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Testo proposto

Art. 1
(Finalita)

1. La Regione promuove il diritto del cittadino ad
accedere alle cure palliative e alla terapia del do-
lore, cosi come definite dall’articolo 2 della legge 15
marzo 2010, n. 38 (Disposizioni per garantire l'ac-
cesso alle cure palliative e alla terapia del dolore),
anche se iniziate precocemente nel corso della ma-
lattia, al fine di assicurare alla persona malata e alla
sua famiglia una migliore qualita di vita.

2. La Regione, per le finalita di cui al comma 1:
a) promuove e incentiva la realizzazione della rete

di cure palliative a domicilio, in hospice, nelle

strutture residenziali e in quelle ospedaliere, al

fine di garantire omogeneita ed equita al si-
stema;

b) promuove lintegrazione dei servizi ospedalieri
con i servizi territoriali per una migliore gestione
dei servizi volta a garantire continuita assisten-
Ziale attraverso uniformi percorsi di presa in ca-
rico complessiva dei pazienti affetti da patologie
cronico-degenerative;

c¢) semplifica la distribuzione e disponibilita dei me-
dicinali utilizzati nel trattamento del dolore al fine
di agevolare I'accesso dei pazienti alle cure pal-
liative;

d) promuove la diffusione di precisi protocolli assi-
stenziali e diagnostico-terapeutici mediante I'im-
piego di metodi e strumenti, utilizzati in cure pal-
liative, basati sulle pit avanzate evidenze scien-
tifiche e mediche specialistiche, che uniformino
la pratica clinica degli operatori sanitari;

e) promuove la formazione e il continuo aggiorna-
mento del personale medico e sanitario del Ser-
vizio sanitario regionale, su protocolli assisten-
ziali e diagnostico-terapeutici, con particolare ri-
guardo alle figure professionali coinvolte nelle
cure palliative domiciliari e nelle strutture resi-
denziali dell'area sanitaria e socio sanitaria di
cui all'Allegato C del regolamento regionale 1°
febbraio 2018, n. 1 (Definizione delle tipologie
delle strutture e dei servizi sanitari, socio-sani-
tari e sociali pubblici e privati ai sensi dell’arti-
colo 7, comma 3, della legge regionale 30 set-
tembre 2016, n. 21 "Autorizzazioni e accredita-
mento istituzionale delle strutture e dei servizi
sanitari, socio-sanitari e sociali pubblici e privati
e disciplina degli accordi contrattuali delle strut-
ture e dei servizi sanitari, socio-sanitari e sociali
pubblici e privati");

f) stimola e sostiene le associazioni di volontariato
e le fondazioni attive nel settore dell'aiuto a pa-
zienti in fase avanzata facilitandone il collega-
mento con le strutture adibite alle cure palliative;

Testo modificato dalla Commissione

Art. 1
(Finalita)

1. La Regione, in armonia con i principi san-
citi agli articoli 2, 3, 13 e 32 della Costituzione:
a) riconosce e tutela la vita umana fino all’ul-

timo, quale diritto inviolabile ed indisponi-
bile di ogni persona e garantisce anche nel
fine vita la dignita dell’essere umano quale
valore culturale, che fonda tutti gli altri valori
nonché diritto e dovere giuridico;

b) nell’ambito della tutela della salute come fon-
damentale diritto dell’individuo e interesse
della collettivita, promuove la partecipa-
zione del paziente alla scelta delle cure me-
diche per sé piu appropriate, riconoscendo
all’alleanza terapeutica tra medico, paziente
e famiglia il suo maggior valore proprio nel
fine vita;

c) assicura che nessun trattamento sanitario
possa essere iniziato o proseguito se privo
del consenso libero e informato della per-
sonainteressata, nei termini previsti dalla le-
gislazione nazionale vigente;

d) vigila che in alcuna circostanza non sia pro-
vocataintenzionalmente lafine dellavita, an-
che serichiesta dal paziente, cosi come non
siano somministrati trattamenti inutili e
sproporzionati rispetto alle condizioni clini-
che del paziente e agli obiettivi di cura, dai
guali non derivi un miglioramento della ma-
lattia o della qualita della vita.

