente al 30% previgtale spesa sociale ai sensi della DGR 3972/2@02e ¢
stabilito con la DGR 2621/2012.

L'accesso alla prestazione residenziale per leoperaffette da SLA € disposto dallUVMD, previa ifiea
del requisito di iscrizione al Registro regionaddlel malattie rare. Di norma, ma non necessariagéamtva-
lutazione multidimensionale di queste persone desgtuire il profilo SVaMA, di cui alla DGR 2961022,
pari a 15, con evidenza di maggiore necessitasiitegza medica e infermieristica.

Per quanto riguarda infine 'assegnazione dellersis alle Aziende ULSS, il riparto é illustratolh&llegato
A del presente atto ed é calcolato tenendo conta gdepolazione di eta superiore a 15 anni, nonehi& d
prevalenza della malattia sulla popolazione.

Ciascuna Azienda ULSS, nella propria autonomiaiyidda le unita di offerta rispondenti ai requisitipra
descritti per la presa in carico residenziale dedesone affette da SLA, favorendo l'utilizzo dedeote as-
segnate nell'ambito di una eventuale dimensiongipciale.

Nell’arco di tre anni dalla prima assegnazioneealelliote per persone affette da SLA, la Giunta gedut
I'opportunita di definire specifici ulteriori e spifici standard per le Unita di offerta ospitanéirpone affette
da SLA.

Infine, per quanto riguarda gli obblighi informatiVassistenza residenziale alle persone con SkeAav
appositamente rilevata con i flussi relativi alftogie di struttura presso cui sono accolte, erito ai quali
verranno fornite specifiche indicazioni.
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Da ultimo, si prende atto che, nelle more dell'dencquisizione del parere della V Commissionesgiame,
l'impegno di spesa, per I'importo di € 1.872.45Q,€6partiti alle Aziende ULSS del Veneto come déser
nell’Allegato A del presente provvedimento € stptovvisoriamente assunto con il Decreto del Dirtgen
della Sezione Non Autosufficienza n. 233 del 30edibre 2014, la cui efficacia € percid subordinata
all’approvazione del presente atto giuntale.

PROGETTI DI SPERIMENTAZIONE IN MATERIA DI SEMIRESIDENZIAITA PER PERSONE CON DISABILITA

Per quanto riguarda il finanziamento di progettisgerimentazione in materia di semiresidenzialga p
persone con disabilita con oneri a carico del Foadoitario regionale - Fondo regionale per la Non
Autosufficienza, per I'importo di pari a € 2.671080, i criteri sono stati proposti dalla Giuntgiomale con

a DGR 181/CR del 16 dicembre 2014, unitamentecaléde sono stati proposti i criteri di assegnaziem
riparto delle risorse per I'anno 2015 alle AziehdleSS, nonché i criteri per I'individuazione dei gedti da
parte delle Aziende.

La DGR 181/CR é stata trasmessa al Consiglio re¢goper I'acquisizione del parere della V Commissio
consiliare, che é stato espresso nella sedutesddebbraio 2015.

Si ricorda che con DGR 1804 del 6 ottobre 2014Gilanta regionale aveva dato mandato di predisporre
entro il 31 dicembre 2014 una proposta di provvedita per la programmazione delle prestazioni esdell
rette di riferimento dei servizi semiresidenziakrppersone con disabilitd, prevedendo nel medesimo
provvedimento anche la “definizione di un modeli@idmentale di erogazione di prestazioni socioasirit
nellambito di percorsi educativi e/o occupazionasterni al Centro diurno o nell’ambito di strugur
residenziali innovative, tenendo conto dei bisagsistenziali correlati ai progetti personalizaatiin’ottica

di autodeterminazione e riconsiderando il sistersfledunitd di offerta dei servizi socio sanitari ed
assistenziali alla luce dell’approccio biopsicosteie dellecapability delle persone con disabilita, nell’arco
della loro vita”.

Nelle more di predisposizione del provvedimentootasivo delliter della DGR 181/CR sono state atiite
alle Aziende ULSS, con vincolo di utilizzo nel 201% risorse il cui riparto, calcolato in base alla
popolazione residente di eta compresa tra 18 e r64, & illustrato nelAllegato B del presente
provvedimento. Anche tale riparto e stato oggettonghegno di spesa con il Decreto del Dirigenteadel
Sezione non Autosufficienza n. 233 del 30 dicen2@r#&4.

