L.R. 12 Giugno 2012, n. 6
Piano regionale in favore di soggetti affetti ddattaa di Alzheimer-Perusini ed altre forme di
demenza (1)

Art. 1
(Finalita)

1. La Regione, in attuazione dell’articolo 32 d€llastituzione e degli articoli 6 e 7 dello Statuto,
conformemente agli obiettivi espressi dall’'Unioneapea nel settore delle malattie
neurodegenerative, assicura l'assistenza e ladainaalati affetti da Alzheimer-Perusini o da altre
forme di demenza, garantendo la presa in caridoadgoe continuativa del paziente e della sua
famiglia attraverso una rete di servizi socialaeitari integrati.

Art. 2
(Rete dei servizi)

1. La rete dei servizi di cui all’articolo 1 e adlata sulla base dei seguenti principi:

a) riconoscimento della centralita del pazientdadmia famiglia e della domiciliarita come luogo
elettivo di cura, anche attraverso programmi diséessza dedicata e di formazione periodica alla
famiglia;

b) valutazione e diagnosi precoce dei pazientidisturbi cognitivo comportamentali;

c) definizione del programma terapeutico-riabiitated assistenziale del paziente e monitoraggio
costante dell’evoluzione della patologia;

d) integrazione e coordinamento fra assistenzadadipea e territoriale;

e) potenziamento dell’assistenza domiciliare eupyb dell’offerta diversificata delle prestazioni
delle strutture di ricovero extraospedaliere, resaiali e semiresidenziali;

f) sostegno, anche economico, alle famiglie deatnhgler favorire gli interventi di assistenza
domiciliare;

g) promozione, valorizzazione e sostegno econonede associazioni di volontariato per la
realizzazione di progetti, attivita ed iniziativealte alla lotta contro la malattia di Alzheimer-
Perusini e le altre forme di demenza e all'assiatel malato e della sua famiglia;

h) formazione e aggiornamento del personale samigagocio-sanitario operante in strutture
pubbliche e private convenzionate, volti a gararitrtutela della dignita del malato e il migliore
soddisfacimento dei suoi bisogni;

i) promozione e sostegno allo sviluppo di progditticerca clinica relativi alla malattia di
Alzheimer-Perusini e alle altre forme di demenza.

Art. 3
(Articolazione della rete dei servizi)

1. La rete dei servizi di cui all’articolo 1 foroes I'erogazione integrata dei servizi sociali eitsain
attraverso:

a) i centri territoriali esperti per le demenze;

b) i centri diagnostici specialistici per le demenz

c) i centri diurni;

d) i centri sollievo;

e) i reparti di degenza Alzheimer-Perusini extraoseri;

f) i nuclei Alzheimer-Perusini;

g) I'assistenza domiciliare sociale e sanitaria.



2. All'interno di ciascuna Azienda sanitaria loc@eSL) e istituito un punto unico di accesso alla
rete dei servizi, che assicuri la presa in carlob@e del paziente e della sua famiglia e la
continuita delle cure.

3. All'interno di ogni distretto di ciascuna ASL @@ un care manager che, in collaborazione con i
medici di medicina generale e con i centri esgmatile demenze, orienta e coordina gli interventi
del piano assistenziale individuale per tutto iiqgoeso terapeutico del paziente e
contemporaneamente viene designato il respongédileepresa in carico.

4. Le strutture della rete dei servizi sono dothigersonale esperto nel trattamento di malattie
neurodegenerative o legate all’avanzare dell’eta.

5. La Giunta regionale, previo parere della comiorss consiliare permanente competente in
materia di sanita, definisce i criteri organizzeé\assistenziali e gli standard strutturali minper
I'erogazione dei servizi di cui al comma(2)

Art. 4
(Responsabile della presa in carico)

1. La Giunta regionale entro novanta giorni daliéaddi entrata in vigore della presente legge
sentite le organizzazioni sindacali e la commissiconsiliare competente per materia definisce
proprio regolamento le funzioni e le modalita dideo del responsabile della presa in carico di cui
al comma 3 dell'articolo 3, in particolare secomdeguenti obiettivi:

a) assicurare alla persona la rappresentanza iafamspetto al complesso delle opportunita
terapeutiche, assistenziali e di sostegno al remsato di cui puo usufruire e tra le quali puo
scegliere;

b) organizzare alla persona la fruizione dei tra#ati ulteriori necessari, medici, riabilitativi,
diagnostici, assistenziali e/o sociali e degli iméati necessari presso le strutture e gli opearator
accreditati, coordinando le équipe predisposte texadmente allo scopo;

C) curare, in caso di bisogno, il reinserimentdadpérsona nelle attivita normali compatibili con i
suo stato di salute e con la sua autonomia, caosilia, se necessario, dei servizi sociali;

d) predisporre, per ciascuna persona presa inocama scheda riepilogativa contenente il progetto
di continuita assistenziale e le attivita di cupe¢sente comma.

