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PREMESSAPREMESSA
A differenza dellA differenza dell’’adulto, in cui un gran adulto, in cui un gran 

numero di persone numero di persone èè affetto da un numero affetto da un numero 
relativamente limitato di malattie, relativamente limitato di malattie, 
nellnell’’infanzia le malattie croniche infanzia le malattie croniche 
costituiscono un ampio gruppo di malattie costituiscono un ampio gruppo di malattie 
che colpisce un numero relativamente che colpisce un numero relativamente 
ridotto di bambiniridotto di bambini

DifficoltDifficoltàà a definire un programma a definire un programma 
assistenzialeassistenziale



Gradi di complessitGradi di complessitàà assistenziale:assistenziale:

•• BASSA COMPLESSITABASSA COMPLESSITA’’

•• MEDIA COMPLESSITAMEDIA COMPLESSITA’’

•• ALTA COMPLESSITAALTA COMPLESSITA’’



Definizione Alta ComplessitDefinizione Alta Complessitàà

Coloro che hanno necessitColoro che hanno necessitàà di assistenza condi assistenza con::
tecniche speciali, tecniche speciali, 
supporto nutrizionale, supporto nutrizionale, 
assistenza respiratoria, assistenza respiratoria, 
apparecchiature di supporto e di assistenza complesse, apparecchiature di supporto e di assistenza complesse, 
gestione di presidi terapeutici invasivi.gestione di presidi terapeutici invasivi.
……. e le cui condizioni richiedano . e le cui condizioni richiedano 
il monitoraggio del PLS/MMG sett. o il monitoraggio del PLS/MMG sett. o plurisettimanaleplurisettimanale, , 
assistenza infermieristica e riabilitativa assistenza infermieristica e riabilitativa plurisettimanaleplurisettimanale, , 
assistenza di base, continuativa per periodi prolungati > assistenza di base, continuativa per periodi prolungati > 
66--12 mesi a domicilio.12 mesi a domicilio.



Percorso attivazione ADIPercorso attivazione ADI CittCittàà di Bolognadi Bologna
11

Bambino con diagnosi di malattia grave 

Segnalazione al Pediatra di comunità attivazione ADI

A.S.Osp. o PLS

Attivazione dell’UVP per parere sull’eleggibilità.

PdC

Pz eligibile ? NO

SI



Percorso attivazione ADIPercorso attivazione ADI 22

NO

Rimane in carico 
struttura ospedaliera

Attivazione per interventi
alternativi



Percorso attivazione ADIPercorso attivazione ADI 33

SI

Occorre formazione 
Specifica ?

SI
Contatto con centro

Di riferimento
PLS 

Attivazione Infermiere
supervisore/formatore

IRC

NO

Definizione e attuazione P.A
PLS/IRC               PdC

Richiesta farmaci, presidi, ausili
consulenze specialistiche

PLS/IRC            PdC

Assistenza Domiciliare attivata



CASISTICA bambini gravissimi  ( anni 1994CASISTICA bambini gravissimi  ( anni 1994--2004)2004)
FedericaFederica 11 11 mesi.Gangliosidosimesi.Gangliosidosi GM1. GM1. 

EncefalopatiaEncefalopatia. Infezioni ricorrenti. . Infezioni ricorrenti. 
Gravi disturbi respiratori. Deceduta Gravi disturbi respiratori. Deceduta 
a 4 annia 4 anni

LucaLuca, 15 anni. Coma dopo intervento , 15 anni. Coma dopo intervento 
neurochirurgiconeurochirurgico. Deceduto. Deceduto

FrancescoFrancesco EncefalopatiaEncefalopatia ipossicoipossico--
ischemica, portatore di c. ischemica, portatore di c. BroviacBroviac, , 
gastrostomiagastrostomia. Deceduto a 21 m. . Deceduto a 21 m. 
(mai dimesso)(mai dimesso)

