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Gruppo MoVimento 5 Stelle
Via Gentile n. 52 – BARI
Al Presidente del Consiglio regionale della Puglia
OGGETTO: Interrogazione a risposta scritta. Stato attuazione Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA) per i soggetti affetti da Talassemia 
Il  sottoscritto consigliere regionale Antonella Laricchia 
PREMESSO CHE:
- il Decreto Ministeriale 2 aprile 2015 n. 70 avente ad oggetto “Regolamento recante definizione degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici e quantitativi relativi all’assistenza ospedaliera” all’art. 1, comma 2 dell’Allegato 1 stabilisce che “...l’ospedale assicura la gestione del percorso diagnostico terapeutico (PDT) del problema clinico di cui si fa carico, sia all’interno del presidio che all’interno della rete ospedaliera, affinché possa essere assicurata, anche in fase successiva allo prima accettazione, l’allocazione dei pazienti presso i presidi che dispongono di un livello organizzativo coerente con la complessità assistenziale del caso da trattare. (...) L’ospedale integra la propria funzione con gli altri servizi territoriali attraverso l’adozione ordinaria di linee guida per la gestione integrata dei PDT per le patologie complesse ed a lungo termine...”;
- con la deliberazione di Giunta regionale n. 1231 del 28/07/2017 è stato istituito il Gruppo di Lavoro Talassemie ed Emoglobinopatie congenite, chiamato anche a definire il PDTA “Talassemia”.

- il Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA) rappresenta uno strumento di gestione clinica che definisce il processo assistenziale dei soggetti affetti da questa patologia, sulla base di evidenze scientifiche e linee-guida adattate al contesto regionale pugliese, tenuto conto delle aspettative e dei bisogni dei pazienti e nel rispetto della normativa vigente;
- con deliberazione GR 2 maggio 2018, n. 712 si è provveduto quindi alla “Approvazione Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA) per i soggetti affetti da Talassemia. Istituzione della “Rete della talassemia e delle emoglobinopatie” della Regione Puglia”;

- nell’appena citata delibera è stabilito che “ l’attuazione del PDT/PDTA di cui all’Allegato del presente schema di provvedimento venga sottoposto a monitoraggio annuale sulla base degli indicatori di cui all’allegato PDTA, per il tramite del Gruppo di Lavoro, di cui alla D.G.R. n. 1231 del 28/07/2017 e alle determine dirigenziali n. 223 del 3/10/2017, n. 241 del 19/10/2017 e n. 4 dell’11/01/2018, che con il presente schema di provvedimento si intende integrato con il Referente rete Associazioni Malattie Rare Puglia “A.Ma.Re”; l’allegato documento possa essere modificato o aggiornato per il tramite della Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta”, qualora si evidenzino criticità in fase applicativa o sulla base delle nuove evidenze scientifiche”;

- è altresì stabilito che “la terapia trasfusionale in favore dei soggetti con TDT venga erogata in regime di DH (DH terapeutico) ai fini della sicurezza trasfusionale vengono messe in atto tutte le misure in grado di garantire la prevenzione dell’errore trasfusionale. (Raccomandazione n. 5/2008 Min. Salute e Decreto 2 novembre 2015 “Disposizioni relative ai requisiti di qualità e sicurezza del sangue e degli emocomponenti”). Ad ogni seduta trasfusionale si prende nota dei parametri trasfusionali e periodicamente saranno effettuati bilanci come da linee guida riportate in bibliografia; b) i controlli laboratoristici/strumentali dei soggetti trasfusione dipendente strettamente legati alla patologia e alle sue comorbidità/complicanze siano erogati in DH su posti letto dell’U.O. del Centro o dell’azienda di riferimento. Per i soggetti non trasfusione dipendente e per i quali non è necessario un setting assistenziale in DH, l’assistenza viene erogata in regime ambulatoriale e/o di day service; ….., al fine di garantire ai pazienti trasfusioni dipendenti l’assistenza in regime di DH, i centri di microcitemia, di cui al punto 1, vengano incardinati in Unità Operative dotate di posti letto” e viene espressamente riconosciuto un ruolo attivo alle associazioni dei pazienti talassemici;

- l’attuazione del PDTA sconta già dall’origine difficoltà attuative stante la mancanza di risorse finanziarie aggiuntive idonee a garantire le prestazioni indicate nel percorso nonché l’assenza di un’organizzazione su modello dipartimentale;

CONSIDERATO CHE 

-  per l’Asl Taranto l’assistenza alla talassemia deve essere garantita dalle seguenti strutture: “Centro di Microcitemia dell’Ospedale “Santissima Annunziata” di Taranto afferente all’Unità Operativa di Ematologia;  Centro di microcitemia dell’Ospedale M. Giannuzzi di Manduria afferente Unità Operativa di Ematologia dell’Ospedale “Santissima Annunziata” di Taranto”;

- con riferimento a detta ASL l’assemblea dei pazienti ha da tempo rilevato la mancata attuazione del PDTA anche per l’assenza di personale atto a garantire le prestazioni previste nel PDTA medesimo e una serie di  criticità in ordine alla qualità dell’emocomponente, che attualmente provoca sintomi post trasfusionali più o meno gravi, manifestando altresì preoccupazione per l’annunciato trasferimento del  reparto di Microcitemia in altro nosocomio;

- la richiesta di chiarimenti inoltrata dall’associazione sia all’ASL Taranto che alla Regione Puglia è rimasta priva di concreto riscontro;

- è necessario verificare lo stato di attuazione del PDTA con riferimento a tutte le ASL pugliesi, come d’altra parte previsto dalla stessa deliberazione GR n. 712/2018;
Tutto ciò premesso e considerato 
INTERROGA LA GIUNTA E L’ASSESSORE COMPETENTE
per conoscere:
· se è stato effettuato per ciascuna ASL il monitoraggio sullo stato di attuazione del PDTA per i soggetti affetti da Talassemia e gli esiti dello stesso;
· le ragioni del ritardo nell’attuazione del PDTA;

· il cronoprogramma previsto per l’applicazione delle iniziative del PDTA con l’indicazione dei tempi e delle risorse certe;
· la cifra stanziata, a tal scopo, dalla Regione all’interno della programmazione pluriennale.
per ottenere chiarimenti:

· in ordine alla situazione dell’ASL Taranto con particolare riferimento alle criticità segnalate dai pazienti talassemici alla stessa ASL e alla Regione.
Bari, 08/08/2019
Il Consigliere regionale M5S
Antonella Laricchia
