PIANO DI RETE DELLA RETE NEUROSCIENZE

1. Premessa
Il sistema Sociosanitario Lombardo ha costruito nel tempo una rete di offerta articolata e
differenziata con capacita di innovazione, di coinvolgimento di risorse pubbliche e private, di ricerca
e di partecipazione attiva della popolazione. Nel tentativo di superare la frammentazione dei
processi erogativi dei servizi per i pazienti con bisogni di salute sempre pil complessi, gia a partire
dal 2005 Regione ha attivato le reti di patologia, quale modello di integrazione dell’offerta in grado
di sviluppare sinergia tra gli operatori e condivisione delle “best practice”.

Con I'evolvere del concetto di rete da rete di patologia connotata dalla costruzione della comunita
dei clinici e del sapere scientifico, alla rete clinico-assistenziale con una piu spiccata vocazione
organizzativa, Regione Lombardia costituisce ['Organismo di Coordinamento della Rete
Neuroscienze, individuato quale strumento di governance dei processi di consultazione e
programmazione, per favorire l'interazione virtuosa tra i soggetti che partecipano al network e che
perseguono le finalita condivise in linea con gli obiettivi della programmazione regionale; in
particolare I'attenzione é rivolta a definire le modalita organizzative per realizzare la connessione
tra i nodi della rete per tutti gli ambiti di riferimento intervenendo secondo un definito ordine di
priorita.

La Rete Neuroscienze si concentra sulle patologie dell’adulto e mette a disposizione le competenze
necessarie agli organismi di coordinamento di altre reti, gia attive sul territorio lombardo, riguardo
a specifiche tematiche di interesse. In particolar modo si integra con la Rete Oncologica Lombarda
per quanto riguarda i tumori del sistema nervoso centrale, con la Rete delle Malattie Rare per le
malattie rare neurologiche e con la Rete di Emergenza e Urgenza per le urgenze cerebrovascolari e
altre urgenze neurologiche con particolare riferimento al trauma encefalico e midollare.

2. Quadro epidemiologico e analisi dei fabbisogni clinico-assistenziali
La Rete Neuroscienze diffusa sul territorio lombardo deve garantire la presa in carico dei pazienti
affetti da malattie neurologiche, che possono essere altamente invalidanti tra cui patologie a lenta
insorgenza e croniche e patologie tempo dipendenti.

Visto il progredire dell'invecchiamento della popolazione, le demenze e il Malattia di Alzheimer
rappresentano uno delle aree di investimento piu rilevanti: il modello di presa in carico lombardo
ha evidenziato che circa 49.000 pazienti sono affetti da tali patologie (dato riferito all’lanno 2017); a
livello lombardo le incidenze stimate da flussi correnti della Malattia di Alzheimer e delle Demenze
sono pari rispettivamente a 0,19 e 0,14 per mille abitanti.

La malattia di Parkinson € la malattia neurologica degenerativa pil comune dopo la malattia di
Alzheimer; In regione Lombardia I'incidenza stimata da flussi correnti di nuovi pazienti /anno é pari
a 0,11 per 1.000 abitanti, e nell’anno 2017 il numero di pazienti cronici in carico al servizio
sociosanitario regionale si e rivelato essere pari a 36.600 circa.



Di grande rilevanza sono anche |'epilessia e la sclerosi multipla, con un numero di pazienti cronici
pari a rispettivamente 62.700 e 16.900 circa.

Per quanto concerne i ricoveri per acuti in area neurologica si sottolinea come nell’anno 2017 in
Regione Lombardia ci sono stati piu di 14.000 ricoveri per acuti con diagnosi per emorragia
intracranica o infarto cerebrale. Negli ultimi decenni la gestione dell’ictus si € sempre piu affinata,
in particolare la rete per lo stroke deve sempre piu garantire i tempi e 'appropriatezza delle cure
rafforzando la rete dell’emergenza urgenza.

