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Rappresentazione grafica della
complessit a assistenziale
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Esempi piu comuni

 Sindrome di Down ed altre anomalie
cromosomiche

e Sindromi polimalformative (MCA/MR¥*) con
diagnosi geneticamente ben definita

 Sindromi polimalformative (MCA/MR*) ancora
senza una etichetta diagnostica precisa

« Acondroplasia e simili displasie scheletriche
 Malattie metaboliche

 Malattie neuro-muscolari

 Malattie neuro-cutanee

o Paralisi cerebrali infantili

* MCA/MR: multiple congenital anomalies and mental retardation,
ovvero sindromi polimaformative con difficolta cognitive



Prevalenza In ltalia

Su 10 milioni di bambini/adolescenti = 50.000

850
bambini/adolescenti con
DCC per milione di abitanti

Disabilita
Congenite 2.600 51.200
Complesse %O
=5x1.000 .
1 su 200 -"f Sn.000
bambini/adolescenti '
2.000

5.000



Come affrontare la complessit a ?

o Multidisciplinarieta
— NON ... soltanto il “medico di fiducia”

e Multisettorialita
— NON ... soltanto discipline medico-chirurgiche

* Alleanza con la famiglia, partecipe e
pienamente consapevole
— NON ... coinvolgimento del paziente episodico

Progetto di vita
— NON ... trattamento di un sintomo o malattia acuta
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Riferimento

Ogni centro con

ﬁ
| | vari specialisti

dell’eta evolutiva

Centri di t

Ogni centro di riferimento  (cilindro) & alternativamente:
-Mozzo (hub) per la condizione in cui ha specifiche competenze
-Raggio ( spoke) per tutte le altre

Ogni colore identifica la condizione in cui |l

Centro di Riferimento ha specifiche competenze
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| coordinatori delle cure
& o patient manager

* Per gestire una rete cosi complessa sono
necessari due “manager”’” (medici di fiducia della
famiglia”) in stretto contatto tra loro dotati di
strumenti di comunicazione adeguati tra di essi
e con la famiglia

 |dentificati nominalmente con la famiglia

o Patient manager del centro di riferimento

— Pediatra specialista nel campo o Neuropsichiatra
Infantile

e Patient manager del territorio

— Pediatra di famiglia, Neuropsichiatra Infantile del
territorio o altra figura professionale



Quali competenze per |l
coordinatore delle cure

* Pediatria generale « Neuropsichiatria

— Pediatria dello infantile
sviluppo e del — Pediatria
comportamento — Counseling
- Couns_ellng_ | — Genetica clinica
— Genetl_ca cll_nlca _ Organizzazione
— Organizzazione socio-sanitaria

SOcClO-sanitaria



-- Coordinamento

ﬁ
Centri / Sportello
-- Psicologia
-- Assistenza sociale

ﬁ




<> Centri per la disabilita

Denominazione e modello: flessibili

« Parola chiave: “potenziamento” dei centri di riferimento
con competenze Pediatriche, Neuropsichiatriche,
Psicologiche, Assistenza Sociale, Gestional

— per attuare i vari compiti richiesti (vedi prossime diapositive)

— per migliorare la “comunicazione” tra professionisti e con le
famiglie

— per sviluppare la ricerca clinica e la formazione

* Nelle fase di transizione e di sperimentazione supportati
da enti privati o pubbilici

 Possibile ampliamento ad altre disabilita e malattie
croniche

o Sottoposti a valutazioni tra pari per il raggiungimento di
adeguati standard operativi
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O Associazioni di familiari

e Depositari di saperi specifici, professionalmente
validi

— Medicina narrativa
— Esperienze sul campo
— Soluzioni nella vita di tutti I giorni
— ldentificazioni di bisogni reali
o Attivita tipiche
— Advocacy
— Gruppi di auto-aiuto
* Ruolo irrinunciabile nella programmazione

dell’assistenza, formazione e ricerca (modelli
customer-oriented)



| a rete verticale connessa
da...

La rete verticale

Fornisce standard assistenziali condivisi
Fornisce uno specifico accreditamento
Fornisce elementi di autovalutazione

SIMGePeD
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* Piano assistenziale individuale
 Libretto sanitario (computerizzato)

g™ - Incontri interpersonali aimeno tra
| patient manager o contatti con
moderni strumenti telematici

genitori (anche a distanza)

* Potenziamento della ricerca e database clinici
(per centro o per condizione)



Il plano assistenziale
iIndividualizzato (PAl)



Elementi principali del PAI

(8) Prevenzione terziaria



Elementi principali del PAI



Libretto sanitario



Collegamento tra rete verticale e
rete orizzontale

Centro di riferimento J L Territorio

Patient

\ anage !nc_ontri indi_vid_uali |
Scambio informazioni per email
Incontri di patient management
Libretto sanitario (telematico)

Specialisti extra-moenia

Specialisti intra-moenia




Aggiornamento ed
empowerment



Potenziamento della Ricerca



Conclusione : un nuovo paradigma

Ospedale/Universita

A
]
Malattia acuta — Malattia cronica
N
~ Prestazione — Offerta attiva
richiesta del paziente di presa in carico
Dimensione
ﬁ . .
esistenziale
ﬁ

Ospedale / Universita

Dimensione sanitaria ‘

Servizi territoriali

.

Ambulatorio territorio

Settori educativi/ricreativi



Conclusione

e Credere in alcuni principi prioritari
— Collaborazione non competitiva

— Gli attori del cambiamento siamo noi e le nostre organizzazioni
scientifiche

— Coordinamento

— Integrazione
— Coinvolgimento attivo della famiglia fino all’autogestione

 Formazione partecipata

* Ricerca clinica e valutativa come motore della macchina
formativa ed assistenziale



