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AZIENDA SANITARIA'LOCALE DI PESCARA

¢
Il giorno _ ﬁm B UTT! 2020 nella sede dell’ Azienda Sanitaria Locale di Pescara.

IL DIRETTORE GENERALE

Dott. Vincenzo Ciamponi, in qualita di Direttore Generale e legale rappresentante
pro tempore, nominato giusta deliberazione della Giunta della Regione Abruzzo N. 372 del
06/07/2020 acquisiti i pareri allegati del Direttore Amministrativo e del Direttore Sanitario, ha
adottato il seguente provvedimento su proposta del Direttore Sanitario:
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OGGETTO: Recepimento DGR n. 480 del 05/08/2020 — DPCM 12 gennaio 2017, livelli
essenziali di assistenza - recepimento dell’accordo stato-regioni n. 248/CSR del 21 dicembre
2017 e dell'intesa rep. atti n. 70/CU del 25 luglio 2019. Presa d'atto ¢ approvazione del
documento tecnico “PDTA paziente pediatrico in pronto soccorso™



IL DIRETTORE GENERALE

LETTA e CONDIVISA la relazione del Direttore Sanitario F.F. dell’ASL di Pescara,
riportata nell’allegato A), che costituisce parte integrante e sostanziale del presente atto;

VISTO !’art. 4, comma 1, lett. g) dell’Intesa Stato - Regioni 23 marzo 2005, che impone alle
Regioni lo sviluppo e I’implementazione di percorsi diagnostici e terapeutici, sia per il
livello di cura ospedaliero che per quello territoriale, allo scopo di assicurare 1’uso
appropriato delle risorse sanitarie e garantire 1’equilibrio della gestione;

VISTO I'art. 1, comma 28, della Legge 23 dicembre 1996, n. 662, come modificato dall'art.
1, comma 796, della L. 27 dicembre 2006, n. 296, ai cui sensi, allo scopo di assicurare l'uso
appropriato delle risorse sanitarie e garantire l'equilibrio delle gestioni, i medici abilitati alle
funzioni prescrittive conformano le proprie autonome decisioni tecniche a percorsi
diagnostici e terapeutici, cooperando in tal modo al rispetto degli obiettivi di spesa; i
percorsi diagnostico-terapeutici sono costituiti dalle linee-guida di cui all'articolo 1, comma
283, terzo periodo, della Legge 23 dicembre 2005, n. 266, nonché da percorsi definiti ed
adeguati periodicamente con decreto del Ministro della Salute;

RICHIAMATO il Decreto del Commissario ad Acta 10 giugno 2016 n. 55 “Piano di
riqualificazione del servizio sanitario regionale 2016 — 2018, che all’obiettivo 5.1 prevede
la definizione da parte della Regione di PDTA omogenei per patologia ed il monitoraggio
della loro applicazione;

RICHIAMATO il Decreto del Commissario ad Acta 21 luglio 2016 n. 79 “Approvazione
documento tecnico “Riordino della rete ospedaliera” - Regione Abruzzo” e ss.mm.ii., il
quale, in attuazione D.M. 2 aprile 2015 n. 70, prevede la programmazione di reti cliniche per
patologia e l’elaborazione di percorsi diagnostico-terapeutici assistenziali necessari a
delineare, in relazione a specifiche patologie, il miglior percorso praticabile all’interno delle
organizzazioni aziendali, con I’obiettivo di garantire la riproducibilita delle azioni,
’uniformita delle prestazioni erogate, la riduzione dell’evento straordinario, lo scambio di
informazioni e la definizione di ruoli;

VISTO it D.P.C.M. 12 gennaio 2017 rccante “Definizione e aggiornamento dei livelli
essenziali di assistenza, di cui all'articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre
1992, n. 5027, con il quale sono stati approvati i nuovi Livelli Essenziali di Assistenza
(L.E.A)), ovvero il complesso delle prestazioni che il Servizio Sanitario Nazionale assicura
attraverso le risorse finanziarie pubbliche e I’eventuale compartecipazione alla spesa da
parte dell'assistito;

PRESO ATTO che con nota del 07/09/2020 il Dipartimento Sanita della Regione Abruzzo
DPF009 ha notificato la DGR n. 480 del 05.08.2020 avente ad oggetto DPCM 12 gennaio
2017, livelli essenziali di assistenza - recepimento dell'accordo stato-regioni n. 248/CSR del
21 dicembre 2017 e dell'intesa rep. Atti n. 70/CU del 25 luglio 2019. Presa d'atto e
approvazione del documento tecnico "PDTA paziente pediatrico in pronto soccorso”
{Allegato 1),

CONSIDERATO che il suddetto documento stabilisce le linee programmatiche di un
percorso di cura chiaro, condiviso e centrato sui bisogni dei pazienti pediatrici, con
I"obiettivo di prevenire ¢ ridurre complicanze, salvaguardando la vita dei pazienti ¢ che il
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documento ¢ finalizzato ad individuare modalita operative che consentano una pilt agevole
assistenza del paziente pediatrico coerente con la programmazione sanitaria regionale
vigente;,

ACQUISITY i pareri del Direttore Sanitario e del Direttore Amministrativo;

DELIBERA

DI RECEPIRE la DGR n. 480 del 05.08.2020 avente ad oggetto DPCM [2 gennaio 2017,
livelli essenziali di assistenza - recepimento dell'accordo stato-regioni n. 248/CSR del 21
dicembre 2017 e dell'intesa rep. Atti n. 70/CU del 25 luglio 2019. Presa d'atto e
approvazione del documento tecnico “PDTA paziente pediatrico in pronto soccorso ™

DI DEMANDARE al Direttore dell’UOC Medicina d’Accettazione e d’Urgenza, con il
coinvolgimento delle UUOOCC e dei Servizi preposti ali’assistenza al paziente pediatrico
(ospedalieri, territoriali, € di emergenza-urgenza), il compito di provvedere alla
realizzazione delle specifiche misure organizzative ¢ I’adozione del correlato protocollo
clinico-organizzativo per I’attuazione del PDTA Paziente Pediatrico in Pronto Soccorso;

DI TRASMETTERE copia del presente atto al Dipartimento Sanita della Regione
Abruzzo, all’Agenzia Sanitaria Regionale (ASR), al Direttore del’'UOC Medicina
d’Accettazione e d’Urgenza, al Direttore dell’'UOC Pediatria, al Direttore dell’UOC
Neuropsichiatria Infantile, al Direttore UOC Psichiatria, al Direttore CSM e alla Direzione
Medica PP.OO.;

D1 DARE ATTO che il presente provvedimento, ai sensi dell’art. 6 del regolamento interno
approvato con deliberazione n. 705 del 28.06.2012, & immediatamente esecutivo.

DI DISPORRE che il presente provvedimento venga integralmente pubblicato nell’Albo
Pretorio Aziendale e nella Sezione Amministrazione Trasparente, ai sensi del D.Lgs. n.
33/2013.



ALLEGATO A)- Originale

Relazione del Direttore Sanitario F.F. ASL Pescara

I PDTA, Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali stabiliti dal DM 70/2015, rappresentano un
importante ed essenziale traguardo per tutte le Aziende Sanitarie, per migliorare la qualita ed
efficienza delle cure, in maniera omogenea ed appropriata al maggior numero di pazienti.

I percorsi diagnostico-terapeutici assistenziali (PDTA) sono interventi complessi basati sulle
migliori evidenze scientifiche e caratterizzati dall’organizzazione del processo di assistenza per
gruppi specifici di pazienti, attraverso il coordinamento e ’attuazione di attivita consequenziali
standardizzate da parte di un team multidisciplinare.

Il PDTA del Paziente Pediatrico in Pronto Soccorso & un percorso che garantisce centralita al
paziente pediatrico ed alla sua famiglia in caso di interventi d'emergenza in pronto soccorso, agendo
secondo protocolli condivisi dagli operatori dell’emergenza-urgenza, assicurando uniformita di
assistenza pediatrica a tutti i bambini afferenti al Pronto Soccorso, promuovendo la formazione
continua sull’emergenza-urgenza a tutti gli attori della rete, per un’uniforme risposta assistenziale.

Il PDTA, definisce il funzionamento della rete pediatrica dell’emergenza, individuando i criteri
strutturali, tecnologici e organizzativi per rispondere ai bisogni di salute specifici del bambino e
attuando percorsi clinico-assistenziali appropriati per la sua presa in carico nel momento in cui
accede al Pronto Soccorso, indicando le procedure relative alla fase extra-ospedaliera e ospedaliera,
al triage e ai percorsi rapidi, e all’istituzione di osservazioni brevi intensive pediatriche (OBIP) .

Particolare attenzione viene riservata alla presa in carico di minori vittime di abusi o con disturbi
comportamentali acuti, con I'individuazione di ulteriori procedure da attivare oltre a quelle
strettamente sanitarie.

Per tutto quanto sopra espresso si propone:

I) DI RECEPIRE la DGR n. 480 del 05.08.2020 avente ad oggetto DPCM 12 gennaio 2017,
livelli essenziali di assistenza - recepimento dell'accordo stato-regioni n. 248/CSR del 21
dicembre 2017 e dell'intesa rep. Atti n. 70/CU del 25 luglio 2019. Presa d'atto e
approvazione del documento tecnico *PDTA paziente pediatrico in pronto soccorso ™,

2) DI DEMANDARE al Direttore dell’UOC Medicina d’Accettazione e d’Urgenza, con il
coinvolgimento delle UUOOCC e dei Servizi preposti all’assistenza al paziente pediatrico
(ospedalieri, territoriali, ¢ di emergenza-urgenza), il compito di provvedere alla
realizzazione delle specifiche misure organizzative e I’adozione del correlato protocollo
clinico-organizzativo per Iattuazione del PDTA Paziente Pediatrico in Pronto Soccorso.

Pescara,§1 UTTn 2020
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GIUNTA REGIONALE D’ ABRUZZO
DIPARTIMENTO SANITA’

Prot. n. RA - 20/DPF Pescara,

Ai Direttori Generali Aziende U.SS.LL.
LORO SEDI

All’ Agenzia Sanitaria Regionale
ASR ABRUZZO - SEDE

P.C.  All’Assessore Dr.ssa Nicoletti Veri

Al Servizio DPF017 - SEDE

Oggetto: Trasmissione Deliberazione di Giunta Regionale n. DGR 480 del 5 agosto 2020.

Per quanto di rispettiva competenza si trasmette la Deliberazione di Giunta Regionale n. 480 del 5
agosto 2020 recante:

DPCM 12 GENNAIO 2017 LIVELLI ESSENZIALI DI ASSISTENZA - RECEPIMENTO
DELL’ACCORDO STATO-REGIONIN. 248/CSR DEL 21 DICEMBRE 2017 E DELL'INTESA REP,
ATTI N. 70/CU DEL 25 LUGLIO 2019. PRESA D'ATTO E APPROVAZIONE DEL DOCUMENTO
TECNICO “PDTA PAZIENTE PEDIATRICO IN PRONTO SOCCORSO”.

I provvedimento, nel recepire i documenti di programmazione sanitaria nazionale approvati con
Accordo rep. Atti n. 248/CSR del 21 dicembre 2017 Linee di indirizzo per la promozione e il
miglioramento della qualita, della sicurezza e dell appropriatezza degli interventi assistenziali in area
pediatrico-adolescenziale integrato dal documento “Rete dell'emergenza-urgenza pediatrica”, e Intesa
Rep. Atti n. 70/CU del 25 luglio 2019 Linee di indirizzo sui disturbi neuropsichiatrici ¢ neuropsichici
dell 'infanzia e dell ‘adolescenza, approva il PDTA Paziente Pediatrico in Pronto Soccorso, e conferisce
specifico mandato all’ASR Abruzzo di provvedere all’attuazione dei citati documenti nazionali,
relativamente agli altri aspetti non ricompresi nel medesimo PDTA in collaborazione con i servizi
competenti del Dipartimento Sanita.

Il PDTA definisce il percorso diagnostico - terapeutico distinguendo le fasi extraospedaliera ed
ospedaliera; nell’ambito della seconda, specifica I'attivila di triage nelle diverse tipologie di valutazione
e di rivalutazione clinica, secondo determinati criteri e procedure operative attraverso le quali vengono
stabiliti i codici di prioritd, in conformita all’ Accordo Rep. Atti n. 143/CSR del 1* agosto 2019 gia recepito
con la DGR Abruzzo n. 17/2020.

Servizio DPFOGY/Dottssa V. Vitllo Via Conte di Ruvo n, 74 = 65127 Pescara (PI2)
Tel.: 085/7671 — I'ec: dpt9 o pee.regione.abruzzo. it
Sito internel www.regione.abruzzo.il




dsssssananunnn seeerpanEssbdssARERSSY sseseanns

HEGIONE
ABRUZZO

!
.
s

[CLLITTITETTTEY)

Il PDTA., inoltre, regolamenta le attivita, le procedure e gli standard dell’Osservazione Breve Intensiva
Pediatrica (OBIP), dedica specifici capitoli al percorso destinato ai minori vittime di maltrattamento o abuso e
ai minori con disturbo acuto del comportamento, e da rilievo anche alla formazione continua €
all’addestramento del personale sanitario operante nell’emergenza-urgenza pediatrica, con particolare
riferimento alla formazione per attivita di triage e per attivita OBL.

Si evidenzia infine la documentazione allegata al PDTA:

tabella illustrativa delle classi di rischio per il trasporto del paziente pediatrico;

scheda di trasporto interospedaliero pediatrico;

schede triage, distinte per varie condizioni e/o sospetti clinici;

schede dei quadri clinici indicati per I’'ammissione in OBIP;

modello di cartella OBIP (comprensiva di schema di diario clinico, lettera di dimissione, cartella
infermieristica e foglio unico di terapia).

Le Aziende UU.SS.LL. devono provvedere alla attuazione del provvedimento nell’ambito della

vigente programmazione sanitaria regionale e senza nuovi o maggiori oneri a carico della finanza pub-
blica.

e

Distinti saluti.

Il Direttore
Dr. Claudio D’ Amario
Firmato digitalmente

Servizio DPFO0Y/Doltssa V. Vitullo Via Conte di Ruvo n. 74 = 63127 Pescara (PT)
Tel.: 085/7671 = Pec: dpiDOY @-pec.regione.abruzzo.it
Sito internet www regione. abruzzo.it




DGR 480 della seduta di G.R. del 5.8.2020 avente ad oggetto:

DPCM 12 GENNAIO 2017 LIVELLI ESSENZIALI DI ASSISTENZA -RECEPIMENTO DELL'ACCORDQ STATO-
REGIONI N. 248/CSR DEL 21 DICEMBRE 2017 E DELL'INTESA REP. ATTI N. 70/CU DEL 25 LUGLIO 2019. PRESA
D'ATTO E APPROVAZIONE DEL DOCUMENTO TECNICO “PDTA PAZIENTE PEDIATRICO IN PRONTO
SOCCORSO".
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GIUNTA REGIONALE

DIPARTIMENTO PRESIDENZA
Servizio Assistenza Atti del Presidente e della Giunta Regionale

Riunione di Giunta del 5 agosto 2020

Presidente: MARCO MARSILIO

Componenti della Giunta: EMANUELE IMPRUDENTE Presente
NICOLA CAMPITELLI Presente

MAURO FEBBO Presente

PIERO FIORETTI Presente

GUIDO QUINTINO LIRIS Presente

NICOLETTA VERI’ Presente

Segretario della Giunta : DANIELA VALENZA

Il Segretario della Giunta
(Dott.ssa Emanuela Grimaldi)

firmato digitalmente
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ASR ABRUZZO
AGENZIA SAMITARIA REGIONALE
2
[+]
Prot. n® 665  Partenza AGENZIA SANITARIA REGIONALE PRy
Descan 2020 '«‘23 PSS
02/07/2020 Pescara, 2 luglio 2020 : M

All" Assessore con Deleghe alla Salute ¢ Pari opportunita

Dott.ssa Nicoletta Veri

Al Dircttore del Dipartimento Sanita

Doil. Claudio D'Amario

Oggetto: Trasmissione Docwmento Teenico.” PDTA paziente pediatrico in pronio soccorso,

Regione Abruzzo.

Preg.ami,
%n attuazione dell’Intesa Stato Regioni n. 143/CSR del 1 agosto 2019, che costiluisce adempimento

;rlt,“lﬂlldlb. a1 sensi dell’asr.9 dell’Intesa del 23 marzo 2005, e in ottemperanza all’atto giuntale

-I-J

2n.17/2020, si trasmetic il documento tecnico in oggetto, elaborato in collaborazione con il
=y ] . S
scompetente servizio del Dipartimento Sanita ¢ con un gruppo di lavoro multiprofessionale e
=

Smultidisciplinare ed approvato all unanimita.

i~

3

Restando a disposizione per cventuali approfondimenti, si inviano cordiali saluti.

o /

~".i€“‘ .
i \\ M ﬁ 478
Y I 3
f- - ﬁ~0 - K‘-:Lf” \ 7 .
_“) 3k 5 ] ;
[ 3».'{!?}: ! Il Direttore
V4 oy .
S, O S . Alfonso Mascitelli

“'-’w’f_f_.“&'{_‘,\(;"\l‘j.r’ Doit. Al y Mascilel

ASR ABRUZZO - AGENZIA SANITARIA REGIONALE
Vi Atiihe MONTE, O - 63127 Peseina - Pel, UB3 150871 Fas 085 1508720
direzionegenerale g asrabrezzo, it PLE.C. infoa nec.rsiihrusno.dt - wwavasrabruzzo.it



QZTNUGY P el Puoitbay pIwLY

G

Py

= — -

PDTA PAZIENTE PEDIATRICO
IN PRONTO SOCCORSO

Regione Abruzzo

3 S i




o LS

_I.I|'\-I._i.'1i
e 0 P
( 5 A
’ ot

ASR ABRUZZIO

AGER LN LATNIAA KGR

INDICE
INTRODUZIONE E RIFERIMENTO NORMATIVO ..ovvnniininmnnsininnsnns
1. AMEBITI DI ATTIVITA ..ooiviiienicniiinns

1.1 ANBlI5T Tl COMEEEEO o.evimensressarsnrnssimnsiss snesnens et dbs b0 b 4 E s aanaaras e nans Font 438808824353

2, RETE PEDIATRICA DELUEMERGEMZA .....ocouerirriems s ccsstassasssasnasbi shes bt bt £ bsob s e ban s st a b k4 £k 4R e 8 SRS AR nen e s

3. PERCORSO DIAGNOSTICO TERAPEUTICO ASSISTENZIALE DEL PAZIENTE PEDIATRICO IN PRONTO

3.1 Fase ONErE OS5 PEOAIIEIE e vevererrrarnsrnrrisssssssrhtsnnss s srnsamnes s sersa s o £ B 4R LR LT LTSS 288 RO S S TR

3.2 Fase ospedaliera.........covniiriins

T R (- T -

3.2.2. Percorsi rapidi (Fast Track, 5ee and Treat)......cmsnrin
4, ITER Di PRONTO SOCCORSO.....ccvinimiciinincnrannamssnssissins

4,1 Osservazione Breve Intensiva Padiatrica (OBIP). ... i s st s
6. DISTURBO ACUTO DEL COMPORTAMENTO MEL MINORE .....oivvimvinimmessinien s st s sssssssgs iasassssne e

N RIUNES

% Allegato 1 - Classi di rischio per il trasporto del paziente pediatrico (Classificazione di Ehrenwerth)

¢ucLGa

7P

zAllegato 2 - Scheda di trasporto interospedaliero pediatrico
> Allegato 3 - Schede di Triage per pazienti pediatrici
Allegato 4 — Quadri clinici indicati per ammissione in OBl di pazienti pediatrici

Allegato 5 — Cartella OBl pediatrica

10

-11

12

e 14
e 14

.29
e 30

31
36
47

saean 39



Referenti VU.0O0. Pediatria

Dott.ssa Annalisa Blasetti
Dott.ssa Gabriella Bottone
Dott. Attilio Branciaroli
Prof. Francesco Chiarelli
Dott. Massimo Cinque
Datt. Lidio D'Alonzo
Dott.ssa Giuseppina De Michele
Dott. Mario Di Pietro
Dott. Giovanni Farello
Dott. Cosimo Giannini
Dott.ssa Rita Greco
Datt.ssa Maria Laura lezzi
Dott. Maurizio Mantovanelli
Dott.ssa Michelina Mariani
mDott.ssa Elisabetta Modestini
< Dott. Piernicola Pelliccia
iDott.ssa Nadia Rossi
§ Prof. Alberto Verrotti
?‘;Dott.ssa Marisa Zaccagnini

= Referenti UU.00. Medicina d'accettazione e d'urgenza
< Dott. Alberto Albani

Dott.ssa Maura Coletta

Dott.ssa Luigina Cornacchia

2EIIGY, P

Dott. Antonio Caporrella
Dott.ssa Angela D'Intino
Dott.ssa Flavia Di Giangiacomo
Dott. Antonio lacovella

Dott. Carlo Rodorigo

Dott. Emmanuele Tafuri

Dott. Luigi Valenti

ASR Abruzzo

Dott.ssa Tiziana Di Corcia
Dott.ssa Sara Fimiani
Dott.ssa Giorgia Fragassi
Dott. Vito Di Candia

Dott.ssa Rosamaria Di Biagio

Y
L]

Referenti UU.00. Neuropsichiatria infontile e
Psichiatria
bott. Riccardo Alessandrelli

Pott.ssa Chiara Caucci

Dott. Renato Cerbo

Dott.ssa Raffaella Della Cagna
Dott. Antonio D'Incecco

Prof. Massimo Di Giannantonio
Dott.ssa Chiara Di Giovanni
Pott. Guido D'lnnocenzo
Dott.ssa Elena Gennaro
Dott.ssa Maria Pia Legge
Prof. Alessandro Rossi

Dott. Nicola Serroni

Dott. Marco Sposato

Dott. Sabatino Trotta

Prof. Marco Valenti

Referenti Triagisti

Dott. Giuseppe Alfonsi

Bott.ssa Mariagrazia Bianchi
Dott.ssa Ludovica Cimini
Dott.ssa Graziana Di Florio
Dott.ssa Alessandra Luciani
Dott.ssa Elisabetta Mennilli
Dott.ssa Maria Marina Primavera
Dott. Pierpaolo Biferi

Dott.ssa Domenica Luana Cutrupi
Dott.ssa Barbara Di Mascio
Dott.ssa Dania Francia

Dott.ssa Chiara Lanciani

Dott. Maurizio Monti

Dott.ssa Vania Polloni

Dott.ssa Sonia Sauli

Dipartimenta Sanita
Dott.ssa Virginia Vitullo

Direttore ASR Abruzzo
Dott. Alfonso Mascitelli



LIEH Bl
AREELA

o

ASR ABTIUZZO

ALEMNIA AR LEASA GO MY
Gruppo regionale di lavoro

INTRODUZIONE E RIFERIMENTO NORMATIVO

| riconoscimento della specificita pediatrica nell'ordinamento sanitario si basa sulla peculiarita del
bisogno del bambino e delle sue malattie, che prevede un forte e pieno coinvolgimento della famiglia
nella relazione di cura. Nel contempo, la domanda in emergenza-urgenza, in etd pediatrica, presenta
alcune caratteristiche peculiari non solo cliniche ed epidemiologiche, ma anche sociali e relazionali e
richiedono, all'interno del sistema di emergenza-urgenza, risposte specifiche. E' del tutto evidente come
la diversita del bambino si manifesti non soltanto per I'anatomia, ma per la fisiologia, |a fisiopatologia e la
psicologia, per le modalita di comunicazione e relazione, accompagnate dalla difficolta in alcune situazioni
ad ottenere una anamnesi dettagliata e in altre a poter eseguire un esame obiettivo accurato.
Un'ulteriore specificita consiste, inoltre, nell'approccio del caso complesso che presenta, in etd pediatrica,
la necessita della sequenzialita e della precacita degli interventi vista la rapidita d’evoluzione dei quadri
clinici, in termini di aggravamento, in risposta ad un trattamento inefficace. E’ inoltre acquisita I'esigenza
di assicurare che il percorso del bambino-adolescente in ospedale si svolga nel rispetto del Codice del
Diritto del Minore alla Salute e ai Servizi Sanitari del 18 aprile 2012, finalizzato, in via prioritaria, a fornire
sostegno psicalogico e ogni forma di supporto per le problematiche della famiglia e del bambino, che
presenta problemi legati a disabilita e fragilita, a garantire la comunicazione con il bambino e {a famiglia
c,,nelle diverse fasi del ricovero e del percorso assistenziale e ad assicurare la gestione del dolore pediatrico
Sin tutte le fasi del ricovero sia in struttura ospedaliera che territoriale. Neli'analisi della richiesta di
~ assistenza pediatrica in emergenza-urgenza si sono evidenziati, nella nostra come in altre Regioni, alcuni
‘"elementl di criticita sia in rapporto ad una oggettiva disomogeneita della presa in carico pediatrica
_anell accesso al PS, in considerazione del dato che il pediatra non sempre & il primo medico che visita il
mbambmo sia in rapporto al rischio di un eccesso di medicalizzazione e ospedalizzazione dei pazienti. In
—-questa ottica, il nostro sistema sanitario si deve impegnare a promuovere ed adoltare percorsi
3 dlagnostlco assistenziali aderenti a linee guida scientificamente validate, orientati all'appropriatezza, e
alla qualita delle prestazioni erogate, nonché ad implementare sistemi di monitoraggio delle attivita per
definire, attraverso I'individuazione di idonei indicatort, le ricadute clinico-assistenziali delle attivita
stesse, in termini di appropriatezza, efficacia e sicurezza, in modo da rendere misurabile la qualita in
ambito organizzativo, gestionale, professionale e tecnico. Per questo & necessario prevedere una
riqualificazione dell’'offerta assistenziale ospedaliera per migliorare I'utilizzo appropriato delle risorse e [a
qualita delle prestazioni erogate, e promuovere la integrazione e collaborazione tra tutti servizi coinvolti
nell’assistenza al bambino (territoriali, aspedalieri e di emergenza-urgenza).

Obiettivo de! presente documento tecnico & fa realizzazione di un sistema per I'emergenza-urgenza fatto
su misura per I'eta evolutiva, can Ia richiesta che ogni ASL predisponga nella reaita del proprio ambito un
organizzazione aziendale di gestione dellemergenza-urgenza pediatrica, capace di  coinvolgere
I'assistenza territoriale, il sistema di emergenza 118 e l'assistenza ospedaliera nelle sue diverse
potenzialita assistenziali, con il superamento delle rigiditd organizzative e [ulteriore sviluppo delle
integrazioni multiprofessionali. il percorso intra ospedaliero deve garantire al bambino la migliore
assistenza possibile in relazione alla sua etd, includendo alcune componenti essenziali. Il sistema di triage
pediatrico come riferimento al modello di un approccio olistico alla persona, secondo le linee di indirizzo
nazionali, 'organizzazione dell'Osservazione Breve Intensiva pediatrica quale modalita di assistenza
ospedaliera che, permetta un rapido inquadramento diagnostico e terapeutico del paziente per
prestazioni non differibili. Infine, le indicazioni al trasporto pediatrico secondario a fronte di una
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situazione non gestibile nell’ospedale a cui il paziente si & rivolto, per assicurare un’assistenza adeguata e
tempestiva, all’esito di una prima stabilizzazione delle condizioni vitali del bambino.

Il presente documento, intende recepire le indicazioni delf'Intesa Stato Regioni n°248 del dicembre 2017,
che riconosce la “specificita pediatrica” nell’ordinamento sanitario in ragione della peculiarita dei bisogni
dei soggetti in etd evolutiva, delle loro patologie, del forte e pieno coinvolgimento della famiglia nella
relazione di cura, nonché delle problematiche di tipo medico-legale correlfate con I'assistenza al minore.

L'Intesa Stato Regioni del 1° agosto 2019 {Rep. Atti 143/CSR), recepito con delibera G.R. n. 17 del 13
gennaio 2020, sottolinea, altresi, come nella organizzazione del sistema ospedaliero di emergenza-
urgenza si debba rispettare il diritto del bambino di essere ricoverato in reparti idonei, di essere assistito
da personale con preparazione adeguata a rispondere alle necessita fisiche, emotive e psichiche proprie e
della propria famiglia.

Infine, le “Linee di indirizzo sui disturbi neuropsichiatrici e neuropsichici deli’infanzia e della
adolescenza”, approvate con Vintesa n. 70/CU del 25 luglio 2019, evidenziano, come una diagnosi
precoce € un altrettanto precoce e tempestivo intervento pud cambiare, in molti casi, la storia della
malattia e prevenire le numerose sequele, evitando un decorso ingravescente ed invalidante e
diminuendo in modo rilevante i costi sociali ed economici sull’individue, sulla famiglia, sulla societa,

1. AMBITI DI ATTIVITA

§La Societa {taliana di Pediatria ha redatto nel 2008 la Carta dei Diritti del Bambino e dell’adolescente in

Ospedale, che richiama i contenuti della Convenzione Internazionale sui Oiritti dell'Infanzia e
= dell'adolescenza det 1989 e si ispira alla Carta di EACH (European Association for Children in Hospital) del
1;-195;8. Nel documento vengono riconosciuti alcuni diritti ai pazienti minori ospedalizzati:

o = il diritto ad avere sempre la migliore qualita delle cure, adottando tutte le pratiche finalizzate a

minimizzare il dolore e lo stress psicofisico dei minori e la sofferenza delle loro famiglie;

o il diritto ad avere accanto a sé, in ogni momento senza limitazione di tempo o di orario, i genitori
0 un loro sostituto;

e il diritto di essere ricoverati in reparti idonei e in ambienti adeguatamente strutturati e arredati
per le attivita quotidiane, con assistenza da parte di personale specializzato pediatrico sia nei
reparti sia in pronto soccorso.

ta definizione di eta pediatrica non & univoca e dipende dal riferimento [egislativo o scientifico preso in
considerazione. Attualmente, si tendono a considerare le caratteristiche anatomiche, fisiologiche e
cliniche del bambino piuttosto che I'etd anagrafica. La convenzione delllONU sui diritti dell'infanzia,
approvata a New York il 20 novembre 1989, ratificata e resa esecutiva in Italia dalla legge 27 maggio 1991,
n. 176, riporta testualmente, all'articolo 1, che “si intende per fanciullo ogni essere umano avente un’etd
inferiore a diciotto anni, salvo se abbia raggiunto prima la maturita in virtu della legislazione applicabile”.

Anche a livello europeo il concetto di etd pediatrica non & univoco. In uno studio del 2010 la European
Academy of Pediatrics (EAP), nella valutazione comparata dei sistemi di ben ventinove Paesi, ha
sottolineato come la maggioranza di questi {quindici) abbia definito 'eta pediatrica fino a diciotto anni,
mentre il restante 48% si distribuisca lungo un asse temporale che va da un minimo di quattordici anni ad
un massimo di diciannove.
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Inoltre, iscrizione al pediatra di libera scelta, o di famiglia, é“obbllggtpyi@a. ﬂﬁé all’eta di 6 anni. La soglia
dei quattordici anni rappresenta il limite in cui, di regola, scatta il“pﬁ.‘f.’s‘é'g‘g/io al medico dell’adulto tranne
nel caso in cui siano presenti documentate patologie croniche, circostanza secondo la quale i genitori
possono richiedere il mantenimento delle cure pediatriche fino ai sedici anni.

Va altresi sottolineato come il Progetto Obiettivo Materno Infantile (POMI) non definisca in maniera
univoca la popolaziane di riferimento: in alcuni passi indica 0-14, in altri parla di eta minorile, in altri
ancora tratta fino all’eta adolescenziale. Il PSN 2006-2008 comprende nell'etd pediatrica anche ['etad
adolescenziale.

Ai fini esclusivi del presente documento, in considerazione di quanto sopra premesso, il Gruppo di Lavoro
ha inteso definire 1a fascia di etd pediatrica quale 0-16 anni.

If presente documento, analizzando il contesto e le risorse necessarie, definisce e norma, neil’'ambito del
funzionamento della Rete Pediatrica dellEmergenza, il PDTA del paziente pediatrico in Pronto Soccorso
individuande i criteri strutturali, tecnologici e organizzativi richiesti in risposta ai bisogni di salute dell’'eta
pediatrica e in attuazione di percorsi clinico-assistenziall appropriati per la presa in carico del bambino che
accede in PS.

Gli obiettivi generali per la realizzazione della Rete Pediatrica Regionale del soccorso e dell'emergenza
devono condurre prioritariamente a:

a) garantire a centralita del paziente pediatrico e della sua famiglia in tutti i Pronto Soccorso (P.5.)
della Regione Abruzzo;

b) agire in tutti i P.S. della Regione Abruzzo secondo protocolli condivisi da tutti gli operatori
del’emergenza-urgenza;

¢) garantire uniformita di assistenza pediatrica per tutti i bambini afferenti a qualunque P.S. della
Regione Abruzzo;

d) garantire la formazione continua sul'emergenza-urgenza a tutti gli attori deiia rete ai diversi
livelll in cui siano collocati, per un’uniforme risposta assistenziale pediatrica.
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1.1 Analisi di contesto

Dai dati contenuti nel flusso EMUR, nell’'anno 2018 sono stati registrati nei PS della Regione Abruzzo
88.399 accessi riferiti a pazienti pediatrici (<18 anni), che rappresentano il 17% circa degli accessi totali
regionali. Nella Tabella 1 vengono riportati gli accessi dei pazienti pediatrici e quelli complessivi effettuati
nel corso 2018, per singolo Presidio Ospedaliero.

Tabelta 1. Accessi in Pronto Soccorso dei pazienti pediatrici e totali. Anno 2018,

%
Accessi accessi paziente
Presidio Ospedaliero patiente pediatrico Accessi Totalt pediatrico su
accessl totali

OSPEDALE CIVILE SAN SALVATORE-L'AQUI LA 9520 43843 21,7

201 QSPEDALE CIVILE $5. FILIPPG E NICOLA-AVEZZANO 5836 35505 16,4
OSPEDALE CIVILE-CASTEL Di SANGRO 1417 10565 13.a|
OSPEDALE DELL ANNUNZIATA-SULMONA 3081 18057 12,4
QOSPEDALE CIVILE "GAETANG BERNABEOQ"-ORTONA 1659 16581 10.0
OSPEDALE CIVILE RENZETTI-LANCIANG 7628 45423 15,8
202|QSPEDALE CIVILE-ATESSA 820 8784 8,4
QSPEDALI RIUNITE S5. ANNUNZIATA-CHIET BRG60 651331 14,3
PRESIDIO OSPEDALIERO-VASTO 5471 34120 15,0
QSPEDALE CIVILE DELLO S5PIRITO) SANTOQ-PESCARA 19406 94529 20,5
203|0SPEDALE CIVILE 5. MASSIMO-PENNE 1408 12523 11,2
OSPEDALE CIVILE 55, TRINITA'-PQPOLI 1300 13447 5,7,
OSPED. MARIA 55.MA DELLO SPLENDORE-GIULIANOVA 2963 25537 11,6

204 QSPEDALE "VAL VIBRATA"-SANT'OMERD 5779 29825 19,4
QOSPEDALE CIVILE MAZZINI-TERAMO 7571 43178 17,5
OSPEDALE CIVILE SAN tIBERATORE-ATR! 5680 30227' 18,8
Totale regionale 88399 524975| 16,8

Le percentuali pid alte di accesso al PS pediatrico sono state registrate nei PP.0O0. di L'Aquila e di Pescara
{21,7% e 20,5% nspettivamente), mentre nelle pravince di Chieti e Terama i PP.Q0O. che hanno riportato
percentuali pib alte di pazienti pediatrici che accedono al PS sono riferite all'ospedale di Lanciano e di
5.0mero.

Relativamente al livello di urgenza assegnato all’assistito nel corso del triage le percentuali pit alte sono
state registrate per il codice colore verde, con un valore del 64,71%, a fronte dello 0,41% attribuito al
codice colore rasso (Grafico 1}. Tali percentuali, riferite al paziente pediatrico, risultano essere in linea con
quelle registrate per gli accessi totali, riferiti a ogni classe di et3, nel corso del 2018.
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Grafico 1. Percentuale di accessi per codice}oﬁiﬁé}lsécondo le specifiche EMUR, nella Regione Abruzzo.
Anno 2013,

Nella tabella 2 vengona rappresentati gli accessi della Regione Abruzzo, suddivisi per codice colore e per
singolo Presidio Ospedaliero.

fy ]
= Tabella 2. Percentuale di accessi dei pazienti pediatrici per codice colore e per singolo P.O. Anno 2018.
°:' CODICE COLORE
i N NON
5; ASL PRESIDIO OSPEDALIERO Bianco | Giallo JRosso| Verde ESEGUITO (1)
o OSPEDALE CIVILE SAN S5ALVATORE-L'AQUILA 6,13%| 8,53%]0,13%| 85,21% 0,00%
;_ 201 OSPEDALE CIVILE SS. FILIPPO E NICOLA-AVEZZANG 0,79%] 29,53%| 0,34%) 69,34% 0,00%
o OSPEDALE CIVILE-CASTEL Dt SANGRO 3,35%| 6,40%)| 0,00%] 90,24% 0,00%
' OSPEDALE DELL ANNUNZIATA-SULMONA 1,94%| 6,81%)|0,03%}91,22% 0,00%
OSPEDALE CIVILE "GAETANO BERNABEQ"-ORTONA 2,53%| 16,72%| 0,13%] 80,62% 0,00%
QSPEDALE CIVILE RENZETTI-LANCIAND 2,52%) 64,00%| 0,438%| 33,00% 0,00%
202 |OSPEDALE CIVILE-ATESSA 0,00%) 19,32%| 0,13%| 80,16% 0,35%
OSPEDALI RIUNIT) S5, ANNUNZIATA-CHIET! 11,59%| 65,43%( 1,20%| 21,77% 0,00%
PRESIDIO OSPEDALIERO-VASTO 0,99%]| 62,51%] 0,66%{ 35,83% 0,00%
OSPEDALE CIVILE DELLO SPIRITO SANTO-PESCARA 1,40%1 39,98%| 0,34%]| 58,28% 0,00%
203 |OSPEDALE CIVILE S.MASSIMO-PENNE 6,07%| 11,13%| 0,08%| 82,72% 0,00%
OSPEDALE CIVILE 55. TRINITA'-PQPOLI 4,47%| 5,90%)| 0,08%)] 89,55% 0,00%
OSPED. MARIA 55.MA DELLO SPLENDORE-GIULIANOVA 2,67%) 20,74%)| 0,41%| 76,00% 0,15%
204 OSPEDALE "VAL VIBRATA"-SANT'OMERO 1,21%| 10,16%5| 0,22%] 88,34% 0,07%
QSPEDALE CIVILE MAZZINI-TERAMO 2,49%| 7,94%|0,58%| 88,96% 0,04%
OSPEDALE CIVILE SAN LIBERATORE-ATRI 3,08%] 11,68%]| 0,24%| 84,59% 0,41%
Totale regionale 3,37%| 31,46%| 0,41%] 64,71% 0,04%

(1) it “non eseguita”, in coerenza con le Linee Guida ottobre 2001, dovrebbe essere utilizzato solo do quelle
strutture in cui risuitano meno di 25.000 accessi.

Gli accessi dei pazienti pediatrici in PS con codice rosso variano dall'1,2% per il P.O. di Chieti, allo 0% per
lospedale di Castel di Sangro; gli accessi con codice giallo si attestano dal 65,4% per il P.O. di Chieti, al
5,9% per I'Ospedale di Popoli; gli accesst con codice verde variano dal 91,2% per il P.O. di Sulmona, al
21,8% per I'Ospedale di Chieti.
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Tabella 3. Patologie o sintomi principali riscontrati in fase di triage. Distribuzione percentuale per

singole P.0. Anno 2018.

Il problema principale per cui i pazienti pediatrici accedano al P‘é‘rié'ué?aa soprattutto il “trauma” (30,5%),
seguito da “altri sintomi o disturbi” (27,8%) e da "dolore addominale” {9,9%). | problemi principali
suddivisi per P.O. sono riportati nella tabella sottostante.
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2. RETE PEDIATRICA DELL'EMERGENZA

L'Accordo Stato Regioni del 21 dicembre 2017, recante “Linee di indirizzo per la promozione e il
miglioramento della qualita, della sicurezza e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali in area
pediatrico adolescenziale, integrato dal documento Rete dell'emergenza-urgenza pediatrica”, stabilisce
che le emergenze pediatriche devono costituire, a tutti gli effetti, una rete di patologia complessa tempo-
dipendente, che come tale va integrata con quelle esistenti per I'adulto.

Per una risposta appropriata in termini organizzativi, di qualificazione dell’offerta e di razionalizzazione
delle risorse disponibili, la Rete Pediatrica dell’Emergenza-urgenza deve intendersi come un sistema
integrato di servizi che risponde a livello ospedaliero e territoriale ai bisogni di salute in condizioni di
emergenza e/o urgenza del paziente lungo tutta la fase dell’eta evolutiva.

Per quanto concerne le emergenze e le urgenze neonatali, all'interno del percorso nascita, viene
differenziato e strutturato un collegamento tra le UU.00. Ostetriche e Necnatologiche di | e Il livello e it
sistema di trasporto per 'Emergenza Neonatale o in utero, come da protocollo regionale definita con DCA
58/2015.

La risposta al’emergenza — urgenza pediatrica della Regione Abruzzo tiene conto dei Presidi Ospedalieri
dotati di UU.00. di Pediatria, come ripartato nella tabella sottostante.

E

= Tabella 4. UU.QO. di Pediatria presenti nella Regione Abruzzo.

Posti le t!

ASL Descrizione Struttura Oidina‘:io Pos l;:'enﬂ
P.O. - 'AQUILA . .
201 P.0. - AVEZZANO 4 0
P.O. - SULMONA , 0
P.O. - LANCIANO ™ X
202 P.0. - CHIETI ” 5
P.O. - VASTO 8 0
203 P.O. - PESCARA 20 .
P.O. - SANT'OMERQ g .
204 P.0. - TERAMO 16 ,
P.0. - ATRI n 5
Totale . ”

In ottemperanza ali’art.2 del Decreto Legge 19 maggio 2020, n.34 e della Circolare Ministeriale n.11254
de! 29 maggio 2020, concernente “Linee di Indirizze Organizzative per il potenziamento della Rete
Ospedaliera per emergenza COVID”, la programmazione regionale, con DGR 334 del 15 giugno 2020, ha
individuato 4 posti letto di Terapia Intensiva pediatrica a valenza regionale presso il P.O. di Pescara.

L'ottimale gestione delle criticita pediatriche in emergenza-urgenza e I'appropriata interazione can le reti
complesse per adulti richiedono alcune azioni di miglioramento da mettere in atto per qualificare la
risposta all’emergenza-urgenza della Regione Abruzzo:

10
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®  pgarantire in tutti gli ospedali con UQ di pediatria la rdig ;pediat
I'attivita di pronto soccorso e I'osservazione breve intensiva;

e individuare nel pronto soccorso in termini di layout un percorso dedicato all’ area pediatrica;
p

* definire protocolli condivisi per la gestione dell'lemergenza pediatrica secondo codici colore e
numerici, con il coinvolgimento attivo di tutto il sistema dell'emergenza-urgenza;

e assicurare il monitoraggio dei posti letto ordinari di pediatria e chirurgia pediatrica
nell’organizzazione del Sistema 118 regionale per la gestione del’emergenza territoriale ad
integrazione di quanto stabilito dalla DGR n.602/2017. Pertanto entro 6 mesi dall'approvazione del
presente Documento Tecnico, le competenti AA.SS.LL. garantiranno la gestione informatizzata dei
posti letto anche per le discipline di Chirurgia Pediatrica e Pediatria;

»  prevedere nell’'organizzazione dei protocolli regianali del sistema 118 il coinvolgimento del pediatra,
finalizzato alla programmazione e organizzazione delle attivita pediatriche nell'ambito del sistema di
emergenza-urgenza regionale;

» attivare corsi di formazione e aggiornamento professionale sul’emergenza pediatrica per gli
operatori sanitari che operano sul territorio e in pronto saccorso.

Nella Clinica Pediatrica di Chieti ha sede la Scuola di Specializzazione in Pediatria, che realizza una rete di

[y
£ formazione con le UOC di Pediatria di L'Aquila e di Pescara.

T

Zta formazione, nellambito dell'emergenza-urgenza pediatrica rappresenta una componente
;g'fondamentale per il percorso dei Medici Specializzandi e condizione necessaria per I'accreditamento della
% Scuola di Specializzazione in Pediatria.

[

¢

;3" riconoscimenta dell'attivita di Pronto Soccorso Pediatrico, svolta dalla UOC Clinica Pediatrica di Chieti,

tdalla UOC di Clinica Pediatrica di L'Aquila e della UOC di Pediatria di Pescara, che nelle rispattive
competenze svolgono funzioni di Hub per patologie ad alta complessita, costituisce un parametro
indispensabile per I'accreditamento delle Scuole di Specializzazione e obiettivo generale della regione
Abruzzo.

3. PERCORSO DIAGNOSTICO TERAPEUTICO ASSISTENZIALE DEL PAZIENTE PEDIATRICO IN PRONTO
SOCCORSO

Il PDTA del paziente pediatrico all'interno del P.S. permette di ottimizzare | tempi di presa in carico e
trattamento, contribuendo alla diminuzione dei tempi di attesa globale, e consente di inviare il paziente
alle Unita Operative idonee a completare il percorso assistenziale.

La gestione del percorso clinico-organizzativo del bambino all’interno del Sistema dell'emergenza-urgenza
prevede:

a, fase extra-ospedaliera;

b. fase ospedaliera.

11
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In tutte le fasi del percorso & necessaria una costante coliaborazione e comunicazione tra il PLS/MMG,
Medico di Continuita Assistenziale, Pediatra ospedaliero, Chirurgo pediatra, altri medici specialisti e
infermieri, preferibilmente con specifica formazione per la gestione delle emergenza-urgenza pediatrica.

3.1 Fase extra ospedaliera

L'attivita di soccorso primario nelle emergenze in eta evolutiva deve avvenire con le procedure e i mezzi di
soccorso del sistema 118; I'eventuale utilizzo dell’elisoccorso viene stabilito dalla Centrale Operativa del
118, in funzione deila valutazione del caso e secondo protocolli regionali vigenti.

La gestione efficace dell’emergenza-urgenza primaria deve prevedere, a seguito della ricezione della
chiamata da parte della Centrale Operativa del 118, 'avvio del paziente verso la struttura dove potra
ricevere le cure definitive, o in caso di instabilita clinica e/o di difficolta logistiche o organizzative, verso il
Presidio della Rete Ospedaliera pili vicino, dove avviene la stabilizzazione clinica rimandando a successivo
trasferimento il raggiungimento del luogo di cura definitivo. Nef primo caso si tratta di “trasporto primario
d’emergenza-urgenza” o centralizzazione primaria.

Nel caso di una condizione clinica non trattabile nel Presidio di afferenza e che richieda, dopo la
stabilizzazione del paziente, la centralizzazione presso idoneo Presidio della Rete ospedaliera, si parla di
“trasporto secondario d’emergenza-urgenza” o centralizzazione secondaria. Rientrano in tale fattispecie
anche i casi dei pazienti gia degenti che devono essere trasferiti in regime di emergenza-urgenza presso

Zaltri presidi per peggioramento delle condizioni cliniche. Il personale operante sui mezzi di soccorso deve
< avere una specifica formazione mirata all'intervento di tipo pediatrico.

2

1]
ZTutti | mezzi di soccorso devono essere dotati di dispositivi e farmaci adatti all'intervento di tipo

?}pediatrico nel rispetto dei protocolli e degli standard condivisi tra il 118, i DEA, le terapie intensive e le
‘":terapie intensive pediatriche extraregionali.

II criterio principale di riferimento per la scelta delle modalita di trasporto & la condizione clinica del
paznente ed in particolare la sua criticita, intesa come una grave compromissione di uno o pill organi e/o
apparati, con dipendenza da strumenti di controllo delle funzioni vitali e/o da monitoraggio efo terapia
avanzati.

Diversamente dal paziente adulto, per il paziente pediatrico non esistono attualmente in letteratura
criteri validati per definire il livello di criticita del bambino da trasportare e conseguentemente il livello
assistenziale necessario.

E' stato pertanto elaborato, a partire dalla classificazione di Ehrenwerth uno strumento di valutazione
pediatrica del bambino che deve essere trasportato (vedi Allegato 1), con l'cbiettivo di stabilirne le
necessita assistenziali minime durante il trasporto, sia in termini di personale di accompagnamento che di
mezzo di trasporto.

Le uniche classificazioni note ed utilizzate nela pratica clinica anche in Italia sono quella di Eherenwerth
ed il Risk Score for Transport Patients {RSTP) — madificata da Markakis.

La prima evidenzia criteri basati sull'osservazione clinica, la seconda si basa su parametri multipli, cui
viene assegnato un punteggio che determina uno score finale.

In base a tall necessita il paziente pediatrico viene classificato nelle seguenti classi di rischio:

12
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Classi |_e 1l: | pazienti pediatrici che rientrano in queste tladi di-ris¢hio possono essere trasportati in
ambulanza di base o auto medica ed é necessaria la presenza di un infermiere accompagnatore 118.

Classe llI: | pazienti che rientrano in questa classe di rischio sono caratterizzati da una situazione clinica
potenzialmente evolutiva, ovvero con rischio di evolvere negativamente in un breve periodo di tempo.
Per tale motivo, & possibile distinguere, a seconda del tempo di trasporto, due situazioni:

s Tempo di trasporto <30 minuti (trasporto in area urbana): ambulanza di rianimazione con a bordo
pediatra e infermiere 118;

* Tempo di trasporto >30 minuli (trasporto in area extraurbana): ambulanza di rianimazione con a

bordo pediatra/anestesista, previa valutazione congiunta e infermiere 118,

Classe IV: Per i pazienti della classe 1V il livello assistenziale durante il trasporto & garantito dallutilizzo
del’ambulanza di rtanimazione e dall’assistenza da parte del medico anestesista rianimatore con
eventualmente il pediatra, previa valutazione congiunta e dell’infermiere 118.

In tutte le classi, la responsabilita della valutazione del paziente pediatrico e della sua classificazione & del
medico avente in carico il paziente stesso (medico richiedente). Nei trasporti secondari, per le patologie di
tipo chirurgico o traumatico, la figura del pediatra & sostituita dallo specialista di riferimento.

Per il bambino in gestione dal Pronto Soccorso é opportuno valutare caso per caso la presenza del
pediatra e dell’anestesista, nelle classilll e IV.

Se il bambino & ricoverato in Osservazione Breve Intensiva Pediatrica (OBIP), oppure presso la Unita
Operativa di Pediatria, |a responsabilita della valutazione sulla necessita del trasporto, sul momento pii:
opportuno per la sua esecuzione, sul mezzo di trasporto pill idoneo, sul personale necessario per
I'assistenza, & del Medico Pediatra, previa valutazione congiunta tra lo stesso e il Medico Anestesista-
Rianimatore.

Qualora fosse necessario trasferire in urgenza un neonato a termine o immaturo, Funica figura
responsabile dell'organizzazione del trasporto e dell’accompagnamento del neonato & il Medico
Neonatologo con ambulanza attrezzata per il trasporto neonatale, dotata di culla termica,

| genitori/tutori legali del paziente minorenne devono essere informati sulle mativazioni e sui rischi del
trasporto e devono dare il loro assense. La raccolta del consenso deve essere documentata con firma dei
genitori/tutori legali sulla scheda di accompagnamento (Allegato 2). Se ¢id non fosse possibile per assenza
del genitare/tutore legale o per difficolta di comunicazione a livello linguistico, deve essere annotato sulla
scheda di accompagnamento.,

Il Medico richiedente, che ha in carico il paziente, contatta la Struttura ricevente, chiedendo nome e
recapito telefonico del medico di riferimento, per prendere accordi e trasmettere le informazioni
necessarie, compila la scheda di accompagnamento e 1a allega alla documentazione clinica del bambino

che deve essere completa, fatta eccezione per eventuali accertamenti in corso, dei quali sia possibile il
sucecessivo invio o comunicazione.

All'arrivo del paziente il medico che lo prende in carico acquisisce la documentazione clinica, completa la
scheda di accompagnamento, allegando copia alla documentazione clinica del paziente e restituendo
I'originale al personale sanitario che ha trasportato il paziente.

13
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3.2 Fase ospedaliera
3.2.1 Triage

Lo scopo del Triage & di gestire |a presa in carico di tutte le persone che accedono al PS, con particolare
attenzione a quelle in condizioni di criticitd, valutandone i dati ed i segni clinici che contraddistinguono
situazioni di rischio, complicanze e/a effetti indesiderati di trattamenti in atto, mediante I'osservazione
clinica, l'impiego di scale/strumenti appropriate/i, e idonei sistemi di monitoraggio.

Operativamente il processo valutativo-decisionale di triage prevede una serie di fasi sequenziali, che
culminano nella decisione di triage, ossta I'attribuzione di un codice di priorita d'ingresso; cid rende
fattibile la classificazione dei pazienti che accedono al PS in funzione della priorita di visita in base alla
gravita della patologia in atto e del rischio evolutivo.

E’ opportuno sottolineare che, la valutazione di triage si conclude con la decisione di triage assegnando un
codice di priorita’, mentre la valutazione medica si conclude con |'assegnazione del codice di priorita’ in
dimissione. L'Infermiere di triage non fa diagnosi, bensi emette un giudizio sul grado di urgenza attraverso
il processo di triage con cul approntare I'intervento medico.

Operativamente il processe valutativo-decisionale di triage prevede una serie di fasi sequenziali, che
culminane nella decisione o diagnosi di triage, ossta attribuzione di un codice; cid rende fattibile fa
classificazione del pazienti che accedono al PS in funzione della priorita di visita e quindi, indirettamente
anche della gravita della patologia in atto.

E' opportuno sottolineare che ia valutazione di triage non ha nulla a che vedere con la valutazione
medica: Vinfermiere di triage non deve in alcun modo formulare una diagnosi, bens un giudizio sul grado

‘di urgenza con cui approntare l'intervento medico.

Generalmente la funzione di Triage non riduce i tempi d’attesa dei pazienti, ma li ridistribuisce a favore di
chi ha necessita d'interventi in emergenza e urgenza.

La funzione di Triage deve essere garantita in modo continuativo nelle 24 ore.

La specificita del Triage pediatrico & data dalla valorizzazione di alcuni parametri/segni/sintomi peculiari
delle fasi dell'accrescimento {neonato, lattante, bambing, adolescente) e diversi da quelli dell’adulto.
Pertanto, il Triage pediatrico deve essere effettuato da un infermiere pediatrico, ove presente in organico,
o da un infermiere specificamente formato per la valutazione e la presa in carico del paziente pediatrico e
deila sua famiglia.

Nella regione Abruzzo l'attivazione del Triage pediatrico all'interno dei Dipartimenti di Emergenza-
urgenza e Accettazione nei Presidi Ospedalieri & stato disciplinato con il DCA 118/2015.

L'attivazione di un sistema di Triage pediatrico richiede strutture adeguate per ['accoglimento del
bambino e di chi lo accompagna, ma soprattutto richiede personale specificamente formato che, oltre a
possedere conoscenze cliniche e fisiopatologiche in ambito pediatrico, sia in grado di "accogliere” il
bambino utilizzando tecniche relazionali adeguate all'eta. Sono inoltre richiesti specifici protocolli
operativi che uniformino i comportamenti, che portino alla pill appropriata e tempestiva presa in carico
dei pazienti in funzione della loro gravita, ottimizzando le risorse disponibiti.

Dal punto di vista metodologico, il processo di Triage si articola in quattro fasi:

14
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Per quanto riguarda la valutazione del neonato, occorre porre-attenziong-all'irritabilita, alla difficolta ad
alimentarsi, al pianto non consolabile, all'ipotermia, alla fontanelia anteriore bombata o depressa poiche,
in questa fascia d'etd, possono essere espressione di una patologia grave.

Figura 1. PAT {Pediatric Assessment Triangle).
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Tabelta 5. Ambiti di valutazione in urgenza-emergenza mediante PAT: aspetto, respiro, cute.

[ Normale [ Anormate
Aspetto
Tono S5t muove spontaneamenta Non si muove
Si appone Tono muscolare o flaccido
2 Sta seduto o in piedi (secondo et3)
* Interattivita Appare vigile e in contatto con i presenti Reazione ridotta o assente ai presenti e agli

Vi ]

Interagisce con i presenti @ 'ambiente
Cerca di prendere oggetti

stimoli ambientali

> Consolabilita
u

Smette di piangere se coccolato dalla mamma
Ha comportamento diverso nei confronti dal
familiare e degli estranet

Non smette di piangere alle coccole deila
mamma

: Sguardo C'é contatto con gli occhi del valutatore Gli aechi non agganciano lo sguardo del
3 Segue con lo sguardo oggetti in movimento valutatore e non seguono gli oggetti
Piantof/Parola Piange in modo vigoroso Pianto assente
Usa linguaggio appropriato all'et} Non parla
Respiro
Suani respiratori Movimenti respiratori visibili Voce fioca e smorzata, stridore, respiro
Nessun rumore anormale ansimante o russante o non udibile
Posizione Indifferente Paosizione seduta appoggiata in avanti (sniffing
pasition); preferenza per la posizione seduta
Retrazioni Assenti Presenza di retrazioni sovraclavicolari,
intercostali, sottosternali; dondala la testa
Alitamento Assenti Alitamento delle pinne nasali in inspirazione
Cute
Pallare Assenza Presenza
Marezzature Assenza Presenza
Clanosi Assenza Presenza
Sanguinamenti Assenza Presenza
esterni

(I codice priorita d'ingresso pud essere attribuito immediatamente (se |'infermiere rileva gia in fase iniziale
condiziani di rischio per la vita), oppure assegnato dopo una piir accurata valutazione durante tutta
Vintervista e Vinterazione tra infermiere, bambino e familiare. In questa fase di prima accoglienza & di
grande importanza far percepire ai genitori che il bambino & stato “preso in carico” da parte della
struttura sanitaria e dall’equipe del PS stesso: percid I'infermiere deve avere la capacitd di mantenere
sempre e comunque un atteggiamento calmo, rassicurante e deciso per ottenere la fiducia della famiglia.
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A) Fase della Valutazione immediata {c.d. sulla porta): consiste qella rapilla osservazione dell'aspetto
generale della persona con |'obiettivo di individuare i soggetti con problemi assistenziali, che necessitano
di un intervento immediato.

B) Fase della Valutazione soggettiva e oggettiva: la valutazione soggettiva, viene effettuata attraverso
I'intervista (anamnesi mirata); la valutazione oggettiva, viene effettuata mediante la rilevazione dei segni
clinici e dei parametri vitali e I'analisi della documentazione clinica disponibile.

C) Fase della Decisione di Triage: consiste nell'assegnazione del codice di prioritd, |'attuazione dei
necessari provvedimenti assistenziali e I'eventuale attivazione di percorsi diagnostico terapeutici.

D) Fase della Rivalutazione: si intende la conferma o modifica del codice di priorita assegnato ai pazienti in
attesa.

A. Fase della valutazione immediata (c.d. Sulla porta)

Di fatto il triage inizia quando il bambino entra nel Pronto Soccorso/ Pronto Soccorso Pediatrico e deve
essere di norma garantito entro 5 minuti a tutti coloro che accedono al Pronto Soccorso.

Rappresenta un momento fondamentale perché, oltre ad identificare situazioni a rischio, l'infermiere

= accoglle prende in carico il piccolo da assistere e stabilisce con i genitori, ed in alcuni casi con il bambino,
“una comunicazione idonea e continua che & fondamentale per il buon esito del processo valutativo-
B % assistenziale, poiché il bambino che accede al PS non deve essere considerato un “piccolo adulto”,

£ devono essere conosciute le specificita anatomo- fisiologiche e fisiopatologiche. La valutazione sulla porta

"’e la fase in cui la sola rilevazione di pochi parametri consente di acquisire informazieni utili per la
-'demsnone di triage; occarrono, percid, occhio clinico, rapidita d’interpretazione, esperienza e sensibilita.

1
D

'L'mfermlere deve osservare e valutare velocemente l'aspetto generale del bambino, cercando di rilevare
problemi che richiedono interventi immediati. La fase della valutazione rapida segue la successione
ABCDE del soccorso vitale:

o A (AIRWAY} - VIE AEREE (pervieta, rumori respiratori, sibili);
. B {BREATHING) — RESPIRO (presenza, qualit e frequenza respiratoria);
. € (CIRCULATION) — CIRCOLO {presenza, frequenza cardiaca, valutazione della cute, tamponamento

di ferite emorragiche massive);
] D {DISABILITY) — VALUTAZIONE NEURDLOGICA (con scala AVPU);
. E (EXPOSURE)- ESPOSIZIONE E PROTEZIONE TERMICA.

Uno strumento sempre pit frequentemente utilizzato nei servizi di emergenza-urgenza é il Pediatric
Assessment Triangle (PAT) (Triangolo di valutazione pediatrica) che & stato ideato per standardizzare
I'iniziale impressione clinica da parte dell'operatore che deve prestare le cure. Aiuta a rispondere in pochi
istanti alla domanda “il bambino & grave o no?” e a stabilire I'urgenza degli interventi successivi. Pravede
la valutazione di tre ambiti: aspetto generale, Javoro respiratorio e aspetto della cute. Per ciascun ambito
sono definiti specifici item di valutazione; anche se un solo rilievo non & nella norma occorre considerare
I'intero componente del PAT di cui fa parte. Questo non genera una diagnosi, ma fornisce un'impressione
che identifica se il bambino & grave e orienta a quale area appartiene il problema.
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B. Fase della valutazione soggettiva e oggettiva

Valutazione Soggettiva

La raccolta dati & la fase pii importante ed impegnativa. Consente di rilevare notizie molto utili ai fini
del'anamnesi. Qui entra in gioco Iahilita dell'infermiere di triage nel formulare lintervista e
neli'osservazione. L'obiettivo & quello di poter raccogliere un numero sufficiente di notizie utili,
riconducibili al problema manifestato nel bambino all'arrivo in PS.

La vaiutazione soggettiva viene effettuata mediante intervista: linfermiere interroga il bambino (laddove
lo sviluppo raggiunte lo consenta), i genitori o gli accompagnatori e/o il personale del soccorso extra
ospedaliero al fine di determinare gli elementi utili all'inquadramento rapido del paziente stesso.

I sintomo principale: & il problema dominante (spesso risulta essere l'unico) che ha spinto i genitori a
rivolgersi al PS. Si tratta di una breve dichiarazione che descrive il motivo per cui & richiesta una visita
d'urgenza.

L'evento principale: circostanza dell’evento, tempi di insorgenza dei sintomi, localizzazione del problema
dominante, meccanica del trauma, dinamica dell'evento, progressione dei sintomi dall'insorgenza
all'arrivo in ospedale, trattamento effettuato prima di arrivare in PS.

- La valutazione del dolore: la ragione pill comune in entrata in PS & I'insorgenza/persistenza di un sintomo
:doloroso e l'infermiere ha fa responsability di indagare sul sintome dolore in ogni sua forma e

Iocallzzaz:one Per raggiungere questo obiettivo viene utilizzato Facronimo PQRST, che suggerisce un
= metodo sistematico per una valutazione veloce del dolore:

- P {Provokes) provocato/alleviato: cosa ha scatenato il dolore? Cosa lo fa migliorare o peggiorare?

LY. e EUs

2 - @ {Quality) tipo: che tipo di dolore &? Cosa si prova?

Ll T

- R (Radiates) irradiazione/regione interessata: indicami la zona in cui hai dolore. Lo senti in qualche altra
parte?

- S (Severity) gravita: quanto & intenso il dolore? In una scala da 0 = assenza di dolore a 10=peggiore
dolore possibile, il tuo dolore quanto &?

- T {Time) tempo: quando & cominciato il dolore? E costante o intermittente?

Gli elementi rilevati con la valutazione del dolore tramite 'uso delle scale del dolore presenti in PS
contribuiscono enormemente alla decisione di triage. E’ necessario ricordare che il dolore & un‘esperienza
soggettiva soprattutto per i bambini, che hanno una percezione del dolore differente dagli adulti ed
utilizzano terminologie ed espressioni proprie.

| sintomi_associati: passaggio successivo alla rilevazione del sintomo principale e della valutazione del
dolore & quello di indagare sulla presenza di altri segni che possono essere correlati alle condizioni del
paziente, e che quest’ultimo non ha spontaneamente descritto. E’ indispensabile che Finfermiere individui
anche quei sintomi che il paziente considera minori, ma che possono risultare fondamentali per
I'assegnazione del codice priorita d'ingressa.

Il vissuto del bambing: precedenti malattie, farmaci assunti, allergie, vaccinazioni.
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Valutazione Oggettiva

La valutazione oggettiva & costituita dall’esame obiettivo pil approfondito ed accurato, che prevede, oltre
all'ispezione, anche l'auscuitazione e la palpazione: il bambino oltre ad essere “visto” verra anche
“toccata” e “sentito”, il che rende sempre necessaria |'esposizione della superficie corporea del paziente
nel distretto interessato o, talora, nella sua totalita {esame fisico).

Mentre 1a valutazione sulla porta & principalmente visiva, I'esame fisico & piu accurato e richiede la ricerca
di segni specifici. E' da ricordare che a tuttii bambini che accedono al PS, indipendentemente dal codice
numerico/colore, deve essere sempre misurata la temperatura corparea. Al termine del processo di
valutazione si procede alla decisione di triage.

| parametri vitali rappresentano gli unici indicatori oggettivi ed immediati dell'efficienza delle funzioni
dell’organismo (respiratoria, cardiocircolataria, nervosa). La loro valutazione rappresenta la principale e
imprescindibile metodica di valutazione dello stato di salute de! bambino e del grado di criticita e
compromissioni delle funzioni vitali. inoltre, la rivalutazione permette il confronto con le rilevazioni
precedenti, evidenziando il peggioramento, il miglioramento o la stabilita del quadro clinico. Durante la
misurazione iniziale, i valori devono essere confrontati con i limiti di normalita per I'eta e devono essere
analizzati criticamente in relazione al quadro clinico. Per la realizzazione di un preciso e corretto triage
pediatrico & quindi necessario valutare:

Ze respiro e frequenza respiratoria;
%- polso e frequenza cardiaca;
%- saturazione percutanea;
-
Z,:- pressione arteriosa;
=2
:, . refill capillare;
. temperatura corpores;
. stato nutrizionale e glicemia;
. stato di coscienza;
. dolare.

Respiro e frequenza respiratoria

L'attivita respiratoria viene misurata come frequenza respiratoria (FR), ovvero come numero di atti
respiratori che un individuo compie in un minuto. Tale parametro dipende strettamente dali’eta e dallo
stato di attivita del bambino.

Tabella 6. Valori fisiclogici della frequenza respiratoria.

Eta F.R. a riposo Limite supericre di attenzione F.R.
Neonato 40-60 >60
Lattante (6 mesi) 30-60 >60
Prima infanzia {2 anmi) 25-50 >50
seconda infanzia {5 anni) 20-35 >40
Et3 scolare (7 anni) 25-30 >40
Adolescente (14 anni} 12-15 >30
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La valutazione dell’attivita respiratoria puo avvenire tramite:

* osservazione delle escursioni toraciche, posizionando contemporaneamente la mano sul torace del
bambino per distinguere le fasi di espansione e quelle di rilascio;

* auscultazione del flusso d'aria in entrata nell'ambito polmonare con fonendoscopio {preferibile
soprattutto nei casi di tachipnea);

*  applicazione di monitor cardiorespiratorio.

La misurazione della frequenza respiratoria nei bambini sotto i 5 anni andrebbe effettuata, al fine di
evitare variabilita significative, per un periodo di 60 secondi e non in caso di pianto o agitazione. La
valutazione del respiro del bambino comprende anche l'identificazione precoce di dispnea, che pud
provocare ripercussioni evidenti a carico della cute (paliore, cianosi) e della coscienza (irrequietezza,
obnubilamento, apnee), oltre che sul cuore (tachicardia, bradicardia).

Polso e frequenza cardiaca

La valutazione del polso consta nell’analisi di:

frequenza;

carattere: dipende dalla forza dell'onda pressoria del flusso ematico esercita contro la parete
elastica dell'arteria; polso pieno/debole, in rapporto al tipo di pulsazioni percepibili sotto i
polpastrelli di chi rileva il polso;

ritmo: esprime il rapporto tra i singoli battiti: ritmo regolare/irregolare, se il tempo tra i battiti &
costante/incostante.

CTINUGY. D S1PUDIESY EUINIG
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I! polso pud essere misurato nel neonato tramite la palpazione dell’arteria brachiale, nel lattante tramite
anche la ricerca e la palpazione dei polsi femorali e nel bambino pib grande attraverso la palpazione
dell’arteria radiale oppure di quella carotidea. |l periodo di osservazione dovrebbe essere almeno 15
secondi. In alcuni casi, come per esempio in presenza di aritmie, questo metodo pud essere inaccurato.

L'auscultazione & un metodo di misurazione pit efficace, cosi come lutilizzo di un monitor o
pulsiossimetro.

Tabella 7. Parametri fisiologici della frequenza cardiaca (bpm=battiti per minuto).

Eta F.C. (veglia) bpm F.C. {sonno) bpm
Negnato 100-180 80-160

Lattante {6 mesi) 100-160 75-160

Prima infanzia (2 anni) 80-11¢ 60-90

Seconda infanzia (5 anni) 70-110 60-30

€ta scolare {7 anni) 65-110 60-90
Adolescente (14 anni) 60-90 50-90

Saturimetria percutanea

La saturazione di ossigeno (Sp02), misurata mediante un pulsossimetro {o saturimetra), & un indicatore
della percentuale di emoglobina saturata (legata all’ossigeno) presente nell’area sottostante il sito di
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rilevazione {generalmente dito della mano, lobo deil'orecchio o eventualmente dita del piede).
Fisiologicamente, la $5a02 in area ambiente & superiore al 95 %; valorl di <90 % sono considerati criticl.

Tabella 8, Valori fisiologici e critici di saturazione transcutanea di O2.

Sp02
Valore normale 95-100%
Ipossia lieve 91-94%
Ipossia moderata 86-90%
Ipossia grave <85%

Pressione arteriosa

La pressione arteriosa (PA) & la forza esercitata dal sangue contro fe pareti elastiche dei vasi arteriosi. La
PAD (Pressione Arteriosa Diastolica) @ rilevata al IV tono di Korotkoff nei bambini di eta compresa trai3
ed i 12 anni ed al V tono tra i 13 ed i 18 anni. La PAD & approssimativamente 2/3 della PAS (Pressione
Arteriosa Sistolica). La PA aumenta progressivamente con Fetd (incremento pit rapido nelle prime
settimane di vita ed alla puberta) e con la statura del bambino, in mado lievemente differente tra maschi
e femmine. il trend dei valori pressori & riassunto nella tabella sottostante.

Tahella 9. Normali valort di PA,

Eta F.C. (veglia) bpm
Q-1 mese 70-90

1 mese -1 annc 70-90

2-5 anni 80-100

6-12 anni 90-110

»12 anni 100-120

~In eta pediatrica deve essere utilizzato un bracciale di misura adeguata: un’erronea scelta del manicotto

Gy, P 2ieunibelt BIURLY

g.pub alterare i valorl, anche se un manicotto troppo grande li altera in misura minore rispetto ad uno

- troppo piccolo. Se il manicotto e troppo piccolo pud dare dei valori pit alti, mentre uno troppo grande dei
valori pitl bassi. In corrispondenza della piega del gomito va appoggiato il fanendoscopio, nel punto in cui
appoggiando le dita si sente pulsare I'arteria del braccio (arteria omerale). Il paziente dovrebbe essere
seduto, a riposo da S minuti ed avere il braccio sostenuto a livello del cuore.

Tempao di refill capillare

Il tempo di refill (RC) costituisce una modalita per valutare lo stato di perfusione de! bambino, oltre
allosservazione diretta della marezzatura cutanea, pallore e cianosi. Consiste nelta pressione per 5
secondi di una zona di cute calda e non sudata. La compressione rimuove il sangue contenuto nei capillari:
la valutazione considera il tempo necessario affinché la cute torni nuovamente rosea. It tempo di
riempimento capillare & di norma inferiore a 2 secondi in ambiente terma-nautrale, mentre se supera i 2
secondi si definisce “allungato”. Un rapido controllo del Re st ottiene premendo sul tronco o sul letto
ungueale.

Temperatura corporea

La temperatura corporea e il grado di calore del corpo degli esseri umani, che, essendo ameotermi,
utilizzane meccanismi endogeni di termoregolazione per mantenere una temperatura corporea media
pari a 37°C con una variabilita di 0,4°C. Sopra i 38°C si parla di febbre, al di sotto dei 36°C si parla di
ipotermia. Per misurare |a temperatura corporea & necessario disporre di termometri. La misurazione
della temperatura corporea puo avvenire in siti differenti:
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» orale, solo se il paziente & cosciente e non presenta vomito né tosse;

. auricolare, nei bambini con pilt di 3 anni, per una corretta rilevazione & necessario tirare il

padiglione auricolare in alto ed all'indietro;

. ascellare o inguinale;

e rettale, si introduce il termometro nella parte distale dell'ano.

Le temperature rilevate per via rettale ed auricolare sono sempre 0,5°C superiori rispatto a quella orale

ed ascellfare.

Figura 2. Attribuzione del codice di priorita in relazione alla temperatura corporea {TC) e all’eta in mesi
o anni del bambino.

TRIAGE PEDIATRICO DELL'ALTERAZIONE DELLA TEMPERATURA CORPOREA

Coratteristiche del

INGY. P GieUCILTY BILMG

T

i

Eta: <3m. T <32 Aash
petecchiale o purpurico
con aspetto settico,
Rigidita nucale, fontanella
bombata Stato soporoso

Etd: <3m. T<36°Co238°C

Eti: <3m. 37°CST<
8c

CODICE TRIAGE 1 z 3 e 5
Parametd Vitali da codice 1 da codlce 2 da codice 3 da codice 4 daadice 5
ABCN NON MANTENUTO.

Etd. 3-36m. T <32, Rash
petecchlale o purpurico

Etd: 3-36m. T>38,5°Cin
condizioni di

Etd:3-36m. T<36°C

Etd: 3-36m. T538,5°C

Gorelick>S, Trangolo di PAT

Triangolo di PAT

di PAT

sintomo/segno principale »38,5'Ccon
con aspetto settico. Immunadepressione e con condlzionl
. condizionl genarali
Rigiditd nucale, fontanella [{neutropenia, traplanto, usa generali buone
L buone
bambata stato soporgso. di steroidi).
Etd »36m. T <32 Eta>36m. T32°C-35°C/ T Eth 536m
Rash [ »38,5° i2i ] B T538,5%
ash petacchiale o 38.5 *Cin condizioni d T<36°C>385°C £td: >36m T38,5'Cin Stato fabbrile
purpurico ¢on aspetto immunodepressione L. condlzioni generali
R in condizioni generali riferito
settico. Riglditd nucale. [{neutropenla, traplanto, uso buone
I buone
Stato soporoso. di steroidi)
Sintomi/Segni associati Pianto flebile Pianto consolabile
Datore, GCS, Dolore, GCS, Dolore, GCS, Dolore, GCS,
Score speafia GCS. Triangalo di PAT T Gorelick>345 Gorellcks3 Triangolo |Gorelicke3

Triangoio di PAT

Stato nutrizionale e glicemia

Nell'ambito del Triage, viene valutato lo stato nutrizionale del bambino mediante la scala di Gorelick
(Figura 3) che permette di rilevare in maniera oggettiva i segni di disidratazione.
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Figura 3. Scala di Gorelick.

Scala di Gorelick
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Nei bambini deve essere altresi valutata la glicemia al fine di attribuire lo specifico codice di priorita piu
idoneo.

Figura 4. Attribuzione del codice di priorita in P.S. in relazione alla glicemia del bambino.

Codice triage
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Stato di coscienza

Lo stato di coscienza & linsieme delle due componenti: vigilanza e consapevolezza. La vigilanza &
caratterizzata da uno stato di veglia non necessariamente associato alla consapevolezza di cio che accade
nel mondo che ci circonda. La consapevolezza & rappresentata dalla cognizione del mondo che ci circonda
e del proprio essere. Lo stato di coscienza é stabilito dal buon funzionamento delle due componenti e, dal
punto di vista funzionale, & garantito dall'integrita e dall'interazione degli emisferi cerebrali. Viene
valutato in base alla risposta che un soggetto fornisce a stimoli verbaii, tattili, dolorosi. Per stato di
coscienza alterato si intende uno stato di coscienza diverso dallo stata ordinario o di base, caratterizzato
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dalla veglia lucida, da uno spostamento qualitativo nel moda di-fifizibnare la mente. Quando si ha la
vigilanza senza consapevolezza il bambino appare con gli occhi aperti, un normale ciclo sonno-veglia senza
segni di contatto con Fambiente (stato vegetativo). Per la valutazione delle alterazioni delio stato di
coscienza, difficilmente oggettivabili, sono stati elaborati dei sistemi di valutazione secondo un punteggio
di gravita: scala A.V.P.U (Alert-Vocal-Pain-Unresponsive) e PGCS {Pediatric Glascow Coma Scale).

Tabella 10. Livello di coscienza {Scala AVPU).

FIINUGY P Gl BuntBay Ejunag

Parametro Stato di coscienza e neurologico

A-allert Sveglio, reattivo, segue con lo sguardo, riconosce | genitori e interagisce con essi, sorride &
distraibile con i giocattoli e con il ciuccio

V-verbal Reattivo allo stimolo verbale {tende a dormire, apre gli occhi, si muove, reagisce
verbalmente alla chiamata)

P-pain Reattivo esclusivamente allo stimolo doloroso

U-unresponsive Non reattivo ad alcuno stimolo

Figura 5, PGCS.

Punteggio

Punteqqio

Puntafyio

codice
GCS

AFERTURA SECL) CLCHI

Etd > 1 anro £1d « 1 anno

MIGLIORE RiSPOSTA MOTORIA

Etd > 1 annp Etd <« 1 anna

MIGLIORE RISFOSTA VERHALE

Etd = 5 anni Etd 2-5 anni Etd 0 - 23 maesi
! ]
r U
inh gt
2 3 4 5
€9 10-13 14 14 15

Tabella 11. GCS: valori narmali in base all’ets.

ETA' VALORI
0-6 mesi 10
6-12 mesi 12
1-2 anni 13
2-5 anni 14
>5 anni 15
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Dolore

La valutazione del dolore in eta pediatrica risulta particolarmente difficoltosa. Tuttavia misurare il dolore
& il primo passo per riconoscere, e quindi poter alleviare, la sofferenza, oltre che per stabilire ['efficacia
delle cure prestate.

La strategia clinica pill diffusamente utilizzata consta nell’'osservare, oltre al pianto, le espressioni del
volto del bambino. Le scale utilizzate per la valutazione del dolore sono eta-dipendente. Esse
rappresentano strumenti validati e condivisi che hanno come scopo il miglioramento dell'intero processo
assistenziale attraverso una sistematica raccolta dei dati clinici. Tra le scale in uso in eta pediatrica e pill
facilmente utilizzabili in sede di triage ricordiamo la Scala Flace, 1a Scala numerica {NRS) e la Scala di
Wong-Baker.

La Scala Flacc valuta Vespressione del volto, la motilita delle gambe, I'attivita motoria, il pianto e la
consolabilita. Il punteggio complessivo varia da zero a dieci secondo intensita del dolore. Sia nei neonati
sia nel bambini con meno di tre anni di etd, la valutazione va eseguita per un periodo compreso tra uno e
cinque minuti nei pazienti in stato di veglia, per almeno cinque minuti nei pazienti addormentati.

La NRS & una scala numerica unidimensionale quantitativa di valutazione del dolore. E’ rappresentata da

una linea orientata orizzontalmente (lunghezza pari a 10 cm) i cui estremi sono caratterizzati da “Nessun

dolore” e “ll peggiore dolore possibile”. Si utilizza nei bambini di eta 28 anni, sola quando il bambino
= abbua acquisito le nozioni di proporzione, Si chiede al bambino di indicare l'intensita di dolore che prova
= scegllendo o indicando il numero corrispondente. La Scala di Wong-Baker si utilizza nel bambino di eta > 3
&: anni.

ug

—Va altresi menzionata la scala Chest Pain Score (CPS), utile per la valutazione del dolore toracico non
“traumatico nel sospetto di un dolore di origine cardiaca. Detta scala viene utilizzata nel’adulto ma pud

=

2 essere contestualizzata anche nel bambino.

I\

iin

Figura 6. Scala Flacc.
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Figura 7. Scala numerica NRS.
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Figura 8. Scala di Wong Baker.
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Figura 9. Attribuzione del codice di priorita in relazione al dolore percepito dal bambino.

PVeindici = 1 2 3 4 5
Dolore acuto scala B-10 4-7 3-1 1]
Dolore cronico scala B-10 4-7 0-3
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Nellambito delle attivita di triage sono utilizzate altre scale-di-valutazione quali la Chest Pain Score (CPS),
la regola del 9 nel bambino per le ustioni e la Pediatric Trauma Score.

Dolore toracica non traumatico

Si definisce dalore toracico non traumatico qualsiasi dolore che anteriormente si collochi tra la base del
naso e la linea ombelicale trasversa e posteriormente tra la nuca e la 12° vertebra toracica e che non
abhia causa traumatica o chiaramente identificabile che lo sottenda. Uno strumento diffuso, utile per
valutare correttamente il dolore toracico ed orientarsi verso un dolore ischemico cardiaco £ il Chest Pain
Score {CPS). La scala CPS & pratica e valida, utile nel percorso decisionale, ma occorre fare attenzione
perché non esclude a priori I'assenza di rischio, ovvero low risk non equivale a no risk.