GiuliaGiulia 14 mesi14 mesi.Displasia.Displasia neuronaleneuronale
intestinale. Megavescica. intestinale. Megavescica. 
Nutrizione parenterale totale. Nutrizione parenterale totale. 
CateterismoCateterismo vescicalevescicale. Adesso ha 6 . Adesso ha 6 
annianni

CaterinaCaterina EncefalopatiaEncefalopatia ipossicoipossico--
ischemicaischemica. Insufficienza . Insufficienza 
respiratoria. Deceduta a 6 annirespiratoria. Deceduta a 6 anni

LucaLuca EncefalopatiaEncefalopatia ipossicoipossico--ischemicaischemica
in s. in s. malformativamalformativa. Portatore di       . Portatore di       
gastrostomiagastrostomia e e tracheostomiatracheostomia
Adesso ha 6 anniAdesso ha 6 anni

LuigiLuigi 2 anni. 2 anni. S.apallicaS.apallica da coma da coma 
prolungato (causa iatrogena).prolungato (causa iatrogena).
PortatoraPortatora di di tracheostomiatracheostomia, , 
gastrostomiagastrostomia, catetere , catetere vescicalevescicale. . 
Deceduto a 12 anniDeceduto a 12 anni

Valentina Valentina EncefalopatiaEncefalopatia epilettica. epilettica. 
Insufficienza respiratoria cronica Insufficienza respiratoria cronica 
(ventilazione (ventilazione 
meccanica)meccanica).Gastrostomia..Gastrostomia. Adesso ha  Adesso ha  
13 anni13 anni

NicolòNicolò Aplasia midollare, distrofia Aplasia midollare, distrofia 
severa, RGE, rene severa, RGE, rene multicisticomulticistico. . 
Deceduto a 2 anni (mai dimesso)Deceduto a 2 anni (mai dimesso)

DanieleDaniele EncefalopatiaEncefalopatia. In respirazione . In respirazione 
assistitaassistita.Adesso.Adesso ha 3  anni. Mai ha 3  anni. Mai 
dimesso  da  UTINdimesso  da  UTIN



Paese che vaiPaese che vai…….esperienza .esperienza 
che troviche trovi

Il percorso nel distretto di San Il percorso nel distretto di San 
Lazzaro di Lazzaro di SavenaSavena



DISTRETTO DI SAN LAZZARO DI SAVENADISTRETTO DI SAN LAZZARO DI SAVENA

DEFINIZIONE DI CASI COMPLESSI DEFINIZIONE DI CASI COMPLESSI 
in assistenza integratain assistenza integrata

casi con patologia cronica gravecasi con patologia cronica grave--
gravissima  che necessitano di alta gravissima  che necessitano di alta 
intensitintensitàà assistenziale (vedi assistenziale (vedi defdef.).)

casi affetti da malattia cronica grave in casi affetti da malattia cronica grave in 
situazione   familiare situazione   familiare multiproblematicamultiproblematica,,
situazioni caratterizzate dalla precarietsituazioni caratterizzate dalla precarietàà del nucleo del nucleo 
familiare o del livello socioculturale, casi  a rischio familiare o del livello socioculturale, casi  a rischio 
psicosocialepsicosociale, casi sottoposti a tutela T.M., , casi sottoposti a tutela T.M., eccecc..



C e n tr o  C u r e  D o m ic ilia r i
(  P un to  un ico  d i  a ccess o  p e r  le cu r e  d om ic ilia r i  )

S e g n a la z io n e

U V M
U n ità  d i V a lu ta z io n e

M u lt ifu n z io n a le   “ c as i c o m p le s s i”

P A I
P ia n o  a s sis ten z ia le

in d iv id u a le

P r e se n ta z io n e  P A I  a lla  fa m ig lia

V e r if ic h e  P A I

F in e

P E R C O R S O  A S S IS T E N Z IA L E  D O M IC IL IA R E  IN T E G R A T O

A T T IV A Z IO N E   P A I



CHI SEGNALACHI SEGNALA

Ospedale (dimissione protetta)
Servizio sociale
Medico/Pediatra di famiglia
Famiglia
Scuola

……...