2. In particolare la Regione, nel rispetto della
legge 15 marzo 2010, n. 38 (Disposizioni per ga-
rantire I'accesso alle cure palliative e alla tera-
pia del dolore) e nell’ambito dei livelli essenziali
di assistenza (LEA), promuove e sostiene una
buona vita fino all’ultimo e tutela e garantisce
I’accesso alle cure palliative, anche se speciali-
stiche precoci, ritenendolo obiettivo prioritario
nell’ambito della programmazione socio-sani-
taria regionale.
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g) prevede strumenti di informazione istituzionale
sull'accesso alle cure palliative e sul corretto uti-
lizzo dei farmaci in esse impiegati;

h) monitora, attraverso il Coordinamento regionale
di cui all'articolo 8, sullo stato di attuazione delle
finalita previste da questo articolo.

Art. 2
(Principi)

1. La Regione, nello spirito dei principi sanciti
agli articoli 2, 3, 13 e 32 della Costituzione e per le
finalita previste all'articolo 1:

a) riconosce e tutela la vita umana, quale diritto in-
violabile ed indisponibile della persona,;

b) riconosce e garantisce la dignita di ogni persona
in via prioritaria rispetto all'interesse della so-
cieta e alle applicazioni della tecnologia e della
scienza;

c) riconosce la tutela della salute come fondamen-
tale diritto dell'individuo e interesse della collet-
tivita e garantisce la partecipazione del paziente
alla scelta delle cure mediche per sé piu appro-
priate, riconoscendo come prioritaria 'alleanza
terapeutica tra il medico, paziente e famiglia che
acquista il suo maggior valore proprio nella fase
del fine vita;

d) riconosce che nessun trattamento sanitario puo
essere iniziato o proseguito se privo del con-
senso libero e informato della persona interes-
sata, nei termini di cui agli articoli 1 e 3 della
legge 22 dicembre 2017, n. 219 (Norme in ma-
teria di consenso informato e di disposizioni an-
ticipate di trattamento);

e) vieta ai sensi degli articoli 575, 579 e 580 del
codice penale, e delle norme di carattere deon-
tologico, di provocare intenzionalmente la fine
della vita, anche se richiesto dal paziente, e di
somministrare trattamenti futili e sproporzionati
rispetto alle condizioni cliniche del paziente e
agli obiettivi di cura, dai quali non derivi un mi-
glioramento della malattia o della qualita della
vita.

Art. 3
(Soggetti destinatari)

1. Accedono alla rete di cure palliative i pazienti,
adulti e minori, e loro familiari, con patologie cro-
nico-degenerative in fase avanzata, dove ogni te-
rapia finalizzata alla guarigione della patologia non
e possibile né appropriata, e per i quali e stato re-
datto un piano assistenziale individuale di cui all'ar-
ticolo 5. In particolare:

Art. 2
(Destinatari)

1. L’accesso alle cure palliative riguarda:

a) i soggetti, adulti e minori, affetti da patologie
cronico-degenerative in stato avanzato ri-
spetto alle quali ogni terapia finalizzata alla
guarigione non é possibile né appropriata, i
guali necessitano di assistenzadi tipo pallia-
tivo per il controllo dei sintomi fisici e psico-
emozionali, per il mantenimento della mi-
gliore qualita di vita possibile e per un per-
corso di vita rispettoso della persona;

b) i soggetti, adulti e minori, affetti da patologie
cronico-degenerative che intendono avva-
lersi, gia in fase di diagnosi, dell’applica-
zione delle cure palliative specialistiche pre-
coci.

Art. 3
(Compiti della Regione)

1. Per le finalita di cui all'articolo 1 la Giunta
regionale, nell’lambito della programmazione
socio-sanitaria e della definizione di specifiche
linee di indirizzo nella materia disciplinata da
guesta legge, prevede interventi finalizzati a:

a) sostenere il consolidamento delle reti regio-
nali per le cure palliative indicate agli articoli

6 e 6 bis (di seguito denominate reti) anche
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a) soggetti affetti da patologie cronico-degenerative
in stato avanzato, che necessitano di assistenza
di tipo palliativo per il controllo dei sintomi fisici
e psico-emozionali, per il mantenimento della
migliore qualita di vita possibile e per un per-
corso di vita rispettoso della persona;

b) soggetti affetti da patologie cronico-degenera-
tive, che intendano avvalersi gia in fase di dia-
gnosi, di assistenza di tipo palliativo.