Tabella 12. Chest Pain Score (CPS}

GIINIGY [ S{EUGLOGY PIUNLY

[ punti
Localizzazione
Retrosternale +3
Precordiale +2
Collo, mascella, epigastrio +1
Apicale -1
Irradiaziona
Entrambe le braccia : +2
Spalle, schiena, collo, mascella ) +1
Caratteristiche
Schiacciamenteo insistente, compressione stringente +3
Pesantezza, tensione +2
Penetrante, come una pugnalata, puntorio -1
Severita
Dolore severo +2
Dolore moderato +1
Influenzato da:
Nitroglicerina sublinguale +1
Posizione -1
Respiro -1
Associato a:
Dispnea +2
Nausea e vomito +2
Sudorazione +2
Storia di angina da sforzo +3
Ustioni

Diversi sono gli agenti che possono provocare un'ustione nel bambino. Questi, infatti, si ustiona
soprattutto con i liquidi bollenti {in particolare con acqua, ma anche con caffé, the, minestra, brodo, olio)
e le superfici surriscaldate o roventi {ferro da stiro, vetro del forno, ma anche marmilte) piuttosto che con
la fiamma viva.

Tra i principali criteri per la valutazione della gravita di un’ustione c’é I'estensione. E' il parametro di
maggiore importanza e va valutato con precisione riportando il pit fedeimente possibile le aree ustionate
del paziente sulle mappe create a questo scopo.
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Nell'adulto viene usata la “regola del 9" che non puo essere utllfézélg:ﬁx‘éliﬁ" bino in cui |a testa e gli arti
inferiori variano il loro rapporto con l'estensione corporea totale mm. E' opportuneo percib usare
delle mappe particolari per le varie ets, dal neonato al ragazzo grande, equipzrabile all'adulto.

Un mezzo approssimativo, ma molto valido per valutare I'estensione di un'area corporea (sia nell'adulto
che nel bambina), & quella di confrontarla con quella della superficie palmare della mano del soggetto che
equivale a circa I'1% della sua superficie corporea.

Figura 10. “Regola del 9" nel bambino

ESTENSIONE USTION! 195 |
“Regola del 9" 2
Valutatione opprossimativa
Tarty 18%
Arto superiore 97; 0% 8%
Trongo superficis anteriore 132 18%
Tronga suparficia postariara 15% - :
Genitall 1% 1% 1
Arto infarigra 133 '
13%
A
o
El
[+1] - -
I?Trauma pediatrico
[#)
%Tabella 13, Pediatric Trauma Score.
=y
=1 Caratteristiche Valutazione Valutazione Valutazigne
3| Peso {Kg) +2 >20 +1 | 10-20 -1 | <10
S1_PAS +2 >80 mmHg +1 50-80mmHg | -1 | <50 mmHg
“| Respiro +2 Normale +1 Consarvato -1 | Assente
Polso Periferico | +2 Radiale +1 Femorale -1 | Assente
SNC +2 Sveglio +1 Obnubilato -1 | Non risponde
Ferite aperte +2 Assenti +1 Minori -1 | Maggiore/penetrante
Fratture +2 Assenti +1 Chiuse -1 | Esposte/multiple

INDICE DI TRIAGE: valore pil alto +12, valore pil basso -6

Un valore < 8 indica potenzialmente un trauma importante con pericolo di vita e richiede un
trattamento di traumatologia pediatrica.

Fase di decisione di triage

Il triagista, in base alla valutazione fatta nelle fasi precedenti, decide quale priorita ha il bambino
esaminato nei confronti di coloro che sono in attesa per essere inviati in seguito alla visita.

Il modello proposto dall'lntesa Stato Regioni del 1° agosto 2019, adotta un sistema di codifica di § codici
numerici di priorita con valori da 1 a 5, ove 1 indica il massimo livello di gravita. Le Regioni passong
associare al codice numerico anche il codice colore. La nuova codifica proposta & lo strumento che if
triagista ha per comunicare fa decisione assunta a terzi, utenti, familiari ed équipe di trattamento. 5i tratta
di un mezzo di rapida interpretazione che riassume in maniera chiara, rapida ed inequivocabile quanto &
presumibilmente “grave”, ovvero prioritario rispetto ad altri, un bimbo da [ui valutato.
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nell’'ambito dell'urgenza differibile, individuando I'ambito delle patologie da definire come urgenza
minore. Per ognuno dei 5 codici, si indica anche il tempo massimo di attesa per |'accesso alle aree di
trattamento, che va dall'accesso immediato per I'emergenza all'accesso entro 240 minuti per le situazioni
di non urgenza. Nella tabella che segue sono riportati i cinque livelli, la loro denominazione, la loro
definizione e i tempi massimi di attesa per I'accesso alle aree di trattamento.

Tabella 14. Nuova codifica di priorita e tempi di attesa.

CZEMJGY . P 3| PUDLLEY PINEY

THLAGE npavd codifica di pelerity e tempa nissimo di attess
Findice
Tempo Massimo di attess
Denominazione Ietinizione per Iaccesse alle aree di
Jumem Calire tratcimenta
INTERRUZIONE O LUOMPRUMISSHIIE
S — } ESL0 IMMEDIA
i ROSSG EMEMGESZY DIUNA O PITFURZION] VITALL ACCESSO IMMEDIATO
FISCHIO DECOMPROMISSIONE DELLE
TN A g SETY
FURZIORUVITALL GONDIZIONE CUN ACCESSO ENTRO
2 ARANCIONE DEGENEY RUISCRIO EVOLUTIVO O MOLURE
3 MINW
e 15 AINUT
CONDIZIONE STABILE SFNZN RISCIHID
EVOLUTIVO CON SOFFERENZAE
) IRGENZA RUCADIFTA SULLEY STATO GENERLALE ACLESSO ENTRO
3 AZZURRD
DIFFERIGILE | GHE SOLITAMENTE RICHIEDE 0 MINUTL
PRESTAZIONT COMPLESSE
COMDIZEONE STARILE SENZA RISCIHIO
EVOLATIVO LITE SOLITAMENTE
WEGENTA i ALLELSD ERTROD
3 VERDE RICINEDE PRESTAZIORI DIAGNUSTICO
FENCHAL FERAPEUTICHE SEMPLICL UKD 120 MINUT)
SPECTALISTICHE
PIOBLEMA BT URGENTE O DI ACCLASD ENTRO
3 HEANCO HON URGENTA . o4& e
AN RILEVANZA CLIBIGA 240 MISUTL

il Gruppo di lavoro ha condiviso le schede di Triage per patologia come riportato nell’Allegato 3.

C. Fase della rivalutazione

La rivalutazione rappresenta una fase imprescindibile del processa di Triage e si definisce come ['attivita
professionale mirata a consentire il monitoraggio clinico dei pazienti in attesa, mediante il rilievo
periodico dei parametri soggettivi /o oggettivi che consentiranno di cogliere tempestivamente eventuali
variazioni dello stato di salute. Nella tabella 15 sono riportati, per ognuno dei S codici numerici/colore e
dei relativi tempi di attesa, le modalitd di rivalutazione che comprendono il monitoraggio costante delle
condizioni con osservazione diretta o video mediata per i casi di urgenza, la ripetizione di parte o tutte le
fasi di valutazione nel caso di urgenze differibili, urgenze minori o non urgenze. Qualunque maodifica dei
parametri rilevata durante 13 fase di rivalutazione potra determinare una variazione anche dei relativi
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cura predefnm come i percorsi brevi e i percorsi a gestlone-mfermlenstlca sulla base di appositi
protocolii.

SR TR EVETRY

La rivalutazione & dungue parte integrante e fase fondamentale del triage; essa infatti non si propone
come sistema statico, bensi come processe dinamico, che non pud ritenersi concluso fintanto che il
paziente non venga preso in carico dal medico. In altre parole, il codice di priorita attribuito all'ingresso
non & un'etichetta immodificabile, giacché le condizioni cliniche del paziente possono migliorare o
viceversa peggiorare, modificando la necessitd e prioritad del successivo intervento medico. Questo &
particolarmente vero nel paziente in eta evolutiva, soprattutto nella fascia d’eta neonatale e nel lattante,
e nei bambini che accedono in PS in condizioni critiche, in cui I'evoluzione del processo patologico puod
essere decisamente rapida, condizionando la probabilitd di successo del successivo intervento
terapeutico.

Tabella 15, Modalita e tempi di rivalutazione.

GZEiagy P o) sucitbay e3unin

TRIAGE: madalith ¢ te e ali vivalutizinge
LA ERL
Denominazione | Tenpo ntassimo o sitesa Muclalich 04 Rivalutvzboae
Numens Cilure
AULESSO 1MCDIATO ALLE AREE DI TRATTAMERTO
1 nssn TRERGEA A
HESSUNA RIVALUTAZIORE
OSSERYAZIE DIRETT,
ACLESSO ENTRD z’l::;;",'s_u'] ,:"T"\“;.-';:“'
1 ARANTIONE | iy ALBIATA LEH
[ 15 M MOHITOILMGGIO LON TANTE
: DELLE COKIIZIN
UNGENEN
ACCESSOERTIO
] ALZURKE [UIEREGERTE:
M IN BHETIZHEIE DI FARTE 0
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VALUTAZIONE:
IRGENT
CLIE S ACCESSO EXTHO N
3 VERDE e o .
ST I DELLINFERMIERE DI
- TRIAME
A RUFHIESTA DEL
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5 MANCH L N GLER R T IRA VOLTA TRASCIHLEN
: A o T TN JL TEMPO DILSTTESA
: MASSIMY
HACCUMANL T

3.2.2. Percorsi rapidi (Fast Track, See and Treat)

Una delle principali criticita che devono fronteggiare le U.O. di Pronto Soccorso {PS) é rappresentata dal
fenomeno dei sovraffollamento {overcrowding), le cui cause sono molteplici: inappropriatezza degli
accessi in PS, mutamento delle esigenze assistenziali della popolazione, scarsa disponibilita di posti letto,
blocco del turnover. I sovraffollamento del PS genera conseguenze che coinvolgono I'intero ospedale:
aumento del rischio clinico e degli eventi avversi, ritardo nei trattamenti, aurmento di reclami e denunce,
insoddisfazione degli utenti, conseguenze negative per il personale che lavora in condizioni non
gratificanti. Le strategie finalizzate al contenimento dell'overcrowding sono molteplici e diversificate:
0.B.l., rafforzamento medicina territoriale, riduzione delle liste di attesa, educazione sanitaria. Il
contributo che la professione infermieristica, pud dare, riguarda, invece, le procedure operative del Fast
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Track {percorso veloce) e del See and Treat (vedi e tratta) .stFategle per ottimizzare le risorse e ridurre i
tempi di attesa, dimostratasi, in molte realtd dove viene applicata, molto efficace. Sulla base di quanto
affermato nellaccordo della Conferenza Stato-Regioni del 7 febbraio 2013, nel quale si indica di
“raalizzare allinterno di PS e DEA percorsi separati clinico organizzativi diversi in base alla priorita”,
appare evidente come sia & opportuno prevedere 1o sviluppo di percorsi diagnostico terapeutici rapidi che
richiedono prestazioni a bassa complessita con invio a team sanitari distinti da quelli del PS/DEA,
facilitando, contemporaneamente, I'integrazione tra i diversi servizi ospedalieri.

il See and Treat & un modello di risposta assistenziale a urgenze minori predefinite che si basa sull’
adozione di specifici protocolli medico-infermieristici definiti a livello regionale per il trattamento di
problemi clinici preventivamente individuati; & un approccio applicabile alla gestione della casistica a
bassa intensita di cura e di complessita diagnostica ed organizzativa che si presenta al Pronto Soccorso.
Tale modalita assistenziale non pud essere adottata nell'approccio a sintomatologie che necessitano di
approfondimenti specialistici {es. dolori addominali, sintomi neurologici, problematiche cardiovascolari o
respiratorie, ecc.).
Il See and Treat & introdotto in diverse realta del panorama nazionale, offre risultati riassumibili nella
riduzione delle attese e dei tempi di permanenza nei Pronto Soccorsa per condizioni di urgenze minori.
il Fast Track & un modelio di risposta assistenziale alle urgenze minori di pertinenza mono specialistica {ad
es. oculistica, otorinolaringoiatrica, odontoiatrica, ginecologica/ostetrica, dermatologica), alle quali nella
D\‘ase di Triage & stata attribuita una codifica di urgenza minore. Anche per questo percorso, I'attivazione si
E avwa dal Triage ed & condotta sulla base di specifiche linee guida e di protocolli validati localmente che, in
presenza di un quadro di patologia minore con chiara pertinenza mono-specialistica, consentono di
3 mviare il paziente direttamente allo specialista competente.
= L'adoz:one di tali modelli clinici-organizzativi pud valorizzare ulteriormente la funzione di Triage,
nmlghurando inoltre I'appropriatezza di trattamento grazie alla possibilita di attivazione di percorsi
"dlfferenuatl di presa in carico all'interno dei PS.
E predetti protocolli devono prevedere modalita di rivalutazione del paziente atti a garantire che al mutare
della condizione clinica, il paziente possa essere reinserito nel percorso assistenziale di Pronto Soccorso.

4. ITER DI PRONTO SOCCORSO

Uiter di Pronto Soccorso si configura come il percorso successivo all'accoglienza del paziente,
comprensivo della visita medica e degli accertamenti diagnostici fino alla definizione dell'esito che pud
essere costituito da:

e ammissione in Osservazione Breve Intensiva {0.B.1.} pediatrico;
o ricovero presso una U.0. di Pediatria o presso la U.0.C. di Chirurgia Pediatrica del P.O. di Pescara;
« trasferimento presso altra struttura per acuti o post acuti con I'attivazione della relativa procedura;

e invio al domicilio con affidamento alle strutture territoriali prevedendo, se necessario, il follow up
presso strutture ambulatoriali.

Per una corretta gestione del percorso diagnostico-terapeutico dei pazienti che accedono al P.S, si
raccomanda un tempo non superiore alle 8 ore dall'arrivo, anche nel caso di presentazioni cliniche
complesse, in aderenza a quanto evidenziato neila letteratura internazionale.
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La Legge 27 dlcembre 2006, n. 296 (Legge Finanziaria 2007{:;“3:1 1 co. 796, prescrive che per le
prestazioni erogate in regime di pronio soccorso, non seguite da ricovero, la cui condizione & stata
codificata come codice bianco, ad eccezione di quelli afferenti al pronto soccorso a seguito di traumatismi
ed avvelenamenti acuti, gli assistiti non esenti sono tenuti al pagamento di una quota fissa pari a 25 euro.
La quota fissa per le prestazioni erogate in regime di pronto soccorso non &, comunque, dovuta dagh

assistiti non esenti di eta inferiore a 14 anni.
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In ottemperanza a quanto stabilito dal Piano Regionale per il Governo delle Liste d'Attesa (PRGLA) per il
triennio 2019-2021 ex DGR n.265 del 14 maggio 2019, anche al fine di garantire adeguate modalita di
rilevazione dell'impegno orario che clascun professionista dedica alle attivita istituzionali, le consulenze e
le correlate prestazioni strumentali e di laboratorio, verr istituito uno specifico flusso informativo con
correlati codici, con I'obiettivo di quantificare i carichi di lavoro dell’Unit3 Operativa che le espleta.

4.1 Osservazione Breve Intensiva Pediatrica (OBIP)

Una delle condizioni necessarie per garantire una corretta gestione delle emergenze-urgenze pediatriche
& rappresentata dall'OBIP, quale modalita assistenziale da privilegiare per inquadrare e trattare
tempestivamente una criticita, per dirimere un dubbio diaghostico, per trattare in breve tempo una
patologia nota risalvibile in poco tempo.

> Obiettivi e caratteristiche del’OBIP
S Le attivita di OBIP perseguono le seguenti finalita:

approfondimento diagnostico-terapeutico, finalizzate al ricovero appropriato o alla dimissione;

&

o

osservazione clinica;
c. terapia a breve termine di patologie a complessita moderata;

d. in situazioni di maxi emergenza, funzioni di ammortizzatore nelle situazioni transitorie di carenza di
posti letto in ospedale.

La pecuiiarita delle attivita di OBIP, pertanto, & quella di assicurare al paziente un iter diagnostico-
terapeutico erogato in tempi brevi:

a. garantendo una continuita assistenziale da parte della stessa équipe di cura dall'arrivo in Pronto
Soccorso fino alla dimissione o al ricovero nel reparto di degenza;

b. mantenendo un livello assistenziale continuo ed elevato;

c. con possibilita di accedere ad indagini diagnostico-strumentali in maniera continuativa nelle 24 ore
@ con tempi accelerati.

Criteri di ammissione in 0Bl

Come indicazioni generali, I'attivazione dell’OBIP deve avvenire per i pazienti per i quali non sia stato
possibile effettuare solo “un’ipotesi diagnostica” e si ritengono necessari ulteriori approfondimenti
diagnostico-terapeutici o un periodo di osservazione al fine di un corretto inquadramento diagnostico-
terapeutico. Tale perioda di osservazione prolungato del paziente deve avere una durata non inferiore

g ’
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Soccorso, al termine del quale Il paziente dovra essere:
in OBIP:

o

jriesso o ricoverato. In particolare, sono ammessi

= pazienti per i quali & possibile un rapido inquadramento clinico con 'ausilio delle metodiche
diagnostiche strumentali/laborataristiche dispanibili;

» pazienti con patologie acute passibili di rapida stabilizzazione clinica moderata complessita
terapeutica ed assistenziale.

Le patologie suscettibili di trattamento in OBIP sono quelle di cui allallegato elenco (Allegato 4); accanto
a ciascuna condizione clinica sono indicate le prestazioni consigliate da eseguire in OBIP.

La decisione di destinare un paziente in OB deve essere presa dal medico del P.5., ovvera dal Pediatra nel
caso in cui losservazione venga effettuata presso I'Unitd Operativa di Pediatria. Nel caso in cui
I'osservazione venga effettuata pressa unita operativa diversa dal P.S., a responsabilita della gestione del
paziente sara a carico dell'équipe medico-infermieristica dell'unita operativa di permanenza.

Criteri di non ommissione in OBIP

Nan si prevede I'ammissione in OBIP in caso di:

+ condizioni cliniche gravi;

0z

« pazienti con pid patologie o con presenza di requisiti per un ricovero urgente;
o finalita di appoggi per ricoveri programmati;
o finalita di sostituire attivita/prestazioni erogabili in altri regimi {ambulatorio, OH, DS);
= finalita di isolamento per patologie infettive contagiose;
: » agitazione psicomotoria con comportamenti lesivi per sé o per gli altri.
Chiusura dell’QBIP

la dimissione del paziente & di competenza del medico in servizio presso I'OBIP. In sua assenza o per
specifiche esigenze organizzative del presidio ospedaliero, 1a dimissione pud essere altresi di competenza
del medico del P.5. Nel caso di OBIP presso la U.O. di Pediatria, la dimissione del paziente & di
responsabilita del medico di tale unitd operativa, il quale decidera se dimettere il paziente, ricoverarlo
presso zltro reparto ospedaliero o trasferirlo in un altro istituto.

Nel caso di DIMISSION! del paziente con invio a domicilio, il Pediatra & tenuto a:

o annotare le conclusioni diagnostiche sul diario clinico, consigliare la terapia domiciliare ed
individuare con gli specialisti competenti un follow-up da proporre ai paziente ed al PLS. Inoltre, il
medico deve attivare il primo ciclo di cura, redigere ricette mediche per i farmaci non previsti e
richieste di accertamenti specifici assolutamente inerenti alla patologia in questione (CUP di Il
livello);

e dare delucidazioni e fornire raccomandazioni al paziente e al genitore/tutore circa gli
atteggiamenti da tenere nei giorni successivi alla dimissione, se non & presente il PLS.

Nel caso in cui il paziente necessiti di TRASFERIMENTO in altro istituto, il Pediatra deve contattare to
specialista individuato, programmande il viaggio con mezzo idoneo per trasferire il paziente in sicurezza.
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Nel caso in cui il paziente venga RICOVERATO presso lo stesso reparto di Pediatria, il medico di OBIP
provvedera alla trasformazione dell’OBIP in ricovero e a tutti gl adempimenti del caso. Se il ricovero,
invece, & presso un reparto diverso dalla Pediatria, it Medico di OBIP dovra prendere accordi telefonici con
il medico di guardia di reparto, informandole sulle condizioni cliniche del paziente e sul motivo dell'invio.

Il percorso del paziente, dall'accesso in P.S. fino alla chiusura dell’OBIP, & rappresentato nella figura

sottostante.

Figura 11. Percorso del paziente destinato all’OBIP.
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di OBIP con sintesi del percorso intrapreso, delle valutazioni effettuate, delie conclusioni e delle eventuali
indicazioni per il paziente. Il medico di OBIP provvedera alla verifica finale del fascicolo da archiviare,
assicurandosi della presenza di tutta la documentazione relativa e della completezza documentale.

ASR ABRUZZO
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Localizzazione dell’08IP

L'OBIP, in assenza di un P.5. Pediatrico, pud essere espletata presso I'U.0. di Pediatria, qualora questa
effettui attivita di accettazione in emergenza-urgenza e dimissione autonoma.

Dotazione di postazioni

Per I'OBIP si prevedono almeno 2 postazioni per ogni U.0. di Pediatria o P.S. Pediatrico, oppure 1
postazione ogni 4.000 accessi in P.S. Le postazioni di OBl sono funzionali e pertanto, non devono essere
considerate nella dotazione totale dei posti letto dedicati al ricovera ospedaliero.

Dotazione di personale

Per 'OB! pediatrica la dotazione di personale dedicato deve essere afferente all’U.0. di Pediatria. Se per
dimensioni FOBIP non raggiunge un modulo di almeno 4 postazioni, saranno allestiti per questa funzione
posti letto dell'U.Q. di Pediatria, non considerati nella dotazione totale, utilizzando personale del reparto
e/a del Dipartimento Materno Infantile. La dotazione organica minima di OBIP & riassunta nella tabella
sottostante.

#Tabella 16. Dotazione organica minima OBI.
3 FIGURE PROFESSIONALI FINO A 4 POSTAZIONI DA S A 8 POSTAZIONI
" MEDICO ! UN”A 60 min/die per postaziane
s In condivisione
> 1 UNITA' 1 UNITA’
ilNFERMlERE In condivisione H 24
g 1UNITA 1 UNITA’
0ss Nelle 12 ore diurne Nelle 12 ore diurne
in condivisione nelle ore notturne In condivisione nelle ore notturne

Dotazione tecnologica

Ogni postazione di OBl deve avere a disposizione il sistema di erogazione del'Ossigeno e il sistema di
aspirazione. Almeno il 50% delle postazioni deve essere dotata di sistemi di monitoraggio emodinamico e
respiratorio centralizzati. Nell'OBIP, oltre alla dotazione standard di materiale sanitario, sono presenti le
seguenti apparecchiature:

¢ carrello per l'emergenza;

s monitor defibrillatore/stimaolatare;

s ventilatore meccanico;

« dispositivi per la somministrazione di Ossigeno nelle diverse situazioni cliniche;
+ elettrocardiografo;

« pompe infusionali,

Inoltre, nellOBIP devono essere presenti le dotazioni di dispositivi e apparecchiature adeguati alle
diverse fasce di eta.
34
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integrazione con oltri servizi

| servizi che devono essere disponibili per 'OBIP sono gli stessi del pronto soccorso. Nello specifico,
devono essere disponibili un servizio di radiologia convenzionale e di TAC operante sulle 24 ore con
rispaste in tempo reale, nonché un servizio di laboratorio in grado di eseguire gli esami standard di Pronto
Soccorso in urgenza sulle 24 ore. Le consulenze specialistiche sona disponibili analopamente a quanto
previsto per i pazienti del Pronto Soccorso. [L'intesa dice solamente che: "L'accesso ai servizi diagnostici
ed alle consulenze specialistiche per il paziente in OBI deve avvenire con criteri di tempestivita analoghi a
quelli adottati per i pazientiin P.S.]

Documentazione sanitaria e flussi informativi

La permanenza del paziente in OBIP & documentata dalla “Cartella Osservazione Breve Intensiva
Pediatrica” (Allegato 5} contenente il diario clinico, le indagini e le terapie eseguite, le diagnosi e I'esito,
che deve essere integrata nella Cartella Clinica di P.S.

Ai fini della gestione amministrativa, Vattivitd di OBIP & rilevata nell'ambito del File C ~ “Specialistica
ambulatoriale” dove & identificata dal codice di prestazione 89.09 “Osservazione Breve”, nell'ambito della
branca “026 - Altre prestazioni” del Nomenclatore Tariffario Regionale.

Se I'OBIP & seguita dal ricovero, tutte le prestazioni erogate, analogamente a quanto avviene per le
prestazioni di Pronte Soccorso, rientrano nelle prestazioni di ricovera.

g

% Valorizzazione economica delle gttivita di OBIP

ay

g'La prestazione di OBIP, anche quando si conciude con la dimissione del paziente, & esente da
Zcompartecipazione alia spesa sanitaria (ticket), in quanto trattasi di prestazione non differibile.

p

-

La valorizzazione economica delle attivita svolte in OBIP & cosi definita:

D220y

a) Se I'OBIP é seguita dal ricovero, tutte le prestazioni erogate, analogamente a quanto avviene per le
prestazioni di Pronto Soccorso, rientrano nella prestazione di ricovero e trovano, dunque, riconoscimento
nel DRG assegnato al ricovera stesso;

b} Nel caso in cui non segua al periodo di OBIP il ricovero ospedaliero, la tariffa verra definita dalla
Regione Abruzzo in applicazione alla metodologia per la determinazione dei costi standard deli’assistenza
in OBI, che il Ministero della Salute deve definire, come previsto dallAccordo Stato-Regioni del 1° agosto
2019 (Rep. Atti n. 143/CSR).
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Esistono specifiche situazioni in cui il Trioge rappresenta un momento fondamentale di accoglienza e
riconoscimento di quelle persone che devono trovare adeguate e specifiche risposte alla loro “fragilita”
attraverso |'attivazione tempestiva di percorsi dedicati.

In virtt della maggiore sensibilitd prestata a questo tema negli ultimi anni, particolare attenzione viene
dedicata ai maltrattamenti e agli abusi sui minori. In questo contesto, il ruolo dellinfermiere di Triage &
quello di concorrere all'identificazione di tali condizioni rilevando gl indicatori anamnestici e clinici di
sospetto abuso e di attivare, fin dai primi istanti, un percorso personalizzato e di sostegno, agevolando i
contatti e le procedure in ambito sanitario, assistenziale, investigativo e giudiziario.

La formazione riveste un ruolo fondamentale per questi aspetti e deve essere effettuata in modo
sistematico e mirato, integrando tutte le professionalita coinvolte nella presa in carico di tali persone, nel
rispetto degli specifici ambiti di competenza.

In linea generale, le condizioni di fragilita non modificano il codice di gravita e la relativa priorita, ma
prevedono Vavvio di particolari e definite procedure assistenziali e di conforto, evitando, laddove
possibile, tempi lunghi di attesa.

L'Organizzazione Mondiale della Sanita riconosce come maltrattamento infantile o child abuse “tutte le
~forme di abuso fisico e/o psichico, emozionale e/o sessuale, di trascuratezza o di trattamento negligente,
:%di sfruttamento commerciale o I'assenza di azioni e cure, con conseguente danno reale, potenziale o
;:;evolutivo alla salute, alla sopravvivenza, allo sviluppo e alla dignita del minore nel contesto di un rapporto
g di responsabilit, di fiducia o di potere”.

Z
ZI dati nazionali che quantificano I'incidenza dell'abuso infantile fra 3 a 6 casi su 1000 soggetti sono
Zprobabilmente sottastimati.

EI.a tipologia predominante varia in relazione all'etd e al sesso del minore: i maschi sono pil
frequentemente vittime di maltrattamento, mentre le femmine di abuso, infanticidio e trascuratezza. |
bambini pil piccoli sono a maggior rischio di maltrattamento fisico, mentre i minori in etd puberale ed
adolescenziale risultano essere maggiormente vittime di abusi sessuali.

Il maltrattamento, in particolare 'abuso sessuale, & una delle forme pib difficili da identificare in ambito di
Triage, sia per una scarsa propensione del familiare a dichiarare e denunciare la violenza quando
perpetrata in famiglia, sia per la difficolta da parte della vittima a riconoscersi come abusato,

Un bambino con sospetto abuso deve essere inquadrato in tempi brevi mediante un approccio
multidisciplinare, per ridurre i tempi di attesa e ottimizzare la condotta terapeutica. Per questo motivo e
opportuno che ogni Pronto Soccorso, anche se non pediatrico, applichi dei protocolli validati e condivisi
per la gestione del bambino abusato.

Nel percorso di un minore vittima di maltrattamenti che giunge in P.S. devono essere garantiti i seguenti
obiettivi:

» evitare ai minori vittime passaggi ridondanti, inutili e dolorosi a pi reparti e professionisti {garantendo
quindi un setting idoneo e appropriato);

« fornire riferimenti chiari ed univoci a tutti gli attori del percorso circa fasi, tempi, modalita,
responsabilita, tipologie prelievi ed esami;
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= ottemperare agli obblighi di rilevamento delle prove del fa\‘tq, raccoghere e conseware correttamente il

materiale repertato; “\“f_, T

» fornire riferimenti chiari e univoci a tutti gli attori del percorso in ambito di obblighi normativi e
legislativi.

Percorso intraospedaliero di un minore vittima di maltrattamenti, violenza sessuale e abuso.

1l Pronto Soccorso pediatrico e non, rappresenta un importante presidio per la rilevazione sia dellabuso
sessuale che dell'abuso fisico a danno dei bambini.

Occorre ricordare che I'abuso sessuale nella sua espressione traumatica @ malto raro da riscontrarsi,
mentre sono molto pil frequenti espressioni di abuso che implicano il coinvolgimento di minori in attivita
sessuali da parte di adulti; questo ha portato I'Accademia Americana di Pediatria (1998) a formulare
questa definizione: “5i parla di abuso sessuale quando un bambino/a & coinvolta/a in attivitd sessuali che
non pud comprendere, per le quali é psicologicamente impreparato e per le quoli non pud dare il proprio
consenso e/o che violano le leggi o i tabu sociali. Le attivity sessuali possono includere tutte le forme di
contatto oro — genitale, genitale o anale con il minore, o abusi senza il contatto diretto guali
Fesibizionismo, il voyerismo il coinvolgimento del bambino/a nella produzione di materiale pornografico,
L'abuso sessuale include uno spettro di attivita che va dalla stupro all’abuso sessuale meno intrusivo.”

RING

”Conseguentemente, anche i sintomi comportamentali ¢che il/la bambino/a manifestera saranno diversi:
“’dalle difficolta di apprendimento, ali’aggressivita incontrollata, dall'isolamento a comportamenti
=5essuahzzat1 ecc.

a|e

“Infattl, va sempre considerato che il bambino usa i comportamenti, pii1 delle parole, per chiedere aiuto e
= per raccontare il suo malessere e spesso individua persane vicine per “confidare” e comunicare il disagio
3 in cui vive.

Il percorso intraospedaliero di un bambino vittima di maltrattamenti/abuso/violenza sessuale prevede le
seguenti fasi:

a. Accoglienza {Trasporto della vittima)

b. Anamnesi con storia clinica {Cartella Clinica)

c. Esame obiettivo completo {Cansenso esami e foto, raceolta campioni, trattamento lasioni)
d. Richiesta di consulenze specialistiche {violenza sessuale, altsi reparti)

e. Certificazione/referto (certificato, Referto/Autorita Giudiziaria)

f. Ricovero o dimissioni {ricovero sociale/di protezione, dimissioni)

g. Attivazione Servizi territoriali

a. Accoglienza

A fronte di un accesso di un bambino che ha subito violenza/maltrattamento fisico e/o abuso sessuale, sia
in caso di accessa diretto (il minore pud essere accompagnato da chi ne ha la tutela o da altre persone) o
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tramite 118 o forze dell'ordine, I'infermiere addetto al triage effettua una prima valutazione e attribuisce
il codice triage numerico/colare.

Al momento dell’arrivo al P.S. gli operatori del 118 e/o delle Forze dell'Ordine segnalano all'infermiere
quanto emerso durante il trasporto e mantengono traccia del contesto in cui @ stata prelevata la vittima.

Raccomandazioni per la fase dell’accoglienza

L'accoglienza & il momento pit delicato della relazione tra il bambino e gli operatori sanitari, e avra
conseguenze sul successivo atteggiamento di fiducia, pertanto & necessario che sia un medico/pediatra
preparato ad attivare un primo intervento,

La visita a un bambino pud essere effettuata solo con il consenso di chi ne ha la tutela o,
alternativamente, su richiesta dell’Autorita Gludiziaria. Nei casi in cui non & possibile programmare la
visita nei tempi e con le modalita pils congrue per il bambino, ma & necessario procedere nell'immediato,
si raccomanda:

« la cura del contesto per evitare di determinare un trauma nel bambino, aumentandone I'ansia e
rendendo pi difficile a sua collaborazione;

« la presenza di una persona adulta accanto al bambino {cercando di comprendere se tale presenza
tranquillizzi o limiti la possibilita di racconto spontaneo).

b. Anamnesi con storia clinica

La raccolta anamnestica deve costituire }a guida per il successivo esame clinico. In ogni caso & necessario
“correlare sempre i dati clinici con quelli anamnestici per valutarne la congruenza e, in caso di
incongruenza, programmare approfondimenti ulteriori. E bene ricordare che la valutazione medica & solo
¥ una parte di un piu articolato percorso diagnostico che implica interventi multidisciplinari. Sin dalla fase
dellanamnesi, si ritiene opportuna la presenza di un operatore di area psico-sociale. Pertanto, ]
importante focalizzare questa prima fase della visita non solo su cid che & importante dal punto di vista
medico, in tal sense & fondamentale che gli operatori siano empatici e sappiano esprimere disponibilita e
protezione. Di tutti gh aspetti emersi durante i colloqui dovra restare traccia nella cartelia clinica.

p icuyhay ejumy

2Z2nady

Raccomandazioni per fa fase della storia clinica

« Il racconto va raccolto dall’adulto che accompagna il bambino, avendo ['accortezza di non fargli sentire il
racconto riferito dall’adulto;

+ al minore non vanno poste domande dirette suil’accaduto; piuttosto, va raccolto I'eventuale racconto
spontanec del bambino riportando fedelmente le sue parole (anche nel caso sia 'adulto a riportare il
racconto del bambino, & opportuno farsi riferire la terminologia usata dal minore);

» pvitare che il racconto dell’accompagnatore avvenga in presenza del bambino;
» ridurre quanto pill possibile la necessita che il bambino ripeta il racconto;
« valutare la congruenza tra dinamica, tempi riportati e lesioni osservate (apertura Cartella clinica);

» effettuare sempre I'anamnesi remota {non solo malattie pregresse, terapie in atto e allergie ma fare
particolare attenzione ai precedenti che riguardano non solo i traumi o gli interventi chirurgici in area
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genitale, ma anche la presenza di infezioni o infiammazioni locali, I'igiene anogenitale, la presenza di
enuresi, encopresi, le caratteristiche dell’alvo...);

» raccogliere le informazioni relative alla denuncia {il professionista ha anche degli obblighi di legge circa
la denuncia).

c. Esame obiettivo completo

Il compito del medico dedicato/pediatra di P.S. & quello di evidenziare e registrare segni di lesivita da
causa esterna e violenta. La descrizione di queste lesioni deve essere particolarmente attenta e completa.
Pertanto, I'esame obiettivo del minore deve essere il pit dettagliato possibile, procedendo in modo
razionale dalla testa ai piedi {ricoprendo di voita in volta le parti scoperte) e riportando ogni minimo
segno o lesione riscontrati (sempre previo consenso).

Nella fase della diagnosi & di prioritaria importanza F'esatta descrizione della sede, del numero e delle
lesioni eventualmente riscontrate, in quanto I'accurata documentazione, meglio se fotografica, costituisce
un valido aiuto per le successive indagini giudiziarie.

E comungue di fondamentale importanza che la diagnosi non sia influenzata da pregiudizi (condizioni
sociali, sanitarie e psicologiche della vittima: soggetti emarginati, disabili psichici o fisici, stati di
Zdipendenza da sostanze).
=

?Nella formulazione della diagnosi, che dovré avere i caratteri della sintesi, devono essere sostanzialmente
g distinti tra loro:

p e

* i segni clinici obiettivi e strumentali rilevati in corso di esame medico;

» eventuali sintomi psichici della vittima al momenta dell’esame clinico;

QZHVIGY

» eventuali condizioni sanitarie pregresse/concomitanti conosciute dal medico;
* i sintomi soggettivi riferiti dalta vittima.

Ogni considerazione relativa alla compatibilita/verosimiglianza deile lesioni rilevate con i fatti in
accertamento non deve essere riportata nella diagnosi ma rinviata alla refertazione da inviare alla
Autoritad Giudiziaria.

Non e compito del medico/pediatra accertare o ratificare la veridicita dei fatti o degli elementi
anamnestici peculiari narrati dalla vittima. Nella formulazione della diagnosi bisogna sempre tenere
presente che gli elementi clinici rilevati e riportati nella conclusione diagnostica in sede di pronto soccorso
avvero degenza ospedaliera acquistano rilievo giudiziario solo nel momento in cui i fatti ritenuti illeciti
siano stati provati in una sede giudiziaria.

Durante questa fase si procede, quindi, alla raccolta della documentazione fotografica/iconografica, si
effettua la raccolta dei materiali quali indumenti e materiali biologici e si trattano le lesioni che richiedono
un intervento immediato. Per tutte queste procedure e per la necessaria collaborazione con tutti gli aitri
operatori coinvolti, sin dall'inizio di questa fase va contattato il Servizio di Medicina Legale.
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Raccomandazioni per 1a fase dell’esame obiettivo corng‘lfz.g .

e

E importante procedere organizzando possibilmente nello stesso ambiente e nello stesso tempa sia
I'esame obiettivo completo che Ia specifica valutazione dell'apparato ano —genitale.

In questa fase bisogna rilevare le eventuali lesioni traumatiche quali escoriazioni, contusioni, graffi, morsi,
bruciature, ematomi, fratture, avulsioni dentali, descrivendo la localizzazione, il colore, la forma, la
dimensione, aspetto dei margini e 'etd delle lesioni (presenza di fenomeni riparativi), utilizzando
I'apposito schema corporeo in caso non sia passibile procedere alla documentazione fotografica (firmare
apposito consenso).

£ importante evitare di formulare valutazioni, ma fare attenzione nel riportare:
« la presenza di segni di trascuratezza (capelli, denti, igiene);
= registrare peso, altezza (centili di crescita) e stadiazione di Tanner;

« osservare I'atteggiamento del/lla bambino/a (stato emativo, livello di cooperazione e risposte
comportamentali} durante la visita anche al fine di adattare la conduzione della stessa. MNella relazione
devono essere descritti i comportamenti del bambino {piange, si rifiuta, & tranquillo...), evitando ogni
forma di interpretazione o giudizio soggettivo;

= tempo trascorso tra 2 violenza e |3 visita;

= nrecedenti visite pressa altri operatori sanitari;

y 2mnig

ta

2« pulizia delle zone lesionate o penetrate;

ETET

e cambio slip o altri indumenti;

P

Iy

« minzione, defecazione, vomito o pulizia del cavo orale;

6ZINn

+ assunzione di farmaci.

Inoltre, & importante, alla presenza del medico legale, prelevare e conservare ogni materiale esterno,
significativo o ritenuto tale, trovato sulla cute, tra le dita, etc, raccogliendolo negli appositi contenitori.
Sui contenitori va indicato; nome e cognome della vittima, la data del prelievo, la sede del prelievo, i
testimoni presenti e il nome del prelevatore. | materiali vanno consegnati al Servizio di Medicina Legale.

Si raccomanda di fare attenzione alla delicata fase di raccolta dei campioni, sia indumenti che materiale
biologico, ovvero durante I'espletazione dei seguenti compiti:

« far spogliare il bambino e poggiare tutti gli indumenti su un telo: indumenti intimi, vestiti {se macchiati),
ponendoli in sacchetti di cotone e non di materiale plastico;

» con una garza di drenaggio bagnata prelevare tracce di sperma sulla superficie del corpo, metterla in
una provetta sigillata ed etichettata (se dichiara o si sospetta violenza sessuale);

« raccogliere i frammenti di pulitura delle unghie, per la ricerca di cute dell’aggressore; pettinare i peli del
pube, per la ricerca di peli dell'aggressore (sempre se dichiara o si sospetta violenza sessuale).

Tutti i campioni vanno conservati negli appositi contenitori sigillati ed etichettati (se possibile, due
contenitori per ogni campione: uno da consegnare al Medico Legale e uno da conservare nel luogo e con
le madalita definite). Gli indumenti vanna riposti in buste di carta.
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d. Invio agli specialisti

Visita Ginecologica (violenza sessuale minori)

La visita va effettuata d'intesa con il consulente ginecologo, possibilmente presso il reparto di pediatria, in
un ambiente dedicato.

fn caso di sospetta o dichiarata violenza e/o abuso sessuale approfondire lo stato di salute della bambina
con la visita ginecologica in cui vanno esaminati: I'area genitale - perigenitale (grandi e piccole labbra,
clitoride), il vestibolo (uretra, area periuretrale), I'imene, l'ostio imenale (vagina distale), la fossa
navicolare, la forchetta posteriore, I'area anale e perianale.

In alcuni casi potrebbe essere utile 'uso del colposcapio, che permette di ingrandire I'area anatomica
osservata, di effettuare misurazioni {con il reticolo oculare) e di registrare cid che si vede {foto,
videocolposcopia). La posizione della bambina durante la visita (supina, in decubito dorsale, a rana
“frogleg”, litotomica o prona “kneechest”) e Ja tecnica usata per V'ispezione {separazione efo trazione
delle grandi labbra)} vanno sempre indicate perché la morfologia delle strutture vulvari cambia a seconda
di esse,

La normale anatomia genitale & sicuramente influenzata dalle fasi di sviluppo del soggetto esaminato. In
‘i?particolare varia la morfologia imenale, in concomitanza con il declino estrogenico nel primo anno di vita
~ e alla maturazione puberale, successivamente. Sono varianti anatomiche normali Fimene puntiforme, a

s
2

3 risvolto di manica, cribroso, semilunare, settato, fimbriato, anulare, a tasca. If diametro dell'ostio imenale

§aumenta con 'etd e cambia con la tecnica di visita usata; la sua misurazione & stata infatti praticomente
* abbandonata.

=N

Ly

: Raccomandazioni per la fase della visita ginecologica (tecnica d’esame)

iy

Nel caso dell’ispezione anale si raccomanda di:
» separare i glutet utilizzando i palmi delle mani;

* non prolungare la separazione oltre i 30 secondi per la valutazione del tono dello sfintere e indicare,
nella relazione, |la durata della manavrs;

» evitare I'esplorazione rettale perché non fornisce elementi utili alla definizione della diagnosi a meno
che i benefici clinici superino chiaramente i rischi potenziali (ad esempio: presenza di corpi estranei,
lesioni ano-rettali che necessitino di riparazione chirurgica o sanguinamento di natura da determinare).

Nel caso dell'ispezione dei genitali femminili, al fine di favorire una migliore visualizzazione della
morfologia dell'imene e dei suoi margini, dell’'uretra e del vestibolo, si raccomanda di:

*» separare delicatamente le grandi labbra (separazione labiale);

« effettuare la trazione labiale tenendo le grandi labbra tra il pollice e I'indice e delicatamente tirarle
esternamente e leggermente in avanti {trazione labiale).

Nell'esame delle bambine, anche se prossime alla puberta, si raccomanda di:

al



-
L}

ASR ABRUZZO

ALATIA DALITARIA S LSITHAM L

« evitare F'utilizzo di speculum per Iispezione della vagina, a meno che i benefici clinici superino
chiaramente i rischi potenziali (ad esempio: presenza di corpi estranei, lesioni intravaginali che necessitino
di riparazione chirurgica o sanguinamento di natura da determinare);

v evitare l'uso indiscriminato di tamponi e cateteri di Foley per meglio visualizzare I'imene {si ricorda
infatti che I'imene & molto sensibile e si pud facilmente provocare dolore).

Lo screening per le malattie sessualmente trasmesse nei prepuberi va effettuato solo nei casi in cui sia
indicato {in base al tipo di contatto sessuale, al tempo trascorso, alla eventuale presenza di segni o
sintomi o alla presenza di familiari o di sospetti abusanti sconosciuti o affetti da MST).

Le seguenti infezioni confermano contatto con secrezioni genitali infette, contatto molto probabilmente
di natura sessuale:

» coltura positiva per gonorrea da tamponi genitali, anali, faringei in un bambino oltre I'etad neonatale;
« diagnosi certa di sifilide, se pud essere esclusa la trasmissione perinatale;

» infezione da trichomonas vaginale in un bambino di eta superiore all'anno, con identificazione dei
microrganismi da parte di un tecnico di laboratorio esperto in secrezioni vaginali;

» coltura positiva da tessuti genitali o anali per Chlamydia, se il bambino ha pid di tre anni al momento
—della diagnosi e i campioni sono stati testati usando colture cellulari o metodi comparabili approvati dai
5 Centers for Disease Control.

ERIE

<

In caso di una storia clinica suggestiva, deve essere effettuata la ricerca di spermatozoi ai liveili vulvare,

oLl

Zvaginale (se & possibile introdurre il tampone senza traumatismi), anale, arale o sulla cute.

o

~Esami da eseguire

1.g

:In questa fase, alla presenza del medico legale, & bene seguire i seguenti esami:

s,

« vetrino a fresco per ricerca di spermatozoi;

« prelievo con spatola dall’endocervice vaginale;

» |avaggio vaginale;

» prelievo dalla cavita orale e dall'anoc mediante sonda umidificata;

« allestimento di una batteria completa di tamponi vaginalt e cervicali per la ricerca microbiologica e
I'eventuale profilassi antibiotica per Clamidia Trachomatis, Gonococco, Treponema e Trichomonas
vaginalis, e test sierologici per HIV, HCV, HBV, HSV 1 e HSV 2;

« eventuale test di gravidanza e contraccezione d’emergenza (previa informativa alla paziente sulla
possibilita di gravidanza indesiderata e sui possibili interventi).

Occorre altresi procedere ad eventuale denuncia di reato all'Autorita Giudiziaria, anche sulla base delle
indicazioni del medico legale reperibile.

Infine, va ricordato che in questa fase & importante, procedere, dopo la visita, alla cura dei traumi fisici,
alla prevenzione e terapia delle infezioni.

Sl ricorda che gli unici segni patognomenici di contatto sessuale sono:
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* la gravidanza;

+ la presenza di spermatozoi in campioni prelevati dal corpo di un/a bambino/a.

In tale classificazione infatti sono segni diagnostici per trauma penetrante (che pud perd essere sia di
natura sessuzle, sia accidentale):

* la lacerazione acuta deil'imene;
* un’ecchimosi (contusione) dell’imene;
* lacerazioni perianali estese e profonde fino allo sfintere anale esterno;

* un'incisura che raggiunge la base di impianto dell'imene (guarita), reperto che deve essere confermato
con tecniche aggiuntive di esame come uso di cotton-ficc, posizione knee-chest, catetere di Foley (va
inoltre rammentato che incisure complete si osservano anche in adolescenti e in giovani donne aduite
sessualmente attive);

« assenza di tessuto imenale. Ampie aree nella meta posteriore del bordo imenale con assenza di tessuto
imenale fino alla base dell'imene, assenza che & confermata con posiziant/metodi aggiuntivi di esame.

Attivazione di altre consulenze

1;ﬂ:)urante il racconto del bambino ed in seguito agli elementi riscontrati durante le precedenti visite
2 S potrebbe ravvisarsi la necessita di attivare alte consulenze.

-.L RACCOMANDAZIONI PER LA FASE DELLE CONSULENZE SPECIALISTICHE

EUOL

5'* Consulenza infettivologica immediata nel corso della giornata (per valutazione di stato infettivologica
HBV HCV, HIV e eventuale profilassi e follow-up gratuito);

i

'l

.
S,

- » consulenza psicologica attivando il Servizio di Neuropsichiatria Infantile.

e, Cenrtificazione/referto

Il certificato va sempre compilato tenendo in considerazione l'intero iter seguito dal/lla bambino/a. Una
copia del certificato verra sempre consegnata al tutore o a chi ha la responsabilita genitoriale.

In caso di reato procedibile d'ufficio, # medico ha I'obbligo di redigere il referto da inviare, senza ritardo,
alla Procura della Repubblica o ad un Ufficiale di Polizia Giudiziaria {Polizia di Stato o Carabinieri); pué
essere inoltre, opportuno, tramite il Servizio Sociale Ospedaliero, chiedere I'intervento in tempi brevi del
Tribunale per i Minorenni, che ha la possibilita di attuare misure di protezione e tutela delle vittime
minorenni. La copia del referto va conservata nell’apposito registro. Nel caso in cui I'assistenza & stata
prestata da piu professionisti, tutti hanno F'obbligo di segnalazione e la comunicazione pud essere
inoltrata a firma congiunta.

Raccomandazioni per la fase della certificazione / referto

La certificazione deve esporre gli elementi essenziali del fatto (evitare considerazioni e/o deduzioni di
carattere personale che non abbiano valenza di oggettivo riscontro), pertanto & importante riportare:

s il giorno della visita medica;
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» le fonti di prova gia note, le generalita, il domicilio e ngmto altro vaiga all'identificazione della persona
alla quale il fatto & attribuito e di coloro che siano in grado di- nfenre su circostanze rilevanti per la
ricostruzione del fatto;

= da chi & accompagnato il/la minore e chi & presente alla visita;
e 'eventuale racconto spontaneo del/lla minare;
« da chi & stata richiesta la visita medica e le motivazioni;

« il personale sanitario che ha effettuato la visita medica e chi era presente, indicando di ciascuno di essi
ia quaiifica professionale;

» se la vittima, dopo I'aggressione e prima di giungere al Pronto Soccorso, si sia lavata {docce, irrigazioni
vaginali, pulitura denti} o se ha cambiato abiti o biancheria;

« descrizione delle lesioni rilevate (sede, forma, dimensioni, caratteristiche, margini, estremita e fondo)
tenendo sempre presente che tale descrizione costituisce fonte di prova;

» 'indicazione di eventuali rilievi fotografici;

* i mezzi con i quali esse sono state presumibilmente determinate e gli effetti che hanno causato o
possono causare;

» Ja diagnosi conclusiva e prognosi.

f. Ricovero o dimissioni

Avendo a disposizione i risultati degli esami espletati (compresi esiti consulenze specialistiche,
approfondlmentldlagnostlm per immagini, etc.), il medico del P.S. provvedera all’analisi di tali esiti e alla
decisione di dimissione o ricovero del minore. Nel caso il medico decida per una dimissione, provvedera
ad informare chi accompagna il minore sulla necessita di eventuali medicazioni, controlli, follow-up
gratuito, ecc. e contattera il Servizio Saciale Ospedaliero per la presa in carico sociale.

Raccomandazioni per la fase del ricovero o dimissioni

il ricovero @ necessario quando la violenza ha causato lesioni gravi e quando il medico, rivestendo la
qualifica di pubblico ufficiale o incaricato di pubblico servizio, evidenzia nel corso di una visita medica
situazioni di grave pericalo per Vincolumita del minore. In tal casa, pud trattemerlo in ospedale, a
prescindere dalle esigenze cliniche, “per approfondimenti”, ai sensi dellart. 403 del Codice Civile.

Se il/la hambino/a viene osservato nel Pronto Soccorso Generale o nel Reparto di degenza o quando sono
presenti lesioni suscettibili di complicanze o si trovi in condizioni di ulteriori rischi per la sua incolumita:

» ricoverare il/la bambino/a nel Reparto di Pediatria che offre le necessarie garanzie di protezione e di
indagine; sara compito del Pediatra definire la diagnosi di ricovero tenendo presente che, quatora il
genitore / tutore del bambino si opponga, esiste 'obbligo per il medico, nella sua qualita di incaricato di
pubblico servizio a fronte di un ragionevole sospetto di abuso, di agire anche in opposizione alla volonta
genitoriale per la salvaguardia dell'incolumita dello stesso minore (art. 403 C.C.);

» attivare tutte le consulenze specialistiche {psicologo, neuropsichiatra infantile, servizio sociale
ospedaliero, ecc.} e le indagini di labaratorio e strumentali necessarie;
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* inviare una segnalazione alla Procura del Tribunale per\l Mmﬁrenpvo all'Ufficio Minori della Questura,
evidenziando gli elementi di dubbio e/o di sospetto relatlw al caso in questione nel piu breve tempo
possibile (anche via fax) secondo gli allegati.

Nel corso della permanenza presso il Reparto di degenza vanno seguite le seguenti indicazioni:

* rendere edotto tutto il persenale in servizio del sospetto clinico, ribadire I'obbligo del segreto d’ufficio e
invitarlo ad osservare il bambino, chi lo assiste, le sue reazioni, ecc. Di tutto questo il personale fara
menziane sulla Cartella Infermieristica;

« attuare tutte le misure ritenute pill idonee per evitare allontanamenti arbitrari, anche attivando I'art.
403 C.C,, eventualmente in via fax;

» collocare il bambino in un ambiente adeguatamente protetto e riservato;

* annotare nel diario clinico I'eventuale attivazione dell’art. 403 C.C., dando informazione ai genitori della
procedura adottata, compresi i riferimenti legislativi e le motivazioni;

* effettuare la segnalazione alla Procura del Tribunale per i Minorenni con una breve relazione clinica,
evidenziando gli elementi di dubbio o sospetto nel pili breve tempo possibile, anche via fax;

« richiedere le consulenze specialistiche pertinenti per I'apparato interessato e per le lesioni osservate; &
=Sempre importante confermare l'osservazione con una adeguata iconografia (n.b.: non é necessaria
= I'autarizzazione della famiglia);

21

* attivare con urgenza il Servizio di Assistenza Sociale Ospedaliero e il Servizio di Neuropsichiatria Infantile
(nchledere sempre a tutti i consulenti coinvolti un referto scritto e firmato};

- valutare I'opportunita di individuare nell'ambito dell’équipe del Reparto un unico referente che segua
- l'iter def ricovero del bambino, i rapporti con i consulenti e le Istituzioni e con la famiglia;

quv 8 ageuau’
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« discutere la situazione in équipe per una pit adeguata analisi e per un confronto delle opinioni e delle
iniziative da assumere.

NOTE {MPORTANTI

* Se piu persone hanno prestato la loro assistenza nella medesima occasione, sono tutte obbligate al
referto, con facolta di redigere e sottoscrivere un unico atto;

* conservare copiz di tutto il materiale {relazioni, annotazioni, referti, indagini praticate, iconografia, ecc.)
per una eventuale testimonianza anche a distanza di tempo;

» dimissioni: se il/la bambino/a non corre rischi di ulteriori lesioni o se le stesse lesioni non sono in grado
di provocare;

» raccogliere tutti i dati anagrafici relativi al minore, agli adulti che lo hanno accompagnato, alle modalita
riferite circa la dinamica delle lesioni;

* documentare in modo accurato le lesioni osservate, possibilmente con fotografie, descrivendo anche il
comportamento dello stesso bambino, le sue reazioni ed il suo “stato d'animo, gli abiti indossati e le loro
condizioni;

» indicare le persone che hanno assistito alla visita, le loro generalita, la loro professione;
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» riferire il comportamento dei familiari, se presenti; . i
. T e

« inviare una Relazione dettagliata ai Servizi Saciali territoriali o al Tribunale per i Minorenni
(possibilmente via fax), segnalando il sospetto di maltrattamento fisico.

In caso di dimissioni dopo un ricovero per sospetto di abuso:

« in caso di mancata conferma del sospetto di abuso e nel caso sia stato attivato il ricovero contro il
parere dei genitori (art. 403 C.C.), comunicare alla Procura presso il Tribunale per i Minorenni
Porientamento clinico raggiunto, tramite relazione clinica dettagliata che documenti i risultati degli
approfondimenti effettuati in Ospedale e che hanno consentito di chiarire la situazione, concordando la
dimissione del bambino;

» in caso di conferma del sospetto di abuso integrare al pii presto la segnalazione alla Procura del TM (e
alla Procura del Tribunale Ordinario nei casi in cui il sospetto autore del reato sia maggiorenne), valutando
con il Medico Legale se sia opportuno dare le necessarie informazioni alla famiglia in un colloquio
riservato (sempre alla presenza di un testimone (Caposala / Infermiera professionale) o, ancora meglio,
insieme con gii operatori ed i consulenti pit coinvoiti nelle indagini {(Assistente Sociale, Neuropsichiatra
Infantile, Psicologo), precisando che esiste I'abbligo, per il il Reparto, di effettuare la comunicazione
dell'accaduto alla Procura del TM.

~Prima della dimissione attendere la disposizione del TM con {'autorizzazione aila dimissione del minore e

% la presa in carico da parte dei Servizi Sociali, sollecitando I'espletamento di tutte le attivita burocratiche

=presso le strutture preposte (TM per le prescrizioni idonee al caso, Servizi Sociali per la presa in carico e
I'identificazione delle eventuali strutture di accoglienza).

FUEN
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g. Attivazione percorso
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Dopo la presa in carico sanitaria & importante attivare un percorso di supporto e di accompagnamento in
uscita di cui si occupa prevalentemente il Servizio Sociale Ospedaliero che potra avvalersi dei servizi di
tutela, presenti sul territorio, che hanno il compito di prendere in carico i bambini vittime di abuso per la
rielaborazione del trauma subito e di aiutare i genitori, non abusanti, per sostenerli psicologicamente,

Raccomandazioni per la fase di attivazione servizi

» Informativa presso le strutture ospedaliere e di pronto soccorso dei servizi esistenti a supporto dei
minori vittime di violenza;

« intervento di sostegno psicologico e sociale da parte degli operatori sociali dei reparti coinvolti per
attivare il percorso di presa in carico.
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6. DISTURBO ACUTO DEL COMPORTAMENTQ NEL MINOI{’E;;\.
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L'emergenza psichiatrica é definita come una condizione di a!teré‘zfo%'é %‘c‘&t’af del pensiero, dell’'umaore, del
comportamento o delle relazioni sociali tale da richiedere un intervento immediato, poiché la
sintomatologia non & gestibile al di fuori di un ambiente contenitivo ed il paziente mette a rischio se
stesso efo gli altri 0 mostra comportamenti distruttivi. Elemento determinante & che vi sia stato il
fallimento di altri interventi meno restrittivi.

Una sintomatologia psichiatrica acuta pud essere coflegata alla slatentizzazione di un disturbo psichiatrico
nan conclamato e quindi non ancora diagnosticato, o allo scompenso o riacutizzazione di un disturbo
psichiatrico gia noto. Pud essere maggiormente rilevante la componente clinica (urgenza clinica effettiva)
0 essere preponderante I'elemento ambientale. Pud inoltre comparire transitoriamente in diverse
patologie non psichiatriche, che vanno conseguentemente sempre poste in diagnosi differenziale.

Le urgenze psichiatriche in eta evolutiva, che accedono ai DEA sono in costante aumento, con incrementi
che variano a seconda delle relative organizzazioni sanitarie, tant’@ che la risposta dei servizi appare
disomogenea, frammentata e insufficiente nella maggior parte dei contesti regionali, sia per la mancanza
di risposte specifiche che per la carente integrazione tra le UO coinvolte. Nel 2018 la regione Abruzzo ha
registrato 89 ricaveri ordinari per MDC 19 tra 12 e 17 anni. La tabella seguente ne illustra la distribuzione
per singolo Presidio e per Unita Operativa.

_ Tabella 17. Ricoveri ordinari per MDC12 tra 12 e 17 anni. Anno 2018.

i Descrizione Struttura Descrizione disciplina Totale
4 "OSPEDALE CIVILE MAZZINI — TERAMO PEDIATRIA 17
: PSICHIATRIA 3
L CHIRURGIA TORACICA 1
A NEUROLOGIA 1
FOSPEDALE CIVILE MAZZINI = TERAMO Totale 22
1 OSPEDALE CIVILE SAN SALVATORE — L'AQUILA PEDIATRIA 12
PSICHIATRIA S
OSPEDALE CIVILE SAN SALVATORE - L'AQUILA Totale 17
OSPEDALE CIVILE SAN LIBERATORE — ATRI | PEDIATRIA 14
OSPEDALE CIVILE SAN LIBERATORE — ATR! Totale 14
OSPEDALE CIVILE DELLO SPIRITO SANTO — PESCARA PEDIATRIA 12
CHIRURGIA MAXILLO FACCIALE 1
OSPEDALE CIVILE DELLO SPIRITO 5ANTO ~ PESCARA Totale 13
OSPEDALI RIUNIT] 55, ANNUNZIATA — CHIETI | PEDIATRIA 10
OSPEDALI RIUNITI 55. ANNUNZIATA - CHIET! Totale 10
OSPEDALE CIVILE SS. FILIPPO E NICOLA —~ AVEZZANO PEDIATRIA 2
MEDICINA GENERALE 1
NEUROLOGIA 1
OSPEDALE CIVILE SS. FILIPPO E NICOLA —~ AVEZZANO Totale 4
QSPEDALE CIVILE RENZETTI — LANCIANO PSICHIATRIA 3
PEDIATRIA i
OSPEDALE CIVILE RENZETTI ~ LANCIANO Totale 4
OSPEDALE “VAL VIBRATA" - SANT'OMERO I PEDIATRIA 2
OSPEDALE “VAL VIBRATA” — SANT'OMERO Totale 2
CASA DI CURA VILLA SERENA —~ PESCARA I NEURCLOGIA 2
CASA DI CURA VILLA SERENA - PESCARA Totale 2
OSPEDALE DELL ANNUNZIATA - SULMONA , PEDIATRIA 1
OSPEDALE DELL ANNUNZIATA -~ SULMONA Totale 1
Totale complessivo 29
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Nellz tabella successiva sono rappresentati i PL ordinari e D relativi alle UU.00. di Psichiatria e
Neuropsichiatria Infantile della Regione Abruzzo {Flusso HSP 2018), evidenziando la presenza disoli 4 P.L.
di Neuropsichiatria Infantile in regime di Day Hospital e I'assenza in regime di degenza ordinaria.

Tabella 18. PL Ordinari e DH di Psichiatria € Neuropsichiatria Infantile della Regione Abruzzo.

Descrizione Disciplina Descrizione Struttura PL CRDINARI PLDH

CASA DI CURA VILLA SERENA ~ PESCARA 24 0

OSPED. MARIA 55.MA DELLO SPLENDORE -~ GIULIANOVA 12 0

OSPEDALE CIVILE DELLO SPIRITO SANTO PESCARA 14 1

PSICHIATRIA OSPEDALE CIVILE MAZZINI - TERAMO 12 0

OSPEDALE CIVILE RENZETTI - LANCIANO 15 0

OSPEDALE CIVILE SAN SALVATORE - L'AQUILA 15 0

PRESIDIO OSPEDALIERO ~ VASTO 0 4

PSICHIATRIA Totale 92 5
MEUROPSICHIATRIA p

INFANTILE OSPEDALE CIVILE SAN SALVATORE - L'AQUILA o 4

NEUROPSICHIATRIA INFANTILE Totale 0 4

TOTALE COMPLESSIVO 92 9

Da un’indagine condotta dalla SINPIA & emerso che, a livello nazionale, negli anni si & determinato un

significativo sottodimensionamento del numero di letti di ricovero ordinario per gli utenti con disturbi

neuropsichiatrici in eta evolutiva. Pertanto, si raccomanda fortemente che la dotazione di posti letto di
gricovero ordinario di NPIA venga gradualmente incrementata, nelle more di tale progressivo incremento e
< nel caso di impossibilitd di ricovera in NPIA per insufficienza di posti disponibili, il ricovero presso reparti
&25: di pediatria o di psichiatria adulti richiede la condivisione di specifiche procedure tra tutte le UU.0O0.
?—Z;coinvolte e la messa in atto di adeguate modifiche clinico-organizzative e di percorsi formativi mirati.

d

=11 Piano di Azioni Nazionale per la Salute Mentale, oggetto di accordo in Conferenza Stato-Regioni
[

= (PANSM, 2013}, individua l'area della salute mentale in infanzia ed adolescenza come “bisogno
© prioritario” prevedendo come punti qualificanti:

= ['intervento multidisciplinare d'équipe;
¢ il monitoraggio longitudinale dello sviluppo;
» il coinvolgimento attivo e partecipato della famiglia e della scuola, e l'intervento di rete,

Pill recentemente, I'Autoritd Garante per I'lnfanzia e I'Adolescenza (AGIA) ha pubblicato un documento su
La salute mentale degli adolescenti”, evidenziando le rilevanti criticita nel settore ed in particolare nella
risposta alle acuzie psichiatriche in adolescenza, tra cui I'insufficiente integrazione e comunicazione tra i
soggetti che operano nello stesso ambito territoriale e la carenza di servizi e strutture dedicati, con la
mancata tempestivita nell'individuazione dei disturbi e nell'attivazione degli interventi. Obiettivo
prioritario di una corretta assistenza, dunque, & garantire risposte che siano contemporaneamente etd
specifiche e disturbo specifiche agli adolescenti, che rappresentano una componente essenziale degli
interventi.

La valutazione da eseguire nei casi di urgenza psichiatrica deve garantire alcuni elementi fondamentali,
oltre all'inguadramento diagnostico ed alla valutazione del rischio, per poter stabilire se un ricovero
ospedaliero sia indispensabile, e per contribuire alla tempestiva costruzione di un percorso di trattamento
in rete con il territorio,
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Tabella 19. Obiettivi della valutazione nelle Urgenze psichiatric‘fiii-irfg';_‘é,éi}oﬁtiva.
1 Determinare se il paziente é a rischio imminente di danni per sé o per gli altri
2 Stabilire la presenza di uno o pil disturbi psichiatrici
3 Esplicitare i fattori che possono aver causato o contribuito all’avvio di questi problemi e alla loro
nersistenza (genetica, evolutiva, familiare, sociale, medica)
4 Valutare il normale livello di funzionamento dei pazienti e la misura in cui questo & stato
compromessa dalla malattia
5 Individuare le aree di forza, nonché i potenziali sostegni all'interno della farmiglia e il pil ampio
ambiente sociale
6 Identificare i problemi target per il trattamento e determinare se & necessario il ricovero
psichiatrico ospedaliero

Appare, pertanto, necessario delineare alcune indicazioni operative che possano supportare le realtd
aziendali nel migliorare progressivamente I'appropriatezza delle risposte ai disturbi psichiatrici in eta
evolutiva.

Gestione in emergenza — urgenza dell’acuzie psichiatrica in etd evolutiva

Per una gestione omogenea e appropriata dell’acuzie psichiatrica in eta evolutiva, nei PS/DEA deve essere
messo in atto un triage appropriato e specifico per | minorenni con acuzie psichiatrica. L'attribuzione del
mcodice & basata sui sintomi e condizioni presentati dal paziente all'ingresso in PS/DEA (vedi scheda triage
€ specifica) e sui dati emersi dalla prima raccolta anamnestica. In effetti, I'eterogeneita delle manifestazioni
icliniche dei disturbi psichiatrici in etd pediatrica impone una valutazione attenta dei sintomi presentati dal
'gpaziente e Il'attivazione di un idoneo percorso diagnostico e di intervento, realizzabile in base alle
& condizioni def paziente. Nella valutazione e nell’assegnazione del codice di prioritd devono essere presi in
zconsiderazione se: il paziente & accompagnato dai genitori, proveniente da casa famiglia o condotto dal
?118; & collaborante, affetto da patologia gia nota e in terapia farmacologica; o ha assunto alcool o
r-:fsos.tanz'al stupefacenti, o ha subito un recente trauma cranico, o ha subito abuso fisica o sessuale; esiste la
possibilita di eventi autolesivi o eterolesivi; vi & necessita di intervenire in urgenza con tranquillizzazione
non farmacologica o farmacologica; vi & necessita di piantanameanto per evitare che il paziente si allontani
dal PS o compia atti autolesivi o eterolesivi.

L'accesso al percorso emergenza-urgenza pud avvenire, pertanto, in presenza di una situazione clinica che
pud coinvolgere un bambino/adolescente in carico ai Servizi Territoriali di Neuropsichiatria Infantile,
oppure in siteazione al di fuori di una precedente presa in carico (utente non conosciuto dai Servizi).

L'accesso in PS pud avvenire direttamente, in rapporto al momento di manifestazione dell’emergenza,
oppure su invio da parte del Servizio Territoriale di Neuropsichiatria Infantile e dell’Adolescenza (di
seguito NPiA) della ASL. Sona pertanto indicati:

* Un triage con personale esperto e formato.

* La valutazione diagnostico-terapeutica da parte dello specialista NPIA nei minori con eta < 16
anni o da parte dello specialista Psichiatra nei minori con eta 2 16 anni.

» Assicuraziane in tempi brevi di una gestione clinica dell’ermergenza con il pronto riconoscimento
di un eventuale ricovero ospedaliero.

La consulenza NPI, qualora necessaria, in fase acuta nel minore con etd < 16 anni, deve essere garantita
entro € non oltre 36 ore dalla richiesta del responsabile del caso in rapporto aghi orari di attivita del
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servizio e sulla base di specifici protocolli aziendali. Ne consegue la -necessita, per il rispetto dei tempi
individuati, di introdurre la reperibilita dello specialista NPIA nei giorni festivi dalle ore 8.00 alle ore 14.00.

In caso di minore con etd 2 di 16 anni, la consulenza, in mancanza del NPIA, viene effettuata dallo
specialista in Psichiatria.

In linea con le indicazioni dell'Intesa Stato Regioni n*248 del dicembre 2017 (paragrafo “Emergenze-
urgenze psichiatriche in et pediatrica”}, possono verificarsi gli scenarti di seguito elencati:

1} rinviare il paziente al domicilio con un orientamento diagnostico e terapeutico, specificando
eventuale invio pressa i Servizi territoriali di competenza;

2) disporre un ricovero ordinario del paziente in pediatria, se l'ipotesi diagnostica della patologia
del minore viene identificata come organica o prevalentemente arganica;

3) ricovero in SPDC per pazienti di et3 compresa tra 16 e 18 anni o in ambiente “protetto”, di altro
reparto diverso dalla pediatria, da individuare in ambito ospedaliero nella responsabilita della
Direzione Sanitaria Aziendale, fermo restando la consulenza NPI del paziente in spazi idonei e con
personale infermieristico dedicato e specificatamente formato;

4) disporre un ricovero ordinario in ambiente NP} extraregionale, non essendo attvalmente
programmati al pari di altre realta regionali, posti letto ordinari di NPl nella Regione. La
ricognizione dei posti letto extraregionali deve essere effettuata dalla CO del 118 o da altre figure
professionali preposte, espressamente individuate dalla Direzione Sanitaria.

La funzione del consulente NPI & quella della valutazione clinico-terapeutica, della necessita di ricovero e
della trasportabilita del paziente previa idonea prescrizione terapeutica.

ROy 2umy

Z|1 SPDC non deve essere considerato il setting idoneo per il ricovero dei minori con eta < 16 anni attesi i
2 gravi rischi derivanti dalla promiscuita con pazienti portatori di psicopatologia grave, di varie comorbilita
con abuso e dipendenza da alcool e sostanze stupefacenti, nonché di disturbi delta condotta connotati da
elevata pericolosita sociale, salvo V'esecuzione di regolare ordinanza di TSO in via ordinaria a carico di
pazienti residenti nel territorio di pertinenza della ASL, previa verifica dei requisiti minimi strutturali e
funzionali degli ambienti di degenza. Sara cura dei DSM organizzare degli incontri con i servizi interessati
per condividere procedure e linee guida cliniche per il trattamento dell'emergenza ed urgenza
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psichiatrica.

Data la mancanza di posti letto di NPIA nella regione Abruzzo, in caso di disturbi di gravita elevata che
richiedono interventi urgenti o in caso di situazioni che necessitano di adeguato percorso diagnostico-
terapeutico, in particolare: tentativi di suicidio o atti auto lesivi senza ideazione suicidaria persistente,
disturbi de! comportamento alimentare che richiedano ricovero, i minori di eta < 16 anni, potranno essere
ricoverati in aree dedicate delle Unita Operative di Pediatria.

Consenso alle cure

L'acquisizione del consenso dei genitori/tutori e dell'assenso dell'utente rappresentano elemento
fondamentale del percorso di cura, Trattandosi di un minorenne, & richiesta I'autorizzazione di entrambi i
genitori, oltre, naturalmente, al coinvolgimento dell'interessato, del quale deve sempre essere ricercato
I'assenso. Si possono configurare le seguenti situazioni particolari:
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Tabella 20. Consenso alle cure.
Situazione Consenso dei Procedura
Genitori
a) Stato di necessita. Non necessario Il sanitario, in presenza di situazioni cliniche nelle quali si riconosca

un grave e attuale rischio per I'incolumita del paziente, soprattutto
se minore, o di terzi, & tenuto ad adempiere i proprio dovere
professionale attuando i provvedimenti opportuni e non differibill,
eventualmente attivando le altre agenzie dell’'emergenza, sia
sanitaria che delle forze dell’ardine. 5i configura, in quest’ultimo
caso, il sostegno all'opera di soccorso.

Il sanitaric comungue avvisa il prima possibile i genitori o chi
esercita la responsabilitd genitoriale

b) Presenza di entrambii | Necessario B’ necessario acquisire il consenso di chi esercita la potestd
genitori o di aduiti che genitoriale o & stato formalmente delegato alle decisioni di cura; in
esercitane la quest’ultimo caso, i genitori in genere devono comunque essere
responsabilita informati dallo stesso. Nel caso di ragazzi inseriti in comunita
genitoriale (es. ente educative o terapeutiche, va innanzitutto verificato se I'esercizio
affidatario, tutore). delle decisioni di cura sia state posto in capo all’ente affidatario o se

sia stato nominato un tutore a cui richiedere il necessario consenso.
¢} Presenza diun solo Necessario L'art. 317 comma 1 c.c. prevede che, in caso di impedimento
genitore. {lontananza, incapacita naturale, etc.) di un genitore, la potesta

genitoriale sia esercitata dalf’altro. Occorre valutare lurgenza
dell’atto sanitario ed i tempi necessari per fare intervenire Ialtro
genitore. il genitore presente, sotto la sua responsabilit, si impegna

a informare "altro.

d) Presenza diadulto non | Necessario E' necessario il consenso dei genitori o di chi esercita la potesta
esercente la genitoriale o & stato formalmente delegato alle decisioni di cura, che
responsabilita vanno tempestivamente rintracciati, salvo modificazioni cliniche che
genitoriale {es. conducano allo stato di necessitd o presenzo delle condizioni di cui
insegnanti, parenti altart 403 c.c.
ecc.) o di minore da
solo.

Nelle situazioni di acuzie psichiatrica pud avvenire che gli esercenti la responsabilita genitoriale e/o il
minore non diano il proprio consenso alle cure. Gli accertamenti sanitari obbligatori {ASO) e i trattamenti
sanitari obbligatori (TSO) in eta evolutiva si collocano in un quadro normativo particolarmente complesso.
In sintesi:

a) il soggetto in eta evolutiva va considerato, per quanto riguarda i trattamenti che lo riguardano, alla
luce del concetto di minore “matura”, dotato di capacitd naturale di intendere e volere e come tale
di dare assenso/dissenso alle cure, per gquante il consenso da parte del minore non sia
giuridicamente necessario.

b) | genitori hanno I'obbligo di tutefare la saiute del minore, pertanto “L’operatore sanitario, qualora
percepisca l'esistenza di un severo pregiudizio a un minore, derivante da una mancata tutela del suo
diritto alla salute, che persiste dopo avere attivato tutto quanto possibile per acquisire l'effettiva
adesione dei genitori e del minore stesso agli interventi necessari, & tenuto a darne segnalazione
all'autorita competente per i minori (il Tribunale per i Minorenni)”.

c) Nel momento in cui ## minore non acconsente alle cure, pur a fronte di un consenso dei genitori,
andrebbero attivate le medesime procedure previste per il TSO deli’adulto.

Il percorso in PS/DEA deve condurre alla stabilizzazione del quadro clinico, indipendentemente dal punto
di accesso e dalla presenza, quantunque auspicabile, del Neuropsichiatra Infantile e diviene pertanto

necessario fare fronte alla emergenza/urgenza psichiatrica in eta evolutiva con le risorse disponibiki.
51
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Sebbene sia fondamentale evitare, ogni qual volta sia possibile, il ricorso all'ospedalizzazione @ mantenere
la persona nel suo ambiente di vita, alcune patologie neuropsicﬁ’latrfﬂg in etd evolutiva (specie in
adolescenza) costituiscono delle vere e proprie emergenze mediche con pericolo di vita immediato per il

paziente e per chi gli sia vicino (ideazione suicidaria, psicosi, etc.),

Una classificazione delle emergenze psichiatriche adolescenziali, propone quattro classi di gravita in uscita
dal DEA, descritte in tabella n. 21. Esse sono utili per |a definizione della opportunita di ricovero, che &
sempre indicato nelle situazioni di classe | e di classe lI, fatto salvo in queste ultime quando vi siano
situazioni ambientali particolarmente favorevoli e in grado di garantire il livello di supporto e
contenimento necessario al paziente.

Tabella 21. Classi di gravita in uscita dal P.S.

Classi di Quadri clinici
gravita
Classe 1 Situazioni di elevato pericolo di vita per sé efo per gli altrl:

e Grave rischio suicidario

s Grave rischio di compartamenti violenti e /o di agitazione psicomotoria

s Psicosi acuta con deliri e allucinazioni uditive di comando

s Disturbo del comportamento alimentare con importante compramissione medica,

Classe §l Disturbi di gravita elevata che richiedono interventi urgenti:

s |deazione suicidarla senza pianificazlone e con adesione al contratto
e Rischie autolesive

e Disturbo dell’'umore grave

s Disturbo del comportamento grave

e  Sintomi psichiatrici rilevanti in abuso fisico/sessuale efo traumi.

N BIunLn

Il livello di collaborozione dei pazienti e dell'ambiente e la presenza o meno di una presa in carico
specialistica pregressa sono elementi rilevanti per la definizione def percorso di cura e defla necessita o
meno del ricovero.

Q040G B o BUGLD

Classe Il

Situazioni che necessitano di adeguato percorso diagnostico-terapeutico, ma non di intervento
immediato:

e  Disturbi psichiatrici minori, in particolare se con anamnesi psichiatrica nota quali fabia scolare,
manifestazioni reattive a disagio familiare o sociale, disturbi del comportamento che nan
comportano danni per sé efo per gli altri.

« Disturbo somatoforme (es. pz con ripetuti accessi in PS per sintomatologia fisica con pregressi,

esami strumentali negativi ed evidenza di fattori psicosociali associati).
s Abuso di sostanze occasionale in assenza di sintomatologia psichiatrica persistente.

Classe IV Difficolt3 psicasociali con eventuale disturbe psichico lieve

Fonte Dati: SINPIA 2018.

Nel caso in cui una persona in eta evolutiva con disturbo psichiatrico acuto necessiti di un ricovero in
ambiente ospedaliero, questo deve rispondere ad un setting appropriato all'eta e al fivello di sviluppo
delfutente, e deve poter offrire la possibilita di interventi specifici, comprendenti: attivitd educative e
psicologiche, trattamento farmacolagico, terapie individuali e di gruppo, supporto per le famiglie.

In conformita con la richiamata Intesa del dicembre 2017 e dell'Intesa n® 70/CU del 25 luglio 2019, e
fortemente raccomandato e necessario che le aree di ricovero deputate alle urgenze psichiatriche in eta
pediatrica, siano individuate nell'ambito delle NPI ospedaliere qualora disponibili. Ne consegue che il
luogo appropriato per il ricovero di disturbi psichiatrici gravi in eta evolutiva & il reparte di degenza di
neuropsichiatria dell'infanzia e dell'adolescenza e pertanto risulta necessario che la dotazione di posti
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letto di ricovero ordinario di NPIA nella Regione Abruzzo venga adeguata in"rhodo da garantire in ambito
regionale il ricovero in NPIA a tutti gli utenti con disturbi psichiatrici gravi e/o acuti che ne abbiane
necessita.

Neile more di tali adeguamenti, la regione promuovera, sotto la responsabilita delle Direzioni Generali, Ia
stipula di specifiche convenzioni in ambito regionale ¢ aziendale con reparti ospedalieri di NP
extraregionali,

Nelle more di tale progressivo incremento e nel caso di impossibilita di ricovero in NPIA per insufficienza
di posti disponibili in conformita con fa L.R. n. 5/2008 {Par. 5.2.10.3), potra essere effettuato il ricovero
presso i reparti di pediatria o, per i minori con etd 2 16 anni, nei reparti di SPDC. in entrambi i casi
dovranno essere garantite aree dedicate, con garanzie di sicurezza e a tutela delle specifiche esigenze di
queste tipologie di pazienti. Di seguito vengono evidenziati i criteri di eleggibilita per il ricovero nei reparti
di pediatria ed SPDC.

Tabella 22. Criteri di eleggibilita per il ricovero in SPDC,

Criteri Ricovero in SPDC
Criteri per il ricovero in | a. Assenza di posto letto disponibili di degenza di NPIA.
SPOC b. Classe di gravita |, Il o eventualmente Il all'uscita dal PS ed in particolare:

s Psicost Acute.
» Gravi comportamenti autolesionistici.
s Gravi comportamenti etero aggressivifviolenti.

parasuicidiari.
c. Eta 2 16 anni.

e Tantativi di suicidio con perdurante rischio di ideazione e di comportamento

appropriato progetto di cura
b. Situazione amhientale compatibile con la dimissiona
Appuntamento fissato presso la U.0. di NPIA
d. In alternativa, necessita di trasferimento presso reparto NPIA

n

Criteri di dimissione a. Stabilizzazione della condizione acuta che ha richiesto ii ricovero e strutturazione di

Tabella 23. Criteri di eleggibilitd per il ricovero in Pediatria.

