“...10 deaths worldwide, 6 are due to
noncommunicable conditions; 3 to
communicable, reproductive or nutritional
conditions; and 1 to injuries...”
(WHO Health Report 2009)

MAILATTIA CRONICA



- Problemi che:
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QE; Cambiano la vita che deve
g,(? “tener presente il p%blema”
L
+vO
N Interagiscono con tutti i
< principali assi di sviluppo del

bambino

Impegnano profondamente
la famiglia e piu dimensioni

) della rete istituzionale
immagine

sociale



Minori con malattia
cronica rilevante

10.20%

(con almeno 2 rientri/ anno)

2.4907

(con almeno % rientri/ anno)

TASSO
13/1.000



MR pediatrici

10 per 1000 abitanti
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Pazienti per eta e per N di
attivita svolte dai Centri

bambini
adulti
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DISABILITA MEDJIO-GRAVE

2,0 su 100



Minori e gamiglie multiproblematichc




maltrattati

3000 nel Veneto
85/1000 regidenti



“cronici gravi” 13/1.000
disabili 25/1.000
18,6/1.000

“malati rari” 10/1.000

cronici gravi+disabili 6/1.000

multiproblematici 5/1.000
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Minori con condizione
cronica severa

Nel Veneto 471.600




Risposta alle malattie croniche

ePer malattia | | | | | | |
~Trattare per guarire | | | |
Pirattre hsjntormile felcom
servizi | | | || | |||
\Illlllllllllll




...non ci sono piu le malattie di una volta...



A. SONoO nuove e
diverse

e Malattie non note in
precedenza

eAltra durata nel tempo

e Altre storie naturali

eAltre eta della vita



B. Le vecchie malattie
si sottodividono In
malattie diverse
(salami slicing)

.

Tutte le malattie sono rare, anzi individuali



codici esenzione §331
“"NOMI"” del Decreto : 5814 ) )
- R | )
categorie nosologiche : 13 & A
NOMI TOTALI MR : 2138 |



~70%|dei nuovi farmaci

proposti all’'EMEA,
esclusi | vaccini, hanno
la desighazione orfana
data dal COMT



C. Le storie naturali
sono cambiate e
presentano una
enorme variabilita

A

Dipendono da fattori biologici individuali e
dall’esposizione lungo la storia di vita e dai diversi
interventi attivati



All'interno dello stesso t

sottotipo di malattiai  [==
decorsi cambiano da m
individuo a individuo in

Durata
Sintomi

Gravita <
Funzioni mantenute

Comorbidita




D. Cosa si intende fare
“da malato”

Le Attivita

Gli ambienti di vita

I luoghi fisici

Le relazioni e 1 progetti di vita

I bisogni di intervento, le istituzioni e le
agenzie della societa con cui “la
malattia” deve fare i conti



Trattare la malattia

Prendere in cariCo la persona



SEMP

ogni paziente/fam
ogni malattia
ogni fase di malattf




.

opravvivenza




tagliato sul paziente
dhsngmuea
un piano
diremicoaiekztempo
che assicuri continuita tra
Il centro di riferimento,

I'ospedale, i1l territorio,
il:-luogo di vita della persona







Lfaséssme 1T
diagnostico

supporta il piano
di intervento
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Centrato sul
problema
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Dalla malattia
al profilo di menomazione

1CO

Dalla menomazione
al functioning

nost

Dal functioning

alle attivita

(cosa puo fare, cosa ci si aspetta
che faccia, cosa vuole fare)

Dalle attivita

Assesment dia



MULTIDISCIPLINARE

Gli interventi comprendono
1l trattamento medico

MA

anche le dimensioni sociale,
educazionale, emozionale,
culturale...

MULTIDIMESIONALE

JIVINOLLISILINW




PRESA_IN CARICO

OMPLESSA
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ENORME FRAMMENTAZIONE

TRA COMPETENZE PROFESSIONALI
“"SPEGIALISTICHE'/

SERVIZI E AMBITI DNCURA

LUOGHI

ISTITUZIONI ED AGENZIE/EN






ccogliere

concentrazign

distribuire



A CANNE D'ORGANO

Rete
PER a1 EInE
d3:dambito di assistenza
da:3qualifica e ruolo professionale
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ETA’ DEI BAMBINI PER FONTE
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M su 2 per. (adi)

le su 2 per. (mr)
u 2 per. (ex)

su 2 per. (sdo)

ETA’ (anni)



LE DIAGNOSI

CLASSI DI DIAGNOSI [\ %
Patologie neurologiche 214 53,0

- paralisi cerebrali (idiopatiche, esiti di prematurita, 112

in quadri sindromici complessi, ...)

- encefalopatie (epilettogene, idiopatiche, secondarie...) 60

- malattie degli organi di senso 28

- patologie neuromuscolari (SMA, distrofie muscolari) 8

- varie 6
Patologie malformative/cromosomiche 89 22,0

- anomalie cromosomiche 33

- sindromi complesse 25

- malformazioni tratto gastrointestinale 20

- cardiopatie complesse 8

- malformazioni nefrourologiche 3
Patologie oncologiche 34 8,4
Patologie metaboliche 29 7,2
Patologie ematologiche 28 6,9

Patologie reumatologiche 10 2,5
TOTALE 404 100

non indicato = 17

PREVALENZA 5.6 x 1.000



a famiglia® 36% 7%

dono
' 64% 34%

' padre 229, 11%

nto dei piani
per il futuro
B
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collaborazione tra™89,
Esionisti




Stato di salute del caregivera 1
anno dal decesso del familiare

Nuove patologie croniche
severe 20%

Nuovo uso di psicofarmaci 40%



Come organizzare risposte adeguate ai problemi e

alla percezione dei bisogni delle persone

E contemporaneamente sostenibili nel tempo, in

terminit di risorse, ma anche etici, sociali, ecc?



programmazione
organizzazione

modalita di funzionamento
contenuti

infrastrutture

isegnata s persona e sulla famiglia
Condivisione dei contenuti
Definizione dei piani di responsabilita

Partecipazione, ruolo delle associazioni d’'utenza



Definizione chiara e formale degli attori

Accreditamento
5 Allocazione delle risorse :
. Valutazione delle attivita e dei prodotti di salute:
5 Tariffe, compensi, ruoli :

Yrogrammazione




Quali sono e come funzionano insieme gli
elementi del sistema

organizzazione
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SISTE MAINF@RM;TIVO



Protocol

_.
—

y JIT W Y S e - A
e A— 5 -
‘:. o-tJ " o : '.’4\.\“’ v-
w.
.‘ ,' g - -“‘.A & .-}. »
o et | |




Revisione sistematica.
. Ietteratura Iae‘rx







Quella che serve
per assumere
decisioni cliniche e
dare servizi al
paziente



DINA
MicC

UT

Attori
Contenuti specifici

STABILE

Infras
Organizzazione
Modalita rocedere
Modalita di sc ipgentenuti
Partecipazione sionisti
Partecipazione delle @ssociazioni di utenza




a causa di T

| ! il
1200- 750 Gambini sono considerati eleggibili per
un’'Agsgistenza Domiciliare Integrata (ADJ)

Regione 'Véneﬁtb-'s'fwvééé‘o:ahza di3 anni

Bambini che
usufruiscono dellADJ:
130 (1,87/10 000)



