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PROGETTO DI LEGGE

D’INIZIATIVA DEI CONSIGLIERI VILLANI, DRAGOTTO, FILIPPI, FRANCESCONI, LEONI, LOMBARDI, NERVEGNA, RIDOLFI, SALOMONI,VARANI

NORME A FAVORE DEI SOGGETTI STOMIZZATI

Oggetto consiliare n. 5474

RELAZIONE

La presente proposta di legge, nel rispetto del diritto alla salute garantito dall’articolo 32 della Costituzione, è finalizzata ad assicurare una migliore qualità di vita ai soggetti con incontinenza urinaria o rettale, ai portatori di stomie ed a coloro che soffrono di malformazioni ano-rettali, residenti nella regione Emilia-Romagna.

Si tratta di soggetti che per problematiche di varia natura (congenita, traumatica, degenerativa ecc.) perdono il controllo volontario sulle urine, sulle feci o su entrambe.

Questa loro particolare condizione ha come conseguenza gravi disagi di natura sia fisica che psicologica tra i quali, per citarne alcuni, dermatiti peri-anastomiche, disturbi sessuali, rallentamento dei riflessi psico-motori, nonché sindromi depressive dovute alla difficoltà di accettare condizioni di vita così disagiate.

Essi allo stato attuale della legislazione sia nazionale che regionale non ricevono però un adeguato trattamento socio-sanitario idoneo a tutelare il loro diritto ad una esistenza il più possibile normale.

Dando quindi attuazione a quanto dimostrato con studi effettuati in varie strutture sanitarie su soggetti stomizzati, si vuole migliorare la qualità di vita di questi soggetti prevedendo per essi un sostegno organizzato ed esaustivo attraverso l’istituzione di un sistema integrato di servizi.

Tale sistema di servizi si concretizza in primo luogo attraverso l’organizzazione di vari interventi preventivi, curativi, assistenziali e riabilitativi necessari e connessi alle varie patologie ed invalidità di cui soffrono i soggetti stomizzati e che dovranno essere assicurati a titolo gratuito dalle Aziende Unità sanitarie locali. Tra questi interventi rivestono particolare importanza: la garanzia del regime di libera scelta per quanto riguarda la fornitura dei presidi sanitari, la riabilitazione funzionale ed il sostegno psicologico, l’informazione tempestiva e puntuale dei pazienti sui presidi sanitari necessari anche durante la fase diagnostica, l’assistenza a domicilio od in altri luoghi dove si esplica la vita di relazione e gli interventi a carattere d’urgenza.

Per poter garantire questi interventi diviene necessario prevedere che potranno essere attuati solo da personale infermieristico particolarmente specializzato attraverso il conseguimento del certificato di competenza in stomaterapia, incontinenza urinaria e fecale e coloproctologia.

Molto importante è poi la previsione di appositi Centri di riabilitazione da istituire in tutte le Aziende Unità sanitarie locali della Regione, dove i suddetti interventi potranno essere erogati. Queste strutture infatti potranno costituire il punto di riferimento essenziale e necessario per il paziente e saranno soprattutto utili per il suo reinserimento sociale.

Apporto significativo a tutto il sistema di servizi deve essere accordato anche dalle associazioni dei malati stomizzati ed incontinenti le quali collaboreranno con le Aziende Unità sanitarie locali sia per quanto riguarda l’informazione dei pazienti che il monitoraggio dell’attività erogata. Il parere delle associazioni dovrà comunque essere acquisito dalla Regione relativamente ad atti e provvedimenti particolarmente importanti.

Partendo dal presupposto che i soggetti stomizzati, nella maggior parte dei casi sono malati di cancro che, per avere salva la vita, devono necessariamente subire l'asportazione di organi di vitale importanza, quali il retto, la vescica e talvolta di entrambi gli organi, sembra infine decisamente opportuno prevedere campagne di prevenzione riguardanti i carcinomi più diffusi da cui deriva la necessità di interventi cosi invalidanti.

PROGETTO DI LEGGE

Art. 1

Finalità

1. La presente legge disciplina le tipologie e le modalità di intervento dei servizi che la Regione Emilia-Romagna mette in atto a favore dei soggetti affetti da incontinenza urinaria e/o fecale, dei soggetti portatori di stomie e dei pazienti portatori di disturbi coloproctologici in relazione alle particolari condizioni invalidanti di carattere sanitario e sociale in cui versano gli stessi, ed al fine di prevedere per essi un sostegno organizzato ed esaustivo tramite l’istituzione di un sistema integrato di servizi.