attraverso una maggiore integrazione tra i

servizi ospedalieri e quelli territoriali;

b) promuovere e sostenere I’adozione e I'appli-
cazione di uniformi percorsi diagnostico te-
rapeutici assistenziali per la presa in carico
del paziente e dei familiari nelle reti, anche
mediante ladefinizione di specifici protocolli
formalizzati e condivisi di cura e di assi-
stenza che includono altresi quella psicolo-
gica e psicotropa;

c) assicurare I'applicazione del metodo della
pianificazione condivisa delle cure, basato
sul consenso informato previsto dalla nor-
mativa nazionale vigente, quale metodo im-
prescindibile usato nelle reti;

d) promuovere e sostenere la realizzazione di
specifici percorsi di formazione a favore del
personale sanitario e socio-assistenziale
nonché di tutti gli altri soggetti che operano
nelle reti, da inserire, nei limiti delle risorse
a disposizione, negli atti di programmazione
in materia di formazione professionale;

e) semplificare la distribuzione e ladisponibilita
dei medicinali utilizzati nel trattamento del
dolore al fine di agevolare I'accesso dei pa-
zienti alle cure palliative;

f) promuovere e sostenere la formazione conti-
nua del personale medico, sanitario e socio-
sanitario impegnato nel settore delle cure
palliative, attraverso il conseguimento di
crediti formativi secondo quanto previsto
dalla normativa statale vigente, nell’ambito
del sistema di formazione ECM regionale;

g) promuovere interventi di sensibilizzazione
ed informazione rivolti alla cittadinanza sulle
tematiche del fine vita, sulle cure palliative e
sulle modalita di accesso ai servizi delle reti;

h) assicurare l'assistenza spirituale e religiosa
durante tutto il percorso di cure, con le mo-
dalita che il paziente stesso richiede.

2. LaGiuntaregionaleindividuale specifiche
modalita di monitoraggio delle attivita delle reti
da parte del Coordinamento di cui all'articolo 8
anche attraverso I'impiego di strumenti di valu-
tazione della qualita percepita delle cure e dei
servizi erogati e le modalita di raccolta delle in-
formazioni indicate all'articolo 10 bis.

3. La Giunta regionale inoltre, per gquanto
previsto all'articolo 7, istituisce, presso il servi-
zio competente in materia di sanita, un apposito
elenco delle organizzazioni di volontariato che
offrono assistenza sociale e sanitaria a domici-
lio dei pazienti in stato di inguaribilita o fine
vita, individuandone anchei criteri e le modalita
di iscrizione.
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Art. 4
(Tutela specifica per il malato in stato
di inguaribilita e fine vita)

1. Per le finalita di cui all'articolo 1 di questa
legge, il malato in stato di inguaribilita o a fine vita
ha diritto di accedere alle cure palliative, in partico-
lare:

a) a percorsi agevolati, diagnostici e curativi, attra-
verso una presa in carico complessiva del pa-
ziente nella rete locale di cure palliative nei di-
versi regimi ambulatoriale, domiciliare o in ho-
spice anche in relazione alla complessita assi-
stenziale, mantenendo raccordi con I'ente ospe-
daliero al fine di garantirne la continuita dell'as-
sistenza;

b) ad essere assistito, anche in caso di definitiva
compromissione dello stato di coscienza, e se
in condizioni terminali, ad essere sedato, in sin-
tonia con la sua volonta e in coerenza, con gli
standard clinici, culturali ed etici, attuando trat-
tamenti di sostegno delle funzioni vitali finché ri-
tenuti proporzionati, anche avendo riguardo alle
previsioni di cui all'articolo 4 della legge
219/2017;

¢) ad una adeguata assistenza psicologica e psico-
tropa;

d) all'assistenza spirituale e religiosa, con le moda-
litd che il malato stesso richiede.

Art. 5
(Pianificazione condivisa delle cure)

1. La relazione di cura e di fiducia tra medico e
paziente, fondata sull'autonomia decisionale della
persona che si esprime nel consenso informato al
pari dell'autonomia professionale del medico, rea-
lizza l'alleanza terapeutica, finalizzata al bene inte-
grale della persona.

2. Ogni persona puo rifiutare, rinunciare o inter-
rompere i trattamenti diagnostico-terapeutici, nelle
modalita previste dalla legge 219/2017.

3. L’alleanza terapeutica, all'interno della rela-
zione di cura e fiducia fra il paziente e il medico, di
cui al comma 1, € documentata da una pianifica-
zione condivisa delle cure, elaborata sulla base del
Piano assistenziale individualizzato (PAI) nel ri-
spetto della Pianificazione anticipata delle cure
(PAC) rispondente alle scelte del paziente.

4. La pianificazione condivisa delle cure & parte
integrante della cartella clinica. Per le finalita di cui
alla lettera c) del comma 1 all'articolo 2, nella car-
tella clinica € annotata la progressiva registrazione
dell'evoluzione della consapevolezza, dei desideri
e volonta del malato e del suo consenso alle tera-
pie e alle procedure assistenziali piu rilevanti che
sono via via proposte dall’équipe curante.