Criteri Ricovero in Pediatria

Criteri per il ricovero | a. Assenza di posti letto disponibili di degenza di NPIA.

In Pediatria Classe di gravita }, il o aventualmente IIl, alf’uscita dal PS ed in particolare:

« Tentativi di suicidio o atti autolesivi senza ideazione suicidaria persistente.
¢ Disturbi del comportamento alimentare che richiedano il ricovero.

2

c. Etd <16 anni.
Criteri di dimissione a. Strutturazione di appropriato progetto per il proseguimento della cura
b. Situazione ambientale compatibile con la dimissione
C. Appuntamento fissato presso il Servizio di NPIA
Elementi necessari a. Raccordo con il Servizio di NPIA e gestione congiunta nel corso del ricovera per i codici
gialli; consulenza per i codici verdi
b. Spazio sufficientemente appartato dal resto del reparte ma agevolmente monitorabile
c. Stanza singola o doppia, in cui possano essere ospitati anche penitori o educatori
d. Adeguata sicurezza ambientale
e. Presenza di attivitd educative o didattiche adeguate
f. Presenza quando necessario di risorse aggiuntive infermieristiche o educative,

specificamente dedicate e formate

maltrattamento
h. Presenza di specifiche procedure per la gestione del rischia aggrassivo
i. Formazione mirata del personale

g. Presenza di specifiche procedure concordate per la gestione di situazioni di abuso o
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Un elemento di elevata criticita & rappresentato dalla pimissione ospedaliers e dal periodo
immediatamente successivo ad essa, data la complessita delle condizioni cliniche. La dimissione dal
PS/DEA o, ancor pit, dal ricovero avvenuto in altri reparti per I'assenza di posti in NPIA rappresenta una
transizione istituzionale di pazienti particolarmente “difficili” e pertanto moito delicata nel processo di
Passaggio di consegne che pud di per sé stessa rappresentare un rischio Clinico se non ben programmata
ed organizzata. In base ai criteri di gravita in uscita dal PS/DEA, la dimissione pud avvenire direttamente (o
dopo un episodio di ricovero ordinario), in tal caso, I'utente e la sua famiglia devono avere un chiaro
puntao di riferimento per il proseguimento delle cure o un appuntamento per una visita di controllo e per
la continuita post dimissione.

Il percorso assistenziale deve prevedere successivamente !a formulazione di un Piano di Trattamento
Individuale (PT!) da parte del Servizio territoriale di NPIA, con la possibilita di attivazione di risposte con
fivelli di intensita assistenziale differenziati erogate in coerenza con i bisogni clinici emergenti (criterio
dell’'appropriotezza clinica), nonché la capacita di potervi accedere (criterio della compatibilita clinica), da
parte dei minori a cui esse sono destinate. In caso si ritenga necessaria |'attivazione di Percorsi
semiresidenziali o residenziali, gli elementi di valutazione clinica globale contenuti nel PTI orientano
sull'intensita del trattamento terapeutico riabilitativo residenziale e semiresidenziale e sul livello
assistenziale e tutelare che insieme identificano la tipologia di supporto necessario.

A tale proposito & indispensabile I'attivazione di almeno una struttura residenziale per minori con disturbi
s5“grawi del comportamento come gia previsto dalla normativa regionale.

7. FORMAZIONE

¥ S PuGLDAY B

‘La formazione continua e 'addestramento del personale sanitario che opera nel settore dell’Emergenza —

= Urgenza pediatrica rappresentano lo strumento indispensabile per garantire la sicurezza delle cure ¢ la
= gestione del rischio ¢linico.

i

La formazione deve rappresentare un impegno primario e costante delle Aziende sanitarie, deve curare gli
aspetti clinico-metodologici e relazionali e prevedere I'addestramento continuc del personale addetto al
Triage o alle attivita di OBl Per la sicurezza dei pazienti e I'implementazione del lavoro in Team, &
fortemente raccomandata la partecipazione alle iniziative formative di tutto il personale medico ed
infermieristico di PS e di quello afferente al DEA, Si distinguono i seguenti ambiti formativi:

. formazione relativa alle attivita di Triage;
. formazione relativa alle attivita di Osservazione Breve Intensiva.
Formazione ralativa alle attivita di Triage

Per svolgere la funzione di Triage infermieristico in Pronto Soccorso é richiesta una Formazione di accesso
ed una Formazione permanente le cui modalita organizzative sono disciplinate dalle Linee di Indirizzo
Nazionali sul Triage Intraospedaliero approvate con |'Accordo Stato Regioni del 1° agosto 2019. Pil
specificatamente {'accesso alla Formazione di Triage prevede i seguenti requisiti:

« titofo di studio e abilitazione alla professione di infermiere, infermiere pediatrico; esperienza lavorativa
in Pronto Soccorso (una volta assolto il periodo di prova) di almeno sei mesi;

» titolo certificato alle manovre di Supporto Vitale di Base nell’adulto e nel bambino.
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La formazione di accesso si concretizza con @g@ii ne ad uno specifico corso teorico di
preparazione al Triage e ad un periodo di affiancamento di durata non inferiore a 36 ore a tutor esperto in
Triage con esperienza pluriennale (almeno 2 anni).

Per guanto riguarda la formazione permanente allo scopo di mantenere adeguate le performance dei
professionisti e del sistema organizzativo, si ritiene necessario la redazione di un piano delle attivité
formative con definizione di obiettivi triennali che preveda:

* Corsi interni monotematici emersi dalla rilevazione dei bisogni formativi esplicitati dagli operatori o da
criticita rilevate nel corso delle riunioni periodiche di equipe o audit.

* Attivita di verifica periodica dell'attivita di Triage (utilizzo di indicatori e Standard) e di analisi del rischio
clinico in Triage.

» Attivita di studio e ricerca.
* Partecipazione a congressi, convegni, workshop sul tema specifico del Triage di PS.
+ Condivisione e scambio di esperienze con aitre realtd nazionali e/o internazionali.

Ogni Dipartimento di Emergenza che comprenda nella propria organizzazione il Pronto Soccorso, deve

prevedere nel programma di formazione triennale, una componente propedeutica alla funzione di Triage,
gche consenta agli infermieri, compresi quelli con funzioni di coordinamento abilitati a svolgere attivita di
= Triage, di mantenere un livello di aggiornamento specifico per ghi aspetti clinici, assistenziali, organizzativi
z—.:relazionali.

w2

Z Inoltre, & necessario che la formazione del personale di Triage venga completata entro due anni con la
- frequenza di un corso certificato di Supporto Vitale di Base per adulti pediatrico, un carso sulla Gestione
ZAvanzata delle emergenze mediche, cardiolegiche, traumatologiche e pediatriche.

< Nei Pronto Soccorso generali cui afferiscono pazienti pediatrici & altresi necessaria la frequenza di un
corso sul Triage pediatrico di aimeno 6 ore. Per quanto riguarda gli ambiti pediatrici le attivita formative
sono svolte da istruttori certificati in Triage pediatrica.

Inoltre, in previsione del passaggio ai 5 codici numerici/colore, si rende necessario realizzare programmi
sistematici per la formazione del personale di triage sul nuovo sistema di codifica, da avviare prima
dell'inizio dell’attuazione del nuovo sistema. £ necessario, altresi, prevedere una campagna di
informazione sul nuovo sistema di codifica al Triage rivolta agli utenti del SSN. Tale campagna informativa
dovra avvalersi di tutti i canali di comunicazione impiegati gid come strumenti di divulgazione sanitaria.

Particolare rilevanza rivestono anche gli aspetti della comunicazione e delle capacita relazionali con la
persona assistita e con il nucleo familiare soprattutto nella gestione di conflitti e di eventi critici.

A tale scopo, oltre la formazione specifica per I'infermiere di Triage, & opportuno formare pill unitd di
personzale e disporre di una funzione di Psicologia aziendale che, sulla base di procedure organizzative
concordate, intervenga sia nelle situazioni ritenute pii complesse che richiedono un contributo
specialistico, sia per sostenere |'equipe assistenziale, attraverso incontri periodici e, eventualmente, la
presa in carico di eventi critici.



* G,
AN

/.f

L ¥ice - b ‘
Formazione relativa alle attivita_diOsservazione Breve Intensiva
La formazione & un elemento strategico per garantire appropriatezza, efficacia e sicurezza in OBI, poiché
ha lo scopo di fornire a3 medici, infermieri e personale di assistenza del PS o della Pediatria/Chirurgia

Pediatrica gli strumenti adatti per la gestione dei pazienti, in eta adulta o pediatrica, nel setting di cura
dell’OBI.

| Dipartimenti di Emergenza — Urgenza devono prevedere nell’ambito del programma di formazione un
percorso formativo di base per la gestione delle principali situazioni cliniche di pertinenza dell'OBI e una
formazione permanente che consenta ai professionisti di mantenere un livello di aggiornamento specifico
per gli aspetti assistenziali, organizzativi e relazionall. La Formazione di base & rivolta al personale
sanitario che opera in OBI, che oltre a possedere la competenza clinica richiesta per V'attivita da svolgere
in PS (es. BLSD, ALS, ATLS, PBLS, PALS, gestione delle vie aeree dell’adulto e del bambino), deve avere
conoscenza delle linee guida e dei protocolli locali di gestione del paziente in OBI. In particolare, deve
essere prevista una formazione specifica relativa ai criteri di ammissione e di esclusione in OBI; tale
formazione @ realizzata mediante Corsi residenziali teorico-pratici, volti a favorire I'attivita di équipe. La
formazione continua realizzata mediante lo strumento dell’audit di carattere clinico e organizzativo &
volta a verificare periodicamente la competenza clinica e I'adesione alle evidenze scientifiche pii recenti e
alla normativa vigente nonché alle indicazioni ministeriali sul tema.

1

-La Regione Abruzze & impegnata da tempo in politiche di governo dell’'emergenza —urgenza, anche
= mediante la programmazione di specifici programmi di formazione,

il

Nt

ZLa Regione Abruzzo intende promuovere uiteriormente una pil sistematica attivita formativa e favorire la
= predisposizione di iniziative di sensibilizzazione e formazione a favore del personale coinvoito nel governo
;del sistema di emergenza-urgenza pediatrica.

EL'Agenzia Sanitaria Regionale e la Commissione Regionale ECM individuano tra gli obiettivi formativi

'f:prior'rtari e di interesse strategico per la Regione Abruzzo: “la formazione degli operatori che operano
nellemergenza — urgenza pediatrica”. Tale obiettivo verra inserito net Piano formativo Regionale ECM e
mirera a garantire I'efficacia, 'appropriatezza, la sicurezza e I'efficienza dei servizi prestati nell'ambito del
Sistema Sanitario Regionale.
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» Pud presentare severo distress respiratorio

* Pud presentare compromissione dello stato di coscienza
con GCS< 9

o £’ trasferito in terapia intensiva pediatrica

Classe Definizione Necessita assistenziali minime
“Stobile senza rischio di peggioramento” Ambulanza di base o automedica
« Non richiede un accesso venaso Infermiere dei 118
i + Non richiede monitoraggio dei parametri vitali
* Non richiede somministrazione di ossigeno
* Non viene trasferito in TIP
“Stabile con basso rischio di peggioramento” Ambulanza di base o automedica
¢ Richiede monitoraggio non frequente dei parametri vitali Infermiere def 118
¢ Pud richiedere un accesso venoso
| ¢ Nan richiede somministrazione di ossigeno
» Pud richiedere valutazione del dolare &
somministrazione di antidotorifici
* Non viene trasferito in terapia intensiva
“Stabile con medio rischio di peggioromento” ¢ Tempo di trasporto < 30
» Richiede rilevazioni seriate dei parametri vitali minuti (trasporto area
s Richiede una linea venosa urbana): Ambtlanza di
¢ Pug richiedere somiministrazione di ossigena rianimazione con Pediatra e
* Pud presentare modesto/lieve distress respiratorio infermiere 118
" » Pub presentare compromissicne dello stato di coscienza ¢ Tempo di trasporto > 30
con GCS>9 minuti (trasporto area
e Pud richiedere decisioni terapeutiche durante il extraurbana): Ambulanza di
3 trasporto rianimazione con Pediatra e
k Anestesista, previa
; valutazione congiunta e
infermiere 118
i “Stabile con alto rischio di peggioramento/Instabile” Ambulanza di rianimazione ed
- e Richiede monitoraggio continuo dei parametri vitali Anestesista rianimatore con
gr ¢ Richiede 1 ¢ 2 linee venose (o CVC) eventualmente pediatra, previa
i » Pud richiedere supporto circolatorio (fluidi in baloe, valutazione congiunta e Infermiere
inotropi} 118
v * Pud richiede somministrazione di ossigeno e supporto
ventilatorio Se non immediatamente disponibile,

il team di trasporto é lo stesso defla
Classe Hi

*Classe Ill: per i pazienti di questa classe, in cui non sono state individuate patologie potenzialmente
evalutive, il medico che ha in carico il paziente, sulla base delle condizioni cliniche e del rischio di
evolutivita neurologica, cardiocircolatoria, respiratoria, pud comunque avvalersi della consulenza
dell’anestesista-rianimatore per I'inquadramento del paziente, | pazienti appartenenti alla classe 1!l che
hanno gia effettuato un percorso diagnostico, che ha individuato patologie potenzialmente evolutive,
vanno codificati come classi lll.
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Allegato 2

SCHEDA DI TRASPORTO INTEROSPEDALIERO PEDIATRICO

Presidio di invio -

Presidio di arrivo

Pediatra
Inviante

Medico
Ricevente

Tel/Fax

Tel/Fax

DATI PAZIENTE

Cognome e nome

Nata il

Allergie

Patalogie croniche

Ricoverato il

Peso kg

Diagnosi all'ingresso

Mativo dell'invio

: Esami effettuati

=l
4
i §]

Allegati In corso

* Cenni anamnestici rilevanti

i Decorso clinico

Terapie effettuate

Farmaco e posologia Date {da/z)

Terapia in atto (24 h)

Farmaco e posologia Date {da/a)}

Analgesia

Sedazione
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DATI DEL PAZIENTE ALLA PARTENZA

Trauma No o Si0 Cranico O Fratture a Collare 1 Spinale o

Coscienza AgVoPoUo | GCs

Dolore Sede VAS

Airways Pervie 01 Guedel o Maschera laringea o

TET ___tracheale o
Breathing FR atti/min 02 o Spontaneo NIV Vi
Fi02
Sp02 %

Circulation FC PA Refill Accesso venoso D

Disability

Exposure TC ie Cute e mucose

GC mg/dl

_Consenso informato Si o
: No D
"Luogo Data | Ora | Firma medico inviante
3 DATI DEL PAZIENTE DURANTE IL TRASPORTO
s PARTENZA ORE ARRIVO ORE
'H AVPU/GCS | Sp02 FR Fi02 FC PA Refill T
Note

Terapia

somministrata

Fluidi

Medico trasportatare

Infermiere trasportatore
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Codice [ Rosso o | Giallo o | verde o | Bianco o
Trauma No O Si o Cranico o Fratture 0 Collare o Spinale 0

Coscienza AnovVoPoUao GCS

Dolore Sede VAS

Airways Pervie O Guedel O Maschera laringea O

TET __ tracheale o
Breathing FR atti/min 02 o Spontaneo NIV VM
Fi02
$p02 %

Circulation FC PA Refill Accesso venoso O

: Disability

Exposure TC °C Cute e mucose
H GC  mg/dl

: Consenso informato St o

: No O

7Luogo Data | Ora | Firma medico ricevente
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Allegato 3

TRIAGE PEDIATRICO DELL'ALTERAZIONE PSICOMOTORIA

CODICE TRIAGE

1

2

3

4

8

Parametri Vitali

da codice 1

da codice 2

dacodice 3

da codice 4

da codice 5

Caratteristiche del
sintomo/segno principale

ABCD NON MANTENUTO.
Tentato suicidio o ideazioni
suicidarie. Aggressivita
versa 5é o altri. Ansia
severa (grave disogio e
1apprensione agitazione con
tremori o tachicardia,
scarsa collaborazione ¢
impossibilita a calmarsi),
Aulolesionismo. Stato
d'agitazione. Allucinazioni.

Ansia moderata (disogio e
apprensione, agitazione
senza presenza di tremaori o
tachicardia, collabarazione
e capacita 3 calmarsi solo
temporanea).
Disorientamentao spazio-
temporale. Attacco di
panico in atto. Depressione
grave.

Ansia lieve [disagio,
apprensione con possibilita
di rassicurazione,
trrequieta ma cooperativo,
obbedisce ai comandi).

Sintomi/Segni associatt

Tachicardia. Assunzione di
sostanze, Lesioni cutanee
suggestive di
autolesionismo.

Vomito. Cefaiea, Febbre
({sospetta encefalite).

Score specifici

GCS

GCS

GCS

L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUO" VARIARE IN BASE AL RILIEVO PARAMETRI VITALI

TRIAGE PEDIATRICO DELL'ABUSO/MALTRATTAMENTO

CODICE TRIAGE

1

2

3

4 5

Parametri Vitali

da codice 1

da codice 2

da codice 3

da codice 4

da codice 5

Caratteristiche del

[ BUOLESY §unLy

o

sintomo/segno principate

Abuso sessuafe
conclamato,

ABCD NON MANTENUTO.
Emorragia massivain atto.

abuso in uso.

Almeno 1 itermn positivo tra
gli indicatori di rischio di

Riferito
maltrattamento in
assenza dilesiont
fisiche evidenti.

Sintomt/5egni associati

NGy .0

azz

Score speciflci

Dolore

Dolore

Dolare

L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUO' VARIARE IN BASE AL RILIEVO PARAMETRI VITALI

U codice in Triage pud variare in base a modificatori e in base all'organizzazione del P.S.

TRIAGE PEDIATRICO DELL'ALTERAZIONE DELLA TEMPERATURA CORPOREA

CODICE TRIAGE

1

2

3 4

5

Parametri Vitali

da codice 1

dacodice 2

d3 codice 3

da codice 4

dacodice 5

Caratteristiche del
sintomo/segna printipale

ABCDNON MANTENUTO
Eta: <3m. T <32'C. Rash
petecchiale o purpurico
con asperto settica,
Rigiditd nucale, fontanalla
bombata. Stato soporoso.

Etd: <Im, T=36"Co238°C

Etd: <3m,

3rcsT«<3a'c

Etd: 3-36mt. T <32°C. Rash
petecchlale o purpurico
can aspetto settico,
Rigiditd nucale, fontanclla
bombata, stato soporoso.

Eta: 3-36m, T >38,5°Cin
condinonl di
immunodepressione
[ncutropenia, trapianto,
uso di steroidi].

Eta: 3-36m. T< 36 °C/T>38,5
“C con condizioni generali
buone

Eth: 3-36m. T$38,5°C
can condizioni
generall buone,

Etd: >36m. T<32°C. Rash
petecchiale o purpuiico
con aspetto settico,
Rigidita nucale. State
SOPOTOSE.

Cta: >36m. T32°C-35°C/ T
»38,5°Cin condizioni di
mmunodepressione
{neutropenia, traplanto,
uso di steroidi}.

Etd: »36m: T< 36°C/T>38,5
“C con condizioni generali
bucne.

€1d; >36m, T 538,5°C
con condizioni
generall buone.

Stata lebbrile
riferitn.

SintomifSegni assoc ati

Fianto flebile

Pianta consolabile

Score specifich

GCS. Triangolo di PAT

Bolore, GCS,
Gurehiek>5. Triangolo di PAT

Dolore, GCS, Goreltck>3<5
Triangolo di PAT

Oolore, GCS,
Gorelicked Triangolo
di PAT

Dolore, GCS,
Gorelicks3
Trianpolo df PAT

L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUO' VARIAHE IN BASE AL RILEVD PARAMETRI VITALI

Il codice In Triage pud varlare in base amodificatori e in base all'arganizzazione det P.5.
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TRIAGE PEDIATRICO DELLANNEGAMENT

CODICE TRIAGE 1 2 3 4 5

Parametri Vitali dacodice 1 da codice 2 da codice 3|da codice 4]da codice 5
Carattaristiche del ABCD NON MANTENUTO. |Pregressa perdita di
sintomo/segno principale  |Trauma maggiore. cascienza, Trauma minore.

Emorragia massiva in atto. [Tosse severa.
Convulsioni in atto.
Assenza di coscienza.
lpotermia. T<32°C.
Irritabilita. Agitazione.
Ipotermia ¥ 32-35°C.
Secrezioni orali schiumose.
Ipotensione.

Sintomi/Segni associati
Score specifici AVPU, GCS AVPU, GCS

L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUO' VARIARE IN BASE AL RILEVO PARAMETRI VITAL)
il codice In Triage pud variare in base a modificatori e in base all'organizzazione del P.5.

TRIAGE PEDIATRICQ DELLA PATOLOGIA RESPIRATORIA

CODICE TRIAGE 1 2 3 S 5
Parametri Vitali da cpdice 1 da codlice 2 dacodice 3 tfa codice 4 dacodice 5
Caratteristiche det ABCD NON MANTENUTG. |Tosse abbaiante. Emottisi, |Tosse persistente nan Tosse. Apnea < {Rinorrea,
sintomo/segno principale  |Bambino abbattuto. paliore cutaneo, vertigine |complicata. Pregressa 10sec. Congestione

i Rumari respiratarl udibill. |o episodio sincopale. apnea senza cianosl o nasale,
r% Apneas 107, Cianosl, Onopnea. paflore, Faringodinia,
= Jpallare intenso, disfagia, |Stato di abbattimento.
'?a“: sclalorrea, omottisi Numerosi episodi nelle
= massiva, incopacith di ultime 24 are.
) parola. Dolore 1oracico
= opprimente faritmia.
. Disidratazione grave.
Z|sintaml/Segni assodati 5302<50% $a02: 90-95% Sa02 > 95%
i1|Seore spediflc GCS GCS GCS
=) L'ASSEGNAZIQNE DEL CODICE COLORE PUO' VARIARE IN BASE AL RILEVO PARAMETRI VITAU

Il codice In Triage pud variare in base a modificatori e in base all'organizzatione del P.5,

TRIAGE PEDIATRICO DELL'AVVELENAMENTO/INTOSSICAZIONE

CODICE TRIAGE 1 2 3 4 5

Paramaetri Vitali da codica 1 da codice 2 da codice 3 da codice 4 dacodice 5
Caratteristiche da! ABCD NON MANTENUTD. |Episod sincopall riferitl. tAnamnesi per Anamnes| per
sintomo/segna principale  |Severo distress Anamnesi di ingestiong/inalaziane di  |ingestione/inalazione

respiratorio. Dolore ingestione/inalazione di [tossico < 24 ore. di tossico »24 ore,
toracico, Convulsioni in tossico nelle ore
atto. Deficit acuitd visiva  |antecedenti I'accesso.
Culorito cianotico- Assunzlone di farmadi,
grigiastro, Alterazione alcaol o droghe,
dello stato di cosclenza
Sintomi/Segni assoctati Episadio convulsivo
riferitg
Scare specifici

L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUQ' VARIARE IN BASE AL RILEVO PARAMETRI VITAL
il todice In Triage pudvariare in base a modificatori & in base all'organizzatione del P.5.
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TRIAGE PEDIATRICO DEI DISTURB) NEUROLOGICI

CODICE TRIAGE 2 2 3 4 5
Parametri Vitali dacadice 1 da cudice 2 ta codice 3 3 codice 4 datcdice 5
Caratteristiche del ABCO NON MANTEHUTOD. Stato Celalea acuta con score gel  |Cefatza sculs con score del Cafslea cronica o
sitomo/1egna prindpal B , canfusianale, Rigidith Jatara 27. Stato post: dolore <7. Epitadio titolta. ricorrente. Nassun alira

nucale o altrl 32gnl di compromissione [ertica.Cisturbi del visus. Lveiladi i r [ 1egnoo i
meningea. Deficit focala Disfon:a/disfagia. Voamito Vomito. Cefalea Feve. sccompagnamenta,
maotedofientoriale Cefalea tipetuta, moderata, Oistuthl dell’'udito  |Vertigine pregrassa
Impraveisa, sevees, ngravescente associgti [ipoacusia, scufenl).  |venia sintoml associati,
Difficolta di interations. Incapacitd ad
U C J plid. Gravi
fdisturbi vislvh, Convulsionl in atto.
Aiglditd nucale. Fontanellabombata.  [Vomito ripetuta. Convutsiani {Recente otite. Patalogia OAL
Altri segni & sintemi di meningite nelle cre antecedent! nota (labinnuite, otoscieros),
I'accesso. Patglogia cerebrale |A iong Ul farmagp
Sintumi/Segnl assoaatl nota{es tumore cerebrale,  |ototessict {anubiatlc,
de rivatigne V-] Malatie  |chemiaterapici).
neurclagiche, Assuntione di
fasmuciftosslel/slcaod,
Scora specifid GCS. Bolore Dalote Delote Colore
L'ASSEG MAZIONE DEL CODICE CUI.EFIE PUD’ VARIARE IN BASE AL RILEVD PARAMETAI VITAL)
 codice in Trlage pub vartasg in base a modillcator e in base all'grganizraziona ded P.5.
TRIAGE PEDIATRICO DEI BISTURBI OCULARI
CODICE TRIAGE i 2 3 L) 5
Parametd Vitali da todite 1 da codice 2 da codice 3 da codice 4 da codice 5
Caratteristiche del ABCD non mantenuto, Tumefatlone palpabrale  {Traumafedema Fotofobia, trauma |Arcossamento lleve
sintomo/segno principale |Deficit visive mprovvisa,  [estesa Alteratamatilita  }periorbitarlo, disturbi oculare »12h, as'ntomatico. Lacimazione
Lesione penctrante goutare. Strablsmo aspecifici del visus. dofore oculare lieve, Edema palpabrale
Lesioni da sostanze Parziale defict visivo. Imoderato o pianto jlocalizzato asintomatico,
chimiche ¢ tombustione.  JAnisocoria. Lesioni locall consolabile.
Rottura glabo oculare. estese, Anamnesi per Secregtond
Ipatologie pre-esistent purulente
dell'occhio, Corpo
estraneo non
evidente
Sintomi/Segnl assaciati Dolore/febbre
Score specificl

a7

L ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUOD' VARIARE 1IN BASE AL RILIEVO PARAMETRI VITAU

Il codice in Triage pud vartare in base a modificatori ¢ in base all'organizzazione dal P.5.

Ay, & ajeuntbay vaunig

TRIAGE PEDIATRICO DELLA PATOLOGIA ADDOMINALE

Slaro i gheck.
Cemprarmisilone delta siato di
coscinnga, Melenain atto,

gus.Disidratazione grave,

mnconsclabile nel lattante. Nash

CODICE TRIAGE 3 L 2 3 £ S
Parametr Vitatl dacodice 1 dacodice 7 datodics 3 dacodite 4 daodice §
Carsueisticke del ABCDNON MANTEHUTO. Vormnito Fpetuto efo con sielatuce Dfarrea con tracce ematiche, vornito Stips cronlca, Irritabliity, planto |Dolore addominale
sintomo/iegnn principaia  [Fmatemes] profusa in atto, ematiche/oil'are. Melena rifenta. prrsistente Feed scute, massa addominate [inconsalabie nel trenica o Hooftenle

rettorragis, vomito calfeanc.  |Decubitaobbligato Alvachiusa aé visibule non dalaste. Irtabilics Planto Inttanie Disrea aysaciata, Dolorl mestrual

Filivto astungiane quidd,
Vomlto i

Digrray

retecchiale o aglt ani Infariael
Dolore fissa in FID. Meno-meteonagia,
Segnl di disidialszicns,

¢ranica Nansegnidi
disideatatione

Sintoank/Segnl asioc:ath

(Diatre s respratoric sever.

Dirtress iuspiraiono modenta.
|Ernaturis, ittero severo Cefalea
Ingravesrenia Dalare addominsle
irgravestenig.

Distresarasairatario lleve. Ritado
mestruale, Cefales moderata. Digrres.
Varutain bambini di ELd < 1T mest.Clarrea
in bambini di etd-< I mesi, patolegie
wronicha (cardlopatla, libros| cistiea,

Neisun distress Diarrea. E14 €24
mesi Murmito.

lnaiafe;_le metabeliche), siematuiitd,

Fnteinofsegno pincipale

Compromissione neuro.
vascolare.

lccale: tumefatione,
impotenza funzionale,
arrossamento, calore al
termatatto.

Seone soncficl ilelare Gorelick. GCS JCelore. Gorellk GCS Dolcre, Gorelik GC§ Dolore, Goielik, GCS Dolore. Garehk. GCS
LASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUD’ VARIARE IN BASE AL RILIEVO PARAMETRI VITAL
lcodice in l'ri:_!_‘e—p;a varae In batg 8 snodiflator & in bate dil'orpanliradlone dal P8
TRIAGE PEDIATRICO DEL DOLORE ARTICOLARE NON TRAUMATICO
CODICE TRIAGE 1 2 3 3 5
Parametri Vitali da cadice 1 da codice 2 da codice 3 da cadice 4 da codice 5
Carattaristiche del ABCDNOUN MANTENUTD,  |Deficit motoriofsensariale, [Presenza di segni di llogosi | Zeppia isolata. Riferito dalare non

traurnatico, al momento
fassente, insorto da pit di
utia settimana

Sintom:/Segni associati

Astenia, Pallore. Febbre
pernitente.

Febbre. Rash petecchiale o
purpurico degll ati
inferiori.

Seare 1pecilici

Dolere

Colore Dolare

LASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUO' VARIARE IN BASE ALRIUEVO PARAMETRI VITALE

Il todice In Triage pud vadare in base a modHicatorl & In base ali'organiezazione del P.5.
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TRIAGE PEDIATRICO DELLE PATOLOGIE URO-GENITALF——"""

sintomo/segno princpale

Rash petecchisle o

purpurico can febie alta @

1tato settico. Segnie
sintomi di anafitassl,

e sposizzone ad ailergeni.

occhi treitabilita-pianto
linecnsclabile nel lattante.
Ecch'maosi diffuse.

Edeina volta: lablita-lingua-

insargenta acuta dopo
esposizione ad allergene,
senza sinfomi associati.
Rash purpusico agli arti
Inferiat.

CODICE TIAGE 1 2 3 4 5
Pasametn Vital daeodice 1 da codice 2 da codice 3 do cedice 4 dacodice 5
Caratteristiche del ABCD NON MANTENUTO.  [Ritenziane urinarea- Disuria, pollachiuria, ltiferita ematutia, disunia, |Flogosi locate. Eritema da
sintomo/segho principale  |Bambino abbattuto cligo/anunia. stranguria associati ad pallachiuria, strangurn pannoling. Ritarde

Macrgematuria. Corpo ematuria. Tumefazione Dolgre inguinale. mestruale,
estraneo in uretrd. Inguino-scrotale
Tumefazione Nisa o inteqnittente dolorasa.
dolente con eritema dai
gemtali esterni,
Priaplsmo/parahimo.
Febbre. Nausea e vemito. |Febbre sen2a causa Zoppia.
Sintomi/Segni atsociati Pranto inconsolabile, apparente.
Score specifici |Dolore Dalore Dolore
' ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUG' VARIARE IN BASE ALRILIEVO PARAMETRI VITAU
W codice In Tilage pud varlare in base 2 modificato e In base all'ongantzratione del P.5.
TRIAGE PEDIATRICO DEL DOLORE TORACICO NON TRAUMATICO
CODICE TRIAGE | 1 2 3 ] 5
Parametri Vitali 1 da codice 1 da codice 2 da eodice 3 da codice 4 da codica 5
Caratyeristiche del ADCD NON MANTENUTO.  [Moderato distress Lieve distress resplratorio.
sintomo/segno principale  |Severo distress resplratario.
respiratoria.
Dolore con caratteristiche
cardiache {v.sintomi/segni
lassociati)
Sintomi/Segni assotiati Dispnea. Angoscia. Pallore. |Pre-slncope 5a02:90%- Febbre. Tosse
Ciancsl. Sudorazlane 95%.
o algida. Sincope. Sa02<90%
& [seore specifia €PS. Dolore. CPS.Dolore. CPS.Dolore
é’ L' ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUQ® VARIARE IN BASE AL RILIEVO PARAMETRI VITAU
é 1l cadice in Triage pud variare [n base a modificator e in base all'organizzazione del P.S.
E.
2’._ TRIAGE PEDIATRICO PATOLOGIE DERMATOLOGICHE
—- COODICE TRIAGE i 2 3 y 4 5
5 Parametn Vitah da codice 1 dacodice 2 da codice 3 da codrce 4 dacadice 5
f_'j Caratteilstiche del ABCD NON MANTENUTO.  [Erurione cutanea dapo Eruzione cutanea ud Eruziang cutaned, sospetta |Esutlone cutaned senza
o

malatlia Infettiva.
Rash orticanoide
pruriginaso

prurito. Punture d'lnseito
non agsociate ad altrl
sintomi. Lediani, dermatiti
senea altri sintomi.
Niferita articaria.

SintamifSegni assaciall

Severo distress
resprratoro, sintomi
gastimenterici aculi.
Rigidita nucale.

Distzass respiratorio,
sintomi gasttoenterict
acuti.

Stato fabbrile persistente
ufoiesistente 3 terapia,
chelite angotare,
disepitehizzagione
estremita,

Febbre nfenta.

Febbre rifenta.

Scare specifich

QSOFA

L' ASSEGNAZIDNE DEL CODICE COLORE PUC VARIARE IN BASE AL AILIEVO PARAMETTY VITAL

1l codice kn Triage put variare In base amodificatori e In base all'organlz

del P.5
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TRIAGE PEDIATRICO DELL'ELETTROCUZIONE/FOLGORAZIONE

IZZ1kGy [ & Bue By elunty

purpurico con febbre
Pallore e distensione
Idominale Urine scure.

addominale. Vamito,

acoliche

incansolbile Fect

CODICE TRIAGE 1 2 3 4 5
Parametri Vitali da codice 1 da codice 2 da codice 3 da codice 4 da codice 5
Caratteristiche del ABCD NON MANTENUTO. |Ustione
sintomo/segno principale  |Evidenti lasioni cutanee. superficiale.

Spessore parziale o totale JAritmia.
della mano, piede, faccia o
perineo. Edema facciale,
coinvolgimento delle
labbra.
Sintomi/Segnl associati Trauma maggiore. Trauma.
Aritmia/polso periferico
assente, Pregrasso arresto
C-R o perdita di coscienza.
Score specifici Dolore. GCS.TBSA. Dolore. GCS.TBSA,
L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUO' VARIARE IN DASE AL RILIEVO PARAMETRI VITAL!
Il codice in Triage pud variare in base a modificatori e in base all'organizzazione del P.S.
TRIAGE PEDIATRICO DELL'INALAZIONE/INGESTIONE DA CORPO ESTRANEQ
CODICE TRIAGE 1 2 3 4 5
Parametri Vitall da codice 1 a codice 2 tla codice 3 da codice 4 da codice 5
Caratteristiche del ABCD NON MANTENUTO.  {Tosse persistente, Conati [No distress respiratorio.  |No distress respiratorio.
sintomo/segno principale |Distress respiratorio. di vomita. Tosse accessuale. Difflcolts| Mo tosse in attoma
Stridore, raucedine, alla deglutizione anamnesi sospetta per
disfagia, sclatorrea. {rifiuto di alimentarsi), inalazione, Forma smussa
Cianosi, dispnea, Rgurgitl. Riferdta Clanosl. [e dimensioni <2 cm:
emaorragia digestiva. ganeralmante non
"Ingombro sternale”, problemi di progressione
enfisema sottocutaneo del
collo {crepitll e/o lperemia
delia reglone del colla).
Sintomi/Segni assaciati  [Ingestione di specifico CE
{disk batvery, oggetti
tagli enti)
Score specifid Dolore. GCS. Dolure. GCS. Dolore. GCS.
L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE FUO' VARIARE IN BASE AL RILIEVD PARAMETRI VITALI
I eodice in Triage pua variare in base a modificaton e in base all'atganizzazione del P.S.
TRIAGE PEDIATRICO DELL'ITTERD
CODICE TRIAGE L 2 3 4 5
Parametn Vitalt da codice 1 da codice 2 da codice 3 dacodice 4 dacodce 5
Caratteristiche det ABCO HON MANTENUTE.  fittere trel necnato, Ittero in neonato, Ittero neflattante »4.<8  fittero nelfattante 28
sintomofsegna principale seltimane. seitimane,
Sintomi/Segni atsaciati Aash petecchiale o Delare efo distensione leritabiiits, pianto Alattamento materna.

Score specifict

Gorelik GES

Garelik

GCS

Garelik.

UASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUD’ VARIARE I BASE AL RILIEVO PARAMETRI VITAU

!l codica In Triage pud vailare in base a medificato ¢ in base l"organitiazlone del .5,
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TRIAGE PEDIATRICO DELLA PATOLOGIA Oﬁb-: ey ,"'J
CODICE TRIAGE bl 1 3 4 H]
Parametri Vitali Jdacodice 1 Jacodice 2 da codice 3 da codice 4 da codice §
Caratzenstiche del ABCO MON MANTENUTO. |Otonea/otornagiinattoncn |Rifento episadio di Otorrea dsolata. Otite in Ephitass) pregressa. Scolo
sintoma/segno principale  |Epistassi che non si arresta [traumatico. Epistasst in atto, sollocamento/danasi atto o ticonente. Otalgia  [muco-purilento
con tamaenamento, EdamalPerdia dell'udita Improvvisa, [risaltn. Epistazsi lleve. con VAS < 4. Odontalgia,  [Mughette. Lingua nfo
impartanta del Tosse pertistents Otalglacan VAS €2 mucite impiniata.
voltaflabbra/lingua, Faringodinia senza febbre.
isfagiafdisfoma, Linfoadenopatia senta
{ebbre. Rinitt o infetioni
sle vie aeree.
Seatomi/Segni assodati Vamita, ernarragia, stisloren.
Score spectlici Dalore vAS 2B 5202 80-95% |Dolore Dolgre
L' ASSEGNAZIONE DELCODICE COLORE PUGQ" VARIARE IN BASE AL AILIEVD PARAMETRI VITAU
Il codice in Trisge pud varlare In base a modificator e In base sll’organizzazione del P.S.
TRIAGE PEDIATRICO DEL PIANTO INCONSQLASILE
CODICE TRIAGE 1 1 3 4 5
Pararnetr Vitali dacodice 1 da codlce 2 da codice 3 da codice 4 da codice 5
Caratteristiche del ABCDNON MANTENUTO,  |Floppy baby. Riferito ridotta introlto Bambino irftabile ma
sintorno/segno prindpale  |Rash petecchiale o Pianta flebile e lamentoso. |alimentare tonsolabile.
purpurico. Rigidith nucale Comportamenta atipico.
/o fontanella bombata,
Sintomi/Segnl assoclati Febbre »38°C Na febbre
Seore specificl Dolore Dolore Doiore
' ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUD" VARIARE IN BASE AL RILEVO PARAMETRI VITALL
H codice In Trage pub variare in base a rodificatori e in base all*arganizzazione del P.S.
TRIAGE PEDIATRICO DELLA SINCOPE
< CO0ICE TRIAGE 1 2 3 4 . 5
é_ Parametn Vitall da codige 1 da codice 2 dacotlice 3 dacodice 4 dacodice 5
C, |Carattecistiche del ABCONON MANTENUTO, JSospetta o accertata Con sintomi prodromici e [Rifento episodlo sincopale
z sintomo/segno princpale  |Disritmiie di nuava intossicoztone. Assentadi |risolta, Da cambio e Hsolto.
=) insergenza, Polso sintoml prodromici. improvviso di positione.
3] iiregolare. Coenparsa durante lo lperventllaziuné.
el sforzo.
2 Sintomi/5egnl associatl Dolore toracico, amtmia,  |Dolore toradeo, Dolare
- deficit neurologico. addominale.
g Sintomatalogia neurclogica
E i atto.
C [Score specifla GCS GCS GCS
' ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PLIO" VARIARE IN BASE AL RILEVO PARAMETR! VITALI
|l codice bn Triage pud variare in base a medificatorl e In hase all'organizzazione del P.5.
TRIAGE PEDIATRICO DEL TRAUMA CRANICO
CODICE TRIAGE = 21 E] L] S
Parametn Vitshi 43 codlee 1 da codice 2 da codice 3 ra cadre 3 da zedice §
Catavtarizticha del ABCD NON MANTEMUTO, Soporn, [Mifesita perdita-dT Celales, Uave imtability, |[Traumna cranico minare,
sintome/segno pringipala  |Difficelti al risveglio ejo :oscienta. Plante Voemito isolate senta perdita di eoscienzy
nellteloquio, Delidtmotoshefo  |Inconsolabide. irnitabifith,  [Ferite/lacerazion o vomito,
sensorialk. Vomito ripetuto. Fetite/lazzranionl multiple Jlocalizzate. Sensoriaintegia, non
Celalen sevara, Convulslone deficit neuslogict
recanta. Ecchimost retroauricolasl Ferite “minari®
o periothitaie, Anisocorla o
pupilie non reigenti
Seves) avvallamenti teca cranica.
Sanguinarmento pulsante dallo
sealpo, Oto-ninollquorred.
SintomifSegni assodati U_QI'TIIHDI‘IE VP efadigturnl
coagulatiane |pisstnnepenia,
emafilia o altra coagulogatia).
Dinamica magglote
Scare speciflei GCS. GLs Colore. GLS Delore. GCS. Dolore
UASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PO VARIARE IN BASE ALRILEVD PARAMETRI VITAY
W codice in Trtage pub variare In base 2 modificatost @ n basa all’grgantazatanc del P S.
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TRIAGE PEDIATRICO DEL TRAUMA et "
CODICE TRIAGE 1 2 3 4 5
Parametri Vital da codice 1 da cadice 2 da codica 3 da codice 4 dacodice 5

Caratteristiche del

. -
i /iegno p

ABCD NCN MANTENUTO.

magglore Emoicagia

Evento traumatico

externa massivain atto
{compresa epistassi}.
Pallore intenso. Letasgia,

Pallore, ittero, apatia
{bambino > 2 anni).
Imsennia, itntabilita
{Iattante). Vertigini,
sincope.

Dinamica minore, avwwenuto
<12 are, con parimetri
wvitali nella norma, sensorio
integro, asintamatico.
Sensesio integro, nan
deficit nevrologicr. Ferite
“minori®.

Dinamica mincre,
Svvenuto = 12 ore, con
paramelsi vitali nedta
Natena, sensoriointegro,
asintomatico, abrasioni,
esconaztoni, senza altn
fintomi

Faccia/Collo

Lglobu oculare. Defiat

Ferita penetrante del

motori fiensitivi
Deviatione dela trachea
Trauma cenicale ¢on
sintemi mielid.

Trauma eervicale con
sintomd neurologici
Trauma facciale con
alterazione della
fislonormia. Fettta del naso
coh epistassi massiva.
Amputatione del
padighione auricolare.

Fenita del nato con
madesta epistassi,
Avulsione dentale

Fenta supesficiale. Sintomj
da contrattura

Torace/Addome/Pelvi

Ferita penetrante. Trauma
spinale con sintomi mielici,
Emottisl massiva
Deviazione della trachea
Ematuria, Ematemes).
Crepitio sottacutaneo alla
palpaticne (Collo, torace,
rana clavicolare).

Segni di frattura di coste o
scapole, Addome disteso,
tiggido, dolente, prova del
salto positiva. sangue
macrascopito nelle feci,
Distress resplratoric
modesato, Emoltisi,

Distrass respiraterlo Heve,
Vamito. Strature di sangue
nelle fasi. Trauma toracico
o addeminale senza
sintomd. Trauma
vaginale/sciotale

Fere superficiall

Ati

Amputationi maggior,

Ferita da seopplo delle

manl. Assenza di pelso.

Fratiura esposta. Fratture
multiple,

Frattura unica ossa lunghe
Lussaziane grande
articolazione, Ferita
penetrante degli arti. Polsi
periterici deboll,
Amputazione falange.

fpitcole, Lussazione piccola

Delore alla palpazione di
arth, Sospetta fmttura ossa

articolatione,

Ferite superficiali

Escoriatiane e abrasiona.

Culte

Ampiz perdita di sostanza,

torso di animale (non
velenoso) o umano con

Marso di animale o umang
senza perdita di sostanza,

perdita di sostanza.

r

i/Segni assoclati

Disturbi coagulaziane
[piastrinopenia, emohlia).

Etdi< 6 mosl, Sospatto o
accertato maltratismenta,

Score specific

GLS. Trauma seore,

GCS. Trautna score, Dolore,

GCS. Trauma score, Oclore,

GCS. Trauma score. Dolore,

L'ASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE FUO* VARIARE IN BASE AL HILIEVO PARAMETRI VITALI

H codlee In Triage pub variare In base a modificatort ¢ In base ali'oreanizzazione del P.S.

TRIAGE PEDIATRICO DELL'USTIONE

Spessore parziale o totale
di mano, plede, factiao
perineq. Edema facciale,
coinvolgimento delle
labbra, “eyesplash” con
sastanza chimica,

trail 3% e 10% se ustione 2
spessore profondo. Ustione
n neonato/lattante.

limitato ad una piccola
area.

COMCE TRIAGE 1 2 3 ] 5
Parametil Vitalh dacodice 1 da codice 2 da codice 3 da codice 4 da cadice 5
Caratteristiche del ABCD NON MANTENUTO.  |Ustione supedficalediioll |7854 <10% . nflammazione locale.
sintomo/segno principale |TBSA >15%. T85A 2 107%, grado TBSA 10-15% . TBSA Gonfiore e arrossamento

Sintami/Segni assodati

Fuliggine interno alla bocm
narid. Tosse con

Ustione da sostanza chimica,
elettricity, freddo

espettorata brunastro Storia inapproariata,
(inalazione di fumo),
Score spacifici TH5A, Dalare, GCS, T8SA, GorelicK. {Dalore, GCS, TBSA, Gorelick|Dalore, TBSA.

LUASSEGNAZIONE DEL CODICE COLORE PUD' VARIARE IN BASE AL RILEVO PARAMETR! VITAU

H codice in Triage pubd variare in base a modificator e in base all'organizazione del P.5.
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Allegato 5

Codice Fiscale ................ R AT R s AL T

RESIAENZA-INAINIZZO 11vereireeereereeresmresrseassssasbrrs s sa sesens sresessssmstass sessnsanssinssnssnssssbeniasiesen st sinmsssunsasnonsans
Tel. Casg- s nrmnern e TR s aitesamieni s BTN i i i s Foarsioscssimniiata by G
e-mail s s B S R L e e TV e

Data d'iNEreS50 wvrieeerresrisisiscierenssnms st ssesresssssnserses OF@ wissrscsiianians S

T MIEOICO CUFBNER vovrrreeeeeeeeres s coeeenereessemsarsessesssnsressessesssnsernosssssssnsnsreenr NEIT sevsrssrsensrcsssnsetesssersssensrnrasnissens

“Motivo dell’accesso ..virecinnvncrnenes vevmusastnetiiaansvanasnnsassiton rennsnaesennnt 88 assaresneass iennts sastsnare sasssnonsn

S B o S S R RS E AR B AR R A BT TR AT d e b RS AS SRS S A AN AN NN RN G R R SRy b AR A dS S S E AR RT R AT T T e
..................... R e T L
Y T A BB RS RN AR SE R e A B B T TR T T L L L L LT TT T T T T AR AR SRR R B R R LR e awan v

COAICE TrIAEL «.eveerreer et i rir it sns it sbasiesss st st sas sar arsssm s vesvmra o fa8 0 sentRpans sabtes s
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i

] Datae orad'useita ..o,

E

| Diagnosifinale ............coo......

R T L B T

SRS, T, 11 || of 2 SO

e L EL L PR P T PR LTS POrTY D e
B R T R T T T TR T T T TPy + BELEE AR S 4R ETE R R R R R PR TR R AR B LE B R R R
J

| Durata osservazione {ore) (] 6

Rinviato a domicilio
Ricoverato in pediatria
Ricoverato in altro repar

Dimissione volontaria

i
i - Trasferito in altro Istituto

36-24

to

Data di arrivo .ccveeeececcrneeerensnes

ANAMNESE ce v veccvireeee e e seeeeans

L L L P T P P e

B T

INIGY. D SPUDIDSY 2IunLY

v

B

L T Y T Ry Py AT PP PN

L T R T TP TP PP PP

L L L P G

Z Epicrisi all'ingresso ..o,

#Papbest T randarTRany

EE T T T PP PPy

LR L T T T T P r T

e svissaat brrdernas

SeNsEsI IRt ser it narsntsnastnat

LT R R I P PP

— T . —

BtamtsmsE4Esittavesearenns

258 sibedeberarasnssannan

[J25-36

— b

0] - I

L TR T PR Y

R AT N SN Ga I B s RS Rt r AT TARaseae

L T Py P PP TR

R Ly T T R P P PP PP T T

L T L T T T T S apunpyen

LT T Iy P T R T PP PP

PreresntEasnen

L R T T

LT T T P Y TR PP L T P T T Py

R D L Ty T T T P TP

R T P PP P ARt ALt sunans

B

L L R L T T P P PR

evars

L R L T

DR L T P T P LY R T Py L I T T

Firma del Medico
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| DIARIO CLINICO S
] COENOME € NOMIE .o iseninsesssaninsstsnsis s st ssesnsass sisasrresarnssnase o sos
Etd it PESO (KE) ccvvvrverrereernes (PEICaeinrns)  LURGJAN. Crn. ... (pere. S |
Circ.cr. Cm. occvee {perc. ...} Temp.°C..ivernnne Polso ....... /min  Freq. Resp........../min
PA, croeerrenensenens MMHE (PEFC. o) 588202 e
1
- Stadio Puberale (SBC. TANNET) ..vvrenmrnininssissnnreesesssssnssssssnsenenss BMD oo
ESAME OBIETTIVO (INGRESSO)
Condizioni generali
@
%Stato di coscienza
é Decubito
%Segni evidenti di lesione
g
< Colorito della cute
Cute e annessi cutanei
Apparato linfoghiandolare
Test e collo (capo, occhi, bacea, orecchie, collo)
Apparato respiratorio
Apparato cardio-civcolatorio
Addome
Fegato ( cm........ )
Milza (cm .........) o
Apparato uro-genitale 2

Apparato osteo-articolare
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Apparato neura-muscolare

Sistema nervoso

Orientamento psicologico e mentale

(da barrare solo in caso di negativita)

Firma del medico




_.i - " DIARIOCLINICO

|

!i_l CORNOME € NOMIE .ovvirrrrreriesniinennmssssssssssnsasesisssnsas s sinesssss st asesomase

!
Eta ......... - PesO (KE) woverrernrerrenress (PEFCnn)  LUNG.JAIL C.eeoeonn.. (PEFC. s )
Circ. cr. Cm. .. {perc. ...} Temp.°C ... Polso ... /min
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S Colorito della cute

Cute e annessi cutanei
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Apparato neuro-muscolare

Sistema nervoso

Orientamento psicologico @ mentale

{da barrare solo in caso di negativita)

Firma del medico
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CONFCERENZA PERMANENTLE PER I RAPPFORTI1
TRA LO STAT'D, LE REGION] E LE PROVINCIE AUTONOMI
DN TRENTO E DI BOLLZANO

Accordo, ai sensi dell'articole 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il Governo, le
Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano sul documento recante “Linee di indirizzo
per la promozione ed il miglioramento della qualita, della sicurezza e dellappropriatezza degli
interventi assistenziali in area pediatrico-adolescenziale” integrato dal documento “Rete
dell'emergenza-urgenza pediatrica”.

LA CONFERENZA PERMANENTE PER | RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGIONI E LE
PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E BOLZANO

Rep. Atlin2 { 9 seduta del 21 dicembre 2017:

VISTI gli articoli 2 e 4 del decreto legisiativo 28 agosto 1997, n. 281, che affidano a questa
Conferenza il compito di promuovere e sancire accordi tra Governo e Regioni in attuazione del
principio di leale collaborazione, al fine di coordinare I'esercizio delle rispettive competenze e
svolgere attivita di interesse comune;

VISTA [lntesa tra Stato e Regioni di approvazione delle linee guida sul sistema di emergenza
sanitaria in applicazione del decreto del Presidente della Repubblica 27 marzo 1992, che fornisce
indicazioni sui requisiti organizzativi e funzionali del sistema di emergenza sanitaria;

VISTA lintesa sancita in questa Conferenza nella seduta del 23 marzo 2005 (Rep. Atti n.
2271/CSR) che, all'articolo 9, prevede [listituzione presso il Ministero della salute del Comitato
paritetico permanente per la verifica dell’'erogazione dei liveili essenziali di assistenza in condizioni
di appropriatezza e di efficienza nell'utilizzo delle risorse e per la verifica delta congruita tra le
prestazioni da erogare e le risorse messe a disposizione;

VISTO [‘Accordo sancito in Conferenza Unificata nella seduta del 18 dicembre 2010 (Rep. Atti n.
137/CSR} sul documento recante “Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della
qualita, della sicurezza e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel percorso nascita e per
la riduzione del taglio cesareo”

VISTO FAccordo sancito in questa Conferenza nella seduta del 20 dicembre 2012 (Rep. Aiti n.
2355/CSR) sul documento recante “Indicazioni per la corretta applicazione della normativa per
l'assistenza sanitaria alla popolazione straniera da parte delle Regioni e Province autonome”;

VISTA llntesa sancita in questa Conferenza nella seduta del 20 dicembre 2012 (Rep. Atti n.
258/CSR) sul documento recante “Disciplinare per la revisione della normativa dell'Accreditamento
in attuazione dell'articolo 7, comma 1, del nuovo Patto per la salute 2010-2012", il quale prevede
l'istituzione di un sistema di Accreditamento uniforme nazionale;

VISTA I'lntesa sancita in questa Conferenza nella seduta del 25 luglio 2012 (Rep. Atti n. 152/CSR)
sulla proposta del Ministro defla salute, di cui all'articolo 5 della legge 15 marzo 2010, n. 38 di
definizione dei requisiti minimi e delle modalita organizzative necessari per I'accreditamenid’s
strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di cure palliative e della tey
dolore;
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CONFERENZA PERMANENTL PER ( RAPPORTL
TRA LU STATO, LE REGION! E LE PROVINCIE AUTONOMUE
DI TRENTO [ DI BOLZANO

VISTA I'intesa sancita in questa Conferenza nella seduta del 10 luglio 2014 (Rep. Att'i n. 82/CSR)
concernente il nuovo Patto per |a salute 2014-2016, il quale prevede, tra laltro, il riordino della rete
assistenziale nelle sue articolazioni, territoriale ed ospedaliera;

VISTO I'Accordo del 16 ottobre 2014 sancito in questa Conferenza nella seduta del 16 ottobre
2014 (Rep. Alti n. 140/CSR) sul documento recante “Piano nazionale per le malattie rare (PNMR)";

VISTO I'Accordo sancito in questa Conferenza nella seduta del 15 settembre 2014 (Rep. Afti n.
160/CSR) sul documento recante “Piano nazionale della cronicitd”,

VISTA I'lntesa sancita in questa Conferenza nella seduta del 21 settembre 2017 (Rep. Atti n.
158/CSR) concernente la "Rete Nazionale dei Tumori Rari”;

VISTA la nota del 23 dicembre 20186, con ia quale il Ministero della salute ha trasmesso la proposta
di documento in epigrafe,

VISTA la nota dei 2 gennaio 2017, con la quale I'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza, nel
diramare alle Regioni la suddetta proposta, ha convocato una riunione tecnica, la quale, su
specifica richiesta delle Regioni, non ha avuto luogo,

VISTA la nota del 23 maggio 2017, con la quale Ufficio di Segreteria di questa Conferenza ha
convocato una riunione tecnica tenutasi il 30 maggio 2017, nel corso della quale i rappresentanti
del Ministero della salute hanno condiviso alcune osservazioni regionali;

VISTA la nota del 2 ottobre 2017, con la quale il Ministero della salute ha trasmesso la versione
definitiva del documento di recepimento delle osservazioni regionali, diramato tempestivamente
alle Regioni dall'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza,

ATTESO che il punto, iscritto all'ordine del giorno di questa Conferenza del 26 ottobre 2017, é
stato rinviato su richiesta delle Regioni;

VISTA la nota del 4 dicembre 2017, con |a quale il Ministero della salute ha trasmesso una nuova
versione del documento in argomento, come concordato con il Coordinamento regionale, diramato
tempestivamente alle Regioni e Province autonome dall'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza;

VISTO l'assenso tecnico al nuovo testo del documento in argomento pervenuto da parte del
Coordinamento regionale, Regione Piemonte, con nota dell"11 dicembre 2017;

VISTA la nota del 20 dicembre 2017, diramata in pari data, con cui & stata trasmessa da parte
del Ministero della salute |a versione definitiva del provvedimento in questione;

ACQUISITO ne! corso dell'odierna seduta I'assenso del Governo e dei Presidenti deile Regioni e
delle Province autonome;

SANCISCE ACCORDO

tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano nei seguenti termini:
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CONFERENZA PERMANENTLE PER I RAPPORII
TRA LO STATO, LE REGION! L LE PROVINCIE AUTOQNOMIE
DI TRENTO E Dl BOLZANO

PREMESSI:

- il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017, recante “Definizione e
aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui all'articolo 1, comma 7, del decreto
legislative 30 dicembre 1992, n. 5027,

- lalegge 7 aprile 2017, n. 47 recante “Disposizioni in materia di misure di protezione dei minori
stranieri non accompagnati”,;

- il decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 e successive modificazioni ed integrazioni, il
quale prevede che il Servizio sanitario nazionale assicuri i livelli essenziali e uniformi di
assistenza nel rispetto tra ['altro, dei principi della qualita delle cure e della loro appropriatezza,
da attuarsi attraverso linee guida e l'individuazione di percorsi diagnostici terapeutici;

- il decreto del Presidente della Repubblica 14 gennaio 1997, recante “Approvazione dell'atto di
indirizzo e coordinamento alle regioni e province autonome di Trento e Bolzano in materia di
requisiti strutturali, tecnologici ed organizzativi minimi per I'esercizio delle aftivita sanitarie da
parte delle strutture pubbliche e private” che definisce le attivita di valutazione e miglioramento
della qualita in termini metodologici e prevede che in ogni azienda debba esistere una struttura
organizzativa che presieda all'attivita di valutazione e miglioramento della qualita;

- il decreto del Presidente della Repubblica 27 marzo 1992 recante “Atto di indirizzo e
coordinamento alle regioni per la determinazione dei livelli di assistenza sanitaria di
emergenza”;

- il decreto del Presidente della Repubblica 7 aprile 2006 di approvazione del Piano sanitario
nazionale 2006-2008, che indica il territorio come primaria sede di assistenza e di governo dei
percorsi sanitari e sociosanitari, 1a promozione del Governo clinico quale strumento per il
miglioramento della qualita delle cure &, per quanto riguarda la salute nelle prime fasi di vita,
infanzia e adolescenza, individua come prioritaria la riorganizzazione dei Servizi di
emergenza-urgenza pediatrica, la riduzione dei ricoveri inappropriati in eta pediatrica, la
definizione di appropriati percorsi diagnostici-terapeutici-riabilitativi per le patologie congenite,
ereditarie e le malattie rare, mediante una migliore organizzazione dei Centri di riferimento a
valenza regionale o interregionale e la realizzazione di reti assistenziali, il miglioramento
dell'assistenza ai bambini e agli adolescenti affetti da patologie croniche mediante lo sviluppo
di modelli integrati tra Centri specialistici, ospedali, attivita assistenziali territoriali;

- il Progetto Obiettivo Materno Infantile relativo al Piano sanitario nazionale per il triennio 1998-
2000, adottato con decreto ministeriale del 24 aprile 2000, nel quale & previsto che devono
essere valorizzate le attivitd dei Consultori familiari, prevedendo l'integrazione nella rete dei
servizi e l'estensione dell'offerta del Pediatra (P.L.S.) a tutti i bambini, con inserimento
immediato alla nascita e con la garanzia di percorsi preferenziali per l'accesso e la tutela
sanitaria e socio-assislenziale dei soggetti affetti da malattie ad andamento cronico efo
disabilita e da malattie rare, incrementando I'offerta attiva e la fruizione dei servizi a favore
degli adolescenti e promuovendo il soddisfacimento dei bisogni socio-sanitari e assistenzj
dei minori; EONISUS




CONFERENZA PERMANENTL PER | RAPPORTI
TRA LO STATD, LE REGIONI £ LE PROVINCIE AWIGNOME
DI TRENTO E DI BOLZANO

- lalegge 7 agosto 2012, n. 135, di conversione in tegge con madificazioni del decreto-]egge 6
luglio 2012, n. 95, recante disposizioni urgenti per la revisione della spesa pubblica con
invarianza dei servizi ai cittadini,

- ialegge 8 novembre 2012, n. 189, di conversione in legge con modificazioni del decreto-legge
13 settembre 2012, n. 158, recante disposizioni urgenti per promuovere lo sviluppo del Paese
mediante un piu alto livelfo di tutela della salute;

- il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017, recante “Definizione e
aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui all'articolo 1, comma 7, del decreto
legisiativo 30 dicembre 1992, n. 502;

- il decreto del Ministro della salute del 19 gennaio 2017, con it quale & stata istituita la
Commissione per il monitoraggio deil'attuazione del dPCM di definizione ed aggiornamento dei
livelli essenziali di assistenza;

- lalegge 7 aprile 2017, n. 47, recante “Disposizioni in materia di misure di protezione dei minori
stranieri non accompagnati’;

TENUTO CONTO:

- dellarticolo 12 della Direttiva 2011/24/UE il quale prevede lo sviluppo di reti di riferimento
europee (European Reference Network - ERN), costituite da centri di riferimento/eccellenza
appartenenti agli Stati membri per la cura di malattie rare e/fo di patologie che richiedano cure
di alta specialita;

- della convenzione di New York sui diritti del fanciullo delle Nazioni unite del 20 novembre
1989, ratificata con la legge 27 maggio 1991, n. 176, che all'articolo 1 stabilisce che “si intende
per fanciullo ogni essere umano avente un'eta inferiore a diciott'anni, salvo se abbia raggiunto
prima la maturita in virth della legislazione applicabile" e che all'articolo 24 prevede: “gli Stati
riconoscono il diritto del minore di godere del miglior stato di salute possibile e di beneficiare di
servizi medici e di riabilitazione. Essi si sforzane di garantire che nessun minore sia privato del
diritto di avere accesso a tali servizi”;

- della Strategia globale per |a salute delle donne, dei bambini e degli adolescenti 2016-2030,
lanciata dalle Nazioni Unite nel settembre 2015, che ha l'obiettivo di assicurare a donne,
bambini ed adolescenti, i migliori standard di salute raggiungibili e delle conseguenti iniziative
promosse dallOMS;

CONSIDERATO CHE:

- il minore ¢ il soggetto con eta fino a diciotto anni ed ha il diritto di godere de! miglior stato di
salute possibile e di beneficiare dei servizi medici e di riabilitazione in relazione alle
specifiche necessita.

- E riconosciuta la “specificita pediatrica” nellordinamento sanitario in ragione della pecu gﬂt &\ s
dei bisogni dei soggetti in eta evolutiva, delle loro patologie, del forte e pieno coinvolgimentaiay)
della famiglia nella relazione di cura, nonché delle problematiche di tipo medico-legalel}..
correlate con l'assistenza al minore. N
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CONFERENZA PERMANENTL PER [ RAPPOR]I
TRA LO STATO, LE REGIONT 2 LE PROVINCIE AUTONOML
DI TRENTO E DI DOLZANO

- E’ presente nel nostro Paese una forte variabilita territoriale e regionale che richiede ai vari
livelli, nazionale, regionale e locale, di intervenire, in modo pii mirato ed incisivo, nei settori
pia critici per colmare le differenze e ridurre le disuguaglianze nell'accesso ai servizi, per
migliorare l'assistenza sanitaria e per impiegare nel modo pil appropriato le risorse
disponibili.

- La migrazione sanitaria rappresenta un fenomeno rilevante, motivata da ragioni sanitarie
oggettive ed in parte evitabile attraverso una adeguata allocazione dei presidi diagnostico-
terapedutici, e la riqualificazione delle strutture che erogano attivita assistenziale in ambito
pediatrico.

- | mutamenti nelle patologie pil frequentemente causa di morbosita e moralitd in eta
pediatrica determinano, accanto a patologie acute, nuove priorita riguardanti pazienti in eta
evolutiva con patologie croniche, gravi disabilita e/o malattie rare complesse, condizioni
correlate all'aumento della sopravvivenza di neonati altamente pretermine (<32 settimane di
eta gestazionale), e all'aumento di disturbi del neuro-sviluppo e della salute mentale.

- Un punto fondamentale e critico per l'ottimale gestione delle cure pediatriche & rappresentato
dalle cure in emergenza-urgenza e dalla adeguata organizzazione del trasporto pediatrico,
necnatale ed ostetrico.

- Gli esiti nel trattamento del bambino in condizioni critiche sono correlati alle cure ricevute
nella fase preospedaliera e nei DEA e le emergenze pediatriche devono costituire a tutti gli
effetti una rete di patologia complessa tempo-dipendente, integrata con quelle gia esistenti
per ladulto.

- La necessaria riorganizzazione della rete ospedaliera pediatrica, deve avvenire secondo i
criteri individuati per lintera rete ospedaliera, con il decreto interministeriale n. 70/2015
recante: "Definizione degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici e quantitativi relativi
all'assistenza ospedaliera, in attuazione dell'articolo 15, comma 13, lettera c), del d.l. 6 luglio
2012, n. 95 convertito, con modificazioni, daila legge 7 agosto 2012, n. 135 che richiama
l'articolo 1, comma 169 deila legge 30 dicembre 2004, n. 311", che prevede di individuare il
numero delle unitad operative pediatriche in funzione del bacino di utenza (150000-300000
abitanti), nonché degli ulteriori criteri previsti.

- Il citato decreto interministeriale n. 70/2015, prevede al punto 8 dell'allegato la realizzazione
di reti per patologie, tra cui la rete pediatrica indicando che, laddove non gia disponibilj,
vengano definite le relative linee guida e raccomandazioni da uno specifico tavelo tecnico
istituito presso il Ministero della salute, composto da rappresentanti del Ministero delia salute,
di Agenas, delle Regioni e delle Province autonome.

- Sono state prodotte Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita,
della sicurezza e dellappropriatezza degli interventi assistenziali in area pediatrico—
adolescenziale da un Gruppo di lavoro costituito da esperti, appositamente istituito press
Direzione generale della prevenzione del Ministero della Salute (D.D. 16 ottobre ;
modificato con D.D. 12 aprile 2013) e che il testo prodotto & stato condiviso e ar, J_E:"c“h'l »
attraverso il confronto con il Tavolo tecnico sullo sviluppo delle reti assistenziali pediafriche & 4
sulle prioritd assistenziali in ambito pediatrico, istituito presso la Direzione generale della’’
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CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPFORTI
TRA LO STATO, LE REGIONI £ LE PROVINCIE AUTONOMI
DI TRENTO £ DI BOLZLANO

professioni sanitarie e delle risorse umane del servizio sanitario nazionale, con D.D. 3
dicembre 2014,

- E' siato elaborato il documento “Rete dellemergenza-urgenza pediatrica” da un Tavolo
Tecnico Agenas - Ministero della Salute — Regioni, che sottolinea le principali criticita relative
alla emergenza urgenza in eta pediatrica e indica le azioni prioritarie da intraprendere;

SI CONVIENE

il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano si impegnano a sviluppare un
Programma nazionale, articolato in 10 linee di azione, per la promozione ed il miglioramento della
qualita, della sicurezza e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali in area pediatrico —
adolescenziale.

Tali linee di azione, complementari e sinergiche, sono da avviare congiuntamente a livello
nazionale, regionaie e [ocale.

Le 10 linee di azione, riportate pii dettagliatamente nel documento tecnico allegato. A che
costituisce parte integrante del presente Accordo, sono:

1. Misure di politica sanitaria per lintegrazione dell'assistenza pediatrica rivolte a:
1.A riorganizzare l'erogazione delle cure primarie;
1.B assicurare una adeguata gestione delle urgenze ed emergenze,

1.C oftimizzare l'offerta dell'assistenza ospedaliera di | e Il livello;

1.D definire i percorsi assistenziaii per la cura del bambino “‘complesso”, inclusi i neonati
pretermine,;

1.E promuovere l'integrazione ospedale-territorio realizzando un sistema a rete che vede
la collaborazione di pediatri di libera scelta, pediatri ospedalieri e specialisti attraverso
percorsi assistenziali condivisi;

1.F favorire I'attivita di prevenzione, soprattutto di prevenzione primaria, erogando misure
specifiche in funzione della fascia d'eta;

1.G individuare le modalita organizzative piti appropriate per la presa in carico e
I'assistenza nelle aree disagiate;

1.H identificare i bisogni specifici dei bambini immigrati.

2. Criteri e standard per I'assistenza pediatrica
Le Regioni e le Province autonome:

2 A. arganizzano I'appropriata erogazione della pediatria delle cure primarie, chys
avere un ruolo centrale nellassistenza pediatrica e adolescenziale, che gf_‘r Rifza =
Vel -
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attraverso il Distretto, la Pediatria di libera scelta, il Consultorio familiare come
indicato nell'allegato 1, capitolo 2.1, parte integrante del presente Accordo;

2.B definiscono la rete ospedaliera e le unita operative pediatriche, in livelli a complessita
crescente, in accordo con il DM 70/2015 e con quanto indicato nel presente Accordo;

2.C definiscono la rete dellemergenza-urgenza pediatrica in coerenza il DM 70/2015 e in
accordo con le indicazioni contenute nel presente Accordo.

3. Cure paliiative e terapia del dolore in eta pediatrica

Le Regioni & le Province autonome:

3.A attivano la rete deile cure palliative in ambito pediatrico in accordo con le disposizioni
della legge 15 marzo 2010, n. 38, recante “Disposizioni per garantire I'accesso alle
cure palliative e alla terapia del dolore” e la successiva Intesa, siglata in data 25 luglio
2012.

4. Assistenza al bambino con malattie croniche complesse e malattie rare
Le Regioni e le Province autonome:

4.A realizzano un modello assistenziale a rete, integrato tra Ospedale e Territorio che
assicuri la qualita e la continuita dell'assistenza, in coerenza con guanto previsto anche
dal Piano nazionale per le malattie rare:

4.B individuano i Centri di riferimento o le strutture di |l livello regionali/sovra regionali sulla
base dei requisiti indicati nellallegato 1, capitolo 2 e 4.1 e 4.2, parte integrante del
presente Accordo;

4.C definiscono percorsi diagnostici-terapeutici-assistenziali e riabilitativi specifici in
relazione ai bisogni del bambino/adolescente.

5. Assistenza neuropsichiatrica in eta evglutiva

Le Regiocni e le Province autonome :

5.A. attivano e/o potenziano aree di ricovero ordinario di Neuropsichiatria dell'infanzia e
dell'adolescenza (NPIA) organizzate per bacini di utenza sovra-aziendali/regionali o in
bacini interregionali per le regioni pil piccole, per garantire l'alta specializzazione
necessaria rimodulando i posti letto in base alle necessita, anche in accorde con il DM
70/2015;

5.B includono la Neuropsichiatria dell'infanzia e dell'adolescenza tra i servizi presenti negli
ospedali di secondo livello, in raccordo con la rete dellemergenza-urgenza;

5.C organizzano |a rete dei servizi di Neuropsichiatria deil'infanzia e dell'adolescenza al fine
di garantire l'individuazione precoce dei disturbi psichici gravi, la continuita delle curg-
raccordo tra aree ospedaliere e servizi territoriali, i programmi di dimissioni prot 8L
raccordo e il coordinamento delle attivita di presa in carico e cura tra i vari {%t o
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operativi, con uno specifico coinvolgimento dei Dipartimenti di Salute Mentale e/o dei
Dipartimenti Dipendenze;

5.D individuano nella rete dei servizi luoghi di cura alternativi al ricovero, in particolare
strutture semiresidenziali e residenziali terapeutiche.

6. Riabilitazione in eta evolutiva

Le Regioni e le Province autonome:

6.A assicurano I'adeguata e specifica risposta riabilitativa in eta pediatrica in particolare per
quanto riguarda i soggetti con disabilita dello sviluppo, garantendo la diagnosi precoce
e I'approccio riabilitativo globale e multidisciplinare fin daila nascita o dalla comparsa
della patologia disabilitante;

6.B predispongono una rete coordinata di servizi specialistici specifici per le disabilitd dello
sviluppo, organizzata in piu livelli, in modo da garantire livelli differenziati di risposta
secondo quanto espressc dalla normativa specifica e in accordo con le previsioni
contenute nell'allegato 1 capitolo 6, parte integrante del presente Accordo;

6.C garantiscono lintegrazione operativa tra ospedale e territorio e tra le varie unita
operative coinvolte nella riabilitazione dell'etd evolutiva (rete dei Nuclei Operativi
Integrati) e lintegrazione interistituzionale e multidisciplinare tra interventi sanitari,
socio-assistenziale e in ambito scolastico, lavorativo e di vita, nella direzione della
massima inclusione delle persone con disabilita.

7. Formazione deqgli operatori

Le Regioni e le Province autonome:

7.A individuano come prioritari, nel’ambito dei propri programmi di formazione, percorsi di
formazione integrata del personale medico e delle professionalita sanitarie coinvolte
nelle cure pediatriche ed effettuano la rilevazione periodica delle esigenze formative
emergenti;

7.B prevedono nel programma formativo almeno gli elementi indicati nel capitolo 7 del
documento tecnico allegato, con particolare riferimento alle modalita di lavoro
multiprofessionale e multidisciplinare, all'integrazione ospedale-territorio, alle azioni di
supervisione e tutoraggio dei nuovi assunti e all'utilizzo di audit clinico e training
strutturati e continui da effettuarsi anche con tecniche di simulazione.

B. Carta dei servizi e volontariato

Le Regioni e le Province autonome assicurano:
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8.A che ogni struttura sanitaria che eroga prestazioni destinate alla fascia di popolazione in
etd evolutiva sviluppi una Carta dei servizi specifica per l'assistenza pediatrica ed
adolescenziale e verificano la qualita, la completezza, nonché I'accessibilita e fruibilita
da parte degli utenti;

8.B che il percorso del bambino/adolescente in ospedale si svolga nel rispetto del Codice
del diritto del minorenne alla salute e ai servizi sanitari del 18 aprile 2012,

8.C la presenza all'interno deile reti assistenziali delle associazioni di volontariato e di tutela
dei diritti dei cittadini e delle associazioni di genitori,

9. Monitoragqgio e verifica delle attivita

9.A Le Regioni e le Province autonome promuovono e predispongono adeguati sistemi di
monitoraggio e valutazione delle attivita previste dal presente documento ed inviano un
repart annuzale al Comitato nazionale di cui al punto 10, il quale elabora una relazicne
annuale da inoltrare al Ministro della salute;

8.B il Ministero della salute, Regioni e Province autonome ed Agenas procedono
all'individuazione di indicatori di processo e di esito da inserire nel PNE e nella verifica
dei LEA, sulla base dei flussi esistenti.

10. Istituzione di una funzione di coordinamento permanente per I'assistenza in area pediatrico-

adolescenziale

Lo sviluppo delle attivita previste nel presente Accordo richiede un adeguato supposto a livello
nazionale, regionale e aziendale, pertanto:

10.A il Ministero della salute istituisce, entro 90 giorni dall'approvazione del presente
Accordo, il Comitato nazionale per I'Assistenza Pediatrica e Adolescenziale,
interistituzionale, con funzione di coordinamento e verifica delle attivita, e con la
funzione di formulare proposte a sostegno della qualita, appropriatezza e sicurezza
delle cure al bambine ed adolescente;

10.B il Comitato & composto dalle Direzioni Generali del Ministero della salute, dalle
Regioni e Province autonome e dall'istituto superiore di sanita, dall'Agenzia nazionale
per i servizi sanitari regionali e dall'Agenzia italiana del farmaco;

10.C analoga funzione verra attivata a livello di ogni singola Regione e Provincia Autonoma,
nonché a livello di ogni siruttura sanitaria, sulla base dell'organizzazione regionale, in
raccordo con gli analoghi Comitati gia istituiti per il percorso nascita, di cui al’Accordo
Stato Regioni del 16 dicembre 2010.
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Dall'attuazione del presente Accordo non devono derivare nuovi e maggiori oneri a carico della
finanza pubblica. Le Amministrazioni interessate svoigono le attivita previste con le risorse umane,
finanziarie e strumentali disponibili a legislazione vigente.

Al fine di perseguire obiettivi di funzionalitd, economicita ed efficacia dell'azione amministrativa,
nonché al fine di coordinare l'esercizic delle rispettive competenze e svolgere attivita di interesse
comune, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano tengono conto delle linee di
indirizzo del presente accordo sulla base della rispeitiva programmazione e compatibilmente con e
risorse disponibili a legislazione vigente.

IL SEG ARIO
Antonj ddeo

L)PRESIDENTE

'.11_/
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“Linee di indirizzo per la promozione e il
miglioramento della qualita, della sicurezza e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali in
area pediatrico — adolescenziale”

Le 10 linee di azione

Allegato 1




Le presenti Linee di indirizzo sono state prodotic da un Gruppo di lavoroe costituite da esperti.,
appositenente istituito presso la Direzione generale defla prevenzione del Ministero della Salute
(D.D. 16 ottobre 2012, modificaty con D.D. 12 aprile 2013).

Hanno coordinato i lavori di detia Gruppo: Giovan Batlista Ascone e Alessandro Ghirardini.

Hanno partecipato ai lavori, in qualita di componente o di esperto: Santina Amicone. Dante
Baronciani. Silvano Bertelloni, Rosaria Boldrini, Rosetta Cardone. Vincenzo Calia. Flavia Carle.
Carla Ceccolini, Salvatore De Masi. Simona Di Mario. Massimo Fameti, Daniela Furlan. Alfonso
Mele. Lodovico Perletti, Maria Grazia Privitera, Giuseppina Rizzo. Giuseppe Rosati, Paolo Rossi.
Bruno Rusticali. Francesco Sforza. Cristina Tamburini. Alberto Giovanni Ugazio, Rinaldo Zanini.
Gian Vincenzo Zuccotti,

N testo prodotio é stato condiviso ¢ arricchito attraverso il confronto con il “Tavolo tecnico sullo
sviluppo delle reti assistenziali pediatriche e sulle priorita assistenziali in ambito pediatrico™,
istituito presso la Direzione generale delle professioni sanitarie e delle risorse umane del servizio
sanitario nazionale, con D.D. 3 dicembre 2014,

lfa coordinato i lavori di detto Tavolo: Rossana Ugenti

Hanno partecipato ai lavori del Tavolo: Serena Battilomo, Giampicro Chiamenti (Presidente
FIMP). Grazia Corbello. Giovanni Corsello (Presidente SIP), Rosalba Dominici. Alessandro
Ghirardini, Maria Teresa Lorctucci, Novella Luciani, Cristina Rinaldi, Paolo Siani (Presidente
ACP), Laura Lucia Angelica Vinci,

Hl testo finale include anche i contenuti del documento prodotio nel novembre 2015 dul Tavolo
tecnico Agenus-Ministero Salute-Regioni sulla “Rete dell ‘emergenza- Urgenza Pediairica ™,

Ha coordinato § lavori di detto Tavolo: Francesco Bevere

Hanno  partecipato ai lavori del suddetto Tavolo: Quinto Tozzi. Basilio Caled, Francesco
Cnrichens, Elisabetta Lelmi, Francesco Nicotra. Tecla Sansolini, Alessandra Santini (per Agenas);
Velia Bruno e Rosetia Cardone (per il Ministero della Salute); Egidio Barbi. Liliana Da Dalt, Carlo
Dani. Domenico Di Lallo. Enrica Orsi, Giorgio Trizzino, Gian Vincenzo Zuccotii {per le Regioni).
Inoltre hanno preso parte al gruppo di lavoro di supporto alle attivita de] Tavolo teenico le seguenti
Societa scientifiche di arca pediatrica: AOGOI, FIMP, FISM, FISSP, SARNcPI. SIAARTI,
SIAATIP, SIARED, SIGO, SIMEUP, SiN, SIP, SIS 118, SITI nonché gli Ospedali pediatrici:
AOPI, AQU Meyer, Istituto Giannina Gaslini, Ospedale Pediatrico Bambino Gesi.

Stringraziano tuiti | partecipanti per il lavoro svolto.
Un ringraziamento particolare all 'Ufficio I della Direzione generale della digitalizzazione, del

sistema informativo sanitario ¢ della statistica ¢ all'Ufficio VI della Direzione Generale della
programmazione sanitaria, per i daii statistici forniti.
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nitrodusione ¢ duti di contesto

[l minore ha il diritto di goderc del miglior stato di salute possibile ¢ di poter accedere a cure
sanitarie dedicate cd appropriate ai suoi bisogni. condizione essenziale in tutte le fasi della vila. in
particolare per Ieta evolutiva,

Il riconoscimento della “specificita pediatrica™ nell’ordinamento sanitario si basa sulla
peculiarita del bisogno del bambino e delle sue malattie, che prevede un forte ¢ pieno
coinvolgimento della famiglia nella relazione di cura.

