Focus

DOVE VA LA PEDIATRIA DI BASE?

Questo numero di Medico e Bambino propone una serie di
materiali sulla realta della pediatria di base (o, se si preferisce,
di famiglia, o di libera scelta; comunque PLS d'ora in poi), con
I'intento esplicito di proseguire la riflessione gia iniziata su que-
ste stesse pagine. | contributi sono, di proposito, con contenuti e
da prospettive diverse. C'¢ una descrizione della pratica (in Ca-
labria e a Bergamo, con un riferimento in questa seconda realta
anche a un’'esperienza di “pratica di gruppo™), la proposizione
di un modello di raccordo col sistema delle cure, una indagine
“di opinione” sui determinanti della qualita delle cure e infine
una esperienza in atto di costruzione di una rete sentinella tra
pediatri. Possono a buon diritto essere considerati complementa-
ri al focus anche i due contributi riportati nella sezione “Oltre lo
specchio” e riguardanti alcune funzioni di frontiera, tra pedia-
tria di libera scelta e di comunitd, riguardanti il disagio giova-
nile.

Ognuno potra trarre dai singoli contributi, cosi come dal loro
insieme, dalle differenze, dalle sottolineature, elementi per riflet-
tere e discutere sulla realta e le prospettive della pediatria di li-
bera scelta. Alcuni elementi di questa discussione possono essere
proposti a partire dal quesito fondamentale: in che misura puo
dirsi raggiunto I'obiettivo di fornire, con l'istituzione della pedia-
tria di libera scelta, un riferimento stabile e di qualita per le cu-
re primarie del bambino?

Sufficiente tempo é passato per poter tracciare un bilancio, e
soprattutto per individuare i punti critici, e alcune possibili li-
nee di sviluppo. Da una parte & indubbio che I'istituzione della
PLS ha contribuito non poco a dare alla grande maggioranza
dei bambini italiani un’assistenza primaria di buona qualita e,
in misura crescente, omogenea su tutto il territorio nazionale.
Cio ha contribuito a curare meglio che in passato, in alcuni casi
anche con meno (la migliore professionalita abitualmente ab-
bassa, come si € visto, i costi), sicuramente a ridurre il carico
economico e umano dei ricoveri in ospedale. Dall'altra é legitti-
mo affermare che una buona continuita delle cure non é ancora
stata realizzata compiutamente. Per diversi aspetti: a) e carente
tra i pediatri una visione d'insieme della popolazione del pro-
prio territorio e dei suoi bisogni e, come corollario, non vi & suf-
ficiente partecipazione alle strategie piu generali di salute pub-
blica e di pediatria di comunita; b) non solo molte urgenze, ma
una quota ancora troppo elevata di visite per problemi correnti
viene tuttora svolta dagli ambulatori e dai pronti soccorsi degli
ospedali, in particolare nelle citta; c) tra la dimissione dalla
maternita (tanto piu oggi che si tende ad anticiparla) e presa in
carico da parte del pediatra, corre spesso troppo tempo, cosa tan-
to piu inopportuna oggi che i genitori hanno piu che mai biso-
gno di appoggio nelle prime settimane; d) di molti bambini con
patologia cronica o bisogni complessi, inclusi quelli derivanti da
o complicati con situazioni familiari difficili, il pediatra non sa,
0 in ogni caso non partecipa a sufficienza al piano di cure.

A tutto ci0 consegue in alcuni, comunque troppi casi e circo-
stanze, una qualita di cure subottimale, o una sovrapposizione
di interventi, con discordanze di messaggi alle famiglie e un ag-
gravio di spesa per gli utenti e il servizio sanitario. Naturalmen-
te di tutto cio non sono che in parte responsabili i pediatri di li-
bera scelta, tanto e vero che molte delle tante eccezioni al qua-
dro descritto sono dovute proprio all’intraprendenza di singoli
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PLS, piu spesso di gruppi di pediatri organizzati su base locale,
con o senza la collaborazione di ospedali e aziende.

