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Il futuro della pediatria dovra confrontarsi sempre di piv con il tema della cronicita e disabilita. Oggi piv di ieri le
risposte ai bisogni di questi pazienti potranno venire solo attraverso una rete clinica integrata di professionalitd e
di servizi, dedicata e di acquisizione di competenze per la condivisione del percorso di cura (vedi anche Oltre lo

Specchio, pag. 264).

n un Paese come I'Italia a bassa na-

talita, il numero dei soggetti affetti
da malattia cronica, e soprattutto
quelli con grave disabilita, dovrebbe
essere un indicatore della massima
importanza in quanto espressione
della qualita delle cure (outcome) e
dell’organizzazione sanitaria del si-
stema'?.

Tali condizioni insistono su un con-
tinuum che spazia da quelle che non
hanno un impatto rilevante sulla vita
del bambino fino a quelle che afflig-
gono profondamente il bambino e la
sua famiglia; non vi sono criteri con-
divisi per la definizione di tali condi-
zioni, e si evidenzia 'utilizzo di meto-
di diversi per la loro rilevazione, ba-
sati a volte sulle diagnosi cliniche, al-
tre sulla funzionalita, altre ancora sui
dati riportati dalle famiglie®*.

Nel 2009 si costituisce un gruppo
tra pari di pediatri di famiglia della Zo-
na Territoriale 5-Jesi Area Vasta 2-An-
cona (Tabella 1) per affrontare que-
sto tema. Gli intenti sono: conoscere
la reale entita del fenomeno nel loro
territorio e contestualmente iniziare
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Summary

Background - The chronic disease and severe disability are realities that increasingly in-
volve also the developmental age and they are going to test culture and health organi-
zation. In early 2009, a group of eleven family paediatricians began to “observe”, to
explore the Disability World starting from their own territorial reality.

Aims - The aim was to acquire a deep knowledge of the phenomenon, even from a fi-
nancial point of view, and simultaneously to start to understand the pathways and needs
and try to improve the quality of care.

Materials and methods - The prevalence study was based on an area-based and multi-sour-
ce investigation. After the record linkage, the patient cataloguing was designed according
to the severity of the disease and the complexity of care. The cost analysis was carried out
using the criteria of job order costing that is based on the cost inputs that directly affect Fa-
mily Paediatrics health care budget.

Results and conclusions - A prevalence rate of 4.6%o of children with severe disabilities was
found on a general paediatric population of 10,195 individuals. The patients with neu-
rological or cognitive-neurological problem represent the two more frequent categories.
3.67% of the paediatric population with chronic diseases and/or severe disability affect
the variable cost of paediatrics public health care budget for 36% of its total. Direct and
continuous contact with their families and patients offers family paediatricians a vantage
point and allows them to process data on large population samples both quantitatively and
qualitatively. In addition to the epidemiology, the Narrative Medicine instrument has hel-
ped the group to better understand the disability world and, probably, to rediscover the es-
sence ofbeing medical doctors.
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a capirne i percorsi e i bisogni, per
cercare di migliorare la qualita del-
l'assistenza.

Nel Box 1 viene descritta la com-
plessita dello scenario all'interno del
quale il gruppo ha mosso i primi pas-
si della ricerca®.

DEFINIZIONI

La cronicita e diventata una realta
che piu cimenta la cultura e 'organiz-
zazione sanitaria in generale e, con
particolari implicazioni, quella rivota
all’eta infantile. La sua complessita
puo essere descritta ed esplorata in

ZONA TERRITORIALE 5 - JESI AREA VASTA 2 - ANCONA

Popolazione 108.705 abitanti | Popolazione 0-14 anni | 14.009 | Distretto sanitario
generale 21 comuni unico articolato
673 km? in tre ambiti

Pediatri di famiglia | 13 Bambini in carico 12.005
in attivita 2009 ai pediatri
Pediatri partecipanti | 11 Bambini in carico 10.195
allo studio ai suddetti pediatri

Tabella |

Box 1 - CARATTERISTICHE PRINCIPALI DELLE MALATTIE CRONICHE
AD ALTA COMPLESSITA ASSISTENZIALE E LORO CONSEGUENZE

Assenza di un trattamento efficace

L'assenza di un trattamento efficace determina la cronicitd della condizione. Talora sono

possibili interventi medici o chirurgici in grado di modificare il sinfomo principale.