Net nostro paese gli indicatori di salute in questa fascia di ela si attestano sui livelli dei paesi pit
avanzati. La mortalita infantile nel primo anno di vita &, negli anni. in costante diminuzione ¢ i dati
confermano I*apprezzabile riduzione delle pit importanti cause di morte: condizioni morbose di
origine perinatale. traumatismi c¢d avvelenamenti, malformazioni congenite, tumori.
Contemporaneamente, la riduzione della mortalitd per prematurita, il miglioramento dell’assistenza
ai pazienti con gravi patologie respiratorie e alimentari. i progressi della chirurgia ricostruttiva e
della trapiantologia solida ¢ liquida. hanno determinato la sopravvivenza dei pazienti affetti da
malattie rare e di quelli colpiti da patologie iperacute “cronicizzati” in patologie complesse e
multiorgano. Questi pazienti rappresentano ormai il “core™ dell'attivita ospedalicra e territoriale,
impegnano risorse economiche sempre pill ingenti e richiedono la definizione di lince guida e
percorsi ad hoc propettati per la loro assisicnza,

I problemi assistenziali in ctd pediatrica spesso si correlano anche a problemi sociali ed
cconomici. La povena, la [ragilita delle relazioni sociali e di aiuto, I"ambiente di vita insalubre. la
bassa scolaritd rappresentano per i bambini fattori di rischio anche sotto il profilo sanitario. E
presente inoltre nel nostro Paese una forte variabilita territoriale e le rilevanti differenze regionali
csistenti devono indurre i vari livelli, nazionale, regionale e locale. ad intervenire. in mode piu
mirato ed incisivo. nei settori pil critici per colmare le differenze e ridurre le disuguaglianze
nell’accesso ai servizi, per migliorare I’assistenza sanitaria ¢ per impiegarc nel modo pin
appropriato le risorse disponibili.

Il Piane Sanitario Nazionale per il triennio 2006-2008, nel capitolo dedicato alla salute del
neonato, del bambino e dell’adolescente. fa un’attenta analisi dell’assistenza materne-infantile in
ambito ospedaliero. indicando le principali criticita del sistema assistenziale nei nostro paese cd
individuando gli obiettivi da raggiungere nel triennio, in particolare:

+ realizzare una maggiore integrazione tra ospedale e territorio, tramite la presa in carico e la
conlinuitd assistenziale.

* riorganizzare i Servizi di emergenza-urgenza pediatrica;

* ridurre i ricoveri inappropriati in ¢t pediatrica;

* migliorare I'assistenza ai bambini e agli adolescenti affetti da patologie croniche e rare
mediante lo sviluppo di modelli integrati tra Centri specialistici, ospedali. attivita
assistenziali territoriali, quali 1"assistenza psicologica ¢ sociale, 1a scuola, le associazioni dei
malati ¢ il privato no profit;

* cducare i giovani alla promozione della salute, all’attivita motoria, ai comportamenti e stili
di vita adeguati, relativamente alle abiwdini alimentari. alla prevenzione delie malattic a
trasmissione sessuale, della tossicodipendenza, del tabagismo e dell’alcolismo:
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« prevenire la patologia andrologica e ginecologica in cta evolutiva ¢ istruire i giovani in
merito alla procreazione responsabile, in sinergia con la scuola ed i Consultori Familiari.
avvalendosi degli spazi destinati agli adolescenti:

« attivare interventi di prevenzione e lotta ai maltrattamenti. all’abuso ed allo sfruttamento dei
minori:

» prevenire gli incidenti stradali e domestici:

«  strutturare un adeguato sistema di monitoraggio dei disturbi neuropsichiatrici dellinfanzia e
dell’eta evolutiva, dello stato dei servizi ¢ dei percorsi diagnostici e assistenziali ad essi
dedicati.

Questo si realizza aitraverso l'area pediatrica. cioé ambicente in cui il sisterna sanitario si prende
cura del neonato, del bambino e dell'adolescente, costituito da strutture e personale con
caratteristiche peculiari per I'eta evolutiva (Progetto obicttivo matcrno-infantile G.U. 7.6.2000 n.
130).

Dati relativi all’assistenza in eta evolutiva

(Si segnala che i dati e le tabelle di seguito riportati sono relativi al periodo 2013-2015)

I bisogni assistenziali in etd pediatrica si sono evoluti nelle ultime 2-3 decadi: il basso tasso di
fecondita, pari a 1.4 figh per donna in eta fertile. ben inferiore al tasso di fecondita pari a 2.1, che
assicurcrebbe alla popolazione la possibilita di riprodursi mantenendo costante la propria struttura),
unitamente alla maggiore longevita, ha profondamente modificato la piramide demografica della
popolazione italiana (Figura 1).
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Figura I. Piramide demografica italiana, dati ISTAT confronto (911-1671- 2011,

Altri cambiamenti che incidono sui nuovi bisogni assistenziali sono I'aumento dell’cta media
delle donne primipare (attualmente et media al primo figlio ¢ per le donne italiane supcriore a 31
anii, con variazioni sensibili tra le regioni del nord e quelle del sud mentre negli anni "60 cra circa
di 26 anni). dei figli che vivono in famiglie monoparentali (circa 8% delle famiglia-dati ISTAT,
ltalia in cifre 2012), e quetlo dei figli nati in famiglie con uno o entrambi i genitori stranieri (il 19%
dei nati del 2011 ha la madre non italiana, dati CcDAP).
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I servizi territoriali

Dall*analisi dei dati disponibili si cvidenzia che pilt del 70% dei pediarri di libera scelta assiste
un numero di bambini maggiore di 800 ¢ si cvince che un‘ampia percentuale dei pediatri usufruisce
dell"indennita delta forma associativa.

Tab. 1. Distribuzione dei pediatri di libera scelta secondo 1a numerosita di scelte - Anno 2013
% pediatri

% Ehe Numerc Numero di
Region 20 & a0 ao  ToHe  Medc USSR scaip  bambin
8 pediatri  Pediatri per residentl per

scelie  scelte scelte per attivits in

Uomini pediatra pediatra

forma
associativa
PIEMONTE -] 79 358 443 N8 619 986 1213
VALLE ’AQSTA 1 6 10 17 353 58.8 851 986
LOMBARDIA 8 257 520 1185 251 60,1 956 1128
PROV. AUTON. BOLZANOD 12 a8 60 350 383 1013 1.294
PROV. AUTON TRENTO i 11 64 76 s 632 883 996
VENETO 1 73 498 572 37 760 1.009 1135
FRIULI VENEZIA 3IULIA 17 105 122 36.1 40,2 976 1.187
LIGURIA 1 44 120 165 527 69,7 906 1.041
EMILIA ROMAGNA 16 197 410 623 19 64,2 824 905
TOSCANA " B9 349 449 423 632 894 1.008
UMBRIA 1 8 75 114 307 586 838 860
MARCHE 3 32 147 182 44,5 58,2 915 1058
LAZIO 7 152 619 778 33,5 749 837 877
ABRUZZO k] 62 115 180 411 739 819 890
MOLISE 10 27 k1 54.1 568 835 950
CAMPANIA 2 170 606 778 50.4 653 916 1.100
PUGLIA a 192 Jes SB5 432 7.3 810 924
BASILICATA 20 43 B1 344 65.6 as8 1.132
CALABRIA -] 104 166 276 409 732 8198 927
SICILIA 11 228 554 79 413 68,1 838 873
SARDEGNA 2 90 119 211 360 512 71 885
ITALIA ge 1.881 5738 7.708 373 65,9 890 1.023

Fonte Ministero della Salute - Dirazione Generale dalia digitalizzzzione, del sistema informativo sanitaria e della statistica — Utficio di
slalistica. Modelio di rlevazione dei dafi FLS.12 D M. 5 dicembre 2006 recante "Variazicne dei modelli di rilevazione dei datt delle
altivith gestionali celle strutture sanilane”
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Fabbisogno di formazione di medici specialisti

Auualmente, in Italia, i pediatri operanti nel Scrvizio Sanitario Nazionale sono circa 14.000
(dipendenti SSN, universitari. convenzionati etc.). Di questi i Pediatri di Libera Scelta (PLS) sono
circa 7.700 (dati SISAC 2012 su deleghe sindacali) e tra loro circa 4.122 PLS, pari al 53.4% ha
un’etd compresa tra i 55 ¢ i 70 anni (proiezioni dati ENPAM 2010).

Costruendo la curva dei PLS con eta 67 anni, ctd massima per la cessazione del rapporto
convenzionale ai sensi dell*art.19 dell’Accordo collettivo nazionale per la disciplina dei rapporti
con i medici pediatri di libera scelta 2005, come integrato dall’ACN 2009, si ipotizza che. tra il
2015 e il 2030. i pediatri di libera scelta che raggiungeranno | eta massima pensionabile siano 6.152

Pediatri di Libera scelta con eta di 67 anni
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In generale, comunque, senza interventi che possano modificare questa situazione. st pud stimare
che il numero previsto di pediatri nel 2030 in ltalia sara di circa 8.700, con una perdita di circa
6.300 pediatri rispetto al 2006.

Turnover dei Pediatri nei prossimi 20 anni
{Forum su Assistenza e Formazione in Pediatria, Pisa, Giugno 2006)

Numero

pediatri Numero
2006 pediatrl

15.400 2030

8.700

17000 A . \\:H.,;. o
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-6.300 pediatri
(- 42%)

Numero dei pediatri
g
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Infatti, sono gia circa 10 anni che esiste una difficolta crescente nella copertura delle posizioni
ospedaliere con situazioni nelle quali pud essere parantita. con difficolta, la minimale attivita
ordinaria. In molte realta, a causa della carenza di personale medico. si sono perse e si stanno
perdendo importanti professionalitd con enormi difficolta per la loro sostituzione poiché la
qualificazione ¢ frutto di attivita in strutture ospedaliere con specificita pediatriche. con anni di
lavoro in ambiente pediatrico con ampia casistica.

Tuttavia, 1 contratti di formazione specialistica finanziati dallo Stato per gli specializzandi in
pediatria sonu stati portati da 212 nell’anno accademico 2008-2009 a 325 neil anno accademico
2013-2014, con un incremento percentuale del 35%. Sommando ad essi i contratti di formazione
specialistica a finanziamento regionale, nel predetto anno accademico. si & arrivati ad un totale di
357 nuovi iscritti al primo anno di specializzazione in pediatria.

Ipotizzando un numero costante di contratti. pari a quello dell’ultimo anno accademico, nel
periodo 2015-2030 si formeranno 5.712 pediairi. Questi nuovi professionisti costituiranno 1"intera
offerta dei nuovi pediatri per il SSN. comprendendo sia i pediatria di libera scelta sia coloro che
saranno impegnati presso le strutture ospedaliere.

Per quel che riguarda la pediatria di libera scelta, il saldo tra i nuovi professionisti e quelli che
andranno in pensione sard certamente negativo. Tuttavia non & possibile effettuare stime certe
poiché a seguito della ristrutturazione della rete ospedaliera. ¢ per effetto di un gia registrato
spostamento Jei pediatri dall’ospedale alla pediatria di libera scelta legato a motivazioni di natura
prettamente personale. il numero stimato dei pediatri di libera scelta nei prossimi 15 anni potrebbe
subire variazioni in senso positivo. D’altra parte 1’effetto correlato dei predetti fenomeni sara una
contestuale maggiore carenza di tali professionisti in ambito ospedalicro. pertanto il fenomeno
merita un accurato monitoraggio detl trend alla luce anche della ristrutturazione della rete di otferta
ospedaliera.

Sara comunque da valutare anche 'impatio che suila pediatria di libera scelta avranno i nuovi
modelli organizzativi con listituzione delle Unita Funzionali Territoriali pediatriche (AFTp) e la
riforma degli ordinamenti didattici delle scuole di specializzazione di area sanitaria operata con
D.M. 4 febbraio 2015,

In esso si stabilisce che in armonia con il modelle di formazione specialistica pediatrica europeo
{Curopean Boeard of Paediatrics, EBP), il percorso formativo sia costituito da due componenti. una
comune (curriculum pediatrico di base), propedeutica ad una successiva (curriculum della
formazione specifica e percorsi elettivi). in relazione ai percorsi professionalizzanti e specialistici:
Pediatria gencrale-cure primarie territoriali, Pediatria delle cure secondarie ospedalicre e Pediatria
deile cure specialistiche,

Si rileva, quindi, la nceessita di avviare un ulteriore approfondimento con i Ministeri
dell’istruzione, dell’Universita ¢ della Ricerca, nonché con il Ministero dell’economia. al fine di
tncrementare il numero di contratti di formazione specialistica finanziati dallo Stato. reperendo le
necessaric risorse.

AT

;-‘
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L'Ospedale

Malgrado I'impegno intrapreso per razionalizzare la rete ospedaliera pediatrica, sono ancora oggi
presenti in ltalia un numero assai elevato (tabella 2) di reparti di pediatria: 422 nel 2013 (501 nel
2007). seppure con un trend in diminuzione. a fronte del fabbisogno calcolato in base agli standard
del P.O. materno-infantile de! 2000 di una ogni 200.000 abitanti, cioé circa 300, salvo condizioni
oro-geografiche particolari (Tab.2).

Tah. 2. Distribuzione regionale delle strutture pubbliche ed equiparate alle pubbliche. con reparti di pediatria secondo
la numerositd dei posti lerto (con esclusione degli IRCCS ¢ ospedali pediatrici ¢ dell’IRCCS Ospedale pediatrico
Bambino Gesu) - Anno 2013

. Bacino Posti letto
z;a;:':':t:::i :::;t::gari per numarosita dei d'utenza per 100.000
Posti Numero Media  medio abitanti  di
Regione letto ol PL x rispetto alla etd
1. 6 - 16 - 26 - 50 Totale totall repa reparto popolazione compresa
5 15 25 50 + tra 0 o 17 tra 0 & 17
anni anni
PIEMONTE 8 18 3 1 30 305 g 78 22 647 44,9
VALLE D'ACSTA 1 1 1 1 1.0 21.298 516
LOMBARDIA 3 22 23 9 2 59 1084 &7 16.3 28.178 658
PROV, AUTON. 3 3 1 7 80 7 1.4 14 296 79.9
BOLZANO
PROV AUTON. 2 1 1 4 38 4 8.5 24170 383
TRENTO
VENETO 3 22 3 1 a3 492 34 14.5 25100 59.4
FRIULT VENEZIA 4 4 10 102 10 102 16 469 552
GIULIA
LIGURIA 2 4 ? 85 9 9.6 31.239 393
EMILIA ROMAGNA 9 g 3 5 28 345 n 1.1 26 393 493
TOSCANA 8 7 8 2 1 26 400 30 133 21785 70,7
UMBRIA 4 6 1 11 100 11 9.1 12 558 724
MARCHE 3 1l 1 15 152 17 8.9 16 508 61,4
LAZIO 1 18 7 2 28 380 43 8.8 32 857 413
ABRUZZO 1 3 12 138 12 1.5 17.150 67.1
MOLISE 3 3 21 3 7.0 15 BO6 443
CAMPANIA 5 23 4 3 2 37 588 46 128 30289 52,5
PUGLIA 2 15 13 2 R 480 34 14,1 22335 67.2
BASILICATA 2 2 2 6 66 & 10 15 485 71.0
CALABRIA 2 5 & 13 185 14 132 25 854 550
SICILIA 7 N 6 2 2 48 624 56 1.1 18.759 €93
SARDEGNA 2 7 2 3 14 238 16 149 17 309 982
ITALIA 71 220 88 34 9 a2 5525 4390 121 23.754 591

Eonte Ministers della Salute - Direzione Generale della digitalizzazione, del sistema informativo sanitano e dalla statistica - Ufficia di
statistica. Modelli di rilevazione dei dati HSP.11, HSP.11 bis, HSP12 DM. 5 dicembre 2006 recanle "Variazione dei modelli di
rilevazione dei dati delle attivitd gestionali delle sirutture sanitang”

Andando ad analizzare le strutture o stabilimenti ospedalieri che. nell'anno 2013, hanno
ricoverato pazienti in eta compresa tra 0 e 17 anni. effettuando almeno 100 ricoveri pediatrici ¢ con
un volume di attivita in etd pediatrica superiore al 40% rispetto al totale dei ricoveri. risultano in
totale 24 strutturc/stabilimenti ospedalieri, molto differenti per dimensioni ¢ per volumi di attivita,
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Tub, 2 bis, Suuture o stabilimenti ospedalieri che hanno ricoverato pazienti in etd compresa ra 0 ¢ §7 anni.
ciferiuando almeno £Q0 ricoveri pediatriei ¢ con un volume di artivitd in @13 pediatrica superiore al 40% rispento al totale
dei ricoveri- Anno 2013

2 z2] = s
- g 85| J = |-
Comune ) ) ] s 2 - 4 2
Regione Struttura/ Proy, |/Zienca sanitaria a8 83 o ot ]
di riferimento 2 a 2 k- = > =
stabilimento - a g [ ] e
3 Z| 3 g |21 3
a a < ® [ [ ot e 2
_ AZ SSANTONID E BIAGIO E
PIEMONTE | ALESSANDRIA | AL - g 5l sl 4520 4578 |o873 |65
AQ CITTA DELLA SALUTE E DELLA :
PIEMONTE TORING 10 SCIENIA D si 11261 nser fer2a | 297
£y :
LOMBARDIA | MILAND MI “IST CLIN PERFEZIONAMENTO"- [ 7087 12867 |s608 |72
MILANG
LOMBARDIA | BRESCIA 8s A 0. SPEDALI CIVILI - BRESCLA sl 5 7337 7T |usa6 | 157
ASL PROVINGIA DI MONZA E
LOMBARDIA | tAONZA Ma BRiANZA 5| 3154 6985 [4515 | 123
BOSISIO ISTITUTO SCIENTFICO ~ MEDEA.
LOMBARDIA | o2 lwe 8051510 P 1865 2207|8227 128
VENETO PADOVA PD PADOVA 1078 1804|5985 |40
VENETO CONEGLIAND | TV PIEVE DI SOLIGO 1212 1322 (9924 |43
FRIUU
VENEZIA TRIESTE TS tRCCS. BURLD GAROFOLO st 5109 10438 5854 |78
GIULIA
LIGURIA GENGVA GE I5T G GASLIN st 24 530 20428 (8357 |290
TOSCANA FIRENZE Fl AZIENCA OSPEDALIERA MEYER | S si 30 308 azs74 |93os | 232
_ AZIENDA OSPEDALIERO- -
TOSCANA PISA Pl S TVERSITARIA PISANA 2420 2452 |9908 |36
MARCHE ANCONA AN A O U OSPEDALI RIUNITI - ANCONA | SI 5| 8861 11473 |5808 | 213
LAZIO PRIVERNO LT LATINA 235 248 e792 |8
LAZIO RIMA RM g::ﬁ'_"“ﬁ G AL T s |essea 7181 |s0er | ser
LAZIO FLMICNG | RM gg;ﬁ?‘ts AR s liseas 20721 |esse |24
SANTA ... | GSPEDALE PEDIATRICO BAMBNO
LAZIO VARELLA | RM GESIF si 1128 171a lessz  ]1a
CAMPANIA NAFOLI NA A O SANTOBONQ-PAUSILIPON st sl 22708 22671 |e9.23  |z87
CAMPANIA NABOLI NA A O SANTDBONO-PAUSILIPON Si 4484 4508 |se07 |se
CAMPANIA NAPOL! NA A O SANTOBONO-PAUSILIPON 2803 2803 | 10000 |95
PUGLIA BRINDISI BR ASL BR 836 665 9584 |30
PUGLIA BARI BA AQ Uruiv Consorziale Pokclivco di Bar: | SI Se 12 881 13029 58 83 158
SICILIA PALERMO PA Apencal NQspedal ¥l Grinco: Dilfic] sl 11050 11421 |8875 |70
Custina-
SARDEGNA | CAGLIARI CA CAGLIARL 2051 4159 el | ag
TOTALE 13 1 249099 288524 2012 3765

Fonie. Ministero della Salute - Direzione Generale deila digitalizzazione, del sistema informativo sanitano e della statistica - Ufficio di
statistica. Modelli di rilevazione del dati HSP 11, HSP.11 bis, HSP12, HSP13 D M § dicembre 2006 recante “Vaviaziona dei modalli di
rilevazione dei dat! delle attivita gestional delle strutiure sanitarie”

[ tassi di ospedalizzazione in etd pediatrica sono ancora alii, con valori doppi rispetto ad altri
Pacsi europei.

Con rilerimento all’autivitd ospedaliera 2013, i tassi di ospedalizzazione in etd pediatrica, in
regime di ricovero ordinario, presentano un’clevata variabilita tra Regioni. Per quasi tutte le classi
di eta pediatrica il tasso assume valore minimo per i residenti in Veneto e valore massimo per i
residenti in Puglia (Tab.3).

=
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TAB.3 Tassi di ospedalizzazicne in regime ordinarlo per dimassi in et pediatrica {inferiore a 18 anni) - Anno 2013

Tassi di ospedalizzazione per 1.000 residenti

REGIONE di
RESIDENZA Meno di 1 1-4 5-14 15-17 0-14 0-17
anno anni anni anni anni anni
Plemante 488,4 49,2 21 38,9 66,1 61,7
Valle d'Aosta 3519 50,% 43,9 61,5 65,6 65,0
Lombardia 401,2 67,2 39,5 48,9 704 67,1
P.A. Bolzano 369,8 46,8 31,2 50,0 56,8 55,7
P.A. Trento 216 38,4 25,1 35,2 47,1 45,1
Veneto 305,93 36,8 24,0 301 45,2 42,7
Friuli V.G. 328,4 35,8 23,1 333 45,7 43,7
Liguria 460,0 60,3 13,1 44,2 66,8 63,0
Emil'a Romagna 42717 57,8 35,2 42,0 67,0 63,2
Tascana 350,8 47,8 30,4 38,0 55,6 52,8
Umbria 84,6 68,3 40,0 17,8 69,8 65,3
Marche 84,0 60,4 34,9 40,8 63,8 60,0
Lazio 448.3 78,2 39,1 41,1 75,7 70,9
Abruzzo 54aR.4 99,2 ag,2 51,3 82,4 85,3
Malise 749,6 79,2 41,4 46,3 92,8 84,1
Campania 3879 71,9 36,1 41,4 85,7 61,3
Puglia 565,8 110,8 51,9 51,9 96,8 88,7
Bastlicata 387,2 70,0 40,7 373 67,8 62,2
Calabria 471,3 74.6 39,1 41,5 74,4 68,4
Sicilra 3745 97.7 43,2 38,6 776 70,6
Sardegna 5226 86,3 41,5 a4,2 82,6 75,9
ITALA 417,6 68,6 37,1 42,2 59,4 64,8

Fante: UHicic VI ex DGPRGG - Scheda di Dimissione Ospedaliera - 500 2013

Tale variabilita si osserva anche per quanto riguarda la percentuale dei ricoveri in epoca neonatale.
rispetto al numero dei nati. Un'indagine condotta nel 2013, con dati relativi al 2011, rivela che a
fronte di uno standard di circa il 22% (come indicato dal P.0.M.I), la media nazionale & pari al
32,3%. mentre 7 regioni italiane hanno percentuali intorno al 40%,
Gli elevati tassi di ospedalizzazione evidenziano la mancanza di una vera continuita assistenziale tra
territorio ed ospedale e di un efficace filtro ai ricoveri inappropriati. In tal senso I'analisi delle
dimissioni per i primi 15 DRG, mette in evidenza la numerosita delle dimissioni ad alto rischio di
inappropriatezza in regime di ricovero ordinario, come stabilito nel Patto per la Salute 2010-2012.
Nelle tabelle che seguano, distinte per classt di eta, i DRG ad alto rischio di inappropriatezza
sono indicati in carattere corsivo (TAB.3.1. TAB.3.2, TAB.3.3)
Per la classe di eta 1-4 anni le dimissioni da regime ordinario per i primi 15 DRG rappresentano
il 61.5% di tutte le dimissioni relative a questa classe di eta.
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TAB.3.1. Prird 15 DRG [wers.24} per iumerositd di dimissiond, etd 1-4 ann! - Acull in regime ordinario - Anno 2013

RANGO oA oevitiice
NLWERD L] wLLRYL

1 298 %] Drituta: det'a Multfiond @ di 1iNir b det e L ct « 18 anm 12 B30 B4 8.4
H D6 M Convuirioni g cefaiea, etd « 10 anmy 11636 76 16,0
3 184 12 Fiofogite, ganricenterits ¢ Museiianes di molotte dell opparpio digerente, eia < 18 anni 11 238 5 215
4 [s:] [¥] Palmonde serphee o pleurite #12 5 18 aAni HELE ] 16 04
11 070 M Outr medho ¢ ifreme olie ve resprolpne. etd « 18 onne 919 8.0 65
[ sl ] M Beonituie v 33mM3, 813 = 18 3ani 4 06& 5.9 424
? 422 M WA Al tregent i v felibed 20 ongint 0Py cte, 1l ¢ T8 aay w1 %3 457
A oI5 ] ¢ arsifip¢ lomts #/0 odratuor fomma, etd < JE arm FY)6 50 £2,?
g 341 [4 intgrvenn el pene 247 15 541
10 340 c irterventl yul tertonio rpa pec progiete Mokgre, ofd € 18 onne 2.290 1,5 LI %)
11 ca? M Cdema palmpnire ¢ Fulhlaen bs HApralond 1.504 1.2 56,7
12 014 M Altre diognoyl riteer i oo, N1, SO0 ¢ i, €10 < M o 1837 1.2 L1 BY
11 a5t M Avvelenament od eliptt loseic) de farmacy, #12 ¢ 18 snnd 1426 1.2 9.1
14 190 M Altre dagnot redative 2T onaiato dogarente, 113 = 1l aond L1857 1.1 &4
15 i M Inter-on:del rene @ delle we unnaee, et « 18 3500 142 11 151

FOTALE [PRIMI 15 DRG) 94.002 61,5

TOTALE GENERALE 152.864 100.0

Fonte- UMicia Viee 1SPADC Scheda di Cimisvone Diocdaliera 300 2013

Per la classe di cta 5-14 anni, le dimissioni per i primi 15 DRG costituiscono poco mene del 50%
di lutte le dimissiond di questa fascia d’eta.

JAB.3:2 - Primi 15 DAG {vers.24] per numerositd di dimissioni; et §-14 anni - Acutiin regime ordinario - Anno 2013

MRS IONI
HANGO bAG
hubiieg % W CuhL

1 L84 M Lunfagre. gasiropnients ¢ FHLcelianes th mataite ded unparoro digeiente. oo < 18 ann: 14.538 7.0 70
H 060 [4 Tanuliectomia £f0 pdenodectom a, gid 18 onn: 13.187 63 13,3
3 6 M Convutytin g (el3Ipg, pth ¢ 10 3™ B948 43 176
4 298 L] B417 91 8 Puln QAR @ MEALEII0 41 0'4Tu et OF Retana’ ™0, a1e ¢ 1H 27 8.143 39 21,5
5 167 [o Ajpendeectomia ron dasgroy prrogale ngn camplcats senss CC T A57 £ 253
& 225 (4 imEvesti ! oade 6322 10 8,1
H (13} ] L] Fo-norite semp e ¢ pleunty, 61 « 18 anm 5.542 L7 o
] 472 M Malathie dige gevrale & fuzien d origing sturottuta, ete < 15 anm 4939 14 334
L ore M Dirde medint ¢ Afereom alie vig respiratard, et « 15 anni 4690 23 356
10 190 M Mtre dusgnesi 1o’ atree 27T 3000 "2t0 dygerente. e1d < 18 anm 4652 .2 s
11 220 ¢ ir{grye~tiau 270 iaferore & OTIE'D PLCETTD 0L, ppde ¢ Temare, eth < 18 a=~ a3s L1 339
12 peirl ¢ Intgevents sul trsecofo ADA pet nyoplole Mohgre, efd € L8 anv 4124 10 a9
13 4 3 It rve AL 4 5343, FOMRD O AvEMDIITID CCLENE FISTverls MILEKY b Br1o3 i se s {C 3.664 18 a6
14 asA M Bronch te ¢ asma £0h £ 1D 35 3 aoa 1.4 251
15 252 M Frotture, watprwong arwgments ¢ hessosmn ¢ avombmcerg, meng ¢ oede, £ta < 11 oani 2 664 13 464

TOTALE {PRIMI 15 DRG| 96.501 46,4

TOTALE GENERALE 208,322 100.0

Faste UNgo Vies JGPNOG - Sirkda d Dinas ord Dipadaless 300 1013

Per 'ultima classe di etd considerata, 15-17 anni, l¢ dimissioni ospedaliere sono meno
concentrate nei primi 15 DRG che ne rappresentano circa il 38%. Da notare che al quarto posto
compaiono le dimissioni per “parto vaginale senza diagnosi complicanti”. che rappresentano poco
meno del 3% delle dimissioni rclative a questa fascia d’cta.
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TAB.1.3 - Primi 15 DRG [vers. 24} paer nusherosith di dimissloni, etd 15-17 anni - Acutl in regime ordinario - Anna 2013

RANGD DG DIMISSI3
NUMERD - % CuddL

i 167 [ 4 Afpenou ptOm- g (0F B.AER0E PURCP Ik RO (DMA ath wiie 0 1523 50 9
1 184 M Litfogre gxmoenterie ¢ macelianed o molalte el poporara doteente, #ia « 10 anm 1354 48 98
] 50y £ Inigrvents sl geiocriug senra diagnas SrReIRaie O Aferane 1 150 46 144
4 373 M FaR0vagInd it 1EA12 QUEROU (T DITIr ) 110 16 170
5 110 c INTEAEr T LU BN IRferore & OMErD £LCEND MRl paree ¢ (Emove, Eld s (R anm 1tal 14 194
[ 036 M Corvuluam ¢ coetiles tta TR arm 1679 24 1.8
7 340 [ intenveets sl intxole mon per necoiose motgre, eta « 18 ovne 1617 13 240
1 oey £ TonuKectomme ¢/0 aderc.dectomm, et « 18 oany 1548 13 26.2
9 Sin fad Fsnaions iy ¢ AMAROre & M & [ 0H0ne slerng eriedti ose ¢ femare wenia CF 1493 1 m4
13 m? c tneervetn priunah e ploricak 1 M5 19 103
n 41 M Ma'atit th Origme widle ¢ tebbre o 30 per sanouwia ril < 13 arem 1 29 19 21
12 90 M Alirg Jugrasl relatres 3122014100 gererie. £1h € L0 ane 1046 15 136
13 E4] L Ielervert tul puede 998 14 EL RS
14 229 [ Ioterrrnts v Mo 0 polia rereito mitcrveat moggon wdie erticakiron, seara CC 941 113 164
15 16% C Apperowrctomis cor dagran prropale compl £a1a seres O (114 12 ré

TOTALE {PRIMI LS DRG} %.521 s

TOTALE GENERALE 10.552 1000
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Per confronti temporali sulla numerosita delle dimissioni ospedalicre in eta pediatrica & stato
considerato il tricnnio 2001, 2007. 2013. Le dimissioni da regime ordinario presentano un trend
costantemente decrescente negli anni successivi al 2001, mentre le dimissioni in regime diurno
registrano un incremento del 14,3% nel 2007 rispetto al 2001 ed una successiva riduzione (-13.6%)
sino a raggiungere nel 2013 un numero di dimissioni inferiore a quello rilevato nel 2001 (TAB.4),

TAB. 4 - Dimissioni in etd pediatrica (Inferiore a 18 anni) - Confronto 2001-2007-2013

Numero di dimissioni per regime di ricovero

Anno

ordinario variazione % su dav hospital varigzione % su
base 2001 v ot base 2001
2001 1.045.296 397.491
2007 855.667 - 14,1 454.296 143
2013 658 €77 - 37,0 343.608 - 13,6

Fonte. Uthcio VI ex DGPROG - Scheda di hmissione Ospedalicra - 500 2013

Il tasso di ospedalizzazione in regime di ricovere diumo presenta una forte variabiliia tra
Regioni.

in panicolare per i residenti nel Lazio in eta pediatrica il tasso di ospedalizzazione ¢ oltremodo
elevato in tutte le classi di e1d considerate: assai superiore al valore medio nazionale ed
estremamente pil elevato rispetto al valore assunto per i residenti nelle altre regioni (Tab.5).
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TAB.5 Tassi di ospedalizzazione in regime diurno per dimessi in eta pediatrica {inferiore a 18 anni) - Anno 2013

REGIONE di Meno di 1 1-4 5-14 15-17 0-14 0-17

RESIDENZA anng anni anni anni anni anni

Piemonte 16,1 15,4 16,5 23,5 16,2 17,4
Valle d'Aosta 24,9 24,7 229 19,4 23,6 22,9
Lombardia 15,7 17,3 14,9 15,0 15,6 15,5
P.A Bolzanc 28,4 36,1 228 21,0 26,6 25,6
P A Trento 28,9 14,4 30,0 30,3 31,1 31,0
Veneta 17.0 28,2 22,2 22,5 23,5 23,3
Friufi V.G. 31.8 311 27,0 26,6 28,4 28,1
Liguria 53,7 51,9 49,4 44,1 50,3 49.3
Emilia Romagna 28,0 20,7 20,7 22,7 21,2 21,4
Toscana 57.8 47,4 43,6 36,7 45,6 44,1
Umbria 42,9 33,4 30,8 23,7 32,3 30,9
Marche 30,0 29,3 26,7 23,0 276 26,8
Lazio 115,2 87,6 78,5 571 83,4 79,1
Abruzza 48,5 45,4 41,8 35,3 43,2 41,8
Mol 'se 88,4 41,7 359 54 40,5 40,4
Camparia 97,1 56,9 475 41,7 52,8 508
Puglia 28,3 29,1 316 26,4 30,8 300
Basi'cata 40,1 325 300 271 32 304
Calanra 64,6 41,0 37,2 345 39,9 385
Sicilia 29,6 283 29,8 29,9 294 29,5
Sardegna 36,1 28,2 29,1 323 29,3 29,9
ITALIA 44,6 36,3 33,2 30,3 34,8 34,0

Eonte; Ufficle VI ex DGPROG - Scheda di Dimissione Ospedaliera - 50G 2013

Inoltre, in ltalia, quasi il 30% dei pazienti in e1d 0-17 anni ¢ nello specifico 1'85% dei pazienti in
cta adolescenziale (15-17 anni) viene ricoverato in reparti per adulti, in condizioni di promiscuitd
con pazienti anziani e con personale medico ed infermieristico non adepuaiamente preparato per
I"assistenza all’infanzia e all’adolescenza. A tal proposito. si ricorda che la Convenzione di New
York per i Diritti del Fanciullo del 1989. come ratificata con la Legge 27 maggio 1991. n. 176.
indica il limite del!l’eta minore a 18 anni.

La migrazione sanitaria. rappresenta ancora un fenomeno rilevante, in parte motivata da ragioni
sanitaric oggettive (centri di alta specialita, malattie rare). ma in parte “evitabile™ perché dovuta ad
una inadeguata allocazione dei presidi diagnostico-terapeutici. a disinformazione e a scarsa fiducia
nella qualita delle strutwure locali.

La necessaria riorganizzazione della rete ospedaliera pediatrica, deve avvenire secondo i criteri
individuati per I'intera rete ospedgliera. con il decreto interministeriale recante: “Definizione degli
standard qualitativi. strutturali, tecnologici e quantitativi relativi all’assistenza ospedalicra, in
attuazione dell’art. 15, co.13, let. ¢), del d.l. 6 luglio 2012, n. 95 convertito, con modificazioni, dalla
1. 7 agosto 2012, n. 135 che richiama l'art 1, co. 169 della 1. 30 dicembre 2004, n. 311", che prevede
di individuare il numero delle unita operative pediatriche in funzione del bacino di utenza (150000-
300000 abitami), nonché di ulteriori criteri previsti.

Per quanto riguarda la chirurgia pediatrica, lo standard assistenziale deve prevedere un Centro di
chirurgia pediatrica ogni 1.5 — 2.5 milioni di abitanti: cio consente che la chirurgia pediatrica sia

pediatriche.
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In ltalia la chirurgia pediatrica soffre da molti anni per il numero troppo elevato di Centri per la
chirurgia del bambino. pari in Italia a 57. uno ogni 1.065.000 abitanti circa (anno 2011): le scuole di
specialita sono pitt di 20 e il numero delle strutture & in pratica deppio rispetto al reale fabbisogno.
La day surgery e la chirurgia ambulatoriale in cta pediatrica stentano ad affermarsi in molte regioni.

I centri di chirurgia pediatrica devono essere strutturati in grandi ospedali dotati di elevate
competenze specialistiche nei settori della anesiesia, oncologia, medicina perinatale, urologia.
radiologia, cure intensive neonatali o pediatriche. fisioterapia ece. Il bacino di utenza minimo per
garantire una sufficiente casistica ed una formazione specialistica adeguala & stato calcolato. dalla
British Association of Paediatric Surgeons (BAPS). essere pari a 2.5 milioni di abitanti. Essa indica
come otlimale la presenza di 1 chirurgo pediatra “consultunt™ ogni 500.000 abitant;.

I dati attuali dimostrano che le urgenze e le emergenze pediatriche rappresentano un problema
reale. Gli accessi pediatrici al Pronto Soccorso (PS) appaiono in progressivo aumento e si aggirano
attorno ai 5.000.000/anno; di questi i codici rossi rappresentano poce meno dell'1% ¢ i codici gialli
circa il 10% del totale (codici rosso e giallo = paziente critico), menire i codici bianchi
rappresentano circa il 60 % degli accessi di PS. E importante sottolineare che in Ttalia il 30% degli
accessi pediatrici viene, al momento attuale. gestito dai medici dell'adulto. Il ricorso alle strutture dj
P'S appare pit cvidente per le classi di e1a al di sotto dei 4 anni e, in particolare, si & osservato un
aumento delle richieste di assistenza in regime di urgenza nei primi mesi di vita. Allo stesso modo
si ¢ osservato un incremento degli accessi e delle richieste di assistenza da parte degli adolescenti
per i quali le atwali strutture pediatriche non sono sempre adeguate e inoltre mancano strutture
idonee per gli adolescenti ad alto rischio. Le modalita di accesso dej pazienti pediatrici sono
rappresentate preferenzialmente dal trasporto autonomo.

I daui raccolti nel Flusso per il monitoraggio delle prestazioni erogate nell’ambito dell’assistenza
in emergenza-urgenza (NSIS-Ministero della salute), per 'anno 2014 ¢ per la fascia di c1a 0-14
anni, indicano circa 3 milioni di accessi al PS. Tale dato appare sottostimato, alcune regioni infatti
non hanno segnalato o segnalato solo parzialmente gli accessi al PS, i dati inoltre non comprendono
la fascia 14-18 anni.

Tuttavia essi evidenziano che la percentuale di codici gialli e rossi sul totale degli accessi
segnalati ammonta in media per tutte le fasce di eta a 9.9% mentre & circa il 13% nella fascia di cta
< ad un unno.

tinee di Indirizzo per Io promozione ed il miglioramento della quailtd, della sicurezza e deil'appropriaterza degif intervent! assistenziali in 15
oreq pediatrico - adoiescenziale




Come & cambiata la pntologia pediatrica

Le migliorate condizioni di vita instauratesi progressivamente a parlire dal dopoguerra.
unitamente ad alcuni indiscutibili progressi nel campo della medicina. sono stati responsabili di un
sostanziale cambiamento nelle patologie pilt frequentemente causa di morbosita e mortalita in etd
pediatrica. con la virtuale scomparsa di casi gravi associati a patologie infettive/parassitarie.
malattie respiratorie e gastroenteriche.

Accanto alle tradizionali attivita propric della pediatria delle cure primarie (cura delle patologic
acute non complesse che pure rimangono causa frequente di consultazione) sono emerse nuove
priorita nell assistenza primaria;

 minori con patologie croniche, gravi disabilita c/o malattie rare complesse. 1."aumento della
soprasvivenza di nconati altamente pretermine (<32 sett. di cta gestazionale). il
miglioramento della assistenza specialistica per i bambini con patologia grave ¢ il maggiore
passaggio in cura dall’ospedale all’arca delle cure primarie. sono alla base di queslo
fenomeno:

s minori con disturbi del neuro-sviluppo e della salute mentale. questi ultimi in aumento
soprattutto in cta adolescenziale:

e minori appartenenti a famiglie in cui uno o cntrambi 1 genitori non sono italiani. Nella pur
variegata complessita del fenomeno, si delinca comunque la necessita di saper riconoscere ¢
soddisfare bisogni assistenziali a volte peculiari ¢ nuovi. che richiedono competenze e
strumenti specifici;

e« supporto ai genitori. A fronte delle modifiche demografiche ¢ culturali discusse in
precedenza (genitori pil anziani, con menc figli. famiglic monoparentali, allargate.
immigraie) & sempre pit chiara la necessita di investire in promozione. educazione sanitaria
e sostegno alla genitorialita;

s ansis e insicurezza dei genitori nel valutare la rcale rilevanza dei disturbi dei bambini.
L aumento delle “urgenze”, non sempre cffettive, potrebbe richiedere. fra le altre risposte
possibili e comunque necessarie una migliore educazione ¢ informazione alle famiglie e
formazione specifica per i professionisti che operano sul territorio compreso la continuita
assistenziale.

Dalla situazione cosi descritta emerge I'esigenza di una trasformazione nell’erogazione delle
cure territoriali ed ospedaliere, accompagnata da una pill adeguala formazione dello specialista in
pediatria e del personale che deve occuparsi dell'assistenza all'eta evolutiva.

Principi per una moderna assistenza pediatrica e adolescenziale

I principi che devono vssere assunti quale fondamento di una moderna assistenza in area
pediatrico-adolescenziale sono:

EQUITA/FACILITA" DI ACCESSO, intesa come identificazione e ricerca attiva dei gruppi con
bisogni di salute rilevanti non soddislatti, cocrente olferta dei  servizi, migliore
allocazione/distribuzione delle risorse sia a livello ospedaliero che territoriale e uniformitdgei
livelli essenziali di assistenza concordati;

it
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APPROPRIATEZZA, intesa sia come appropriatezza clinica. cioé la capacita di fornire
I'intcrvento pid efficace date le caratieristiche e Je aspettative di un determinato paziente. sia
organizzativa. intesa come capacitd di sceglicre il livello assistenziale pid idoneo alla
crogazione delle cure in relazione ai bisogni specifici per patologia e per eta. Da perseguire
attraverso 'uso di raccomandazioni ¢ linee di indirizzo basale sull'evidenza scientifica,
periodicamente aggiomate. dotate di indicatori per il moniloraggio periodico. strutturate e
prodotte non solo per il miglioramento delle pratiche cliniche e/o delle competenze
professionali, ma anche degli ambiti organizzativi.

QUALITA™ ¢ SICUREZZA. basate sull'adeguamento dei sistemi di accreditamento delle
strutture, la governance clinica ed il risk management ¢ la riorganizzazione, sulla base della
valutazione dei volumi di attivita e degli esiti.

INTEGRAZIONE TRA TERRITORIO ¢ OSPEDALE, valorizzando adeguatamente le attivita
distrettuali, in connessione con quelle ospedaliere. tramite lo sviluppo e la condivisione tra
professionisti di percorsi assistenziali intcgrati (rete). attraverso la presa in carico e la continuita
assistenziale. Le reti sono costituite da tutti i punti di crogazione di prestazioni sui percorsi;
dovranno esscrne specificati i collegamenti (modalita di invio, accoglienza, dimissione). il cui
funzionamento dovra essere oggetto di monitoraggio, in modo da garantire la continuita
assistenziale in wtte le transizioni da un setting assistenziale ad un aliro. Elemento
indispensabile nella programmazione ¢ valutazione dei percorsi/reli ¢ la presenza attiva dei
fruitori finali (genitori, ragazzi e associazioni),

SVILUPPO DI TUTTE LE PROFESSIONALITA’ SANITARIE. riorganizzazione delle attivita
assistenziali con la valorizzazione dei professionisti coinvolti nelle attivita di cura del bambino
(medico, infermiere, assistente sanitaria. ostetrica, riabilitatore) a garanzia della globale presa in
carico e della continuita assistenziale in integrazione anche con I"area soctale, socio-sanitaria ed
educativa,

COINVOLGIMENTO DELLE COMUNITA identificazione di strategic e modalita innovative
di coinvolgimento delle comuniti locali per I'individuazione dei bisogni e delle risorse
disponibili/attivabili utili al loro soddisfacimenio.

L’obiettivo principale ¢ quello di garantire I'uniformita e la qualita dei Livelli Essenziali di
Assistenza. da perseguire attraverso:

- l'idemificazionc ¢ la risposta ai bisogni assistenziali e sociosanitari dei minori

- la collaborazione con i servizi locali, con particolare riferimento agli interventi volti alla
prevenzione e identificazione sia di problematiche clinico-assistenziali sia di tipo sociale in
relazione al disagio, a maltrattamento ed abuso, alla povertd c alla marginalita soprattuito in
cta adolescenziale.
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1OMISURE S DI POLITICY  SANFEARIY O PER FINTEGRAZIONE
DELLASSISTENZA PEDENVTRICA

{1 Appropriatesza arganizzativa e clinica

I."appropr.atezza organizzativa e clinica deve guidare tutto il percorso assistenziale del bambino
e riguarda le cure primarie. la gestione delle urgenze e il sistema dell offerta ospedalicra.

L appropriatezza organizzativa ¢ la risposta adeguata ai bisogni di salute attraverso I"utilizzo
efficiente di competenze, risorse ¢ tecnologie: presuppone il riconoscimento dei bisogni connessi a
prevenzione, diagnosi. trattamento, follow-up, riabilitazione e la garanzia della presa in carico, della
continuita di cura ¢ del supporto ai familiari. Lssa viene valutata attraverso specifici indicatori di
esilo ¢ di processo.

L appropriatczza clinica si riferisce all'erogazione di cure. dimostrate cfficaci sulla base delle
cvidenze scientifiche disponibili. a coloro che ne possono effettivamente trarre vantaggio nel
rispetto dei diritti ¢ delle scelte del paziente e dei familiari. L appropriatezza clinica viene valulata I
attraverso specifici indicatori di esito e di processo.

Far fronte in maniera adeguata agli attuali bisogni dei bambini e delle loro famiglie richiede una
significativa revisione della vigente organizzazione dell assistenza pediatrica.

I documenti di programmazione nazionale. a partire dal Piano sanitario nazionale 2006-2008.
indicano il serritorio conmte primaria sede di assistenza e di governo dei percorsi sanitari ¢
sociosanitari. In particolare il Piano sanitario nazionale 2006-2008 indica; “Per raggiungere questo
obiettivo occorre determinare le condizioni per completare il percorso che conduce al graduale
superamento dell*assistenza primaria basata sullo studio individuale del medico, in favore di forme
sempre pis aggregate od integrate di organizzazione, rivolte anche ai medici di continuita
assistenziale ed agli specialisti ambulatoriali, che consentano, in sedi uniche, la risposta ai bisogni
di salute dei cittadini per 24 ore. 7 giomi la settimana. Questa articolazione delle cure primarie
consentira una pili appropriata erogazione dei servizi, I'efficace continuita assistenziale e la presa in
carico dei pazienti. una pit incisiva attivita di promozionc e di cducazione alla salute per i cittadini.
ta fornitura di attivita specialistiche, la riduzione delle liste dattesa, I"attivazione dei percorsi
assistenziali ¢ una pit efficace integrazione socio-sanitaria. Questo modello organizzativo avra
inoltre importanti ricadute sull’accesso improprio al P.S. grazic anche alla valorizzazione di tutte le
componenti sanitarie del sistema territoriale.”

Tali principi. gia presenti nel Progetto Obiettivo Materno Infantile del 2000. sono stati inoltre
ricompresi in maniera pitt vincolante nella Legge 189/2012 ¢ ribaditi nel} Intesa Stato-Regioni del
10 07 2014 sul Patto della Salute 2014-2016.

1 "assistenza territoriale necessita quindi di essere rimodulata, per rispondere ai bisogni di cura
dei bambini e per favorire 1'adeguamento professionale del pediatra, degli infermicri e delle altre
figure sanitaric. Allo stesso modo ¢ necessario definire una rete socio sanitaria che integri i
consullori, i servizi sociali. la scuola organizzata sulle esigenze del bambino e dell'adolescente.

11 SSN si deve impegnare a promuovere ed adottare percorsi diagnostico-assistenziali aderenti a
Linee Guida scientificamente validate, orientati all’appropriatezza e alia qualita delle prestazioni
erogate. nonché ad implementare sistemi di monitoraggio delle autivita per definire. attraver, :
individuazione di idonei indicatori, le ricadute clinico assistenziali delle aulivitd stess
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appropriatezza, efficacia. efficienza e sicurezza. in modo da rendere misurabili i volumi di attivita
delle Strutture e la qualita in ambito organizzativo. gestionale. professionale e tecnico.

Contemporaneamente & necessario prevederc anche una riorganizzazione dell offerta
assistenziale ospedaliera per qualificare I'utilizzo appropriato delle risorse e la qualita delle
prestazioni erogate.

La integrazione-collaborazione fra tutti i servizi coinvolti nell assistenza al bambino (ospedalieri.
territoriali e emergenza/urgenza) diviene la strategia prioritaria e quindi devono essere utilizzati tutti
gli strumenti necessari per raggiungere tale obiettivo, inclusa una maggiore omogeneita contrattuale
dei professionisti coinvolti.

1.2 Presa in carico ¢ continuitd assistenziale

Affinché vi sia una adeguata presa in carico e conlinuita assistenziale & fondamentale una attivita
coordinata e sinergica fra i tre ambiti assistenziali. ovvero. il temitorio, I'emergenza-urgenza, e
I"ospedale.

Per facilitare I'accesso alle cure pediatriche ¢ migliorame ["appropriatezza & necessario
promuovere le seguenti azioni, quali:

o anticipare I'etd di accesso dei neonati agli elenchi dei PLS e garantire ad ogni bambino-
adolescente il suo pediatra e la continuita assistenziale;

o prendere in carico, da parte dei PLS, i nconati nel piti breve tempo possibile dopo la nascita
possibilmente al momento della dimissione dal nido;

o prevedere una visita di controllo a 5-7 giomni dalla nascita da parte del pediatra per
riconoscere ed affrontare le patologie e i problemi dell’epoca neonatale: nella stessa
occasione va prevista la valutazione del proseguimento dell’allattamento al seno';

o riorganizzare I'erogazione delle cure primarie integrando maggiormente il pediatra di libera
scelta nel Distretto, costruendo forme di aggregazione professionale. secondo quanto
previsto dal decreto legge 13 scttembre 2012, n. 158, convertito con la legge 8 novembre
2012, n. 189, anche al fine di ridurre il ricorso all’ospedale e migliorare la gestione delle
urgenze emergenze;

o assicurarc una adeguata gestione delle urgenze ed emergenze;

ottimizzare |"offerta dell"assistenza ospedaliera di I e If livello;

o definire percorsi assistenziali per la cura del bambino “complesso”, inclusi i nconati
pretermine per i quali va previsto un percorso dedicato che includa nell’equipe
multidisciplinare anche il pediatra di libera scelta:

o promuovere la integrazione ospedale-territorio realizzando un sistema a rete che vede la
collaborazione di pediatri di libera scelta, pediatri ospedalieri e specialisti attraverso percorsi
assistenziali condivisi;

o favorire P'attivita di prevenzione. sopratiutto di prevenzione primaria, erogando misure
specifiche in funzione della fascia d'ctd ¢ tenendo in considerazione prioritariamente le
scguenti arce:

(o]

*  jmmunizzazionc;

"in linea con quanto previsto dalle «Linec di inditizzo nazionali sulla protezione, la promozione ed il so
dellallattamento al senow, Accordo, ai sensi deli'articolo 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il
le regioni ¢ le province autonome di Trento ¢ Bolzano (G.U. Serie Generale . n. 32 del 07 febbraio 2008)
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s allattamento-nutrizione:
» infortuni - incidenti;
s rischio sociale:
»  gbusi-maltrattamenti;
5 individuare te modalita organizzative piu appropriate per la presa in carico ¢ I"assistenza
nelle aree disagiate:
o identiricare i bisogni specifici dei bambini immigrati. anche sulla basc delle esigenze delle
differenti culture attinenti alle varie comunita piti rappresentate nelia singola Regione.

et Fiserizi bblicatoria-ahSSNo-quindi-ngh-elenchi-dei Rediatri-di-Libera Seelia:

o assicurare ai minori stranieri presenti sul territorio nazionale l'iscrizione al Servizio
sanitario nazionale, in attuazione di quanto previsto dall’articolo 63, comma 4, del DPCM
12 gennaio 2017, recante *Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenzy, di
cui all'articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 5027 ¢ dall’articolo
14, comma 2, della legge 7 aprile 2017, n. 47, recante “Dispasizioni in maieria di misure di
protezione dei minori stranieri non accompagnati”, superando le eventuali criticita
operative in collaborazione con 'agenzia delle entrate.

1.3 L'offerea integrata dei servizi

Sulla base della autonomia organizzativa delle Regioni e delie P.A. & nccessario garantire le
funzioni. |"integrazione ¢d il coordinamento dei servizi.

fn particolare, il progetto obiettivo materno infantile (POMI) individua il Dipartimento materno
infantile come 1'articolazione tecnico funzionale, in grado di coordinare le attivita di ospedale ¢
territorio, del’"area ostetrica con 1'area neonatologica e questa con I'area pediatrica.

Questa struttura. nelle diverse realta locali dove € stata pienamente attuata, pianifica. coordina.
pestisce ¢ monitorizza le attivita dell'arca ospedaliera e dell’arca distrettuale mantenendo tra le due
una stretta integrazione.

Nonostante le differenti modalita organizzative adottate dalle varie regioni, I'integrazione e il
coordinamento tra i vari servizi che intcrvengono nella assistenza pediatrica deve coslituire un
punto fermo della programmazione sanitaria di ogni regione.

In questa prospcttiva anche 1"offerta dei servizi deve prevedere un’organizzazione in rete, dal
livello territcriale a quello dei centri specialistici, compresa I'emergenza urgenza. che eviti le
duplicazioni ¢ le carenze attualmente in essere ¢ gli accessi impropri in PS.

L assistenza in ambito materno-infantile, a livello teritoriale, deve essere organizzato
integrando:

v le curc territoriali pediatriche;

v le cure territoriali alla donna e alla famiglia {(Consultori Familiari);

v i servizi di Nevropsichiatria Infantile territoriali e, ove presenti, ospedalieri;

v |"assistenza ospedaliera. /
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Al fine di razionalizzare I'offerta ¢ migliorare la qualitd e I'appropriatezza dellassistenza in
ambito ospedaliero, gli interventi da realizzare devono basarsi su:

* dimensioni dei presidi e delle UU.OO. corretate al bacino di utenza e conseguenti volumi di
attivita

* livello assistenziale e complessita delle prestazioni:

* adeguate espericnze ¢ competenze professionali.

In questo modello assistenziale. un ruolo essenziale & svolto dal sistema dell’emergenza/urgenza,
Diventa fondamentale quindi la formazione adeguata dei medici di continuitd assistenziale in
ambito pediatrico, la definizione con il 118 di percorsi e protocolli relativi ai problemi dell'urgenza
pediatrica che prevede la formazione pediatrica degli operatori dedicati al trasporto.
Fidentificazione nei DEA di un'area pediatrica.

1.4 La transizione dalle cure pediatriche alla medicina dell*adulto

Tra gli aspetti peculiari ¢ critici dellassistenza all’adolescente vi ¢ la transizione, cioé quel
processo dinamico definibile come “il passaggio programmato e finalizzato di adolescenti e, in
alcuni pacsi anche di giovani adulti. soprattutto se affetti da problemi medici o neuro-psichiatrici di
natura cronica. da un sistema di cure pediatrico ad uno orientato all'adulto™. E* da considerare
centrale I’assistenza adolescenziale accanto a quella pediatrica, Attualmente I'adolescente viene
comunemente accolto in strutture dell’adulto con evidenti problemi di accoglienza. mirala pih ad
una popolazione adulta.

La transizione ¢ un processo multidimensionale e multidisciplinare. volto non solo ad occuparsi
delle necessita di cura della persona nel passaggio dalla pediatria alla medicina dell’adulto, ma
anche delle sue esigenze psico-sociali, educative e professionali. Si tratta dunque di un delicato
processo dinamico incentrato sul paziente. effettuato secondo linee guida prestabilite con una
grande attenzione alle csigenze di ogni singolo individuo. 1] passaggio dalle cure pediatriche alla
medicina dell"adulto rappresenta una criticita pesante che condiziona in particolare gli ospedali che
affrontano la cronicita e la disabilita piu complessa.

Attualmente, la maggiore attenzione dedicata a questa fase clinico-assistenziale nasce dalla
considerazione che I'evoluzione delle conoscenze mediche ha nettamente migliorato la prognosi e
la sopravvivenza di molte malattie croniche efo disabilita, tanto che oltre il 90% dei bambini che
nascono affeui da tali condizioni o le sviluppano in eta pediatrica ha oggi un’aspetiativa di vita
nolcvelmente aumentata rispetto ad alcuni decenni orsono ¢ stimata in oltre 20-30 anni d’eta.
Tuutavia. la strutturazione della fase di transizione non sembra essere ancora adeguata. tanto che il
50% dci medici coinvolti in tali programmi. sia dell’ambito pediatrico sia della medicina
dell’adulto, non si riticne soddisfatto dei risultati raggiunti, soprattutto nella gestione di giovani con
condizioni croniche complesse e/o con malattic rare. La transizione aj servizi per adulti pud dunque
risultare particolarmente problematica comportando anche disagio per i pazienti ¢ le famiglie e
talora un peggioramento clinico ed evolutivo. In pratica, nel nostro pacse, la transizione é
largamente frammentaria e manlicne i caratteri della volontarieta spontancistica di cui si fanno
carico, fra mille difficolta. gli operatori sanitari di singole rcalta locali. Manca una cultura specifica
allargata agli amministratori, mancano spesso i luoghi stessi della transizione. In questo panorama,
il pit1 deile volte la transizione rimane una realta largamente disattesa se non addirittura omessa con
una penalizzazione dei percorsi clinico-terapeutici.
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La transizione della cura deve invece essere pianificata e gestita in modo coordinato al fine di
garantire la qaalita ¢ la continuitd dellassistenza erogata per tuti i giovani. in particolare per quelli
con bisogni assistenziali speciali. In linea generale si possono realizzare due principali modelli di
transizione:

« 1l modello disease-based consente a ragazzi con specifiche patologie di transitare per un
determinato periodo in un ambulatorio co-gestito da un sub-specialista pediatra ¢ da uno
specialista dell’adulto: tipico esempio di questa modalita di transizione ¢ "ambulatorio
diabetologico condiviso (joint-clinic).

+ 1l secondo modello prevede spazi dedicati ai ragazzi dove siano presenti figure tutoriali
esperte non di patologia specialistica ma di area assistenziale. In pratica si tratta di servizi
per I'adolescente orientati alla gestione globale di ogni singolo paziente durante la
transizione. nella quale necessariamente coinvelgere anche i mediei delle cure primarie
siano ¢ssi PLS o medici generalisti.

indipendentemente dal modello. devono esserc sempre tenute presenti alcune considerazioni di
ordine generale:

Leta del trasferimento deve avvenire in modo flessibile, tcnendo conto, da un lato. della
normativa nazionale ¢ della convenzione internazionale che indica in 18 anni il limite delleta
pediatrica, dall'aliro delle condizioni cliniche. della maturita raggiunta dall adolescente e della sua
capacita di comprensione e di auto-gestione della malattia.

Hl periodo di preparazione e il programma di educazione alla transizione deve esserc iniziato gia
nella prima parte dell’adolescenza.

Il processo di trasferimento deve ecssere un’azione congiunta con la struttura degli adult
destinata a seguire in futuro il paziente. che permetta una reciproca conoscenza € un passaggio
coordinato di consegne tra le due cquipe mediche. Un ruolo importante deve essere svolto anche dal
personale infermieristico. Troppo spesso si verifica una mancanza di comunicazione tra pediatri cd
internisti/specialisti dell’adulto, oltre alle differenze tra i due team nella gestione e nel trattamento
della patologia. Questo sottintende essenzialmente I"assenza di linee guida condivise e di percorsi
formativi in comune da parte delle figure professionali coinvolte nel processo di ransizione.

1l coinvolgimento attivo del Pediatra di Libera Scelta e/o del Medico di Medicina gencrale ¢
indispensabile, per favorire la comunicazione tra il medico delle cure primarie e gli specialisti delle
strutture aspedaliere e del territorio. Informazioni ritardate. imprecise o [ramumentarie. spesso
riportate solo dal paziente al medico di medicina generale possono determinare influenze negative,
che tendono a ripercuotersi sul paziente, sulla qualitd di cura, sulla continuita assistenziale e sul
rapporto di fiducia medico/paziente.

Appare quindi oggi sempre pil indispensabile che i vari “attori” che possono svolgere un ruolo
nelia fase della transizione (personale sanitario ¢ amministrativo. socicta scientifiche. responsabili
di strulture sanitaric, associazioni di genitori, etc.) elaborino. nelle varie rcalt in cui i pazienti si
trovano a vivere, dei percorsi che da un lato facilitino il passaggio dall’organizzazione pediatrica a
quella deli’adulto ¢ che dallaltro garantiscano il completo soddisfacimento di quel concetto di
care” globale. che vienc oggi considerato indispensabile per un’assistenza di qualita. Si dovrecbbe
poi favorire una maggioi'c collaborazione tra Pediatra di Libera Scclia e Medico di Medicina
generale, attribuire un peso decisionale alla voloma dell’adolescente ¢ della famiglia non ponendo
rigide barriere di competenza per etd, poiché entrano in gioco sia le caratteristiche del medico che
quelle del cittadino-adolescente (professionalita del singolo professionista su condizioni sub-
specialistichc particolarmente rare. legame forte adolescenic-pediatra, disagio dell’adolescente
nell'essere accolto assicme ai “bambini” nello stesso contesto ambientale, percezione

transizione verso il medico deli’adullo_come indicatore di ¢mancipazione sociale, etc.). Béri
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consentire margini di liberta di scelta all’adolescente e alla famiglia significa aver rispetto per
esigenze e valutazioni che coinvolgono la sfera sanitaria ma anche quelia psicologica e sociale.

Si deve comunque tenere presente che I'innaturale permanenza di adulti affetti da patologie
croniche all'interno dei reparti pediatrici rappresenta una limitazione ad una normale ¢ completa
crescita psico-fisica ¢ al raggiungimento di un ruolo sociale adulto e indipendente, che & uno degli
obiettivi primari di tutti gli adolescenti — anche di quelli con una malattia cronica - ¢ che ogni
pediatra dovrebbe promuovere e ricercare in tutti i suoi assistiti.

Dovrebbero inoltre essere sviluppati adeguati percorsi di transizione dal PLS al medico di
medicina generale anche per 'adolescente sano in modo che tale passaggio non rappresenli solo una
mera pratica amministrativa.

2. CRITERIE STANDARD PER L'ASSISTENZA PEDIATRICA

e soluzioni organizzaiive devono esserc orientate a garantire qualita, sicurezza ed
appropriatezza dell’assistenza per rispondere ai bisogni dei soggetti in eta evolutiva (neonato.
bambino e adolescente). anche attraverso un utilizzo pit razionale ed efficiente delle risorse.

I principali cambiamenti devono essere rivolti al raggiungimento dei seguenti obiettivi prioritari:

- garantire a bambini e adolescenti I"offenta di assistenza pediatrica nell’ambito del rapporto
fiduciario tramite la pediatria di libera scelta, in coerenza con quanto previsto dall’ Accordo
Collettivo Nazionale di settore;

- garantire il ricovero di bambini ¢ adolescenti in ambiente pediatrico;

- garantire che la diagnosi e cura di patologie ad alta complessita avvenga in centri
specialistici;

- garantire " organizzazione multidisciplinare ¢ coordinata delle cure specialistiche:

- garantire I'utilizza di strutture e operatori dotati delle competenze specifiche;

- garantire livelli assistenziali di qualita adeguata su tutto il territorio nazionale anche al fine
di limitare la necessita ed il disagio della mobilita;

- assicurarc, ai fini dclla corretta erogazione dei livelli essenziali dell’assistenza. che i pediatri
di libera scelta vengano supportati in modo funzionale e condiviso da altri operalori di area
infermieristica e/o educativa con formazione specifica.

Il raggiungimento di tali obiettivi richiede una rimodulazione sia dell’offena territoriale. sia di
quella ospedaliera, sia del sistema dell'emergenza-urgenza.
In particolare I'attenzione deve essere focalizzata su:

- realizzare le aggregazioni funzionali territoriali (AFT) ¢ le unita complesse di cure primarie
(UCCP). mantenendo I'indispensabile continuita del rapporto fiduciario conseguente alla
libera scelta della famiglia (decreto-legge 13 settembre 2012 n. 158, convertito dalla 8
novembre 2012, n. 189 e);

- organizzare e condividere percorsi assistenziali per assicurarc integrazione e continuita delle
cure garantendo anche una maggiore continuit tra ospedale ¢ territorio:

- ridurre il numero di reparti pediatrici per concentrare le risorse ¢ rafforzare i reparti
ospedalieri pediatrici in attivita;

- operare una siretta integrazione delle unita ospedaliere di pediatria con i servizi pedi
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- miglicrare la qualita dell"assistenza per le malattie rarc ¢ complesse. anche definendo la rete
dei centri di riferimento e rafforzando la rete assistenziale del territorio:

- prevedere una funzione di coordinamento per le cure pediatriche integrata con le varic
componenti aziendali compreso il dipartimento materno infantile.

2.1 Pediatria delle cure primarie

1 livelli orvanizzativi territoriali sono articolati ¢ si compongono di piu scttori ¢ quindi gli
interventi di rimodulazione devono essere coniestuali ¢ riguardano: il Distretio. la Pediatria di libera
scelta. il Consultorio familiare.

Distretto

Nell'ambito dei modelli organizzativi delle Regioni va considerato il ruolo del Distretto inteso
come il sistema integrao di unitad organizzative che interagiscono per rcalizzare le finalita
deli assistenza sanitaria. anche secondo quanto previsto dal citato decreto legge 13 scttembre 2012
n. 158 convertito dalla legge 8 novembre 2012, n. 189 .

Il Distretto si conferma come uno deglhi attori delle strategic assistenziali della popolazione
pediatrica, dalla prevenzione primaria atla continuita assistenziale e presa in carico ¢. atlraverso
I'integrazione ospedale-territorio. assicura un uso pit appropriato delle cure ospedaliere.

Per raggiungere questi obiettivi i modelli utilizzali possono variare da Regione a Regione, a
seconda delle specitiche realta territoriali. .

A livello distrettuale deve essere garantita:

« I'assistenza primaria

« Ja continuita assistenziale integrando assistenza primaria. ospedale ¢ urgenza tramite lo
sviluppo e condivisione di percorsi assistenziali integrati;

« attivita di prevenzione attiva ed in particolare la promozione delle vaccinazioni. Al
riguardo & necessario un forte impegno dei servizi e dei professionisti coinvolti. inclusi i
pediatri di libera scelta, atfinché le coperture vaccinali in eta pediatrica raggiunguno alimeno
gli standard previsti nei documenti nazionali, quale il piano nazionale vaccini, e regionali
specifici del scttore: in tal senso diventa fondamentale che gli operatori informino
correttamente le famiglic sui rischi delle malattie prevenibili oltre che sui rischi e benefici
delle vaccinazioni. ¢ suile possibili consegucnze della mancata  vaccinazione.
L'infarmazione dovra poggiare su solide evidenze scientifiche per fugare i dubbi ¢ le
preoccupazioni detle famiglic, spesso generate da fonti di dubbia attendibilita;

« [I'adozione di percorsi volti ad aumentare i tassi di bambini allattati esclusivamente al seno
nei primi 6 mesi di vita:

« I’adozione di percorsi finalizzati a promuovere I'educazione alimentare e stili di vita salutari
con l'obicttivo di ridurre il tasso di bambini in sovrappeso e con obesita ¢ le malattic
croniche correlate;

« P’adozione di percorsi mirati per la prevenzione ¢ la diagnosi precoce dei disturbi de! neuro
sviluppo ¢ di salute mentale:

+ la messa in rete tra pediatria delle cure primarie, consultori familiari, servizi distrettuali
quali servizi vaccinali, ncuropsichiatria infantile. riabilitazione ed altri centri specialistici. i
servizi di supporto psicologico ¢ sociale, le associazioni dei malati ed il privato no prol@
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» la pianificazionc e Iattuazione della transizione della presa in carico del
bambino/adolescente dal pediatra di libera scelta al medico di medicina generale attraverso
la collaburazione tra i professionisti sanitari. 1 giovani ¢ le famiglie;

» T'integrazione tra i servizi territoriali attraverso protocolli comuni per la presa in carico
multidimensionale del bambino ¢ definizione, soprattutto nel caso di problematiche
croniche e complesse. di progetti personalizzati condivisi tra professionisti e con il minore e
la sua famiglia;

» I'uso di strumenti informatici nella gestione di tutte le atlivila sanitarie in ambito pediatrico

inclusi i bilanci di salute per migliorare 'integrazione delle informazioni. il monitoraggio ¢
la valutazione delle condizioni e dei bisogni di salute.

Pediatria di libera scclta

Il decreto legpe 13 settembre 2012 n.158. con le modifiche apportate all’articolo 8 del decreto
legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, ha creato la necessita di rivedere ¢ riorganizzare i modelli
assistenziali territoriali del Servizio Sanitario Nazionale affidati ai pediatri convenzionati,
delineando un sistema che si basa sullassociazionismo obbligatorio, il coordinamento funzionale,
la clinical governance. 'integrazione tra professionisti, I'utilizzo di strumenti informatici. in un
contesto che deve manlenere la capillarita di assistenza necessaria alle caratteristiche oro-
geografiche del Paese ¢ svolgersi nell ambito del rapporto di fiducia tra pediatra ¢ famiglia.

E’ necessario. quindi, rendere coerente il modello assistenziale della pediatria di libera scelta
alle nuove indicazioni che derivano dai vari riferimenti legislativi. pur mantenendo I"attuale livello
specialistico ¢ di qualita fino ad oggi raggiunto. che si sviluppa principalmente attraverso la
prevenzione ed educazione alla salute, I"assistenza al bambino con cronicitd ¢ la gestione della
patologia acuta.

Devono essere realizzate le Unita Funzionali Territoriali pediatriche (AFTp) che sono “forme
organizzative monoprofessionali” costituite esclusivamente da Pediatri di Libera Scelta, attraverso
le quali si va a realizzare il superamento del modello di lavoro individuale ed autoreferenziale con
la “condivisione in forma struiturata di obiettivi e percorsi assistenziali, strumenti di valutazione
della qualitd assistenziale, linee guida ¢ audit ¢ strumenti analoghi” ( decreto-legge 13 scttembre
2012 n. 158 coavertito dalla legge 8 novembre 2012, 189).

Le AFTp rappresentano il livello di aggregazione funzionale tra pediatri attraverso il quale si
realizza la governance dell’assistenza pediatrica per coniugare la necessita di mantenere e
implementare I"attuale livello di erogazione assistenziale con i nuovi bisogni di integrazione e
condivisione di funzioni che la revisione delle Cure Primarie richiede, in particolare per la cronicita
¢ la patologia complessa, anche rispetto alla necessita di prevenirle ed intercettarle
tempestivamente.

Le Unita Complesse di Cure Primarie (UCCP) sono forme organizzative multiprofessionali,
volte ad offrire risposte assistenziali per I'eta pediatrica e per 'cta adulta con una attenzione atla
diversa specificita assistenziale ed organizzativa.

I criteri generali di composizione delle AFTp e delle UCCP sono definiti a livelle dellec Regioni,
in considerazione delle esigenze locali. in base alle specificitd oro-geografiche e demografiche del
territorio, nel rispetto delle disposizioni contenute nell*art, 1 della L.189/2012 nonché nell’ ACN di
settore, prevedendo che tutti i Pediatri di Libera Scelta inseriti nel territorio individuato ne facciano
parte tenendo conto delle seguenti indicazioni:
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» costituzione di Aggregazioni funzionali territoriali monoprofessionali e di Unita complesse
di cure primarie multiprofessionale supportati da personale infermiceristico e da altre figure
professionali anche con competenze pediatriche;

» assistenza pediatrica territoriale assicurata, all‘interno delle AFT sulle 12 ore giornaliere dal
lunedi al venerdi. in coerenza con quanto previsto dall’Accordo Collettive Nazionale di
scttore. Nelle orc rimanenti vi dovra essere un'integrazione con i servizi di continuitd
assistenziale ¢ di urgenza ed emergenza. che preveda anche la possibilitd di condividere le
informazioni sanitarie in rete {cartella informatizzata condivisa) ¢ ta possibilita di consultare
i pediatri ospedalieri in guardia attiva 24 ore su 24 dellc Unita Operative complesse di
pediatria di riferimento;

» presa in carico del bambino e dell’adolescente con problematiche croniche e complesse.
incjusa Ia prematurita. in coordinamento con i centri ospedalieri:

+ formazione specifica in arca pediatrica degli attuali medici di continuitd assistenziale.
gestitu dall’azienda sanitaria in condivisione con la pediatria di libera scelta:

» funzione di coordinamento ¢ gestione dell’assistenza pediatrica territoriale a livello
aziendale, nell’ambito delle funzioni e dei compiti concordati negli accordi dell’ ACN/ACR,

« promozione dellz salute e dei corretti stili di vita (alimentazione. attivitd fisica. etc.), in
coordinamento con il distretto.

Attivita consultoriale

All'interno delle attivita distrettuali devono essere identificati ¢ valorizzati i consultori familiari.
poiché servizi ad accesso diretto con capacita di valutazione multidimensionale delle problematiche
del bambino = della famiglia; grazie al fondamentale raccordo con i servizi sociali, sanitari ¢ socio-
sanitari, e con la scuola, promuovono e collaborano all’attuazione di interventi a tutela della salute
dell’eta evolutiva e relativi alie problematiche familiari.

Punto privilegiato di raccordo dei servizi sanitari con ["assistenza sociale, il Consultorio, una
volta “riqualificato™ anche sotto 'aspetto della numerosita delle sedi e della completczza degli
organici (valutati sulla base delle autivita svolte ¢ dei carichi di lavoro previsti). costituisce |"ambito
ove pud cssere offerta accoglienza e accompagnamento nei momenti pil significativi della vita dei
bambini e delle loro famiglie (percorso nascita, educazione genitoriale, fome visiting, spazio
adolescenti), in particolare in presenza di disagio o di gruppi a rischio , operando in coordinamento
con la pediatria di libera scelta e twti gli altri servizi territoriali. Inoltre sono inerenti |attivila
consultoriale. sulla base di protocolli condivisi. problematiche adolescenziali, quali:

* situazioni socio-familiari ¢ ambientali di disagio degli adolescenti. che possono favorire un
attegpiamento di scarsa attenzione per la propria salute;

« stli di vita:

¢ violenzo-abuso:

» dipendenze da consumo improprio di sostanze (alcool, fumo, vecchic ¢ nuove droghe) ¢
altre dipendenze (es. ludopatia, cyberdipendenza);

+ comportamenti relativi alla salute sessuale ¢ riproduttiva, compresi interventi di
prevenzione per la tutcla della fertilita maschile e femminile;

« prevenzione degli incidenti stradali e di altra natura;

« insuccesso scolastico e sue eventuali cause.
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2.2 Assistensza pediatrics ospedalicrn

La Rete ospedalicra pediatrica. malgrado i tentativi di razionalizzazione. appare ancora
ipertrofica rispetto ad altri Paesi europei. con un numero di strutture pari a 464 nell*anno 201 I; la
presenza dcl pediatra dove nasce e si ricovera un bambino & garantita continuativamente solo nel
30% degli ospedali; I"aceesso diretto al P.S. pediatrico & presente solo nel 30% circa degli ospedali.

Uno degli Obiettivi del SSN ¢ la riorganizzazione deil offerta ospedaliera ¢ nello specifico
occorre realizzare la ridefinizione del numero delle sedi pediatriche con la istituzione di una rere
hub e spoke. 1a razionalizzazione dei reparti di cura neonatologici-pediatrici con ridefinizione del
loro numero ¢ della loro tipologia a seconda del livello di funzione assegnati, anche in relazione
all’attuazione dell’Accordo in Conferenza Unificata del 16.12.2010 sul percorse nascita ¢ secondo
quanto previsto dall'articolo 15 della legge 135/2012 ¢ dal DM n. 70/2015.

Il tasso di ospedalizzazione per la popolazione pediatrica con eta < 18 anni ¢ per tutte le
patologie, neonati esclusi. & a livello europeo pari a 35/40 per mille; I'attuale tasso di
ospedalizzazione nel nostro Pacse ¢ del 65/70 per mille. Le previste azioni sulle cure primarie ¢
sull’appropriatezza dei ricoveri dovranno consentire una progressiva riduzionc del tasso di
ospedalizzazione pediatrico al 55 per mille nei prossimi tre anni per arrivare al 40 per mille nei
successivi 3 anni.

Livelli organizzativi di I ¢ I1 livello

Il ricovero pediatrico medico e chirurgico deve tenere conto delle peculiarita delle varie fasce di
eta, prevedendo spazi adeguati, personale dedicato e un approccio multidisciplinare.
L’offerta delle prestazioni ospedaliere si articola secondo due livelli:
- Presidi ospedalieri di [ livello (bacino di utenza 150 .000/300.000 abitanti), dotati di DEA di
E livello;
- Presidi ospedalieri di II livello (bacino di utenza 600.000/1.200.000 abitanti), dotati di DEA
di Il livello.
*  Nell'ambito dei presidi ospedalieri di 11 livello, anche in base a criteri stabiliti dalla
normaltiva vigente e in base alla direttiva 2011/24/UE, vengono individuati i Centri
di Riferimento/Centri di Eccellenza. come pit avanti specificati,
= Gli Ospedali pediatrici sono da considerare quali Presidi ospedalieri di 11 livello ¢
possono fungere da Centri di rifcrimento, laddove presentino i criteri fissati. Per le
specialita non presenti negli Ospedali pediatrici, ma previste nei Presidi Ospedalieri
di II livello, dovranno essere attivati sistemi di collegamento con altri Presidi
Ospedalieri dove tali specialita vengono erogate.

Le strutture di I livello hanno it ruolo di gestire i casi a minore intensita di cure. atlivando
modelii assistenziali integrati con i PLS ed i servizi territoriali. al fine di garantire ["intercettazione
dei bisogni ¢ un adeguato follow-up assistenziale.

Le strutture di 11 livello devono affrontare gli aspetti a maggiore impegno assistenziale ¢ con una
maggiore intensitd di cure sia in emergenza sia riguardanti le problematiche delle malattie rare.
delle malattie croniche e invalidanti e di tutte le necessita assistenziali che non possong csserc
trattate secondo adeguati standard di qualitd ¢ di sicurezza dagli ospedali spoke delle rete di
assistenza pediatrica.

{l funzionamento di un tale sistema prevede meccanismi di integrazione fra i divergfili
affinché i casi piti complessi vengano concentrati in strutture di 1l tivello e/o centri di rifeftin
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Uno degli aspetti pia critici & la gestione delle emergenze/urgenze che richiede un sistema
strutturato affinché al minore, in condizioni critiche. venga garantita la assistenza piu appropriata
rispetto alle sue condizioni anche assicurando il tempestivo trasferimento in un ospedale dotato di
una Terapia intensiva pediatrica e di tutte le specialita necessarie. laddove non presenti. In caso di
impossibilita di trasferimento. deve essere garantito il ricovero in un’arca dedicata della Terapia
‘atensiva neonatale cfo della Terapia intensiva generale. con una pestione clinica integrata ¢
condivisa con il Centro di Terapia intensiva pediatrica regionale di riferimento.

All'interno del piano aziendale generale I'area pediatrica dovrebbe essere utelata con
integrazione nel Piano operativo aziendale (POA) di un piano ad cssa dedicato. La difesa della
riorganizzazione dei sistemi di cura dedicata al bambino e I"adempimento della carta dei diritti del
bambino genera qualita all’interno della struttura ospedalicra, sia essa ospedale generale o ospedale
pediatrico.

Il POA deve garantire:

I. organizzazione delle cure
2. organizzazione dei contenuti assistenziali.

Requisiti ¢ standard per le unita operative di pediatria presenti nei presidi di 1 livello

Le Unita Operative pediatriche di 1 livello, organizzate anche tenendo conto del numero di minori
residenti. dell epidemiologia ¢ delle condizioni ambientali, sono inserite in un presidio ospedaliero
di 1 livello e svolgono la funzione spoke all’interno di un sistema a rete per un bacino di utenza di
150.000/300.000 abitanti proporzionato rispetto alla popolazione con eta < 18 anni. Devono essere
presenti i requisiti previsti dal DPR 14.01.1997 e s.m.i nonch¢ dall’Intesa tra il Governo. lc Regioni
¢ le province autonome sul documento rccante “disciplina per la revisionc delle normativa
dell acereditamento™ del 20.12.2012 (rep. n. 259/CSR) e dai provvedimenti regionali di
autorizzazione ¢ accreditamento e del DM 70/2015. Per il sopra riportato bacino di utenza di
150.000/300.000 abitanti, resta fermo quanto previsto dall*articolo 3 de! predetto DM n. 70/2015
per le regioni a statuto specialc e le province autonome di Trento ¢ di Bolzano.

