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TRE PERPLESSITA’ 

1. LA NORMATIVA
2. LA COMPETENZA
3. LE REALI RISORSE SUL 

TERRITORIO





SCOPRIAMO UN PARALLELISMO DI 
PROGETTUALITA’

• Cosa dice la 
convenzione 
pediatrica

• Cosa progetta la Soc. 
Scientifica



IN TERMINI DI ….

ALLEGATO E)
ASSISTENZA DOMICILIARE AI 
BAMBINI CON PATOLOGIA 
CRONICA



Art. 1 DEFINIZIONE
• 1. L'Assistenza ai bambini con patologia 

cronica è costituita da un complesso di 
prestazioni mediche, infermieristiche, 
riabilitative , socio-assistenziali, rese al 
domicilio del bambino e orientate in 
maniera da poter garantire il 
raggiungimento di specifici obiettivi di 
benessere, secondo piani di assistenza 
individualizzati, definiti anche con la 
partecipazione di più figure professionali 



Art 2: GLI OBIETTIVI
(la faccio breve…)

• Supporto alle famiglie
• Evitare ricoveri inutili 
• Presa in carico “globale”
• Percorsi di cura concordati
• Integrazione sociale
• Contenimento delle complicanze



Art. 3 DESTINATARI 
DELL’ASSISTENZA

• Fatta salva diversa determinazione 
regionale nell’ambito degli accordi 
decentrati, il servizio viene attivato nel 
caso di pazienti affetti da patologie di 
rilevante interesse sociale che di seguito 
sono elencate: 



• asma grave;
• fibrosi cistica;
• malattie cromosomiche e o genetiche invalidanti;
• sindrome di down;
• cardiopatie congenite a rischio di scompenso 

emodinamico;
• artropatie con grave limitazione funzionale;
• artrite reumatoide giovanile;
• patologie oncoematologiche;
• …………



Esempi di patologie in esameEsempi di patologie in esame
Sindrome di Down, Sindrome di Down, AcondroplasiaAcondroplasia, , 
NeurofibromatosiNeurofibromatosi, Sindrome di , Sindrome di TurnerTurner, , 
Sindrome di Sindrome di PraderPrader--WilliWilli, Sindrome X , Sindrome X 
fragile (FRA X), Sindrome di Williams, fragile (FRA X), Sindrome di Williams, 
Malattie metaboliche, Malattie neuroMalattie metaboliche, Malattie neuro--
muscolari, Paralisi cerebrali (forme più muscolari, Paralisi cerebrali (forme più 
gravi), Sindromi a diagnosi non definita  gravi), Sindromi a diagnosi non definita  
(20(20--30% del totale !)30% del totale !)



Dimensione del problemaDimensione del problema
Prevalenza nella popolazione infantile Prevalenza nella popolazione infantile 
0.5% 0.5% 
Su  9.979.005 bambiniSu  9.979.005 bambini--adolescenti 0adolescenti 0--17 17 
anni compiuti (ISTAT al 31anni compiuti (ISTAT al 31--1212--2005), circa 2005), circa 
50.000 50.000 
Su 58.750.000 abitanti in Italia (ISTAT al Su 58.750.000 abitanti in Italia (ISTAT al 
3131--1212--2005), circa 850 bambini per 2005), circa 850 bambini per 
milione di abitantimilione di abitanti



Problema di base : complessità Problema di base : complessità 
assistenzialeassistenziale

Rarità di ogni singola patologia e gran Rarità di ogni singola patologia e gran 
numero di patologie note (dell’ordine di numero di patologie note (dell’ordine di 
qualche migliaia)qualche migliaia)

Esempi: i Pediatri di Famiglia  seguono 3Esempi: i Pediatri di Famiglia  seguono 3--4 4 
bambini con queste condizioni, in una ASL bambini con queste condizioni, in una ASL 
con 100.000 abitanti vi sono circa 85 bambini. con 100.000 abitanti vi sono circa 85 bambini. 
Alcune sindromi, ben note alla comunità Alcune sindromi, ben note alla comunità 
scientifica (es.: sindrome di costello)  e al scientifica (es.: sindrome di costello)  e al 
grande pubblico (es.: sindrome di grande pubblico (es.: sindrome di MoebiusMoebius), ), 
contano 5contano 5--10 nuovi pazienti/anno in tutta Italia10 nuovi pazienti/anno in tutta Italia



•• Mancanza (in un gran numero di tali Mancanza (in un gran numero di tali 
patologie) di una terapia specifica in grado patologie) di una terapia specifica in grado 
di “curare” la malattiadi “curare” la malattia



Art.4 PROCEDURE PER L’ATTIVAZIONE 
DELL’ASSISTENZA
(la faccio breve,,,,,)

• Il servizio è attivato dal pediatra di 
concerto con il responsabile 
dell’assistenza sanitaria del Distretto
di residenza del paziente anche su 
segnalazione di:

• il responsabile dell’Unità Operativa 
ospedaliera all’atto della dimissione;

• servizi sociali;
• familiari del paziente.



