                                RETE DELLA CRONICITA’ IN ETA’ PEDIATRICA

BOZZA PRELIMINARE  (3.11.2006) 

L’elaborazione di nuovi schemi organizzativi in grado di rispondere in modo più adeguato a specifici bisogni dell’area pediatrica nella regione Liguria si basa sul cosiddetto “SISTEMA A RETE”, vale a dire:

1) razionalizzazione 

2) omogeneizzazione 

3) integrazione 

delle risorse umane e tecnologiche in un sistema assistenziale integrato su base regionale.

Tale sistema si pone l’obiettivo di:

· garantire la centralità del cittadino-utente nel sistema, in coerenza con lo schema hub previsto dal modello regionale;

· garantire la libertà di scelta del cittadino-utente nella ricerca delle diagnosi e cure;

· favorire l’erogazione delle prestazioni sanitarie di base e di maggiore frequenza in maniera diffusa sul territorio regionale, facilitando l’accesso degli utenti presso la sede di residenza;

· individuare le Strutture di alta complessità e le Strutture di media complessità per l’erogazione delle prestazioni secondo criteri di qualificazione e grado di specializzazione delle stesse; 

· promuovere un razionale utilizzo delle tecnologie più complesse e costose;

· promuovere la crescita culturale allo scopo di migliorare l’assistenza pediatrica  delle strutture sanitarie regionali per ottenere una omogeneità di prestazione.

Tale sistema è così organizzato:

1) Strutture di Alta Complessità : Centri di eccellenza e di riferimento regionale per la diagnosi e la cura delle patologie cliniche più complesse e per l’erogazione di prestazioni di alta specialità. L’individuazione del centro di riferimento è subordinata alla disponibilità delle fondamentali competenze professionali e tecnologiche per la diagnosi, la cura ed il follow-up delle patologie complesse croniche, secondo quanto meglio previsto dagli standard di seguito indicati.

 Laddove in ambito regionale siano previsti più centri di riferimento per determinate patologie, verranno individuati i necessari strumenti organizzativi di integrazione funzionale e gli opportuni livelli di coordinamento.

Con l’obbiettivo di garantire la centralità del cittadino-utente nel sistema, le Strutture di Alta Complessità hanno il compito di coordinare le prestazioni di diagnosi e cura all’esordio e durante il controllo longitudinale. 

Le Strutture di Alta Complessità concorrono, secondo modalità convenute, ad espletare la funzione di consulenza specialistica nei confronti delle altre Strutture della rete pediatrica regionale.

Le Strutture di Alta Complessità effettuano le prestazioni complesse di diagnosi, cura, sia d’area medica che chirurgica, sia all’esordio che durante il controllo longitudinale di tutte le patologie; sviluppano e realizzano l’attività di didattica e di ricerca.

2) Strutture di Assistenza Ordinaria: UO di Pediatria che garantiscono diagnosi e cura a pazienti pediatrici con problemi clinici e bisogni assistenziali di complessità tale da non richiedere prestazioni di alta specialità. Salvo situazioni che richiedano interventi di livello tecnologico ed assistenziale di alta complessità, l’obbiettivo prioritario del PSR è di ridurre al massimo le fughe extra-regionali e che il paziente faccia riferimento alla struttura territoriale di competenza. Le Strutture di Assistenza Ordinaria assicurano quindi la diagnosi della patologia cronica all’esordio, garantiscono l’avvio del trattamento medico e l’informazione sanitaria necessaria al gruppo familiare per il controllo iniziale della patologia nonché il percorso del controllo longitudinale successivo; promuovono la collaborazione e l’integrazione funzionale con i pediatri di libera scelta e le Strutture di Alta Complessità per i casi osservati. In pratica le Strutture di Assistenza Ordinaria sviluppano, nella sede di residenza dei bambini affetti da malattie croniche, specifici percorsi clinici (organizzativi-assistenziali, diagnostici, terapeutici e di follow-up).