In agpiunta, laddove non previsii dalle normative, devono esscre presenti i seguenti requisiti
strutturali € organizzativi:

Requisiti strutturali

1. Area di accoglienza e pronto soccorso pediatrico con spazi dedicati:

2. Spazi appropriati per I'Osservazione Breve Intensiva adiacenti all*area di degenza ordinaria:

3. Spazi destinati all’attivita D.H/ambulatori con sala di attesa dedicata:

4. 11 numero delle stanze dovrd consentire la separazione per eta dei degenti. con particolare
attenzione agli spazi dedicati agli adolescenti;

5. [ auspicabile la presenza di locali per la degenza ordinaria dove sia possibile ospitare

adeguatamente un famigliare h24. al massimo a due letti, facilmente trasformabili in stanze
singo’e, se necessario, ai fini di adeguato isolamento;

6. Nelle nuove edificazioni o nelle ristrutturazioni si dovra prevedere la presenza di stanze a
due letti e un servizio igienico per ogni stanza.

7. Adeguate aree, specificatamente dedicate all’attivita ludica (spazi distinti per le diverse fasce
di eta: lattanti. eta prescolare, eta scolare. adolescenti} e all’attivita scolastica:

8. Deve essere tenuta in considerazione, nelle fasi di ristrutturazione ospedaliera. I"opportunita
che I"arca di degenza per i neonati sia limitrofa. o, comunque. ben collegata funziopafpehye

con 1"U.0. di Ostetricia e Ginecologia per favorire i contatti madre-neonato ¢ 1"asyi
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pediatrica specie in fase di emergenza. in coerenza con I'Accordo Stato/Regioni de! 16
dicembre 2010.

Requisiti organizzativi

I. Deve essere garantita la degenza pediatrica articolata per fasce d'cta:

3. Deve essere garantita la guardia pediatrica attiva. funzionale anche per I'attivita di pronto
soccorso ed accoglimento 24/24 ore:

3. Deve cssere definito ¢ concordato il modello operativo di relazione con il proprio centro hub
per le condivioni di gravita superiori al livello di servizi erogabili;

4. Devono essere presenti protocolli concordati con |area di emergenza e rianimazione
pediatrica ¢ generale:

5. L’attivitd di Day Hospital. e specialistica ambulatoriale deve essere svolta in raccordo con jl
centro fub;

6. Devono cssere assicurati nella struttura tuiti i servizi previsti per i presidi di | livello
(servizio di patologia clinica e microbiologia, servizio di diagnostica per immagini. servizio
di cardiologia, U.O. di ostetricia e ginecologia, U.0O. di chirurgia generale, servizio di terapia
intensiva ¢ rianimazione, otorinolaringoiatrica, oculistica. neurologia, psichiatria. urologia.
ortopedia ¢ traumatologia);

7. L*U.O. di pediatria deve consentire almeno 400 accessifanno di D.H. pediatrico. 3000 visite
ambulatoriali di pediatria generale e specialistica nell’ambito di almeno 3 discipline
specialistiche tra le seguenti funzioni ambulatoriali pediatriche: allergologia. immunologia,
adolescentologia, broncopneumologia, cardiologia, emato-oncologia, gastroenterologia.
endocrinologia e diabetologia, genetica clinica. nefro-urologia, neonatologia, ncurologia;

8. Devono essere garantite le risorse umane e tecnologiche, definite in relazione a criteri fissati
e riconosciuti quali la complessita delle prestazioni e I'articolazione dei servizi. i volumi dj
attivita comprese quelle in emergenza/urgenza;

9. Deve essere garantita I assistenza al neonato secondo quanto previsto nell’Accordo tra il
Governo, le Regioni ¢ le Province autonome di Trento e Bolzano, le province. i Comuni e le
comunita montane sul documento recante “Linee di indirizzo per la promozione ed il
miglioramente  della qualita. della sicurezza ¢ dell’appropriatezza degli interventi
assistenziali nel percorso nascita ¢ per la riduzione del taglio cesareo” del 16 dicembre 2010
(rep. Atti n. 137/cu);

10. Devono essere raccolti e resi prontamente disponibili e Linee guida ¢ le procedure in uso
comprese quelle per la valutazione e I'appropriato controllo det dolore:

11. Deve essere prevista una sistematica attiviia di valutazione quantitativa e qualitativa dclle
attivila e periodici audit clinici:

12.Ncl presidio di [ livello pud essere effettuata la chirurgia pediatrica non altamente
specialistica (emie, fimosi, appendiciti. criptorchidismo), solo in pazienti al di sopra dei
primi 5 anni di vita; é richiesto che il chirurgo generale che opera il bambino, I’anestesista e
lo strumentista abbiano effettuato un “training” continuativo documentato presso un Ceniro
di chirurgia pediatrica. che mantengano competenze specitiche attraverso un aggiornamento
continuo documentato;
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13. Qualora non siano disponibili chirurgo. anestesista e strumentista dedicati. in condizioni di
emerpenza/urgenza. il paziente pediatrico deve essere stabilizzato ¢ trasportato in continuita
di soccorso presso il Centro di riferimento pid vicino:

14. Laddove non ¢ possibile garantire questi standard. devono esscre presenti protocolli che
prevedano le modalita di trasferimento del bambino di etd anche superiore ai 5 anni presso
un centro di chirurgia pediatrica anche per la cosiddetta chirurgia minore o di protocolli
interazicndali che prevedano modalita erogative basate sul mobile team.

| Requisiti e standard per le unita operative di pediatria presenti nei Presidi di 11 Livello

Le Unita Operative pediatriche di I! livello sono in grado di svolgere la funzione di /by all’intemmo
di un sistema a rete per grandi aree. con un bacino di ulenza di circa 600.000/1.200.000 abitanti.
proporzionato rispetto alla popolazione con eta < 18 anni. Le U.O. di secondo livello. oltre alla
funzione di hub. esercitano la funzione di primo livello per il proprio bacine.

Requisiti strutturali

In aggiunta ai requisiti strutwurali previsti per il primo livello, considerando la maggiore complessita
delle patologie trattate. le degenze pid prolungate e la maggiore distanza dai luoghi di residenza
delte famiglic. dovranno essere previsti:

I. Arca Ji accoglienza ¢ pronto soccorso pediatrico con locali destinati all’attesa, al triage e
sale visite in numero adeguato ai volumi ¢ alla tipologia di attivita:

2. Locali appropriati per I'Osservazione Breve Intensiva adiacenti all’area destinata al Pronto
Soccorso Pediatrico:

3. Posti letto di terapia semi-intensiva pediatrica presso 1'L.O. di pediatria;

4. Presenza anche di stanze singole;

5. Possibilita di accoglicnza per i genitoris

6. Spazi per riunioni e formazione.

Requisiti organizzativi

1. Devc esserc garantita I"attivita di pronto soccorso ed accoglimento 24/24 ore di pazienti con
accesso diretto o inviati da strutture di primo livello:

2. Deve essere garantita la degenza pediatrica articolata per fasce di eta; I"articolazione della
degenza deve essere finalizzata al ricovero dei pazienti con cta < 18 anni:

3. Devono essere attivi D.H. e ambulatori specialistici per pazienti complessi;

4 Deve cssere assicurata I'attivita di consulenza per il 1 livello assistenziale e per tullo il

i territurio afferente;
5. Deve essere effettuata 1autivita di coordinamento ¢ I'attuazione di programmi di
formazione;
I 6. Deve esscre realizzata la raccolta dei dati cpidemiologici, compresi i registri delle malattie
croniche degenerative, delle condizioni malformative e delle disabilita infantili, che

dovrunno coinvolgere direttamente le strutture territoriali ¢ gli ospedali Spoke della rete;

7. Devono essere assicurati nella struttura i seguenti servizi previsti per i presidi di I livello
(servizio di anatomia patologica, servizio di patologia clinica ¢ microbiologia, servizio di
diagnostica per immagini (radiologia. ecogralia ecc., neuroradiologia). servid0
cardiclogia con emodinamica U.O. di ostetricia ¢ ginecologia. malattie infettivel U.Q
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chirurgia generale. U.0. di Chirurgie specialistiche, servizio di terapia intensiva e
rianimazione. otorinolaringoiatrica. oculistica, neurologia, psichiatria, urologia. onopedia e
traumatologia. neurochirurgia. cardio chirurgia);

8. L'U.0. di pediatria deve consentire almeno 800 accessi/anno di D.H. pediatrico, 8.000 visite
ambulatoriali di pediatria generale ¢ specialistica nell’ambito di almeno 6 specialistiche
delle  seguenti  funzioni ambulatoriali pediatriche:  allergologia, immunologia,
adolescentologia, broncopneumologia pediatrica, cardiologia pediatrica, emato-oncologia.
gastroenterologia, endocrinologia e diabetologia. genetica clinica, nefro-urologia pediatrica.
neonatologia. neuropediatria. ortopedia, neurochirurgia:

9. Devono essere garantite le risorse umane e tecnologiche necessarie, definite in relazione a
criteri fissati ¢ riconosciuti quali la complessita delle prestazioni e |articolazione dei servizi.
i volumi dj attivita comprese quelic in emergenza/urgenza;

10. Deve essere garantita |'assistenza al heonato secondo I'accordo Stato/Regioni del 16
dicembre 2010 per e strutture di 1i livello;

I'l. Devono esserce raccolti e resi prontamente disponibili le Linee guida e e procedure in uso
comprese quelle per la valutazione ¢ I"appropriato controllo del dolore;

12. Deve essere garantito al bambino durante la depenza in ospedale. lo svolgimento delle
attivita ludiche ed educative;

13. Deve essere prevista una sistematica attivita di valutazione quantitativa e qualitativa delle
attivitd e periodici audit clinici;

14. Nel presidio di 11 livello che non ¢ sede di UO dj chirurgia pediatrica, pud essere effettuata

la chirurgia pediatrica, al di sopra dei primi 5 anni di vita: il chirurgo che opera il bambino e

I"anestesista devono possedere competenze specifiche documentate, acquisite con un

“training”™ continuativo documentato presso un Centro di chirurgia pediatrica e mantenute

con un aggiornamento continuo:

La direzione della struttura individua i chirurghi e gli anestesisti che effettuanc le procedure

sul pazicnte pediatrico anche in condizioni di emergenza/urgenza ed é responsabile della

valutazione e mantenimento delle competenze;

16. Nell’ambito delle strutture di IT livello vengono individuati, in base a quanto indicato nel
decreto 2 aprile 2015, n. 70: “Regolamento recante definizione degli standard qualitativi
strutturali, tecnologici e quantitarivi relativi all ‘assistenza ospedaliera” le unita di chirurgia
pediatrica e quelle di chirurgia specialistica pediatrica quali ad esempio cardiochirurgia.
neurochirurgia, ecc, nonché la presenza di Terapia Intensiva pediatrica (TIP) e Terapia
Intensiva Neonatale (TIN), tenendo conto dej bacini di afferenza;

17. Laddove non sia possibile garantire questi standard, devono essere previsti protocolli che
prevedano I'individuazione dei centri di chirurgia pediatrica specialistica e le modalita di
trasferimento del bambino presso tali centri.

_.
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Ospedali pediatrici -Centrj di riferimento

Nell’ambito delle strutture di 1l livello possono essere individuati i centri di riferimento per
specialita ad alta complessita e per le malattie rare. La definizione dei centri deve corrispondere aj
principi e ai requisiti generali e specifici individuati a livello europeo (Direttiva 201 1/24/UE).

In particolare i principi guida sono volii ad assicurare 'accesso di pazienti con patologic che
richiedono una particolare concentrazione di competenze o risorse ad una assistenza sanitaria di alia
qualita e di alto valore costo- cfficacia.

Gli elementi fondamentali sono:

Linee di inditiezo per la promozione ed It miglioramento deita qualitd, della sicurezzo ¢ deil'approprictesza deght intervent! assistenzial
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avere conoscenze e competenze per la diagnosi. cura. follow-up ¢ pestione dei pazienti.
documentate da esiti positivi:

adotiare un approceio multi-disciplinare;

offrire un clevato livello di competenza,

produrre buone pratiche ¢ lince guida;

attuare la sistematica misura e valuasione dei risultati ¢ i controlli per la qualita;

svolgere attivita di ricerca;

organizzare attivila di insegnamento ¢ di formazione;

collaborare strettamente con altri centri di riferimento a livello nazionale e internazionale.
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In base a tali elementi vengono individuati criteri generali e specifici da definire in relazione alle
specifiche competenze.

Tutti i centri devono dimostrare di possedere requisiti e standard rispetto a particolari ambiti
quali:

1. Empowerment dci Pazienti; quesli criteri contribuiscono a promuovere la buona qualita e la
sicurezza delle cure coinvolgendo e responsabilizzando i pazienti nella loro cura

2. Organizzazione, gestione: questi criteri contribuiscono a garantire la capacita. le conoscenze
¢ competenze per diagnosi. cura. follow-up e gestione dei pazient. la collaborazione con
altri centri a livello nazionale ed internazionale

3. Capacita di ricerca e di formazione: i criteri mirano a garantire l'organizzazione delle attivita
didattiche e di formazione,

4. Scambio di competenze. informazioni: questi criteri contribuiscono a facilitare la diffusione
delle competenze. lo sviluppo, la condivisione ¢ la diffusione di informazioni. tra cui i
registri di pazienti. le conoscenze ¢ le migliori prassi ¢ a promuoyvere gli sviluppi nella
diagnosi ¢ ncl trattamento.

5 Competenza. buone pratiche, qualitd. sicurczza del paziente e valutazione: questi criteri
contribuiscono a favorire lo sviluppo della qualita e della sicurezza. a sviluppare ¢
diffondere le migliori pratiche all'interno ¢ all'estcrno del centro, a garantire lofferta di un
clevato livello di competenza, ad attuare le misure di risultato ¢ il controllo degli standard
di qualita ¢ seguire un approccio multi-disciplinare.

3.3 Servizi di emergenza/urgenza pediatrica

Negli ultimi decenni le tematiche relative alla emergenza-urgenza hanno occupato un ruolo di
primaria importanza nelle strategie di riordino dei servizi sanilari. In ambito pediatrico queste
problematiche hanno progressivamente assurto un particolare rilievo in considerazione, sopratiuito.
delle peculiari caratteristiche della domanda in questa fascia d'eta e delle conseguenti implicazioni
in termini di adeguatczza delle strutture e modalita di organizzazione dei servizi. Gli csiti nel
irattamento de! bambino in condizioni critiche sono correlati alle cure ricevute nella fase
preospedaliera € nei dipartimenti di emergenza acceltazione (DEA).

Le emergenze pediatriche devono costituire a tutti gli effetti una rete di patologia complessa
tempo-dipendente che, come lale, va integrata con quelle gid esistenti per I"adulto.

Al fine di assicurare una visione uniforme ¢ condivisa della risposta appropriata da fornire al
bisogno assistenziale in termini organizzativi. di qualificazione dell'offerta e di razionalizza
delle risorse disponibili, € importante definire che per Rete Pediatrica de!l"Emergenza e Yr
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intende un sistema integrato di servizi che devono rispondere a livello ospedaliero e territoriale ai
bisogni di salute in condizioni di emergenza e/o urgenza del bambino lungo tutta 1'eta evolutjva.
lale rete. da un punto di vista organizzativo. ¢ strutturata secondo il modello Hub e Spoke ¢ basata
su specifici PDTA che. in ambito di rete dj emergenza territoriale vengano concordati e condivisi
con i DEA, per quanto concerne le cmergenze ¢ le urgenze neonatali, all'intemo del percorso
nascita va differenziato e strutturato un collegamento tra e Unita Operative Ostetriche e
Neonatologiche di 1° e 11° livello e il Sistema di Trasporto per I'Emergenza Neonatale o in Utero.

Un punto fondamentale per I"ottimale gestione delle criticita pediatriche in emergenza-urgenza é
un’adeguata organizzazione del trasporto pediatrico. neonatale ed ostetrico. L' attivazione regionale
della centrale operativa del 118, insicme all’attivazione di un DEA pediatrico di rifetimento e la
appropriata interazione con le reti complesse per adulti. costituiscono il fulcro della rete
dell’emergenza-urgenza pediatrica.

Le principali azioni da mettere in atto per il miglioramento della risposta all’'emergenza-urgenza
della rete assistenziale pediatrica sono le seguenti:

I. Rendere piu appropriato il ricorso al PS tramite un maggior coinvolgimento della pediatria
di libera scelta.

2. Garantire in tutti gli ospedali con U.O. di pediatria, la guardia pediatrica attiva h 24 per la
degenza, I'attivita di pronto soccorso e l'osservazione breve intensiva,

3. Identificare nel pronto soccorso un’area pediatrica,

4. Definire protocolli condivisi per la gestione dell’emergenza (codici gialli/rossi) pediatrica
con il coinvolgimento attivo di tutto il sistema urgenza-emergenza.

5. Prevedere il monitoraggio dei posti letto ordinari ¢ di rianimazione pediatrica
nell’organizzazione dei 118 regionali per la programmazione di 1utte le attivia pediatriche
del sistema di emergenza territoriale.

6. Prevedere nell’organizzazione dei 118 regionali I'inserimento del pediatra che possa
collaborarc alla programmazione ¢ organizzazione delle attivita pediatriche neil’ambito
del sistema di emergenza regionale,

7. Attivare corsi di formazione e aggiomamento professionale sull’emergenza pediatrica per
gli operatori sanitari che operano sul territorio e in pronto soccorso.

8. Attivarc programmi di educazione sanitaria ed informazione destinati ai genitori e agli
insegnanti.

9. Attivare e completare la messa a regime del sistema di trasporto assistito materno,
neonatale secondo quanto previsto dall’intesa 16 dicembre 2010 e pediatrico.

La situazione attuale

In ltalia, si ¢ assistito negli wltimi 30 anni ad un continuo aumento degli accessi in Pronto
soccorso (P.S.) sia generale che pediatrico. Si registrano circa 30 milioni dj accessi/anno; gli accessi
pediatrici {Societa Italiana di Medicina d’Emergencza-Urgenza Pediatrica) sono di circa 3
milioni/anno ovvero it 10% del totale e sono particolarmente concentrati nei giorni prefestivi e
festivi, L’accesso al P.S. pediatrico ¢ spontanco in circa il 90% dei casi, senza che sia stato
interpellato il pediatra di libera scelta o alire figure della continuita assistenziale d
territoriale,
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Dei circa 3 milioni di minori che giungono ogni anno al Pronto Soccorso, 1o 0.5-1% viene
codificato al Triage come codice rosso ¢ il 10-12% come codice giallo; questo significa che ogni
anno circa 21.000-30.000 bambini giungono al P.S. in condizioni cliniche mollo gravi e circa
300.000 vi giungono in condizioni comunque gravi. 1l tema dell’emergenza-urgenza riguarda
prevalentemente i bambini pil piccoli che, pit facilmente. rispetto ai bambini pit grandi vanno
incontro ad insufficienza d’organo. Una particolare categoria a rischio & poi rappresentata dai
bambini con malattic croniche (respiratoric, neurologiche. emato-oncologiche. cardiologiche.
nefrologiche. metaboliche. ecc. ...). che nelle fasi di riacutizzazione o di complicanza possono pil
facilmente. rispetto agli altri. raggiungere clevati livelli di complessitd/severita. Pertanto, la presa in
carico di tali bambini rtichicde conoscenze. compelenze, abilita ed una organizzazione
multidisciplinare diversa rispetio a quelle per |"adulto.

Specifica atlenzione va posta in tulte le {asce di vita al tema dei traumi, che rappresentano il 30%
circa degli accessi ai Pronto Soccorso. Per quanto concerne i traymi cranici. tale problcmatica
rappresenta in Italia. come in tuui i Pacsi industrializzati. la prima causa di morte e grave disabilita
dopo il primo anno di vita.

Di particolare imporianza sono, inoltre. i crescenti problemi correlati alle urgenze psichiatriche ¢
alle urgenze “sociali™: primi fra tutti quelli legali alle diverse forme di abuso che in cta pediatrica
stanno assumendo dimensioni crescenti ¢ spesso sono sottodiagnosticate e legate alla profonda
wrasformazione della societd che & avvenuta negli ultimi decenni,

."analisi degli accessi al P.S. metie anche in evidenza che circa il 90% dei casi sono costiluiti da
codici bianchi o verdi. ossia casi non urgenti o urgenze differibili che in gran parte potrebbero essere
valutati e risolti in un contesto extraospedaliero. E' altresi vero che tra i tanti pazienti a cui ¢
attribuito un codice verde vi possono essere bambini affetti da patologie importanti o a rischio di
complicanze acute. in particolare al di sotto dell'anno di eta.

Quesle situazioni. unitamente alla carenza di P.S. pediatrici ed al mancato coordinamento
assistenziale ospedale-territorio. concorrone all’elevato tasso di ospedalizzazione di bambini ¢
adolescenti nel nostro paese che, pur con sensibili differenze a livello regionale, ¢ all’incirca doppio
rispetto a quello rilevato in altri pacsi europei.

Le centrali operative del sistema emergenza-urgenza 118 garantiscono la copertura della quasi
1otalita del territorio nazionale con un buon livello operativo. tuttavia ciod non riguarda l'eta
pediatrica. L'integrazione con i P.S. pediatrici e con i DEA pediatrici di riferimento & modesta e
questi sono in numero limitato ¢ distribuiti in modo non uniforme sul territorio nazionale: si rileva
inolire che 1"accesso urgente al P.S. non & quasi mai mediato dal 118 o dai medici di continuita
assistenziale i quali peraltro mancano spesso di adeguate competenze pediatriche.

Nel sistema dell’emergenza urgenza. un ruoclo determinante ¢ svolto dal trasporto. 11 trasporto del
paziente pediatrico richicde competenze ed organizzazione differenti dal trasporto dell’adulto. Tali
peculiaritd sono specialmente evidenti nei primi due anni di vita. Per tale fascia di eta non ¢ ancora
presente una integrazione con il Trasporto Neonatale e una chiara definizione dei compiti e dei
ruoli. Inoltre. gli operatori del 118 spesso non sono specificamente formati alla gestione del
trasporto del bambino critico.

Nel 2008 solo il 40% circa degli ospedali pubblici era dotato di un dipartimento di emergenza ed
anche ncgli ospedali sede di DEA di [ e I livello per adulti non sempre ¢ predisposta un’area con
personale mudico ed infermieristico specificatamente formato e adibito all’cmergenza-urgenza

pediatrica. L'Osservazione Breve Intensiva ¢ oggi poco codificata ¢ non ¢ possibile ;,,%
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mappa attendibile delle strutture che la utilizzano di row
pediatriche e/o di ambienti.
fascia di cta, determina spess

tine. La mancanza di professionalit
apparecchiature. attrezzature e materiali di consumo idonei a quesia

0 una gestione non ottimale in acuto del bambino e dell’adolescente,
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Tab.6 Distribuzione regionale degli stabilimenti ospedalieri con pronto SOCCOrso pediatrico - Anno 2013

Stabilimenti ‘ns;_:edalieri con Pronto Attivita di pronto S0CEOrSO pe diatrico
soccorso pediatrico

Stuture UUBIENE Gesg i curs ASEESS oo v
pubbliche private accreditate e altra struttura
PIEMONTE " 138 707 52
VALLE D'AQSTA 1 6390 1.4
LOMBARDIA 33 2 402 128 : %]
PROY AUTON EOLZANO 1 1773 68
PROV AUTON TRENTQ 1 18,906 41
VENETO 4 45 261 6.7
FRIULI VENEZIA SIULIA 3 53.222 31
LIGURIA 5 47 581 114
EMILIA ROMAGNA 4 49,733 7.5
TOQSCANA 4 83908 6.2
UMBRIA
MARCHE 1 23 544 55
LAZIO 8 273.843 57
ABRUZZO 1 8 491 6.3
MOLISE
CAMPANIA 21 222 960 142
PUGLIA 2 28171 22.0
BASILICATA
CALABRIA 2 21783 109
SICILIA 5 142 609 10.3
SARDEGNA 6 28.276 143
ITAUA 114 2 1.609.287 8,8

Eonte. Ministero detla Salute - Direzione Generale della digitalizzazione, del sislema informaliva sanitario e delia statistica - Ufficio di
statistica Modeli di rlavazione dei dati HSP.11, HSP 11 bis. HSP24 DM 5 dicembre 2006 recante "“Yariazione der modell di
nlevazione del dat delle attivila gestionall del'e strutture
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L’assistenza pediatrica territoriale in emergenza-urgenza

L'attivitd di soccorso primario nelle emergenze in etd evolutiva deve avvenire, di norma. con le
procedure ed i mezzi di soccorso ordinari. ma con protocolli specifici per le varie fasce di eta.

Il Sistea di Emergenza Territoriale 118 ha un ruolo centrale come per 'emergenza dell adulto.
Ad esso afferiscono le richieste di intervento e ad esso spetta la decisione relativa al tipo di
intervento da adottare. ai mezzi di soccorso da inviare ed anche all’eventuale coordinamento in caso
di interventi complessi o multipli. Ii personale operante sui mezzi di soccorso deve avere una
specifica formazione mirata anche all'intervento di tipo pediatrico. Tutti i mezzi di soccorso devono
essere dotati di dispositivi e famaci adatii all'intervento dj lipo pediatrico nel rispetto dei protocolli
e deglt standard condivisi tra 118, i DEA ¢ le Terapie Intensive Pediatriche.

Il trasferimento deve avvenire verso strutture facentj parte della rete ospedaliera pediatrica.
tenendo prioritariamente conto delle necessita assistenziali e seguendo criteri di appropriatezza.
sicurezza ed efficienza. Nel caso la centralizzazione primaria verso il centro competentc non fosse
possibile per motivi clinici od organizzativi. la sede ospedaliera di primo soccorso deve essere in
grado di effettuare la stabilizzazione primaria del pazicnte per un successivo trasporto secondario
definitivo (centralizzazione secondaria). secondo protocolli strutturati e condivisi.

La gestione efficace dell'urgenza/emergenza deve prevedere:

* rapida cd efficace presa in carico:

* avvio verso la struttura dove potra ricevere le cure definitive “centralizzazione primaria”, o.
in caso di instabilita clinica c/o di difficolta logistiche, verso la sede pii1 vicina dove &
possibile una stabilizzazione con successivo eventuale trasporto nel luogo di cura definitivo
“centralizzazione secondaria”. La destinazione del paziente deve avvenire secondo
protocolli che ciascuna centrale operativa dovra elaborare tenendo conto dei criteri di
appropriatezza all’interno della rete:

* implementazione del sistema di monitoraggio, aggiomalo in tempo reale, della disponibilita
di posti letto nelle Terapie Intensive Pediatriche (TiP) e negli ospedali HUB.,

* attivazione delle consulenze specialistiche pediatriche  gia durante le prime fasi
dell’assistcnza anche attraverso la telemedicina;

* protocolli e procedure, organizzative e cliniche. concordate con tutte le componenti
coinvolte nella gestione dell'cmergenza-urgenza pediatrica, sia territoriale che ospedaliera
(Centrale operaliva per I'cmergenza-118. le UU.00. di Pediatria, i DEA di I ¢ U] livello per
le emergenze pediatriche, i Pediatri di libera scelta, i Servizi di continuita assistenziale ed i
medici di medicina gencrale). Tali linee guida sono particolarmente necessarie per la
gestione dei codici ad alta gravita. i mezzi di soccorso devono essere dotati di dispositivi,
apparecchiature e farmaci adatti all intervento di lipo pediatrico;

* miglioramento delle competenze pediatriche degli operatori mediante uno specifico ¢ mirato
programma formative continuo:

* inserimento di una figura pediatrica, esperta di  medicina d"emergenza-urgenza
nelf’organizzazione dei 118 regionali che possa collaborare nella programmazione di tutic le
attivitd pediatriche del sistema di emergenza territoriale.
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L’assistenza pediatrica ospedalicra in cmergenza-urgenza

Tutli i pazsenti in e1a evolutiva (0-18 anni) che giungono in ospedale in condizioni di emergenza-
urgenza devono fruire di assistenza adeguata alla complessita delle condizioni cliniche ¢ alla eta.

Studi attuali dimostrano come una efficiente comunicazione. la collaborazione con le aitre arce
ospedalicre ¢ un’appropriata pestione dei turni sia in termini numerico che di competenze. siano
essenziali per fornire la migliore assistenza ai bambini in condizioni critiche. Risultano efficaci in
tal senso la selezione dei pazienti. {"wilizzo di corsie preferenziali all’intermo del dipartimento di
emergenza stesso. un efficiente sistema di registrazionc e di triage. la presenza di protocolli
condivisi fra wuti i professionisti coinvolti.

In considerazione dei livelli crescenti di intensita ¢ specializzazione delle cure. possono essere
identificate quattro categorie di strutturc dedicate all'emergenza pediatrica  ospedaliera.
funzionalmente integrate al Dipartimento d"Emergenza:

o presidi ospedalieri di base:
o DEAdillivello:

e DEAdililivello:

» DEA di Il livello pediatrico.

I presidi ospedalieri di base

| presidi ospedalieri di base che non hanno una Unita di pediatria (80.000-150.000 abitanti).
assicurano con il personale del pronto soccorso I'assistenza al paziente pediatrico in un ambito del
contesto del Pronto Soccorso. 1f personale medico cd infermieristico che lavora in tali strutture, cosi
come in quelle di livello superiore, deve avere specifiche competenze nell’ambito deila gestione
delle emergenze-urgenze pediatriche. incluse le emergenze psichiatriche, acquisite tramite specifica
formazione e training ed operare nell'ambito di specifici protocolli e procedure. Lassistenza verrd
assicurata in collegamento con le cure pediatriche territoriale, per garantire, di fronte alle pia
comuni emergenze pediatriche, il primo intervento. la stabilizzazione ¢ I'eventuale trasferimento del
piccolo paziente all’ospedale di riferimento ¢. se necessario, ul Centro regionale di Terapia
intensiva pediatrica. Nel caso in cui le condizioni cliniche risultassero critiche. deve essere previsto
il coinvalgimento attivo della U.0. di Anestesia e Rianimazione dcllo stesso presidio. i cui
componenti debbono possedere specifiche competenze nell ambito della gestione delle emergenze-
urgenze pediatriche. E importante implementare, nelfambito delia  rete. le consulenze
specialistiche pediatriche gia durante le prime fasi dcll’assistenza anche attraverso la trasmissione di
dati ¢ immagini. Pertanto deve cssere assicurato il raccordo con le Unita di Pediatria di riferimento
attraverso la definizione di protocolli, procedure ¢ teleconsulto, ¢io anche ai fini della valutazionc e
discussione dei casi clinici pit significativi e dell’aggiomamento continuo.

Tali presidi devono far parte del dipartimento di emergenza-urgenza dell*area territoriale e/o
ospedalicra.

DEA di I livello

[l DEA di 1 liveilo ha scde negli ospedali di | livello (1350.000-300.000 abitanti). ¢ h
Pediatrica. Nei DEA di | livelio viene assicurata la stabilizzazione clinica e terapeutica imme
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pertanto. devono essere disponibili dotazioni strutturali. strumentali e di personale adeguate. Per
I"assistenza pediatrica. il DEA di | livello deve prevedere:

* un'arca pediatrica dedicata, ben identificabile nel contesto del DEA. con accesso
proprio. sala d'attesa, ambulatori per il bambino. In alternativa agli spazi dedicati presso
il P.S., deve essere comunque previsto un percorso protetto indirizzato verso 1'U.O.
Pediatrica,

¢ Tarea pediatrica deve disporre di almeno 3 sale (intensiva, ambulatoriale e di
isolamento) e da uno spazio per l'osservazione intensiva breve (OBI);

* dotazioni strumentali idonee per I"eta pediatrica

¢ presa in carico, 24 ore su 24, dj tutlj i soggetti in eta evolutiva che si presentano al
DEA, effettuata dai pediairi dell'U.O di pediatria del Presidio ospedaliero che
assicurano quindi un servizio di consulenza 24 ore su 24, nell’ambito di una
integrazione interdisciplinare con ttti i servizi e Unita Operative presenti in ospedale:

* triage pediatrico. effeltuato da un infermiere pediatrico ¢/o da un infermiere
adeguatamente formato:

» presenza di personale formato sulla PBLS (corso di rianimazione cardio-polmonare
pediatrica di base) e sul soccorso avanzato pediatrico (PALS), sull’wilizzo di presidi e
farmaci in pediatria e sul contenimento delle emergenze psichiatriche;

* collegamento funzionale con il DEA di 11 livello di riferimento e presenza di protocolli
diagnostico-assistenziali condivisi anche riguardanti le modalita di trasferimento perla
tempestiva gestione delle condizioni cliniche che non possono essere gestite nel
presidio e che richiedono, dopo la stabilizzazione, il trasferimento del paziente nella
sede pediatrica pit idonea;

* [I'integrazione operativa fra pediatri dipendenti e convenzionati, secondo precisi accordi
a livello regionale ¢/o aziendale:

* posti letto di terapia semintensiva organizzati possibilmente all’interno delle U.O,
pediatriche di riferimento per i pazienti critici che non necessitino di ventilazione
meccanica;

* attivazione della dimissione protetta e stretta collaborazione con i pediatri di libera
scelta anche altraverso la informatizzazione del sistemna,

DEA di H livello

HDEA di H livello ha sede presso ospedali di 11 livello (600.000-1.200.000 abitanti): ¢ deveese
garantire una risposta sanitaria piu specializzata e complessiva. Per 1'assistenza pediatrica in
urgenza deve essere previsto:

* un settore pediatrico del P.S. con una sua autonomia funzionale ed operativa, con
accesso diverso da quello degli adulti, ambulatori di visita cd area dj osservazione breve
intensiva dedicati e di isolamento con la disponibilita di materiali ¢ dispositivi idonei
per tutte le emergenze;
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e la presenza del pediatra 24 ore su 24. che deve sempre intervenire nclla prima
valutazione del paziente. garantire ¢ gestire le multidisciplinarieta ¢ il coordinamento
degli interventi con protocolli condivisi;

o tnage pediatrico cffettuato da infermieri pediatrici c/o infermieri adeguatamente
formati:
e presenza di personale formato sulla PBLS (corso di rinnimazione cardio-polmonare

pediatrica di base) e sul soccorso avanzato pediatrico (PALS). sull"utilizzo di presidi ¢
farmaci in pediatria e sul contenimento delle emergenze psichiatriche.

In caso di ricovero. il paziente pediatrico dovra essere collocato in ambienti strutturalmente
idonei: nel reparto di pediatria o. in caso di necessita di curc imensive. in una zona separata €
specificatamente dedicata al paziente pediatrico nell'ambito della rianimazione generale. Tali
presidi ospedalieri si possono far carico delle diverse tipologie di urgenze maggiori pediatriche. in
funzione delle alte specialitd e competenze esistenti. La sede del DEA di Il livello pud anche essere
sede di cure neonatali se la strutiura € dotata di Ostetricia e di Neonatologia comprendente una
terapia intensiva neonatale.

Ne! caso. infine. che il DEA di Il livello con U.0. o sezione funzionale di P.S. pediatrico sia
anche sede di Trauma Center. il coesistere delle competenze traumatologiche (anestesista. chirurgo
generale, toracico. vascolare. ortopedico, neurochirurgo. radiologo interventista). con quelle
pediatriche (chirurgo pediatra), consente il trattamento di wtta la traumatologia maggiore in cta
infantile. secondo il modello del Trawma Cenier per adulti con " Pediatric Commitment”, gia
ampiamente sperimentato in Europa e Nord America,

Qualora non sia presente nella struttura una Unita di Terapia intensiva pediatrica. al minore in
condizioni critiche deve cssere garantito il trasferimento in un ospedalc con terapia inlensiva
pediatrica anche extraregionale, utilizzando modalita previste in uno specifico protocollo condiviso.
In caso di impossibilita al trasferimento. deve esserc garantito comunque, nel tempo strettamente
necessario ad cffettuare un trasferimento sccondario, il ricovero in un’area dedicata ai minori di un
anno nella terapia intensiva nconatale e/o nella terapia intensiva generale, con una gestione clinica
integrata e condivisa con gli specialisti del centro di Terapia [ntensiva Pediatrica di riferimento.

DEA di H livelle pediatrico

1 DEA pediatrici di 11 livello devono avere valenza regionale o interregionale e un bacino di
utenza di almeno 2-3 milioni di abitanti; devono trovare la loro sede presso ospedali pediatrici o in
strutture ospedaliere ed universitaric che siano dotate di tutti i servizi che possono garantire la pit
ampia risposta integrata alle patologic critiche pediatriche, compresa la rianimazione pediatrica.

i DEA pediatrici devono avere le funzioni gia ricordate per i DEA di II livello con una
caratterizzazione polispecialistica per I'infanzia ¢ P'adolescenza ovvero le alte specialita dedicate
prevalentemente © csclusivamente ai bambini (terapia intensiva nconatale e pediatrica, chirurgia
pediatrica,  chirurgia nconatale. cardiologia. cardiochirurgia. neurochirurgia, ortopedia,
infettivologia, oncologia. ematologia, broncopncumologia, nefrologia € dialisi, endocrinologia,
otorinolaringoiatria. oculistica, neuropsichiatria infantile).
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In tal strutture devono essere centralizzate le problematiche della grande emergenza-urpenza
neonatale ¢ pediatrica per patologie che richiedono competenze non presenti presso i DEA di 1]
livello.

Essi si propongono come ceniri di riferimento per attivita cliniche e didattiche compresa la
formazione continua nell’emergenza-urgenza pediatrica.

| DEA di 1l livello pediatrici devono inserirsi fattivamente nella rete dell’emergenza-urgenza
regionale e interregionale. coordinando organizzazione del trasporio neonatale ¢ pediatrico
assistito con protocolli operativi concordati con le contralj operative del 118,

Un ambito prioritario ¢ rappresentato da quello traumatologico, in relazione all’aumento delle
emergenze-urgenze  traumatologiche: gli ospedali pediatrici con DEA di Il livello. con le
competenze ¢ le potenzialitd assistenziali necessarie, possono svolgere attivita di Trauma Center
con Pedjatric commitment verso cui orientare la grande patologia traumatica dei pazienti in cta
evolutiva.

Nell’ambito della rete ospedaliera per I assistenza pediatrica in emergenza-urgenza. tra le varie
funzioni, devono essere presenti:

Trauma Center pediatrico:

- Terapia Intensiva Pediatrica (TIP);
- Terapia semintensiva pediatrica;

- Osservazione intensiva breve

Devono essere inoltre garantite 1a corretta gestione delle emergenze-urgenze psichiatriche in cta
pediatrica e le emergenze neonatali.

Trauuma Center pediatrico

l Trauma Center con Pediatric commitment deve garantire, per la grave traumatologia, un livello
assistenziale elevato con una completezza delle cure in “acuto™ (quando necessitano interventi
plurispecialistici), in “sub-acuto” (necessita di cure intensive) e in “post-acuto™ (cure riabilitative).
Data I'clevatissima specificita di tale struttura e gli elevati costi di gestione, la sua funzione deve
essere di tipo regionale o interregionale.

Il trauma rappresenta la principale causa di morte e di gravi sequele nella popolazione pediatrica
dopo il primo anno di vita, in particolare i) 44% dei decessi tra 1-4 anni & dovuto a un trauma, La
prognosi di un bambino politrauratizzaio. fatta eccezione per i traumi piu devastanti. puo essere
favorcvolmente influenzata da un adeguato e tempestivo trattamento attuato nei primi minut
dall'evento. La disponibilita di un efficiente sistema dj emergenza territoriale che sia in grado di
stubilizzare la vittima sul luogo dell’evento, ove possibile, e di trasportarlo rapidamente ed in
“sicurezza” ad un centro di alta specializzazione, pud risultare quindi decisivo per migliorare la
prognosi finale del paziente.

Al di 1a dei necessari progetti di prevenzione, le consegucnze dei traumi sono riducibili
attraverso I'istituzione di modelli di assistenza integrata tra territorio ed ospedale (Sistema Integrato
per I'Assistenza al Trauma o SIAT). finalizzati a garantire I"arrivo del paziente nel tempo pii»
possibile all’ospedale in grado di crogare la cura definitiva. Occorre, inoltre, garantire angft

Linee dl inditizto per la promotione ed Il miglioramenta della quailtd, della sicurezra ¢ delf'approprigtezza degli interventi cssistem!&@a: \3?‘ I
orea pediatrico - adolescenziole . ; ‘{“C,.\




paziente pediatrico la tempestiva presa in carico dei pazienti traumatizzati gravi da parte delle
strutture di tabilitazione (Accordo Stato-Regioni 4 aprile 2002 e 29 aprile 2004).

Le arce di afferenza per i Centri traumi di alta specializzazione (C'TS) con pediatric comminment
sona definite sulla base dell’aggregazione di arec identificate per la rete del trauma grase
dell adulto. 1} Trauma Tewm del CTS con pediatric commitment dovra avere l¢ figure pediatriche
delle specialita di riferimento. Pertanto. risulta fortemente raccomandabile che il riferimento per i
traumi pediatrici gravi sia presso un DEA di 1l livello pediatrico integrato al CTS per adulti.

Il coesistere di un eliporto/elisuperficie con compelenze traumatologiche (anestesista, chirurgo
generale, toracico. vascolare. ortopedico. neurochirurgo, radiologo intenventista) ¢ pediatriche
(chirurgo pediatrico) consente il trattamento di tutta lz traumatologia maggiore in ctd infantile.
secondo il modello del Trauma Center Pediatrico, gia ampiamente sperimentato in Europa ¢ Nord
America.

Terapia Intensiva Pediatrica (TIP)

Le TIP rappresentano un nodo fondamentale nella rete dell’emergenza ¢ vanno allocate negli
Hub pediatrici di 11 livello ¢ in un bacino non inferiore a 2 milioni di abitanti.

Le TIP svolgono. inoltre. nei confronti di PS. con o senza consulenza pediatrica. DEA ¢ sistema
di wrasporto pediatrico, funzioni di: formazione: detinizione ¢ condivisione di protocolli assistenziali
in ambito di emergenza-urgenza pediatrica; identificarione delle condizioni predittive di cure
speciali e intensive: audit ¢ periodica discussione deli’operativita della rete dell’emergenza-urgenza
pediatrica.

[ contri fh sedi di TIP sono tenuti ad accogliere tutti i trasporti primari provenienti dal ternitorio
di competenza. indipendentemente dalla disponibilita di posti letto di degenza ordinaria.
semintensiva. intensiva. | centri b sono il primo riferimento anche per i trasporti secondari dal
territorio di competenza: in mancanza di posti letto nel centro huh, la ricerca di posti lctto in altre
TIP ed il trasporto sccondario sono a carico del 118. previo contatio della TIP che accoglie il
bambino e neli’ambito di un protocollo condiviso.

In una logica di rete. € favorito, superala la fase critica. il buck-transport verso |'ospedale
trasferente o Ji prossimita.

Terapia semintensiva pediatrica

Al fine di migliorare 1"appropriatezza dei ricoveri nelle TID. si auspica la realizzazione di letti di
degenza di Terapia Semintensiva Pediatrica da allocare all'interno delle pediatrie degli ospedali sedi
di DEA di 11 livello o nei DEA di 1l livello pediatrico.
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L’Osservazione intensiva breve

Una delle condizioni necessarie per garantire una corretta gestione delle emergenze urgenze
pediatriche ¢ rappresentata dall osservazione breve intensiva quale modalita assistenziale da
privilegiare per inquadrare e trattare tempestivamente una criticitd. per ditimere un dubbio
diagnostico, per trattare in breve tempo una patologia nota risolvibile in poco tempo.

L osservazione breve intensiva, di solito contenuta entro le prime 24 ore. in rari casi entro le
prime 36 ore, deve essere organizzata in tutte le strutture ospedaliere pediatriche, con un’attenta
valutazione delle risorse impiegate e dei risultati ottenibili in termini di riduzione dei tassi di
ospedalizzazione, di razionalizzazione dej percorsi assistenziali e di contenimento della spesa.
Soprattutto negli ospedali di piccole dimensioni. con una U.0. d pediatria caratterizzata da bassa
complessita della casistica trattata ¢/o da basso tasso di occupazione, i posti letlo potrebbero venire
destinati  all’Osservazione breve intensiva, utilizzando cosi al meglio le risorse umanc ¢
organizzative disponibili. Molti pazienti pediatrici affetti da patologic non critiche riferibili ad
esempio a infezioni delle prime vie acree (laringotracheiti. accessi asmatici, broncopolmoniti dopo
il primo anno di vita). a convulsioni febbrili, a traumi di modesta gravitd. ad intossicazioni, a
gastroenteriti, a coliche addominali e ad altre comuni patologic pediatriche a carattere acuto. dopo
un breve periodo di osservazione e Ieventuale esecuzione di alcun semplici esami strumentali o di
laboratorio, possono infalti esscre dimessi entro 24 ore, affidandoli alle cure del Pediatra di libera
scelta o del Medico di medicina generale. anche con 1 utilizzo di strumenti informatici ormai a
disposizione di ogni studio medico.

Le emergenze-urgenze psichiatriche in eta pediatrica

Fermo restando la necessita di prevenire i ricoveri (soprattutto quelli di lunga durata) attraverso
un’cfficace organizzazione dei servizi specialistici territoriali. rimane una quota di pazienti che
spesso accedono in prima istanza ai DEA per |'esordio acuto della sintomatologia psichiatrica o
che. gid seguiti presso i relativi servizi. manifestano uno scompenso acuto che richiede un
intervento di livello ospedaliero.

A questo scopo ¢& indispensabile la definizione. anche con il 118, di procedure e protocolli di
gestione delle sitvazioni di emergenza/urgenza ¢ di limitare il pit possibile le ospedalizzazioni
ripetute e/o improprie. Al fine di agevolare il percorso diagnostico/terapeutico nell’ambito della
patologia psichiatrica. deve essere definito al triage il livello di priorita alla visita medica attraverso
una prima valutazione del rischio. effettuata con il supporto di apposite scale, ricercando i
comportamenti che indicano che il minore ¢ ad alto rischio e deve essere trattato il piu presto
possibile.

Per le emergenze psichiatriche vanno parantiti: spazi dedicati, disponibilita di consulenza del
neuropsichiatra infantile, collegamento con laboratori che svolgono esami tossicologici per la
ricerca delle sostanze psicotrope.

[ medici del DEA che per primi accoigono e gestiscono i minori in emergenza psichiatrica, sia
quando giungono in modo autonomo. sia trasportati dai servizi, sono chiamati ad effettuare la prima
valutazione. ad elaborare un iniziale orientamento diagnostico ¢ un eventuale intervenio terapeutico
a carattere di urgenza e, possibilmente in accordo con lo specialista di Neuropsichiatria Infantile g
con lo psichiatra, valutare 'opportunita del ricovero ospedaliero ¢ della dimissione del pa

previa attivazione di un percorso di accesso alla Neuro psichiatria Infantile Territoriale compg
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i presidi ospedalicri si devono far carico delle diverse tipologie di urgenze psichiatriche
maggiori. in funzione delle alte specialita e competenze csistenti. [ ricoveri indispensabili devono
essere effettuati in aree dedicate. con garanzie di sicurezza ¢ a tutela delle specifiche esigenze di
questa tipologia di pazienti. sia per ghi aspetti strutturali sia per a dotazione e la formazione del
personale. [0 fortemente auspicabile che 1ali arec siano individuate neli’ambito delle
Neuropsichiatrie Infantili ospedaliere, se disponibili; nel caso in cui la Neuropsichiatria infantile
non sia presente, i ricoveri vengono effettuati. in modo possibilmente temporanco. in lewi dedicati
nei reparti pediatrici oppure. per i pazienti di eta compresa tra 16 € 18 anni. nei Servizi Psichiatrici
di Diagnosi ¢ Cura (SPDC). in letti dedicati e distinti da quelli dei pazienti adulti. In caso di
concomitanza di altre patologie. il paziente pediatrico dovrd essere collocato, in ambienti
strutturalmente idonei. nel reparto di pediatria o. in caso di necessita di cure intensive. in una zona
separata ¢ specificatamente dedicata a) paziente pediatrico nell’ambito della rianimazione generale.

Ove possibile. € opportuno prevedere. anche in emergenza-urgenza. I"intervento psicologico, con
I'obiettivo di mitigare il disagio del paziente ¢ dei suoi familiari. nonché degli stessi operatori
sanitari, ai fini di una appropriata ¢ completa gestione delle emergenze psichiatriche.

£ importante la costruzione di un modello operativo ¢ metodologico condiviso tra ospedale e
territorio che identifichi il corretto percorso diagnostico. tcrapeutico e riabilitativo dei minori con
patologia psichiatrica acuta.

Le emergenze neonatali

Per quanto riguarda le emergenze neonatali occorre tener conto delie Linee di indirizzo per la
promozione ¢d il miglioramento della qualita, della sicurezza ¢ dell"appropriatezza degli interventi
assistenziali nel percorso nascita e per la riduzione del taghio cesareo. approvale dalla Conferenza
Stato-Regiont il 16.12.2010.

Occorre considerare che il numero dei Centri di Terapia intensiva neonatale nel nostro paese ¢
clevato. Timitando i volumi di casistica trattati da ogni Centro, ¢ che la qualita dell’assistenza
neonatale &. in gran parte, legata al numero dei nconati di peso inferiore a 1500 g o dieta gestazionale
<32 settimane, assistiti per anno dal Centro .

Pertanto, ¢ importante ridurre progressivamente i Centri di Terapia Intensiva Neonatale che
assistono meno di 50 neonatifanno con peso alla nascita < 1500 grammi. Per quanto riguarda i neonati
(fino a 28 giorni) con importanti problematiche di emergenza-urgenza. dovrebbe essere previsto, ove
possibile. un accesso dirctto alla U.0. di Patologia Neonatale/TIN, evitando Iaccesso del neonato al
Pronto Soccorso. In alternativa, deve essere, comungue. previsto un percorso protetto,

Nell'ambito di una corretta regionalizzazione dei servizi di assistenza perinatale, cosi come
previsto dal Piano Sanitario Nazionale per il triennio 2006-2008. deve ecssere attivate portato a
regime in ogni regione il Servizio di trasporio nconatale in emergenza (STEN). insicme al
cosiddetto “trasporto in utero” (STAM); wali modalita di assistenza, con il supporto delle nuove
tecnologie (tclemedicina), dovrebbero essere sempre pit implementati cosi come deve essere
prevista la concentrazione delle gravidanze a rischio presso i Centri di riferimento. stabiliti dalla
programmazione regionale. per I'assistenza ai parti ed ai neonati ad alto rischio.
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LOURE PALLIATIVE E TERAPIA DEL DOLORE IN ET A PEDINTRICA

Gli effewti di vna malattia inguaribile su di una persona producono problematiche cliniche.
psicologiche, relazionali e spirituali. Se tali difficolté esistono per ogni essere umano. ancor pii
complesso appare la situazione quando ad esserc colpiti sono dei bambini. Essere un bambino
colpito da una malattia inguaribile pone dei limiti sulle possibilita che il piccolo paziente ha nel fare
quello che normalmente un suo coetanco di pari cta pud farc, ma non deve togliere né modificare i
diritti che in quanto persona e in quanto bambino gli debbono essere riconosciuti. Questi minori
presentano il diritto di continuare a crescere per quanto possibile ¢ di confrontarsi con le diverse fasi
di sviluppo psicologico, rclazionale, emozionale e sociale che I'eta pediatrica ed adolescenziale
comportang,

L."Organizzazionc mondiale della Sanita definisce le cure palliative pediatriche come !"attiva
presa in carico globale di corpo, mente e spirito del bambino e comprende il supporto attivo alla
famiglia (OMS 1998).

Le cure palliative rivolte al paziente pediatrico presentano deile peculiarita tra le quali la capacita
di modularsi alle mutevoli situazioni biologiche. psico-relazionali, sociali e cliniche del paziente
pediatrico e saper dunque rispondere alla tipologia ¢ quantita di bisogni specifici del bambino.
unche prevedendo le necessarie condizioni per |'accoglienza e il confort per il bambino e la
famigtia.

Gli clementi identificabili come criteri di eleggibilita per Dattivazione di cure palliative
pediatriche possono essere identificate nella assenza di terapia volta alla guarigione con |"obiettivo
di migliorarc la qualita della vita del piccolo pazicnte ¢ dei suoi familiari. La definizione dei criteri
di accessibilita appare pit complessa rispetto all’adulto. sia per la specificita delle patologie sia per
I"approccio terapeutico che muta in refazione all*accrescimento e al periodo cvolutivo, nonché per
la difficohtd ad individuare un criterio temporale quale elemento indicativo di eleggibilita.

La letteratura nazionale e internazionale propone quattro categorie di condizioni cliniche dei
bambini con patologie inguaribili eleggibili alle cure palliative, ogni categoria richiede interventi
diversificati e specifici. Le categorie individuate possono essere cosi classificate:

a) condizioni a rischio di vita per le quali i tragtamenti curativi sono possibili, ma potrebbero
fallire. In questo caso le cure palliative potrebbero cssere richicste sia durante i periodi di
prognosi incerta sia quando i trattamenti failiscono;

b) condizioni in cui sono presenti lunghi periodi di trattamento intensivo mirato a prolungare la
sopravvivenzi,

¢) pazicnti pediatrici con malattie degenerative neurologiche ¢ metaboliche. patologie
cromosomiche e geniche, in cui I'approccio sin dalla diagnosi & esclusivamente palliativo,

d) bambini con gravi patologic irreversibili, che causano disabilita severa. ¢ morte prematura.

Tutte le condizioni individuate richiedono percorsi di presa in carico ¢ assistenza personalizzati,
studiati sulle particolari esigenze del piccolo paziente e della tipologia di malattia di cui soffre. Le
cure palliative si prendono carico di tale assistenza personalizzata con un intervento globale che
comprende anche un supporto alla famiglia che vive insieme al bambino un percorso dolopoes
L’approccio olistico delle cure pailiative non deve essere confuso con il concetio di cure tofan
(0 di fine vita). quest'ultime infatti si riferiscono alla presa in carico del bambino e
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famiglia nel periodo strettamente legato all'evento della morte (settimane. giorni. ore). Le cure
terminali non sono dunque le cure palliative. ma le cure palliative comprendono le cure della
terminalita.

Gli studi in lelteratura internazionale confermano " aumento del numero dei minori eleggibili alle
cure palliative. Le innovazioni mediche ¢ tecnologiche consentono una maggiore sopravvivenza di
neonati. bambini e adolescenti portatori di malattie altrimenti rapidamente letaliz tale mutamento
determina dunque un ripensamento delle tipologia di modelli assistenziali che devono offrire
risposte integrate. personalizzate ¢ multidisciplinari ai bisogni complessi di quesa particolare
categorie di pazienti.

La stima del bisogno assistenziale, desunto dalle fonti nazionali ed internazionali. rappresenta un
importante strumento di conoscenza, su cui basare I'identificazione degli obicttivi ¢ delle priorita di
politica sociale e sanitaria. Tali studi evidenziano una mortalita pari a 0.8-1/10.000 minori che
necessitano di cure palliative pediatriche 0-17/anni/anno per ogni regione italiana. Per quanto
riguarda la prevalenza di minori con necessita di cure palliative pediatriche. i dati della letteratura
propongono delle stime anche 10 volie Ia mortalitd, pari quindi a 10 per 10.000 minori 0-17.

|.a stima della popolazione pediatrica candidata alle cure palliative evidenzia una necessita che
fino a pochi anni fa & stata poco indagata. La letteratura sul dolore provato dal neonato ¢ dal
bambino ha avuto sviluppo in anni rceenti. di conscguenza la relativa pratica clinica, negli anni
passati, non prevedeva o relegava a un ruolo molto marginale I"analgesia e. in generale. qualsiasi
cura nell’ambito del dolore per i piccoli pazienti. Cosi come per 1'adulto. al contrario, il dolore € un
sintomo frequente nel corso di una malattia che non deve esserc ignoralo ma viceversa curato.
perché fra tutti € quello che pid impaurisce ¢ pesa sul bambino ¢ sulla sua famiglia.

La contemporanca presenza di un sintomo doloroso e di una malattia inguaribile richiede un
sistema assistenziale complesso pensato a misura dei bisogni del piccolo paziente: il fondamentale
principio di equita obbliga dunque ad intraprendere ogni possibile azione per riprodurre, anche per i
minori. il percorso positivo che ¢ stalo intrapreso per adulti ed anziani. dal punto di vista culturale.
programmatorio, organizzativo e assistenziale. L analisi delle esperienze a livello internazionale e
nazionale. e le evidenze desunte dagli studi scientifici. indirizzano I"organizzazione dell’assistenza
per il paziente pediatrico secondo modelli di rete che comprendanc al loro intero risposte
residenziali e domiciliari. in grado di integrarsi e di modularsi in momenti diversi del decorso del
pazicnte, prisilegiando a seconda delle condizioni ¢ delle situazioni specifiche ora I'una ora 1'altra.

La Legge del 15 marzo 2010. n. 38. rccante “Dispasizioni per garantire 'accesso alle cure
palliative ¢ alla terapia del dolore” prevede. per quel che riguarda il paziente pediatrico.
I'istituzione di una unica rete atta ad assicurare sia [assistenza palliativa che il tratamento
antalgico, definendo le modalita organizzative. con riferimento all"Accordo tra it Governo. le
Regioni ¢ le province autonome di Trento e Bolzano del 27 giugno 2007 in materia di cure
palliative pediatriche (rep. At n. 138/CSR) nonché al “documenio tecnico sulle cure palliative
pediatriche " approvato il 20 marzo 2008 (Rep. Atti n. 113/CSR) in sede di Conferenza permanente
per i rapporti tra lo Stato. le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano.

Tale documento evidenzia le proposte attuative che possono essere messe in campo per la
realizzazionc di una rete di assistenza pediatrica che risponda ai principi di equitd. dignita ¢
autonomia del paziente. 11 documento ¢ stato propedeutico per poter poi dare atto alle indéc)?ieg'\
fornite dalla legge 38/2010. L'articolo 3. comma 3, prevede infutti di definire, su prop LI A
Ministero detla Salute, in sede di Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato. le regior RS
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province autonome di Trento ¢ Bolzano. mediante intesa. i requisiti minimi e le modalita
organizzative necessari per I'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase terminale
¢ delle unita di cure palliative e della terapia de! dolore domiciliari presenti in ciascuna regione,
Llintesa. siglata in data 25 luglio 2012. elimina ogni ambiguita riguardo agli clementi
imprescindibili che devono appartenere aile strutture sia residenziali sia domiciliari. Stabilire i
requisiti minimi, le modalila organizzative necessaric delle strutture e identificare gh standard
strutwrali qualitativi e quantitativi, sono le condizioni necessarie perché ogni assistito posso trovare
sul territorio prestazioni omogenee e appropriate.

Il documento tecnico, parte tntegrante dell’intesa. ha il suo punto di forza nell’elenco. specifico
per ogni sezione, degli elementi imprescindibili che devono soddisfare le reti assistenziali sia per il
pazicnte adulto sia per il paziente pediatrico. La puntuale elencazione evidenzia,
nell'organizzazione della rete per il paziente pediatrico. una visione multidisciplinare della presa in
carico ¢ assistenza al piccolo paziente per garantire una risposta ai bisogni complessi che 1ale
situazione implica.

Per Rete di Cure Palliative e Terapia del Dolore Pediatrica si intende una agyregazione
funzionale cd integrata delle attivita di Terapia del Dolore e Cure Palliative rivolie al minore,
erogate nei diversi setting assistenziali, in un ambito territoriale ¢ ospedaliero definito a livello
regionale, che soddisfa contemporaneamente i seguenti requisiti di:

* Tutela del minore nel diritto al controlo del dolore e alle CP indipendentemente da eta,
patologia e luogo di residenza;

* Disponibilita del Centro specialistico di riferimento regionale di Terapia del Dolore e Cure
Palliative Pediatriche;

* Disponibilita di risposte residenziali - (es. Hospice pediatrico);

*  Disponibilita di strutture/serviziicompetenze di Terapia del Dolore e CP rivolte al paziente
pediutrico;

*  Raccurdo con la medicina di basepediatria di libera scelta

*  Raccordo con i servizi sociali ed educativi:

* Cura aiiiva e globale e salvaguardia della dignita del bambine;

*  Continuita delle cure ed unicita di riferimento;

*  Operativita di equipe multi professionali dedicate al paziente pediatrico;

s Formazione continua e suf caso per gli aperatori:

*  Misurazione della Qualita di vira;

*  Comunicazione alla famiglia ed al hambino, informazione ai genitori in tune le fasi e
coinvolgimento nelle decisioni assistenziali:

» Supporto alla famiglia. con particolare attenzione ai fratelli e all ‘assistenza psicologica;

*  Programmi di supporto al lutto;

*  Programmi di supporie psicologico all ‘equipe;

e Difermmi etici;

*  Programmi di informazione:

*  Programmi di valwazione della gualita delle cure.

La presenza contemporanca di tutte fe dimensioni strutturali ¢ di processo indicate. consentono

lo sviluppo di un chiaro percorso di tutela nei contronti del malato ¢ della famiglia. i
s
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|.'organizzazione della rete per il paziente pediatrico prevede. a ditferenza delle modalith
organizzative del paziente adulto. di disporre di almeno un Centro specialistico di riferimento per la
Terapia antalgica e le CP rivolte al minore. Di norma il Centro copre un bacino d’utenza regionale.
ma pud avere, in situazioni particolari. anche dimensionamento sovrarcgionale. La limitata
numerosita dei pazienii. I'ampia distribuzione e la complessita di gestione. pongono alcuni problemi
sulle modalita di fornire formazionc in cure palliative pediatriche. Il personale esperto in cure
palliative pediatriche, che lavora presso i centri di riferimento in cure palliative pediatriche richiede
una preparazione specifica nei diversi ambiti di professionalita che condizioni non guaribili e dolore
richiedono.

] a realizzazione di una rete di assistenza in cure palliative e terapia del dolore per il paziente
pediatrico. oltre che un obbligo di legge. ¢ un dovere morale per poter riconoscere al bambino la
dignitd di persona e per quanto possibile. di assisterlo in casa. tra genitori. familiari, compagni ¢ le
cose pilr care. Qualora si renda necessaria 1'assistenza in una struttura residenziale. questa deve
avere caraiteristiche idonce alle specifiche necessita del paziente pediatrico e della sua famiglia.

Uno strumento importante di informazione/cultura/formazione, redatto nel 2014 nell'ambito delle
Cure Palliatise Pediatriche. ¢ ~La Carta dei diritti del Bambino Morente. Carta di Trieste™.

La Cara dei Diritti del Bambino Morente. voluta ¢ supportata dalla Fondazionc Maruzza
Lefebvre d'Ovidio. nasce con 'obiettivo di rimarcare i diritti del piccolo paziente. diritti che eta.
situazione. cultura. luogo ¢ momento. non possono né debbono minarc. Ogni diritto genera dei
doveri: la carta li definisce e 1i declina cercando di integrare quanto professionalitd. etica.
deontologia. normativa c riccrca propongono.

La carta si propone infatti di offrire uno strumento guida di riflessione e di comportamento 4 cui
attingere per riceverc indicazioni. spunti e risposte applicabili per ogni bambino e per ogni
situazione. neil'ottica di declinare nella realtd clinica. sempre ed ovunque, il rispetto assoluto dei
diritti. Per la stesura della Carta si & fatto riferimento a numerosi documenti e studi della letteratura:
la pluralita delle fonti e dei materiali permetic di avere un quadro globale sia dei diriti che dei
conseguenti doveri. 1l documento si componc di una prima parte intitolata “definizioni ™", dove
viene definito il significato di alcuni dei termini cardine utilizzati nel testo. il cui valore semantico
non deve intendersi onnicomprensivo ma va ricondotto alla realta del minore ¢ al contesto del fine
vita. Vengono poi citati 10 diriui del bambino morenie; per ogni dirilto vengono declinati i doveri
che tali diritti innescano. Nel documento sono inserite, per ciascun diritto, delle note esplicative sui
fondamenti della Carta: sono {rutto di una sintesi di norme, articoli, compendi e documenti affini di
cui si trova riferimento nelle note bibliografiche. La Carta € stata presentaia a livello nazionale ed
internazionale. sia in ambiti istituzionali che nell’arca dell’associazionismo; & stata tradotta in
lingua inglese e valutata ed approvata da un gruppo di esperti internazionali ed attualmente ¢ in
revisione presso |"organizzazione non governativa Human Rights Watch per approvazione.
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4 ASSISTENZA AL BAVMBINO CON V\LATTIE CRONICHE CONPLESSE
ENMALATTIF RARF

4.1 Malattie croniche complesse

La prevalenza delle malattie croniche pediatriche ¢ in continuo incremento, sia per 'aumento di
incidenza di patologie riconducibili agli stili di vita (ad es. obesitd) o a fatiori di rischio ambientali
(ad es. asma). sia per il miglioramento della sopravvivenza di patologic per cui sono disponibili
cure sempre piu sicure ed cfficaci (ad es. tumori. patologic perinatali).

Daltra parte. la stessa definizione di malattia cronica pediatrica € in evoluzione ¢ non ¢
univocamente stabilita. Le patologie croniche possono infatti essere definite in base alla durata della
malattia (condizioni che durano > 12 mesi). in base alla presenza di limitazioni funzionali o in base
alla necessita di ricorrere a cure mediche con una lrequenza stabilmente piu elevata di quanto
accade nella popolazione gencrale della stessa fascia di eta,

Tutte queste condizioni, pur riconoscendo eziologie differenti. sono accomunate dalla necessita
di presa in carico multidisciplinare. centrata sul paziente e sull'intero nucleo familiare, mirata a
migliorare fa qualita della vita, promuovere 1"autonomia ¢ I'inscrimento sociale, ridurte il rischio di
complicanze, garantire un adeguato ricorso alla prevenzione, incluse le vaccinazioni. In ltalia &
infatti ben documentato come i bambini con malattie croniche abbiano coperture vaccinali
largamente inadeguate.

Un approccio globale alle patologie croniche complesse, che consideri sia I'ambito sanitario che
quello sociale, & essenziale per i pazienti c. in prospettiva, per l'intera societd, visto che
I'incremento delle patologic croniche in cta pediatrica implica una maggiore frequenza delle stesse
patologie in eta adulta. Al riguardo si rimanda al Piano nazionale Cronicita (PNC), approvato in |
conferenza Stato-Regioni il 15 settembre 2016. e in particolare alle quattro aree di macroattivita
individuate nel capitolo sulla cronicita in eta evolutiva (continuitd assistenziale. ruolo delle
famiglie, ambiti relazionali specifici per 'etd.  passaggio dalla gestione pediatrica a quella
dell’adulto). Per ciascuna area il documento descrive gli aspetti peculiari e le principali criticita,
proponendo poi obiettivi, relative lince di intervento e risultati attesi.

Per raggiungere risultati di salute ottimali, tuttavia, é necessaria |"attuazione di un modello
assistenziale integrato tra Ospedale e Territorio che assicuri I'universalita dell assistenza,
garantendone le cure secondo protocolli uniformi e multidisciplinari. condivisi sia a livello dei
Centri Specialistici di riferimento che dei servizi territoriali (Distreito ¢ UO di pediatria di I tivello).

Per questo scopo pud essere particolarmente efficace |l modello di Rete Nodale, che prevede
I'individuazione di Centri di riferimento o di strutture di Il livello regionali/sovra regionali collegati
con una rete di strutture di I livello ¢ con i Pediatri di Libera Scelta. Particolare attenzione dovra
essere posta affinché, a twuti i livelli operativi ¢ assistenziali, i soggetti affetti da malattie
disabilitanti possano usufruire di trattamemi riabilitativi di corrispondente fivello, nel rispetto delle
Linee guida e dei Protocolli predisposti per la corretta offerta di riabilitazione.

Nell’ambito delle malattie croniche, quindi, i Centri di Il livello e di riferimento dovrebbero
assicurare i seguenti ambiti:

a. inquadramento diagnostico-terapeutico e il follow up. se di alta specializzazione:
b. eventuale consulenza genetica:
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presa in carico multidisciplinare e coordinamento degli interventi specialistici diagnostici.
terapeutici e riabilitativi, mediante procedure formalizzate di collaborazione. che
coinvolgono i reparti dello stesso presidio ospedaliero e/o di altre strutture collegate:
definizione. promozione e verifica di protocolli diagnostici-terapeulici-assislenziali. sulla
base linee guida nazionali e internazionali, per specifica malattia efo gruppi di patologic ¢
definizione dei percorsi per la transizione ai centri per adulti:

stesura del piano assistenziale individuale (PAID). compilato sulla base del protocollo
clinico-terapeutico relativo alla patologia o al gruppo di malattie in questione, che
comprenda tutti i farmaci necessari per il traitamento della specifica patologia o gruppo di
patologie. sulla scortd delle indicazioni di tutti gli specialisti coinvolti nel processo
assistenziale:

pronta disponibilita/reperibilita in caso di problematiche cliniche urgenti e la loro gestione
Jdirettamente o tramite una struttura pediatrica in rete:

attivazione di percorsi di informazione, confronto ¢ formazione con le altre figure
assistenziali territoriali e ospedaliere sulla base del piano assistenziale individuale (PAI),
con i! coinvolgimento e il concorso s¢ necessario, di Servizi Sociali. Scuola. Associazioni.
e altri servizi non sanitari (rete assistenziale decentrata/diffusa/coordinata).

consulenza ¢ condivisione, anche mediante I"utilizzo della telemedicina e del teleconsulto.
con altri componenti della rete assistenziale delle informazioni cliniche derivanti dai
controlli periodici del bambino (follow up che richiede prestazioni complesse 0 di alta
specializzazione o I'impiego di tecnologie avanzate):

informazione iniziale sulle tutele sociali per il bambino ¢ la sua famiglia d il sostegno alla
lore attivazione.

cerlificazione della diagnosi, anche ai fini dell’esenzione dal ticket:

supporto psicologico al bambino ed alla sua famiglia (alla diagnosi o in caso di
acutizzazioni che richiedano ospedalizzazione prolungata o periodica con allontanamento
del bambino/famiglia dalla propria residenza. altrimenti attivazione dei servizi di supporto
psicologico distrettuali):

|. collaborazione con le Associazioni dei malati e familiari;

m.

organizzazione di periodici corsi di formazione cd aggiornamento specifici per tutto it
personale coinvolto nell'assistenza al bambino compreso il personale dei presidi di |
livelio ¢ dei servizi territorialis

promozione di programmi di prevenziong. informazione ¢ formazione rivolti a pazienti e
familiari. operatori scolastici, servizi sociali:

valulazione sistematica delle autivita mediante la raccolta e diffusione di indicatori di
processo ¢ di esito, organizzazione ¢ svolgimento di audit clinici per il miglioramento
continuo della qualitd;.

raccolta e diffusione di dati epidemiologici;

svolgimento di attivitd di ricerca.

A loro volia, i Centri di [ livello dovrebbero:

a.

b. crogare ferapic in collaborazione e in coordinamento con il centro pedia

assicurare la presa in carico dei pazienti per la gestione dei controlti di follow up. in base
a piani assistenziali individuali previsti dai percorsi terapeutici (inclusa la riabilitazione)
delle specifiche patologie;

riferimento; VA 28
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¢. eseguire alcune valutazioni cliniche. specialistiche ¢ strumentali. sopratiutio se urgenti
c/o frequenti:

d. monitorare i rapporti tra i servizi del territorio e il pediatra di Libera Scelta, in modo da

attvare un follow-up attivo dei bambini e degli adolescenti in carico, con particolare

attenzione alla promozionc della gestione in autonomia della patologia e alla prevenzione

delle complicanze;

gestire e monitorare le comuni complicanze pediatriche o acuzie intercorrenti dei bambini

con cronicitd, ove queste non necessitino di una compeienza super specialistica;

farsi carico della prima gestione delle problematiche di emergenza;

seguire la transizione dall"e1a pediatrica all"eta adulia:

prevedere una reperibilita telefonica da parte di un medico esperto;

partecipare alle auivita di formazione e alla collaborazione con le Associazioni dei

pazienti ¢ dei familiari:

u. svolgere attivita di prevenzione. informazione ¢ formazione rivolte a pazienti ¢ familiari,
operatori scolastici. scrvizi sociali:

g. informazione sulle tutele sociali per il bambino e la sua famiglia e il sostegno alla loro
attivazione;

h. prendere partc alle azioni di miglioramento della qualita compresi gli audit clinici;

i. partecipare alla raccolta di Jati epidemiologici ¢ alle autivita di ricerca.

Le]
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Tutte le strutture ospedaliere che ricoverano bambini e adolescenti con malattie croniche
dovrebbero avere un documentato expertise clinico assistenziale. attestato da indicatori di processo
(ad es. volumi di aulivita. indice di attrazione) ¢ di esito (ad es. frequenza riammissioni in urgenza
per tipo di patologia. frequenza complicanze. coperture vaccinali dei pazienti seguiti).

I bambini e gli adolescenti con malattie croniche possono andare incontro a ricoveri multipli e
prolungati, e a volte trascorrono in ospedale lunghi periodi della loro vita, E’ quindi ¢ssenziale che
le strutture di cura siano consapevoli che queste esperienze influenzano profondamente lo sviluppo
cognitivo. emotivo e sociale dei pazienti. Per questo, oltre ai requisiti clinico-assistenziali i Centri di
riferimento e i Centri periferici devono considerare gli aspetti di accoglienza che includono la
presenza dei familiari. i luoghi dedicati al gioco. la possibilita di frequentare corsi scolastici e
studiare.

Gli operatori sanitari coinvolti nel percorso di cura dovrebbero possedere le competenze,
acquisite anche attraverso una formazione specifica, per:

- creare una partnership attiva con i genitori e i familiari;

- comunicare le aspettative riguardo al bambino/ragazzo con malattia cronica;

- riconoscere positivamente i comportamenti collaborativi delle [ami glic ¢ spicgare le
conseguenze che derivano da comportamenti inadeguati;

- coinvolgere pazienti e familiari nelle decisioni relative al percorso assistenziale;

- minimizzare il rischio di disordine da stress post-traumatico, dando precocemente attenzione
a sintomi quali I’ansia.

Il pediatra di libera scelta ha un ruolo di primo livetlo nel follow-up domiciliare. nella riuscita
dell’ “autogestione™ della malattia ¢ nella gestione di eventuali patologie acute intercorrenti. Alla
luce di ¢i0, egli svolge quindi la sua funzione di accompagnamento ¢ sostegno alla famiglia.
garantendo al tempo stesso il conseguimento della formazione necessaria. I"aggiornamento contin
sul campo circa la patologia che si trova a gestire e la condivisione dei protocolli unificati a Ij
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ospedalicro. In particolare. la partecipazione a programimi formativi organizzati dai centri di
riferimento ¢ essenziale per garantire la condivisione con il pediatra di Libera Scelta dei piani
assistenziali individuali dei pazienti. Questo approccio pud assicurarc una adeguata gestione
domiciliare ¢ contribuisce ad evitare ricoveri inappropriati ¢ ricorso a strutiure di eccellenza per
problematiche minori.

4.2 Malatde rare

Le Malanie Rare (MR) sono un ampio gruppo di patologie umane. definite daila bassa
prevalenza nella popolazione. Ad oggi. non esiste una definizione uniforme 2 livello mondiale di
MR. L Unione Europea (UE) definisce rara una patologia che ha una prevalenza non superiore a 5
per 10.000 nell’insieme delia popolazione comunitaria. Considerate complessivamente le MR sono
circa 7-8000. nella maggior parte dei casi caratterizzate da gravita clinica. decorso cronico, esiti
invalidanti ed onerosita del trattamento. Le MR sono diverse tra di loro, in genere complesse ¢
multispecialistiche. Le limitate conoscenze scientifiche ¢ la scarsita di informazione sia degh
operatori sanitari sia dei pazienti costituiscono le maggiori criticita per una adeguata gestione del
loro percorso diagnostico-terapeutico.

Pur includendo patologic molto diverse tra loro, le MR sono accomunate da problematiche
assistenziali spesso simili. con un elevato peso individuale, familiare e sociale.

Alcune delle caratteristiche comuni delle MR sono rappresentate da:

- la_numerositd: pur sc¢ singolarmente hanno una bassa prevalenza. considerata la loro
numerosita. queste patologie interessano complessivamente una frazione importante della
popolazione, che in [talia si stima circa essere pari a circa 1.500.000 - 2.000.000 di persone

- I'czio-patogenesi: la maggior parte di queste patologic (80% circa) ¢ di natura genctica ¢ per
molte Ji esse non sono ancora note le basi biologiche

. la difficolta ad ottenere una diapnosi appropriata ¢ tempestiva ¢ quindi un trattamento idoneo

- la cronicita della condizione, che comporta la necessita di trattamenti per tutta la vita

. {elevato_I'impatto_emotivo per i pazienti ¢ le¢ loro famiglie. attribuibile alla necessita di
affrontare malattie invalidanti, che possono limitare fortemente I"autonomia personale e la
cui esperienza € difficilmente condivisibile con altre persone in condizioni simili.

In Italia i} D.M. n. 279/2001. recante “Regolamento di istituzione della rete nazionale delle
malattic rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie™ ha
avuto il merito di introdurre nell ordinamento sanitario principi a tutela delle persone con malattia
rara. Esso richiama. infatti. "attenzione sulla necessita di creare una rete di assistenza e di presa in
carico del malato raro. di riconoscere diritti e benefici specifici alle persone con malattie rare. di
attribuire alle Regioni 1l compito di individuare con atti normativi i presidi deila Rete dove i malati
rari possano lrovare specifica competenza diagnostica e di trattamento, e di prevedere un sistema
nazionale e localc di monitoraggio. Istitviscc quindi la retc clinico-cpidemiologica per la
prevenzione. la sorveglianza. la diagnosi ¢ la terapia delle MR ¢ il Registro Nazionale Malattie Rare
(RNMR) presso il Centro Nazionale per le Malattic Rare (CNMR) dell'Istituto Superiore di Sanitd
(1SS).

Come indicato anche nel Piano Nazionale delle Malattie Rare 2013-2016. approvato in
Conferenza Stato-Regioni ad ottobre 2014, ta rete delle MR ¢ costituita da tutte le strutture ¢ i
servizi dei sistemi regionali, che concorrono. in maniera integrata e ciascuno in relazjef 3%
specifiche competenze ¢ funzioni. a sviluppare azioni di prevenzione, implementare le:.:_'h" ,
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sorveglianza, migliorare gli interventi volti alla diagnosi ¢ al trattamento ¢ promuovere
I'informazione e la formazione nell ambito delle MR.

La rete delle strutture per le malattie rare in ltalia ha messo in luce modelli organizzativi e
uperativi molio diversificati tra loro. Con il Decreto ministeriale 15 aprile 2008, recante “nome per
I'individuazione dei centri interregionali per le malattic rare a bassa prevalenza™ sono stati
individuati, in via transitoria e fino a quando non siano pienamente operativi i Registri regionali ed
il Registro nazionale presso 1'ISS. i Centri regionali/interregionali di riferimento per malattic rare a
bassa prevalenza.

Al momento attuale, la rete & costituita da tutte le strutture individuate dalle Regioni (Accordo
Stato-Regioni (rep. Atti n. 103/CSR)2007). 1l data base con i riferimenti per Regione é on fine sia
nella specifica pagina riservata alle malatic rare nel portale del CNMR dell’Istituto Superiore di
Sanita, sia tramite il link che il Portale dej Ministero della Salute ha attivato con I'ISS).

La rarita delle singole malattie ¢ la conseguente scarsitd di conoscenze rendono indispensabile la
sinergia tra centri a livello non solo naziomale, ma anche intemazionale. Lo scambio dj
informazioni. la collaborazione tra gli esperti. 1"approccio multidisciplinare al paziente ed il lavoro
in rete delle strutture apportano infatti un elevatissimo valore aggiunto nel rispondere ai bisogni dei
pazienti ¢ delle loro famiglic.

Per questo, & importante migliorare in tutta Italia I"approccio basato su sistemi integrati “in Rete”
sia a livello nazionale o sovraregionale. che a livello interistituzionale, anche con riferimento
all'integrazione sociosanitaria, con |'obiettive di rispondere alle aspettative che riguardano
I"accessibilita e la qualita dei servizi socio-sanijtari nonché ai bisogni riferiti alla scuola ed al lavoro,
non meno rilevanti per I’aulonomia e il benessere dei pazienti.

Il modello desiderato, coerente con lo spirito e con i principi fondativi del Servizio sanitario
nazionale, di cui la rete nazionale delle MR & parte integrante, ¢ volto a garantire I'espletamento di
funzioni altamente specialistiche ¢ derivanti da compelenze specifiche e, allo stesso modo, di
lunzioni assistenziali generali diffuse nel territorio, L organizzazione auspicata si fonda sulla
gestione, coordinata a un livello regionale e interregionale, delle risposte alle specifiche necessita
dei pazienti da parte delle singole strutture.

In relazione alle specifiche esigenze in materia di organizzazione dell*assistenza. molte Regioni
hanno aggregato le MR per gruppi di malattie definiti in base ad un criterio di omogeneita clinica e
quindi uniformita di problematiche cliniche e bisogni di salute (ad es. Malattie del Metabolismo,
Malattie del Sistema Immunitario o Sindromi Dismorfiche e Malformative).

Nodi principali della Rete nazionale delle MR sono i Presidi accreditati, prefcribilmente
ospedalieri. apposilamente individuati dalle Regioni tra quelli in possesso di documentata
csperienza nella diagnosi e nella cura di specifiche MR o di gruppi di MR, di adeguate risorse
strumentali e umane, nonché di idonca dotazione di strutture di supporto e di servizi complementari,
ad esempio per la gestione delle emergenze ¢ per la diagnosi biochimica, genetica e molecolare (art.
2, comma 2, D.M. n. 279/2001) che pud essere garantita anche mediante il collegamento funzionale
tra le strutture ¢/o i servizi.

l Presidi compresi nella rete operano secondo protocolli clinici concordati ¢ collaborano con j
servizi territoriali e i medici di medicina generale per fa presa in carico ¢ la gestione del trattamento.