Modi per ovviare a questi limiti, difficilmente contestabili,
esistono e si possono intravedere proprio in alcuni dei contributi
riportati in questo numero, nonché in altri pubblicati in prece-
denza su questa e altre riviste, compresa la Rivista Italiana di
Pediatria (si veda, ad esempio, la tavola rotonda sulle cure pri-
marie dell’agosto 1996) che ha tra l'altro inaugurato un nuovo
corso caratterizzato da maggior attenzione alle linee e strumenti
di sviluppo della cultura pediatrica e dell’organizzazione dei ser-
vizi. Si tratta, soprattutto, di individuare e promuovere forme di
organizzazione del lavoro del PLS che favoriscano un suo pieno
inserimento, fatta salva I'autonomia professionale derivante dal
rapporto convenzionale con il SSN, nel sistema delle cure, quin-
di: a) nella produzione e nell'accesso ai dati epidemiologici e
nella partecipazione alla lettura degli stessi; b) nella partecipa-
zione a pieno titolo alle diverse forme organizzative e progettuali
che riguardano I'assitenza all'infanzia (progetti, programmi, di-
partimenti verticali od orizzontali, distretti); c) nel diritto/dove-
re di partecipare al piano di cure non solo in caso di ricovero
ma anche e soprattutto in caso di cure territoriali per bisogni
complessi; d) in programmi di formazione, aggiornamento, svi-
luppo della qualita e ricerca (vedasi in proposito il documento
riportato alla fine di questo focus) condotte su base locale e na-
zionale sulla base di un’analisi dei bisogni e con precise garan-
zie di qualita.

E opinione di chi scrive, fortemente suffragata dalle esperien-
ze fatte in questi anni a livello internazionale e nazionale, e sup-
portata dalla stessa inchiesta riportata a pag. 22, che l'organiz-
zazione dei pediatri in pratiche di gruppo vere e proprie possa di
per sé ovviare a molti degli inconvenienti sopra citati, dando al-
la pediatria di base solidita, occasioni di confronto, di articola-
zione delle professionalita, di stimolo culturale.

Ma é sul piano del sistema delle cure che vanno fatti dei pas-
si avanti, in grado di mettere la pediatria di base, di comunita e
ospedaliera in condizione di lavorare in modo coerente e coordi-
nato, per linee e progetti comuni. In questa direzione sarebbe
importante poter disporre, per ogni azienda sanitaria, di un re-
ferente con funzioni di coordinamento di tutti i servizi pediatrici
e per la salute infantile. In sostanza si tratterebbe di una versio-
ne “presidenzialista” ma certamente pragmatica del Diparti-
mento Materno-Infantile che incontra tante difficolta di realiz-
zazione. L'istituzione di un tale ruolo/funzione, per il quale si
potrebbero trovare ottimi candidati sia tra i pediatri, di base co-
me ospedalieri e di comunita, sia anche tra altre figure profes-
sionali, costituirebbe un grande passo avanti nella riunificazio-
ne degli interventi - in linea con quanto auspicato nel recente
“Piano nazionale per I'lnfanzia” presentato dal Governo - rap-
presentando un valido interlocutore all'interno del sistema sani-
tario, per la scuola e per quant'altri, nei comuni e nelle associa-
zioni, si occupano di infanzia.

In sostanza, le prospettive della pediatria di libera scelta sono
legate a quelle piu generali della pediatria, che dovra, soprattut-
to, tornare ad avere, e proporre essa stessa, una visione generale
delle cure al bambino, un sistema di cure articolato ma funzio-
nalmente unitario.

G.T.
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LA PRATICA

L'attivita del pediatra di base
sul territorio calabrese

CONCETTA ROSSO, MARIA RUSSO, MARIA GIOVANNA CAMMAROTA

E MARIANGIOLA BASERGA

Clinica Pediatrica, Facolta di Medicina e Chirurgia, Catanzaro, Universita di Reggio Calabria

N

E stata condotta un’indagine campio-
ne tra la meta di novembre e la
meta di dicembre 1995, che ha coinvolto
pediatri di libera scelta rappresentativi
delle cinque province calabresi.