Significativa disabilita cognitiva o fisica

La presenza di una disabilita cognitiva e/o fisica implica:

e per il bambino: una condizione esistenziale del tutto peculiare, e con una certa speci-
ficita per ogni singola malattia;

e per i genitori e per la famiglia del bambino (fratelli, nonni, parenti pid vicini...): I'ac-
quisizione di conoscenze (con |'aiuto dei professionisti) per comprendere tutte le pecu-
liarita mediche, psico-sociali ed esistenziale della malattia (empowerment);

e per la rete assistenziale: la realizzazione di interventi di carattere psicosociale, pre-
ventivo, riabilitativo o palliativo (nei casi pid gravi), continuativi nel tempo, vicini al luo-
go di residenza del bambino, integrati con le risorse sociali (es.: associazioni di geni-
tori, strutture educative, gruppi di volontariato). La presa in carico da parte delle strut-
ture socio-sanitarie non pud essere limitata alla presa in carico del bambino ma va
estesa al nucleo familiare nel suo insieme.

Co-morbilita

Implica la necessita di valutazioni e di interventi medici multispecialistici, e quindi la ne-

cessita di un loro coordinamento. La presenza di co-morbilita, specifica per ogni condi-

zione, implica programmi di promozione della salute specifici per ogni condizione.

Trattamenti sintomatici necessari

Per contrastare le conseguenze di queste patologie, olire a sperare nella ricerca, é ne-
cessario aftuare quanto gid noto nel modo migliore possibile, in modo appropriato e
senza spreco di risorse.

Il trattamento globale comprende: i singoli interventi medici di diagnosi precoce e tratta-
mento sinfomatico per la co-morbilita presente; i trattamenti riabilitativi: le “attenzioni” psi-
co-sociali indispensabili per un buon inserimento tra i coetanei e nella societd, per ri-
spettare i diritti fondamentali della persona come diritto allo studio, al lavoro e alla migliore
qualita di vita compatibile con la condizione di disabilita.

Nelle malattie rare (nel nostro Paese una malattia & rara quando ha una prevalenza nella po-

polazione generale inferiore a 1 su 2000 persone) possiamo descrivere ulteriori caratteristiche:

e |a diagnosi & piv difficile, e spesso tardiva, con necessita di centri di riferimento a livello
inter-regionale o nazionale;

e |'assistenza & piv difficoltosa, mancando spesso chiare indicazioni basate su protocol-
li di trattamento e monitoraggio, su linee guida condivise o su esperienza clinica con-
solidata;

® |a capacita di adattamento del paziente e della sua famiglia alla malattia & inferiore ri-
spetfto ad altre situazioni, data la difficolta del malato di condividere la propria storia
personale con quella di altri pazienti.
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modi diversi. Chi cerca di dare delle
risposte organizzative non puo pre-
scindere dal conoscere quanto € gran-
de (quanti sono) il problema. Trattan-
dosi di diverse condizioni con proble-
maticita diverse per tipo e intensita,
occorre cercare dei criteri che in qual-
che modo affrontino anche I’aspetto
qualitativo del fenomeno (quali sono).
Ci siamo trovati infatti a descrivere pa-
zienti con la stessa malattia ma con
una qualita della vita complessiva-
mente molto diversa.

La mancanza di definizioni chiare
non ha conseguenze soltanto metodo-
logiche, ma anche sulla programma-
zione dei servizi sanitari: la mancanza
di dati precisi e confrontabili, anche a
livello internazionale, limita infatti la
comprensione globale del fenomeno,
e quindi la possibilita di predisporre
servizi e percorsi ad hoc realmente ef-
ficaci.

I1 dibattito culturale che ha seguito
tale questione ha portato il Maternal
and Child Health Burean (MCHB),
agli inizi degli anni ’90, a istituire un
gruppo di lavoro per creare una defi-
nizione in grado di incontrare le istan-
ze dei decisori, delle famiglie e dei
professionisti sanitari®.

Alcuni dei criteri di scelta della po-
polazione di riferimento sono stati:

e presenza di una condizione cronica;

e presenza di una menomazione fun-
zionale;

e presenza di una elevata necessita di
servizi.

Una definizione basata soltanto sul-
la presenza di una condizione cronica
¢ stata rifiutata, in quanto le condizio-
ni croniche variano notevolmente in
severita, grado di limitazione e richie-
ste assistenziali. Una definizione ba-
sata solamente sulle limitazioni fun-
zionali era ugualmente incompleta,
poiché molti bambini possono pre-
sentare condizioni, come ad esempio
I'epilessia, che non pregiudicano il lo-
ro stato funzionale, ma richiedono cu-
re e controlli costanti.

