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 Consiglio Regionale della Puglia


IL CONSIGLIO REGIONALE
Premesso che:

· l'Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS) individua il linfedema come una patologia cronica, progressiva e invalidante che si instaura nell'organismo a causa di un deficit di trasporto linfatico e la Società internazionale di linfologia definisce il linfedema una: "malattia cronica ed ingravescente che non coinvolge soltanto i tessuti cutanei e sottocutanei ma anche i muscoli, le ossa, i nervi, le articolazioni e gli organi interni determinando quadri più o meno severi di disabilità";

· il linfedema è una rara malattia cronica, che in Italia colpisce 350 mila individui e si manifesta nell’incapacità del sistema linfatico di trasportare e drenare la linfa, provocando una stasi di fluidi nel corpo dei pazienti;
· l’origine di tale malattia può essere genetica oppure conseguenza di interventi chirurgici, di trattamenti oncologici (radio e chemioterapia). Nel primo caso si parla di Linfedema Primario, invece, nelle altre ipotesi del più frequente Linfedema Secondario;

· l'Accordo, stipulato il 15 settembre 2016, ai sensi dell'articolo 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281 tra lo Stato, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano, specifica testualmente sul documento recante "Linee di indirizzo su linfedema e altre patologie correlate al sistema linfatico": il linfedema necessita di una assistenza appropriata e personalizzata, che dovrà essere erogata, a seconda della forma e del quadro clinico, nelle varie tipologie di "setting assistenziali… omissis …Il monitoraggio clinico h24 o la sorveglianza multidisciplinare possono rendersi necessari nei casi più complessi, cioè quelli in cui è richiesto un controllo costante della funzionalità renale, cardiaca ed epatica o la possibilità di intervenire sulla eventuale disabilità coinvolgente strutture anatomiche semplici e complesse nei territori interessati con conseguenti compromissioni motorie e sensitive (soprattutto propriocettive e dolorifiche);

· nelle stesse linee di indirizzo, al paragrafo “Centri di riferimento e loro caratteristiche”, è indicato come modello di rete attualmente più accreditato a livello internazionale per garantire percorsi terapeutico-assistenziali appropriati e in grado di coniugare efficienza, efficacia e sicurezza, è quello definito Hub and Spoke ovvero 'identificazione, a livello regionale di Centri di riferimento di I (Spoke) e II livello (Hub), che, nel caso del linfedema, a seconda degli stadi clinici della malattia, sono in grado di prendere in carico i l paziente nelle varie fasi della patologia;

· in base alle suddette linee di indirizzo nonché del successivo decreto del Presidente del Consiglio dei ministri 12 gennaio 2017 che ha definito i nuovi LEA, le Regioni dovrebbero provvedere all’istituzione di una rete regionale per il trattamento del linfedema e delle patologie del sistema linfatico assicurando cure specialistiche appositamente individuate dal Servizio sanitario regionale;
considerato che:

· i pazienti affetti da linfedema necessitano di periodiche visite specialistiche, nonché di trattamenti terapeutici mirati, tra cui linfodrenaggi manuali, bendaggio elastocompressivo multistrato e cure farmaceutiche specifiche;

· secondo i protocolli, l’immediata presa in carico del paziente è fondamentale per la buona riuscita delle succitate terapie che arresterebbero il decorso della patologia e, quindi, le sue conseguenze più invalidanti;

· in Puglia ci sono soltanto 2 centri specializzati nel trattamento della malattia ed entrambi sono ubicati nella provincia di Lecce. I pazienti pugliesi, quindi, dovrebbero percorrere l’intera Regione per sottoporsi ai frequenti trattamenti ambulatoriali e ospedalieri previsti appunto dai protocolli medici;

· in particolare, anche la Regione Puglia dovrebbe istituire un HUB Regionale, quale Centro di Riferimento per la presa in carico del paziente e la raccolta dei dati da trasmettere al Ministero della salute e inserire, altresì, “nel nuovo nomenclatore regionale i codici con l’indicazione nel tariffario regionale in modo da permettere ai medici prescrittori di poter fornire gli ausili protesici, necessari agli ammalati di Linfedema”, così come richiesto in una recente nota dal Vice Presidente nazionale di SOSLinfedema ONLUS dott. Domenico Perrone,
IMPEGNA

il Presidente e la Giunta regionale: 

· ad applicare con urgenza gli indirizzi operativi contenuti nel documento “Linee di indirizzo su linfedema e altre patologie correlate al sistema linfatico”, approvato in data 15 settembre 2016 dalla Conferenza Stato-Regioni, al fine di garantire la qualità e la sicurezza dei pazienti affetti da linfedema;

· ad attivare i Percorsi diagnostico terapeutici assistenziali (PDTA) di riferimento per il linfedema e una corretta registrazione di tutti i pazienti che soffrono di questa patologia;
· a creare la rete di assistenza e cura dei pazienti affetti da linfedema, sia primario che secondario, nonché a realizzare qualificati centri regionali e provinciali di riferimento per evitare che i pazienti siano costretti per l'assistenza a rivolgersi ai centri situati in provincia di Lecce oppure ricorrano a centri fuori regione o ubicati all'estero con notevoli disagi logistici ed economici.
Mozione approvata all’unanimità nella seduta del 21 luglio 2020
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