RUOLO DEL CENTRO CURE DOMICILIARIRUOLO DEL CENTRO CURE DOMICILIARI

individua i problemi principaliindividua i problemi principali

prende contatti con il medico di base e  gli specialisti necesprende contatti con il medico di base e  gli specialisti necessarisari

entro 48 ore attiva lentro 48 ore attiva l’’UnitUnitàà di Valutazionedi Valutazione MultidimensionaleMultidimensionale
(UVM) (UVM) 



COMPOSIZIONE DELLCOMPOSIZIONE DELL’’UVMUVM

•• RoadRoad ((RespResp. . OrgOrg. . assass. domiciliare)/Pediatra di comunit. domiciliare)/Pediatra di comunitàà
•• PLS o MMGPLS o MMG
•• Assistente SocialeAssistente Sociale
•• Infermiere Infermiere 

•• Neuropsichiatra InfantileNeuropsichiatra Infantile
•• altro specialista altro specialista 
•• operatori della riabilitazione operatori della riabilitazione 
•• altro.altro.…………

RUOLO DELLRUOLO DELL’’UVMUVM
va in ospedale a conoscere bambino e la famiglia…..
elabora un piano assistenziale individuale (PAI) concordandolo 

con l’ospedale/specialisti di riferimento 
sottopone il PAI al Direttore del Distretto/DCP 
presenta il PAI alla famiglia insieme al referente ospedaliero del 

caso per la condivisione  



CASISTICA 1996CASISTICA 1996--20042004
(Distretto (Distretto S.LazzaroS.Lazzaro))

CASI AD ALTA INTENSITA’ ASSISTENZIALCASI MULTIPROBLEMATICI

B.T.  nato 19.08.98 enteropatia cronica 
strutturale atresia esofagea 

K. E.  nata 18.04.2001 trasferita 
nel 2002 Encefalopatia epilettica 
idrocefalo paralisi cerebrale 
infantil

DP.I nata il 06.10.93  dec il 08.02.02 malattia 
oncologica terminale (LAL)

S.R. nata il 15.12.98 Diabete 
tipo 1esordito a 3 anni

M.E. nata il 8.12.1993 encefalopatia 
malformativa epilettica, paralisi cerebrale 
infatile tetraparesi, deficit funzionalità visiva, 
grave ritardo mentale

H.N.U nato il 16.08.01 Morbo di 
Cooley  sottoposto a trapianto di 
midollo

C.D. 111.1982 Distrofia Muscolare di 
Duchenne dal in assistenza integrata dal 
1998
M.D. nato il 18.06.1996 encefalopatia 
epilettica grave, pci 
P.L. nato il 25.12.2002 dec. Il    Microcefalia 
vera 
A.A. 22.11.2002 dalla nascita Grave 
encefalopatia malformativa epilettica 
oloproencefalia diabete insipido
M.L. nato il 4.05.2001 tutt’ora ospedalizzato 
grave encefalopatia perinatale
V.E.nata il 27.10.1982 dec il 11.06.1998 
fibrosi cistica
DP.C. Nato il 25.07.1981 dec il 
04.05.1997cecità da retinoblastoma 
congenito 2° tumore da chemioterapia  



PROBLEMI APERTIPROBLEMI APERTI
•• SpecificitSpecificitàà pediatrica o modello ADI pediatrica o modello ADI 

adulto?adulto?
•• Integrazione Servizi SocialiIntegrazione Servizi Sociali
•• Ruolo ADBRuolo ADB
•• Ruolo ASVRuolo ASV
•• Risorse SIDRisorse SID
•• Alternative alla  ospedalizzazione per i Alternative alla  ospedalizzazione per i 

bimbi non bimbi non dimissibilidimissibili. . 
•• Reperimento risorse Reperimento risorse 
•• EquitEquitàà assistenzaassistenza
•• EticaEtica