Lo studio é stato realizzato utilizzan-
do una scheda da compilare da parte del
pediatra aderente all'indagine ad ogni
atto medico svolto (visita ambulatoriale,
domiciliare o consultazione telefonica);
la scheda é stata preparata presso la
Cattedra di Pediatria della Facolta di
Medicina e Chirurgia di Catanzaro.

Sono stati arruolati i pediatri che han-
no rinviato le schede riguardanti la loro
attivita clinica svolta nell'arco di 2 setti-
mane consecutive senza interruzioni. Lo
studio inoltre prevedeva che il pediatra
compilasse un allegato da noi inviatogli
(insieme alla scheda) relativo al proprio
profilo professionale.

| punti salienti dell'indagine hanno ri-
guardato:

0 sede dell’'ambulatorio;

O tipo di attivita assistenziale svolta (vi-
sita ambulatoriale, domiciliare, feriale o
festiva, diurna o notturna, consultazione
telefonica);

O prescrizione di farmaci o di indagini
di laboratorio;

O richieste di consulenze e certificazio-
ni;

O prestazioni ambulatoriali di tipo chi-
rurgico o di terapia medica;

O prestazioni domiciliari di medicina
d’'urgenza.

Le schede sono state raccolte ed ela-
borate presso la Cattedra di Pediatria e
I'analisi statistica & stata condotta utiliz-
zando il programma Dbase IV e SPSS.

Risultati

Sono stati contattati telefonicamente
e per lettera 50 pediatri calabresi, di cui
36 inizialmente avevano aderito allo stu-
dio. Di questi ultimi, 20 sono stati esclu-
si in quanto le loro schede riportavano
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notizie frammentarie o comunque in-
complete, spesso raccolte al di fuori del-
I'intervallo di tempo fissato per lo studio
(due settimane consecutive).

Le schede valutabili, quindi, in quan-
to aderenti al progetto di ricerca, sono
riferite all’attivita di 16 pediatri di libera
scelta che hanno condotto 'indagine nel
periodo di tempo prestabilito; il carico
globale era di 9760 assistiti con una me-
dia di 854 pazienti ciascuno (range di
eta 10 gg-14 anni, etd media 45 mesi).

Le schede elaborate sono state 4465:
O 2603 relative ad attivita sia ambulato-
riali che extra-ambulatoriali;

O 1862 relative a consultazioni telefoni-
che.

Delle prime I'86% erano visite ambu-
latoriali, il 13,5% erano visite domiciliari;
sono state inoltre effettuate visite domi-
ciliari festive diurne (0,3%), visite domi-
ciliari feriali notturne (0,1%) e visite do-
miciliari festive notturne (0,1%).

| pediatri venivano consultati in am-
bulatorio per:

O patologia in atto (36,1%);

O prescrizioni e certificazioni varie
(33,5%);

O controllo auxologico e patologia in at-
to (30,4%).

| pediatri avevano prescritto farmaci
nel 42,3% dei casi, indagini di laborato-
rio nel 2,2%; avevano richiesto consulen-
ze nell’l,2%, indagini strumentali
nell’l,1%; avevano fornito prestazioni
multiple nel 7,2%; nell’11% dei casi era
stata eseguita una terapia medica ambu-
latoriale (vaccini, aerosol, intramuscolo,
prove allergiche, tampone faringeo), e
nello 0,5% dei casi erano state fornite
prestazioni di piccola chirurgia (medica-
zioni, rimozione punti di sutura, suture);
non avevano fatto alcuna prescrizione
né certificazione nel 34,5% dei casi. Del-
le 1862 telefonate, I'80,3% erano per con-
sultazioni mediche, il 14,5% per prenota-
zione di visite ambulatoriali, il 2,8% per
chiarimenti sulla terapia, il 2,4% per con-
sigli nutrizionali.

Commenti

Sedici pediatri di base arruolati in
questo studio non sono obiettivamente
rappresentativi della pediatria di base in
Calabria; tuttavia i dati possono rappre-
sentare un piccolo squarcio della realta
lavorativa quotidiana del pediatra di li-
bera scelta.