Art. 4
(Tutela specifica per il malato in stato
di inguaribilita e fine vita)

Soppresso

Art. 5
(Pianificazione condivisa delle cure)

Soppresso
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5. Qualsiasi medico, anche in condizioni di ur-
genza e di emergenza, si asterra dal mettere in pra-
tica quelle procedure diagnostico-terapeutiche non
condivise dal programma di trattamenti futuri di cui
al comma 3, senza incorrere in sanzioni civili e pe-
nali.

6. La pianificazione condivisa delle cure dovra
essere condivisa con il medico di medicina gene-
rale, al fine di garantire il rispetto delle volonta del
paziente e I'indipendenza professionale.

Art. 6
(Reti regionali per le cure palliative)

1. La rete locale per le cure palliative, organiz-
zata per Area Vasta, e formata dai servizi domici-
liari, ambulatoriali, ospedalieri e residenziali dell'a-
rea sanitaria e socio sanitaria di cui all'Allegato C
del regolamento regionale 1/2018. | servizi residen-
ziali dedicati alle cure palliative sono denominati
hospice.

2. Le cure palliative sono erogate secondo i de-
sideri del malato o di chi ne esercita la rappresen-
tanza legale, prevalentemente a domicilio dove ne
e favorita la permanenza, o in strutture residenziali
dedicate alle cure palliative, limitando il ricorso al
ricovero ospedaliero.

3. Nella funzione di cure palliative operano me-
dici con specifica formazione ed esperienza al-
meno triennale in cure palliative, come previsto
dalla normativa vigente, psicologi, infermieri, assi-
stenti sociali e operatori sociosanitari, tutti con for-
mazione specifica, dedicati alle cure dei malati in
stato di inguaribilita o a fine vita.

4. In presenza di condizioni particolarmente
complesse riferite ai malati o ai loro familiari, la fun-
zione di cure palliative pud avvalersi del contributo
di medici specialisti e di riabilitatori per specifici
aspetti di cura e assistenza.

5. La funzione di coordinamento della rete lo-
cale viene affidata all'Unitd di cure palliative-ho-
spice (UCPH), formata da figure professionali dedi-
cate con specifica competenza ed esperienza ai
sensi del comma 2 dell'articolo 5 della legge
38/2010.

Art. 6
(Rete regionale per le cure palliative)

1. La rete regionale per le cure palliative &
costituita dalla rete integrata dei servizi inerenti
I'attivita di cure palliative siano essi: domici-
liari, ambulatoriali, ospedalieri e residenziali
dell’area sanitaria e socio-sanitaria ed é orga-
nizzata su base di area vasta.

2. Nei servizi della rete opera personale sa-
nitario e socio-assistenziale dedicato in pos-
sesso di adeguata formazione ed esperienza.

3. Nell’lambito della rete, tenendo conto dei
bisogni e della volonta del paziente o di chi ne
esercita la rappresentanza legale nonché dei
suoi familiari, & privilegiata I’erogazione delle
cure a livello di assistenza domiciliare (UCPD)
o attraverso le strutture residenziali “Hospice”
(UCPH) o le strutture residenziali non dedicate
dell’area socio-sanitaria, limitando il ricorso al
ricovero ospedaliero.

4. La funzione di coordinamento della rete &
affidata allUCPH presente sul territorio
dell’area vasta di riferimento.

5. Il percorso assistenziale all’interno della
rete, dopo specifica segnalazione del medico di
medicina generale o di un medico ospedaliero
o della Unita Valutativa Integrata (di seguito de-
nominata UVI) del territorio, cosi come del pa-
ziente stesso o dei suoi familiari od anche dei
servizi sociali, ha inizio con la valutazione con-
giunta da parte del’lUCPD e dell’UVI interessati,
i quali redigono il Piano assistenziale indivi-
duale (di seguito denominato PAI), nel rispetto
della pianificazione anticipata delle cure (PAC)
parte integrante della cartella clinica del pa-
ziente.

6. Il PAI garantisce la continuita assisten-
ziale durante il percorso di cura del paziente,
secondo il metodo della pianificazione condi-
visa delle cure, aggiornata in base all’evolu-
zione della consapevolezza, dei desideri e della
volonta del paziente stesso, del suo consenso
alle terapie e alle procedure assistenziali piu ri-
levanti, concepito quale strumento prioritario in
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Art. 7
(Organizzazioni di volontariato)

1. L'Unita di cure palliative-hospice (UCPH) si
avvale della collaborazione delle organizzazioni di
volontariato che offrono assistenza sociale e sani-
taria domiciliare ai pazienti in stato di inguaribilita o
fine vita, e ne coordina l'attivita.