Un approccio basato su un’elevata
richiesta di servizi (complessita assi-
stenziale) presenta, rispetto ai metodi
precedenti, diversi vantaggi: non ri-
chiede valutazioni individuali in meri-
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to all’appropriatezza dell’inclusione di
ciascuna delle numerose condizioni
croniche dell'infanzia, né di valutazio-
ni funzionali; puo essere presentato in
forma sintetica; riesce a includere an-
che quei bambini che presentano un
buon livello funzionale, ma che richie-
dono per mantenerlo un elevato ricor-
So ai servizi sanitari.

Si € venuta cosi a delineare la pos-
sibilita di una definizione che permet-
tesse un approccio non categoriale al-
la malattia cronica in eta pediatrica, in
grado di comprendere 1’estrema va-
riabilita delle caratteristiche cliniche,
emozionali, comportamentali e di svi-
luppo che tali condizioni comportano
e che tanto la distinguono dalle pro-
blematiche dell’adulto (Box 2).

In accordo con la definizione forni-
ta dal MCHB, successivamente adot-
tata dall’American Academy of Pedia-
trics, 1 bambini con bisogni assisten-
ziali complessi sono coloro che “han-
710 0 sono a maggior vischio per condi-
zioni croniche fisiche, di sviluppo, com-
portamentali o emotive, e che inoltre
richiedono servizi sanitari e correlati
di tipo o quantita che eccedono quelli
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richiesti dai bambini in generale™.

Box 2 - PROBLEMI PECULIARI
NELLA PRESA IN CARICO
DEI BAMBINI CON BISOGNI
ASSISTENZIALI COMPLESSI
RISPETTO ALL'ETA ADULTA

1. Le dinamiche mutevoli e complesse del-
lo sviluppo infantile incidono sulle neces-
sita di tali bambini e influiscono sulle loro
aspettative e sui loro obiettivi. La malattia
e la disabilita possono compromettere, ta-
lora in maniera irreversibile, la normale
evoluzione del bambino.

2. l'epidemiologia e la prevalenza delle
malattie croniche o disabilitanti in etd in-
fantile, rare o a bassa incidenza, differi-
scono in maniera consistente rispetto a
quelle dell’adulto; cid determina una mi-
nore conoscenza e una minore program-
mazione relativa ai servizi sanitari e a
percorsi specifici.

3. | bisogni assistenziali vengono espres-
si in ciascuna struttura di assistenza ferri-
toriale da un piccolo numero di pazienti.

4. La salute del bambino e il suo sviluppo
sono fortfemente connessi alla salute e al li-
vello socio-economico della famiglia, per
cui la presa in carico dovra tenere conto
del nucleo familiare nella sua globalita.
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La suddetta definizione di patologia
cronica, da noi adottata, introduce il
concetto del ricorso ai servizi: dal pun-
to di vista strategico, organizzativo e
dell’allocazione di risorse, € infatti piu
utile una suddivisione in gruppi di ti-
pologie assistenziali, ossia per gruppi
di bisogni, in quanto patologie anche
molto diverse dal punto di vista ezio-
patogenetico possono portare a ne-
cessita assistenziali simili®.

In parallelo, € necessaria la conti-
nua gestione delle conseguenze della
malattia di base nel tempo, sia in ter-
mini strettamente sanitari (ad esem-
pio per la grave scoliosi, la disfagia, le
sequele ortopediche, la depressione, il
disturbo di comunicazione e cogniti-
vo, l'epilessia, il problema neuromo-
torio, i problemi cardiaci, il disturbo
visivo, lo scompenso metabolico acuto
e/o ricorrente associato al trattamen-
to dietetico di alcune malattie meta-
boliche, la patologia ortopedica, orto-
dontica ecc.) che di abilitazione socia-
le e sanitaria nella comunita. In en-
trambi i casi I'intervento deve poter in-
cludere anche il lavoro di coordina-
mento e di rete e la trasmissione di
competenze ai contesti di vita, attivita
queste che sono in genere insuffi-
cientemente contemplate nell’orga-
nizzazione dei servizi*!'. Le famiglie ri-
vestono peraltro un ruolo centrale nel
coordinamento delle cure e nei pro-
cessi decisionali che riguardano il
trattamento del bambino***, E essen-
ziale pertanto che i pediatri lavorino
assieme alle famiglie per definire e im-
plementare le competenze e costrui-
scano una relazione in grado di edu-
care i genitori, definire il livello assi-
stenziale necessario, coordinare e as-
segnare le responsabilital®>”,

La complessita dell’assistenza ne-
cessaria non ¢ la stessa per tutte le
malattie o per la stessa malattia. I bi-
sogni assistenziali espressi da questi
bambini includono contemporanea-
mente aspetti trasversali a piu pato-
logie, abbastanza simili tra loro e a
quelli di altri bambini con malattie
croniche e/o con disabilita piu lievi, e
aspetti molto specifici legati alla sin-
gola patologia e alla condizione bio-
logica ed esistenziale di ognuno di
essi.