In relazione a quanto sta avvenendo a livello curopeo ¢ all’csperienza gia maturata in halia, Ja
revisione delle reti regionali dovra tendere ad individuare centri di competenza con le caratteristiche
di unita funzionali. costituite da una o pill unita organizzative/operative. all’interno delle quali sia
gestito il percorse diagnostico, volto ad individuare la malania il pit precocemente padsiBIFe
definito il percorse socio-sanitario globale della persona afietta dalla MR, S
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Per svolgere efficacemente quest’ultimo  compito. i centi di expertise dovranno essere
incardinati nella rete assistenziale regionale. Nel processo di valutazione continua della qualila
dell*assistenza di tali strutwre. le Regioni potranno acquisire il parere delle Associazioni dei malati
¢ potranno proporre programmi di valulazione esterna di qualita anche mediante audit esterni.
secondo modelli gia in atto in diversi pacsi europei.

per il coordinamento delle struture nel’ambito di ciascuna Regione. il citato Accordo Stato-
Regioni del 10 maggio 2007 ha previsto. laddove compalibile con 1'assetto organizzativo regionale.
il riconoscimento di Centri di coordinamento regionali efo interregionali che favoriscano il lavoro in
rete.

{ Centri di coordinamento dovranno assicurare:

. lo scambio di informazieni ¢ di documentazione rclativa alle MR con gli altri Centri

regionali e interregionali e con gli aitri organismi internazionali competenti:

- il coordinamento dei Presidi della rele;

. la consulenza e il supporto ai medici del SSN;

- la collaborazione alle attivita formative degli operatori sanitari ¢ del volontariato ¢ alle

iniziative di prevenzione:

. l'informazione ai cittadini ¢ alle associazioni dei mailati e dei loro familiari.

Inoltre, i Centri di coordinamento devono garantire il collegamento funzionale con i singoli
Presidi della rete per le MR. raccogliendo le richieste dei medici e/o dei pazienti e indirizzando i
pazienti ai Presidi defla rete. Per assolvere a tali compiti. i Centri di coordinamento devono
assicurare:

- la presenza di una strullura autonoma. in grado di supportare I"attivita di raccolta ¢ di

smistamento delle richieste, con personale e lince ielefoniche dedicate:

. T'inserimento e la ricerca in rete di informazioni:

. la disponibilita di reti di comunicazione e operative, tramite adeguati collegamenti

funzionali tra i servizi sociosanitari delle ASL e i Presidi della rete per la presa in carico dei
pazienti ¢ delle famiglie e per garantire la continuita delle cure e I"educazione sanitaria.

Infine, i Centri di coordinamento devono costituire un punto di riferimento privilegiato per le
Associazioni dei pazienti e dei loro familiari.

Per specifiche patologic con caratteristiche peculiari, ultrarare o di particolare complessitd.
oppure per la gestione di specifiche fasi dell’assistenza, le strutture individuate dalle Regioni
potranno avvalersi delle competenze di Centri ad elevata specializzazione allestero. anche
mediante l'uso della tclemedicina e del teleconsulto. in conformild con quanio definito dalla
Direttiva europea del 9 marzo 2011 in matcria di assistenza sanitaria transfrontaliera.

Per le medesime patologie a bassissima prevalenza (<1 persona affetta per milione di
residenti)/106), 1'Accordo gia citato ha previsto 1'individuazione di Presidi nazionali dedicati alla
diagnosi ¢ alla cura definendo i criteri per la toro individuazione:

. documentata esperienza diagnostica, clinica c assistenziale;

. dotazione strutturale ¢ funzionale cenificata al momento dell'individuazione del presidio

sovra regionale;

. inscrimento nclle reti formali regionali e/o sovra regionali di assistenza per le MR:

. dotazione di protocolli o algoritmi diagnostico-terapeutici che definiscano i percorsi
assistenziali e documentino I'adozione di procedure organizzative funzionali alla gestione
dell"assistenza de! pavziente con MR (approccio multidisciplinare al paziente, integrazione
con i servizi territoriali ed il medico di medicina gencrale/pediatra di libera scela pe
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prestazioni che possono essere eseguite nel luogo pitt vicino all*abitazione del paziente o in
ambito domiciliare. attivita di follow up a distanza).

L implementazione e la qualificazione della rete nazionale deve procedere nell’ambito di una
pianificazione condivisa tra le Regioni. nel rispetto degli indirizzi generali nazionali, in relazione
alla prevalenza delle singole malatic e dei gruppt di malattia, tenendo conto delle valutazioni
increnti all’autivita delle singole strutture/Presidi del SSN e della loro csperienza documentata
aitraverso le casistiche e i dati di attivita e di produzione scientifica.

Per gamantire che la rete sia efficace nel realizzare la presa in carico multidisciplinare
complessiva dei pazienti con MR potranno essere utilizzati strumenti organizzativi. quali accordi
specifici tra le Regioni, volti a realizzare alleanze/coalizioni” almeno per le malattic pii rare e
complesse dal punto di vista diagnostico e terapeutico. Gli accordi interregionali potranno definire
le modaliti di relazione tra le singole strutture/Presidi, in particolare per la gestione delle MR meno
frequenti (ultrarare), secondo un’articolazionc condivisa di compcetenze e responsabilita. comprese
le modalita di coinvolgimento e di collaborazione delle Associazioni dei malati ¢ dei loro familiari.

Oltre a garantire che I'assistenza aj pazienti con MR sia erogata nelle strutture competenti ¢
qualificate, questa pianificazione dovra minimizzare le dif] ferenze nell"offerta dei servizi e nella loro
accessibilita nelle diverse Regioni. comunque privilegiando il trasferimento ai servizi territoriali,
quando cid sia possibile.

I D.M. n. 27972001 definisce anche il regime di esenzione dalla partecipazione al costo delle
prestazioni sanitarie per 487 MR (tra singole e gruppi). L assistenza farmaceutica, invece, &
regolamentata dalla normativa specifica anche per gli esenti, sia per malattie rare, sia per malattie
croniche ed invalidanti. Tuttavia spesso coloro che sono affetti da malattia rara sono costretti a
servirsi di trattamenti anche sintomatici ma che incidono fortemente sulla qualita della vita, di
farmaci classificati in fascia C o addirittura di prodotti di cosmesi o parafarmaci, nella maggior
parte det casi molto coslosi. L erogazione gratuita di tali prodotti, farmaceutici e non. ¢ attualmente
disposta solo nelle Regioni non obbligate al rispetto dei piani di rientro che, in apposite delibere
specifiche per le MR hanne deciso di riservare ai cittadini affetti da malattia rara residenti nel
proprio territorio la gratuita di farmaci classificati in fascia € ¢, in alcuni casi, anche degli altri
prodotti prevalentemente di uso dermatologico,

4.3 Tumori

I tumori pediatrici, considerati tumori rari. comportano evidenti problematicita, in quanto i centri
che dispongono di competenze cliniche sono pochi, non facilmente individuabili, e mal distribuiti
sul territorio, comportando evidenti difficolta per i malati e per i medici curanti. Il trattamento dei
tumori rari richiede un approccio multidisciplinare e la distribuzione non omogenea sul territorio di
qQuesti centri complica ulteriormente la fruibilita da parte del paziente; tutto questo comporta
inevitabilmente una sorta di migrazione sanitaria, con cvidenti costi sociali dei tumori rari, una
migrazione sanitaria non solo all'interno del nostro Paese, ma anche verso I'estero. Questi aspetti
sono particolarmente rilevanti quando il paziente & un soggetto in eta evolutiva.

A tale proposito, & stata istituita la rete nazionale dei Tumori rari (RNTR). con Intesa Stato
regioni del 21 settembre 2017, che concorre anche al miglioramento della qualita, della sicurezza e
dell’appropriatezza degli interventi assistenziali in cta pediatrica-adolescenziale per questo tipo di
patologie. prevedendo un Coordinamento funzionale presso AGENAS ed un Coordin
scientifico professionale che. per i tumori pediatrici, ¢ assicurato dalla Struttura Co
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Oncoematologia Pediatrica - Presidio Infantile Regina Margherita - A.O.V. Ciua della Salute ¢
della Scienza di Torino. che pud avvalersi dell'Associazione laliana Ematologia Oncologia

Pediatrica (AIEOP).
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SOASSISTENZA NFUROPSICHINTRICA IN F FATEVOLUTIV A

Come ¢ noto. gli studi cpidemiologici indicano che le malattie croniche ¢ quelle che
coinvolgono il Sistema Nervoso Centrale. in modo esclusivo o in quadri multi organo. sono oggi i
disturbi piu frequenti ¢ sopratiutto quelli che determinano nel tempo il maggior assorbimento di
risorse ¢ il maggior carico sulle famiglie e sulla societd. Molte patologie psichiatriche,
neurologiche ¢ neuropsicologiche hanno il Joro esordio nell'infanzia e se non adeguatamente e
tempestivamente trattate. possono determinare conseguenze significative in ctd adulta sia per
quanto riguarda la salute mentale che le condizioni di invalidit ¢ non autosufficienza. Tutte
determinano un carico emotivo ed assistenziale rilevante sui soggetti e sulle famiglie. ¢ sono causa
frequente di migrazione sanitaria ¢ duplicazione di interventi. Richiedono. olire alla diagnosi
tempestiva, una presa in carico multidisciplinare nel tempo, con interventi complessi e coordinati
che coinvolgano la famiglia ¢ i contesti di vita. integrati in rete con altre istituzioni € con il
territorio. La crescita del bambino e lo sviluppo di funzioni e competenze non avviene infauti in
modo segmentale e per linee scparate. ma attraverso la continua interazione dinamica tra le singole
funzioni cmergenti. il patrimonie genetico ¢ le influenze ambientali. La presenza di criticita in
un'area, se non considerata in modo integrato ed in un’ottica evolutiva, pud determinare
conseguenze a cascata su altre arce funzionali e su epoche successive. Nella maggioranza delle
realta pediatriche ospedaliere non vi & un neuropsichiatra disponibile nonostante siano sempre di
pil i casi di pazienti ricoverati con necessita di assistenza. consulenza, programmazione terapeutica
che coinvolga anche lo specialista di neuropsichiatria infantile.

Obiettivo strategico dei Servizi di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’ Adolescenza (NPIA} &
quindi garantire la diagnosi precoce, la presa in carico multidisciplinare integrata. I'intetvento
terapeutico e la riabilitazione dei disturbi neurologici. psichiatrici e neuropsicologici dell’eta
evolutiva e, in particolare, & opportuno che gli interventi prendano avvio:

- entro i 3 anni per i gravi disturbi neurologici, psichiatrici ¢ neuropsicologici dell’infanzia,
per migliorare gli esili, prevenire le sequele e consentire il raggiungimento dell’etd adulia
con il massimo delle autonomie possibili;

- trai3cdi 10 anni per i soggetti con disturbi dello sviluppo onde consentire poi ’entrata in
adolescenza senza problemi significativi ¢ con il minimo di vulnerabilita;

- il pitt precocemente possibile per i disturbi neurologici ¢ le patologie rare e complesse, quali
le cpilessie gravi, Ie malauije neurodegenerative e neuromuscolari:

- entro i 14 anni per la maggior parte dei disturbi psichialrici ad elevato rischio di continuita
verso I"eta adulta®.

A seconda delle realtd regionali, gli wenti dei Servizi di neuropsichiatria dell’infanzia e
dell’adolescenza (NPIA) sono compresi tra il 4 ¢ 1'8% della popolazione in fascia di cta 0-18 anni.
con una durata media della presa in carico superiore ai 6 anni.

Attualmente i Servizi di NPIA seguono oltre 400.000 bambini e ragazzi nella fascia 0-18 anni.
con rilevanti differenze interregionali. Dal 2008 al 2013 si & evidenziato un rilevante incremento
delle richieste e un rapido cambiamento nclla lipologia di utenti ¢ famiglie. Nelle poche regioni
dotate di un sistema informativo specifico. il numero di utenti che hanno avuto almeno un contatto

* §i veda anche il Piano d’ Azione Nazionale Salute Mentale, approvato in Conferenza Stato-Regioni il 24 gennaj
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con i Servizi di NPIA ¢ aumentato mediamente del 6-7% all’anno dal 2004 al 2011, mentre il
numero di nuovi utenti nello stesso periodo ¢ aumentato del 4-5% all’anno. Appaiono in aumento
sia le richieste per disturbi specifici dello sviluppo (quali la dislessia ¢ i disturbi specifici del
linguaggio). sia le richieste per utenti con disabilita o con disturbi psichiatrici di rilevante gravitd ¢
complessita in adolescenza. | Neuropsichiatri Infantili presenti nei servizi sono circa 900 a fronte
degli almeno 1500 necessari. con un ricambio previsto di circa 70 specializzandi/anno a fronte dei
120 che sarehbero necessari ed estrema disomogeneita nelle diverse regioni nell’organizzazione dei
servizi e nella presenza al loro intermo di tutte le figure professionali necessaric per garantire
interventi appropriati e tempestivi.

I ricoveri in regime di Degenza Ordinaria per disturbi neuropsichici dell'eta evolutiva riguardano
cirea il 13% degli utenti dei servizi e sono distribuiti soprattutto nella fascia di cta 0 - 3 anni
(interventi diagnostici di tipo pid neurologico) e nella fascia di eta 14- 18 anni {interventi di
diagnosi e presa in carico per disturbi psichiatrici gravi. inclusi gli esordi psicotici precoci).

A differerza di quanto avviene per la maggior pare delle patologie pediatriche, i bisogni di
ricovero per t disturbi neuropsichici sono in aumento in tutto il mondo, sia per la necessita di un
maggiore livello tecnologico per una accurala diagnosi ¢ appropriata terapia delle patologie del
sistema nervoso. soprattutlo se rare ¢ complesse. che per I'incremento dei disturbi psichici acuti in
preadolescenza e adolescenza. L estrema attenzione che vi & sempre stata nel modello italiano ad
evitare per quanto possibile I"ospedalizzazione del bambino e a preferire interventi di comunita ha
fatto si che il numero di posti letto per i ricoveri ordinario risulti oggi eccessivamente limitato.

In lalia nel 2013 crano presenti complessivamente 324 posti letto di ricovero ordinario ¢ 188 di
DH per palologie neurologiche ¢ psichiatriche dell’eta evolutiva, con distribuzione non omogenca
tra le diverse regioni. Ben 7 regioni non hanno alcun posto letto di ricovero ordinario nell’ambito
de) SSN. Dei 324 posti letto. quelli disponibili per i disturbi psichiatrici in adolescenza sono 79,
meno di un decimo di quelli presenti in Gran Bretagna, mentre i dati recenti della letteratura
ovidenziano che i ricoveri per disturbi psichiatrici rappresentano oggi circa il 10% dei ricoveri
pediatrici*. Se fino a qualche anno fa circa il 50% dei ricoveri per disturbi neuropsichici riusciva ad
avvenire in repanio di NPIA, oggi cio ¢ possibile solo per un terzo dei ricoveri, mentre il restante
70% avviene in reparti inappropriati; i bambini vengono spesso ricoverarti in reparti pediatrici ¢
talvolta senza la consulenza dello specialista neuropsichiatra infantile. mentre gli adolescenti
frequentemerte vengono ricoverarti in reparti psichiatrici per adulti. con il rischio di proporre
percorsi inefficientt e inefficaci che favoriscono una cronicizzazione del disturbo e una
inappropriata cura. In considerazione del fatto che sempre pil adolescenti giungono in pronto
soccorso in condizionc di acuzie psichiatrica & auspicabile prevedere da un lato servizi territoriali
diffusi ¢ integrati con la rete ospedaliera. dall"altro la disponibilita del neuropsichiatra dell’infanzia
e dell"adolescenza nei DEA di 11 livello.

Per un’assistenza appropriata. & necessaria I'attivazione/i! potenziamento di aree di ricovero
ordinario di NPIA organizzate per bacini di utenza sovra-aziendali/regionali o in bacini
interregionali per le regioni pid piccole, per parantire I"alta specializzazione necessaria. L approccio
a patologic complesse spesso richiede tecnologic complesse ma anche approcei multiassiali ¢
multidimensionali specifici. non possibili in ambito esclusivamente “pediatrico”. anche per
fembricatura tra funzioni neurologiche ¢ psichiche in cta evolutiva. La tipologia dei bisogni
richicde reparti che in alcuni casi possono avere anche un numero molto limitato di posti letto

¥ Dati CCM prozetto PRISMA2
1 Bardach et al. Common and costly hospitalizations for pediatric mental health disorders. Pediatrics. 2014, 134
609.
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ordinari. ad clevata assistenza, distribuiti in modo omogeneo sul territorio nazionale a distanze
accessibili dai luoghi di residenza delle famiglic. con la presenza, a secondo delle realta locali, di
una struttura con posti leto dedicati per un bacino compreso tra 2 e 4 milioni di abitanti. Per poter
garantire le necessita di assistenza in aumento. il Regolamento degli Standard Ospedalieri prevede
infatti che per la NPIA le regioni possano rimodulare i posti letto. suila base della domanda di
salute. fermo restando il numero complessivo dci posti letto di tutte le discipline.
Indipendentemente dalla presenza di posti letto dedicati, la Neuropsichiatria dell’infanzia e
dell’adolescenza deve essere inclusa tra i serviz presenti negli ospedali di secondo livello, in
raccordo con la rete dell’emergenza-urgenza. Per il 90% della casistica, gli interventi necessari
dovrebbero essere organizzati attraverso una integrazione di attivita diagnostiche e terapeutiche
ambulatoriali in Servizi Territoriali ¢ in Servizi Ospedalieri (anche sotto forma di PAC o di Day
Services) e di interventi ciclici e intensivi in regime di semiresidenzialita o degenza diuma. Nelle
Regioni. in quesli ultimi decenni. per le patologie psichiatriche, neurologiche e neuropsicologiche
dell'infanzia ¢ dell’adolescenza sono stati attivati percorsi ¢ modelli differenti che hanno
determinato diverse tipologie di programmazione ¢ frammentazioni tra i vari settori di intervento.

Si sono pertanto determinate in alcune aree territoriali situazioni di carenze che si ripercuotono
gravemente sulle famiglie che sono costrette a ricercare la soluzione dei problemi sanitari dei loro
figli anche in territori molto distanti da quelli di residenza o nc! circuito interamente privato,

Vi ¢ la csigenza di garantire con precocita la diagnosi e la presa in carico di alTezioni di
particolare gravita come I'autismo o le disabilita complesse. In molti casi, infatti, le problematiche
psichiatriche rappresentano una comorbosita o una complicazione di condizioni di disordine
neurologico/evolutivo ad esordio nei primi anni di vita e che potrebbero essere prevenute o limitate
nella loro severita da un riconoscimento e da una adeguata presa in carico precoci.

Vi e I'esigenza che i Servizi di NPIA garantiscano:

- un intervento integrato ospedale-territorio per identificare precocemente i disturbi ¢ operare
nell’ambito naturale e sociale del bambino o dell’adolescente;

- un raccordo con la rete dei servizi dell’area matemo infantile specificamente con i servizi
consultoriali ¢ pediatrici, con particolare attenzione alla pediatria di base;

- I'integrazione operativa con la scuola, i servizi sociali territoriali, il sistema giudiziario ¢
quello dei servizi sanitari privati accreditati;

- una forte presenza nei contesti scolastici sia per guanto riguarda le competenze previste
dalla legge n.104/92 per i minori in condizioni di handicap sia per le situazioni di minori a
rischio psico-sociale;

- una attivita di raccordo con il Dipartimento di salute mentale/Dipartimento deile dipendenze
per gli interventi preventivi ed eventualmente terapeutici per i figli di persone con disturbi
psichici gravi o con dipendenza da sostanze; per il passaggio dei pazienti al raggiungimento
della maggiore eta (in particolare se affetti da disturbi dello spettro autistico o da disabilita
intellettiva); per gli esordi dei disturbi psichiatrici gravi in adolescenza e per la gestione di
aspetti particolarmente complessi dell’emergenza psichiatrica,

! punti di maggiore criticita attualmente sono:

- marcata disomogeneita tra regioni per quanto riguarda le risorse e 'organizzazione dei
servizi, con alcune Regioni nelle quali le competenze ncuropsichiatriche risultano
disarticolate e limitate ad autivita di specialistica ambulatoriale che, in assenza sia di unita

operative specifiche che di raccordo territoriale con le agenzie sociosanitarie. pong
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problemi a garantire correttamente la diagnosi precoce. gli interventi terapeutici, abilitativi e
riabilitativi e le funzioni previste dalle leggi 104/92 ¢ 17072010 sull"inserimento scolastico:

- disomogeneita nell’offerta di unita di ricovero ospedaliero (e posti letto) sia per le patologic
neurologiche che per tutti i disturbi neuropsichici dell’infanzia e dell’adolcscenza: in
particolare, si sottolinea la grave carenza di strutture per le acuzie psichiatriche in
adolescenza (in diverse regioni non csiste la possibilita di ricovero ospedaliero per tali
patologie. con conseguenti utilizzi di luoghi non adeguati di ricovero. tra cui i senvizi
psichiatrici di diagnosi e cura dell’adulto):

. marcata disomogeneita tra le varie Regioni per quanto riguarda gli interventi diagnostici.
terapeutici. abilitativi e riabilitativi per le patologic delio spettro autistico. incluse situazioni
di grave carenza ¢ pill in generale dei disturbi dello sviluppo e dell*apprendimento nonché
delle condizioni di psicopatologia nella prima infanzia e nell’adolescenza.

Le priorita di intervento nel settore sono quindi:

- diagnosi precoce (primi anni di vita) e tempestiva presa in carico terapeutica, abilitativa e
riabilitativa dei disturbi del neuro-sviluppo ed in particolare delle condizioni che
comportano un alto rischio di determinare quadri di disabilitd complessa, con riferimento
anche alle malatiie rare a insorgenza in etd cvolutiva. che in grande numero vedono
I"interessamento del sistema nervoso ¢ determinano conseguenze sul neurosviluppo:

- approoriatezza degli interventi per i disturbi dello spettro autistico’:

- sirutturazione di modalita di raccordo ¢ integrazione tra Servizi di NPIA Pubblici e Servizi
privati accreditati inclusi quelli di riabilitazione dell’eta evolutiva. aliraverso percorsi
diagnostici-terapeutici condivisi per garantire equitd c¢d appropriatezza della risposta
assistenziale:

- emergenze e urgenze in psichiatria dell’adolescente;

- attivazione di Nussi informativi specifici per quanto riguarda struttura ¢ funzionamento dei
Servizi di NPIA.

In particolare. I'emergenza in psichiatria adolescenziale richiede altenzioni mirate sia per
I"individuazione ¢ I"attivazionc di luoghi di cura idonei sia per lo sviluppo di specifiche competenze
clinico-gesticnali.

" quindi un problema che riguarda:

.- Vattivazione o il potenziamento di aree di ricovero cta specifiche e organizzate per bacini di
utenza predefiniti (sovra-aziendali/regionali) con servizi di NPIA nei presidi ospedalieri di [
livello;

- Torganizzazione della rete dei servizi, che deve porre particolare attenzione alia
individuazione precoce dei disturbi psichici gravi. alla continuitd delle cure nel raccordo tra
arcc cspedaliere ¢ servizi territoriali, ai programmi di dimissioni protetie:

5 Linea Guida 135 2001 11 rranamento dei disturbi dello spettro autistice nei bambini e negli adolescenti™; Accordo

Stato-Regioni 22 novembre 2012 (rep. Attin. 132/CU) “Linee di indirizzo per la promozione ¢ il miglioramento depli
intervents assistenziali nel settore dei Disturbi Pervasivi della Sviluppo (DPS). con particolare riferimento a
delfo spettro autistico™
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- linclusione nella rete dei servizi di luoghi di cura alternativi al ricovero, in particolare di
strutture semiresidenziali e residenziali terapeutiche®;

- il raccordo e il coordinamento delle attivita di presa in carico e cura tra i vari settori
operalivi, con uno specifico coinvolgimento dei Dipartimenti di Salute Mentale e/o dej
Dipartimenti Dipendenze.

Vi ¢ quindi I'esigenza complessiva di un indirizzo Verso;
- ladefinizione ¢ la condivisione di obiettivi prioritari;

- il supporto nelle attivita delle neuropsichiatrie infanili all“interno delle comunita scolastiche
sia per le competenze derivate dalla legge 104/92 per I'inserimento scolastico dei minori con
disabilitd (attualmente rappresentano il 2% dell’intera popolazione scolastica) che, in
raccordo con la rete pediatrica ¢ le istituzioni scolastiche, per le attivita di prevenzione dei
disturbi del comportamento e di altri disturbi del neurosviluppo;

- la diffusione omogenea dei servizi di NPIA per garantire lc varie competenze e per
rendicontare sul piano dei percorsi organizzativi e dei processi operativi.

L'implementazione della rete di servizi di NPIA dovrebbe prevedere anche la
riorganizzazione delle realta attualmente esistenti cio permettendo un miglior utilizzo delle risorse e
la possibilita di garantire una precoce individuazione delle problematiche ¢ patologic ¢ delle relative
strategie di presa in carico, Tutto cid consentirebbe inoltre di definire percorsi
diagnostico/terapeutici tempestivi ed omogenei per tutto il territorio in particolare per quanto
concerne patologie altamente disabilitanti quali ad es. I"autismo, I"ADHD, disturbi del linguaggio
ecc, la cui presa in carico potrebbe (e dovrebbe) essere adeguatamente garantita all’interno della
rete dei servizi di NPIA.

All'interno della rete di arca vasta o equivalente sarebbe pill agevole garantire la continuita
ospedale territorio ed in ambito regionale individuare in una o piu realta ospedaliere di NPIA i posti
letto necessari per I'acuzie psichiatrica in adolescenza.

E infine indispensabile che i servizi di NPIA prevedano une strelto rapporto e sinergismo con il
Dipartimento Materno Infantile e la pediatria di base e contestualmente con il Dipartimento di
Salute Mentale.

Vista la rilevanza del tema, vanno previsti ulteriori specifici approfondimenti. da effettuare
anche attraverso appositi tavoli tecnici.

“ Accordo stato-regioni “Gli interventi residenziali e semiresidenziali terapeutico riabilitativi per i disturbi neuropsj
dell'infanzia e deli*adolescenza™ rep atti 138 CU 13 novembre 2014
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o, RIABILEEAZIONE INETA EVOLUTIVA

Uno dei problemi pit critici, strettamente ¢onnesso con quello delle patologic croniche ¢ rare. ¢
quello della disabilitd, inicsa come difficolta grave ad espletare almeno una delle attivita della vita
quotidiana. Anche se i dati non conscntono ancora di definire esattamente il fenomeno. st pud
caleolare che i portatori di disabilita sono circa il 25%. della popolazione scolastica’. affetti
prevalentemente da disturbi del neuro sviluppo o di salute mentale. che richiedono un forte impegno
a livello sanitario ¢ sociale. un sostegno alia famiglia ¢ alla scuola ¢ necessitano sovenie di una
integrazione di competenze a livello multidisciplinare.

In tale settore le aree fondamentali da considerare sono:

« la riabilitazione delle -patologie gravi e complesse (di origine perinatale. post infettive. post
traumatiche ecc.). nelle quali sono presenti anche importanti bisogni sul piano assistenziale
(abilitasione delle care respiratoria, alimentazione elc):

« la riabilitazione delle funzioni motorie, percettive. neuropsicologiche ecc. nell’ambito delle
disabilita dello sviluppo.

Vi é I'esigenza che vengano garantiti:

» la diagnosi precoce ¢ 1’approccio riabilitativo globale multidisciplinare fin dalia nascita ©
dalla comparsa della patologia disabilitante;

« il passaggio dalla valutazione della disabiliti-invalidita alla valorizzazione della abilita-
capacila personale al fine dell’integrazione scolastica ¢ lavorativa;

. l'awtivazione di politiche regionali ¢ locali di intcgrazione multi istituzionale ¢
multidisciplinare tra programmi ed azioni di intervento sanitario, sociale assistenziale.
scolastico. lavorativo, nella direzione della massima inclusione delle persone con disabilita;

. la pmgrammazione regionale per I'integrazione operativa tra UU.CO. vspedaliere e
territoriali di N.P.LA. ed altre UU.OO. coinvolte nella riabilitazione dell’etd evolutiva (rete
dei Nuclei Operativi Integrati);

« lattivazione del registro regionale delle disabilita con riferimento alla valutazione
funzionale dei soggelti con disabilita.

La presa in carico e fa continuita assistenziale vanno ricomprese in una organizzazione in rete dei
servizi (modello hub/spoke). nella quale sia possibile prevedere la presenza diffusa di primi livelli
specialistici che includano attivita ambulatoriali ¢ semiresidenziali e in alcuni casi domiciliasi (la
rabilitazione domiciliare ¢ appropriata solo per alcune patologie e fasi della storia nawrale). il pid
vicino possibile alla residenza del bambino, € di livelli di alta specialita (specifici per tipologia
dell'intervento e per disabilita). questi ultimi per lo piti coincidenti con strutture che possano fornire
anche il ricovero ospcda]icro”.

1 Gervizio Statistico MIUR: “Lintegrazione scolastica degli alunni con disabilita, Dati statistici 2012-2013.%
& Riabilitasione delle persene con disabilita dello sviluppo. Quaderni del minisiero della salute, n 8, marzo-aprile 20 e 7 ‘
completamento del “Piana di Indirizzo per Ja Riabilitazione™. 3 VY, b
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Llementi fondanti I'intcrvento. gia richiamati nei documenti di approfondimento del Piano di

indirizzo della riabilitazione”. sono:

* la presenza all'interno di wui i servizi di team multiprofessionali stabili ¢ dedicati. con
formazione e competenze specifiche sulle disabilita dello sviluppo. sull'eta evolutiva, e
adeguate per il livello specifico della struttura

* il riferimento costante nella operativita alle migliori evidenze scientifiche ¢ Linee Guida
nazionali e internazionali:

* l'utilizzo di strumenti siandardizzati ed adeguati di valutazione, inquadramento funzionale.,
valutazione di outcome:

* lattenzione mirata alla tutela della salute mentale dei ragazzi e delle famiglie:

* [lattenta calibrazione degli interventi che ruotano intorno al bambino ed alla famiglia e la
negoziazione di priorita e di obiettivi assistenziali significativi nel tempo, guidata da principi
di chiarezza, trasparenza e coinvolgimento ¢ centrata sul ruolo chiave della famiglia;

* la valutazione ¢ rivaluazione del trattamento riabilitativo in atto e dei suoi obiettivi.
attraverso la predisposizione di un Progetio riabilitativo ¢ dci Programmi riabilitativi
individuali (per la definizione di progetio ¢ programmi vedi LG 1998 e LG 2011):

* la frequenza, intensita e durata dei singoli trattamenti adeguata aila specifica disabilita, alle
necessita, ai tempi di adattamento e alle finestre terapeutiche proprie dell’eta evolutiva;

* la trasmissione di competenze ¢ formazione ai contesti di vita (famiglia, scuola. contestj dj
vita allargati) e il continuo raccordo e coordinamento con la rete dei servizi di base, sociali
ed educativi, incluso quanto previsto dalla L. 104/92 e successive.

Come gia evidenziato nella parte sulla NPIA. data la specificita dello sviluppo neuropsichico in
ela cvolutiva, é opportuna I'afferenza della riabilitazione dei disturbi del neurosviluppo ai servizi di
NPIL.

La tendenza alla deospedalizzazione, alla integrazione tra le varie competenze
(neuropsichiatriche infantili, pediatriche. fisiatriche, ortopediche. ecc.) e alla umanizzazione
comporta una organizzazione articolata. con il coinvelgimento prevalente delle strutture territoriali
specialistiche. in raccordo con il Distretto e con le UU.QO. specifiche per le fasi piu acute del
quadro clinico che comporta disabilita.

In molte regioni la risposta riabilitativa in eta pediatrica ¢ ancora insufficiente ed aspecifica, in
particolare per quanto riguarda i soggetti con disabilita dello sviluppo, e richiede pertanto interventi
programmatori mirati per la strutturazione o il completamento di una rete coordinata di servizi
specialistici specifici per le disabilita dello sviluppo, organizzata in piu livelli, in modo da garantire
i livelli differenziati di risposte necessari'’.

Il modello di riferimento suggerito & il percorso integrato sociosanitario che implica I'intima
connessione dei programmi di intervento sanitario miranti a sviluppare tutte le risorse potenziali
della persona con disabilita con interventi sociali finalizzatj a rendere disponibili le risorse e le
potenzialita ambicntali a suo favore, al fine dell’inserimento e dell’integrazione nel contesto sociale
(famiglia, scuola, ambiente di lavoro), oppure, in caso di particolare gravitd o di assenza di
autosufficienza. dell’anivazione di progetti di “tutela a vita . tagliati a misura dci bisogni
dell’individuo.

* ibidem
% ibidem
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a) Riabilitazione delle funzioni ncuromotorie

Come gid evidenziato. anche la riabilitazione delle funzioni neuromotorie deve svolgersi in
stretta collaborazione tra i servizi specialistici coinvolti. al fine di orientare gli interventi sulla base
delle competenze necessarie per una visione globale e integrata dei bisogni degli assistiti.

| servizi di NPIA collaborano con le alire professionalita (pediatria, fisiatria. ortopedia. ecc.)
coinsolte nel trattamento delle disabilita neuromotorie e. a seconda della fase clinica e dei problemi
prevalenti. tale collaborazione si realizza in diffcrenti contesti:

presso i servizi di Patologia Neonatale. le UU.OO. di Pediatria ¢ le UU.00. di NPIA nelle
fasi acute;

- presso i servizi per le Disabilita Gravi in eta evolutiva:

. presso i servizi territoriali di NPIA. a livello ambulatoriale o semiresidenziale
- presse i presidi ambulatoriali di riabilitazione. nonché presso i presidi riabilitativi a ciclo
diumo ed i centri socio-riabilitativi.

In particolare, per le attivil ambulatoriali territoriali dovrd essere realizzato un modetlo
operativo di équipe (Nucleo Operativo integrato) che assicuri una presa in carico globale. integrata
¢ continuativa dell utente.

Alle Regioni ¢ demandato il compito di definire e di realizzare il modello orpanizzativo
dell équipe multiprofessionale per la riabilitazione.

b) Riabilitazione delle patologie psicomotoria, neurocognitiva ¢ psichiatrico-
sociale

Anche nell’ambito delle patologie cognitive. dell"apprendimento e del linguaggio. il percorso
riabilitativo si attua in stretto collegamento con le attivita di diagnosi ¢ richiede un'intcgrazione
delle unita ospedaliere ¢ territoriali, ¢ la cooperazione di piu professionalita {neuropsichiatri
infantili, psicologi. psicologi dell’eta evolutiva. terapisti della neuro- ¢ psicomotricita dell’eta
evolutiva, logopedisti. educatori professionali, ¢ tecnici della riabilitazione psichiatrica ¢
psicosociale).

Una part.colare attenzione. con una organizzazione di nuclei operalivi specificamente
competenti, va data alla riabilitazione delle patologie autistiche e di quelle psichiatriche in genere.
per le quali pud essere preminenie I'intervenio rivolto al reinserimento sociale.

L integrazione sociale del soggetto con disabilita deve essere perseguita sin dalle prime fasi della
presa in carico, privilegiando wtti gli interventi che permetiono la crescita del bambino nel suo
contesto ambientale, poiché risulta semprc molto problematico un reinserimento dopo che si sia
realizzato un distacco.

Un approccio eccessivamente sanitario al problema di queste disabilita pud essere limitante,
considerati i limiti uttora evidenti delie possibilita terapeutiche per molte patologic ed it ruolo
importante de} contesto nella positiva integrazione del soggetto disabile.

¢} Assistenza residenziale e semiresidenziale

L assistenza semiresidenziale e residenziale pud assumere valenze differenti a sccondo delle C
. N T . oy . o0 . . . o g . =\
¢ delle tipologie di disturbi ¢ di bisogni. Lintcrvento semiresidenziale pud in particolarg”av

importante valenza terapeutico-riabilitativa. per obiettivi e tempi definiti. Anche in qucsulﬁ c"}a :
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|
fondamentale fa definizione di reti integrate ¢ coordinate wra strutture residenziali ¢ semiresidenziali
di NPIA ¢ di riabilitazione deli'cta evolutiva. ove esistenti.

Le strutture residenziali e semiresidenziali operano in continuita e in stretto collegamento con la
rete dei servizi specialistici territoriali. con i servizi distrettuali e con le UU.00. ospedaliere per
I'emergenza e il ricovero ordinario.

Vi ¢ quindi I'esigenza di:

collaborare con le strutture distrettuali e con le strutture ospedaliere nel ridurre la
prevalenza delle situazioni pesinatali ad elevato rischio attraverso la tutcla della salute della
gestante, attuando un qualificato “percorse nascita”. cosi come previsto nell"Accordo in
Conferenza Unificaia (rep. Atti n. 137/CU16.12.2010);

promuovere la diagnosi precoce delle disabilita perinatali, alla nascita o nel momento del
ricovero per patologia neurologica infantile, neuromuscolare. neurosensoriale oppure al
momento dei controlli di salute affidati al Pediatra di Libera Scelta (PLS), nel rispetto di
protocolli coinvolgenti tutte le competenze afferemti all’area materno — infantile:
promuovere la diffusione delle conoscenze sulla offerta di servizi e di opportunita sul
versantc sanitario ¢ su quello socio-assistenziale. in stretta collaborazione con il P.LS..
nonché con la integrazione tra le varie struture coinvolte e con la collaborazione con le
associazioni. il volontariato. ecc.;

verificare, potenziare e aggiomare le risorse umane e strumentali a disposizione delle
persone con disabilitd, evitando ogni forma di parcellizzazione e frammentazione dei centri
di riferimento, e potenziando i supporti a livello domiciliare:

attivare politiche di integrazione funzionale che facilitino la collaborazione tra arce di
intervento diverse (sanitaria. sociale, assistenziale, scuola, ecc.). riguardanti la protezione e
la prevenzione del soggetto in eta evolutiva e in particolar modo il passaggio all’eta adulta.

'y
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= FORMAZIONE DEGLY OPERATORI

La formazione di tutto il personale. in particolare medico ¢ infermieristico. che opera nelle unita
operative ospedalicre ¢ nei servizi territoriati dell’area pediatrica € uno degli clementi qualificanti
del percorso assistenziale, paranzia di qualita ed efficienza del sistema e strumento per contribuire a
ridurre il rischio clinico ¢ migliorare la sicurezza dei pazienti.

le attivita formative dell’area pediatrica dovranno esserc indirizzate verso percorsi diagnostico-
terapeutici ¢ assistenziali finalizzati ad un processo di integrazione tra cure territoriali ed
ospedaliere. Nell'ottica di una eflicace programmazione degli interventi, dovranno ¢ssere
predisposti piani di intervento per la formazione integrata del personale medico e delle
professionalita sanitaric coinvolte nel processo di riorganizzazione in rete deltie cure pediatriche.
anche attraverso sistemi di rilevazione periodica delle esigenze formative cmergenti.

La formazione permanente. in linea con le indicazioni ministeriali. dovra garantire Iacquisizione
dei crediti richiesti. La costruzione di dossier formativi coerenti con gli obieutivi assistenziali andra
valutata e favorita con idonci percorsi di controllo: i singoli professionisti e le organizzazioni
sanitarie a cui fanno riferimento hanno la responsabilita di valutare i bisogni formativi in relazione
agli obiettivi fissati e i risultati raggiunti. Nell’ambito dei programmi formativi bisogncra dare
adeguato risalio alle ativita di counselling familiarc ¢ ai percorsi finalizzati alla umanizzazione
dell"assistenza (gestione del dolore, accompagnamento e supporto del malato terminale).

In particolare. il personale che opera nell’ambito delle cure primarie pediatriche dovra
prioritariamente indirizzarsi a percorsi formativi dedicati alla gestione delle patologie acute
semplici ¢ agli interventi di emergenza urgenza. alla prevenzione di malattie infettive ¢ contagiose.
alla promoziene di corretti stili di vita e alla identificazione precoce dei disturbi del neuro-sviluppo
e dei comportamenti a rischio.

I} personale che opera in centri ospedalieri e in centri di alta specializzazione, dovra privilegiare
la formazione pediatrica specialistica orientata per indirizzi con un’ottica multidisciplinare. nonché
quella relativa alla pestione del paziente con alta complessita assistenziale ¢ con malattie croniche e
rare.

La formacione specialistica del pediatra, nell’ambito dei corsi di studio delle Scuole di
Specializzazione in Pediatria, dovra prevedere Crediti Formativi Universitari (CFU) sia frontali che
professionalizzanti sujla base di quanto previsto dal decreto di revisione dei percorsi didattici ¢
formativi delle scuole di specializzazione. Bisognerd dare applicazione alla revisione e
all"‘ampliamento delle reti formative nelle scuole di specializzazione. includendo le strutture
pediatriche ospedalicre ¢ territoriali accreditate secondo standard riconosciuti in un contesto di
accreditamento istituzionale.

Speciale considerazione meritano la ricerca, la formazione e 1'aggiornamento nell’ambito della
pediatria dell'urgenza/emergenza. La ricerca sanitaria in cmergenza/urgenza, volta all'acquisizione
di dati epide-niologici, clinico-assistenziali ¢ di {armacovigilanza. risulta essenziale per rendere
migliore l'assistenza del Paziente critico, consentendo la stesura di linee guida aggiornate e di
indicazioni operative mirate a migliorare la qualita dellassisienza ¢ a razionalizzare i costi. Per
quanto riguarda a formacione. appare necessario proseguire con il lavoro fino a oggi cffettuato,
ampliando e aggiomando la stesura di lince guida (wriage. PBLS. APLSM prevedendo training
periodici ¢ strutturati anche con I"utilizzo di tecniche di simulazione e incentivando la possibilua di
condivisione multidisciplinare dei percorsi formativi. In quest'ottica il DEA pediatrige
assurnere un ruolo centrale nella promozione delle attivitd formative. ,\‘;f?"""
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Si sottolincano in sintesi alcuni peculiari elementi:

* progettare la formazione come un comtinumum tra formazione universitaria di base e
specialistica ¢ continua post-universitaria;

* rendere prioritari. nell’ambito delle attivita dj educazione continua, percorsi di formazione
con modalita integrate di tutte le figure professionali coinvolic ncll’assistenza pediatrica nel
rispetto delle diverse competenze ¢ in base al ruolo professionale;

* formare alle modalita di lavoro multiprotessionale e multidisciplinare in ottica sistemica;

* in raccordo con il MIUR proporre I"altivazione di sistemi di verifica e adeguamento dei
livelli formativi teorico-pratici delle scuole di specializzazione in pediatria e dei corsi di
laurea in scienze infermieristiche pediatriche in linca ¢ in coerenza con gl standard
assistenziali:

* promuovere rigorosi criteri di qualita e verifica dei livellj formativi raggiunti e del grado di
autonomia professionale in relazione al compito;

* promuovere una effettiva integrazione della funzione universitaria di didattica con gl

ospedali di insegnamento ¢ i servizi del territorio:

* Ppromuovere un percorso strutturato di tutoraggio per I'inserimento dei nuovi assunti, dei
con la supervisione di professionisti esperti negli specifici ambiti professionali ¢ nella
didattica;

* prevedere attivitd formativa in tema di cure palliative pediatriche e di metodiche di controllo
del dolore, farmacologiche e non, con carattere di multidisciplinarieta. cosi come previsto
dalla legge 15 marzo2010 n. 38;

* promuovere Faudit clinico quale strumento di valutazione della qualita dei servizi e delle
cure erogale e come strumento di formazione sul campo.
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S, CARTA DELSERVIZLE N OLONTARIATO

La Carta dei servizi ¢ Fimpegno che la struttura si assume nei conironti della popolazione di
riferimento. Ogni struttura sanitaria che eroga prestazieni destinate alla fascia di popolazione in e1a
evolutiva deve svilupparc una Carta dei servizi specifica per 1 assistenza pediatrica. conforme ai
principi di qualitd. sicurezza ¢ appropriatezza.

La Carta deve almeno contenere le seguenti informazioni:

« latipologia dei sers izi offerti e la loro operativitd,

+ le modalita di integrazione tra i servizi territoriali ¢ ospedalieri per Iassistenza specifica per
fascia d’eta:

« i volumi di auivita e ghi esiti;

« il sostegno alle famiglic e ai minori di diversa nazionalit¥/immigrati. ¢ a famiglic con
problemi legati a disabilitd ¢ fragilita;

« la rete sanitaria e sociale per le dimissioni protette. le auivita di cura de! bambino. il
sostegno psicologico e ogni altra forma di supporto alle problematiche della famiglia e del
bamb:no;

+ l'offerta di tecniche farmacalogiche e non per il controllo del dolore nel bambino e le cure
palliative:

. indicazioni per favorire feedback ¢ suggeriment per il miglioramento della qualita del
servizio offerto:

« indicazioni circa la possibilita di effettuare reclami, encomi e eventuali eventi avversi

.« isiti web istituzionali attraverso i quali & divulgata una corretta informazione.

La predisposizione della Carta dei servizi & una responsabilitd dell”Azienda sanitaria. ma deve
prevedere if coinvolgimento degli operatori sanitari e delle Associazioni dei pazienl.

Carta dei servizi per area pediatrico-adolescenziale

La Cara dei servizi ¢ uno strumento fondamemale per promuovere I"informacione. la
(rasparenza. la partecipazione ed il miglioramento della qualita dei servizi sanitari. & un “patto” che
le Aziende sanitarie. nel rispetto di principi fondamentali stabiliti. dichiarati e concordati. stipulano
con i cittadini/pazienti. per rendere chiari. accessibili ¢ fruibili i servizi offerti ¢ per richiedere da
questi gli opportuni feedback.

Ogni strutiurn sanitaria che eroga prestazioni destinate alla fascia di popolazione in etd evolutiva
deve sviluppare una Carta dei servizi specifica per 1'assistenza pediawica conforme ai principi di
qualita, sicurezza ¢ appropriatezza e deve rappresentare inoltrc uno strumento che indichi il
percotso di wmanizzazione intrapreso dall’ Azienda sanitaria.

L ascolto. la condivisione, la partecipazione ¢ il coinvolgimento [anno parte del processo di
umanizzazione che unisce pazicnti, operatori, cittadini. familiari, istituzioni nel riconoscere it diritto
a una sanita rispettosa delle esigenze relazionali dei bambini. senza trascurare gli aspetti sanitari.
organizzativi e strutturali.

Prioritario ¢ l'approccio plobale al pasiente pediatrico  atfraverso ["adozione di sik
organizzative ¢ gestionali mirate non solo alla ottimizzazione dei processi di diagnosi ¢/ \

@ :j-".
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malattie. ma anche orientata all’attenzione di (utte le esigenze del bambino e della famiglia nelie
fasi di emergenza - urgenza. ricovero ospedaliero. assistenza ambulatoriale ¢ comunque in una
ottica di continuita delle cure.

La Carta deve contenere informazioni riguardanti gli aspetti sotto clencati nonché ogni altra
informazione utile a descrivere le altre attivita erogate:

Informazioni generali sulla operativita dei servizi
Pronto soccorso;
Numero annuale di accessi
Presenza di unita mobili di trasporto neonatale
Presenza di unita di terapia intensiva neonatale
Numero di figure professionali garantite ad ogni turno di guardia
Rete sanitaria di integrazione tra servizi territoriali e ospedalieri

Pediatria ospedaliera:
Numero annuale di ricoveri
I velumi di attivita ed esiti
Nunero di figure professionali garantite nel reparto

Pediatria cure primarie:

Numero Pediatri di libera scelta

Presenza di AFT

Rapporto pediatra’/bambino

Coordinamento ¢ gestione dei vari team specialistici e delle AFT tramite una
struttura/servizio collocata a livello aziendale

Informazioni riguardanti le modaliti di accesso e di comunicazione dei servizi offerti
servizi crogati, modalitd di accesso alle prestazioni. riferimenti logistici. personale
dell’Unita Operativa e del territorio. medalita per effettuare encomi, reclami ed eventuali
cventi avversi

rete sanitaria c sociale per le dimissioni protette ¢ le attivita di cura per il bambino

numero telefonico dedicato

Umanizzazione del percorso pediatrico
assicurare che il percorso del bambino/adolescente in ospedale si svolga nel rispetto del
Codice del diritto del minore alla salute e ai servizi sanitari del 18 aprile 2012 (vedi
appendice). Il Codice rappresenta un documento che unifica le varie carte det diritti del
bambino/adolescente in ospedale esistenti:

fornire sostegno psicologico e agni forma di supporto per le problematiche della famiglia.
del bambino, dell’adolescente alle famiglie che presentano problemi legati a disabilita e
fragilita (sportello di counselling):

assicurare la gestione del dolore pediatrico in tutte le sia del ricovero del bambino in
ospedale ¢/o altra struttura sanitaria:

assicurare, nelle cure palliative pediatriche: la comunicazione con il bambino ¢ la famiglia
nelle diverse fasi del ricovero e del percorso assistenziale. fino alla fine della w
informazioni alla famiglia durante le diverse fasi dell'ultimo periodo della vita del b
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il passaggio dal domicilio e/o de reparto ospedalicro all’hospice: al presa in carico dei
bisogni sociali eventualmente presentati dalla famiglia nella gestione del bambino in cure
palliative: I"autosufficienza al lutto ¢ alla sua elaborazione.

s prevedere ludoteche. con un piano di attivita differcnziato per fasce di eta e contenuti. che
accolgano bambini ¢ adolescent ricoverati nei diversi reparti, assistiti in day hospital ¢ in
ambulatorio:

e assicurarc la presenza di inscgnanti che garantiscano. anche in ospedale. la continuita della
programmazione scolastica. La partecipazione della scuota in ospedale & considerata parte
integrante nella cura del bambino/adolescente ¢ persegue il duplice obiettivo di fornire
supporto sia scolastico che psicologico. permetiendo cosi al bambino/adolescente di
mantenere un legame di continuita con la realta esterna:

« disporre di tecniche farmacologiche ¢ non per il controllo del dolore e per le cure palliative
nel bambino/adolescente.

Indicuzioni su feedback, tutela e web

o individuare siti Web istituzionali che siano di ausilio nella divulgazione di una corrcita
informazione in materia.

o Incentivare il feedback e fa comunicazione di indicazioni utili al miglicramento della qualita
del servizio offerto

Ruolo delle famiglie e del volontariato

Le associazioni di volontariato ¢ di tutela dei diritti dei cittadini offrono un contributo rilevante
nell"assistenza socio sanitaria. gia riconosciuto ¢ sottolincato dalle Linee guida N 2/95. In tal senso
& fondamentale la loro presenza allinterno delle reti assistenziali. formalizzata nel contesto della
Carta dei senizi.

Pertanto & opportuno che. nell’ambito di questa. siano evidenziate:

s I'clenco delle Associazioni

e 1 protocolli di coilaborazione stipulati

e la mission di ogni Associazione

s lc modalita operative di ciascuna Associazione

Le associazioni di genitori rappresentano una risorsa sia per la conoscenza direua delle necessita
¢ problematiche assistenziali ¢ psicologiche dei pazienti: sia ¢ per la possibilita di trovare
collegamenti empatici ¢ fiduciari con gli utenti. Si auspica pertanto la creazione. all’interno della
struttura sanitaria. di percorsi strutturati per il coinvolgimento diretto delle famiglie ¢ degli operatori
nei processi di cura.
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9. MONITORAGGIO E VERIFICA DELLE ATTIVITA

Al fine della valutazione appropriata delle attivita previste é necessario:

* promuovere | utilizzo di sistemi di monitoraggio delle attivita. capaci di definire le ricadute
cliniche e assistenziali delle attivita stesse attraverso indicatori misurabili;

* promuovere una sistematica attivita di audit clinico quale strumento di autovalutazione dei
professionisti sanitari e di miglioramento della pratica clinica;

e verificare in modo sistematico |'wilizzo di protocolli ¢ percorsi diagnostico terapeutico
assistenziali evidence based:

¢ verificare I'implementazione degli standard gencrali di qualita cosi come previsto dal D.M.
70/2015;

* promuoverc/predisporre adeguati sistemi di monitoraggio ¢ valutazionc delle attivita
previste dal presente documento.

* sviluppare specifici indicatori pediatrici per il monitoraggio degli esiti da includere
nell’ambito del PNE.

10. ISTITUZIONE DI UNA FUNZIONE DI COORDINAMENTO
PERMANENTE PER L'ASSISTENZA IN AREA PEDIATRICO-
ADOLESCENZIALE

Al fine di dare completa attuazione a quanto previsto dal presente documento, il Ministero e [e
Regioni ¢ Province autonome di Trento ¢ Bolzano concordane sulla necessita di istituire, entro 90
giorni dalla sua approvazione, di un Comitato nazionale per | Assisienza Pediatrica e
Adolescenziale, inter-istituzionale, con funzione di coordinamento e verifica delle attivita. con il
coinvolgimento delle Direzioni Generali de! Ministero della salute, delle Regioni ¢ Province
autonome e dell’Istituto Superiore di Sanita. dell’ AGENAS e dell’ AIFA.

Analoga funzione dovra essere attivata a livello dj ogni singola Regione e Provincia Autonoma.
nonché a livello di ogni struttura sanitaria. sulla base dell’organizzazione regionale.

E” necessario che detti Comitati si raccordino con gli analoghi Comitati gia istituiti per il
percorso nascita. di cui all’Accordo Stato Regioni del 16 dicembre 2010, ¢ ove possibile si
integrino, anche al fine di armonizzare gli interventi rendendo I’azione di coordinamento,
nell’ambito materno-infantile. piti efficace ed efficiente.
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APPENDICE: Codice del diritto del minore alla salute e ai servizi sanitari

Il “Codice del diritio del minore alla salute e ai servizi sanitari” & il frutto di wn higo lavoro di
confronto tre un insieme di istituzioni, enti e associazioni che operano nel campo dei dirvitti dei
minorenni ¢ della sanita pediarica. £ stalo redatto da un gruppo di lavoro mudtidisciplinare

coordinato con pussione dal prof. Luigi Citarella, Presidente dell Istituto Nazionale per i Diritti
dei Minori ed & il frutto di un lavore intrapreso nel 2008, Hamo preso parte alla sua redazione: lu
Societa italiana di pediatria (SIP). I'Associazione culurale pediatei (ACP). la Societd italiana di
medicina deil'adolescenza (SIMA), la Societa italiana di Scienze infermievistiche pediatriche
(SISIP), con ia colluborazione di Unicef ltalia ¢ degli Ospedali Pediatrici Gaslini, Burlo Garofalo.
Meyer ¢ Bambin Gesi. Il Codice ¢ stalo softoseritto a Roma il 18 aprile 2012 ¢ presentato il 6
febbraio 2043 al Ministero defla Salute, per ina sud diffustone su nutto i ferritorio nuzionale,
anche in colluborazione con 1" Autorita garanie per infanzia ¢ adolescenza.

CODICE DEL DIRITTO DEL MINORE ALLA SALUTEE
Al SERVIZI SANITARI

PREMESSO CHE
Nel 2001 & stata adottata in ltalia la prima Carta dei diritti dei bambini in ospedale.

Tale Carta era gia ispirata alle norme ¢ ai principi della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti
dell"infanzia ¢ dell’adolescenza del 1989, ratificata ¢ resa esecutiva in lalia con Legge n. 176 del 27
maggio del 1991,

Nel corso degli anni si & presentata la necessita di riesaminare e aggiornare la Carta ¢ le sue connessioni
con la Convenzione. in relazione alle nuove criticitd emersce ¢ conoscenze acquisite.

Lo stretto legame esistente fra i due strumenti intende assicurare una maggiore validita operativa alla
Cara e una migliore canoscenza e la piena applicazione della Convenzione.

Le norme ¢ i principi della Convenzione, ormai accenati dall'intera Comunita Internazionale. pongono
precisi obblighi sul funzionamento del sistema sanitario per i minori.

Il presente atto ¢é denominato Codice per sottolineare il valore normativo delle suc disposizioni nel
superiore interesse del minore.

TENUTO CONTO CHE

L'articolo 3 della Convenzione sancisce il principio del superiore interesse del minore e a tal fine pone
I"obbligo per gli Stati Parti di “assicurare al fanciullo la protezione ¢ le cure aecessarie ol swo
penessere, in considerazione dei divitti ¢ dei doveri dei suoi genitori, dei suoi tutori o di altre persone
che hammo la sua responsabilita legale, ¢ a tal fine ¢ssi adottano wtti § provvedimenti legistarivi ¢
amministrativi appropriaii”; ¢ di “vigilare affinché il funzionamento delle istituziont. servizi e;(mﬁ&“?\
che hamwo la responsabilit dei fuonciulli ¢ che provvedono alfa loro profezione sia conforme allgnor
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stabilite dalle aworita competenti in particolare netl'ambito della sicure==a e della satute ¢ per quanto
rignarda il numero e la competenza del loro personale nonché l'esistenza di un utdeguato controlla”,

L"articolo 6 della Convenzione dispone che “Gli Stati parti riconoscons che ogni fanciullo ha un diritto
merente alla vita®, Gli Stati parti “assicurano in tutta la miswra del possibile la sopravvivenza ¢ lo
sviluppo del fancinilo”

L’Articolo 2 della Convenzione stabilisce che “Gli Steti parti si impegnano a rispettare i diriti
emmnciali e a garantirli a ogni Janciullo senza distinzione di sorta e a prescindere da ogni
considerazione di razza, di colore. di sesso, di lingua, di religione, d opinione politica o altra del
Junciullo o dei suoi genitori o rappresentunti legali, dalla loro origine nazionale, etnica o sociale, dalla
loro sitazione finanziaria, dalla loro incapacita, dalla lore nascita o da ogni altra circostanza ™',
L'Articolo 12 della Convenzione stabilisce che G Stati parti garantiscono al fanciullo capace di
discernimento il diritto di esprimere liberamente la sua opinione su ogni questione che lo interessa, fe
opinioni del fanciullo essendo debitamente prese in considerazione tenendo conto della sua eté ¢ del
suo grado di matnrita. A tal fine, si darg in particolare al fanciullo la possibilita i essere ascoltato in
ogni procedwra gindiziaria o amminisrativa che lo concerne, sta direttamente, sia tramite un
rappresenfaite 0 un organe appropriato. in maniera compatibile con le regole di procedura della
legislazione nazionale

I} presente Codice intende essere una guida per i minori. le loro famiglic e per wtti gli operatori in
campo sanitario,

Il presente Codice ¢ stato elaborato da un Gruppo di Lavoro ad hoc ed & aperto alla firma di wui gli
operatori in campo sanitario pediatrico che s impegnane a osservarlo ¢ a farlo rispettare.

PARTE 1 - DEFINIZION]
ARTICOLO I - Codice - Minore - Struttura Sunitaria — Operatori - Pediatrico — Genitore
- il termine Codice indica il “Codice del diritto del minore alla salute e aj servizi sanitari’;

- il termine “minore” indica ogni bambino ¢ adolescente avente un'eta inferiore a diciotto anni salvo
che abbia raggiunto prima la maggiore eta in virti della Iegisiazione applicabile:

- il termine “struttura sanitaria” indica gli istituti ospedalieri, le strutture pediatriche. pubbliche o
private. i servizi territoriali, fe case di cura ¢ ogni autivita svolta dagli operatori del campo sanitario
pediatrico; ovvero tutte quelle strutture che erogano prestazioni sanitaric in regime ambulatoriale,
ospedaliero, residenziale e semiresidenziale:

- il termine “‘operatori” indica tutti coloro che operano in campo sanitario pediatrico, quali, ad esempio.
medici, infermieri ¢ infermicri pediatrici, assistenti sociali, mediatori culturali, psicologi e tutti gli
operatori a contatto con i minori e le loro {famiglie:

- il termine “pediatrico™ si riferisce ai servizi sanitari che sono specializzati nell"assistenza ai minori e a
tutti i servizi sanitari, anche non specializzati, comunque con formazione e competenze specifiche per
fornire assistenza ai minori;

- il termine “‘genitore” indica il padre e/o la madre, o altra figura adulta di riferimento designata
dall’autorita competente.
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PARTE Il - PRINCIP1 GENERALI
ARTICOLO 2 - Superiore intcresse del minore

1 diritti del minore previsti nel presente Codice sono garantiti nel rispetto del principio del superiore
interesse del minore.

A tal fine il superiore interesse del minore deve essere considerato e valutato in relazione al caso
singolo, ¢ non in astratto.

L espressionc “diritti del minore previsti nel presente Codice” indica 1 diritti dei minori assistiti in
strutture sanitarie o a domicilio.

ARTICOLO 3 - Diritto alla satute

Ogni minore ha diritto alla vita. alla sopravvivenza ¢ allo sviluppo psicofisico ¢ di godere del migliore
stato di salute possibile.

| "assistenza sanitaria deve prendere in considerazione tutte le dimensioni della salute: fisica. mentale.
sociale. culturale. spirituale. cosi come stabilito anche dall"OMS.

il minore ha diritto di vivere in un ambiente sano. libero da ogni forma di inquinamento. Tutti gli sforzi
possibili devono essere compiuti per attuare tale diritto.

ARTICOQLO 4 - Principio di non discriminazione - 1dentita personale

Nel godimento di tutti i diritti previsti dal presente Codice il minore deve essere tutelato contro ogni
forma di disc-iminazione fondata sulla razza, colore, genere, oricntamento sessuale, lingua, refigione.
opinione politica o di altro genere, origine nazionale. ctnica o sociale. situazione cconomica, eventuale

disabilita, nascita o su ogni altra condizione propria o dei suoi genitori o rappresentanti legali.

ARTICOLO 5 - Diritto ali’ascolto ¢ alla partecipazione

Il minore. appropriatamente informato. ha diritto di esscre ascollato su ogni questione sanitaria che lo
riguardi e 1a sua opinione deve essere lenuta in debita considerazione in funzione della sua cta ¢ del suo
grado di maturita.

la partecipazione del minore contribuisce non solo a promuovere il suo sano sviluppo e il suo
benessere. ma anche a migliorare le politiche, i servizi sanitari e le prassi destinati all’infanzia e
all’adolescenza.

PARTE 111 - MINORI E ASSISTENZA SANITARIA
ARTICOLO 6 - Assistenza globale e continuata

Il minore ha diritto a un'assistenza globale ¢ continuata. mediante una rele organizzativa che irnt&gTE:
. . - . e . g . . Y P . Mgyt
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forme di supporto economico-sociale. linguistico-culturale ed educazionale che facciano fronte alle
necessila fisiche, emotive. psichiche e logistiche sue e della sua famiglia.

[ minore deve essere ricoverato solo nel caso in cui le cure necessarie non si possano efficacemente
prestare a domicilio o in ambulatorio, day-hospital o day surgery. favorendo percorsi di cura che
prevedano la deospedatizzazione.

In caso di ricovero in ospedale ¢ dopo la sua dimissione, al fine di garantire la continuita assistenziale. il
minore - in particolare se affetto da malatiie croniche o disabilita - ha diriuto di essere preso in carico da
una rete multidisciplinare integrata. tra strutture universitaric o ospedaliere di riferimento ¢ strutture
sanitarie ¢ socigli territoriali.

Accordando priorita al diritto del minore alla continuita di trattamento. devono esserc previsti percorsi

di transizione dalla gestione pediatrica a quelta dell’adulto per patologie complesse. croniche o
disabilitanti, secondo le modalita pii appropriate per parantire la continuita dell*assislenza sanitaria,

ARTICOLO 7 - Assistenza prenatale e postnatale
Al line di ridurre la frequenza di ogni esito avverso della riproduzione:
- la promozione della salute deve iniziare in cpoca prenatale gia prima del concepimento, attraverso
interventi precoci di informazione ai futuri genitori, per promuovere comportamenti in grado di ridurre
il rischio di malformazioni e prematurita e delle malattic ¢ disabiliti che ne possono conseguire;

- deve essere garantita I'assistenza durante la gravidanza, il parto, il periodo neonatale;

- deve essere gitivamente [avorito il precoce e continuato contatio madre-bambino ¢ promosso e
sostenuto I"allartamento al seno secondo le indicazioni OMS - UNICEF;

- ogni minore ha diritto di essere vaccinato per prevenire malattie infettive ad alta frequenza. penetranza
e rischio di sequele, con modalita adeguate alle sue condizioni di salute;

- ogni minore ha diritto a cibo e acqua in quantita adcguate ¢ di vivere in un ambiente non inquinato;

- ogni minore ha diritto di essere proteno dal rischio di incidenti.

ARTICOLO 8 - Dolore e cure palliative
Tutti i minori, quindi anche i neonali, hanno diritto di non prevare dolore né stress psicofisico.

Nel corso di ogni attivita diagnostica e terapeutica devono essere sempre adottate tuite le procedure per
prevenire e/o eliminare il dolore, incluse tecniche non farmacologiche ¢ le cure palliative.

La scelta di un trattamento terapeutico deve indirizzarsi sempre verso quello pid efficace e meno
invasivo tra i diversi protocolli esistenti, tenendo conto, a parita di efficacia. delle diverse modalita di
somministrazione possibili.

Devono essere assicurate pause sufficientemente funghe tra le varie procedure potenzialmente dolg
compatibilmente con le attivita diagnostiche e terapeutiche. %

[l minore, indipendentemente dalla sua c1a. malattia ¢ luogo in cui si trova, ha diritto di usufr
palliative ¢ ha diritto a una morte dignitosa,
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ARTICOLO 9 - Auto-cura

[l minore ha diritto di essere informato ¢ messo nelle condizioni di acquisire le conoscenze. capacita e
consapevolezsa necessarie per poter cssere il pit autonomo possibiic nell’esecuzione di interventi di
auto-cura e nella gestione della sua matattia. sapendone riconoscere segni ¢ sintomi,

Gli operatori specializzati devono impegnarsi affinché il minore ¢ la sua famiglia acquisiscano le
conescenze e le capacita necessaric per la gestione il pit possibile autonoma della malattia.

ARTICOLO 10 - Malattie croniche e Disabilita

! minori con malattie croniche ¢ disabilita hanno diritto che venga loro garantito il migliore stato di
salute possibile. tramite il completo accesso alle cure. ai servizi di riabilitazione. all’educazione.
formazione ¢ istruzione.

| minori ricaverati in strutiure di riabilitazione hanno diritto di essere protetti da ogni forma di
maltraitamento ¢ abuso,

Devono essere disponibili percorsi di presa in carico globale del minore e della sua tamiglia. che
prevedano. olire a interventi attivi di formazione e informazione, adeguati supporti economici e sociali,

ARTICOLO 11 - Diritto al)’Informazione

Il minore ha diritto di essere preparato e informalo coslantemente sulle sue condizioni di salute e in
merito 2 ogni procedura in cui verra coinvolto.

L informazione deve avvenire usando un linguaggio comprensibile e adeguato all’etd del minore, al suo
sviluppo ¢ alla sua maturita, wtilizzando modalita (spazi. modi. tempi e strumenti) che rispondano alle
sue condizioni.

Linformazione deve riguardare sia i contenuti delle decisioni diagnostiche o terapeutiche. sia le
consegucnze Jella loro mancata esecuzione in caso di rifiuto del consenso o di ritiro del consenso
precedentemente dato.

In caso di minori e genitori di origine straniera con difficolta di comprensione linguistica. la struttura
sanitaria deve predisporre adeguate forme di informazione, in particolare atraverso scrvizi di
interpretariato ¢/o di mediazione linguistico-culturale.

ARTICOLO 12 - Formazione degli operatori

| minori hanno diritto di essere curati e assistiti da medici, infermicri ¢ altri professionisti sanitari che
abbiano una specifica formazione di base o una specializzazione post-laurea in ambito pediatrico e
adolescenziale.

La formazione iniziale. continua, specifica ¢ documentata deve comprendere: i diritti ¢ le esigenze
globali dei minori. ia gestione del dolote, le abilita comunicativo-relazionali, la sicurezza dei pazienti e
le diversita culturali.
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Il minore ha diritto di essere coinvolto ¢ dj esprimere liberamente il proprio consenso o dissenso in
merito a ogni decisione relativa alle pratiche sanitarie che lo riguardano, in ragione della sua capacita di
discernimento.

E' compito del medico e dell’operatore sanitario (limitatamente agli atti di sua specifica competenza)
valutare la capacita di discernimento del minore tenendo in considerazione 1e1d. la situazione famitiare,
psicologica e culturale.

It minorc ¢ capace di discernimento. in ragione della sua cta e del suo grado di maturita. quando ha la
capacita di comprendere ¢ valutare la situazione che sta vivendo, le indagini diagnostiche e i trattamenti
terapeutici a cui dovrebbe essere sottoposto. le conseguenze del stio consenso e del suo rifiuto, in modo
da poter cflettuare scelte consapevoli e libere.

Il medico ¢ tenuto ad accompagnare ¢ sostencre il percorso di cura, fornendo ogni informazione ¢ dando
risposte adeguate ¢ comprensibili al minore ¢ alla sua famiglia al fine di instaurare quel rapporte di
fiducia ¢ di “allcanza terapeutica™ fondamentale per affrontare in modo corretto la malattia.

Il minorc & libero di revocare. in qualsiasi momento. il consenso precedentemente dato.

ARTICOLO 14 - Sperimentazioni cliniche

La partecipazione a un progetto di ricerca-sperimentazione clinica su un minore richiede il consenso di
chi escrcita la potesta genitoriale, conformemente a quanto previsto dalle linee guida europee in tema di
sperimentazione clinica,

Il minore, compatibilmente con la sua et e la sua maturita, ha diritto di acconscntire o dissentire
dall’entrare in un progetto di ricerca-sperimentazione clinica e di firmare personalmente il proprio
consenso in aggiunts a quello de) legale rappresentante.

I medici hanno I'obbligo di informare con un linguaggio facilimente comprensibile il minore e i genitori
della diagnosi, della prognosi, del tipo di trattamento sperimentale proposto,

Si dovranno fornire informazioni anche sui rischi e i benefici, le alternative terapeutiche disponibili. gli
effetti collaterali ¢ tossici. la liberta di uscire dal progetto in qualsiasi momento e la possibilita di
conoscere i risultati conclusivi del progetto stesso. In caso di rifiuto a entrare nel progetto, i medici
hanno comunque |"obbligo di garantire al minore le cure convenzionali,

ARTICOLO 15 - Protezione da ogni forma di violenza fisica e mentale

Il minore ha diritto Ji esserc protetto da ogni forma di violenza, negligenza fisica ¢ morale,
maltrattamento e sfruttamento, incluse pratiche tradizionali pregiudizievoli per Ia sua salute e le pratiche
di costrizionc fisica.

Ogni violenza, negligenza, abuso psico-fisico e/o morale, nonché situazioni di rischio. devono cssere
segnalate ai Servizi preposti da parte della struttura che accoglie il minore,

Le strutture sanitarie dovranno adottare apposite procedure per cvitare rapimento, smarrimento e
2bbandono di minori,
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PARTE IV - MINORI F LUOGHI DI ASSISTENZA E CURA
ARTICOLO 16 - Continuitd relazionale

Per favorire lo sviluppo ottimale del minore occorre assicurare la continuita relazionale con i vard
membri della famiglia.

In particolare it minore ha diritto alla continuita del rapporto madre-bambing fin dal momento della
nascita ¢ in ogni fase dei percorsi di assistenza e cura, senza alcuna esclusione (giorno e notie.
esccuzione di csami. risveglio postoperatorio. terapia intensiva).

La continuita del rapporto madre-bambino va parantita anche in caso di ricovero matermo. garantendo
alle madri nutrici 1a possibilita di proseguire I'allattamento dove non controindicato per motivi medici. I

1l minore ha il diritto di avere accanto a sé in ogni momento una figura adulta di riferimento (un genitore
o chi ne fa le veci o altra persona da questi delegata). adeguata al compito e a lui gradita. senza aleuna
limitazione di tempu o di otario.

| minori hanno diritto alla continuita relazionale anche con amici & compagni di scuola. senza limiti di
eti. compatibilmente con gli orari della struttura. tranne i casi in cui cid contrasti con il loro stesso
interesse.

il minore in una situazione di abbandono o di difficolta dcl nucleo familiare ha diritto aliassistenza di
operatori che gli permettano di mantenere relazioni umane significative.

ARTICOLO 17 - Privacy

Il minore. a qualunque etd. ha diritto alla privacy. Tutti gli operatori che si prendono cura di lui sono
tenuti a mantenere il segreto professionale su tutto cio che io riguarda durante ¢ dopo il ricovero.

L'approccio di ogni operatore al bambino deve essere compiuto con delicatezza. rispetto ¢ sensibilita.
il minore ha diritto al rispetta del suo pudore fin da quando inizia ad averne la percezione.

Le procedure invasive compiute su un minore devono essere svolte lontano dalla vista ¢ dall'udito degli
altri pazienti.

L*adolescente ha diritto di chiedere e ottenerc assistenza e consulenza dagli operatori sanitari. nei limiti
della legislazione vigente. anche all"insaputa dei propri genitori o di chine fale veci.

ARTICOLO 18 - Ambicnte ospedaliers

Il minore ha diritto di essere ricoverato in reparti pediatrici — separati da quelli degli adulti -
possibilmente aggregati per fasce dcta omogenee affinché possano essere soddisfaite le differenti
esigenze di un bambino o di un adolescenie.

La struttura sanitaria deve offrire ai genitori dei bambini ¢ adolescenti ricoverati facilitazioni (letto.
bagno. spazio per effeti personali. pasti a prezzo convenzionato) ¢ deve aiutarli ¢ incoraggiarli -
ienendo conto delle loro esigenze familiari - a restare in ospedale accanto al figlio. anche in terapia
intensiva. compatibilmente con lo svolgimento delle procedure diagnostiche ¢ terapeutiche. %)

ARTICOLO 19 - Gioco ¢ Ricrcazione b
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It minore ha diritto, in ogni struttura sanitaria, di godere di tlempi ¢ modalita di gioco, riposo.
divertimento, ricreazione ¢ lettura adeguati alla sua eta e condizione, in ambienti appositamente
strutturati e arredati, attrezzati con materiale appropriato e dotati di personale specificamente preparato a
rispondcre alle sue esigenze.

ARTICOLO 20 - Istruzione

Il minore ha diritto di acquisire I'istruzione e mantencre e sviluppare il livello educativo gia raggiunto
anche in situazioni di degenza,

Le auivita didattiche devono disporre di una pluralita di metodi ¢ risorse, incluse le teenologie
informatiche.

Gli insegnanti di bambini ¢ adolescenti malati sono membri dell'¢quipe multidisciplinare di cura ¢
fungono da collegamento tra it minore malato ¢ {a sua scuola di appartenenza.

I genitori devono essere informati sul diritio all’istruzione scolastica e sujle opportunita educative
disponibili per il proprio figlio malato. Essi saranno considerai partner responsabili e attivi di questi
progetti.

I minore in eta prescolare ha diritto dj usufruire delfa lettura ad alta voce da parte di un adulio, secondo
i tempi e le modalita di progetti sperimentati e con documentata positiva influenza sulle capacita
relazionali ¢ cognitive.

PARTE V - GARANZIE DI TUTELA
ARTICOLO 21 - Diritto del minore dj origine straniera o appartenente a minoranze

Il minore ha diritto di preservare la propria identila, nazionalita, tradizioni, valori culturali ¢ relazioni
familiari, indipendentemente dalla sua nazionalita, appartenenza a minoranza etnica ¢ dal suo status
sociale, economico ¢ culturale.

It minore straniero e i suoi familiari hanno diritto all’assistenza di mediatori sanitari, ovvero di
mediatori linguistico-culturali o intermediari. che sappiano interpretare cventuali eriticita connesse a
peculiari tradizioni culturali ¢ familiari, affinché sia garantita una corretta e completa comunicazione
delle informaziont.

Per garantire ai minori gravemente malati provenienti da Paesi terzi I"accesso aj servizi di assistenza
socio-sanitaria devono essere istituiti percorsi ad hoc, promuovendo la definizione di protocolli d’intesa
con lc realld istituzionali e associative impegnate in tale ambito.

I minori privati della liberta personale e/o figli di madri detenute hanno i diritto all’assistenza sanitaria
pediatrica senza discriminazione basata su nazionalita o posizione giuridica,
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ARTICOLO 22 - Garante Nazionale e Regionale

I Garante Navionale per i diritti dell"infanzia adotterd misure adeguate ¢ svolgerd indagini ¢ ispezioni al
fine di assicurare che tulti i minori vodano cffettivamente di un'assistenza sanitaria di qualita.

| minori e le loro famiglie hanno il diritto di rivolgersi al Garante Nazionale per i diritti dell"infanzia in
caso di eventuali o potenziali violazioni dei diritti umani. nonché di negligenza professionale.

11 Garante Regionale per i diritti dell Infanzia vigilera affinché tutti i minori possano ricevere il miglior
tivello di cura ¢ di assistenza sanitaria.

Le strutture sanitarie dovranno predisporre un apposito strumento di tutela al quale potranno fare
appello i mincrio genitori in caso di violazione dei principi sottoscritti dal presente Codice.

Roma. 18 aprile 2012
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CONFERENZA UNIFICATA

Intesa. ai sensi dell’articolo 8, comma 6 della legge 5 giugno 2003. n. 131. tra il Governo, le Regioni.
le Province autonome di Trento ¢ di Bolzano ¢ gli Enii locali sul documento recante “Linee di
indirizzo sui disturbi neuropsichiatrici e neuropsichici dell'infanzia e della adolescenza™,

Rep. Alli n.‘—lflla)dcl 25 luglio 2019

LLA CONFERENZA UNIFICATA

Nell’odierna seduta del 25 luglio 2019:

VISTO Tarticolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n.131. il quale prevede la possibilita per il
Governo di promuovere, in scde di Conferenza Stato - Regioni o di Conferenza Unificata, la stipula di
intese dirette a favorire I’armonizzazione delle rispettive legislazioni o il raggiungimento di posizioni
unitaric o il conseguimento di obiettivi comuni:

VISTA la legge 23 dicembre 1978. n. 833. ¢ successive modilicazioni, recante “Istituzione del servizio
sanilario nazionale™;

VISTO it decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 e successive modificazioni, recante “Riordino
della disciplina in materia sanitaria. a norma dell"articolo | della legge 23 outobre 1992, n. 4217

VISTO I'Accordo sul documento concernente “Linee di indirizzo nazionali per la salute mentale™,
sancito dalla Conferenza Unificata nella seduta del 20 marzo 2008 {Rep. Atti n. 43/CUy;

VISTO il decreto del Ministro della salute 15 otobre 2010 di “Istituzione del sistema informativo per
la salute mentale”, pubblicato nella Gazzetta Ulficiale della Repubblica italiana del 29 ottobre 2010, n.
254;

VISTO I'Accordo tra il Governo. fe Regioni. le Province autonome di Trento ¢ Bolzano. le Provinge. i
Comuni ¢ le Comunita montane sulle “Linee di indirizzo per [a promozione ed il miglioramento delle
qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore dci Disturbi pervasivi dello
sviluppe {DPS). con particolare rilerimento ai disturbi dello spettro autistico™, sancito nella seduta del
-2 novembre 2012 (Rep. Atti n, 132/CUY;

VISTO L IWHO s comprehensive mental health action plan 2013-2020" ¢ I'" Enropean Mental Health
Action Plun”. approvati dall’Organizzazione mondiale Jella saniti nell’anno 2013, quali documenti
strategici per la costruzione di policy ¢ il sostegno alla programmazione nell area della salute mentale;

VISTO I'Accordo tra il Governo, le Regiont ¢ le Province autonome di Trento e di Bolzmno, le
Province. i Comuni ¢ le Comunita montane sul documento “Piano di aztom nazionale per la salute
mentale™ sancito nella seduta del 24 sennaio 2013 (Rep. Attn. 4/CUy:




o i

CONFERENZA UNIFICATA

VISTA I'Intesa concernente il nuovo Patto per la salute per gl anni 2014-2016, sancita dalla
Conferenza permanente per i rapporti tra il Governo. le Regioni ¢ le Province autonome di Trento ¢ di
Bolzano nella seduta del 10 iuglio 2014 (Rep. Atti n. 82/CSR). e in particolare I"articolo 6, che indica
le attivita increnti |'assistenza socio-sanitaria per Iarea, tra le alire. della salute mentale adulta e
dell’eta evolutiva;

VISTA I'lntesa sancita dalla Conferenza permanente per i rapporti tra il Governo. le Regioni ¢ le
Province autonome di Trento e di Bolzano nella seduta del 13 novembre 2014 sul docurnento recante
“Piuno Nazionale per la Prevenzione per gli anni 2014-2018" (Rep. Atth n. 156/CSR);

VISTA I'Intesa sancita dalla Conferenza permanente per i rapporti tra il Governo. le Regioni ¢ le
Province autonome di Trento ¢ di Bolzano netla seduta del 21 dicembre 2017 di proroga al 31
dicembre 2019 del “Piano Nazionale per la Prevenzione per gli anni 2014-2018" (Rep. Atti n.
247/CSR);

VISTO I'Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, le
Province, 1 Conwmi ¢ le Comunita montanc sul documento “Gli inlerventi residenziali e
semiresidenziali terapeutico riabilitativi per i disturbi neuropsichici dell’infanzia ¢ dell’adolescenza”™
sancito il 13 novembre 2014 (Rep. Aui 138/CU)

VISTO 1l decreto del Ministro della salute, di concerto con il Ministro dell’economia ¢ delle finanze 2
aprile 2015, n. 70. concernente “Regolamento recante detinizione degli standard qualitativi. strutturali,
tecnologict e quantitativi refativi all assistenza ospedaliera™

VISTA la legge 18 agosto 2015, n. 134, recante “Disposizioni in materia di diagnosi. cura ¢
abilitazione delle persone con disturbi detlo spettro autistico ¢ di assistenza alle famiglic™:

VISTA 1'Intesa del 7 settembre 2016 tra Governo. regioni e provinee autonome di Trento ¢ di Bolzano
sullo schema di decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri di aggiornamento dei livelli essenziali
di assistenza (Rep. atti n. 137/CSR);

VISTO il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 12 gennaio 2017, recante “Delinizione e
aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza. di cui all’articolo 1, comma 7. del decreto legislativo
30 dicembre 1992, 1. 5027 e. in particolare, gli articoli 235 e 26;

CONSIDERATQO che la crescente diffusione delle patologie mentali comporta, come rilevato anche
dall’Organizzazione mondiale della sanitd, un clevato carico di disabilita ¢ di costi cconomici ¢ sociali
per le persone colpite e per le loro famiglie;

RITENUTO neccssario consolidare un sistemna integrato. a livello nazionale. dei Servizi di
neuropsichiatria dell’infanzia ¢ dell’adolescenza, sia in termini di protessionalita che in termini di
strutture. in grado di programmare inlerventi efticaci diretti a favorire la prevenzione, la diagnosi
precoce, la presa in carico, Pintervento tlerapeutico c. soprattutto, il sostegno alle Tamiglic. ~la-
riabilitazione ed il reinserimento sociale delle persone atfette da disturbi mentali:
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RITENUTO, altrest, necessario definire linee guida nazionali per la neuropsichiatria dell'infanzia e
dell’adolescenza. con obiettivo di raccordare i diritti dei bambini e degli adolescenti e le nuove
conoscenze in campo scientifico sui disturbi ¢ le patologic in etd evolutiva con le buone prassi;

VISTO il documento “Linee di indirizzo sui disturhi neurapsichiatrici e nevropsichici dell’infanvzia e
della adolescenza™ predisposto dal tavolo di lavoro istituito con decreto del Ministro della salute 23
novembre 2016

DATO ATTO che con decreto del Direttore della Direzione gencrale della prevenzione sanitaria del 21
settembre 2018 & stato istituito un gruppo di lavoro con il compito di predisporre un documento
condiviso con le Regioni e le Province Autonome:

VISTA la nola in data 4 febbrajo 2019, con Ia quale il Ministero della salute ha trasmesso lo schema di
intesa sul documento di indirizzo indicato in oggetto, al fine dell’espressione di una apposita intesa in
sede di Conferenza Unificata;

VISTA la nota in data 6 febbraio 2019, con la quale il documento in parola ¢ stato diramato alle

Regioni ¢ Province autonome ¢ agli Enti locali dall’ Ufficio di Scgreteria di questa Conterenza, con
contestuale convocazione di una riunione tecnica che si @ tenuta il 18 tebbraio 2019;

VISTI gli esiti della citata riunione. nel corso della quale ¢ stato esaminato in maniera approfondita it
testo del provvedimento in parola ¢ I’ANCI ha proposto un emendamento. formalizzato in seguito con
nota del 26 febbraio 2019, diramata il 27 febbraio:

VISTA la nota in data 18 marzo 2019, con la quale il Coordinamento interregionale in sanita ha
trasmmesso una versione emendata dalle Regioni delle sole Linee di indirizzo, diramata con nota del 20
marzo 2019 dall*Ulficio di Segreteria delia Conferenza alle Amministrazioni centrali interessate ¢ agli
Enti locali con richiesta di far pervenire il relativo assenso:

VISTA la nota pervenuta il 4 giugno 2019, diramata il 5 giugno, con la quale il Ministero della salute
ha inviato una nuova versione del documento indicato in oggelto:

VISTA la nota del 9 tuglio 2019, diramata Jall’ Ufticio di Segreteria di questa Conlerenza il 10 luglio,
con la quale il coordinamento Vicario tecnico della Commissione salute ha comunicato I"assenso
teenico con una richiesta emendativa, parzialmente accolta dal Ministero della satute nell’ultimo testo
inviato in data 23 luglio 2019 dello schema di intesa ¢ delle | ince di indirizzo:

ACQUISITO, nel corso dellodierna seduta, 1"assenso del Governo. delle Regioni, Province autonome
¢ degli Enti locali sul testo del provvedimento indicato in oggetlo, nella versione del 23 luglio 2019;




9;}&4{#& (/ | (éjzy/;jfé ,/Zm’

CONFERENZA UNIFLUCATA

SANCISCE INTESA

tra il Governo, le Regioni, le Province Autonome di Trento e Bolzano ¢ gli Enti locali nei seguenti
termini:

Art. |

1. E” approvato il documento recante “Linee di indirizzo sui disturbi neuropsichiatrici ¢ neuropsichici

dell’infanzia e della adolescenza™ che. allegato A) al presente atto, ne costitnisce parte integrante.