Dalla complessiva valutazione di que-
sti risultati possiamo trarre le seguenti
indicazioni:

O la mole di lavoro svolta da questo
gruppo di pediatri & notevole (media di
prestazioni giornaliere = 28);

O un quinto dell'attivita svolta consiste
in: bilanci di salute, controlli auxologici,
consigli nutrizionali, attivita vaccinale;

O i pediatri che vivono nei piccoli centri
0 con I'ambulatorio vicino all’abitazione
svolgono spesso la loro attivita anche al
di fuori delle previste ore di lavoro, no-
nostante la presenza di guardia medica
(in media a 10 km di distanza).

Ulteriori studi e la partecipazione di
un maggior numero di pediatri a questo
tipo di indagini potranno meglio chiarire
le difficolta quotidiane affrontate da que-
sta categoria professionale.
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LA PRATICA

L'attivita dei pediatri di Bergamo:
un'esperienza di pratica di gruppo

LEO VENTURELLI

Associazione per la Ricerca Pediatrica, Bergamo

S ono stati raccolti i dati epidemiologi-
ci di attivita (su 20 pediatri, quasi tut-
ti appartenenti all’Associazione per la Ri-
cerca Pediatrica di Bergamo), riferiti al-
I'anno 1993. Il numero medio di visi-
te/anno per pediatra € risultato essere
di 3500, con un numero medio di visi-
te/giorno di 12 (8 visite/die in inverno e
10 in estate). Per ogni assistito sono sta-
te fatte in media 4,1 visite all’anno. La
percentuale di visite domiciliari sul tota-
le di visite e risultata del 7,1%. Le telefo-
nate totali per anno per pediatra sono
state 5500, con un numero medio di te-
lefonate per giorno di 18.

Le richieste di esami (rX, ematologi-
ci, microbiologici, altri) sono state 284
all'anno per pediatra; le richieste di con-
sulenza specialistica 181 per anno e i ri-
coveri ospedalieri 20 all’anno. | bambini
assistiti portatori di patologia cronica
hanno costituito 1'1,78%, mentre quelli
con patologie ricorrenti o serie il 15%.

Sono anche stati analizzati i tempi im-
piegati per le diverse attivita: prime visi-
te: 45'; visite di routine: 15"; visite per
problema cronico, comportamentali o
per bilanci di salute: 30’; visite domicilia-
ri: 30’ (media molto variabile dal numero
e dalla dislocazione territoriale). In me-
dia dalle due alle tre ore al di sono state
passate ogni giorno al telefono. Altri
tempi computati (sia pure con ampi mar-
gini di variabilita a seconda del periodo
o dei giorni della settimana) sono stati:
revisione cartelle ambulatoriali: 2
ore/settimana; studio, letture individua-
li: 1 ora/settimana; visite a bambini rico-
verati: 30’ (1-2 al mese); contatti con col-
leghi specialisti od ospedalieri: 15'/setti-
mana. L’attivita didattico-formativa del
gruppo di pediatri si connota per:

0 1 riunione mensile fissa (3 ore/mese);
0 1 incontro medio a mesi alterni orga-
nizzato dall'associazione, per tutti i pedia-
tri di famiglia della zona (2 ore/mese);

O aggiornamento obbligatorio secondo
Convenzione, organizzato da animatori
(4 su 6 sono del’ACP): 32 ore/anno;
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O lavori di gruppo (3 persone per grup-
po) su informatizzazione, linee guida
educazionali;

O partecipazione a commissioni di stu-
dio o gruppi di lavoro con ospedale
(scheda di accesso), azienda ASL (vacci-
nazioni), amministrazione comunale (il
bambino e 'ambiente);

O incontri di educazione alla salute con
genitori (sei pediatri per otto incontri
nel 1997).

Esperienza a parte e quella della pe-
diatria di gruppo che determina rile-
vanti differenze nell’organizzazione del
lavoro e nell’'erogazione delle prestazio-
ni: ecco qualche dato.