OBIETTIVI

Lobiettivo generale € conoscere le
diverse realta del pianeta per arrivare
a proporre azioni atte ad aumentare la
qualita dell’assistenza attraverso la
progettazione, la costruzione, la con-
divisione e la gestione di “reti curanti”
con il fine di migliorarne le modalita
di funzionamento attuale, sia in termi-
ni di qualita e competenza dell’assi-
stenza prestata, sia in termini di effi-
cienza del sistema.

Obiettivi specifici a breve termine
sono stati:

e fornire al gruppo dei pediatri un ap-
proccio culturale sulle malattie cro-
niche e disabilita in eta evolutiva;

e fornire attraverso una ricerca mul-
tifonte un censimento dei bambini
con malattia cronica per conoscere
la prevalenza e individuare tra que-
sti la diversa complessita del carico
assistenziale;

e fornire un’analisi dei costi: quanto
del budget dedicato all’assistenza
pediatrica viene impegnato nell’am-
bito della cronicita.

MATERIALI E METODI

Nel 2009, nell’ambito della pro-
grammazione del piano di formazione,
i pediatri di famiglia (PdF) scelsero di
affrontare il tema della cronicita. Si &
voluto creare un gruppo di discussio-
ne tra pari che per la prima volta é riu-
scito a confrontarsi su un tema cosi
importante.

La complessita del tema ha richie-
sto un lavoro di riflessione e di ricerca.
Iniziato con il racconto delle storie dei
piccoli pazienti, proseguito con due
giornate di studio e formazione speci-
fica abbiamo affrontato il tema delle
normative e della relazione di cura.

La fase successiva ¢ stata la ricer-
ca: svolgimento di uno studio di pre-
valenza sulla cronicita infantile nel no-
stro territorio.

Il primo passo € consistito nell'in-
dagine multifonte, area based. Abbia-
mo cioée raccolto gli elenchi dei bam-
bini con malattia cronica provenienti
dagli archivi elettronici dei nostri
computer e da quelli della nostra
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azienda sanitaria. I bambini erano
identificati attraverso il codice ICD-9-
CM e/o dal codice di malattia rara e/o
dal codice di invalidita.

Nel secondo passo tutti questi re-
cord in formato excel sono stati incro-
ciati tra loro per identificarli in modo
univoco. Questo ci ha permesso di
“contare” tutti i pazienti (ai tabulati
dell’azienda mancavano circa 70 bam-
bini), e di rimetterli in ordine in quan-
to spesso lo stesso paziente appariva
piu volte perché gli erano assegnati
pit codici. Il numero dei codici per pa-
ziente, tuttavia, se da una parte per-
metteva di tracciarne grossolanamen-
te la storia, dall’altra non consentiva di
considerare con certezza questi pa-
zienti pit gravi di altri.

Infine, nonostante la presenza dei
codici, a volte non era chiaro quale ma-
lattia avessero, ovvero quale tipo di
problema stesse alla base dei vari, a
volte complessi, bisogni assistenziali.
Grazie alla conoscenza diretta del caso
da parte del PdF, si € potuto assegnare
a ciascun paziente il problema/dia-
gnosi principale.

Il terzo passo ¢ stato quello della
catalogazione. Avevamo un elenco
completo di bambini malati cronici, ma
volevamo conoscere quanti fossero i
bambini molto gravi e con una esisten-
za fortemente segnata dalla disabilita.
Questi bambini che potevano essere
portatori di malattie rare, malattie cro-
niche severe, malattie con disabilita
medio-grave avevano in comune per-
corsi assistenziali complessi integrati,
caratterizzati da lunghi tempi di tratta-
mento, regimi assistenziali diversi che
coinvolgono numerosi soggetti e ser-
vizi (impegno sia da parte della strut-
tura sanitaria sia delle diverse istitu-
zioni del territorio) e carico assisten-
ziale molto pesante. Non potendo affi-
dare questo ai codici in nostro posses-
so, abbiamo condiviso il ¢riterio di com-
plessita® (Tabella II), e scelto i criteri di
eleggibilita illustrati in Tabella III.