2. 1l volontario, nell'attuazione dei socio-assi-
stenziali, laddove indicato sanitari, si integra in
equipe con gli altri operatori coinvolti al fine di me-
glio rispondere al bisogno relazione, solidarieta ed
inclusione del malato stesso e dei suoi familiari.

3. L'Unita di cure palliative-hospice (UCPH) si
avvale delle organizzazioni di volontariato anche
per la pianificazione delle attivita orientate alla pro-
mozione "dell'agio" in un ottica di cambiamento,
sviluppo e trasformazione, finalizzate al migliora-
mento della qualita di vita dei pazienti e dei loro fa-
miliari.

cui si realizza I'alleanza terapeutica all’interno
della relazione di cura e fiducia fra il paziente e
il medico.

7. Il rispetto delle procedure diagnostico-te-
rapeutiche condivise nel PAI é assicurato an-
che in condizioni di urgenza ed emergenza.

Art. 6 bis
(Rete regionale per le cure
palliative pediatriche)

1. La rete regionale per le cure palliative pe-
diatriche é costituita dallarete integrata dei ser-
vizi inerenti I'attivita di cure palliative pediatri-
che siano essi: domiciliari, ambulatoriali, ospe-
dalieri e residenziali dell’area sanitaria e socio-
sanitaria organizzati al fine di garantire I'assi-
stenza ai pazienti in eta evolutiva, tenendo
conto della complessita di gestione e della di-
somogeneita delle patologie pediatriche cro-
nico-degenerative ed evolutive.

2. Presso il Presidio Ospedaliero “G. Salesi”
dell’Azienda Ospedaliero Universitaria “Ospe-
dali Riuniti di Ancona” opera il Centro Regio-
nale per le Cure Palliative Pediatriche (di se-
guito denominato C.R.C.P.P.), il quale & costi-
tuito da una aggregazione funzionale di esperti
con specificaformazione che lavorano in siner-
gia con gli altri professionisti del Presidio
Ospedaliero “G. Salesi” e gestiscono le patolo-
gie pediatriche cronico-degenerative e invali-
danti, avvalendosi di tutte le competenze multi-
disciplinari necessarie al sostegno del minore
e della sua famiglia.

Art. 7
(Organizzazioni di volontariato)

1. Per l'erogazione dei servizi previsti da
questa legge, I'UCPD si avvale della collabora-
zione delle organizzazioni di volontariato
iscritte nell’elenco previsto dal comma 3 dell’ar-
ticolo 3 e ne coordina I'attivita.

2. L'UCPD si avvale delle medesime organiz-
zazioni di volontariato anche per la pianifica-
zione delle attivita orientate alla promozione e
al mantenimento "dell'agio” in un’ottica di cam-
biamento, sviluppo e trasformazione, finaliz-
zata al miglioramento della qualita di vita dei pa-
zienti e dei loro familiari.
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4. La Regione, con atto di Giunta regionale che
ne prevede i requisiti di accreditamento, istituisce
un elenco delle organizzazioni di volontariato ope-
ranti nel settore specifico dell'aiuto ai pazienti ter-
minali ed alle loro famiglie.

Art. 8
(Coordinamento regionale per le cure palliative)

1. E istituito presso la Giunta regionale un Coor-
dinamento regionale per le cure palliative, di se-
guito denominato Coordinamento.

2. Il Coordinamento & composto:

a) dal direttore dellAgenzia regionale sanitaria
(ARS) delle Marche o suo delegato;

b) dai direttori sanitari dell’Azienda sanitaria unica
regionale (ASUR), delllstituto di Ricovero e
Cura a carattere scientifico per anziani (INRCA),
delle Aziende ospedaliere "Ospedali Riuniti Um-
berto | - G.M. Lancisi — G. Salesi” e “Ospedali
Riuniti Marche Nord”, o loro delegati;

¢) dai direttori degli hospice presenti nella Regione;

d) dal responsabile regionale delle principali so-
cieta scientifiche operanti sul territorio nell’am-
bito delle cure palliative;

e) da un rappresentante dell’Ordine dei medici per
ciascuna provincia;

f) da un medico dipendente nominato dallASUR
per ciascuna Area vasta, dall’lstituto di ricovero
e cura a carattere scientifico per anziani
(INRCA); dalle Aziende ospedaliere "Ospedali
Riuniti Umberto | - G.M. Lancisi — G. Salesi” e
“Ospedali Riuniti Marche Nord” scelti preferibil-
mente con formazione bioetica e nell'ambito
della UO Medicina legale;

g) da referenti esperti nominati dallASUR, dall'lsti-
tuto di ricovero e cura a carattere scientifico per
anziani (INRCA), dalle Aziende ospedaliere
"Ospedali Riuniti Umberto | - G.M. Lancisi — G.
Salesi” e dall'Azienda ospedaliera “Ospedali
Riuniti Marche Nord”.