Le Regioni e le Province Autonome di Trento ¢ Bolzano e le Autonomie locali si impegnano a

recepire con propri provveditnenti i contenuti della presente intesa.

3. Alle autivita previste dalla presente intesa si provvede net limiti delle risorse umane. strumentali ¢
finanziarie disponibili a legislazione vigente e comunque scnza nuovi ¢ maggiorl onert a carico
della finanza pubblica.

b
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Linee di indirizzo sui disturbi neuropsichiatrici e neuropsichici defl’infanzia e defla adolescenza
Premessa

Infanzia e adolescenza sono periodi cruciali per 1a costruzione di una buona salute del corpo e della mente che
condizionera poi tutta la vita dell'individuo, oggi sempre piu lunga. Molte sono le patologie che possono
compromettere questo processo, con una progressiva trasformazione delle malattie pediatriche da malattie acute
e infettive in malattie croniche, con possibili periadiche trasformazioni di sintomi e riacutizzazioni'. La maggior
parte delle malattie croniche dell’eta evolutiva e numerose malattie rare interessano I'ambito neuropsichico, con
un ampio gruppe di disturbi, congeniti o acquisiti, che include al proprio interno estrema variabilita di tipologia,
prognosi e comorbilita. Elemento indicativo unificante & rappresentato dall'esordio in eta evolutiva, che andando
a interferire con lo sviluppo neuropsichico del bambino, ne condiziona il divenire adolescente e poi adulta,
determinando in molti casi una disabilitd anche grave.

Una diagnosi precoce ed un altrettanto precoce e tempestivo intervento pud cambiare, in molti casi, la storia
naturale della malattia e prevenire le numerose sequele, evitando un decorso ingravescente ed invalidante,
diminuendo cosi in modo rilevante i costi emotivi, sociali ed economici sult’individuo, sulla famiglia e sulla societa.

I disturbi neuropsichici dell'infanzia e dell'adalescenza rappresentano un ambito pediatrico di particolare
rilevanza per 13 salute pubblica, perché:

* sono estremamente frequenti, spesso cronici, complessi, in aumento, con un sempre piG rilevante Global
Burden of Disease e rappresentanc ja prima causa di Years Lived with Disability (YLD)?
s richiedono interventi diagnostici, terapeutici e riabilitativi tempestivi e appropriati per medificare il
decorso, che devono includere:
«  competenze specialistiche mirate e in linea con evidenze scientifiche in continuo cambiamento,
o coinvolgimento attivo ed empowerment dei familiari e dei contesti di vita,
o valutazione multidimensionale e multiassiale delle priorita e degli esiti,
o radicamento territoriale e capacita di integrazione multi-professionale e multi istituzionale,
e ricevono invece risposte parziali, frammentarie, tn un sistema dei servizi pravemente insufficiente per
risorse’ e non pit adeguato come modelli organizzativi e formazione

1. 1disturbi neuropsichici dell'etd evolutiva
1.1. Cambiamento delle conoscenze

Negli ultimi anni, le trasformazioni delle conoscenze nell’ambito delle neuroscienze, della genetica e della
neurobiologia e delle interazioni tra esse e I'ambiente nel determinare lo sviluppo neuropsichico del bambino e
dell'adolescente sono state rapidissime e tra le piu significative della medicina, aprendo potenzialita di
identificazione precoce e nuove prospettive di trattamento per molte patalogie neuropsichiatriche dell’eta
evolutiva.

L'identificazione precoce permette infatti un intervento terapeutico maggiormente tempestivo e mirato, che puo
avvenire in una fascia di eta in cui @ massima la plasticita cerebrale, determinando una migliore prognosi e
comunque la possibilita di ridurre ia gravitd dell’espressione sintomatologica e delle ricadute funzionali.
L'aumentata conoscenza delle basi biologiche e dei meccanismi patogenetici di malattie neurogenetiche e
neurometaboliche ha portato ad un aumento degli ambiti clinici in cui vi sono reali possibilitd di incidere

"Stoll et al The Transformanen of Chid Healtn Research wnovation morkel fadure and the public good. JAMA 2013, 309 {17}.1779-80.

' Potel et 2l Glabal Priorties for Addressing the Burden of Mantal Neurological and Substance Use Disorders [n Patel V. Chishotm D, Dua I, Laxminarayan R
Medina-Mora ME, editars. Memlal Newrelogical, and Substance Uise Disomers Disease Coniral Prgnies Third Edition (Volume 4), Washington (DC) The
International Bank for Reconstrucben and Development f The Waoeld Bank 2016 Mar 14 Chapter 1

McCartnay M- If thia was cancer there would ba en outcry-but 1 mental heallh BMJ 20173595407 dan 10 1126Mmm) {S407; Bonati M. Se losse cancm ¢
sarebbe una protesta, ma ¢ salule mentale REP 2018 24 3.5




favorevolmente nclla diagnosi precoce, nel trattamento e talvolta anche nella prevenzione dei disturbi
neuropsichici: gia ora in alcune malattie rare e multisistemiche, terapie mirate ed individualizzate sonc in grado
di modificare il percorso stesso della malattia e prevenire quindi gravi neurodisabilita secondarie.

inoltre, stanno emergendo evidenze di efficacia di interventi mirati con bambini‘ e adolescenti® ad alto rischio,
ancorché asintomatici, che possono prevenire o madificare le traiettorie di svituppo di potenziali disabilita
neuromotorie, tognitive e psichiche, e di interventi mirati di supporto alla genitorizlita. Una particolare
importanza hanno, proprio dal punto di vista dell'intervento precoce su bambini ancora asintomatici, le azioni di
contrasto sul maltrattamento e sull’abuso a danna dei minori e sulle situazioni famigliari in cui questi fenomeni si
verificano determinando conseguenze gravi, se non si interviene per tempo, sullo sviluppo e sulla salute mentale
dei bambini®.

1.2. Epidemiologia e comorbilita, continuita omo ed etero tipica

| disturbi neuropsichici dell’eta evolutiva sone molto frequenti: coinvolgono complessivamente fino al 20% della
popolazionetraOe 17 anni’ ed includono sia i disturbi neurologici {conseguenti a malattie acquisite o genetiche
det sisterna nervosa: disturbi neurosensariali, epilessia, sindromi genetiche rare, disturbi del controllo motario,
malattie neuromuscolari e neurodegenerative, encefalopatie acquisite, ecc.), con sequele spesso gravemente
invalidanti, sia i disturbi di sviluppo (disabilita intellettiva, disturbi dello spettro autistico, disturbi specifici del
linguaggio e dell’apprendimento, disturbo da deficit di attenzione con iperattivita, ecc.), sia i disturbi psichiatrici
(psicosi, disturbi affettivi, disturbi della condotta, disturbi del comportamento alimentare e molti altri).

La prevalenza complessiva dei singoli disturbi come del loro insieme & assai variabile nella letteratura
internazionale per le difficolta metodologiche insite nell'integrare prevalenze puntiformi e elevata comorbilita, in
una prospettiva life-span che si interseca con la normale evolutivita dell’eta. | dati di letteratura utilizzano
metodologie differenti di ritevazione, sano spesso riferiti a fasce di eta diverse, e subiscono inoltre gli effetti di
una rilevante variszione dei criteri diagnostici e dei sistemi di classificazione internazionale avvenuta nel tempo.
Per quarto riguarda le fasce d’etd, sono di maggiare utilita le prevalenze che corrispondono afla finestra evolutiva
della funzione coinvolta nel disturbo, perché consentono una programmatzione degli interventi. Va sottolineato
come la diminuzione della prevalenza nel tempe di un disturbo {si veda ad esempio il disturbo di linguaggio)
frequentemente non corrisponda purtroppo alla sua scomparsa spontanea, ma ala trasformazione in un altro
disturbo che verosimilmente avrebbe potuto essere evitato (ad esempio un disturbo di apprendimento) o al
passaggio ad un periodo silente anche di alcuni anni al termine del quale emergono nuove difficolta e disturbi (in
particolare, disturbi di comportamento e psicopatologia). Anche l'utilizzo di database amministrativi per
desumere la prevalenza, comungue di grande utilita e sempre piu frequente, presenta rilevanti criticita poiche
sono utilizzati sistemi di codifica poco adatti ai disturbi neuropsichici deli'eta evolutiva, sia per I'utilizzo di un
sistema (I'ICD9 CM), ampiamente superato per la classificazione dei disturbi psichici e def neurosviluppo, sia per le
modalita proprie del sistema della “specialistica ambulatoriale” poco adatto a tracciare i percorsi e le evoluzioni
delle patologie e che in genere consente la registrazione di un’unica diagnosi a fronte di disturbi ad elevatissima
comorbilitd, e soprattutto consente di analizzare 12 prevalenza trattate ma non di stimare la prevolenza di
popolazione, in un ambito nel quale sono noti rilevanti problemi di accesso ai servizi per gli utenti.

Benché i disturbi neuropsichici rappresentina la causa principale di disabilita in eta evolutiva, risulta problematico
definire la prevalenza nella popolazione generale della disabilita ad essi conseguente. In particolare, sono moito
variabili i dati riguardanti la disabilita lieve, mentre sono piU stabili nelle diverse fasce di etd e nelle diverse
popolazioni i dati riguardanti Ia fascia intermedia di disabilita (2-2,5%, corrispondenti a 220-270.000 ragazzi e
famighe in Italia) e aghi utenti che preseatano problematiche multiple, gravi e compiesse e limitazioni significative
delle autonomie (0,5%, corrispondente a poco pit di 50.000 utenti e fariglie), che sono quindi un numero piu
ridotta, ma particalarmente rilevante per la programmazione sanitaria ed assistenziale®,

' Lewrs el ni Early Lile prograinming as a Targel for préventicn of chud and adolescent menlal disorders. BMC Medicine 2014,12.33; Ciani et al  Early intervention
in peursdevelcpmantal disordars underying neural mechanisms, Dev Med and Chitd Nevrot 2016.58: 61-66
"Qsuchetal Early Intervantion in Moad and Anxiely Discrdars The First Episode Mead and Anxiety Program (FEMAP). Heaithc O, 2016:18 Spec No 42.9
s Glubal Status Repost on Violance Preverticn. WHO 2014
Beller MI. Chid and adalescent mentat disordars: the magnitude of the problern acress the globe. J Ciuld Psychol Psychiatry 2008; 49 226-36G,
Quadern Ministera della Salute B, 2011, 74.75




Entrando in maggiore dettaglio, i disturbi specifici di linguaggio colpiscono circa it 5% della popolazione trai 2 e i 6
anni®, i disturbi specifici di apprendimento il 3-4% della popolazione sopra i 7 anni, con prevalenze variahili nelle
diverse lingue e culture'®, i disturbi dello spettro autistico circa '1%'2, la disabilita intellettiva 1'2,8% (con
variazioni tra I'l% e il 2% a seconda che si consideri o no il funzionamento adattivo), i disturbi psichiatrici circa
I'8%*, con pattern variabili a seconda delle eta e dei disturbi®®, mentre il disturbo da deficit di attenzione con
iperattivita (ADHD) colpisce circa il 2% della popolazione infantile’®"’. Per quanto riguarda gli atti autolesivi e i
tentativi di suicidio, Funico studio nazionale in cui sono stati analizzati tutti gli accessi nei presidi di pronto
soccorso di una regione italiana {Friuli Venezia Giulia} in un biennio, ha documentato una incidenza di 90 per
100.000 adolescenti nella fascia di etd 11-18 anni'®, Particolare rilievo sta inoltre assumendo il disturbo post
traumatico da stress (PTSD)*.

Tra i disturbi neurologici dell’eta evolutiva, I'epilessia & uno dei pil frequenti e colpisce lo 0,3% della popolazione
infantile®. | disturbi della coordinazione motoria colpiscono tra circa il 2 e il 5% a seconda della fascia di et3
considerata®, Le Paralisi Cercbrali Infantili colpiscono circa lo 0,2% della papolazione infantile®. Altri disturbi,
come i tumori infantili, le malattie neuromuscolari e neurodegenerative, le sindromi genetiche e fe anomalie
geniche sono fortunatamente pil rari se considerati singolarmente, ma presi nel loro complesso superane lo 0,5%

*La stima & varabile poiché dipende dagli sirumenti di misura, dai Poesi e dal cul-off adottati per la diagnos, Le stme d:spombih sugli screening di popolazione a
livella internazionale variano da 0 65 (Glamaica) a 19% (bambini canades: d § anni). (Kasper et af  Population-based scraening of chidran for specific speech and
language imparment in Germany a Systematc review. Folia Phonial Logop 2011:63(55247-63).

'Y Lo sbme PIDVeNgONo quasi esclusivamente da indagini statunitensi & variano dal § al 20% (Rimrodt SL, Liplun PH: Leaming Disabiities and School Faiure
Pediatr tev 2011 Aug 32(8)315-24)

" Un recente studio italiano condolto sy bambini di 8-10 anni residenti net Friuli Venezia Giulia ha mosirato una pravalenzn di dislessia comispondents al 3%
{Barbiero et al. Epidemiology of Dyslexia of Friuli Venezia Giulia working group {FVGwy). The submarged dyslexi iceberg: how many school childran are not
diagnased? Results from an [takan study. PLOS One. 2012, 7(10); e48082)

' Gli studs pill tecenti e dj soddislacente quakla melodalogica  condotti in Europa mostrano un valore mediano della prevalenza globale di disturbi dalie speitro
autishca di 61.9/10.000 (range 30 -116_1/10 000) (Elsabbagh et al. Gicbal Prevalence ol Autism and Other Pervasive Develapmental Disorders. Autism Res. 2012
Jun, 5(3). 160-79)

" Una recente meta-anabsi effetiuata su cinquantadue studi condotti in varl Paesi del mondo riporta una provalenza nei bambini e adolescent di 18 30/1 000
(95%C1 15.17-21 43) {Maulik ct al - Pravolence al intelleciual disabiity a mata-analysis of papulation-based studies. Res Day Disab) 201 Mar-Apr;32(2).419-38)
Nen Pagsi europer ¢che hanna eseguito studi di popotaziona in campioni numeros: di bambini e adolescanti, la prevalenze nlevaie sono stale 435 per 1000 in
Darumarca {studia del 1990). 7 56 per 1.000 in Svezia (studio dol 1981}, 899 per 1 000 in Germania {studio del 1990}, 13,63 per mile in Spagna {siudic del 1591},
4 35 ¢ 14 25 In Finlandia {studi del 2000 e del 2003). Non ci $ono siudi itakani,

" (n atia, m dispone dei nsultali dello studio PriSMA (Progetto faliano Salute Mentale Adoescenti), condotto su 3418 ragnzzi di 10-14 annj residenti in aree
urhang. che ha valulato | sequenti disturbi dislurbo d'ansia & separazione, fobla specifica, fobia sociale. dislwba di panico con e senza agoralobia, disturbo post-
Iraumalica da stress. distuibo ussessivo compulsivo, depressiane magaiore (definti nellinsieme disturin emqlivi), disturbo da deficit di altenzions e iperattinta
disiurbo della condofta, disturbo oppostive provocatono {defint nelfinsierme disturty eslernalizzant) La prevalenza osservala ¢ uno 0 pit dei suddett disturbi &
stata 8 2% (Cl 4 2.12 3%} La prevalenza dei disturbi emolnd & stata & 5% (C1 2 2-10.8%), dei disturbs estesnalizzanti 1 2% {C10 2.2 3%) (Frigeno el al . Prevalence
and correlalas of mental disorders among adciescents in lfaly. the PASMA study Eur Child Adelesc Psychialry 2009 Apr.18(4).217.26).

** Child Health in Iha Eurapean Union. 2012: Solloi 12 anmi Ansia 4-5%, Depressione 1-6% & saconda che si intluda o meno l'adolescenza: Disturbi delta Condotia
3-6% {5-10 anni) distuibi psicobici 1 per 10 000 nei bambini & fino all't per 1000 in adolescenza

* La prevalenza nel mondo nguarda 4 3 4% d bambini ¢ adolescenii (Polanczyk st al, Annuat research review A meta-anzlysis of the workiwide prevalence of
mental disorders in chidren and adotescents. J Child Psychol Psychialry. 2015 Mar,56(3) 345.85) Si stima che in Europa fino al 5% di bamtum e adolesceny di eta
compresa tra & e 17 anni present un disturbo da Defiet th Attenzione con Iperattivia (Witichen et al : The size and burden of memial disarders and other disorders of
the brain in Europe 2010 Euwr Neuropsychopharmatol, 2011 Sep 219} 655.79) Studi di pepalazione con campiom molta numenosi sona slati condotti in Germana
su bambini e adclescenti di 7-17 arni e ta prevalenza osservata e staia del 5%, del 2 8% applicande cnter pd stnngenll di gravild (Dopiner el 4l.; How often do
children meet ICD-10DSM IV critenia of attention deficd-thyparactivity disorter and hyperinenic disorder? Parent-based prevalence raies in a national sarmphe--
results of the BELLA study. Eur Chid Adolesc Psychintry. 2008 Dac.17 Suppl 1:59.70. Mel Regng Unito in un campione di ela media 7.2 anni (range 6 3-8 2) la
prevalenza ¢ stata 1 4% (Russell et al.: Prevalence of parent-roported ASD and ADHD in the UK: findings from |he Milennivrm Cohort Steay. J Auism Dev Disord
2014 Jan;44i1) 31-40) 0 Danamarca. in un campione di etd 9-13 anni, la prevalenza registrala @ stata 1.4% (Kwist €1 al; The importance of chidren's ADHD for
P_arents' relationship stability and labor supply Soe S Med. 2013 Jul 88:30.8).

' Anche in llaha, 1a prevalenza rilevata vana da 1.3 a 7 0 {Bianchini et al. Prevaienca ol ADHD in a sample of Italian students' a population-based study Res Dev
Disabil. 2013 Sep,34(9) 2542-50; Donfrancesco et al.: Pravalence of sevare ADHD: an apdemiclogical sludy in he Ralian regions of Tuscany and Latium. Epidemiol
Paychialr Sci 2015 Deg.2406) 525-3). Gotlucei g1 o). Symiploma of ahontion- defict hyparachvity disorder in an Nalian school sample findings of & pilol study. J Am
Acad Child Adolesc Psychialrey 1993 Sep 32(5) 1051-8. Mugnaini D, Fabiano GA. The ovalualion of mpairment In the attention deficthyparactivity disorder the
contritution of the impanment rating scale Minerva Ped-atr. 2006 Apr 58{2): 155-65), a seconda degh strurtent utthzzati @ degh informant: consideral, In uno slyde
itahano condeito sula base dei datt provementi dat registo nazionale AGHD in Lombandia (giugno 2007 - maggio 2010, la prevalenza trattata & stata part allo 0 55%
(Didom et al One-year prospeciive follaw.up of pharmacological Irzatmeant in chikdren with atiention-deficthyperactivity thsorder, Eur J Clin Pharmacat, 2011
Cct,67{101.1061-7 | Bonoh et al : A Regional ADHD Centes-Dased Network Project for Ine Liagnosis and Treatment of Chidren and Adolascanta With ADRD. J Alten
Disard 2015 Aug 28)

"" Zanus el ol Adolescent Admissicns to Emergency Deparments for Self-tnjusious Thoughts and Behawars PLeS One. 2017 Jan 26 12(1} 20170973,

" Bemhard et &l Associolion of rauma, Pestiraumatic Siress Disorder and Conduct Disorder. A systematc roview and meta-analysia, Neurosci Bicbehav Rev.
2016 Der 23

“La pevalenza in eli <15 anni nella popolazions ganerale del distretio di Leceo & risultata del 2.73/1 000 Lincxdenza annuale @ siata 42,38/100.000 (Giussan et
al.: Prevalence and madence of epiepsy in a wall-definad population af Morthem Raly. Epitepsia, 2074 Ocy,55(10} 1526-33), In uno studio pilt recents condotto ccn
la caltaboraziona ¢ 123 medici di base nello slesso distretic s 2 o 1a Lny p lenga pari a 3 2411 000 {Giussan el al : A poputation-based study of active and
drugpresistant eplepsies ‘o Morthem Raly Eplepsy Behav 2016 Feb 55 30-7)
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subjects with Develnpmental coordinaton disorder Brain Dev 2016 Jun 38(6) 538-47) La pievalenza osservala in unio studio condotto nel Regno Unito (Kitby et gl
Oragnosing developmental eoardination disordors, Arch s Child 2014 Mar,99(3}.292-6) & stata 1.7% in bombini ¢ 7-8 anni.

 In Europa, ta prevalénza riavata nel 1968 sulta base dei dati provenients da 15 reqisti di popolazions e di 0 99 (CI: 0 80-1 20) per 1.000 nati wvi con peso alla
nascita di 2 500 g p pid (Sedier et al. Trends i prevalence of cerebral patsy in chikdren bom with a bithweighl of 2 506 g or over in Europe frem 1980 fo 1988 Eur J
Epidemiol 2010 Sep 25(9)835-42). Sludi condoll sy bambini con dversn peso alla nasela & in vari Paes del mondo dal 1985 nportano upa prevolanza
complessiva del 2 11 per | 000 (Stavsky et al. Cerebral Palsy-Trends n Epidemialogy and Recent Development in Prenalal Mechanisms of Disease, Treatment
and Pravention Front Pediatr 2017 Feb 13.5 21: Oskoui et at  An updale on the prevalance of cerebral palsy 2 systernatic review and meta-analysis. Dev Med
Child Newrol. 2013 Jun 55(6) 509-19) Questa siima include anche bambim nat prefermine e con basso peso alla nasana. Nello specifico, per quanto nguarda i
Presr eumpei convolt, [a prevalenza registrata in Danimarca & stata 2 2 par 1.000; Istanda 2 3 per 1.000, ilanda 1 88; llanda del Hord 2 2: Olanda 1,19, Norvega
21013 Sveziadat8a427 UKda24a39.




della papolazione” e frequentemente determinano una compromissione neuropsichica con conseguente
disabilita. Oltre '80% di tutte le malattie genetiche esordisce fra 0 e 18 anni e buona parte di esse coinvolge il
sistema nervoso™,

Pochi sono gl studi mirati su popolazioni italiane sufficientemente ampie da poter essere considerate
rappresentative'™ '* 1" " 3 che evidenziano sostanzialmente dati di prevalenza analoghi a quelli degli studi
internazionali, con alcune differenze legate alle specificita linguistiche e culturali.

Per tutti i disturbi neurapsichici & oggi ipotizzata una patogenesi a partenza da alterazioni e disfunzioni del SNC,
anche su base genetica, che si intrecciano con variabili ambientali. La particolare vulnerabilita del SNC nelle fasi
iniziali dello sviluppo costituisce un substrato comune per Femergenza di molti di questi disturbi. In termini
epidemiologici questa comunanza etio-patogenetica implica che, in presenza di un disturbo neuropsichico, la
probabilita che ne sia presente un secondo aumenta di circa il 30%. La copresenza di pil disturbi pud essere di
tipo omotipico, interessare cioé la stessa area sintomatologica (ad esempio, la presenza di piu disturbi psichiatrici)
o una comorbilith eterotipica (associazione di disturbi appartenenti ad aree diverse: disturbo
neurologica+disturbo di sviluppo o disturbo di sviluppo + disturbo psichiatrico o disturbo neurclogico+disturbo
psichiatrico).

La presenza di una comorbilita aumenta la gravitd attuale del disturbo ed il suo impatto sul funzionamento
adattivo, ma costituisce anche un indicatore prognostico sfavorevole poiché implica una maggiore complessita
della gestione riabilitativo-terapeutica e un maggior rischio per la permanenza dei disturbi in eta successive €
nell’eta adulta.

Altra caratteristica peculiare dei disturbi neuropsichici dell’eta evolutiva & la loro trasformabilita nel tempo™. La
cronicita insita in tutti i disturbi neuropsichici si declina infatti in due direzioni: se i disturbi gravi ad insorgenza
precoce e con importante componente neurobiologica tendono a permanere come tali in eta adulta, i disturbi
legati ad una componente biologica dismaturativa o con pil ampio peso della componente ambientale possono
mutare nel tempo la loro espressivita sintomatologica, fino determinare la “migrazione” dei pazienti da una
casella nosogratica ad un‘altra del tutto diversa {continuita etero-tipica). Per tutti 'esempio della presenza di
disturbi di sviluppo nella storia clinica dei pazienti schizofrenici, I'oscillazione tra disturbi ansiosi e disturbi
dell’'umare, tra disturbi di sviluppo & ADHD o disturbi della condotta e disturbi di personalita. Per quanto ancora
incerti, i dati sui determinanti di questa trasformazione inducono a ipotizzare che un intervento precoce e
corretto sui disturbi “primari” possa permettere di “guidarne” 'evoluzione successiva, evitando la trasformazione
in altri disturbi 0 quanto meno rendendo pili rapido il loro riconoscimento e maggiormente mirato V'intervento.

1.3. Burden

Le patologie psichiatriche, neurologiche e I'abuso di sostanze rappresentano oggi una guota molto rilevante del
global burden of disease dellintera popolazione®®, e pii del 50% dei disturbi neuropsichici dell'aduito ha un
esordio in eta evolutiva’’ 0 & comunque dovuto a eventi morbosi insorti anche molti anni prima della
manifestazione del disturbo conclamato.

Nel 2010, nel mondo, i disturbi mentali, neuralogici e da abuso di sostanze sono stati responsabili del 10.4% di
tutti gli anni persi a causa di disabilita (DALYs) legata alle malattie, con un aumento del 41% tra il 1990 e il 2010, e
hanno rappresentato la prima causa di YLDs {anni vissuti con disabilita) nel mondo.

1 disturbi depressivi rendono conto del 40% del carico {(burden) di sofferenza e disabilita legato ai disturbi rmentali
e da abuso di sostanze, i disturbi d’ansia rendono conto del 16.4%, I'abuso di alcol 9.6%, V'abuso di sostanze

B pastrovacovo P, Costantino A, a cura di (2007). Proposta of un modallo assistenziale per bambind o adalescents con malaltie genetiche /o disabilila ad elgvala
camplessid assisienziale e par te loro famighe. hitp www ichd org
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10.9%, la schizofrenia 7.4%, il disturbo bipolare 7%, i disturbi dello spettro autistico 4.2%, I'ADHD e il disturbo
della condotta 3.4%, i disturbi del comportamento alimentare 1.2%" . | disturbi del comportamento alimentare, i
disturbi dello spettro autistico, il disturbo da deficit di attenzione e iperattivita e il disturbo della condotta sono

responsabili del 9% dei DALYS legati ai disturbi mentali e da abuso di sostanze.

i disturbi dello spettro autistico da soli attualmente rappresentano una delle grime 20 cause di disabilita infantile
nel mondo. L'autismo & responsabile di 58 DALYs per 100.000 persane e gli altri disturbi dello spettro autistico
sono responsabili di 53 DALYs per 100.000%,

Il carico dovuto ai disturbi d’ansia e depressione aumenta progressivamente in eta infantile (1-10 anni)
raggiungendo un picco in adolescenza e nella giovane eta adulta (10-29 anni).

Pils nello specifico in talia per I’etd evolutiva, nel 2013 il burden of disease per patologie neurologiche o mentali*®
{misurato come DALY} & pari all'11% del totale nella fascia d’eta 1-4 anni, sale al 24% nelfa fascia 5-9 anni ed al
36% nella fascia 10-14 per salire ancora fino al 40% nella fase adolescenziale per il peso legato all’abuso di
sostanze, Al di sotto dei S anni disturbi neurologici e psichici hanno uguale peso, mentre nalle eta successive il
burden dei disturbi psichici rappresenta pit del doppio rispetto a quello dei disturbi neurologici®'.

1.4, Eta, specificita e life span

Etemento chiave unificante dei disturbi neuropsichici dell’eta evelutiva e [a fase particolare della vita nella quale
insorgono, caratterizzata da compiti evalutivi specifici. La crescita del bambino e lo sviluppo di funzioni e
competenze non avviene infatti in modo segmentale e per linee separate, ma attraverso !a continua interazione
dinamica tra le singole funzioni emergenti, il patrimonio genetico e le influenze ambientali.

La presenza di criticita in un'area, se non considerata in un’ottica evelutiva, pud determinare conseguenze a
cascata su altre aree funzionali e su epoche successive. Inoltre, come confermano sia le evidenze della clinica, sia
ghi studi sperimentali sulla plasticita del sistema nervoso, in nessuna altra fase della vita il ruolo del’'ambiente {per
il bambino famiglia, scuola, contesti di vita) & cosi determinante come nel corso dello sviluppo, e richiede quindi
attenzioni e interventi mirati. L'importanza dei contesti in un’ottica attenta allo sviluppo é stata raccolta anche
nella versione specifica per il bambino e I'adolescente dell'international Classification of Functioning, Disability
and Heolth — Children and Youth version (ICF-CY), che descrive il funzionamento del bambino all’interno dei
contesti di vita piu significativi, rendendo ancora pill evidente come I'obiettivo della cura in una ottica evolutiva
debba essere la massima partecipazione possibile del soggetta in tutti i contesti attraverso percorsi che abbiano al
centro l'inclusione scolastica e sociale.

L'occorrenza di questi disturbi in una fase della vita in cui il SNC & in attive e continuo rimodellamenta
morfologico e funzionale attraverso la ininterrotta interazione tra dotazione innata e ambiente, tra fattori di
rischio e fattori protettivi, ha portato recentemente i ricercatori a definirli unitariamente come “disturbi del
neurosviluppo”, ¢id per  sottolineare come Finterazione tra i diversi fattori in gioco sia assai pib dinamica,
complessa e multifattoriale di quanto non avvenga nell’adulto, e madifichi quindi le caratteristiche dei disturbi, le
loro conseguenze funzionali e l'effetto del’ambiente e delle cure. Accanto alla prospettiva trasversale (quella del
momento della valutazione, “qui-ora”) é quindi necessaria la prospettiva longitudinale: come sara il hambino nel
tempo e come si modificheranno fe sue funzioni in base allo sviluppo e ai legami con altre funzioni con evoluzioni
temporali diverse.

ta prospettiva fife span indica quindi la necessitz di guardare ai disturbi neuropsichici dell’eta evolutiva con
un'ettica che tenga conto dell'intero corso della vita, degli intrecci positivi o negativi che si possono determinare e

** Whiteford et a1.: Global burden of disease altrbutable to mental and substance use disorders findings fram the Glcbal Burden of Disease Study 2010 Lancet,
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delle attenzioni mirate che sono necessarie, nonché delle conseguenze e deli'impatto ne! tempo del disturbo e
della possibile disabilita conseguente.

Coniugata con |'attenzione alla specificita dello sviluppo, la prospettiva life span ha consentito di individuare in
molte patologie la presenza di finestre evolutive, ovvero di periodi di maggiore sensibilita e trasformabilita delle
funzioni e delle competenze del bambino, connesse al timing delo sviluppo neurobiologico e psichico ad al loro
intreccio con la neuro plasticita, e conseguentemente diverse a seconda del singolo disturbo. L'individuazione di
finestre evalutive & molto rilevante per decidere, nel singole disturbo neuropsichico, quando sia maggiormente
opportuno mirare alcuni aspetti degli interventi terapeutico-riabilitativi, @ come sia pil indicato farlo.

Questa prospettiva permette inoltre di tenere conto dei diversi compiti evolutivi che le persone devono
affrontare nel corso della vita, riportando V'attenzione su aspettl importanti come |3 famiglia, la scuola, il lavoro,
I'educazione sentimentale e la vita affettiva, la sessualita, e di evidenziare la criticita delle fasi di transizione (il
passaggio dalla prima alla seconda infanzia, dalla seconda infanzia all’'adolescenza, dall’adolescenza alla giovane
ets adulta, dalla giovane etd aduita all'eta matura e quindi il passaggio dall’'etd adulta matura
all'invecchiamento). Diviene cosi pit agevole identificare le priorita degli interventi e di conseguenza la
complementarietd dei diversi ruoli e servizi a saconda delle fasi della vita della persona con disturbo
neuropsichico, anche nell’'ottica di trasformare i fattori di rischio in fattori protettivi ed evolutivi,

La prospettiva fife span ha infine permesso di evidenziare I'impartanza di una valutazione degli esiti che tenga
conto non solo di prospettive multiple (la persona, 15 famiglia, i diversi operatori), ma anche di modalita “eta-
specifiche” e “fase di sviluppo-specifiche”

£ importante evidenziare come recentemente la ricerca e la clinica si stiano sempre piu orientande a considerare
anche i disturhi psichiatrici come disturbi del neurosviluppo™ ,

1.5. Ruolo dell'ambiente e interventi indiretti: famiglia, scuola, contesto di vita

Alla luce di quanto descritto sopra e della rilevanza dell’ambiente nel facilitare lo sviluppo neuropsichico, fa
continua trasmissione di competenze ai contesti di vita & un elemento essenziale dell'intervento, in un’ottica
biopsicosociale.

il coinvolgimento attivo e 'empowerment della famiglia & elemento fondamentale del percorso di cura, non solo
nella fase della diagnosi, ma anche e soprattutto durante i differenti interventi che si rendono necessari. Se da un
lato 1a famiglia & detentrice di preziose conoscenze e compeienze sull'utente e sul contesto di riferimenta,
dalValtro necessita di essere sostenuta e accompagnata nel percorso, con interventi informativi, formativi, i
training efo di counseling psicologico e con informazioni chiare, precise, continuative nel tempo, per poter
affrontare con consapevolezza ogni evento e scegliere, in dialogo continuo con gii operatori di riferimento, quali
tra i trattamenti basati sulle evidenze disponibili meglio si adattano al proprio figlio nelle diverse fasi della vita.
Inoltre il coinvolgimento della famiglia & fondamentale perché essa, insieme aghi altri contesti di rifenmenta,
contribuisce significativamente agll interventi stessi e alla generalizzazione dei risultati ottenuti. Utili possono
essere anche interventi che promuovono I'attivazione di gruppi di mutuc-sivto tra i familiari, che favoriscone lo
scambio di esperienze, promuovano il problem solving e possona facilitare una comunita di prossimita pid attenta
e accogliente, in una logica di welfare generativo.

| disturbi neuropsichici dell'eta evolutiva hanno un grande impatto sul sistema familiare con costi emotivi e
implicaziani, anche di carattere pratico, considerevoli. il carico assistenziale sostenuto dalla famiglia deve essere
sempre considerato sia per linfluenza che esso esercita sulle condizioni di salute dei suoi membri, sia per le
conseguenze sul piano della compartecipazione al trattamento.

" gryan T, Woods (1598) ls Schizaphrenin a Progressive Neurodevelopmantal Disorder? Towatd a Unitary Pathogenete Mechanism The Amerncan Journal of
Psycharry 155(12) 1661-1670 ; McGarry (2007) The specialsl youth mental health medel stranginening the weakest hnk in the public mental heofth system
The Atad:cal Journal of Ausiralia. Votuma 187 Issua 7 S_ppl 1. Pages S53-58 van Qs, 2010, Owen et al 2011 Rapopodt, JL Giedd J N Gogtay, M. (2012}
Meurodevelopmental model of schizophrenia. update 2012 Matecular Peychiatry Vot 17 Issue 12, p1228-1238




Intervenire sui contesti di vita allargati & di fondamentale importanza per la qualiti e I'efficacia del percorso
riabilitativo-terapeutico e per una positiva inclusione scolastica e sociale; infatti, cosi come accade all'interno del
sistema famigliare, operare con i contesti significativi defla persona risponde a tre grandi funzioni:
- incrementa I'efficacia dell’intervento, facilitando anche I3 generalizzazione dei risultati
- favorisce la riduzione della condizione di disabilitd che & spesso conseguente al disturbo, perché la
persona e il suo contesto di vita si modellano a vicenda facilitando V'abbattimento delle barriere
ambientali, relazionali e culturali
- sostiene il contesto stesso, garantendo una rete relazionale e sociale vitale per la persona e per la sua
famiglia,

Ulteriori contesti di vita particolarmente significativi sono la scuola, rispetto alla quale vi sono precise indicazioni
normative™ a supparto dell'inclusione, i luaghi aggregativi e del tempo libero. Per molti disturbi neuropsichici &
quindi necessario prevedere interventi di sensibilizzazione, di formazione, consulenza e training dei contesti,
coordinati tra lora al fine di prevedere un'appropriata coerenza, con l'obiettivo del raggiungimento del maggior
grado di autonomia e di indipendenza possibile in un'ottica di piena inclusicne educativa e sociale.

2. L'aumento della domanda, lo stato dei servizi, le criticita e la disomogeneita delle risposte

Negli ultimi anni si & evidenziata un rilevante incremento delle richieste di diagnosi e intervento per disturbi
neuropsichici dell’eta evolutiva, e ad un rapido cambiamento nella tipologia di utenti e famiglie e dei loro bisogni.
In nessuna altra area della medicina si & assistito ad un aumento degli accessi ai servizi cosi rilevante, che in meno
di dieci anni ha portato quasi al raddoppio degli utenti seguiti nei servizi di NPIA e ad una prevalenza trattata 2
volte superiore a quella di una delle pilt comuni patologie pediatriche, I'asma infantile; 4 volte superiore a quella
dei servizi di salute mentale adulti; 8 volte superiore a quella dei servizi per le dipendenze patologiche; 20 volte
superiore a quella dell’area psicologica dei consultori™.

Molti sono i determinanti di questo aumento. Innanzitutto, i significativi cambiamenti nella societa, che da un lato
hanno aumentato il fivello medio di competenze necessario per destreggiarsi nella vita guotidiana, e dall’altro
diminuito lo stigma sociale e aumentato Fattenzione all'individuazione tempestiva dei disturbi e allinclusione I

delle differenze,

Genitori, pediatri e insegnanti sono pil attenti e informati, e si accorgono precocemente di segnali che indicano
che qualcosa non sta funzionando nello sviluppo neuropsichico del barhbino, e sono consapevoli che oggi possono
essere attuati interventi efficaci: sono cosi in aumento sia gli accessi ai servizi di NPIA per disturbi delio sviluppo,
sia quelli per disturbi neurologici o psichiatrici di rilevante gravita e complessita, a cui si accompagna la necessita
di presa in carico e gestione, oltre che del disturbo stesso, delle disabilita conseguenti.

E’, inoltre, significativamente aumentata la sopravvivenza di utenti con disturbi neuropsichici che determinano
disabilita complesse e gravi, per le maggiori e pill tempestive possibility diagnostiche e terapeutiche in ambito
neurologico, ed & divenuto possibile supportare anche molto a lungo nel tempo le situazioni di gravita estrema,
dipendenti da tecnologia per la respirazione e la nutrizione.

Sono aumentati i comportamenti dirompenti, spesso resi esplosivi dal contemporaneq incremento dell’abuso
occasionale di sostanze, che assume un ruolo significativo sia neila slatentizzazione del disturbo psichiatrico che
nella complessita della sua gestione,

Sono comparse nuove modalita con fe quali si manifesta il disagio psichico, attraverso la dipendenza da internet,
I'solamento in casa, I'aggregazione in bande e molte altre forme.

*L104192 e succ, €on 'a necessita di uno siretta rappono con le istituzion: scolastiche da farte degli oparalon dei serviai di NPIA, un impeans consisterte in termni
di celloqu, inconin, verfiche e documentazions pieviste per legge ed indispansabd per |l parcorse di cura,
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Sono sempre pil numerose le condizioni che possono rappresentare fattori di rischio per a salute mentale, come
la presenza di gravi problemi di salute fisica o di un disturba psichiatrico in un genitore, in un fratello o in un
familiare significativo, o una storia di migrazione, di guerra o di altre condizioni di vita altamente traumatiche, tra
tui I'abuso e il maltrattamento. La stessa adozione pud rappresentare una condizione di rischio e di fragilita.

Sono aumentate le situazioni nefle quali un coinvolgimento dei servizi specialistici & richiesto dall’autorita
giudizfaria, sia sul versante amministrativo sia, in seguito al passaggio della sanitd penitenziaria al sistema
sanitario nazionale, sul versante penale.

Inoltre alcune recenti normative come la Legge 170 relativa ai disturhi specifici d’apprendimento, le circolari
ministeriali sui Bisogni Educativi Speciali, la legge sull’autismo hanno contribuito a fare emergere bisogni inevasi e
condotto ad un incremento delle richieste ai servizi di NPIA.

In aumento appaiono inoltre anche gli alunni certificati ai sensi della L 104/92 poiché hanno una disabilita, ed
usufruiscono a scuola della presenza di un insegnante di sostegno o di altri supporti all'inclusione scolastica: sono
234.788 nell’ AS 2014-2015, pari al 2,7% degli alunni. Mel 95% di questi bambini/ragazzi la disabilita &
conseguente ad un Disturbo Neurapsichico cosi suddiviso: 152.500 alunni, pari all'1,7% della popolazione
scolastica presentano una disabilita intellettiva, 63.000 alunni, pari allo 0,71% della popolazione scolastica,
presentano Disturbi psichici o altri disturbi del Neurosviluppo ed altri 8.0B0 alunni, pari allo 0,1% della
popolazione scolastica, presentano un disturbo neuromotorio. Gli utenti con disabilitd conseguente a disturbi
neuropsichici, certificati ai fini dell’inclusione scolastica, sono aumentati del 40% negli ultimi 10 anni*®e si &
estesa la loro permanenza nel circuito scolastico, includendo stabilmente la scuola secondaria di secondo grado.
Circa il 20% di essi hanno rilevanti limitazioni nelle autonomie di base (comunicare, mangiare, spastarsi, andare in
bagno da soli}. A titolo di confronto, gli alunni con disabilitd sono 480.000 in Germania (pari al 5.5% della
popolazione scolastica), quasi tutti ancora in scuole speciali, e 330.000 in Francia (4,4%)°.

E' contemporaneamente diminuita la tenuta del sistema familiare, pitt frammentato e isolato dal contesto e
gravato dalla presenza di criticita lavorative e economiche, in particolare quando & necessario assistere in modo
intensivo & prolungato un figlio con patoiogia psichiatrica grave efo disturbi neuropsichici che determinino una
disabilita complessa: questa aumentata fragilitd si iscrive in un contesto ambientale complessivo, percorso da
fratture sociali sempre pit gravi, scasso da fenomeni migratori epocali e da una difficile situazione ecanomica che
facilita 1a disgregazione sociale e aggrava I'isolamento delte famiglie.

A fronte di un continuo aumento della domanda, si rileva una persistente ed elevata disomogeneitd
nell'organizzazione della rete dei servizi nelle diverse regioni italiane, che determina disomogeneita nei percorsi e
rende compiesso garantire equita di risposte e uniformita della raccolta dati.

in molte Regioni non & stato strutturato un sistema di servizi di NPIA: quando esistenti, non sempre sono integrati
in una rete che veda il momento territariale e riabilitativo, quello ospedaliero, residenziale e semiresidenziale
come ambiti funzionalmente integrati tra loro e con altri servizi. In particolare, nei servizi territoriali non sempre
sono previste e adeguatamente presenti tutte le figure multidisciplinari necessarie per i percorsi diagnostici,
terapeutici e riabilitativi, e vi sono significative difficolta per garantire la presenza anche solo delle figure mediche
indispensabili: i Neuropsichiatri Infantili presenti nei servizi territoriali sono circa 900 a fronte degli almeno 1560
necessari, con |a disponibilita nelle scuole di specialita di solo circa 88 specializzandifanno a fronte dei 120 che
sarebbero necessari per garantire almeno il ricambio.

Nelle Regioni in situazione meno precaria, in cui & almena parzialmente garantita ai bambini e alte famiglie la
presa in carico e la terapia, 'accesso ai serviz) di NPIA si colloca intorno al 6-8 % della popolazione infantile, a
fronte di un bisogno che, in base ai dati epidemiologici, & pil che doppio. In molte Regioni, la prevalenza trattata
si colloca invece assai sotto al 4%. In Regione Lombardia, gli utenti seguiti sono aumentati del 75% in 8 anni
(2008-2016), con un aumento medio del 5-6% all'anno®. In Regione Piemonte, il numero di utenti che hanno

H MR - Ufficio ac Stanstica- nov 2015 Linfegrasione scolastica degh alunnr con drsabitd - a 5 2019/2015
ibiclern
" documento aruppo drlavors NPIA, DG Welare, Regione Lombardia 2017




avuto almeno un contatto con i servizi di NPIA & auvmentato mediamente del 6,40% all’anno dal 2004 al 2011,
mentre il numero di nuovi utenti nello stesso perioda & aumentato mediamente del 4,91% all'anno™®. In Regione
Toscana™ gli utenti che hanno avuto almeno un contatto all’anno sono aumentati del 7% tra il 2010 e il 2011,
mentre i nuovi utenti sono aumentati def 4%,

in tutte le realta, I'aumento dell’accesso ai servizi va a discapito di una adeguata presa in carico terapeutico-
riabilitativa dopo la diagnosi. Le attivita riabilitative sono una componente molto importante dell’attivita clinica,
ed in alcune Regioni rappresentano pitt def 50% delte attivita dei servizi di NPIA, mentre in altre sono quasi
completamente esternalizzate. In Regione Lombardia, il numero medio di prestazioni ambulatoriali per
utente/anno e diminuito da 13 a 11. Nonostante le prestazioni rabilitative rappresenting la percentuale piu
rilevante delle attivita dei servizi di NPIA lombardi (36%), con una prevalenza trattata dell’1,5%, il numero medio
di prestazioni riabilitative per utente appare molto basso {20/anno). La scarsit) di risarse fa s che molti utenti e
famiglie restino in lista o’attesa per mesi o addirittura anni, in particotare per quanto riguarda i percorsi
terapeutici e riabilitativi, le situazioni di minore complessita e gravita e i percorsi psicaterapeutici e psicoeducativi,
e che solo 1 utente su 2 riesca ad accedere aj servizi territoriali di NPIA per il percorso diagnostico e 1 su 3 riesca a
ricevere un intervento terapeutico-riabilitativo adeguato, anche includendo le attivita garantite dai centri di
riabilitazfone per I'eta evolutiva accreditati e a contratto.

Di conseguenza, le famiglie si trovano a ricorrere sempre pil al privato, senza adeguato confronto con i servizi di
NPIA, con costi rilevanti che in tempi di crisi economica sono sempre meno in grado di sostenere, accentuando
ansia e disagio sociale complessivo. In aggiunta, i piccoli pazienti e le loro famiglie che si trovano a non essere
saldamente in carico finiscono per girare ripetutamente alla ricerca di risposte, con ripetizioni presso struttyre
diverse di indagini diagnostiche, a volte costase, rischiando di ricevere tipologie di assistenza che non sono quelle
di cui avrebbero bisogna™, che generana, con maggiore frequenza, scompensi acuti e ricoveri evitabili.

It risultato finale & il sorgere di una pericolosa tendenza verso nuove tipologie di istituzionalizzazioni*! ed un
notevole “effetto palfoncing” sulla Spesa, con un apparente risparmio in un’area ma ricadute di costi assai
maggiori su altre aree in tempi successivi'’.

Anche per quanto riguarda il ricovero ordinaric per disturbi neuropsichici e gli accessi in PS, si evidenzia un
aumento rilevante della domanda, in particolare per i disturbi psichiatrici gravi in adolescenza. Si tratta di un
fenomeno ampiamente documentato nella letteratura internazionale anche in nazioni con modelli organizzativi
dei servizi molto diversi, Negli USA, nel 1966 le emergenze psichiatriche rappresentavano lo 0.6% delle cause di
aceesso in PS nella popolazione in eta pediatrica®’; nel 2009 Ia percentuale era aumentata di 10 volte®* ed in
uno studio piu recente® il 10% delle ospedalizzazioni di bambini di pitr di 3 anni risultavano dovute a disturbi
psichici (depressione, disturbi bipolari, psicosi ed altri). Anche in Italia, alcuni studi evidenziano un aumento
simile™ . Si ritiene che ©oggi I disturbi mentali siano alla base di circa il 25% delle consultazioni pediatriche di base e
del 5% degli accessi in pediatria d'urgenza.

L'Osservatorio Epidemiclogico Regionale dell’Emilia Romagna“ evidenzia come siano 8 su 10.000 gli adalescenti
che accedono ai servizi di urgenza, per disturbi della condotta, tentati suicidi, sindromi deliranti, disturbi
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dell'umare, stati di grave agitazione e uso di alco! e droghe. ) dati lombardi negli stessi anni evidenziano un netto
aumento degli accessi di adolescenti con acuzie psichiatrica in Pronto Soccorso (incremento di circa il 27% tra
2013 e 2015).

A livello nazionale, nef 2015 i ricoveri ordinari per pazienti con disturbi psichiatrici (MCD 19} tra 0 e 18 anni sono
stati 13.185, di cui il 37% in reparto NPIA. Queli nella fascia di eta compresa tra 12 e 17 anni sono stati 6488, di
cui il 35% (2297) @ avvenuto presso reparti di NPIA ed il 20% (1290) presso reparti psichiatrici per adulti {SPDC}™.
Il tasso di ospedalizzazione per disturbi psichiatrici riferito alla ciasse di eta 12-17aa é dell’'1,9 per 1000. Il numero
di ricoveri ordinari per MDC19 tra 12 e 17 anni & aumentato dell'8% dal 2004, mentre il numero di giornate di
degenza & aumentato del 47%. Nelle Regioni che dispongono di una risposta articolata all’emergenza/urgenza
{P.A. Bolzano, Toscana e Lazio) solamente 1/10 dei ricoveri di pazienti minorenni avviene in reparti per adulti
{SPDC). Al contrario, Veneto, Liguria, Piemonte e Puglia presentano un numero di ricaveri di mingrenni in SPDC
che varia dal 43 al 71%. In alcune regtoni, 'aumento & stato molto pil rilevante, ad esempio in Lombardia in soli 4
anni, tra il 2011 e il 2015, i ricoveri sono aumentati del 21% e le giornate di degenza del 45%, con un raddoppio
dei ricoveri in SPOC che includeva circa il 20% di utenti di et inferiore ai 16 anni. ! ricorso forzato alle strutture
pediatriche e agli SPDC avviene nella quasi totalitd dei casi per i ricoveri con caratteristiche di urgenza®™, che
riescono ad essere accolti in un reparto NPIA solo in pochi casi e in pochissime realtd. Per alcune Regioni
{Campania, Calabria) si registra una forte mobilita verso altre regioni, anche lontane [Lazio, Toscana), che rende
difficile la continuita terapeutica e la presa in carico da parte dei Servizi, oltre ad aumentare il disagio per le
famiglie. Inoltre, I'organizzazione della risposta alle situazioni di emergenza/urgenza psichiatrica in adolescenza
can protocolli e documenti specifici tra Servizi di NPI-Pediatria-D5M & presente in meno della meta delle Regioni
{45%) ed una quota rilevante (60%) non ha un’organizzazione tersitoriale specifica per la gestione dei quadri clinici
di urgenza psichiatrica in eta evolutiva®™,

Per quanto riguarda i ricoveri ordinari per disturbi neurologici in eta evolutiva, tra il 2004 e il 2015 nella fascia di
eta 0-17aa, si e assistito ad una rilevante diminuzione sia del loro numero (-22%) che delle giornate di degenza (-
10%). Questa diminuzione & dovuta a numeraosi fattori che non comprendono purtroppo la riduzione di incidenza.
L'area NPIA, da tempo ed in largo anticipo rispetto ad altri settori specialistici, ha scelto di ridurre al minimo il
ricorso alla ospedalizzazione, attivando storicarmente un numero molto limitato di posti letto. Queste processo ha
tuttavia ora raggiunto un livelio di criticita, per la netta ulteriore riduzione dei posti letto nei reparti specialistici di
NPI, specie in alcune regicni, e il contestuale cambiamento delle casistiche. Sole il 16% dei ricoveri da disturbi
prevalentemente neuralogici avviene in reparto NPIA, mentre il 38% awviene in reparti pediatrici e il 46% in altri
reparti, tra cui molto rilevanti sono i reparti di neuroriabilitazione. Se consideriamo tutti i reparti, i ricoveri
neurologici sono 32.173 e rappresentano circa il 71% dei ricoveri per disturbi NPIA, mentre se analizziamo solo 1a
depgenza NPIA essi rappresentano il 51% dei ricoveri {5107}, Anche per i disturbi neurologici, nelle situazioni di
maggiore compiessitd e gravita, il ricovero in reparto pediatrico per carenza di posti in reparti di NPIA non
rappresenta una soluzione adeguata.

Le rilevanti criticita nella gestione dei ricoveri sopra descritte sono conseguenti a un significativo
sottodimensionamento del numero di letti di ricovero ordinario di NPiA per gli utenti con disturbi neuropsichici in
eta evolutiva, sia sul versante dei disturbi psichiatrici, acuti e non acuti, che dei disturbi neurologici, dell’epilessia,
dei disturbi neuropsichici che determinano una disabilitd complessa e di quelli conseguenti ad una malattia rara.
Sono attualmente presenti in tuttao il territorio nazionale poco piu di 300 letti di ricovero ardinario di NPIA, di cui
solo 79 utilizzati per ricoveri psichiatrici, rispetto ad un fabhisogno stimato in base ai ricoveri effettivi di circa 252
posti letto per le sole situazioni psichiatriche in adolescenza, In 7 regioni non & presente nessun posto letto di
ricovero ordinario di NPIA, Soprattutto per i disturbi psichiatrici in adolescenza il ricovero non trova la possibilita
di realizzarsi nel luogo clinico opportuno, sempre pit frequentemente svolgendosi in SPDC: tale tipologia di
ricovero non pud tenere in considerazione la specificita di intervento, che deve includere I'obiettivo di raccogliere
le spinte maturative e trasformative ancora attive, anche in presenza di un disturbo grave, finalizzato a prevenire
il definitivo cristallizzarsi nella psicopatologia dell'adulto, La carenza specifica di posti letto per i disturbi NPIA
viene ampiamente segnalata sia nel PANSM che in documenti delle associazioni non governative ed in particolare
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nei Rapporti CRC dal 2009 all'ultimo del 2017, in cur viene ribadito che tale situazione mette a rischio i percorsi di
cura e induce cronicizzazione dei disturbi.

Nei disturbi neuropsichici, il bisogno di ricoverg ospedaliero per esigenze riabilitative & anch'esso assai liritato,
ma pud rendersi necessario per le fasi immediatamente postacute di encefzlopatie acquisite, di interventi
neurochirugici o di chirurgia funzionale, nonché per I'impostazione multidisciplinare e I'awio di interventi
riabilitativi complessi in patologie rare. Anche in questo caso, le risposte dovrebbero essere specifiche per I'eta
evolutiva e per tipologia di disturbo, mentre frequentemente vengono utilizzati letti dedicati in strutture
riabilitative che raramente presentano requisiti di accreditamento specifici per Feta evolutiva {aziende
ospedaliere o IRCCS di riabilitazione), spesso molto lontane dai luoghi di residenza, poco in grado di gestire i
bisogni dei piccoli pazienti, la complessita dello sviluppo neuropsichico e le frequenti comorbilita, che implicano
percorsi riabilitativi e misure di esito differenti rispetto all’adulto.

Per quanto riguarda gli interventi residenziali terapeutici, si sta assistendo ad un aumento esponenziale della
domanda, particolarmente rilevante per le implicazioni etiche, sociali ed economiche. Continua a mancare un
flusso dedicato e non esistono dati nazionali, ma nell’'unica regione in cui & attivo un monitoraggio® si segnala un
aumento di circa il 10% annuo degli inserimenti in strutture residenziali terapeutiche, che spesso avvengono
lontano dai contesti di vita dei ragazzi a causa della carenza di strutturs, con lunghe attese per I'inserimento,
permanenze spesso molto prolungate {superiori ai 36 mesi} e difficoltd nel reinserimento nel proprio territorio.
Nonaostante I'accordo in Conferenza Unificata del 2014%, nella maggior parte delle Regioni le strutture residenziali
terapeutiche di NPIA continuano a non essere presenti né previste dalle normative regionali ed il 90% dej circa
500 posti di residenzialita terapeutica di NPIA esistenti si colloca nelle Regioni del nord-ovest, con differenze
marcate relativamente ai criteri organizzativi e di funzionamento: tipologie strutturali, dotazione di personale,
soggetti destinatari e criteri e procedure di inserimento, modalita di finanziamento e relative tariffe, requisiti di
accreditamento, durata della permanenza nelle strutture, compartecipazione alla spesa.

Particolarmente rilevante appare la percentuale di utenti con disturbi dello spettro autistico e/o disabilita
intellettiva, in genere con gravi disturbi del comportamento, che ad esempio in Lombardia rappresenta circa il
15% della popolazione minorenne in residenzialita terapeutica, con permanenze particolarmente prolungate e
passaggio alle strutture per adulti al compimento della maggiore eta.

Sia per il ricovero che per la residenzialita psichiatrica, un elemento importante dell'aumento della domanda 8,
incltre, la difficolth a garantire risposte territoriali e soprattutto 1a carenza generalizzata di sermi-residenzialita
terapeutica, e di percorsi intensivi e flessibili, anche domiciliari ove necessario, per la gestione della pre-acuzie e
della post acuzie.

Non vi sono purtroppo dati nazionali relativi alla semiresidenzialit terapeutica di NPIA, né al numera di posti
esistenti. | pochi dati regionali evidenziano una rilevante disomogeneita e un sottodimensionamento, con un
utilizzo molto variabile della semiresidenziality nei diversi contesti. Gli inserimenti in semiresidenzialita
terapeutica sono per la maggior parte relativi a utenti con disabiiitd complessa conseguente a disturbi del
neurosviluppo, come ad esempio disturbi della spettro autistico, disabilita intellettiva, gravi disturbi neurgmotari,
mentre & ancora molto carente in tutte le regioni la risposta per gli adolescenti con disturbi psichiatrici.

Infine, {'utilizzo di farmaci nei disturbi NPIA & abbastanza limitata, se si eccettua I'area epilessia per [a quale la
maggioranza dei soggetti sono in trattamento, sebbene per periodi di durata variabile, ed alcune malattie rare
neurologiche. Molti dei farmaci in uso sono off fabel per eta o per indicazione anche ove vi siano chiare evidenze
in letteratura della loro efficacia, ed é presente un significativo ritardo nel loro inserimento nella lista dei farmaci
con uso consolidate erogabili ai sensi della legge 648/96.

Per quanto riguarda gli psicofarmaci, la prevalenza di prescrizione & stabile dal 2009%, e si colloca su valori assai
inferiori a quelli USA e complessivamente pil bassi anche dei livelli prescrittivi europei:
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e la prescrizione di antidepressivi si colloca alt’ 1 per 1000 della popolazione 0-17aa (in Olanda & al 2 per
1000, in Canada al 15 per 1000, negli USA al 35 per 1000)

e la prescrizione di antipsicotici si colloca allo 0,7 per 1000 (Danimarca 2 per 1000, Canada 7per 1000, USA
20 per 1000)

e la prescrizione di farmaci per 'ADHD é ai 0,2 per 1000 (Francia 2 per 1000, Canada 20 per 1000, USA 70
per 1000)

3. L'organizzazione delle risposte

Affrontare i disturbi dello sviluppo neurapsichico de! bambino e dell’adolescente richiede un modello
assistenziale integrato tra ospedale e territorio, nell’ambito di una rete specialistica dedicata, che eroghi percors!
di cura complessi ed in continua trasformazione alla luce dei rapidi cambiamenti nelle neuroscienze,
immunologia, neurologia, psichiatria, genetica, neuropsicologia e pil in generale nella medicina basata sulle
evidenze. Fondamentale |'attenzione a mettere al centro il bisogno del paziente rispetto alle strutture, tramite la
definizione di percarsi diagnostici e terapeutici trasversali, basati sulle evidenze scientifiche disponibili, condivisi,
personalizzati e partecipativi, differenziati per intensita di cura e priorita di intervento a seconda degli specifici
disturbi, del quadro funzionale, dell’et3, del contesto di riferimento ed in integrazione con la rete dei servizi
sociali e educativi, formali e informali, istituzionali e non.

Elementi qualificanti dei percorsi devona essere tempestivitd, appropriatezza e specificita per etd e per disturbo,
condivisione e personalizzazione, globalitd e integrazione, multiprofessionalita e multidimensionalita, continuita
longitudingle e trasversale, centralita della persona e della famiglia.

La complessita e cronicitd di molti disturbi neuropsichici dell’eta evolutiva pone una molteplicita di bisogni
assistenziali che richiedono risposte multispecialistiche, multiprofessionali e soprattutto negoziali. L'elemento
critico ai fini di una buona qualita dell’assistenza diviene quindi il coordinamento e l'integrazione tra servizi e
professionalitd distinte, chiamati a intervenire nei diversi momenti di uno stesso percorso evolutivo della
patologia, attraverso reti assistenziali integrate,

In un ambito cosi complesso e di lungo periodo, é alto i rischio che |'utente e la sua famiglia vengano a trovarsi al
centra di conflitti creati dai punti di vista dei diversi servizi, ed & quindi particolarmente importante un
cambiamento di modello nella direzione di un approccio partecipato tra gli operatori e con i familiari (e guando
possibile anche i ragazzi) all'interno del quale poter definire insieme alla famiglia le priorita e ghi obiettivi
significativi nel tempo. In un modello partecipato di intervento, tra i nodi della rete sono infatti a pieno diritto
inclusi I'utente e la sua famiglia.

Il bisogno di integrazione tra i nodi della rete pud essere prevalentemente trasversale (ne! momento in cui @
necessaria la gestione coordinata di aspetti diversi e contemporaneamente presenti, spesso anche di lungo
perioda) o prevalentemente longitudinale {quando riguarda soprattutto I'accompagnamento del passaggio tra
strutture o servizi, ad esempio, in un’ottica di stepped care, tra servizi a minore o maggiore intensita di cura, o per
il passaggio verso I'eta adulta). Pud essere interno al sistema dei servizi di NPIA o con altri ambiti e servizi.

Garantire risposte che siang contemporaneamente ets specifiche e disturbo specifiche a bambini e adolescenti
rappresenta_un_cardine_importante_dell'intervento, Gli obiettivi evolutivi, il ruolo del contesto familiare e
scolastico, la neurobiolagia stessa, differiscono in modo significativo tra bambinifadolescenti & adulti, anche
quando essi siano apparentemente affetti dallo stesso disturbo. Anche Ja definizione di criteri di priorita per
Yaccesso ai percorst diagnostici e, soprattutto, agli interventi terapeutici e riabilitativi deve tenere conto delle
specificita per eta e per disturbo e del quadro epidemiologico e di organizzazione dei servizi locale, garantendo,
soprattutto nei servizi territoriali, un adeguato equilibrio tra percorsi diagnostici e terapeutici, e percorsi prioritari
e mirati alle situazioni con maggiori elementi di rischio.




L'attenzione ai fattori di rischio e ai fattori protettivi non solo consente di mettere in atto, nei contesti
appropriati, interventi di promozione della salute mentale e preventivi®®, ma di intercettare in modo
maggiormente tempestivo i disturbi al loro esordio e mirare in modo maggiormente specifico gli interventi. A
titolo di esempio, un percorso di presa in carico richiedera, a fianco delle competenze cliniche disturbo-specifiche,
competenze transculturali nel casa di minori migranti, capacita di gestire le componenti traumatiche nel caso di
minori stranieri non accompagnati, profughi, adottivi, vittime di maltrattamento e abuso ecc. Richiedera inoltre
attenzione a porre in essere interventi mirati in contesti specifici, quali ad esempio i minorenni nel circuito
penate, tra i quali & presente una prevalenza di disturbi del neurosviluppo molto superiore aila popolazione
generale®™,

Il modello organizzativo italiano per i disturbi neuropsichici dell’etd evolutiva & particolarmente avanzato rispetto
a quello di altri paesi: i disturbi neuropsichici sono sempre stati considerati disturbi del neurosviluppo e non
disturbi di singole funzioni, e siamo il primo paese ad avere awviato la piena integrazione dei disabili nelle scuole
di tutti e ad avere chiuso gli aspedali psichiatrici e altre istituzioni totali. Anche le normative e linee di indirizzo®
esistenti sono formalmente molto avanzate, ma sono applicate in maniera frommentaria e parziale, anche a causa
di modelli organizzativi locali che non hanno recepito le indicazioni e con ampie disuguaglianze intra e
interregionali. Manca inoltre un sistema di monitoraggio complessivo della salute mentale in etd evolutiva e deilo
stato dei servizi e delle iniziative, rendendo difficoltosa la valutazione e la programmazione.

E' per questo motivo che il primo obiettivo indicato dal PANSM relativamente ai servizi di neuropsichiatria
dell'infanzia e dell’adolescenza (NPIA) &: “Esistenza {realizzazione) di una rete regionale integrata e completa di
servizi per la diagnaosi, if trattamento e la riabilitazione dei disturbi neuropsichici dell’eta evolutiva”.

Benché \'organizzazione dei servizi di NPIA abbia rappresentato uno dei primi modelli di rete e di positiva
integrazione tra territorio e ospedale e tra diverse istituzioni (SSN, scuola, enti locali, terzo e guarto settore),
nonché di coinvolgimento partecipativo degli utenti e deile famiglie nei percorsi di cura, le rapide trasformazioni
delle conoscenze scientifiche nell’ambito delle neuroscienze e delle condizioni sociali ed economiche delle
famiglie rendono ora necessaria una ulteriore evoluzione del modello clinico-organizzative in una direzione che
possa comprendere contemporaneamente una maggiore partecipazione del familiari e degli utenti in un'attica di
family centered care @ una maggiore specializzazione e integrazione, promuovendo e rilanciando il lavoro nel
territorio in un'ottica di “neuropsichiatria infantile di comunita.

Fondamentale per la continuita dei percorsi di cura e per evitare 1a frammentazione degli interventi, oltre alla
partecipazione attiva delle famiglie e degli utenti, & una ancora maggiore integrazione tra i diversi livelli
assistenziali che compongeno il sistema dei servizi di NPIA, e quindi tra UO di NPI territoriali, strutture
semiresidenziali e residenziali terapeutiche, UQ ospedaliere di NPIA e centri di altissima specializzazione a
proiezione nazionale (IRCCS e poli Universitari), essenziali per patologie di particolare rarita o complessita e per la
gestione appropriata dei protocolli diagnostici e terapeutici pili innovativi.

incltre, gia il PANSM sottolinea come nei disturbi neuropsichici dell’infanzia e dell’adolescenza {intervento
multidisciplinare d’équipe non possa essere limitato ai casi particolarmente gravi e complessi, ma debba invece
essere la regola. La presa in carico non &, cige, correlata esclusivamente alla complessitd del disturbo ma é
dettata anche dai contesti in cui la persona con un disturbo vive e dalla specificita della fase evolutiva attraversata
dall'utente e dalla sua famiglia. Un sistema integrato e completo di servizi di neuropsichiatria per l'infanzia e
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I'adolescenza richiede quindi la presenza di équipes multidisciplinari composte da tutte le figure professionali
necessarie a garantire gli interventi (neuropsichiatri infantili, psicologi dell’eta evolutiva, terapisti defla neuro
psicomotricith dell’eta evolutiva, fisioterapisti formati in modo specifico sull'eta evolutiva, logopedisti, educatori
professionali, infermieri, assistenti sociall ecc.) organizzati allinterno di un adeguato range di strutture, tutte
indispensabili per garantire i LEA in un’ottica di percorsi di cura. Data 1a specificita dello sviluppo neuropsichico in
eta evolutiva, & inoltre opportuno che la riabilitazione dei disturbi del neurosviluppo sia componente integrante
dei servizi di NPIA, come ben evidenziato nell'ambito delle "Linee di indirizzo per la promozione ed il
miglioramento della qualita, delia sicurezza e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali in area pediatrico -
adolescenziale” (CSR 21 dicembre 2017).

Per i disturbi a maggiore frequenza [PCI, ADHD, DSA, disturbi del linguaggio, disturbi dello spettro autistico, gravi
disturbi della comunicazione, patologie neurologiche, epilessie ecc) & di particolare utilita la strutturazione, in
ciascun servizio di NPIA e trasversalmente ai diversi livelli assistenziali, di nuclei funzionali multidisciplinari di
operatori dedicati, con competenze specifiche, in raccordo con analoghi nuclei dej servizi vicini e con eventuali
centri di riferimento sovra zonali, nella direzione di una progressiva strutturazione di network curanti trasversali
che consentane di garantire risposte maggiormente specifiche, coordinate ed omogenee agli utenti e alle loro
famiglie. Nuclei e centri dovranno prima di tutto assumere funzione di supporto, di volano per la formazione
permanente e la continua trasmissione di competenze aggiornate, e per la informazione/sensibilizzazione,

La robatica e la telemedicina appaiono aree di intervento molto promettenti per alcuni disturbi neuropsichici
dell’'eta evolutiva, in particolare per quanto riguarda la teleriabilitazione, if cui sviluppo consentirebbe di garantire
interventi mirati e supervisionati da remoto per un numero maggiore di utenti e famiglie, anche in aree
geograficamente difficili, minimizzando inoltre il tempo e il costa per gli spostamenti e le ore di scuola e di lavore
perse,

3.1. ia rete del servizi di Neuropsichiatria dell’Infanzia e deli’Adolescenza

Le Regioni devono prevedere nella loro programmazione sufficienti servizi territoriali, sufficienti posti letto e
sufficienti servizi per la diagnostica ospedaliera, per la degenza in caso di scompenso acuto e servizi residenziali
terapeutici territoriali per percorsi di magglore durata, rapportati ai diversi modelli e strategie di
programmazione che le Regioni intradurranna secondo la loro autonomia e in coerenza con quanto previsto dal
DM 70.

E' necessario che i servizi si occupino degli aspetti relativi alla patologia psichiatrica di bambini ed adolescenti, alle
necessita riabilitative specifiche per gli esiti di danni consolidati e per condizioni evolutive, che tengano conto
delle peculiarita delle forme pediatriche, delle specifiche patologie causative, dei danni e degli esiti, dela
peculiare caratteristica delle fasi di sviluppo che connotano la disabilitd pediatrica e adolescenziale e della
pregnante interazione tra maturazione e sviluppo del minore e famiglia e la comunitd di appartenenza, in
interazione con le altre reti localmente esistenti {rete malattie rare, rete della riabilitazione, rete delle
dipendenze, rete sulla violenza ecc).

3.1.1. Servizi territoriali di NPIA

| servizi territoriali di NPIA si collocano nell’ambito dell’assistenza sociosanitaria distrettuale™, ad accesso diretto,
senza la necessitd di impegnativa da parte del pediatra di libera scelta o del medico di medicina di base.
Rappresentano il fulcro organizzative della rete e la sede principale per la riabilitazione e per la presa in carico
multidisciplinare e integrata di lungo periodo dell’utente e delta sua famiglia. Assumono conseguentemente un
ruclo di coordinamento, ai fini della continuita terapeutica ed in un’ottica di percorsi di cura, dei diversi interventi
di prevenzione, cura, riabilitazione e inserimento scolastico e sociale necessari all’utente e alla sua famiglia, anche
quelli che si collocano in altri livelli di assistenza, domiciliari, semiresidenziali e residenziali, di degenza. Cio &
particolarmente rilevante nell'ambito dei disturbi di rilevante complessita e gravita, qualora il percorse includa
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trattamenti residenziali, in termini di governance complessiva e sinergie attivabili per il progressivo reinserimento
del minore nel contesto sociale di appartenenza. Implica inoitre il callegamento stabile e I'integrazione con i
pediatri di libera scelta ed i medici di medicina generale, con I'area scolastica, sociale, educativa e giudiziaria, con i
Consultori, i sevizi di Salute Mentale Adulti e quelli per le Dipendenze Patologiche. Al momento della presa in
carico, & definitc un progetto terapeutico riabilitativo individualizzato scritto e condiviso con la famiglia e ove
possibile con I'utente, ed & individuato un responsabile del processo di cura (case manager) che segue le diverse
fasi del progetto, mantiene i contatti con la famiglia e assicura la continuita dell’assistenza, anche attraverso
specifici protocolli per il passaggio verso i servizi per I'etd adulta. | Progetti terapeutico-riabilitativi individualizzati
comprendono, a seconda del caso, interventi riabilitativi, psicoterapeutici, psicoeducativi, farmacologici,
psicosociali, di supporto alla famiglia e sul contesto di vita, con precoce attivazione e collaborazione con i servizl
sociali comunali. La trasmissione di competenze ai contesti di vita perché possang supportare al meglio
linclusione educativa e sociale di ragazzi e famiglie & un elemento essenziale dell'intervento, in un’ottica bio-
psico-sociale. Al centro e fine dell'intervento terapeutico-riabilitativo in eta evolutiva deve essere lo sviluppa delle
funzioni adattive, definite come tutte le funzioni che migliorano I'adattamento dellindividuo all'ambiente.

La continuita di cura é un elemento fondamentale sia umano che clinico che organizzativo. It bambino e la sua
famiglia hanno bisogno di interlocutori stabili a cui affidarsi e che permangano nel tempao. La stabilitd dei referenti
rappresenta, per gli utenti, un elemento importante che sostiene una migliore compliance ai trattamenti. Inoltre,
la conoscenza della storia pregressa del paziente facilita il lavoro clinfco e consente risposte terapeutiche piu
adeguate e tempestive, e consente di evitare duplicati e di ottimizzare i tempi e 'uso delle risorse.

Un elenco appropriata delle unita di personale delle unita (equipe) multiprofessionali dei servizi territoriali di
NPIA dovrebbe essere costituito dalle seguenti figure:

e Neuropsichiatra Infantile;

e Psicologo (e/o Neuropsicologo) dell’eld evolutiva:

® Psicoterapeuta

* Infermiere;

¢ Logopedista;

+ Terapista della Neuropsicomotricitd dell'Eta Evolutiva

* Educatore Profassionale

* Assistente Sociale;

Le attivita delle strutture territoriali di NPIA sono descritte nell’art 25 del DPCM LEA 2017, ed in particolare:

Diagnosi e cura delle patclogie e/o nelle fasi che non richiedono dotazioni tecnologiche particolari, con presa in
carico delle situazioni cliniche per le quali vi & necessita.

Controllo e trattamento di patologie complesse gia diagnosticate presso centri di 3° livello.
Abilitazione/riabilitazione territoriale delle funzioni alterate dello sviluppa (cognitivo, comunicativo e linguistico,
relazionale, neuromeotorio e neurosensoriale)

Supporto all'inclusione scolastica, in particolare secondo quanto previsto dalla L. 104/1992, dalla L. 170/2010 e
suce.

Interventi educativo-terapeutici e sui contesti di vita

Supporto all'inclusione sociale, in collaboraziane con il Servizio Saciale.

Consulenze, a richiesta, alle UU0O ospedaliere, per i soggetti ricoverati.

Attivita di prevenzione (secondaria e terziaria),

Gli interventi devano essere:
* declinati/articolati in base ai punti di forza dei singoli utenti, ai loro profili funzionali e agli specifici bisogni
prioritari
* basati su evidenze scientifiche consolidate e sulle indicazioni delle finee-guida nazionali o internazionali
{interventi psicosociali, psicoeducativi, psicoterapici, abilitativi/riabilitativi, farmacologici ecc)




- con priorita specifiche e intensita differenziate per ogni fascia d’eta (2-4 anni; 4-7 anni; 7-11 anni, 11-13
anni, 13-18 anni; in prospettiva verso I'eta adulta)

+  partecipati e condivisi con le famiglie e ove possibile con gli utenti

« orientati a sostenere efo ahilitare non solo la persona con disturbo neuropsichico ma anche i suoi
contesti di vita piu significativi (famiglia, scuola, ambiti di socializzazione, lavoro ecc)

«  monitorati attraverso una verifica sistematica di outcome, sia specifica che globale

Per definire le aree di intervento prioritarie per ciascun utente, & importante considerare come in ogni ata vi
siano compiti evolutivi e finestre terapeutiche differenti che vanno a tracciare un possibile percorso di
riferimento, da declinare poi in base al timing della diagnosi, alla sua specificita ed al profilo cognitivo e funzionale
del soggetto.

Alla luce dei dati epidemiologici e di accesso ai servizi territoriali, si pud ipotizzare la presenza di una Unita
Operativa di NPIA territoriale per bacini di utenza compresi tra 300.000 e 600.000 abitanti, collegata agli ospedali
dil o H livello, con collocazione, articolazioni e organizzazioni definite dalle specifiche programmazioni regionali.

3.1.2. Servizi ospedatieri di NPIA

Per quanto riguarda V'organizzazione dell’offerta ospedaliera, & necessario richiamare pit nelle specifica it dettato
del DM 70/2015: “Regolamento recante definizione degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici € quantitativi
relativi all'assistenza ospedaliera che ha ridisegnato la mappa e Vorganizzaziane dell'intera rete ospedaliera
delineando un modello di cooperazione tra le strutture erogatrici, alle quali assegna ruoli specifici e strutfurati
secondo livelli gerarchici, definiti in base a specifici standard quali il bacino di utenza, i volumi di attivita erogati,
gli esiti delle cure”.

Secondo il DM 70/2015, le reti ospedaliere sano individuate in base ad un madello definito HUB e SPOKE che
prevede una madulazione dell’assistenza sanitaria per intensita di cura. Cio affre |a possibilita di attuare un buon
livello di efficientamento del sistema, accentrando le tecnologie pill costose e le prestazioni a maggior
complessita assistenziale nei poli di eccellenza e riallocando le tecnologie e gh interventi a minore complessita
presso gli ospedali di base.