1. L’ASP, in conformita a quanto previsto dalladegegionale 1 settembre 1999, n. 16 (Istituzione
di Laziosanita - Agenzia di sanita pubblica dellg®ne Lazio «<ASP») e successive modifiche
provvede a:

a) definire le linee guida per I'accesso dei paziglie diverse forme di assistenza previste dalla
presente legge;

b) censire annualmente i servizi presenti sulttaia;

c) coordinare il monitoraggio epidemiologico;

d) proporre alla Giunta regionale le azioni e glerventi necessari per renderne piu adeguati ed
omogenei i requisiti strutturali ed organizzativi;

e) curare la realizzazione di progetti di prevengie di sperimentazione di nuovi modelli di
diagnosi e cura;

f) organizzare, in collaborazione con i servizriteriali, eventi informativi e formativi sulla
malattia di Alzheimer-Perusini e le altre formeddmenza, al fine di sensibilizzare le azioni di
prevenzione da parte dei cittadini e facilitarei@gnosi precoce e tempestiva.

Art. 5
(Compiti del’Agenzia di sanita pubblica)



®3)

Art. 6
(Comitato scientifico)

1. L'ASP esercita i compiti previsti dalla preseldggge sulla base delle valutazioni tecniche del
comitato scientifico di cui all’articolo 11 della.l16/1999.

2. Per la formulazione delle valutazioni di cucamma 1, il comitato scientifico € integrato da
almeno tre e massimo cinque esperti.

3. Il Presidente della Regione, acquisito il pageka commissione consiliare competente in
materia di sanita, nomina gli esperti di cui al coa2, scegliendoli tra persone di comprovata
competenza ed esperiergariennale nella cura, nell’assistenza e, prefaedmente, nella gestio
integrata dei malati di Alzheimer-Perusini o dralftorme di demenza.

Art. 7
(Centri territoriali esperti per le demenze)

1. | centri territoriali esperti per le demenzeaastituiti all'interno di ciascuna ASL al fine di
garantire la presa in carico globale dei pazidiféitthda Alzheimer-Perusini o da altre forme di
demenza.

2. | centri territoriali esperti per le demenzepredono:

a) all'accertamento della diagnosi;

b) al trattamento farmacologico;

¢) al trattamento non farmacologico;

d) al supporto informativo, formativo e psicologidei familiari, concernente gli aspetti
assistenziali, sanitari e giuridici relativi allafattia,;

e) alla verifica dell’appropriatezza delle cureed’dssistenza socio-sanitaria fornite dagli openiat
o dai familiari.

3. | centri territoriali esperti per le demenzelilano progetti assistenziali individualizzati (PA
per i pazienti affetti da demenza e per le loroifgie, attraverso équipe multiprofessionali
composte da personale con specifica competenzamglo delle demenze, tra cui devono essere
presenti:

a) un medico specialista in geriatria, in neur@Q@i psichiatra esperto nel campo delle demenze;
b) uno psicologo;

C) un terapista della riabilitazione motoria;

d) un terapista occupazionale;

e) un logopedista;

f) un assistente sociale;

g) un infermiere professionale.

4. Le équipe multiprofessionali di cui al commaaButano e monitorano I'andamento della mal;
anche nei pazienti assistiti a domicilio, accompagtoli nei vari settings assistenziali, attraverso
percorsi preferenziali e in funzione dell’evoluzeotdella malattia.

5. | centri territoriali esperti per le demenze i@p® in collegamento con il medico di medicina
generale di riferimento della persona affetta daeleza



Art. 8
(Centri diagnostici specialistici per le demenze)

1. | centri diagnostici specialistici per le demesono istituiti presso universita, Istituti dioiero
e cura a carattere scientifico (IRCCS) o ospedaffreno prestazioni diagnostiche di secondo
livello, finalizzate all'individuazione precoce dé¢terioramento cognitivo, alla diagnosi
differenziale ed al trattamento farmacologico.

2. | centri diagnostici specialistici effettuano:

a) l'accertamento della diagnosi;

b) il trattamento farmacologico e psicosociale;

c) il monitoraggio dei trattamenti proposti eddlativo adeguamento in relazione all’evoluzione
disturbi cognitivo-comportamentali.

Art. 9
(Centri diurni)

1. | centri diurni forniscono assistenza socio-sar@ semiresidenziale ai pazienti con malattia di
Alzheimer-Perusini o altre forme di demenza, a fih sollevare la famiglia dall'impegno
assistenziale per alcune ore al giorno, ridurredrso al ricovero permanente e consentire la
permanenza della persona nel proprio domicilio.