Art. 2

Destinatari degli interventi

1. Sono destinatari degli interventi di cui all’articolo 1 :

a)

coloro che soffrono di incontinenza urinaria e/o fecale grave;

b)

coloro che soffrono di incontinenza urinaria e/o fecale congenita o che, a seguito di intervento chirurgico abbiano attuato un nuovo collegamento provvisorio o permanente tra cavità interne del corpo e l’esterno, attraverso il confezionamento di uno o più stomi cutanei o a seguito di interventi chirurgici.

2. A seconda dell’organo cavo interessato al confezionamento di una stomia si distinguono:

a)

i soggetti portatori di urostomie: nefrostomia, ureterostomie, ureteroileocutaneostomie o cistostomie;

b)

i soggetti portatori di stomie dell’apparato digerente: digiunostomie, PEG, colecistostomie, esofagostomie, ileostomie e colostomie;

c)

sono equiparati ai soggetti di cui ai commi 1 e 2 i soggetti portatori di tracheotomie e toracostomie per lo specifico fabbisogno sanitario e assistenziale.

Art. 3

Erogazione degli interventi

1. Le Aziende Unità sanitaria locale assicurano, ai soggetti di cui all’articolo 2 a titolo gratuito, gli interventi preventivi, curativi, assistenziali, palliativi e riabilitativi necessari e connessi alla loro patologia ed invalidità.

Art. 4

Interventi

1. Fermo restando quanto disposto dalle vigenti norme, gli interventi che la Regione Emilia-Romagna, attraverso le Aziende Unità sanitarie locali, assicura ai soggetti di cui all’articolo 2 sono:

a)

la fornitura di presidi sanitari in regime di libera scelta, utili per garantire la funzionalità e migliorare la condizione di vita dei pazienti riferita anche alla qualità della vita di relazione;

b)

gli interventi di riabilitazione funzionale;

c)

gli interventi di riabilitazione psichica e sostegno psicologico, specie nelle prime fasi della nuova condizione post-chirurgica;

d)

gli interventi di insegnamento ai pazienti delle pratiche necessarie per il mantenimento dell’igiene della incontinenza;

e)

l’informazione tempestiva e puntuale dei pazienti, fornita anche e soprattutto durante la fase diagnostica preoperatoria, su tutti i presidi necessari con specificazione dei loro modi di utilizzo e delle modalità per ottenerli in tempi rapidi e a titolo gratuito dalle componenti Aziende Unità sanitarie locali;

f)

l’assistenza burocratica per il rapido disbrigo delle pratiche relative alle richieste di presidi di cui alla lettera a) è a carico del medico specialista e dell’infermiere con competenza in stomaterapia, coloproctologia ed incontinenza urinaria e fecale;

g)

il rilascio delle certificazioni mediche necessarie ai fini assistenziali riabilitativi e previdenziali;

h)

il controllo periodico della funzionalità e della condizione della stomia e dell’incontinenza urinaria e/o fecale, con particolare riferimento alla qualità dei presidi utilizzati e alle tipologie di riabilitazione attuate, prestando la massima attenzione al rapporto costo/beneficio/qualità;

i)

gli interventi di assistenza socio-sanitaria a domicilio, nei luoghi di lavoro, nelle strutture anche non pubbliche operanti nel settore socio-assistenziale, nelle scuole di ogni ordine e grado ed in particolare, qualora ricorrano le necessarie condizioni, nel caso di bambini stomizzati, con atresie ano-rettali o che necessitano di cateterismo intermittente;

j)

gli interventi di assistenza domiciliare da parte di personale infermieristico specializzato ai sensi dell’articolo 5, in particolare per i soggetti anziani o non autosufficienti e per i soggetti in età pediatrica;

k)

gli interventi a carattere d’urgenza capaci di operare prontamente in sede domiciliare ed in qualunque luogo si trovi il soggetto da soccorrere.

Art. 5

Personale infermieristico

1. Il personale infermieristico abilitato a compiere interventi nei confronti dei soggetti destinatari delle norme della presente legge deve possedere apposito certificato di competenza in stomaterapia, incontinenza urinaria e fecale e coloproctologia.

2. I certificati di competenza sono acquisiti attraverso la partecipazione a corsi di perfezionamento organizzati dalla Regione e strutturati in base alle linee guida della Federazione dei Collegi IPASVI e del Consiglio Mondiale degli Infermieri Stomaterapisti (WCET). A coloro che frequentano il corso di perfezionamento sono riconosciuti i crediti di Educazione Continua in Medicina (ECM) utili per accedere ai master ed alla laurea specialistica.

Art. 6

Centri di riabilitazione per stomizzati

ed incontinenti gravi

1. Tutti i soggetti destinatari di cui all’articolo 2 hanno diritto di ricevere gli interventi previsti dall’articolo 4 in Centri di Riabilitazione per stomizzati ed incontinenti gravi istituiti presso ogni Azienda Unità sanitaria locale della Regione Emilia-Romagna.