Ciascun pediatra, in base alla cono-
scenza diretta del proprio paziente, ha
assegnato il colore verde al record del
paziente da non includere e quindi il
colore bianco, arancione o rosso ai pa-
zienti inclusi in base alla gravita-com-
plessita (Figura 1).
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LIVELLI DI COMPLESSITA ASSISTENZIALE

Bassa complessita
Problemi per i quali esiste un protocollo assistenziale e, data la relativa semplicita assi-
stenziale, & sufficiente la presenza del solo “responsabile terapeutico”.

Media complessita

Problemi per i quali esiste un protocollo assistenziale ma sono necessari interventi “perso-
nalizzati” e/o integrati. E necessaria |'attivazione del gruppo aziendale per I'assistenza al
minore con patologia cronica (UPA) e di quello distrettuale (UVP).

Alta complessita

Problemi per i quali non esiste un protocollo assistenziale e/o per la multiproblematicita so-
no sempre necessari interventi “personalizzati” spesso anche domiciliari. Deve essere sem-
pre steso un Piano Assistenziale Individuale (PAI) e individuato un responsabile del caso (“ca-

se manager”). In questa categoria, di solito, si trovano le malattie rare di alta gravita.

Tabella Il (da voce bibliografica 18).

CRITERI DI ELEGGIBILITA

Criteri di inclusione

* Malattie rare a forte impatto assistenziale
® Patologie gravi con esiti invalidanti

® Patologie ad alto carico assistenziale

Criteri di esclusione

non esitano in disabilita

e Patologia che conducono a uno stadio di terminalita

® Patologie anche rare che hanno percorsi, protocolli, terapie ben definiti e risorse facil-
mente reperibili e non esitano in gravi disabilita

e Patologie croniche pur gravi che si risolvono come fatto acuto in ambiente ospedaliero e

* Patologie gravi, con ferapia esclusivamente chirurgica (es. le cardiopatie congenite)

Tabella Il

I profili assistenziali dei bambini in-
clusi nello studio (quelli a complessita
assistenziale) sono orientati in base al-
la diagnosi o al problema principale, al-
la gravita, all'intensita delle cure della
malattia. In aggiunta al criterio di gra-
vita-complessita (bassa, media, alta),
per cercare di individuare il maggior
numero di bambini con tipologie assi-
stenziali simili, abbiamo ulteriormente
suddiviso questo gruppo con comples-
sita assistenziale in categorie (come in-
dicato in Tabella IV), a seconda che
avessero una diagnosi o un problema
principale a carattere sindromico piut-
tosto che neurologico (ad es. paralisi
cerebrale) o cognitivo-neurologico (ad
es. autismo) ecc. Alla categoria “altro”
appartengono bambini con malattie
molto diverse tra loro e non € stato pos-
sibile inserirle in altre categorie. Que-
sta decisione ha fatto si che si possano
ritrovare malattie classificate come ra-
re nei due gruppi e categorie principa-
li oppure che una stessa malattia possa
essere diversamente collocata in base
alla gravita del paziente.

RISULTATI

Gli 11 pediatri che hanno parteci-
pato allo studio avevano in carico
10.195 pazienti e, tra questi, hanno
arruolato 375 (3,67%) bambini con
una o pitt esenzioni: 184 (1,80%) bam-
bini appartengono al gruppo “patolo-
gia cronica”, 191 (1,87%) apparten-
gono al gruppo “patologia cronica
con complessita assistenziale”.

Il tasso corrispondente a 3,67% ci
permetteva di prevedere sulla popo-
lazione totale 0-14 anni (14.009 assi-
stiti) della nostra zona 514 bambini.

La Tabella Villustra come si sono
distribuiti i 191 bambini con com-
plessita assistenziale a seconda della
complessita-gravita della loro malat-
tia: 68 pari allo 0,66% e 47 pari allo
0,46% vivono una condizione rispetti-
vamente di media e grave disabilita.
II problema neurologico e quello co-
gnitivo-neurologico che sta alla base
della loro disabilita e del relativo ca-
rico assistenziale rappresentano le
due categorie piu frequenti.
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[E Bambini con patologia cronica (verde)

[ Bambini con patologia cronica complessa
e disabilita (bianco - giallo - rosso)

1,87%

D Bassa

0,46%

O Media [ Ala

0,74%

0,66%

Figura 1. Bambini esclusi (verde) o inclusi (bianco, giallo, rosso) nello studio in base alla patolo-

gia e al grado di complessita assistenziale.