2. Per le finalita di cui al comma 1, i centri diufavoriscono il recupero o il mantenimento delle
capacita psicofisiche residue dei pazienti, formigcservizi di accoglienza, spazi per il riposo,
assistenza alla persona e attivita di socializzegiassistenza infermieristica e servizi di sugport
alla famiglia

Art. 10
(Centri sollievo)

1. | centri sollievo accolgono in forma residengjgler periodi temporanei, persone affette da
malattia di Alzheimer-Perusini o da altre formaldmenza normalmente assistite a domicilio, per
sollevare la famiglia dall'attivita di assistenzawea, garantendo, al contempo, la continuita
dell'assistenza e del trattamento riabilitativo.

2. | centri sollievo possono essere istituiti anatf@terno delle residenze sanitarie assistenzial
(RSA), in base alle esigenze logistiche ed orgaize del territorio di riferimento.

Art. 11
(Reparti di degenza Alzheimer-Perusini extraospedéadri)

1. I reparti di degenza Alzheimer-Perusini extraashieri sono destinati al ricovero e alla
riabilitazione di pazienti che necessitano di inégiti terapeutico-riabilitativi diretti a stimolagre
risorse funzionali, a garantirne la migliore qualii vita e facilitarne il reinserimento in famelo
in altri servizi assistenziali, ritardando il loirggresso in situazioni di ricovero permanente.

2. | reparti di degenza Alzheimer-Perusini extraaghieri possono essere anche istituiti presso



strutture di riabilitazione accreditate per I'agmiza alla patologia di Alzheimer-Perusini o che
siano appositamente adattate

Art. 12
(Nuclei Alzheimer-Perusini)

1. I nuclei Alzheimer-Perusini sono destinati agedt in fase severa ed avanzata della malattia,
che necessitano di un elevato fabbisogno assislenmon possono essere mantenuti a domicilio e
richiedono una residenzialita prolungata o defiaiti

2. | nuclei Alzheimer-Perusini sono istituiti aliterno delle RSA peragantire la migliore qualita
vita al paziente, le necessarie condizioni di iot@e e sicurezza e, al contempo, appropriati
interventi di accudimento, tutelari e riabilitativi

Art. 13
(Registro regionale Alzheimer-Perusini e altre forne di demenza)

1. La Regione, nel rispetto della normativa vigentmateria di protezione dei dati personali,
istituisce presso I’ASP il registro regionale Aliaher-Perusini e altre forme di demenza, di seguito
denominato registro.

2. Il registro, articolato in sezioni distinte germe di demenza, raccoglie dati anagrafici e sanit
delle persone affette da Alzheimer-Perusini o dtirme di demenza, per finalita di rilevante
interesse pubblico di programmazione, gestiongyolm e valutazione dell'assistenza, nonché di
studio e ricerca scientifica in campo medico, bidioe ed epidemiologico.

3. L’ASP cura la tenuta del registro e si avvalkadenllaborazione dei centri territoriali espgyér

le demenze per la raccolta, 'aggiornamento e idrdei datiidonei a rilevare lo stato di salute d
persone affette da Alzheimer-Perusini o altre fodngemenza

Art. 14
(Sostegno alle famiglie per I'assistenza domicilia)

1. Al fine di migliorare il benessere psico-fisieai stimolare la socialita dei malati di Alzheimer
Perusini o di altre forme di demenza, favorendsaituna migliore qualita della vita dei loro
familiari, la Regione concede contributi alle fati@glei malati per provvedere alla loro assistenza
a livello domiciliare, secondo un piano preventiwat@ concordato con un centro territoriale
esperti per le demenze.

2. La Giunta regionale, su proposta degli Assessonpetenti in materia di sanita e politiche
sociali, sentita la commissione consiliare permgeampetente in materia di sanita, con propria
deliberazione, stabilisce i criteri e le modaligx fa concessione dei contributi di cui al commea 1
per la verifica del loro corretto utilizzo, tenenclanto della condizione economipatrimoniale de
nucleo familiare del malato.

3. La Regione, sostiene, anche attraverso I'utldizfondi comunitari, lo sviluppo di progetti di
ricerca per la diagnosi precoce della malattialdh&imer-Perusini, nonché programmi di
interventi riabilitativo-assistenziali innovativi

Art. 15
(Sostegno alle associazioni di volontariato)



1. La Regione incentiva e sostiene le attivita iildative delle associazioni di volontariato, con
particolare riguardo per quelle rappresentativeatailiari dei malati di Alzheimer-Perusini e di
altre forme di demenza, attraverso I'erogazioneodiributi concessi direttamente alle associazioni
per la realizzazione dei progetti, delle attivitdedle iniziative previste dall’articolo 2, comma 1
lettera g).