3. Il Coordinamento regionale per le cure pallia-
tive ha le seguenti funzioni:

a) monitora sul sistema informativo regionale delle
cure palliative;

b) monitora sullo stato di attuazione della rete di
cure palliative;

c) promuove programmi obbligatori di formazione
in cure palliative in collaborazione con gli ho-
spice regionali;

d) definisce gli indirizzi per lo sviluppo omogeneo
di percorsi di presa in carico e assistenza
nell'ambito della rete.

4. Ai lavori del Coordinamento possono parteci-
pare esperti individuati con decreto del dirigente
della struttura della Giunta regionale competente in

Art. 8
(Coordinamento regionale per le cure palliative)

1. E istituito presso la Giunta regionale il
Coordinamento regionale per le cure palliative
(di seguito denominato Coordinamento) con il
compito di avanzare proposte alla Giunta regio-
nale su:

a) stato di attuazione delle reti e suo consolida-
mento;

b) indirizzi per lo sviluppo uniforme di percorsi
di presa in carico e di assistenza del pa-
ziente nell’'ambito delle reti;

c) programmi formativi specifici rivolti al perso-
nale sanitario e socio-sanitario che operanel
settore delle cure palliative, nonché percorsi
formativi specifici destinati ai volontari delle
organizzazioni inserite nell’elenco previsto
dal comma 3 dell’articolo 3 e a coloro che
svolgono attivita di caregiving familiare o di
assistenza personale quotidiana.

2.1l Coordinamento & composto:

a) dal direttore dell’Agenzia regionale sanitaria
delle Marche (di seguito denominata ARS) o
suo delegato;

b) dai direttori sanitari dell'Azienda sanitaria
unica regionale (ASUR), dell'Azienda Ospe-
daliero Universitaria "Ospedali Riuniti Um-
berto | - G.M. Lancisi — G. Salesi”, dell'A-
zienda Ospedaliera “Ospedali Riuniti Mar-
che Nord” e dell’lstituto di Ricovero e Cura a
carattere scientifico per anziani (INRCA), o
loro delegati;

c) dai direttori degli UCPH presenti nella re-
gione;

d) dal responsabile regionale delle principali
societa scientifiche operanti sul territorio
nell’ambito delle cure palliative;

e) da un rappresentante dell’Ordine dei medici
chirurghi ed odontoiatri per ciascuna provin-
cia;

f) da un medico dipendente nominato dall'A-
SUR per ciascuna Area vasta, dall'Azienda
Ospedaliero Universitaria "Ospedali Riuniti
Umberto | = G.M. Lancisi — G. Salesi”, dall'A-
zienda Ospedaliera “Ospedali Riuniti Mar-
che Nord” e dall'INRCA, scelti preferibil-
mente con formazione bioetica e nell'ambito
della struttura sanitaria di Medicina legale;
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materia di piani e programmi socio sanitari, su indi-
cazione del dirigente responsabile del Coordina-
mento.

5. 1 componenti del coordinamento durano in ca-
rica tre anni e possono essere rinnovati.

6. Il gruppo relaziona annualmente sull’attivita
svolta in Regione in materia di cure palliative.

Art. 9
(Formazione)

1. Il personale sanitario e socio-assistenziale af-
ferente alla rete locale di cure palliative € costituito
da figure professionali dedicate con specifica com-
petenza ed esperienza ai sensi del comma 2
dell’articolo 5 della legge 38/2010.

2. Il coordinamento regionale per le cure pallia-
tive propone, anche in collaborazione con il mondo
accademico, progetti formativi specifici per le cure
palliative e per la terapia del dolore indirizzati a tutto
il personale sanitario e socio-sanitario operante
nella rete di cure palliative, nonché corsi dedicati ai
Care Giver e attivita di informazione e comunica-
zione destinati alla cittadinanza, finalizzati alla sen-
sibilizzazione sulle tematiche di fine vita. | corsi
possono essere organizzati nella sede degli ho-
spice regionali o anche nei reparti ospedalieri.