Il personale e costituito da 3 pediatri,
2 infermiere pediatriche part-time. Lo
studio ¢ aperto 8 ore giornaliere, con di-
sponibilita telefonica come consulenza
di 1° livello, da parte delle infermiere
per 8 ore/giorno. Due ore settimanali
dedicate alle riunioni di équipe. Facili-
ties disponibili: self-help diagnostico
(prick urine e test rapido per SBEA); li-
nee-guida educazionali per genitori;
informatizzazione delle cartelle pediatri-
che, omogenea; collegamento informati-
co con CUP per le prenotazioni di visite
ed esami; posta elettronica con ASL; col-
legamento in rete con Servizio Igiene
per conoscere la posizione vaccinale di
tutti gli assistiti; sperimentazione infor-
matica di tele-refertazione da laboratorio
di analisi, radiologia e servizi specialisti-
ci (progetto europeo Remedes e Co-Co,
in fase di partenza). L'organizzazione in
gruppo facilita ovviamente la partecipa-
zione a congressi e le sostituzioni reci-
proche per ferie. Le ore di consultazione
telefonica diretta sono diminuite di 2/3
rispetto al tempo impiegato dai pediatri
singoli. C'é piu spazio per avere visite
pit accurate, con maggiore attenzione ai
problemi relazionali. Le visite a domici-
lio si sono contratte al 3% del totale. E ri-
masto costante il numero annuo di pre-
stazioni ambulatoriali, ma alcune di que-

ste sono gestite dalle infermiere (boel-
test, stereo-test, esame dell’acuita visiva,
educazione alimentare, controlli auxolo-
gici). L'impressione, corroborata da un
questionario ad hoc, é quella di un salto
di qualita nelle prestazioni. Conseguen-
temente, c’e richiesta da parte di molte
famiglie di essere “presi in carico” e
quindi sono aumentati i bambini con pa-
tologia cronica: 3,5% (per richieste espli-
cite di inserimento da parte delle fami-
glie interessate). La qualita della vita e la
soddisfazione del pediatra sono migliori.

E difficile dare valutazioni quantitati-
ve (quanto tempo & necessario per orga-
nizzare un incontro, un congresso, una
riunione da parte degli organizzatori?,
quanto tempo per preparare una riunio-
ne di commissione?).

La sensazione é che i pediatri storici
(i 7 soci iniziali del gruppo) abbiano
orientato i loro interventi sempre piu a
dimensione collettiva dei problemi pe-
diatrici, razionalizzando il piu possibile
I'attivita quotidiana individuale: le visite
a domicilio sono passate mediamente
dall’8,6% al 7,1% sul totale; la disponibi-
litd all’ascolto delle problematiche com-
portamentali & aumentata rispetto alla
routine di patologia acuta ambulatoriale;
le linee-guida educazionali hanno favori-
to una miglior gestione genitoriale dei
problemi di salute correnti.

| pediatri che si sono successivamen-
te inseriti nel gruppo hanno potuto per-
cio usufruire di questi modelli, adeguan-
do, per quanto possibile, la loro attivita a
tali parametri.
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| MODELLI

Pediatria di libera scelta,
pediatria di comunita e rete
dei servizi: un modello possibile?

SILVIA PIVETTA, ANNA MACALUSO, PAOLA MATERASSI, GIOVANNA GALLIO
Progetto Minori, Azienda dei Servizi Sanitari Triestina

no dei compiti pit attuali della pe-

diatria di libera scelta (PLS) & quel-
lo di entrare piu compiutamente a far
parte del sistema complessivo delle cu-
re al bambino, territoriale e ospedaliero,
in modo da garantire prestazioni coor-
dinate e di qualita’.

La pediatria di comunita (PC) puo
svolgere un ruolo importante nel facilita-
re questo processo, ed esempi di questa
collaborazione “di sistema” sono sempre
meno rari, e riguardano vaccinazioni e
bilanci di salute , cura del malato
cronico® o del malato “distante™. In tutti
questi casi, sorretti da motivazioni e
competenze forse non facilmente gene-
ralizzabili, la cooperazione tra pediatri di
base e di comunita ha condotto a risulta-
ti apprezzabili in termini di razionalizza-
zione dei servizi e qualita delle cure, e si
é tradotta in una valorizzazione delle
professionalita rispettive, mai nella te-
muta confusione o invasione di campo.