2. Il Centro di Riabilitazione per stomizzati ed incontinenti può essere unico per ciascuna Azienda Unità sanitaria locale. In caso di Aziende ad ampio territorio, con più presidi ospedalieri, oppure in caso di Aziende Ospedaliere con più unità operative chirurgiche, la Direzione aziendale dovrà assicurare che il Centro di Riabilitazione esplichi attività di coordinamento, monitorizzazione e formazione dei vari ambiti degenziali ed ambulatoriali.

3. Ciascun Centro di Riabilitazione deve essere strutturato con almeno un medico responsabile della struttura stessa e di almeno un infermiere con formazione di cui all’articolo 5.

Art. 7

Rapporti con le associazioni dei malati

stomitizzati ed incontinenti

1. Per la realizzazione degli interventi previsti dall’articolo 4, le Aziende Unità sanitarie locali e la Regione si avvalgono della collaborazione delle associazioni dei malati stomizzati ed incontinenti. In particolare, la Regione deve acquisire il parere di queste associazioni sugli atti e provvedimenti che riguardano l’organizzazione dei servizi, le modalità di distribuzione degli ausili, presidi e protesi, nonché la semplificazione delle procedure burocratiche nel rapporto tra i cittadini e la struttura sanitaria. Le Associazioni intrattengono rapporti di collaborazione con le Aziende Unità sanitarie locali per la formazione e l’informazione dei malati e delle loro famiglie, al fine di limitare pericolose situazioni di isolamento e per monitorare l’attività dei Centri di Riabilitazione di cui all’articolo 6.

Art. 8

Privacy

1. Le Aziende Unità saniarie locali, a mezzo dei Centri di Riabilitazione per stomizzati ed incontinenti, devono garantire il rispetto del diritto alla privacy per tutti i destinatari degli interventi previsti dall’articolo 4.

Art. 9

Percorso assistenziale del paziente

1. Il percorso assistenziale del paziente cui potrà essere confezionata una stomia inizia con la presa in carico del paziente da parte del medico di base alla prima manifestazione dei sintomi.

2. Il successivo riferimento specialistico è attivato sia dal paziente stesso, sia dal medico di base cui fa comunque carico ogni eventuale raccordo.

3. Dal momento in cui è posta indicazione chirurgica, il paziente è preso in carico dall’Unità specialistica ospedaliera.

4. Durante la fase diagnostica dovrà essere data ampia informazione al paziente circa la diagnosi, la tipologia di intervento con specificazione per confezionamento di una stomia, e, secondo procedure definite dal Centro di Riabilitazione per stomizzati ed incontinenti di riferimento aziendale, sulla gestione futura della stomia.

5. Durante il ricovero il percorso assistenziale riabilitativo è a carico dell’Unità specialistica di competenza, che istruisce e prepara il paziente in stretta sinergia con il Centro di Riabilitazione per stomizzati ed incontinenti di riferimento aziendale.

Arti. 10

Nomenclatore tariffario

delle protesi e degli ausili

1. Il nomenclatore tariffario delle protesi e degli ausili è l’unico riferimento della Regione per gli stomizzati e gli incontinenti.

2. Gli incontinenti gravi e gli stomizzati che hanno documentate necessità fisiologiche e di relazione possono ottenere dalle Aziende Unità sanitarie locali ausili e protesi integrativi, purché prescritti da uno specialista chirurgo, urologo o geriatra, nonché protesi fonatorie canule purché prescritte da uno specialista otorinolaringoiatra in servizio presso le Aziende Unità sanitarie locali. Le prescrizioni integrative hanno validità annuale e possono essere rinnovate.

Art. 11

Prevenzione

1. La Regione, in collaborazione con le Aziende Unità sanitarie locali e le associazioni dei malati stomizzati ed incontinenti organizza ogni anno apposite campagne di sensibilizzazione per la prevenzione dei carcinomi dell’apparato gastroenterico e respiratorio, invitando i cittadini oltre i 30 anni che lo desiderino a sottoporsi gratuitamente a semplici esami diagnostici.

Art. 12

Norma finanziaria

1. Agli oneri derivanti dall’attuazione della presente legge si fa fronte con i fondi stanziati nelle unità previsionali di base e relativi capitoli del bilancio regionale, anche apportando le eventuali modificazioni che si rendessero necessarie o con l’istituzione di apposite unità previsionali di base e relativi capitoli, che verranno dotati della necessaria disponibilità ai sensi di quanto disposto dall’articolo 37 della Legge regionale 15 novembre 2001, n. 40 (Ordinamento contabile della Regione Emilia-Romagna, abrogazione della L.R. 6 luglio 1977, n. 31 e 27 marzo 1972, n. 4).