3. In sede di attuazione dei programmi obbliga-
tori di formazione continua in medicina, di cui all'ar-
ticolo 16 bis del decreto legislativo 30 dicembre
1992, n. 502 (Riordino della disciplina in materia
sanitaria, a norma dell'articolo 1 della legge 23 ot-
tobre 1992, n. 421) e successive modificazioni,
l'aggiornamento periodico del personale medico,
sanitario e socio-sanitario impegnato nel settore

g) da referenti esperti nominati dall'ASUR, dall'
Azienda Ospedaliero Universitaria "Ospe-
dali Riuniti Umberto I - G.M. Lancisi — G. Sa-
lesi”, dall'Azienda Ospedaliera “Ospedali
Riuniti Marche Nord” e dall'INRCA.

3. Alle riunioni del Coordinamento possono
partecipare esperti nella materia disciplinata da
questa legge.

4. Il Coordinamento é costituito con delibe-
razione della Giunta regionale sulla base delle
designazioni di almeno la meta dei suoi compo-
nenti. La deliberazione costitutiva ne definisce
anche le modalita di funzionamento.

5. Il Coordinamento resta in carica per tutta
la durata della legislatura. Le funzioni di segre-
teria sono assicurate dalla struttura regionale
competente in materia di sanita.

6. La partecipazione ai lavori del Coordina-
mento non comporta la corresponsione di in-
dennita o gettoni di presenza, ma soltanto il
rimborso delle spese documentate e sostenute.

7. 1l Coordinamento relaziona, con le moda-
lita stabilite all'articolo 10 bis, all'Assemblea le-
gislativa ed alla Giunta regionale sull'attivita
svolta e sul monitoraggio effettuato in merito
allo stato di attuazione delle reti, al suo conso-
lidamento e agli effetti delle azioni poste in es-
sere.

Art. 9
(Formazione)

Soppresso
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delle cure palliative, & previsto dal coordinamento
regionale per le cure palliative e si realizza attra-
verso il conseguimento di crediti formativi su per-
corsi assistenziali multidisciplinari e multi professio-
nali, ivi inclusi periodi di tirocinio obbligatorio
presso le strutture delle reti.

Art. 10
(Centro di bioetica regionale
per la prassi assistenziale)

1. Presso I'Agenzia sanitaria regionale (ARS) é
istituito un Centro di bioetica che svolge attivita di
consulenza, studio e approfondimento su proble-
matiche bioetiche, biogiuridiche e sulla prassi assi-
stenziale eticamente rilevante.

2. il Centro di bioetica & costituito da professio-
nisti con preferibile formazione in bioetica. In parti-
colare:

a) da otto medici dipendenti in diverse aree clini-
che nominati dall'ASUR per ciascuna Area va-
sta, dall’lstituto di ricovero e cura a carattere
scientifico per anziani (INRCA); dalle Aziende
ospedaliere "Ospedali Riuniti Umberto | - G.M.
Lancisi — G. Salesi” e “Ospedali Riuniti Marche
Nord”, scelti preferibilmente tra medici legali,
palliativisti, oncologi e neurologi;

b) da tre medici chirurghi e odontoiatri iscritti ad
uno degli Ordini dei medici chirurghi e odontoia-
tri del territorio;

¢) da un medico legale con documentata forma-
zione in bioetica;

d) da un esperto in materie giuridiche;

e) da un bioeticista;

f) da un consulente esperto nominato in base alla
tematica trattata.

3. | componenti del Centro di bioetica sono no-
minati dal direttore del’Agenzia regionale sanitaria
(ARS) delle Marche entro sessanta giorni dall’ap-
plicazione della legge, durano in carica tre anni e
pOSsono essere rinnovati.
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Art. 10
(Centro di bioetica regionale
per la prassi assistenziale)

1. Presso la struttura competente in materia
di sanita é istituito il Centro di bioetica regio-
nale per la prassi assistenziale (di seguito de-
nominato Centro), che svolge attivita di consu-
lenza, studio e approfondimento su problemati-
che bioetiche, biogiuridiche e sulla prassi assi-
stenziale eticamente rilevante.

2.1l Centro € composto da:

a) quattro medici scelti tra palliativisti, onco-
logi, neurologi e medici di medicina gene-
rale;

b) due medici, con specificaformazione in bioe-
tica, designati congiuntamente dagli Ordini
provinciali dei medici chirurghi ed odontoia-
tri delle Marche;

c) un medico legale con specificaformazione in
bioetica;

d) due esperti in materie giuridiche, con speci-
fica formazione in bioetica,;

e) due bioeticisti.