Occorrera altresi censire ed eventualmente ridisegnare |'offerta relativa alla gestione dei pazienti
con cefalea, vista la complessita in termini di diagnosi e trattamento della patologia, e gli oltre i
1.100 ricoveri per acuti per cefalea in Lombardia.

Ulteriori altre patologie con prevalente impegno neurologico sono presenti, quali la sclerosi
multipla, I'epilessia e numerose malattie rare: il profilo epidemiologico dovra ricomprenderle, sia in
termini di incidenza che di prevalenza.

La struttura dell’offerta in Lombardia per i pazienti affetti da patologie neurologiche € molto
articolata con Unita Operative di Neurologia, Unita Operative di Neurochirurgia, Unita di
Neuroriabilitazione e un’offerta punti di erogazione di sole prestazioni specialistiche ambulatoriali
vasta, nonché ambulatori di medicina generale per il follow up a distanza di tali patologie e per il
monitoraggio dell’aderenza al piano di cura.

Oltre alle strutture sanitarie si affiancano nella cura e riabilitazione le strutture sociosanitarie,
comprese quelle domiciliari, che costituiscono una risposta a fabbisogni assistenziali dei pazienti con
patologie neurologiche, che, in alcune fasi della malattia, costituiscono il carico maggiore per gli
stessi pazienti e le loro famiglie. E’ necessario, dunque, che il piano di rete identifichi con chiarezza
le strutture sanitarie e socio sanitarie, descrivendone anche le caratteristiche quali-quantitative,
comprensive non solo degli indicatori standard ma anche di performance relativi alle principali
patologie trattate. In tal modo sara possibile, per I'organismo di coordinamento, procedere ad un
ridisegno della rete, in linea con quanto previsto dal DM 70/2015, articolata nei diversi livelli
prestazionali.

Inoltre in Lombardia & molto rappresentata anche la rete della ricerca in ambito neurologico con la
presenza sul territorio regionale di diversi ospedali universitari, centri di eccellenza e IRCCS, che
partecipano alla rete nazionale (Fondazione Ca' Granda, Fondazione Don Carlo Gnocchi, Fondazione
Istituto Neurologico Carlo Besta, Fondazione Istituto Neurologico Casimiro Mondino, Fondazione
Salvatore Maugeri, Istituto Auxologico Italiano, Istituto Eugenio Medea, Ospedale San Raffaele) che
tra i suoi obiettivi ha quello di promuovere la ricerca scientifica e tecnologica traslazionale, favorire
la realizzazione di piattaforme di ricerca sperimentale e clinico-diagnostiche comuni e favorire
I'ottimizzazione delle cure e la loro armonizzazione nell’ambito delle neuroscienze.



Vista I'analisi del contesto sia in termini di frequenza e rilevanza di alcune malattie neurologiche,
I'impatto che gli esiti sulle condizioni di vita e I'evoluzione invalidante che molte di queste patologie
hanno sui pazienti, con necessita di attivare percorsi di continuita di cura, la ricchezza e variabilita
della rete d’offerta, le cogenze normative e la consultazione con i clinici e i principali stakeholder
che operano nell’ambito delle neuroscienze sono stati individuati alcuni obiettivi e conseguenti
azioni prioritarie su cui impostare la programmazione del futuro lavoro.

3. Obiettivi prioritari
Gli obiettivi prioritari della Rete Neuroscienze:

v Censire e definire il modello organizzativo delle reti lombarde per le seguenti patologie:
- Ictus (STROKE)
-  Demenze;
- Cefalea;
- Parkinson e parkinsonismi atipici;
- Epilessia
- Malattie demielinizzanti inclusa la Sclerosi multipla;

v Definire I'organizzazione in rete delle Neurochirurgie lombarde con particolare riguardo alla
distribuzione territoriale e alla valutazione dei volumi in conformita a quanto stabilito dal
Decreto Ministeriale 70/15;

v" Migliorare i percorsi di riabilitazione neurologica sia intraospedaliera sia territoriale;

v' Mettere a sistema le diverse esperienze aziendali e della medicina di famiglia di utilizzo della
telemedicina nell’ambito delle neuroscienze con I'obiettivo di incrementare I'erogazione
appropriata di tali prestazioni nell’ottica della presa in carico complessiva del paziente.