Riteniamo utile unire a questo elenco
di esperienze di collaborazione tra PLS
e PC anche la nostra, almeno per quegli
aspetti che non hanno ripercorso terreni
gia esplorati. Questo pur nella consape-
volezza che la storia di questa esperien-
za ¢ troppo breve (soltanto un anno) per
poter consentire una vera valutazione,
piuttosto che la sola descrizione di un
modello.

Il contesto: il progetto minori
dell’Azienda e I’Ufficio
distrettuale per i minori

Nel corso del 1996 I'Azienda per i Servizi
Sanitari “Triestina” € stata impegnata alla co-
struzione di un nuovo modello di sanita nel
territorio, dando corpo a un progetto per la
tutela della salute dellinfanzia e dell'adole-
scenza.

11 Progetto Minori nasce all'inizio del
'96 in coerenza con le azioni previste
dal Progetto Handicap e dal Progetto
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Donna; pone come obiettivo di fondo la
necessita di rispondere a bisogni sanita-
ri fino ad ora scarsamente visibili e orfa-
ni di risposte adeguate.

In particolare, viene sottolineata la
priorita di fornire risposte qualificate ai
bambini con “bisogni speciali” e agli
adolescenti, in quanto portatori di biso-
gni di salute complessi e in parte non
soddisfatti.

Le situazioni principali, incluse nell’a-
rea dei “bisogni speciali”, sono state co-
si individuate:

O malattie croniche e disabilita;

O grave disagio psicosociale in atto
(maltrattamento fisico, abuso sessuale,
abbandono e trascuratezza, maltratta-
mento psicologico e deprivazione affetti-
va, sfruttamento minorile, problemi di
adattamento e apprendimento scolastico
ed evasione dall’obbligo scolastico);

O appartenenza a nuclei familiari in si-
tuazioni di disagio o di rischio psicologi-
co e/o sociale elevato;

0 appartenenza a comunita a rischio.

I bambini portatori di queste proble-
matiche necessitano di “attenzione spe-
ciale”, intesa come offerta di prestazioni
diverse da quelle di base, normalmente
erogate dai servizi. Infatti, oltre a essere
portatrice di bisogni pit complessi, si
tratta spesso di una popolazione con
grande difficolta di accesso ai servizi, in
senso lato (culturale, economica, geo-
grafica, compliance ecc.).

Le linee strategiche individuate sono
state fondamentalmente quattro:

1. l'importanza della prevenzione come
lavoro svolto in stretta collaborazione
con le comunita residenziali ed educati-
ve, i gruppi e le famiglie;

2. la necessita di un approccio al caso,
laddove vi siano dei bisogni sanitari ine-
vasi e complessi, con l'attivazione di una
rete dei servizi intorno al bambino e alla
sua famiglia;

3. la progressiva integrazione dei servi-
zi sanitari con quelli socio-assistenziali e

con le agenzie educative, sia nell’ap-
proccio al singolo bambino che nell'at-
tuazione di progetti di comunita;

4. l'individuazione del distretto come
luogo della realizzazione operativa degli
interventi e della continuita delle cure
tra ospedale e territorio.

Particolare enfasi viene inoltre data
alla valorizzazione del ruolo dei PLS, so-
prattutto in termini di coinvolgimento
dei pediatri nella gestione degli inter-
venti di cura e riabilitazione di bambini
con patologie croniche o particolarmen-
te complesse e loro collaborazione alla
presa in carico di bambini con disagio
psico-sociale.

| Distretti hanno dato corpo a questi
obiettivi e a queste strategie attivando le
Unita Distrettuali per la Salute dei Mi-
nori e degli Adolescenti, una in ciascu-
no dei tre distretti.

Compito di ogni Unita Distrettuale,
composta inizialmente da un piccolo nu-
cleo di operatori (un'assistente sanitaria
e una pediatra di comunita), con il com-
pito di rendere operativi gli obiettivi pro-
posti dal Progetto Minori, & di coinvol-
gere nelle diverse attivita, a seconda
delle competenze, tutti gli altri operatori
del distretto con funzioni attinenti la sa-
lute dei minori, degli adolescenti e delle
loro famiglie (operatori del Consultorio
Pediatrico, del Consultorio Familiare,
del Dipartimento di Prevenzione, del-
I'assistenza domiciliare, del Centro di
Riabilitazione Motoria, dell’Ufficio Di-
strettuale per I'auto-aiuto).