L’Allegato tecnico al DM 7072015 articola le strutture specialistiche di degenza e dei servizi della rete assistenziale
ospedaliera sulla base dei bacini di utenza e prevede, in particolare, per la Neuropsichiatria infantile, un bacino di
utenza di una struttura ogni 2/4 milioni di abitanti.

La definizione del fabbisogno di posti letto, dovra essere calcolato secondo le indicazioni contenute all’articolo 3.1
deli’Allegato tecnico del DM/70 che stabilisce il percorso di identificazione del fabbisogno di prestazioni
ospedaliere di acuzie e lungodegenza e riabilitazione post - acuzie applicando criteri di appropriatezza sui
ricoveri, ¢ tenenda conto che nello slesso allegato si prevede che per alcune specialita quale 12 NPIA le regioni
possano rimodulare i posti letto sulla base della domanda di salute, fermo restando il numero complessivo dei
posti letto.

Le Regioni devono prevedere nella loro programmazione il fabbisogno appropriato di strutture e servizi di NPIA
ospedalieri secendo le indicazioni del DM 70/2015.

Le funzioni dei servizi ospedalier: di NPIA sono:

- rispondere, sia in regime di ricovero che ambulatoriale, ai bisogni di diagnosi e cura delle patologie
neurologiche e psichiatriche acute e di elevata complessita {incluse le patologie rare a/o ad alta complessita
tecnologica) e ai bisogni di riabilitazione specialistica (intensiva efo post acuta);

- gestire le situazioni di emergenza/urgenza neurologica e psichiatrica;

- offrire attivita di consulenza neuropsichiatrica ai pazienti ricoverati o dimessi dalle aftre Unitd Operative
dell’Azienda Ospedaliera, al Pronto Soccorso;

. garantire |'attivitd di epilettologia infantile avvalendosi di un laboratorio di neurofisiopatologia dedicato;
partecipare alla rete regionale e nazionale per la diagnosi e cura dell’epilessia;

- partecipare alla Rete per le malattie rare.




i servizi ospedalieri di NPIA possono avere solo attivitd ambulatoriali specialistiche e di DH/day service 0 anche
attivita di degenza ordinaria.

Tra gli esempi di queste attivita ambulatoriali specialistiche ricordiamo per l'area dei disturbi prevalentemente
neurotogici 12 Neurofisiologia Clinica, che & indispensabile nel percorso di valutazione dei pattern neurofisiologici
della maggior parte dei disturbi neuropsichici dell'infanzia e dell'eta evolutiva (crisi epilettiche clinicamente
manifeste e non; episodi parossistici di dubbia natura; "regressione” del linguaggio per la diagnosi differenziale fra
disturbi dello spettro autistico e sindrome di Landau-Kleffner; ritardi cognitivi; esordi psicotici; disturbi del senno,
disturbi parossistici del movimento, disturbi depressivi dell'eta evolutiva; disturbi dell'apprendimento scolastico
ecc.)

Tra gh altri servizi ambulateriali di questa area si ricordano I'ambulatorio per i disturbi del movimento, per le
malattie neuradegenerative e quelle neurometaboliche, le malattie neuromuscolari dell’eta evolutiva ed altri.

Per I'ambito psichiatrico, altri esempi sono costituiti dall’ambulatorio di psichiatria della prima infanzia, a quello
di psichiatria dell’adclescenza o dei disturbi gravi del sonna. Questi ambulatori riguardano patologie complesse,
con una diagnosi principale che richiede le competenze cliniche e strumentali a largo spettro dello specialista
neuropsichiatra infantile, capace di inquadrare, anche nella prestazione puntiforme ambulatoriale, il dato
funzionale con quello strurmentale, basati sulle tecnologie piu moderne di esplorazione del sistema nervoso.

Le attivita di ricovero in Day Hospital {oggi in molte regioni sostituiti da day service o pacchetti ambulatoriali di
diverse livello di complessita) sono finalizzate a garantire prestazioni multiple efo complesse (multispecialistiche
e pluriprofessionali) di carattere diagnostico, terapeutico, riabilitativo, che per la loro natura non possono
essere eseguite in modo puntiforme a livello ambulatoriale in quanto richiedono una sorveglianza o
un’osservazione medica efo infermieristica e/o educativafriabilitativa/psicologica protratta nell’arco defla
giornata.

Il ricovero ordinario ha la funzione di garantire assistenza continuativa e intensiva in situazioni che per
complessita, multi problematicita o gravitd non possono essere gestite in livelli di minore intensit assistenziale.

Si rende necessario per |a stabilizzazione della condizione clinica in atto, la gestione delle complicanze associate al
disturbo, l'attivazione o il monitoraggio di terapie complesse, la preparazione del paziente al passaggio ad un altro
livello di trattamento, ed & parte di uno specifico percorso diagnostico-terapeutico. Pud essere opportuno anche
quando & indispensabile un allontanamento transitorio dall’ambiente per completare il quadro diagnostico o
iniziare I'intervento terapeutico. £ indicato in patologie neurologiche e psichiatriche acute, gravi o di elevata
complessita, in particolare quando il campletamento del percorso diagnostico e {avvio del percorso terapeutico
efo riabilitativo siano strettamente interconnessi e richiedano strumentazioni di elevata tecnoclogia. E’
generalmente breve, ancorché in alcune situazioni psichiatriche possano essere necessari ricoveri di maggiore
durata, onde permettere un’osservazione prolungata e approfondita delle manifestazioni sintomatiche, una
stabilizzazione del quadro clinico e un avvio degli interventi terapeutici, evitando un significativo peggioramento
dela condizione in atto e della prognosi a medio e a lungo termine.

Le principali situazioni nelle quali il ricovero ordinario puo essere indispensabile gualora interventi a minore
intensita assistenziale non siano sufficienti sono:

» quadri neurologici acuti, quali i’epilessia nelle sue forme di maggiore gravita o quando sia necessario il
monitoraggio Video-EEG H24 prolungato, encefalopatie vascolari, metaboliche, infettive e da altre cause.

® casi mirati di prime diagnosi di disturbo neurcpsichico complesso nella prima infanzia, che richiedano una
rapida definizione di eziologia anche al fine di cure specifiche, I'uso di tecnologie diagnostiche specialistiche e
I"avvio tempestivo degli interventi terapeutici.

» malattie genetiche rare con interessamento del sistema nervoso, e talvolta multiorgano, nella fase
diagnostica e nelle loro frequenti fasi di instabilita clinica

s malattie neurometaboliche, neuromotorie, neurodegenerative e neuromuscolari e tumori cerebrali, nelia
puntualizzazione diagnostico-terapeutica e nel follow-up

+ disturbi psichiatrici nei quali siano presenti gravi problemi comportamentali che comportano un rischio per
sé e per gli altri e che non siano gestibili al di fueri di un ambiente protetto (tentati suicidi, agitazione
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psicomotoria, aggressivita etero diretta ecc), o siano espressione di patologie acute dell’adolescenza quali
psicasi acute, disturbo bipotare ecc

¢ gravi disturbi del comportamento alimentare (in particolare anoressia, se in presenza di significativi e gravi
aspetti clinici, psichiatrici, internistici 0 ambientali)

« disturbi comportamentali gravi nelle disabilita del neurosviluppo (crisi di agitazione nei disturbi dello spettro
autistico ecc)

« patalogie neuropsichiche nelle quali sia indispensabile un wash out farmacologico efo uno stretto
monitoraggio nell’avvio o nel proseguimento della terapia farmacologica (psichiatrica o neurologica)

= terapie innovative farmacologiche, enzimatiche e di medicina rigenerativa, attraverso specifici Clinical Trial
Center

s patologie neuropsichiche con disturbi da intossicazione acuta o abuso di sostanze {in raccordo con i servizi
per le Dipendenze), in particolar modo per quelle condizioni che possono rappresentare un elevato rischio
sia in relazione al soggetto {ad es intossicazione acuta da alcool in adolescenti) sia in relazione alla stessa
sostanza (ad es sostanze che per |a pericolosit3 o la farmacocinetica necessitino un periodo di osservazione)

e riabilitazione intensiva, in unita operative specifiche efo posti dedicati, per i casi con disturbi neuropsichici
complessi, sia sul piano clinico diagnostica che su guello clinico-funzionale e per quei quadri con necessita
assistenziali importanti e continuative o che necessitano di interventi riabilitativi quotidiani e intensivi, di
norma subito dopo la diagnesi o 'evento lesivo o durante scatti o cambiamenti significativi di sviluppo,
anche al fine di definire e verificare progetti riabilitativi e percorsi di presa in carico ambuiatoriale efo
territoriale che tengano conto in maniera coordinata di tutti gli aspetti clinici, funzionali e delle risorse socio-
familiari presenti

Particolare attenzione merita il ricovero ordinario nei disturbi psichiatrici dell’eta evolutiva. Benché infatti in
tali disturbi sia in genere fondamentale evitare ogni qual volta sia possibile il ricorso all’ospedalizzazione e
mantenere la persona nel suo ambiente di vita, in specifiche situazioni la rimozione rapida dei fattori di rischio
ambientali pud divenire indispensabile per poter effettuare un’adeguata valutazione, per avviare interventi
terapeutici efficaci e per garantire il loro proseguimento ed il rapido re-inserimento in un adeguato ambiente di
vita, coinvolgendo tutta la filiera dei servizi. Alcune patologie neuropsichiatriche in eta evolutiva (specie in
adolescenza) costituiscono infatti delle vere e proprie emergenze mediche con pericolo di vita immediato per il
paziente e per chi gli sia vicino. €’ fondamentale che ogni minorenne che necessita di ricovero per un disturbo
psichiatrico possa travare accoglienza in una struttura aspedaliera specificamente pensata e arganizzata per ie
necessita del suo disturbo e del suo momentao di crescita.

Il ricovero deve sempre poter avvenire in luoghi con caratteristiche specifiche per I'eta evolutiva e I'adolescenza,
sia dat punto di vista strutturale che delle competenze cliniche, come chiaramente indicato anche dal recente
documento “Linee di indirizzo per ia promozione ed il miglioramento della gqualita, della sicurezza e
dell’appropriatezza degli interventi assistenziali in area pediatrico-adolescenziale {Conferenza Stato-Regioni, RA
248 del 21 dicembre 2017), ed allo stesso tempo il pil) vicing possibile ai luoghi di residenza e di presa in carico
degli utenti, per la difficoltd a costruire un idoneo progetto di dimissione e raccordo con il sistema dei servizl
quando il ricovero avviene a significative distanze dalla residenza. Questa esigenza, molto pit rilevante per
quanto attiene alle patologie psichiatriche e al disturbo cognitivo, & piu difficiie da rispettare nelle numerose
patologie neurologiche espressione di malattie rare e complesse o per i gravi quadri di cerebrolesione acquisita
per le quali I'expertise diagnostica e terapeutica non pud essere ubiquitaria e richiede centri di eccellenza
regionali o nazionali. In ogni caso, it ricovero deve garantire un approccio multidisciplinare, globale e integrato,
I'adeguato utilizzo di strumenti per la valutazione della gravita della sintomatologia ed interventi basati sulle
evidenze. Deve inoltre garantire accessibilita al paziente da parte della sua famiglia e degli stakeholder
istituzionali.

Il ricovero deve poter avvenire su posti letto autonomi di NPIA o in macro aree dipartimentali e con personale di
assistenza e di supporto dedicato e specificamente formato. La strutturazione degli spazi deve permettere di
tenere separati i bambini piccoli, ricoverati con i genitori, e gli adolescenti, garantire spazi per altivita riabilitative,
educative e sacializzanti, studi per colloqui e osservazioni, “camera morbida” per permettere la gestione in




sicurezza del paziente agitato o con disturbo dirompente del comportamento, sistemi di monitoraggio e video
sorveglianza, arredi che consentanc la sicurezza attiva e passiva ecc.

Il personale deve essere numericamente tale da consentire I'adeguato monitoraggio dei pazienti in emergenza o
con situazioni complesse, in particolare in presenza di utenti con crisi di agitazione psicomotoria, a rischio di agiti
auto/eteroaggressivi e con disturbi del comportamento dirompente, ave a volte pud rendersi necessario garantire
I'assistenza uno a uno sulle 24 ore.

La degenza di NPIA deve essere considerata un'attivitad clinica ad alta intensitd assistenziale, e deve prevedere,
oltre atla presenza del medico e del personale infermieristico, quella dello psicologo, dell’educatare professionale,
dellassistente sociale e delie figure riabilitative. E prevista per gli utenti la possibilita di accesso alle attivita delta
scuola in ospedale, in raccordo con gli Istituti Comprensivi di riferimento.

indispensabile appare inoltre la massima integrazione con i Servizi territoriali di NPIA e con le strutture previste
per la post-acuzie {OH, strutture semiresidenziali e residenziali terapeutiche, interventi intensivi), al fine di
garantire la continuita terapeutica e limitare ta durata della degenza, & con i servizi sociali, la tutela minori e il
Tribunale per i Minorenni per le parti di competenza, raccordo che pud avvenire direttamente o per il tramite dei
servizi territoriali di NPIA. Considerata la potenziale patogenicita di ricoveri per patologie psichiatriche che si
prolunghing in maniera incongrua oltre quanto clinicamente necessaria per la stabilizzazione deli’acuzie, le
strutture ospedaliere di NPIA dovranno essere strettamente interfacciate con le strutture terapeutiche
residenziali ad alta intensita le quali potranno fungere da strutture per la post-acuzie.

Nell'ambito delle degenze di NPIA di secondo livelia, & apportuno un utilizzo mirato dei posti letto di RO tra area
psichiatrica e area neurologica sulla base delle necessitd cliniche contingenti, purché venga garantita
I'appropriatezza dell'accoglienza sia rispetto alla patologia che all'etd, con ambienti specificamente dedicati e
conseguentemente organizzati e percorsi di cura specifici e differenziati. In particolare, deve essere garantita la
possibilita di separare I'area dedicata alla acuzie psichiatriche in adolescenza dal resto del reparto, ad esempio
con porte di separazione che possano assere lasciate aperte o chiuse a seconda delle necessitd cliniche,
tutetando cosi sia gli utenti con acuzie psichiatriche che gli altri utenti del reparto.

£’ indispensabile garantire la messa in atto tutte le possibili azioni per prevenire il ricorso alla contenzione, sia
attraverso la condivisione del trattamento con la famiglia e il paziente™, che attraverso un adeguata presenza di
personale stabile e formato, in particolare suila gestione dell’aggressivita, sul risk ossessment e sulle tecniche di
de-escalation. La quantitd e qualita del personale rappresenta uno dei fattori di maggior rilievo per la
prevenzione del rischio aggressivo e della contenzione fisica, ed & uno dei motivi per cui & indispensabile che sia
garantita l'alta intensita assistenziale nella degenza NPIA.

Qualora non fosse possibile un ricovero ardinario presso una degenza di NPIA, pud essere opportuno verificare
la possibilita di effettuare un ricovero in appoggio in ambito pediatrico o, in alcuni utenti con gravi disturbi
psichiatrici in adolescenza nei quali il ricovero sia inderogabile e non effettuabile né in NPIA, né in pediatria, in
appeggio in SPDC, purché a fronte della presenza di specifiche condizioni strutturali e organizzative aggiuntive“".
Va in ogni caso sottolineato che un intervento inappropriato {per tipologia, o per logistica, es. strutture di
Pediatria generale, di Psichiatria per adulti quali I'SPDC o di medicina interna), anche se rapido, pud risultare
inefficace e causare scarsa aderenza al trattamento, ricadute di malattia, sviluppo di comorbilita complesse, o di
resistenza agli interventi terapeutici, stigma sociale, compromissione del funzionamento sociale e lavorativo
anche in eta adulta con elevati costi umani, sociali ed economici.

" che deve sertpre essere adeguatamenta informato e convolio e di cw andrid inotra ncheesto I'assenso secondo quanto indicalo nel documento
Raccornandazioni in mento aWapplicazione di accenamenti e trattamenti Sanitan obbligaten per matatts mentale (art. 33 - 34 ~ 35 Legga 23 dembre 1978, n
333)" {09/038/CR/CT)

® “Trattamenio deiiacuzie psichialnca i adolescenza (2012}, "Linge operalive miegrale relativamanta af tratlamento dei disturbi psichici nelia lase df tfranszione
aileta giovanig™ (201]). waww regione lombardadt | “Lmee o wndinzzo per Ia qualfcnzione defa nsposta oWemergenza.urgenza psichiatica pellinfonzia e
nelfadolescanza e der peicors: gt cura residanziale sermresdenzial”. DGR 9 novembre 2015 n 106372015, www m ngotascana il
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La gestione dei disturbi neurologici e psichiatrici dell’eta evolutiva nella rete del’emergenza-urgenza deve tenere
conto che attualmente salo in pochissimi punti di accesso & possibile garantire Ja consulenza NPIA h24, per la
scarsita delle risorse a disposizione.

Deve pertanto essere gestita attraverso la definizione di protocolli e procedure condivise con gli altrt specialisti
che sono presenti nella rete intraaziendale e interaziendale (servizi di NPIA, PS/DEA, UO pediatria, UO psichiatria,
rianimazione, dipartimento dipendenze, Direzione Sanitaria, SITRA, ecc).

in particolare, appare fondamentale che la gestione di base dell’acuzie psichiatrica in eta evolutiva possa essere
garantita in medo omogeneo ed appropriato nel’ambito di tutta la rete dell’'emergenza-urgenza, incluso il 118 ed

indipendentemente dal punto di accesso e dalla presenza dello specialista. La gestione specialistica e la necessita
di ricovero potranno invece essere garantiti in alcuni punti di secondo livello.

Le procedure devono necessariamente contemplare anche le modalitd di accesso ai reparti di Pediatria e aghi
SPDC aziendali nel momento in cui viene posta l'indicazione ad un ricovera ospedalierc e non sia possibile un
ricovero priaritario ed immediato presso un reparto di Neurapsichiatria infantile, nonché 13 definizione di percorsi
diagnostici terapeutici condivisi per le principali tipologie di accessi {agitazione psicomotoria, tentato suicidio,
gravi atti autolesivi, stato di male epilettico ecc.) e percorsi formativi mirati per il persanale del PS/DEA. E inoltre
indispensabile ta presenza di specifici protocolli per I'eta evolutiva relativi al consenso informato, ad ASO e TSO,
alla gestione delta psicofarmacoterapia, alla prevenzione della contenzione.

3.1.3. Percorsi terapeutici semiresidenziali e residenziali

| trattamenti in regime semiresidenziale e residenziale costituiscono un elemento importante dell’intervento in
favore dei minorenni con disturbi neuropsichici, ove sia necessaria una maggiore intensita di intervento efo una
parziale o totale discontinuita con | contesti di vita. Il dettaglio delle indicazioni all'intervento e deile
caratteristiche dei percorsi & indicato nell’accordo in Conferenza Unificata del 13 novembre 2014 “Interventi
residenziali e semiresidenziali terapeutico - mabilitativi per i disturbi neuropsichici dell'infanzia e
dell'adolescenza”, (Rep. Attl n. 138/CU} e dal DPCM LEA 12 gennaio 2017. Soprattutto per guanto riguarda fa
residenzialita, gli inserimenti devono sempre essere temporanei, fortemente orientati al rientro nelta comunita di
vita o al passagglo ad altre forme maggiormente adeguate alla crescita dei minori, e parte di un sistema
complesso, integrato e completo di servizi che includano anche la parte educativa e sociale, fortemente integrato
con la comunita locale.

In sintesi:

« i principi generali di riferimento per i trattamenti terapeutici semiresidenziall e residenziali negli utenti con
disturbi psichiatrici e negli utenti con disabilita conseguente 3 disturbi neuropsichici sono i medesimi

& opportuno che i percorsi specifici siano differenziati per gli utenti con patologie psichiatriche e per gli utenti
con disabilita conseguente a disturbi neuropsichici, adeguati ai bisogni prevalenti e mirati in base alle diverse
tipologie di disturbo, in rapporto anche alle diverse fasce di eta

» particolare attenzione va posta al contrasto dell'istituzionalizzazione, alla territorialita, alla differenziazione per
fasce d’etd, alla specificitd e appropriatezza dei contenuti degli interventi, all'integrazione socio-sanitaria, ai
rapporti con il Tribunale per i Minorenni, alla transizione dalla eta evolutiva all’'eta adulta

e il livello di complessita e di instabilita clinica consente di differenziare i percorsi per tipologia/livello di bisogno
e conseguente necessita di supporto, che viene a determinarsi dall'intreccio tra caratteristiche cliniche, eta,
bisogni terapeutico-riabilitativi, bisogni assistenziali e liveflo di tenuta/ supporto familiare e ambientale.

« La tipologia dei percaorsi viene distinta sia per il livello di intervento terapeutico-riabilitativo, correlato al livello
della compramissione di funzioni e abilita del paziente {e alla sua trattabilitd), sia per il livello di intensita
assistenziale offerto, correlato al prado di autonomia complessivo rilevato nel paziente e alle criticits e punti di
forza del contesto familiare ed ambientale di riferimento.




+ La conclusione del percorsa deve essere concordata con il servizio territoriale di NPIA inviante, al guale
compete la definizione del percorso successivo, dopo una valutazione congiunta, con i servizi sociali
dell’Ambhito e gli altri servizi coinvolti, 'utente e la famiglia, degli obiettivi raggiunti, delle criticita esistenti e
della situazione individuale, familiare e ambientale, con il passaggio, quindi, ad altre unita d’offerta a minore
intensitd assistenziale, o in percorsi territoriali, o in strutture educative, coerentemente a quanto definito nel
PTL

! percorsi terapeutici semiresidenziali df NPIA sono finalizzati a garantire interventi complessi e coordinati che
richiedano transitoriamente un maggior grado di intensita rispetto agli interventi territoriali, anche per bucna
parte della giornata se necessario (si pensi alle situazioni nelle quali la gravita della sintomatologia non solo
richiede un ambiente adeguato ma non permette temporaneamente la piena frequenza scolastica), sfruttando la
positivitd del gruppo eterogeneo dei pari e mantenendo le relazioni sociali e familiari. Richiedono una
organizzazione estremamente flessibile, sia negli orari che nella sequenza e durata del trattamento, 2 seconda
delle necessitd delle diverse tipologie di utenti e di disturbi, e preservando per quanto possibile la frequenza
scolastica.

Possono assumere un ruolo importante anche per un completamento del percorse di valutazione funzionale
(permettendo di fare meglio emergere le risorse esistenti) o, nei disturbi psichiatrici, per un intervento in
situazioni di subacuzie o di crisi, nonché per la transizione da e verso la residenzialita a il ricovero. Appaiono
inoltre particolarmente adatti a disturbi psichiatrici nei gquali sia presente anche abuso di sostanze, in cui
intervento residenziale é difficiimente accettato, mentre quello semiresidenziale diminuisce i pericoli di "fuga" e
conseguenti drop out, ed & un tassello fondamentale del reinserimento sociale,

E’ importante che siano presenti in ciascun territorio di riferimento, ed agiscano in stretto raccordo eon tutte le
altre tipologie di strutture della rete dei servizi. Tra le attivith erogabili dalle strutture semiresidenziali
terapeutiche, ove necessario e su indicazione dei servizi di NPIA territoriali di riferimento, dovrebbero poter
essere previsti anche interventi educativi individuali intensivi e interventi domiciliari, in particolare nel percorso di
agrancio iniziale degli utenti e delle famiglie, o di affiancamento intensiva aila dimissione dal ricovero ospedaliero
per garantire ia continuita di cura.

I percorsi terapeuticl residenziali di NPIA sono finalizzati a garantire interventi terapeutico-riabilitativi intensivi,
complessi e coordinati, non erogabili né ambulatorialmente né in regime semiresidenziale, e nei quall vi sia anche
I'indicazione all"allontanamento temporaneo dal contesto familiare o sociale.

In particolare, per porre l'indicazione all’inserimento in residenzialita:

A per gli utenti con disturbi psichiatrici, deve essere presente una forma severa di disturbo schizofrenico o
disturbo delfa condotta o di personalita, o disturbo affettivo o disturbo del compartamento alimentare o disturbo
ossessivo-compuilsivo, mentre per gli utenti con disabilitd deve essere presente una grave disabilita complessa
technology dependent o I'associazione al quadro di base di un grave disturbo di comportamento

B. devono essere presenti gravi compromissioni de! funzionamento personale e sociale

C. deve essere presente la necessitd di interventi riabilitativo-terapeutici frequenti, intensivi, multipli e
coordinati

D. gli appropriati interventi erogabili in ambito ambulatoriale, domiciliare, semiresidenziale o di ricovero,
inclusi quelli farmacologici, non devono essere stati sufficienti

E. deve essere presente I'indicazione ad una pill o meno prolungata discontinuita con il contesto di vita.

La sola presenza del criterio E in assenza dei criteri B, C e D non & sufficiente per porre l'indicazione ad un
percorso di residenzialita terapeutica e deve invece orientare verso un percorso di residenzialita socio educativa,
con supporto sanitario specialistico variabile a seconda delle necessita.




Come definito dall'accordo “interventi residenziali e semiresidenziali terapeutico - riabilitativi per i disturbi
neuropsichici dell'infanzia e dell'adolescenza”, {Rep. Atti n, 138/CU/2014)}, le strutture terapeutiche residenziali
devono essere graduate per intensitd assistenziale. Le strutture ad alta intensita assistenziale devano essere
strettamente interfacciate con le strutture ospedaliere di degenza ordinaria per le quali possono fungere da
strutture per fa post-acuzie; 1a degenza presso di esse sara limitata ad un massimo di pochi mesi.

Di particolare impartanza l'introduzione di modalita di monitoraggio delle ammissioni e dimissioni, della durata
degli inserimenti, degli esiti, delle espulsioni, dei ricoveri ospedalieri {soprattutto in SPDC), dei possibili
comportamenti opportunistici e dei percorsi ad elevata intensita di intervento.

Per quanto riguarda ie strutture residenziali terapeutiche di NPIA, appare fondamentale che la lore presenza sia
garantita in tutte le regioni, come gia evidenziato nell’accordo in Conferenza Unificata.

3.2 Percorsi differenziati per tipologia e intensita di cura

| disturbi neuropsichici detl‘eta evolutiva possono presentare quadri molto differenziati per bisogni, complessita e
livello di intensita assistenziale necessaria, correlati solo in parte alla diagnosi clinica per i differenti impatti sul
quadro funzionale delle frequenti comorhilita associate e dei diversi contesti di vita.

Ai fini della programmazione sanitaria, dell’analisi delle criticita esistenti e del possibili interventi prioritari, puo
essere utile raggruppare i disturbi NPIA in 4 aree principali che, quando non sia presente comorbilita eterotipica
rilevante, possono presentare caratteristiche sufficienternente  omogenee sia per tipologia di disturbi e
prevalenza che per necessita programmatorie, livelli assistenziali coinvoiti (territoriale, ospedaliero,
semiresidenziale, residenziale) e ambiti di integrazione longitudinale e trasversale:

e Disturbi neurologici

s Disturbi neuropsichici che determinano disahbilita complesse
e  Disturbi Specifici

e Disturbi psichiatrici

Inoltre, a seconda della tipologia di disturbo, della sua frequenza o rarita, della presenza o meno di bisogni
specialistici particolari, pud essere opportuna la strutturazione di Centri di riferimento, quando in linea con
I'assetto organizzativo regionale, che possono rappresentare articolazioni organizzative interne dei servizi
territoriali (nuclei funzionali} o di altri liveili di assistenza, e potranna essere dedicati sola all’'utenza locale o
assumere invece funzione di supporto sovrazonale o regionale o, per i disturbi piu rari e complessi, nazionale. E'
fondamentale che essl siang in stretto raccordo e coordinamento tra loro, per consentire la strutturazione di un
vero e proprio network curante disturbo-specifico trasversale alle diverse strutture e ai diversi servizi di NPIA,
garante di percorsi diagnostico-terapeutici omogenei di area vasta o regionali.

o Disturbi neurofogicl

Molti sono i disturbi neurologici dell’eta evolutiva, spesso neli'ambito di malattie genetiche e rare, alcuni dei quali
possono determinare disabilita complesse e gravi. La diagnosi precoce, V'inquadramento sindromico efo genetico
e l'intervento mirato permettono di prevenire o ridurre fimpatto sul neurosviluppo e la disabilitd conseguente e
di meglio affrontare tali componenti a partire dalla conoscenza della storia naturale della malattia.

Richiedono in genere interventi diagnostici e terapeutici che coinvolgono Vutilizzo di tecnologlia anche complessa
ed avvengono pertanto prevalentemente nell’ambito di presidi ospedalieri, tramite interventi ambulatoriali
specialistici, pacchetti ambulatoriali, day hospital/day service, degenza ordinaria.

Frequente & la strutturazione di Centri di riferimento, quali a titolo di esempio, Centri per P'epilessia, per le
malattie neurodegenerative, per le malattie rare, per le sindromi genetiche, per le malattie neuromuscolari etc...




Gli IRCCS di NPIA e di neuroriabilitazione con indirizzo esclusivo o comunque prevalente per l'etd evolutiva ed
alcuni reparti NPIA di Policlinici Universitari collocati nell'ambito di presidi ospedalieri ad alta tecnologia  sono
centri di riferimento nazionali per i disturbi di maggiore complessita e raritd, con un elevatissimo livetio di
specializzazione che fa si che molti ricoveri siano di provenienza extraregionale e un importante ruolo per la
ricerca traslazionale e |a formazione. Per le patologie rare e complesse o per la somministrazione di protocolli
diagnostico-terapeutici innovativi anche per patologie meno rare, ad alto livello di complessita clinica e
strumentale, la concentrazione dei ricoveri negli IRCCS ad in alcuni reparti NPIA di Policlinici Universitari &
largamente giustificata ed & da prevedere a livello dei rapporti interregionali, nell’ambito det’organizzazione a
rete gia esistente (Rete Pediatrica degli IRCCS e Rete di Neuroscienze, Rete delle malattie rare). La maggior parte
delle attivita neurologiche di secondo livello vengono invece attuate nei Poli Ospedalieri di NPIA, che garantiscono
I'attivitd neurologica per il bambino e l'adolescente in pronto soccorso e nei reparti di degenza (di NPIA ove
presenti, o frequentemente in pediatria, ma anche terapia intensiva e terapia intensiva neonatale), | ricoveri
ordinari neurologici in degenza pediatrica rappresentano il 30% circa del totale, e sono in buona parte gestiti in
collaborazione con i servizi di NPIA,

Le interfacce operative prevalenti sono i pediatri di libera scelta e i medici di medicina generale, la pediatria
ospedaliera, le altre aree specialistiche ospedaliere ed in particolare pronto soccorso/DEA, terapia intensiva, area
dei servizi, neurachirurgia, neurologia ecc. ed, in alcuni casi, con le cure palliative domiciliari.

¢ Disturbi neuropsichici che determinano disabilitd complesse (Disturbi neuromotori-neurosensoriali,
Disabilita inteflettiva, Disturbi dello spettro autistico ecc)

Molti disturbi del neurosviluppa determinano quadri di disabilitd complessa, condizione di bisogna cronico o
permanente, ad eziologia spesso multifattoriale, che interessa ie camponenti biologiche, funzionali, cognitive e
compartamentali della persona e determina un alto carico assistenziale per la famiglia. In particolare, sono i gravi
disturbi del neurosviluppo (disturbi dello spettro autistico™ e disabilita intellettiva, di origine sindromica genetica,
metabolica, perinatale ecc ), e i gravi disturbi neuremotori, tra cui i disturbi acquisiti ed i disturbi permanenti ma
non immodificabili del movimento e della postura di arigine perinatale, che causano una limitazione della attivita,
accompagnati o meno a disturbi di tipo neurclogico, sensoriali, cognitivi e di comunicazione, alimentari e
respiratori, muscolo-scheletrici e, nel tempo, anche comportamentali. Alcuni dei disturbi citati possona dipendere
dalla tecnologia per la sopravvivenza {technology dependent) dal punto di vista nutrizionale, respiratorio ecc, e
sono conseguentemente ad altissima intensita assistenziale,

Si tratta di condizioni con una prevalenza relativamente bassa (intorno all’1%) ma con bisogni multipli e complessi
in ambito sanitario, sociale, educativo, che perdurano per tutta la vita e che frequentemente determinano gravi
compromissioni delle autonomie personali e sociali, rilevante carico assistenziale per le famiglie, elevata
frequenza di sequele secondarie (comparsa di gravi disturbi di comportamento, di deformita muscolo-
scheletriche, di infezioni recidivanti ecc) e significative ricadute nell'ambito della non autosufficienza e dei costi
sanitari e sociali di lungo periodo. 1 disturbi dello spettro autistico e le paralisi cerebrali infantili rappresentano gli
esempi piu noti e paradigmatici dei bisogni clinici ed assistenziali presenti in tutto questo gruppo di disturbi.

Richiedono interventi multiprofessionali complessi e coordinati, ad elevato tempo medio e di lungo periodo,
un’attenzione mirata alia prevenzione delle possibili sequele e un lavoro di rete articolato, con una forte
integrazione fra servizi e un rilevante coinvolgimento e supporto alle famiglie fin dal momento della diagnosi e
per tutto il percorso di presa in carico.

Gli interventi diagnostici, terapeutici, riabilitativi e di presa in carico sono prevalentemente territoriali, devano
poter essere strutturati per criteri di priorita e intensitd differenziata a seconda della tipologia di disturbo, dal
quadro funzionale, della fase dello sviluppo, del contesto di riferimento, ed in alcune situazioni di maggiore

* Lisiee di indinzza per Ia promozione ed I miglioramento della qualta della qualita e dell'appropriatezza degh interventi assistenziali ner Disturbi pervasi delio
sviluppo {DPS). con particolate nfesimenta a1 disturts dello spetiro autisteo (CU nov 2012) Legge 133/2015 "Dispasizion in matesia di diagnosi, cura e abiitazione
delle persone con disturbx dello spettro aulishco a di assistenza alla famigle ™




complessith e gravitd possono includere interventi semiresidenziali. Sempre maggiore rilevanza stanno
assumendo gli interventi di telemedicina e teleriabilitazione, oltre allutilizzo di protesi, ausili e tecnologie
assistive.

La strutturazione di nuclei funzionali di riferimento o di centri di riferimento & frequente e correlata alla rarita di
alcuni disturbi o interventi che richiedono competenze specifiche. Essi possono avere funzione di
approfondimento e supporto per le companenti di maggiore complessitd, quando coerenti con I'assetto
organizzativo regionale dei servizi dedicati alla popolazione pediatrico-adolescenziale ed integrati tra loro, e
soprattutto funzione di volano per quanto riguarda la diffusione delle nuove conoscenze e la formazione
permanente sugli interventi basati sulle pil recenti evidenze: Centri per la valutazione delte disabilita
neuromotorie, neurasensoriali o intellettive, Centri ausili, Centri per i disturbi dello spettro autistico, Centri di
Comunicazione Aumentativa e Alternativa etc

I percorsi diagnostici e terapeutici relativi alle componenti genetiche e neurologiche, molito frequenti, avvengono
invece secondo quanto descritto pit sopra per i disturbi neurologici.

Gli interventi residenziali terapeutici e la degenza ordinaria ospedaliera avvengono in genere per la presenza di
rilevante comorbilita con Varea psichiatrica o per la necessita di interventi riabilitativi complessi e intensivi.

Le interfacce operative pil rilevanti sono con i pediatri di libera scelta e, dove presenti, con i servizi di
riabilitazione per I'eta evolutiva; con la scuola, con i servizi sociali comunali, con if terzo e guarto settore. In alcuni
casi, con i servizi di assistenza domiciliare e di cure palliative.

Particolarmente importante & l'integrazione dei percorsi di diagnosi, trattamento, presa in carica e riabilitazione
tra strutture di terza livello e servizi territoriali, soprattutto per i disturbi neuromatori o per bisogni che cambiano
nel tempo nell'alternarsi di momenti di acuzie e di stabilizzazione (necessita di ricovero ospedaliero, di interventi
residenziali o semiresidenziali, supporti a domicilio etc.).

Si tratta inoltre dell’'area per la quale sono maggiori le difficoltd nella transizione verso I'eta adulta, per E]
mancanza di servizi di riferimento e |a solo parziale disponibilita alla presa in carico da parte dei servizi psichiatrici
per adulti.

Tra le disabilith complesse, le lesioni acquisite del SNC in seguito a traumi, eventi ipossict acuti, o esitt di tumore
cerabrale in eta evolutiva sono un insieme di situazioni, numericamente di entita contenuta, ma significative per
1a specializzazione necessaria per una adeguata attivita di riabilitazione intensiva post-evento, di monitoraggio nel
tempa deli’evoluzione attraverso le reti territoriali di presa in carico.

Questa specifica attivita necessita di strutture ospedaliere specificamente dedicate, in rete con le strutture per
acuti, per la tempestiva attivitd di riabilitazione specialistica e intensiva da attivare non appena it paziente &
clinicamente stabilizzato, cosl da awviare i processi di recupero che nell’eta evolutiva sono piu marcati e
continuano come potenzialita pil a lungo, rispetto all’eta adulta, per la condizione di sviluppo che determina una
maggiore plasticita del SNC.

ie poche strutture aspedaliere che svolgono attivita di riabilitazione di IIl livello per I'eta evolutiva sono quasl
esclusivamente IRCCS dedicati alla riabilitazione specialistica dell’etd evolutiva. Essi sono centri di riferimento sia
regionale che nazionale, ma & tutt’ora assente una specifica normativa che definisca le modalita di funzionamento
delle unith di riabilitazione specialistiche per la etd evolutiva e regoli tale attivita quando avvengono in unita per
Fadulto o l'anziano. Particolartmente critico & it passaggio alla domiciliarita, sia quando il quadro clinico e
funzionale consente un discreto recupero nella partecipazione sociale, sia quando il quadro clinico e funzionale
rende necessaria una attivita di assistenza domiciliare specifica: & attualmente carente un raccordo tra le attivita
de! pediatra di famiglia e il monitoraggio specialistico per le sequele neurologiche, gli interventi assistenziali e
riabilitativi da svolgere al domicitio o comunque sul territorio e il monitoraggio per la ridefinizione degli obiettivi
perseguibili che possono medificarsi nel tempo.

particolarmente rilevante appare 1o sviluppo di interventi mirati per gii utenti technology dependent e per le loro
famiglie, sia sut piano domiciliare che semiresidenziale e residenziale,
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* Disturbi specifici (linguaggio, apprendimento e coordinazione motaria)

| disturbi specifici sono disturbi ad elevata prevalenza, che costituiscono oggi la maggiore percentuale dei motivi
di accesso alle UONPIA. Benché si tratti di disturbi di minore complessita e gravita rispetto ad altre aree, le
conseguenze della mancata diagnosi e trattamento sono rilevanti,

5i tratta deli'area clinica che indude la maggiore percentuale degli utenti che accedono ai servizi di NPIA, ed allo
stesso tempo quella per la quale i tempi di attesa per diagnosi e interventi sono pit elevati, per la efevata
prevalenza, per la minore gravitd e urgenza che presentana rispetto ad altre aree cliniche e per il rilevante carico
comungue richiesto dall'intervento riabilitativo individuale tradizionale, che assorbe tra 45 e 120 ore di lavoro
annue per bambino.

Richiedano in genere quasi esclusivamente interventi diagnostici e terapeutico-riabilitativi territoriali, che e
fondamentale che possano essere strutturati per criteri di priorita e intensita differenziata a seconda della
tipologia di disturbo, del quadro funzionale, della fase dello sviluppo, dei contesto di riferimento. Le principali
interfacce operative sono con I'ambito scolastico e ia pediatria di libera scelta.

Passono richiedere approfondimenti eziologici, che avvengono secondo quanto definito per i percorsi neurologici.

Un compiuto processo di gestione di questa vasta tipologia di disturbi deve poter distinguere, nella sua
operativita e finalita:

* una individuazione tempestiva delle situazioni di rischio evolutivo su cui agire attraverso attivita di
sensibilizzazione e strategie di attivazione preventiva dei contesti, anche attraverso strategie innovative che
tengano conto degli importanti cambiamenti tecnologici in essere

® una attivazione mirata di interventi sy quadri conclamati,

o a cicli, in relazione ad obiettivi focali e modutari, utilizzando sia strategie di piccalo gruppo, sia in
particolar moda nuove tecnologie {tele-riabilitazione) laddove possibile

© monitoraggio nel tempo per individuare complicanze e comorbilita, differenziato per intensita del
rischio

Particalarmente importante & Ja strutturazione di buone prassi condivise di invio ai Servizi per filtrare e orientare
il flusso della domanda potenziando Iintervento preventivo in ambito scalastico in particolare per i disturbi
specifici di apprendimento, secondo quanto previsto dagli accordi Stato-Regioni®. Gli invii impropri di difficolta di
apprendimento di stretta pertinenza didattica e non clinica saturano il sistema e non possono trovare una
adeguata risposta nei servizi.

*» Disturbi psichiatrici dellinfanzia e dell'adolescenza

I disturbi psichiatrici dell‘infanzia e dell’adolescenza hanno prevalenze rilevanti, trail 9 e it 13 % della popolazione,
benché con livelli di gravita e interferenza con il funzionamento nella vita quotidiana molto variabili, )l 50% dei
disturbi psichiatrici dell’adulto hanno origine nell'infanzia e nell'adolescenza, e fino ad un recente passato si
trattava dei disturbi NPIA che meno accedevano ai servizi, sia per effetto dello stigma sia per un’organizzazione
aspecifica dei percorsi di accesso, che ha penalizzato in modo particolare 'area dei disturbi psichiatrici e
l'adolescenza,

Elementi specifici sono I'elevata prevalenza complessiva, il ruolo estremamente rilevante dei fattori di rischio e
dei fattori protettivi a seconda delle diverse fasi dello sviluppo, Fefficacia degli interventi di promozione della
salute mentale (in particolare quando attuati nei primi anni di vita o in modo mirato nelle situazioni ad alto
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rischio), 1a variabilita delle traiettorie evolutive in base alla tempestivita della diagnosi e alla appropriatezza e
specificita degli interventi, 'impatto rilevante delle forme gravi, se non adeguatamente trattate, sulla gualita di
vita attuale e futura del soggetto e della sua famiglia e sui costi sanitari e sociali di lungo periodo.

Le maggiori criticita sono relative all'intercettazione precoce dei disturbi gravi, che frequentemente giungono ai
servizi a distanza di anni dal primi sintomi, sia per quanto riguarda I'infanzia che per quanto riguarda
I'adolescenza, la risposta alle acuzie psichiatriche in adalescenza e la possibilita di messa in campo di interventi
educativo-terapeutici tempestivi, intensivi e mirati, the oggi sappiamo possono modificare in mado significativo la
storia naturale di questi disturbi.

Richiedono interventi multiprofessionali complessi e coordinati, ad elevato tempo medio e di lungo periodo, con
competenze mirate alle diverse fasi dello sviluppo, attenzione alla prevenzione delle sequele secondarie e della
cronicizzazione, e un lavoro di rete articolato, can una forte integrazione fra servizi e un rilevante supporto alle
famiglie.

Richiedono in genere prevalentemente interventi diagnostici, terapeutici, riabilitativi e di presa in carico
territoriali, strutturati per criteri di priorita e intensita differenziata a seconda della tipologia di disturbo, del
quadra funzionale, della fase dello sviluppo, della situazione familiare e sociale, del contesto di riferimento, che in
alcune situazioni di maggiore complessita e gravitad possono includere interventi domiciliari, semniresidenziali,
residenziali e di ricovero ordinario.

La strutturazione di nuclei funzionali di riferimento a di centri di riferimento & correlata alla specificita di alcuni
disturbi o interventi, che richiedono competenze specifiche per tipologia di disturbo oltre che per fase di sviluppo,
e che hanno la funzione di volano & supporto per le strutture territoriali: centri per i disturbi alimentari, centri per
i disturbi da deficit di attenzione ed iperattivita, centri per i disturbi della condotta etc

Le principali interfacce operative sono i pediatri di tibera scelta e i medici di medicina generale, la scuola, I'area
consultoriale, i servizi per le dipendenze, i servizi psichiatrici per I'adulto, i servizi sociali comunali, il tribunale per i
minarenni e I'area penale minorile, il pronto soccorso/dea, la pediatria ospedaliera, il terzo e quarto settore.

Grazie agli interventi messi in atto negli ultimi anni, i disturbi psichiatrici gravi dell’adolescente trovano
attualmente una risposta pid articolata ed efficace, pur presentando ancora rilevanti criticita:

mancanza di posti letti di NPIA per i ricoveri delle acuzie, con necessita di ricorrere a ricoveri in contesti
inappropriati

. scarsita di interventi di semiresidenzialita terapeutica o abilitatiti/educativi domiciliari, che rappresentano
una importante risposta preventiva o alternativa alla residenzialitd terapeutica e a volte anche al ricovero, e
ronseguente difficoltd a garantire la continuitd tra intervento ospedaliero e territoriale, indispensabile per
assicurare appropriatezza e completezza nella diagnosi, precisione e adeguatezza del progetto terapeutica,
coerenza e continuita degli interventi di cura e verifica degli esiti
scarsita di interventi residenziali terapeutici

Per quanto riguarda I'infanzia, nonostante aicune implementazioni avvenute negli uttimi anni, resta insufficiente
la risposta terapeutica per i disturbi della condotta e FADHD, che potrebbero svoigere un importante ruolo
preventivo rispetto alla comparsa di disturbi di maggiore gravita e complessita in adolescenza.

Modelio organizzativo "a matrice” di percorsi per intensita di cure

intensita di cura Disturbi Disturbi Disturbi Disturbi Psichiatrici
Neurologici neuropsichici che specifici
determinano
disabilita
complesse
Servizi territoriali di S| S| sl |
NPIA

26




[‘Nuclei funzionali/ Centri si(a) st {b) 51 (c) St{(d)
di Riferimento
Interventi NO St NO Sl
Semiresidenziali
terapeutici
Interventi Residenziail NO SI NO St
terapeutici
Day Hospital, Day sl Sl NG Si
Service ecc
Ricovero ordinario Reparti di NPIA Reparti di NPIA Reparti di NPIA con
Ospedaliero Reparti di Reparti di Pediatria macroaree specifiche
Pediatria con con letti tecnici di NO di Psichiatria
letti tecnici di NPIA dell'Infanzia e
NPIA dell’'Adolescenza
Interfacce Operative PLS /MMG
prevalenti Pediatria PLS / MMG Scuola PLS e MMG
ospedaliera Eventuali servizi di pLS Consultori
riabilitazione Dipendenze
altre UQ Psichiatria adulti
ospedaliere Scuola Servizi di tutela minori
Servizi Sociali Servizi sociali
Giustizia minorile
[ . b s

a. a titolo di esempio: Centri per I'epilessia, per le malattie neurodegenerative, per le malattie rare, per le
sindromi genetiche, per le malattie neuromuscolari ete...

b. a titolo di esempio: Centri per la valutazione delle disabilita neuromatorie, neurosensoriali o intellettive,
Centri ausili, Centri per i disturbi dello spettro autistico , Centri di Comunicazione Aumentativa e
Alternativa efc...

C. atitolo di esempio: Centri per i Disturbi Linguistici e cognitivi, centri di valutazione neuropsicologica etc...

d. ad esempio: Centri per la valutazione ed il trattamento dei DCA, per la valutazione ed il trattamento dei
Disturbi della Condotta, Centri di riferimento per 'ADHD etc...

Questa matrice ha valore assolutamente indicativo. Le diverse organizzazioni regionali possono fornire
modelli di risposta assai diversificati.

E’ comunque importante ai fini della programmazione del servizi assumere che per ogni casella della matrice

$0N0 necessarie risorse e competenze professionali particolari, relativi a specifiche modalita di intervento.

3.3 La rete integrata can altri ambiti e servizi

3.3.1 Integrazione con I'area pediatrica ospedaliera, PLS e MMG

L'integrazione con I'area pediatrica & prevalentemente trasversaie, 'utente e Ja sua famiglia infatti mantengono
un riferimento pediatrico per tutto il percorso di cura,

Inoltre, la pediatria di famiglia ha un ruolo rilevante per la promozione della salute mentale, per I'individuazione
precoce delle situazioni a rischio e per Finvio tempestivo ai servizi di NPIA, ruola che per alcuni utenti & in parte
condivise con la neonatologia. L'inclusione nei bilanci di salute di elementi specifici relativi allo sviluppo
neuropsichico e la strutturazione locale di protocolli di collaborazione tra PLS e servizi di NPIA rappresentano




strumenti importanti a supporto dea diagnosi precoce. Una maggiore integrazione consente di migliorare
I'appropriatezza di invio e condividere classi di priorita che permettano una differenziazione dei percorsi di
accesso e di intervento in base ai bisogni e garantiscano maggiore equita e trasparenza. Particolarmente
importante & I'attivita di sensibilizzazione e informazione che viene svolta dai pediatri nei confronti dei genitori &
il counselling e supporto, soprattutto nelle situazioni nelle quali sono presenti fattori di rischio, per evitare
I'evoluzione verso un disturbo e promuovere la salute mentale.

| PLS e | MMG devono favorire il passaggio ai servizi specialistici di NPIA quando riscontrano indicatori precoci di
disturbi neuropsichici, o ai servizi consultoriali e di tutela, soprattutto se in relazione a fattori stressanti
ambientali e scarse risorse individuali e/o familiari dell’adolescente. La prevenzione indicata & la soluzione
efficace rivolta a segni e sintomi precoci in infanzia e adolescenza. La prevenzione indicata coincide con it
trattamento terapeutico e riabilitativo precoce, o comunque tempestivo. Pertanto deveno essere favoriti gli
interventi sui primi sintomi espressione di disagio e/o della comparsa di disturbi psichici.

Vintegrazione con l'area pediatrica & inoltre essenziale per consentire un‘adeguata gestione deile componenti
internistiche frequentemente associate ad alcuni deij disturbi NPIA o correlate ad alcune terapie farmacologiche, e
per il supporto alle famigiie nel corso dei prolungati percorsi di presa in carico delle situazioni complesse, nonché
per l'accompagnamento della transizione verso il medico di medicina generale, che assume un ruolo
fondamentale nella delicata fase dell’adolescenza.

Un potenziamento della collaborazione appare necessario anche per quanto riguarda le interazioni tra servizi di
NPIA e reparti pediatrici (presso i quali avvengono attualmente la maggior parte dei ricoveri neurclogici e una
quota rilevante di ricoveri psichiatrici), per garantire un adeguato supporto specialistico NPIA al ricovero e per
consentire ai servizi di NPIA di utilizzare i letti pediatrici nelle situazioni di necessita.

Appare fondamentale inaltre 1a possibilita di strutturare iniziative formative collaborative, condivise e continue.

3.3.2 Integrazione con i servizi di riabilitazione deil’ata evolutiva, pubblici e privati accreditati

Lintegrazione trasversale con i servizi di riabilitazione dell’eta evolutiva & una necessita particolarmente cogente,
ed in particolare appare fondamentale giungere all'introduzione di percorsi di cura condivisi e coordinati tra
servizi di NPIA e servizi di riabilitazione. In alcune realta regionalt infatti, tra il 30 e il 50% degli utenti con disturbi
neuropsichici dell‘etd evolutiva effettuano una parte del percorso riabilitativo nei servizi di riabilitazione o
effettuano ricoverd riabifitativi in reparti specialistici di riabilitazione o neuroriabilitazione, che  possono
concorrare quindi in modo significativa ad aumentare la capacita di risposta ai disturbi neuropsichici deli'eta
evolutiva.

Il quadre nazionale det servizi di riabilitazione fa perd tutt'ora riferimento sul piano normative ai principi di
riabilitazione propri dell’adulto, ossia ad una riabilitazione d’organo o apparato, prevalentemente post-evento,
assai distante da quanto necessario per i disturbi neuropsichici dell’eta evolutiva, neé @ prevista dalla attuale
normativa alcuna differenziazione specifica nei requisiti di accreditamento,.

Di conseguenza, I'attivita dei servizi di riabilitazione dell’eta evolutiva & molto disomogenea: pud essere erogata
in servizi che seguono prevalentemente pazienti adulti o da servizi che si sono specializzati per I'eta evolutiva,
senza riferimenti normativi o organizzativi specifici, a volte all'interno del complesso sistema socio-sanitario dei
servizi per disabili, a volte come servizi specialistici territoriali, prevalentemente in strutture di diritto privato {ex
art 26 legge 833} e meno frequentemente in servizi pubblici di riabilitazione.

Non sono quasi mai previste modalita di raccordo stabile e percorsi integrati con i servizi di NPIA, che spesso
hanno contemporaneamente in carico gli utenti per lo stesso disturbo, o li dovranno riaccogliere al termine del
percorso riabilitativo, non essendo possibile nei servizi di riabilitazione proseguire la presa in carico al termine
dell'intervento riabilitativo. Anche quando si riesce ad attivare un raccorda con i servizi di NPIA, la continuita
terapeutica & ben lontana dall'essere ottimale e trappo spesso realizzata attraverso la somma dei diversi
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interventi piuttosto che da una lora organica integrazione ¢ da una reale ottica di percorso di cura,

Il quadro & cosi frantumato che, a fronte di bisogni simili nei pazienti, i percorsi e le prestazioni erogate dalle
diverse strutture riabilitative possono essere molto diversificate per tipologia, intensitad e durata, a volte con
differenti denominazioni che rendono difficoltaso anche il solo confronto amministrativo, rendendo cosi molto
difficile riportare a sistema gli interventi e offrire appropriatezza nelle risposte ai bisogni espressi da bambini,
adolescenti e famigtie.

Le diverse tipologie di riabilitazione (ambulatoriale, residenziale e semiresidenziale, sia pubbliche che private
accreditate) che pure si rivolgono alle medesime tipolagie di bisogni trattate dai servizi di neuropsichiatria
infantile, hanno regole, tariffe e in genere flussi informativi differenti da quelli previsti per la NPIA, spesso con
una limitazione delle attivita rivolte ai contesti (famigila, scuola, ambiti sociali, raccordi con i servizi di NPIA),
con il paradosso che proprio i quadri pil complessi e che necessitano di maggiore integrazione sono quelli meno
seguiti, e finiscono per dare vita ad un universo parallelo di rispaste con programmazioni regionali e lacali
differenti, a volte non comunicanti con la programmazione sanitaria cui fanno riferimento i servizi di NPIA.

La situazione si complica ulteriormente nef caso di interventi in semiresidenzialita o residenzialitd in presenza di
quadri di grave disabilita conseguente a disturbi neuropsichici, a volte anche technology dependent, owero
problematiche comportamentali che complicano la disabilita intellettiva di base, o nei quadri in cui & presente
anche grave disagio sociate e familiare per il quale & necessario uno stretto raccordo con il sistema dei servizi —
sociali e non - che si occupano delle fragilita famigliari: mentre il raccordo con la scuola viene costruito grazie alla
cogenza di una quotidianita necessaria, quello con i servizi di NPIA & spesso episodico, non essendo stati chiariti
dalla normativa nazionale e regionale i diversi livelli di responsabilita della presa in carico clinica, riabilitativa e
socia-sanitaria.

Anche in questo ambito permane complesso il problema del passaggio all’eta adulta.

Per poter superare questa separazione organizzativa e normativa che crea disarientamento nelle famiglie e che
non trova una plausibile giustificazione né tecnica né organizzativa, appare necessario procedere al superamento
della logica che separa il momento riabilitativo da quello clinico {possibile invece in alcune patologie dell’etd
adulta) definendo criteri di accreditamento specifici per I'eta evolutiva, analogamente a quanto previsto per i
servizi di NPIA, ed inserendo organicamente i servizi di riabilitazione per I'etad evolutiva nella rete dei Servizi
dedicata ai disturbi dello sviluppo neuropsichico dell'infanzia e dell’adolescenza, in un’ottica di integrazione e
continuita dei percorsi di cura tra ambito sanitario e sociosanitario e verso I'etd adulta, uniformando regole e
flussi informativi.

3.3.3 Integrazione con psichiatria dell’adulto e servizi per le dipendenze patologjche

Lintegrazione con i servizi psichiatrici dell’adulta e con i servizi per le dipendenze patologiche & prevalentemente
longitudinale, nella transizione versa I'eta adulta; alcuni aspetti trasversali appaiono perd fondamentali per
consentire un miglioramento complessivo del sistemna ed affrontare le attuali criticitd nelle aree di confine tra
servizi, in particolare la gestione delle acuzie psichiatriche nei dipartimenti di emergenza urgenza e 'eventuale
ricovero in SPDC in stato di necessit; altro aspetto fondamentale & costituito dalla gestione integrata con i servizi
per le dipendenze patologiche dei numerosi adolescenti con disturbi psichiatrici che presentano anche abuso di
sostanze o dipendenze comportamentali. Un’ulteriore importante area di integrazione trasversale &
rappresentata dai figii di utenti dei servizi psichiatrici o delle dipendenze, e dai genitori di utenti della NPIA che
presentino disturbi psichiatrici o dipendenze patologiche.

La transizione verso servizi per I'etd adulta rappresenta una delle maggiori le criticita emergenti. Al compimento
della maggiore eta i pazienti in carico ai servizi di NPIA dovrebbero infatti venire accompagnati ad analoghi servizi
sanitari per I'adulto. In realtd, in circa due terzi dei casi non sono previsti specifici servizi per I'aduito che
garantiscano adeguate risposte sanitarie: & il caso delle persone con disturbi specifici di apprendimente:-e ancor




piu delle persone con disturbi del neurosviluppo che determinano disabilita complessa, tra cul i disturbi dello
spettro autistico. Per queste ultime, dopo i 18 anni é prevista la possibilitd di una presa in carico da parte dei
servizi sociall comunali, ma quando presentanc problemi sanitari complessi trovano risposte puntiformi per
specifiche sintomatologie, in assenza di un chiaro riferimento sanitario per la presa in carico. Si tratta di un
aspetto particolarmente rilevante per la presa in carico e per la riabilitazione, aspetti che se non adeguatamente
considerati possono divenire fonte di importanti sequele aggiuntive, in particotare sul piano comportamentale.
Nelle situazioni di maggiore complessita e gravitd, in assenza di attenzioni specifiche e mirate, programmate con
largo anticipo in un’ottica life spon, Vetd aduita pud rappresentare un costo sociale ed economico molto alto o, al
contrario, pud determinare un ripiegamento ed un sovraccarico notevole sulle famiglie e sulla loro salute
mentale.

Anche per quanto riguarda i disturbi psichiatrici, benché in anni recenti si sia sviluppato un sempre maggiore
raccordo tra Unita Operative di NPIA e Unita Operative Psichiatriche attraverso la strutturazione di protocolli
condivisi per la transizione e, in alcuni contesti, I'attivazione di equipe funzionali integrate a ponte tra le due UO,
la transizione prasenta ancora rilevanti criticitd, in particolare per gli utenti con ADHD {pochissimi risultano seguiti
dai servizi psichiatrici per I'eta adulta) o con quadri che stanno evolvendo verso disturbi di personalita, e
parzialmente anche per gli utenti con disturbi psichiatrici gravi: | dotabase amministrativi evidenziano che i servizi
psichiatrici dell’adulto prendeno in carico solo una minima parte degli utenti che prima dei 18 anni avevano
ricevuto un ricovero per un disturbo psichiatrico e avevano assunto terapie farmacologiche. Inoltre, nonostante
Ielevata presenza di disturbi di comportamento e di camorbilitd psichiatrica nella disabilita intellettiva e nei
disturbi dello spettro autistico {elemento determinante nel venir meno dei risultati degli interventi precedenti,
con frequente espulsione dal contesto familiare e inserimento in strutture residenziali}, solo 1 persona con
disturbi dello spettro autistico su 10 & seguita dai servizi di psichiatria dell’adulto.

5i tratta di un problema ampiamente segnalato dalla letteratura internazionale, per il quale sono state sviluppate

risposte differenti a seconda delle realta organizzative locali dei servizi. Vi & consenso generale sul fatto che

I'elemento fondamentale per prevenire i drop out e per minimizzare qualsiasi possibile effetto negativo nel

passaggio ai servizi per gli adulti & che i servizi per I'eta evolutiva e quelli per 'etd adulta strutturing momenti

stabili di integrazione e raccordo, che consentano:

a. di programmare la transizione con largo anticipo (a partire dai 16 anni), perché essa possa avvenire nel
momento pits adatto per la persona, prima o dopo il compimento dei 18 anni.

b. di continuare il trattamento nelle NPIA oftre i 18 anni, se I'evoluzione clinica indica una possibile evoluzione
positiva nel breve periodo, tale da evitare la necessita di ricorrere ad un servizio per adulti.

¢. di anticipare la presa in carico da parte della psichiatria degli adulti o del servizio per le dipendenze patologiche,
affiancati dalla NPIA, ove si tratti di utenti di eta superiore ai 17 anni, non noti ai servizi per I'etd evolutiva e
con disturbi per i quali & evidente fin da subito che vi sard poi la necessita di una presa in carnco da parte dei
servizi per ghi adulti al compimento della maggiore eta

Operare in modo flessibile intorno al limite della maggiore etd & utile per promuavere transizioni efficaci e per
non vanificare i risultati degli interventi attuati nelle epoche di vita precedenti. Devono essere strutturate
procedure locali condivise per la gestione integrata della transiziane. Tali procedure devono essere formalizzate e
garantire che i criteri di accesso ai servizi per adulti siano coerenti con i bisogni e le aspettative dei giovani
precedentemente trattati nelle NPIA, e deve inoltre essere formalmente strutturato un adeguato monitoraggio
nel tempo, che consenta di identificare i punti di forza e le criticita di quanto definito e di introdurre interventi
migliorativi. | diversi servizi coinvalti devono collaborare per identificare le lacune ed esplorare modelli di
intervento, per rispondere meglio e pill appropriatamente ai bisogni dei giovani in transizione.

Particolarmente utile & la strutturazione di modalita di integrazione funzionale tra tutti i servizi e gli ambiti
coinvolti nella salute mentale degli adolescenti (servizi di NPIA, consultori, servizi di psichiatria dell’adulto, servizi
per le dipendenze patologiche, in stretto raccordo con le cure primarie, la scuola, gli ambiti educativi e sociali), in
un‘ottica di continuits ed integrazione di attivitda specifiche cliniche e riabilitative, di miglioramento
dell’assistenza, di intermediazione e di ceordinamento, che possa inoltre condurre ad una definizione formale di
una Stepped care per intensita di cura “discendente” con i Consultori, le Cure Primarie e i servizi educativi, e una
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Stepped care "ascendente” con i Servizi Specialistici di NPIA, di Psichiatria e delle Dipendenze Patologiche,
fondata sulla contiguita funzionale dei percorsi, sulla collaborazione e sulla strutturazione delle transizioni.
Particolarmente importante il raccorda con le Unita Operative dipendenze relativamente aila gestiane dell’uso di
sostanze nei minorenni con disturbi psichiatrici ed alle modalita per affrontare in modo integrato i percorsi di cura
opportuni e i ricoveri di cui possono avere bisogno i minori, e con le UO psichiatria per gli interventi precoci nei
disturbi mentali gravi. Negli ultimi anni infatti la ricerca ha evidenziato la possibilita di individuare precocemente i
soggetti a rischio di esordio psicotico, i cosiddetti soggetti con Ultra High Risk {UHR) o Stati Mentali ad alto
Rischio, soggetti di eta compresa fra i 14 e i 25 annj con segni e sintomi considerati prodromi dei disturbi
psicotici™. Si stima che il 35-54% dei soggetti che rispondono ai criteri UHR incorrano in un episodio psicotico nei
12 mesi successivi alla diagnosi®®, In media, tra la comparsa dei primi segnl di malattia e I'esordio psicotico acuto
passano circa 5 anni®, periodo che potrebbe essere sfruttato per attivare interventi voiti a prevenire la comparsa
della franca psicosi o @ minimizzarne le conseguenze: l'intervento precoce, infatti, produce effetti favorevoli a
lungo termine sul decorso dei sintomi negativi, depressivi e cognitivi, oltre che sul funzionamento sociale dei
soggetti

In alcune situazioni pud essere opportuna la creazione di vere e proprie equipe funzionali integrate tra
due o piu dei servizi citati, a seconda delle necessita locali, ad esempio per migliorare la risposta assistenziale in
acuzie e favorire una cultura della gestione integrata. In particolare occorre prevedere formazione e training
comuni ai professionisti delle diverse aree, alla ricerca di linguaggi e pratiche comuni, inserite in un dialogo
costruttivo, che sappia includere e coinvolgere i giovani e [e loro famiglie.

E' importante evidenziare come, a partire dalle esperienze attivate con i servizi di psichiatria delf’adulto e con i
servizi per le dipendenze, sia inoltre necessario giungere alla stesura di linee di indirizzo per 'accompagnamento
del processo di transizione all’eta aduita di tutti gli utenti con disturbi neuropsichici dell'eta evolutiva, attraverso il
coinvolgimento attivo dei possibili servizi di riferimento per le altre aree e delle assaciazioni dei familiari e degli
utenti, verso la definizione di 4 macropercorsi principali {disturbi neurologici, disturbi specifici, disturbi
neuropsichici che determinano disabilita complessa, disturbi psichiatrici), rimodulabili in base ai possibifi livelli di
complessita dei singoli utent e alle principali tipologie di bisogni attesi in eta adulta.

4, Flussi e sistema informativo

Nella maggior parte delle Regioni, i! monitoraggio delle attivita di NPIA avviene tramite i flussi amministrativi
standard (ambulatoriale e SD0Q}, che riescono a descrivere solo in minima parte {e caratteristiche di utenti
complessi @ multiproblematici come quelli seguiti dai servizi di NPIA e la centralita della presa in carico e della
continuita e integrazione tra ospedale-territorio, che rappresentano da 30 anni il nucleo portante dei servizi di
NPIA. In particolare, il flusso ambulatoriale vincola alf'inserimento di un solo codice diagnostico ed utilizza ancora
I'ICD9 CM e non le nuove codifiche internazionali che hanno radicalmente mutato 'approccio nosografico ai
disturbi NPIA (ICD 10 e in prospettiva ICD 11), non permettendo la rilevazione adeguata della rilevante
comorbilita presente nei disturbi NPIA attraverso un utilizzo adeguato della codifica nosografica né,
conseguentemente, un’adeguata stratificazione deli’'utenza. Mancano inoltre modalita per rilevare le attivita
attuate con | contesti di vita, che rappresentang un elemento fondamentale della presa in carico.

I pochi sistemi informativi regionali esistenti® sono estremamente variabili nelle modalita di raccolta, analisi e
diffusione dei dati. Presentano inoltre un frequente ritardo nella pubblicazione dei dati®, che rende ancor piu
difficoltaso il monitoraggio nel tempo sia dell’accesso ai servizi che ancor pit dei percorsi di cura effettivamente
erogati, della loro appropriatezza e degli esiti ottenuti. Inaltre, nessuna delle rilevazioni regionali esistenti include

D Edwaids et al - A service response to prelkonted recovery in vany psychosis Psychialr Sery. 2002 Sep 53(9) 1067-9; Rulirmann e1 Al Prediction of psychosis in
adolescents and young adults al high sk resulis from the prospective Evropean prediction of psychosis study Arch Gen Psychistry 2010 Mar,67(31:241-51 Fusar-
Polret al Predicting psychosis: meta-analysis of transition culcomes n indivduals 3t kgh chnical sk Arch Gen Psychiatry, 2012 Mar 69(3):220-9, Kempton el al.
Spead of Psychosts Progression i People st Ulra-Hgh Clnncal Risk: A Camplemeniary Meta-analysis JAMA Psychiatry 2015 Jun,72(6) 622-3.
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wntenater sehabiity and predictive vaiidity Am ) Paychiatry 2002, 159 862-865, Yung et al Psychoms prediction 12- month follow up of & high-risk ("prodromal’)
qioup Schizophr Res 2003, 60 21-32 Yung at al  Risk factors tor psychosis in an ultra-high-nsk greup psychopathoiogy and chimcal uatures. Schizophr Res 2004
67 131-142
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i dati provenienti da altri servizi coinvolti nella cura dei disturbi neuropsichici dell’'eta evolutiva, quali ad asempio i
servizi di riabilitazione, che in alcune Regioni assumono un ruolo particolarmente rilevante. Diviene cosi
impossibile valutare se le disomogeneita di risposte tra territori adiacenti sia legata alla presenza di altri servizi, e
quindi apparente, o a effettive carenze locali trasversali a tutte le tipologie di servizi.

Appare indispensabile, nel momento in cui si & avviato il sistema di informatizzazione del 55N, prevedere uno
specifico sistema informativo nazionale per ambito dei disturbi NPIA, finalizzato a rendere possibile la continuita
di cura tra i diversi servizi della rete della NPIA e consentire una adeguata raccolta di informazioni, indispensabili
sia a livello epidemiologico e conoscitiva (integrata coni registri specifici di malattia) che a livello programmatorio

5. Formazicne

E’ necessario il supporto di modalita formative innovative e l'introduzione di nuove modalita di definizione delle
priorita degli interventi e di valutazione degii esiti, a fronte di un aumento espanenziale della domanda e della
limitatezza delle risorse disponibili. La scarsitd delle risorse dedicate ai percorsi formativi degli operatori dei
servizi sui protocolli diagnostici e soprattutto riabilitativi pio aggiornati e basati sull’evidenza, rende minore fa loro
efficienza ed efficacia, ed & causa di disomogeneita dei percorsi di cura tra moiti regioni e servizi. La rapidita dei
cambiamenti nelle techiche e nelle evidenze raramente riesce a raggiungere tempestivamente gli operatori dei
servizi territoriali, che sono quelli che devono poi applicare effettivamente gli interventi nella maggior parte della
popolazione e trasmettere le conoscenze alie famiglie e ai contesti di vita. Inoitre, V'acquisizione di tecniche
terapeutiche e riabilitative basate sulle evidenze non pub avvenire attraverso aggiornamenti puntifermi ma
richiede percorsi formativi approfonditi, con elevato investimento di risorse umane ed economiche (non si tratta
di apprendere informatzioni, ma di apprendere a saper fare e a saper essere), e garanzia di adeguata supervisione
nel tempo. E' necessario un impianto di formazione permanente dedicato, rilevante, stabile e
contemporaneamente flessibile e sostenibile.

CONCLUSIONI

Uinvestimento nell'ambito dei disturbi neuropsichici dell’'etd evolutiva & reso strategico da importanti fattori
quali I'elevata prevalenza complessiva {tra il 10 ed il 20% della popolazione 0-17aa); la specificita del
neurosviluppo; I'impatto rilevante sulla salute della popolazione infantile e della futura popolazione adulta e supli
anni vissuti con disabilita con i conseguenti costi emativi, sanitari e sociali; e nuove conoscenze nell’ambito delte
neuroscienze che oggi permettono diagnosi tempestive e interventi tera peutici & riabilitativi efficaci.

Le risposte ai bisogni di salute dei bambini e ragazzi con disturbi neuropsichici dell’'eta evolutiva e aile loro
famiglie presentano invece criticitd molto rilevanti, con una grande discrepanza tra il giusto investimento di
risorse sulla salute fisica dei bambini e lo scarso investimento su quella neuropsichica.

Appare conseguentemente indispensabile definire un piano di intervento strategico pluriennale ampio e diffuso
che consenta di affrontare progressivamente i nodi trattati nel presente documento e di giungere a garantire
effettivamente i LEA in tutti i contesti regionali in modo omogeneo, anche attraversa ¥a riconversione di risorse
gia esistenti nel sistema.

Pit nello specifico, appare necessario:

» recepire queste linee di indirizzo per i disturbi NPIA, con piano applicativo regionale

e definirne it monitaraggio periodico, strutturando modalita per il monitoraggio delle attivita esistenti, delle
azioni intraprese nell’ambito del piano applicativo e degli esiti

» focalizzare le azioni a partire dalle linee di intervento prioritarie sotto delineate, per estenderle poi
progressivamente agli altri aspetti rilevanti evidenziati nelle linee di indirizzo




Linee di intervento prioritarie

Le 4 aree NPIA sono elencate in ordine decrescente relativamente alla necessita e urgenza di interventi sulla base
della analisi della situazione esistente ad oggi a livello nazionale.

Per ciascuna sono descritte le linee di intervento prioritarie, mentre le ulteriori linee di intervento opportune
sono descritte nel corpo del documento.

Disturbi psichiatrici

Obiettivo 1:

e Garantire la gestione di base dell’acuzie psichiatrica in eta evolutiva in modo omogeneo ed
appropriata nell’ambito nella rete dell’'emergenza-urgenza
= Garantire la gestione specialistica e 1a necessita di ricovero in alcuni punti di seconda liveilo

Azioni relative:
1. Attivazione di percorsi formativi mirati per il personale della rete emergenza-urgenza

2. Definizione di protocolli e procedure condivise intraaziendali e interaziendali tra tutte le UO
coinvolte nella gestione della emergenza-urgenza psichiatrica in adolescenza (UO di NPIA, PS/DEA, UO
pediatria, UO psichiatria, rianimazione, dipartimente dipendenze, area consultoriale, Direzione
Sanitaria, Direzione servizi infermieristici e tecnici, ecc) e sviluppo di mirate iniztative formative e di
aggiornamento integrate

3. Adeguamento su scafa nazionale del numero e tipologia dei posti letto di Ricavero ordinario di NPIA
in strutture di degenza in cui devono essere garantite, con soluzioni logistiche e organizzative
adeguate, specifiche aree per la gestione delle acuzie psichiatriche in adolescenza. La degenza in
NPIA, soprattutto quella correlata all’emergenza psichiatrica, deve essere considerata un’attivita
clinica ad alta intensita assistenziale, e deve prevedere un’adeguata presenza di persanale stabile e
formato, in particolare sulla gestione dell’aggressivita, sul risk ossessment e sulle tecniche di de-
escalation. Oltre al medico ed al personale infermieristico, devono essere garantite atmeno le figure
dello psicologo, dell'educatore professionale, deli’assistente sociale.

Obiettivo 2:

» Garantire risposte appropriate per la gestione della pre- e post acuzie psichiatrica in adolescenza e
per la prevenzione delle acuzie

Azioni relative;

1. Attivazione presso ciascun Servizio territoriale di NPIA di percorsi che consentanc di intervenire in
modo appropriato sulla pre e post acuzie e di prevenire il passapgio da pre acuzie ad acuzie tramite
strutture e percorsi terapeutici semiresidenziali e sviluppo di percorsi terapeutici intensivi territoriali,
Un modello possibile a cui ispirarsi & quello delle intensive outreach teams

2. Attivazione di un numero adeguato di strutture residenziali terapeutiche di NPIA in clascun ambito

regionale, finalizzate a garantire interventi terapeutico-riabilitativi intensivi, complessi e.cepardinati,
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non erogabili né ambulatorialmente né in regime semiresidenziale o di DH, ove vi sia anche
Vindicazione all’allontanamento temporaneo dal contesto familiare o sociale.

Come definito dall’accordo “Interventi residenziali e semiresidenziali terapeutico - riabilitativi per i
disturbi neuropsichici dell'infanzia e delf’adolescenza”, (Rep. Atti n. 138/CU/2014), le strutture
terapeutiche residenziali dovranno essere graduate per intensity assistenziale e garantire adeguata
differenziazione e specializzazione dei percorsi. Le strutture ad alta intensita assistenziale dovranno
essere strettamente interfacciate con quelle ospedaliere di degenza ordinaria, per le quali possono
fungere da strutture per la post-acuzie. In particolare, appare oppertuno che in ogni regione, o
consorzio di regioni limitrafe nel caso di regioni con pochi abitanti, per garantire la necessaria
vicinanza al contesti di vita, vi sia almeno una Struttura residenziale terapeutica pubblica ad alta
intensita quale benchmark per quelle convenzionate. Di particolare importanza 'introduzione di
modalita di monitoraggio delle ammissioni e dimissioni, della durata degli inserimenti, delle
espulsioni, dei ricoveri ospedalieri, degli esiti dei trattamenti.

Disturbi neuropsichicl che determinano disabilitd complesse {Disturbi neuromotori-neurosensoriali, Disabilita
intellettiva, Disturbi delto spettro autistico ecc)

Qbiettivo 1.

* Garantire |la diagnosi precace

Azioni relative:

1. Strutturazione di reti formalizzate regionali con PDLS per la diagnosi precoce e per la presa in carico
clinica dei gravi disturbi del neurosviluppo attraverso attivita specifiche di screening nei bilanci di
salute, con contestuale raccordo con i servizi di NPIA e facilitazione dell’accesso anche attraverso
strumenti di e-health

Ohiettivo 2.
» Garantire interventi tempestivi, adeguati per intensita e frequenza ed appropriati.

e Prevenire le possibili sequele secondarie, ridurre la disabilita e contenere i costi emotivi, saociali e
sanitari life long

Azioni relative:

1. Implementazione delle risposte territoriali, con modelli di intervento evidence-based
organizzati per linee di priorita ad intensita differenziata in relazione ai profili di
funzionamento e aile diverse fasi di sviluppo, con particolare attenzione ai primi anni di vita,
all'eta pre-adolescenziale, alle fasi di transizione, nonché agli interventi sul contesto di vita.

2. Sviluppo e sperimentazione di PDTA interaziendali nell’ambito di reti coordinate di cura per
la presa in carico e la riabilitazione di alcune patologie esemplificative: Paralisi Cerebrali
infantili, disturbi delto spettro autistico, malattie rare a prevalente coinvolgimento
neuropsichico etc. Sviluppo di percorsi formativi trasversali tra i servizi coinvoiti
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3. Sviluppo e validazione di percorsi relativi all’utilizzo delle nuove tecnologie (telemedicina,
teleriabititazione, interventi riabilitativi tramite strumenti robotizzati ecc) che includano la
customizzazione di ausilii e supporti tecnologici e fa formazione e supervisione dei genitori e
dei caregivers.

Disturb} Specifici

Obiettivo 1

e Migliorare I'appropriatezza della domanda e della risposta

Azioni relative:

1. Sviluppo di azioni interistituzionali a supporto della piena attuazione del documento di
accordo stato regioni “Linee guida per la predisposizione di protocolii regionali per
lindividuazione precoce dei casi sospetti di DSA” {Rep. atti n 13/CSR 24 gennaio 2013), con
particolare attenzione alla realizzazione in ambito non sanitario di interventi educativi e di
recupero mirati per le situazioni a rischio e per la promozione della salute neuropsichica

2. Strutturazione di buone prassi condivise di Invio ai Servizi di NPIA per filtrare e orientare il
flusso della domanda, ed individuazione di criteri di priorita per I'accesso alla diagnosi e agli
interventi

3. Definizione di percorsi di cura condivisi interistituzionali nellambito di reti coordinate di
cura e diffusione di modalita che permettano di garantire risposte tempestive ed efficaci ad
un maggior numero di utenti, anche attraverso il potenziamento degli interventi di Eruppo e
l'introduzione e diffusione di interventi di telemedicina e teleriabilitazione

Disturbi neurologici

Obiettivo:
* Garantire risposte differenziate in base ai livelli di complessita e tecnologia necessari in relazione alla
natura multi-eziologica delle patologie neurclogiche dell’eta evolutiva

Azioni relative:

1. Sviluppo e potenziamento dei Centsi di NPIA di riferimento nazionali per i disturbi
neurologici di maggiore complessita e rarita che necessitano di competenze specialistiche,
tecnologiche e di laboratorio altamente integrate, e loro raccordo con  le strutture di secondo
livelio in un network coordinato  al fine di garantire sul territorio nazionale Fexpertise
necessaria alla diagnosi e cura delle numerose e complesse malattie rare che costituiscono la
componente maggioritaria della casistica neurelogica in eta evelutiva,

2. Potenziamento della formazione specialistica mediante a attivita specifiche nelle Scuole di
Specializzazione, b) sviluppo di percorsi formativi professionalizzanti interistituzionali,_ €)

b
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promozione della ricerca traslazionale anche attraverso le reti ERN (European Reference
Network) e i registri nazionali e europei per le malattie rare
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Allegato B Originale

I1 Direttore Amministrativo dei PP.OQ., con la sottoscrizione, a seguito dell'istruttoria effettuata,
attesta la regolarita tecnica e amministrativa nonche la legittimita del presente provvedimento

~ dott. Federico ico

Il Dir7?10re Amministrativo PP.OO.

.
Il Direttore della U.O.C........... attesta che la spesa risulta imputata sulla voce di conto
n. del bilancio
Il Direttore U.O.C..............
dott. ..ovvvivmminiiiniiinireanns

Ai sensi del D. Lgs. 502/92 e successive modificazioni ed integrazioni, i sottoscritti esprimono il
seguente parere sul presente provvedimento:

oX favorevole
0 non favorevole per le seguenti motivazioni
IL DIRETTORE AM RATIVO F.F.
(Dott. Vero M1 i)
o X favorevole

a non favorevole per le seguenti motivazioni




. 1l presente provvecl.iimento viene pubblicato all’albo on line dell’ Asl di Pescara in data
ove rimarra affisso per un periodo non inferiore a n. 15 giorni consecutivi

n0X [l presente provvedimento & immediatamente esecutivo a seguito della pubblicazione
all’albo on line dell’ Asl di Pescara

o 1l presente provvedimento & soggetto al controllo da parte della Giunta Regionale

Il presente provvedimento viene trasmesso:

I'esecuzione a:

D0 doc M. Ace - 2 Vegeniea
DR loc Eparer
DR -Uoc NewRol INFARTT I UE

per conoscenza a:

DR Ao e
DR CSM

° UOC DIREZIONE MEDICA DI PRESIDIO

a

-]

alla Giunta Regionale in data
alla Conferenz':jl dei Sindaci in data

al Collegio Sindacale in data

-]

o

con nota prot.

con nota prot.

con nota prot.

53-0.C. Affarl Generali e Legali

IL FUNZIONARIO
Dott. Enrico Croce