4. Azioni
L'organismo di coordinamento svolge azione di raccordo coi tavoli tecnici e supporta la Direzione
Generale Welfare nellindividuazione dei fabbisogni assistenziali presenti/emergenti,
nell’adeguamento della rete ai requisiti del DM 70/15, nella definizione di linee di indirizzo ai tavoli
tecnici, cosicché le modalita di individuazione dei livelli, delle modalita di accesso e di passaggio tra
i vari presidi e nodi di rete siano omogenei e coerenti con il disegno generale.

4.1 Commissioni Tecniche
Per il raggiungimento degli obiettivi, I'Organismo di Coordinamento individua le commissioni

tecniche:
1. lIctus (STROKE)
2. Demenze
3. Cefalea
4,

Parkinson e parkinsonismi atipici

Le commissioni tecniche nell’ambito delle tematiche loro assegnate:
- effettuano un’analisi di contesto a partire dallo studio della struttura di offerta e dai dati
di attivita;



- condividono le esperienze maturate in scala locale, valutandone I'esportabilita a livello
regionale;

- propongono modelli organizzativi e le modalita di sperimentazione degli stessi,
personalizzate secondo le tematiche affrontate.

Una volta portati avanti i lavori delle commissioni di cui sopra, saranno attivate altre commissioni
tecniche (Neurochirurgia).

I lavori relativi alla rete per alcune patologie quali le epilessie e la sclerosi multipla sono gia attivi e
saranno portati all’attenzione del Coordinamento delle Neuroscienze.

Attraverso i database dei flussi di rendicontazione correnti & possibile ricavare diverse informazioni
di natura epidemiologica e relative all’utilizzo di risorse da utilizzare per effettuare un’analisi di
contesto specifica in merito ai diversi argomenti trattati a livello di rete neuroscienze. Ai fini del
monitoraggio e valutazione dei modelli organizzati delle reti proposte si tenga anche conto che molti
indicatori di efficacia sono monitorati attraverso il portale di governo regionale (Valutazione
performance, Valutazione governo clinico, Monitoraggio interno).

Come accennato in premessa i lavori relativi ai servizi per quanto riguarda i tumori del sistema
nervoso centrale saranno condotti integrando i professionisti e le relative commissioni con la Rete
Oncologica, con la Rete delle Malattie Rare per gli aspetti relativi alle malattie rare neurologiche,
con la Rete Emergenza-Urgenza e con la Rete Riabilitazione. Alcune professioni operanti nell’lambito
delle neuroscienze saranno coinvolte nei tavoli di lavoro della telemedicina

4.2 Ricerca e formazione

Le informazioni sugli ambiti piu importanti di ricerca e gli eventuali gap nel panorama scientifico
emersi dai lavori delle commissioni tematiche e dall’organismo di coordinamento (in cui sono
presenti i Direttori Scientifici di alcuni IRCCS e rappresentati del mondo universitario) saranno usate
come contributo ad orientare i finanziamenti e le azioni a sostegno della ricerca.

In termini di formazione sono previsti momenti d’aula ed eventi congressuali coordinati dalla DG
Welfare sui percorsi organizzativi e gestionali delle reti clinico assistenziali rivolti a tutti gli specialisti
di settore e dei medici di medicina generale ai fini di diffondere i contenuti dei documenti elaborati
dalle commissioni tematiche e rafforzare i nodi della rete.

4.3 Comunicazione e informazione
La comunicazione e I'informazione tra gli attori della rete e verso i cittadini che emergeranno dai
lavori saranno garantite attraverso i canali della comunicazione istituzionali sia a livello regionale
che a livello aziendale.