Il pediatra di libera scelta

• ha la responsabilità unica e complessiva del 
paziente;

• assicura gli interventi ambulatoriali e 
domiciliari ai pazienti destinatari 
dell’intervento, con le modalità e le cadenze 
previste dal programma concordato;

• tiene la scheda degli accessi fornita 
dall’Azienda presso il domicilio del paziente  
sulla quale vengono riportati gli interventi.



previo Accordo con il Dirigente del distretto:

• attiva le eventuali consulenze
specialistiche;

• attiva gli interventi infermieristici, 
riabilitativi e sociali programati;

• coordina gli operatori per rispondere ai 
bisogni del paziente 



ALLEGATO E bis 
ASSISTENZA AMBULATORIALE A 

BAMBINI CON PATOLOGIA CRONICA

• …comprende gli aspetti economici 
dell’assistenza



StrumentiStrumenti
Piano assistenziale individuale per la Piano assistenziale individuale per la 
promozione della salute e la riabilitazione, promozione della salute e la riabilitazione, 
Libretto sanitario, possibilmente Libretto sanitario, possibilmente 
computerizzato,computerizzato,
“Centro assistenza “Centro assistenza disabilitàdisabilità” (= ” (= 
Sportello del malato)Sportello del malato) in ogni centro (o in ogni centro (o 
raggruppamento di centri) di riferimento raggruppamento di centri) di riferimento 
(competenze di psicologia, assistenza (competenze di psicologia, assistenza 
sociale, pediatria generale e segreteria) sociale, pediatria generale e segreteria) 
come “cemento” tra centro e territoriocome “cemento” tra centro e territorio



Il Piano Assistenziale Il Piano Assistenziale 
IndividualeIndividuale

va definito con la famiglia dalla struttura di va definito con la famiglia dalla struttura di 
riferimento prevalente attraverso un riferimento prevalente attraverso un ““patientpatient
manager” manager” del centro in stretta collaborazione del centro in stretta collaborazione 
con un “con un “patientpatient manager”manager” del territorio (il del territorio (il PdFPdF o il o il 
MMG) MMG) tenendo conto delle disponibilità della tenendo conto delle disponibilità della 
rete assistenziale localerete assistenziale locale. Alla gestione del PAI . Alla gestione del PAI 
sovrintendono, comunicando fra di loro, i due sovrintendono, comunicando fra di loro, i due 
““patientpatient managermanager”. I criteri di valutazione sono ”. I criteri di valutazione sono 
condivisi fra territorio e centro di riferimento. Il condivisi fra territorio e centro di riferimento. Il 
processo di valutazione del PAI spetta al livello processo di valutazione del PAI spetta al livello 
territoriale.territoriale.



TRE PERPLESSITA’ 

1. LA NORMATIVA
2. LA COMPETENZA
3. LE REALI RISORSE SUL 

TERRITORIO



Stretto contattoStretto contatto tra centro di riferimento e tra centro di riferimento e 
servizi specialistici territoriali realizzato dai servizi specialistici territoriali realizzato dai 
due due patientpatient manager (del centro di manager (del centro di 
riferimento e del territorio) riferimento e del territorio) 
Corsi di aggiornamentoCorsi di aggiornamento o altre occasioni o altre occasioni 
di formazione di tutti i professionisti di formazione di tutti i professionisti 
coinvolti e dei volontari (genitori o no)  più coinvolti e dei volontari (genitori o no)  più 
impegnati nelle associazioni di genitoriimpegnati nelle associazioni di genitori













































TRE PERPLESSITA’ 

1. LA NORMATIVA
2. LA COMPETENZA
3. LE REALI RISORSE SUL 

TERRITORIO



. Istituzione dell’Unità di Valutazione Multidisciplinare per 
l’attivazione del “ Percorso Assistenziale” in caso di problemi di 

carattere socio-sanitario.

• In pratica il Cittadino dovrebbe disporre 
(L.R.12/2006) di uno “Sportello”in grado di 
recepire il bisogno e trasmetterlo all’Unità di 
Valutazione Multidisciplinare composta da 
Operatori (Medici, Infermieri,Assistenti 
sociali,Psicologi,ecc.)in grado di definire un 
piano di assistenza e di definire un percorso 
finalizzato alla soluzione del problema 
proposto indicando al Cittadino le figure 
professionali alle quali rivolgersi e le strutture 
alle quali accedere 











• ABBIAMO VISTO CHE IL PEDIATRA 
NON E’ CONSIDERATO PARTE IN 
CAUSA DELL’ASSISTENZA NE’ 
TANTOMENO PERNO DELLA STESSA



• Dobbiamo rivendicare con forza il nostro 
ruolo nell’interesse del paziente affidatoci 
dalla fiducia della famiglia



• Credo che una assistenza di livello passi 
doverosamente attraverso l’assistenza 
adeguata a questi soggetti con grave 
disabilità
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