Di fatto si individua per i soggetti con patologie pediatriche ad andamento cronico una unità operativa di riferimento dell'area geografica di residenza, al fine di consentire ai pazienti una più agevole e continua attuazione dei controlli clinici, di laboratorio e/o strumentali. Presso le UO di Pediatria vengono pertanto attivati gli ambulatori di pediatria specialistica: allergologia, diabetologia, endocrinologia, neurologia, gastroenterologia etc, sulla base dei dati di frequenza delle singole patologie nel bacino di utenza della ASL. In tale ottica, gli ambulatori dell’Istituto Gaslini si configurano quindi quali strutture specialistiche di assistenza ordinaria per la metropoli genovese. 

Verranno definiti specifici protocolli operativi per garantire la migliore integrazione con le altre strutture territoriali e per assicurare l’accesso degli utenti nel pieno rispetto dei tempi di attesa convenuti.

3) Strutture Assistenziali di Cura Primaria: Pediatri di famiglia e UO Cure Primarie distrettuali delle ASL regionali (ASL1, ASL2, ASL3, ASL4, ASL5)  che sono responsabili dell’assistenza territoriale e domiciliare integrata. Queste strutture assicurano, laddove possibile, la diagnosi d’esordio delle patologie croniche. 

Le UO di Cure Primarie in concerto con il PdF assicurano il controllo longitudinale di tutti i bambini affidati alla loro responsabilità, e, in particolare di quelli con patologie croniche, anche complesse (pazienti oncologici, in terapia nutrizionale, in terapia antalgica, in cure palliative, in trattamento domiciliare con apparecchiature complesse) ivi compreso il coordinamento degli interventi riabilitativi, ove previsti. 

Ai pazienti d’età pediatrica in evoluzione terminale va assicurata la permanenza al proprio domicilio per il maggior tempo possibile, potenziando l’assistenza domiciliare.

E’ obiettivo prioritario del Piano regionale che sia conferito ai Pdf il ruolo di “regia” (case manager) della gestione delle problematiche sanitarie del bambino con patologia cronica. Il PdF si fa carico, in qualità di case manager, di garantire l’integrazione fra le Strutture di Alta Complessità e di Assistenza Ordinaria secondo percorsi condivisi, in modo da assicurare l’accesso al nodo della rete di volta in volta coerente con i bisogni assistenziali dell’utente. 

Viene prevista in sede territoriale la valutazione di prima osservazione pediatrica, che è realizzata dai PdF per i pazienti con assistenza convenzionata e dalle UO di Cure Primarie e/o dalla Pediatria di Comunità per i pazienti senza assistenza convenzionata. L’integrazione assistenziale fra pediatri di comunità, pediatri di famiglia e pediatri delle Strutture ospedaliere è garantita da linee guida assistenziali e protocolli clinico-terapeutici comuni e condivisi. Contestualmente non sono più operativi gli ambulatori di pediatria generale delle UO di Pediatria.

Per l’area pediatrica viene istituita la Commissione Regionale Permanente di Pediatria competente per l’elaborazione delle linee di indirizzo programmatico regionale per la pediatria, la stesura di linee guida e protocolli terapeutici condivisi, l’identificazione e la verifica degli standard di qualità, sulla base delle Linee Guida Ufficiali di Società Scientifiche Nazionali ed Internazionali.

La Commissione è composta dal Presidente SIP Liguria (coordinatore), un rappresentante del PDF e tre direttori di struttura complessa di Pediatria della Regione Liguria, di cui uno rappresentante della macro area del Levante, uno di quella del Ponente ed uno della macro area Metropolitana. La Commissione si avvale di consulenti tecnici di volta in volta individuati secondo competenze specifiche in riferimento alla problematica in esame.

Si delinea cosi una rete di legami funzionali e di relazioni delle strutture della rete secondo complessità, al fine di realizzare una cooperazione basata sulla integrazione delle competenze specialistiche e in grado di fornire un modello alternativo all’attuale sistema di assistenza, con riflessi quantitativi e qualitativi diversi rispetto all’attuale. 