ELENCO DI PATOLOGIE CHE HANNO DETERMINATO L'ESCLUSIONE
O L'INCLUSIONE DEI PAZIENTI NELLO STUDIO

Paziente non incluso (colore verde)

Paziente a complessita assistenziale
bassa, media, alta

Asma 40 Altro 24
Cardiopatia 28 Cognitivo-neurologico 38
Celiachia 37 Malformazione grave 12
Deficit di Gh 29 Neoplasia 15
Altre endocrinopatie 12 Neurologico 57
Fenilchetonuria 6 Neurosensoriale 11
Ipotiroidismo 10 Prematurita 16
Emopatie 12 Sindrome 18
Diabete 10

1,80% di tutto il campione | Tot. 184 1,87% di tutto il campione Tot. 191

Tabella IV

DISTRIBUZIONE DEI BAMBINI A COMPLESSITA ASSISTENZIALE
PER TIPO DI PROBLEMA E RELATIVA GRAVITA

191 bambini a complessita assistenziale Bassa Media Alta Totale
Neurosensoriale 2 7 2 11
Malformazione grave 7 3 2 12
Neoplasia 8 5 2 15
Prematurita 10 3 3 16
Sindrome (2) 1 10 7 18
Altro 8 12 4 24
Cognitivo-neurologico 10 13 15 38
Neurologico 30 15 12 57
Totale 76 68 47 191
Tabella V

ANALISI DEI COSTI

Il primo dato da cui siamo partiti &
stata I'analisi di spesa per assistiti con
disabilita, incrociandoli con le esen-
zioni per invalidita civile di soggetti in
eta evolutiva da 0-14 anni della ZT 5 di
Jesi con tutte le prestazioni, cioe¢ i ca-
pitoli della cosiddetta spesa variabile:
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farmaci, assistenza ospedaliera, spe-
cialistica ambulatoriale, riferendoci
anche alla mobilita passiva intra- ed
extra-regionale.

Abbiamo potuto stimare che la spe-
sa per la specialistica ambulatoriale per
I'86% di questa categoria era dovuta a
prestazioni di medicina fisica e riabili-
tazione (per la maggior parte si tratta

di prestazioni domiciliari o ambulato-
riali individuali). La spesa ospedaliera
era dovuta per il 44% a ricoveri per in-
terventi maggiori sul sistema cardio-
vascolare oppure a malattie del siste-
ma nervoso. Presto ci siamo resi conto
che trattare i dati grazie ai codici di in-
validita non ci dava la misura del peso
economico della disabilita gravemente
invalidante.

Una volta completato il database, se-
condo criteri quantitativi, e quindi
adottando il criterio qualitativo della
gravita o complessita assistenziale del
paziente, abbiamo potuto mettere a
fuoco meglio anche la spesa generata
da questi assistiti rispetto al budget ge-
nerale.

Il budget per la pediatria territoriale
della nostra zona per la spesa variabile
¢ di 3.800.000 euro: 53% ospedaliera,
26% farmaceutica, 21% specialistica.

In termini assoluti, la spesa variabile
(farmaceutica, ospedaliera, specialisti-
ca) per l'assistenza di bambini 0-14 anni
con malattia cronica e/o disabilita piti o
meno grave € pari a 1.350.000 euro.

Il rapporto tra le due spese ci indica
che questi pazienti (il 3,67% del totale)
incidono da soli per il 36% sulla spesa
variabile dell'intera pediatria di base.
In termini piu analitici, la sola spesa
per I'ormone della crescita pari a
400.000 euro incide per il 30% su
1.350.000 e per I'11% su 3.800.000. Le
altre patologie croniche a bassa com-
plessita assistenziale incidono rispetti-
vamente per il 13% su 3.800.000 e 37%
su 1.350.000. Le patologie ad alto cari-
co assistenziale (1,87% della popolazio-
ne) corrispondono al 12% della spesa
totale e al 33% della spesa per le malat-
tie croniche (Figura 2 e Tabella VI).

Gli ausili e gli alimenti speciali non
sono compresi nel budget della pedia-
tria. Soltanto tre livelli di erogazione
(ospedaliera, farmaceutica, specialisti-
ca) seguono in modo specifico il singolo
assistito secondo il criterio tecnico del
processo di costo (Job order costing).