3. Ai lavori del Centro possono partecipare
esperti per 'esame di particolari tematiche.

4.1 componenti indicati al comma 2 sono no-
minati dalla Giunta regionale anche in assenza
delle designazioni di cui alla lettera b) del me-
desimo comma, le quali possono essere suc-
cessivamente integrate. Con deliberazione di
nomina & costituito anche il Centro e ne sono
definite le modalita di funzionamento dello
stesso.

5. 1 componenti di cui alle lettere d) ed e) del
comma 2 sono nominati dalla Giunta regionale
ai sensi della legge regionale 5 agosto 1996, n.
34 (Norme per le nomine e designazioni di spet-
tanza della Regione). La deliberazione di cui al
comma 4 e adottata previo parere della Com-
missione assembleare competente in materia di
sanita.

6. Il Centro restain carica per tutta la durata
della legislatura. Le funzioni di segreteria sono
assicurate dalla struttura competente in mate-
ria di sanita.
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7. La partecipazione ai lavori del Centro non
comporta la corresponsione di indennita o get-
toni di presenza, ma soltanto il rimborso delle
spese documentate sostenute.

Art. 10 bis
(Clausola valutativa)

1. A partire dal secondo anno successivo
all'entrata in vigore di questa legge, il Coordi-
namento regionale per le cure palliative indi-
cato all'articolo 8 trasmette all'Assemblea legi-
slativa e alla Giunta regionale con cadenza an-
nuale una relazione sullo stato di attuazione e
sugli effetti della legge contenente almeno le
seguenti informazioni:

a) gli interventi posti in essere per sostenere il
consolidamento delle reti regionali per le
cure palliative con particolare riferimento all'
andamento dell'offerta di dette cure a domi-
cilio, in hospice, nelle strutture residenziali
ed in quelle ospedaliere;

b) le risultanze della valutazione degli utenti in
ordine alla qualita percepita delle cure ero-
gate;

c)i programmi ed i percorsi di formazione effet-
tuati ai sensi della lettera d) del comma 1
dell'articolo 3, la loro distribuzione territo-
riale ed il numero dei partecipanti;

d) il numero dei pazienti presi in carico dalle reti
regionali per le cure palliative distinti per pa-
tologia e per area vasta;

e) i servizi domiciliari, ambulatoriali, ospedalieri
e residenziali di cure palliative erogati, con
particolare riferimento alle giornate di cure
palliative erogate a domicilio, distinti per
area vasta,

f)il trend dei pazienti destinatari di questalegge
deceduto nelle strutture sanitarie ospeda-
liere per acuti, negli hospice e nel domicilio,
distinto per patologia ed area vasta,;

g) l'andamento degli accessi al pronto soc-
corso dei destinatari di questa legge nel
mese antecedente il decesso;

h) I'andamento dei ricoveri ospedalieri pro-
grammati e non programmati dei soggetti
destinatari di questa legge in relazione alle
diverse patologie;

i) I'andamento dei tempi di presa in carico del
paziente da parte delle reti regionali delle
cure palliative;

[) il numero delle associazioni di volontariato
iscritte nell'elenco regionale di cui al comma
3 dell'articolo 3;
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Art. 11
(Disposizioni finanziarie)

1. Allattuazione di questa legge si provvede, a
decorrere dall’anno 2018, mediante impiego di
quota parte delle risorse assegnate annualmente a
titolo di ripartizione del fondo sanitario agli enti del
servizio sanitario regionale.

2. Le spese indicate al comma 1 sono iscritte
nella Missione 13” Tutela della salute”, Programma
01 “Servizio sanitario regionale — finanziamento or-
dinario corrente per la garanzia dei LEA”.

3. La Giunta regionale & autorizzata, ai fini della
gestione, a effettuare le necessarie variazioni al do-
cumento tecnico di accompagnamento e al bilancio
finanziario gestionale.
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m) i punti di forza e le eventuali criticita riscon-
trate nell'attuazione della legge con partico-
lare riferimento alle azioni di integrazione
ospedale-territorio.

2. Acquisitalarelazione indicata al comma 1
I'Assemblea legislativa valuta l'attuazione di
questa legge e i risultati progressivamente ot-
tenuti provvedendo a curare ladivulgazione dei
dati e delle informazioni raccolti.

Art. 11
(Disposizioni finanziarie)

1. Allattuazione di questa legge si provvede, a
decorrere dall’anno 2048 2019, mediante impiego
di quota parte delle risorse assegnate annualmente
atitolo di ripartizione del fondo sanitario agli enti del
servizio sanitario regionale.

2. ldentico

3. ldentico