Sulla scorta delle risorse cosi assegnate, le Aei&f.SS potranno attivare un numero di impegnatigle
valore massimo di € 30,00, assegnate ad utentdisabilita, previa valutazione effettuata con SVamD
appartenenza, di norma, al profilo assistenzialdione basso. Il rapporto tra punteggio SVaMDi efifyo
assistenziale é stato definito ai sensi della D@B412014. Il valore della quota copre i costi dievio
sanitario per le prestazioni educative e tutelagcondo le regole dei LEA relativi alle prestazioni
semiresidenziali per persone con disabilita.

L'individuazione dei percorsi € demandata alle Adie ULSS, che provvederanno a trasmetterli alla
Regione del Veneto, Area Sanita e Sociale entB1 imaggio 2015, indicando, oltre alla descrizioee d
contenuti progettuali: numero di utenti, giornateoee giornaliere di attivita, personale per profilo
professionale (OSS, Educatori, Amministrativi). ilentale scadenza, con Decreto del Direttore Gemeral
dell’Area Sanita e Sociale verra istituita un ap@o£ommissione Tecnico-scientifica regionale peer |
valutazione dei progetti, con il compito di fornatro il 30 giugno 2015 il parere favorevole aEende
ULSS e di procedere successivamente al monitoradgioprogetti. Eventuali progettualita predisposte
successivamente potranno essere prese in consiheraz ragione delle eventuali risorse residyaigvia
valutazione da parte della Commissione regionale.

La sperimentazione avra durata di due anni al teerdei quali, sulla base anche del monitoraggietteito
dalla Commissione Tecnico-scientifica e dei rigultallaudati, verranno definiti con Deliberaziodella
Giunta regionale i criteri di autorizzazione e aditamento delle attivita ai sensi della LR 22/2002
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Infine, i progetti di sperimentazione in materiasgimiresidenzialitd per persone con disabilita aovo
essere rilevati e rendicontati nell'istituendo fasinformativo della residenzialita e semiresidalitzi
extraospedaliera in area disabili e nell'applicathtl@nte previsto sempre dalla DGR 1804/2014.

Il relatore conclude la propria relazione e prop@téapprovazione della Giunta regionale il segaent
provvedimento.

LA GIUNTA REGIONALE

Udito il relatore, il quale da atto che la strudtyoroponente ha attestato l'avvenuta regolardtistial della
pratica anche in ordine alla compatibilita conigente legislazione statale e regionale;

Vista la LR 23/2012;

Visto I'articolo 32 della LR 11/2014;

Viste la DGR 1171/2014 e la DGR 1653/2014;

Vista la DGR 181/CR del 16 dicembre 2014 ed il paespresso dalla Quinta Commissione consiliada nel
seduta del 10 febbraio 2015;

Visto il Decreto del Dirigente della Sezione Nontdsufficienza n. 233 del 30 dicembre 2014

Visto l'art. 2, comma 2, lett. 0) della LR 54/2012.

DELIBERA

Di considerare le premesse parte integrante ethdakedel presente atto;

Di approvare con Allegato A il riparto alle Aziende ULSS della somma compleaddi € 1.872.450,00

per l'istituzione di n. 54 quote per persone affeth SLA ai sensi dell’articolo 32 della LR 11/201et

cui modalita di utilizzo sono illustrate in partetiva.

3. Di approvare con Allegato B il riparto alle Aziende ULSS della somma compleasli € 2.671.580,00.
per il finanziamento di progetti di sperimentazianemateria di semiresidenzialitd per persone con
disabilita con oneri a carico del Fondo Sanitagigionale — Fondo regionale per la Non Autosuffizaén
gestione accentrata 2014, le cui modalita di atiligono illustrate in parte motiva.

4. Di prendere atto che I'impegno di spesa relativamahriparto di cui ai punti 2 e 3 é stato asswao
Decreto del Dirigente della Sezione Non Autosuéfinda n. 233 del 30 dicembre 2014

5. Didare atto che la presente deliberazione non oai@gpesa aggiuntiva a carico del bilancio redena

6. Di pubblicare la presente deliberazione nel Botletufficiale della Regione.

N

IL SEGRETARIO IL PRESIDENTE
F.to Avv. Mario Caramel F.to Dott. Luca Zaia
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Allegato A Dgr

n.