Per la contabilita aziendale, i costi
degli ausili non vengono riferiti al sin-
golo paziente, cioe non seguono il cri-
terio del processo di costo bensi quel-
lo del centro di costo distrettuale. 11
dato si sarebbe potuto aggiungere
operando il cosiddetto ribaltamento
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SPESA PER LE MALATTIE CRONICHE

E INCIDENZA SUL BUDGET SANITARIO

Zona 5-Jesi

Spesa variabile Percentuale rispetto | Percentuale di spesa
per la pediatria territoriale alla spesa rispetto malattie
tot. 3.800.000 tot. 3.800.000 croniche

tot. 1.350.000
Spesa per le patologie croniche
in etd evolutiva lievi e medie 500.000 13% 37%
Spesa per le gravi disabilita 450.000 12% 33%
Ormone della crescita 400.000 11% 30%
Spesa totale per patologie croniche |1.350.000 36% 100%

Tabella VI

[ Spesa per le patologie croniche
in etd evolutiva lievi e medie

[ Spesa per le gravi disabilits

D Ormone della crescita
Spesa variabile Pediatria territoriale
per malattie croniche

Spesa variabile Pediatria territoriale
per malattie non croniche

Figura 2. I costi delle patologie croniche (%).

100%

dei costi ma a scapito della sua qua-
lita, cioe con un significativo margine
di errore.

DISCUSSIONE E CONCLUSIONI

Mentre per la mortalita in eta pe-
diatrica siamo in grado di reperire da-
ti attendibili, non € disponibile alcun
dato certo sulla conoscenza epide-
miologica della disabilita in eta evolu-
tiva. Non vi € accordo sulle definizio-
ni, che risultano generiche e insuffi-
cienti, e la terminologia descrittiva ¢
disomogenea e non condivisa®. La
frequenza delle malattie croniche a
elevata complessita assistenziale
(espressa come prevalenza nella fa-
scia di eta 0-17 anni compiuti) puo es-
sere solo stimata**?., La stima piu ra-
gionevole, considerandole nel loro in-
sieme, sembra essere del 5 per mille
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(1 su 200 bambini-adolescenti) al di
sotto dei 18 anni. Utilizzando tale sti-
ma, si puo calcolare che su una popo-
lazione nazionale di circa 10 milioni di
soggetti appartenenti alla fascia di eta
0-17 anni compiuti (dati ISTAT al
31.12.2005: 9.979.005) circa 50.000
presentino una malattia genetica e/o
una condizione di disabilita comples-
sa, il che significa che sul totale degli
abitanti in Italia (dati ISTAT al
31.1.2005: 58.750.000) i bambini-ado-
lescenti con queste condizioni sono
circa 850 per milione di abitanti in Ita-
lia®*.

La disabilita &€ una condizione cui
appartengono sempre pilt numerosi
bambini e le loro famiglie con tutte le
loro diverse problematiche e, nono-
stante la cronicita venga riconosciuta
come uno degli obiettivi primari da
perseguire nell’ambito dei bisogni di
salute dell’eta evolutiva e non, abbia-
mo potuto constatare quanto siano
pochi gli interventi organici che si av-
venturano in questa “area grigia” del-
la pediatria.

Il1avoro di ricerca ci ha restituito la
consapevolezza che i pediatri di fami-
glia, responsabili clinici delle cure pri-
marie, proprio per la loro peculiare e
specifica posizione possono contribui-
re efficacemente all’osservatorio epi-
demiologico dell’eta evolutiva. Abbia-
mo infatti creato un campione cosi po-
tente da poter applicare dei tassi di pre-
valenza sulla popolazione generale.

Facendo riferimento alle poche sta-
tistiche come ad esempio l'indagine
Multiscopo dell'ISTAT 2001 o ancora
la meno recente ricerca fatta in pedia-
tria di base diretta dal dottor Buzzetti

(Bergamo 1994 - condizione cronica
significativa 2,93%), avendo noi otte-
nuto un tasso di prevalenza del 3,67%,
il risultato ci fa ben capire che le ma-
lattie croniche e/o le gravi disabilita
non sono affatto diminuite ma sono in
tendenziale aumento.

L’1,87% della popolazione 0-14 anni
ha una malattia cronica e/o una disa-
bilita complessa dal punto di vista as-
sistenziale; tra queste 0,66% sono a
media gravita e 0,46% ad alta gravita.

In altri termini, se un PdF avesse
verosimilmente 1000 assistiti, questo
pediatra avrebbe probabilmente in ca-
rico 37 bambini malati cronici, di cui
18 con complessita assistenziale e/o
disabilita di cui 11 con problemi gravi
o molto gravi.

Quarantasette bambini su 10.195,
ovvero il 4,6%o (valore piuttosto simile
a quei pochissimi dati sul territorio na-
zionale), hanno una grave disabilita.

Dopo averli contati veramente tutti,
la nostra discutibile e arbitraria “cata-
logazione” € stata funzionale per capire
dove maggiormente si concentrano i
problemi, soprattutto sotto il profilo
dell’organizzazione dell’assistenza.