L’équipe dell’Unita Distrettuale attiva
dunque di volta in volta, in base alle ne-
cessita del caso o del progetto, oltre agli
altri operatori del distretto, i pediatri di
libera scelta, gli psicologi del Servizio di
Psicologia e Psicoterapia dell'Eta Evolu-
tiva, le Assistenti Sociali del Servizio So-
ciale di Base dei Comuni, gli operatori
del Ministero di Grazia e Giustizia, i ser-
vizi di riabilitazione e i servizi speciali-
stici dell'Istituto “Burlo Garofolo”.
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Metodologia di accoglimento
della segnalazione emessa
in rete. Il ruolo dei pediatri

L'analisi dei bisogni e delle risorse,
effettuata su alcune aree territoriali del-
la Provincia di Trieste, aveva evidenzia-
to alcuni problemi nell’assetto dei servi-
zi rivolti ai minori e agli adolescenti. Si
tratta fondamentalmente di problemi de-
rivanti dalla mancanza di una concezio-
ne unitaria del lavoro territoriale, fatto
da servizi che tendono fortemente al-
I'autoreferenzialita:

0 elevata soglia di accesso;

O difficolta ad associare nell'intervento
la dimensione terapeutica con quella as-
sistenziale ed educativa;

O difficolta nella presa in carico delle si-
tuazioni gravi e croniche, associate a
contesti familiari multiproblematici;

O difficolta a fornire risposte all’'urgen-
za/emergenza nel disagio psicologico e
psichiatrico.

Nel tentativo di far fronte a questi no-
di problematici & stato attivato nei di-
stretti un “servizio di rete”, per la messa
in rete della domanda e la strutturazione
di metodologie di lavoro integrato nella
presa in carico. L’obiettivo del servizio &
dunque quello di coordinare le risposte
per garantire I'accesso, assicurare la
presa in carico e razionalizzare gli inter-
venti, e si rivolge principalmente a quel-
le situazioni complesse incluse nell’area
dei “bisogni speciali”.

La metodologia di lavoro con cui que-
sto servizio intende operare fa riferi-
mento a un percorso teorico strutturato
su 4 livelli (la definizione compiuta della
metodologia é contenuta in un documen-
to, curato da Giovanna Gallio, a disposi-
zione su richiesta):

1. l'accoglimento delle segnalazioni da
tutti i servizi (sanitari, educativi, assi-
stenziali) e dalle stesse famiglie ed
eventualmente una prima risposta in ter-
mini di informazioni ed eventuale riferi-
mento a un servizio specialistico;

2. l'istruzione del caso, nei casi di mag-
giore complessita, con la raccolta di ul-
teriori dati conoscitivi, in vista della
eventuale presa in carico;

3. lawvio della presa in carico “allarga-
ta”, nei casi complessi che necessitano
di un programma a medio-lungo termi-
ne con la “messa in rete” di operatori di
diversi servizi;

4. il controllo e la verifica periodica sul-
I'andamento del programma.

In questo modello, le cui fasi succes-
sive vengono o meno affrontate a secon-
da della complessita del caso (nella no-
stra esperienza per la totalita dei casi ab-
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biamo affrontato tutti i livelli del percor-
s0), uno dei passi necessari e sistemati-
ci & il coinvolgimento precoce del PLS.
E infatti previsto nel nostro modello che
sin dal primo momento della segnalazio-
ne il PLS venga contattato per informar-
lo sulla segnalazione ricevuta rispetto al
suo paziente, per chiedere notizie sia re-
lative alla salute che sulla famiglia, e per
coinvolgerlo, se necessario, in un pro-
gramma di intervento allargato dove - se
c’'e opportunita e disponibilita - € lo stes-
so PLS ad assumersi la titolarita princi-
pale della presa in carico. Infatti la posi-
zione privilegiata che i PLS occupano ri-
spetto alla famiglia, li mette in condizio-
ne di poter svolgere un ruolo significati-
vo di tramite di informazioni, oltre che
di mediatori “di fiducia” nel rapporto tra
la famiglia e gli altri servizi.