739  del 14/05/201 5

REGIONE pe. VENETO )

giunta regionale — 9" legislatura

Assegnazione di quote di residenzialita extraospeda

liera per persone malate di SLA (art. 32 LR 11/2014 )

Azienda ULSS Popolazione over| Malati SLA al numero numero intero Somma assegnata
15 anni* 30.6.2014** quote calcolato | quote assegnate
01 - Belluno 110.106,00 9,00 1,57 2 € 69.350,00
02 - Feltre 72.902,00 7,00 1,48 1 € 34.675,00
03 - Bassano del Grappa 152.418,00 12,00 1,81 2 € 69.350,00
04 - Alto vicentino 158.955,00 10,00 1,69 2 € 69.350,00
05 - Ovest vincentino 152.118,00 14,00 1,95 2 € 69.350,00
06 - Vicenza 270.960,00 28,00 2,84 3 € 104.025,00
07 - Pieve di Soligo 185.404,00 27,00 2,73 3 € 104.025,00
08 - Asolo 209.858,00 27,00 2,71 3 € 104.025,00
09 - Treviso 352.494,00 56,00 3,95 4 € 138.700,00
10 - Veneto Orientale 185.172,00 23,00 2,50 2 € 69.350,00
12 - Veneziana 260.666,00 33,00 3,02 3 € 104.025,00
13 - Mirano 230.376,00 37,00 3,18 3 € 104.025,00
14 - Chioggia 59.540,00 13,00 2,69 3 € 104.025,00
15 - Alta padovana 215.538,00 28,00 2,76 3 € 104.025,00
16 - Padova 419.448,00 71,00 4,49 4 € 138.700,00
17 - Este 159.791,00 11,00 1,76 2 € 69.350,00
18 - Rovigo 151.153,00 20,00 2,37 2 € 69.350,00
19 - Adria 65.743,00 9,00 1,87 2 € 69.350,00
20 - Verona 397.726,00 58,00 4,10 4 € 138.700,00
21 - Legnago 131.949,00 16,00 2,13 2 € 69.350,00
22 - Bussolengo 244.925,00 19,00 2,40 2 € 69.350,00
TOTALE REGIONE 4.187.242,00 528,00 54,00 54 € 1.872.450,00

Fonte del dato:

* Elaborazione Regione Veneto - Sezione Sistema Statistico Regionale su dati Istat

** Coordinamento Regionale per le Malattie Rare - Regione Veneto
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Allegato B Dgr

n.

739 del 14/ 05/2015

REGIONE pe. VENETO )

giunta regionale — 9" legislatura

Assegnazione di risorse per progetti sperimentali d

i semiresidenzialita per persone con disabilita

numero di progetti

Azienda ULSS Popolazione 18-64 anni Somma assegnata . R
attivabili/anno

01 - Belluno 78.732,00 | € 67.664,24 12
02 - Feltre 52.147,00 | € 44.816,43 8
03 - Bassano del Grappa 113.446,00 | € 97.498,32 17
04 - Alto vicentino 115.821,00 | € 99.539,46 17
05 - Ovest vincentino 114.590,00 | € 98.481,50 17
06 - Vicenza 202.431,00 | € 173.974,25 30
07 - Pieve di Soligo 135.152,00 | € 116.153,00 20
08 - Asolo 160.104,00 | € 137.597,37 24
09 - Treviso 264.253,00 | € 227.105,62 39
10 - Veneto Orientale 137.967,00 | € 118.572,28 21
12 - Veneziana 185.159,00 | € 159.130,26 28
13 - Mirano 173.043,00 | € 148.717,47 26
14 - Chioggia 43.607,00 | € 37.476,94 7
15 - Alta padovana 164.111,00 | € 141.041,09 25
16 - Padova 310.742,00 | € 267.059,42 46
17 - Este 118.252,00 | € 101.628,72 18
18 - Rovigo 111.986,00 | € 96.243,56 17
19 - Adria 47.254,00 | € 40.611,27 7
20 - Verona 294.622,00 | € 253.205,49 44
21 - Legnago 98.642,00 | € 84.775,39 15
22 - Bussolengo 186.506,00 | € 160.287,91 28
TOTALE REGIONE 3.108.567,00 | € 2.671.580,00 465

* Dato arrotondato. Calcolato sulla quota giornaliera di € 25,00 per utente equivalente a 230 giornate/anno
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