Infine i costi. Certo non chiariscono
del tutto il chi e il come. Ci aspettava-
mo cifre consistenti ma mai avremmo
pensato che su un numero cosi piccolo
di pazienti si potesse concentrare una
simile spesa sanitaria. Il 3,67% (440/
12.005: poco piu della ventisettesima
parte) incide per il 36% sulla spesa va-
riabile del budget della pediatria di fa-
miglia della nostra zona territoriale. Il
nostro obiettivo era quello di sapere
quanto del budget della pediatria terri-
toriale venisse impegnato nell’ambito
della cronicita, e per questo ci si € con-
centrati sui suoi costi sanitari diretti
mentre gli ausili e i dietetici entrano a
far parte dei costi indiretti. D’altra par-
te non vi e alcun dubbio che la spesa
del pianeta disabilita sia ancora mag-
giore: basti pensare non solo agli ausi-
li o agli alimenti ma a tutto il capitolo
della spesa sociale.

A fronte di questa spesa, quali sono
irisultati e per quanto tempo potremo
contare su queste risorse? Non si trat-
ta di domande tendenziose o polemi-
che. Loutcome dei processi non é sol-
tanto il punto di arrivo, ma € anche un
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Studio di prevalenza della malattia cronica e grave disabilita in eta evolutiva e analisi dei costi

feed-back per valutare e migliorare il
processo stesso.

La disabilita non puo6 essere vista
solo come un problema di spesa sani-
taria, ma deve essere concepito un
nuovo modello di integrazione socio-
sanitaria sviluppato e orientato ai rea-
li bisogni delle persone. Il manage-
ment del pianeta disabilita rischia
spesso di diventare una risposta auto-
referenziale di centri e/o strutture
specialistiche, mentre i professionisti,
medici e non, che sono quotidiana-
mente in contatto con questi pazienti
non hanno una visione e un ritorno
dell'intero percorso'. L'Unita Multidi-
sciplinare dell’Eta Evolutiva (UMEE),
il Distretto, i Pediatri di famiglia, I'U-
nita di Medicina Fisica e Riabilitazio-
ne, devono saper affrontare i problemi
in modo congiunto e interagire con il
mondo del sociale: comuni, organizza-
zioni no profit ecc.

Il voler interpretare la costruzione
dei percorsi in base al maggiore o mi-
nore carico assistenziale puo produr-
re una linearita all’approccio multidi-
sciplinare della patologia. Tenuto con-
to che e I'intera famiglia a sopportare
il peso del disagio oltre ad essere il ve-
ro interlocutore, vorremmo divenisse
sempre pill protagonista della propria
vicenda®®.

E il pediatra? Egli diventa, purché
lo voglia, il referente della famiglia.
Questo ¢ il merito e la funzione che ci
hanno riconosciuto le famiglie, dalle
quali abbiamo riavuto dei questionari
poco strutturati e che miravano al rac-
conto della loro storia*®. Come re-
sponsabile della conduzione del pro-
blema, egli collabora con i vari refe-
renti (altri servizi sanitari, sociali,
scuola), discute con i genitori e deci-
de insieme a loro il programma; pro-
pone in modo attivo forme di suppor-
to, di collaborazione, conosce le leg-
gi che offrono agevolazioni e/o attiva
chi le conosce.

Il nostro gruppo di PdF non aveva
mai affrontato un percorso di forma-
zione sul tema della cronicita e disa-
bilita in eta evolutiva. Gli aspetti orga-
nizzativi, clinici, relazionali richiedo-
no la massima attenzione. L’esperien-
za che si fa esplorando un simile pia-
neta é pervasiva e conduce inevitabil-
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mente a riflessioni sul senso del pro-
prio lavoro.

Abbiamo cominciato col narrarci
delle storie. Questo passaggio dallo
studio delle malattie alla storia delle
persone e avvenuto in modo naturale
e ci ha dato la misura di quanto possa
essere diverso, complesso, significa-
tivo, il prendersi cura dal curare®*.

In conclusione, la presa in carico
da parte del pediatra ovvero come il
PdF si fa, si fara carico e vivra, profes-
sionalmente parlando, la disabilita, ri-
chiama ed evoca una condivisione di
responsabilita.

Come sempre, ma in particolar
modo in queste situazioni, la qualita e
lappropriatezza dell’assistenza di-
penderanno sia dalle competenze dei
vari operatori sia dalla organizzazio-
ne del percorso sia dalla partecipazio-
ne attiva, dall’alleanza terapeutica con
la famiglia.

Crediamo per questi motivi, al di la
delle sue competenze tecniche, nel
ruolo di centralita del pediatra di fa-
miglia.
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