Il sistema a Rete  è finalizzato ad uniformare ed ottimizzare nell'ambito della Regione la diagnosi, la terapia e il controllo longitudinale delle patologie pediatriche, in particolare di quelle ad andamento cronico.

PORTE DI ACCESSO ALLA RETE

1) L’accesso dei pazienti presso le Strutture di Alta Complessità viene effettuato in via programmata secondo le indicazioni del PdF “case manager”, o direttamente attraverso il PS, o per trasferimento programmato dalle Strutture di Assistenza Ordinaria.

2) Si accede alle Strutture di Assistenza Ordinaria in via programmata secondo le indicazioni del PdF, o direttamente attraverso il PS, o per trasferimento programmato per continuità terapeutica (back transport) dalle Strutture di Alta Complessità.

3) Si accede alle Strutture di Cura Primaria in modo diretto o per trasferimento programmato per continuità assistenziale dalle Strutture di Alta Complessità o di Assistenza Ordinaria. Nel caso il trasferimento programmato avvenga da una Struttura di Alta Complessità direttamente alla Struttura di Cura Primaria, affinché il sistema di rete sia funzionale, si rende indispensabile comunicare il trasferimento anche alla Struttura di Assistenza Ordinaria competente per residenza del paziente.

RELAZIONI TRA NODI E TECNOLOGIE

1. Creazione dell’osservatorio epidemiologico per la verifica continuativa dei tassi di incidenza e di prevalenza in età pediatrica della patologia cronica. In pratica la RETE PEDIATRICA si propone di creare Registri Regionali di Patologie, al fine di aggiornarne i relativi dati statistico-epidemiologici. Nella fase iniziale potrebbero essere individuati i Registri regionali 0-14 anni del Diabete Mellito tipo 1, del Deficit di GH, della Malattia Celiaca.

2. Definizione dei criteri minimi di inquadramento diagnostico e di intervento terapeutico (creazione di linee guida e protocolli di diagnosi e cura condivisi ed applicabili in tutta la realtà regionale).

3. Integrazione dei dirigenti medici di UO di Alta Complessità e di Assistenza Ordinaria. Tale processo deve prevedere lo scambio in aggiornamento obbligatorio fra dirigenti medici per un periodo di tempo congruo (non < 3 mesi) finalizzato a migliorare le conoscenze reciproche della realtà in cui si opera, a migliorare il livello qualitativo di assistenza, a definire e uniformare i criteri di controllo clinico delle patologie in oggetto, a realizzare comportamenti clinici il più possibile omogenei.

4. Identificazione, stesura e utilizzazione di una cartella clinica comune.

5. Formalizzazione di sedute di aggiornamento scientifico sulla base dell'esperienza maturata nelle diverse sedi operative che compongono la Rete Assistenziale stessa ed individuazione di obbiettivi comuni di ricerca clinica. Condivisione di programmi per il miglioramento della qualità delle cure e per la gestione del rischio clinico.

IDENTIFICAZIONE STRUTTURE DI ALTA COMPLESSITA’

Il riconoscimento di Struttura di Alta Complessità è subordinato al soddisfacimento dei requisiti di seguito indicati:

· disponibilità presso l’Ospedale nella quale la struttura esiste di tutte le fondamentali competenze professionali specialistiche e tecnologiche per la diagnosi, la cura ed il follow-up delle patologie di riferimento;
· entità e tipologia della casistica: numero di casi in follow-up, numero di nuove diagnosi per anno rispetto all’entità della casistica di riferimento a livello regionale e nazionale, tenuto conto dei dati dell’Osservatorio regionale e del rapporto fra numero di pazienti e personale medico in organico dedicato.
· capacità di riduzione delle fughe extra regione e capacità di attrazione da fuori regione specifica per la casistica in oggetto; 
· CV del Responsabile della Struttura specialistica, con documentata attività clinico-scientifica nell’ambito della patologia di riferimento