2. La Giunta regionale, su proposta degli Assessonpetenti in materia di sanita e politiche
sociali, sentita la commissione consiliare permgeampetente in materia di sanita, con propria
deliberazione, stabilisce i criteri e le modaligx fa presentazione delle domande e per la
concessione dei contributi di cui al comma 1.

Art. 16
(Formazione e aggiornamento per I'assistenza ai nati di Alzheimer-Perusini)

1. La Regione promuove e organizza corsi di fororaiprofessionale per I'assistenza domiciliare
a persone affette da malattie neurodegeneratidetsde misure necessarie per favorire I'incontro
tra I'offerta e la domanda di lavoro qualificatd settore.

2. La Regione attiva specifiche iniziative di foziane ed aggiornamento del personale socio-
sanitario, dei soggetti operanti presso associadiorolontariato e dei familiari dei malati di
Alzheimer-Perusini o di altre forme di demenza

Art. 17
(Sistema informativo sull’Alzheimer-Perusini e altre forme di demenza)

1. E istituito, presso I'’Assessorato regionale cetapte in materia di sanit, il sistema informativo
sull’Alzheimer-Perusini e altre forme di demenza.

2. Il sistema informativo di cui al comma 1 cogste la sede di confronto istituzionale tra la
Regione, 'ASP, gli enti locali, le associazionivdilontariato, il paziente e la famiglia ed é dived
promuovere una maggiore informazione e sensibiipre sulla malattia e sulla sua diffusione.

Art. 18
(Programma annuale)

1. La Giunta regionale, su proposta degli Assessmripetenti in materia di sanita e politiche
sociali, sentita la commissione consiliare perméneampetente in materia di sanita, con propria
deliberazione, adotta annualmente il programmanede per la cura e I'assistenza dei malati di
Alzheimer-Perusini o altre forme di demenza.

2. Il programma di cui al comma 1 definisce le nivdali attuazione degli interventi previsti dalla
presente legge nonché la ripartizione delle regatisorse per tipologia di intervento ed ambito
territoriale, tenuto conto dei piani di zona di alliarticolo 51 della legge regionale 9 settembre
1996, n. 38 (Riordino, programmazione e gestiomi deerventi e dei servizi socio-assistenziali
nel Lazio) e successive modifiche.

Art. 19



(Giornata Mondiale dell’Alzheimer-Perusini)

1. La Regione aderisce alla Giornata mondiale Alzltieimer-Perusini attraverso la promozione e
I'organizzazione di eventi ad essa collegati

Art. 20
(Clausola valutativa)

1. La Giunta regionale, entro il 30 giugno di ognno, riferisce al Consiglio regionale in merito
alla realizzazione degli interventi previsti dgtl@esente legge.

Art. 21
(Disposizioni transitorie e finali)

1. Fino al termine del regime commissariale pgrtsecuzione del piano di rientro dai disavanzi
del settore sanitario della Regione secondo i @mogni operativi di cui all’articolo 2, comma 88,
della legge 23 dicembre 2009, n. 191, gli intervprevisti dalla presente legge sono realizzati in
guanto compatibili con gli atti adottati dal Comsasgo ad acta nell’esercizio delle proprie
attribuzioni.

2. Nei casi di cui al comma 1, al fine di consentircorretto esercizio delle rispettive attribuaio

la Giunta regionale trasmette preventivamentettjlche intende adottare al Commissario ad acta.
3. Contestualmente alla data di entrata in vigetagresente legge la Giunta regionale incarica
I’ASP di redigere una relazione sullo stato devizeisociosanitari erogati relativamente alla
patologia dell’Alzheimer-Perusini.

Art. 22
(Disposizione finanziaria)

1. Agli oneri derivanti dall’applicazione della gpente legge si provvede mediante le disponibilita,
esercizio finanziario 2012, del capitolo H41900 lagparte corrente e del capitolo H42518 per la
parte capitale.

Note

(1) Legge pubblicata sul Bollettino ufficiale della Rage Lazio del 21 giungo 2012, n. 23

(2) Comma modificato dall'articolo 36, comma 2, lettdyalella legge regionale 28 giugno 201:
4

(3) Articolo abrogato dall'articolo 36, comma 1, ledtec) della legge regionale 28 giugno 2013, n.
4 a decorrere dal 1 dicembre 2013 come previstmédiesimo articolo 36.

Il testo non ha valore legale; rimane, dunqueténata I'efficacia degli atti legislativi originari