Nella pratica, I'ipotesi di coinvolgere
i pediatri nella rete fin dall’inizio del per-
corso della segnalazione ha trovato di-
verse difficolta nell’essere attuata. La
difficolta di accesso telefonico, a causa
della fascia limitata di disponibilita ora-
ria dei pediatri, ha reso a volte proble-
matica la comunicazione in tempo reale.
Inoltre, in relazione a molti dei casi se-
gnalati i pediatri non erano a conoscen-
za del problema/motivo della segnala-

zione, confermando cosi l'ipotesi della
scarsa visibilitd che queste famiglie - in
particolare quelle con problematiche
psico-sociali - hanno anche nei confronti
della figura che, piu di tutte, dovrebbe
garantire la tutela della salute del bam-
bino e della sua famiglia.

Tipologie dei problemi rilevati

Le segnalazioni pervenute al servizio
di rete nei tre distretti sono complessi-
vamente 307 nei primi sei mesi, di cui
132 per certificazioni di handicap scola-
stico. Sono stati qui analizzati 108 casi,
selezionando le ultime segnalazioni per-
venute (circa 35 per distretto; Tabella I).

Inoltre, su un campione di 50 casi si
e valutato:
O il rapporto del minore segnalato con i
servizi;
O la valutazione dei servizio dopo la pri-
ma fase di raccolta delle informazioni;
O la percentuale di famiglie multiproble-
ma (si & convenuto di definire “famiglia
multiproblema” quella in cui i genitori, o
altri membri della famiglia che rivesto-
no un ruolo genitoriale e/o di responsa-
bilita e tutela nella crescita del minore,
soffrono di accertati problemi - sanitari,

PROBLEMI SEGNALATI Al SERVIZI DISTRETTUALI PER | MINORI
(TRIESTE 1° semestre 1997)

Sfera dell’apprendimento
Ritardo nelle tappe evolutive
Problemi di linguaggio

Scarso rendimento scolastico
Assenze/abbandono scolastico
Bullismo

Condizioni di salute fisica e psicologica
Malattia fisica

Handicap fisico

Handicap psico-fisico

Disturbi e alterazioni del comportamento
Disturbi dell’alimentazione
Comportamenti devianti

Abuso di sostanze

o del contesto di vita

Disturbi dell’attenzione/iperattivita/incapacita di concentrazione 38

Difficolta nella gestione di una malattia cronica

Problemi/rischi corsi dai minori a causa della condizione familiare

Trascuratezza 25  (23,58%)
Maltrattamento fisico 11 (10,38%)
Sospetto abuso sessuale 5 (4,72%)
Disagio psichico in relazione a particolari eventi di vita* 49 (46,23%)
Problemi di emigrazione e/o trasferimento 9 (8,49%)
Neonato/bambino a rischio sociale 7 (6,60%)

23 (20,17%)
19  (15,97%)
(31,93)

27 (22,69)
9 (7,56%)
2 (1,68%)
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biamento di scuola; maltrattamento psicologico)

* (es: malattia o0 morte di uno dei genitori; divorzio/separazione dei genitori; brusco cambiamento di
metodi educativi e/o richieste eccessive di cambiamento rivolte al minore; insuccesso scolastico e/o cam-

Tabella |
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psicologici, sociali - e per queste ragioni
0 non possono collaborare, o possono
ostacolare il progetto di presa in carico).

Nella sfera dell’apprendimento si os-
serva che i disturbi dell’attenzione/ipe-
rattivita/incapacita di concentrazione
costituiscono circa un terzo dei proble-
mi scolastici. E un dato indicativo della
sofferenza della scuola nel favorire pro-
cessi di adattamento e d’integrazione
nel gruppo-classe, e che sottolinea il di-
sagio del minore tradotto in comporta-
menti disturbanti o inadeguati. In nove
casi si e constatata una situazione di as-
senze prolungate/abbandono scolasti-
co, in genere durante la scuola dell’ob-
bligo. E anche alta la percentuale di “di-
sagio psichico legato a particolari eventi
di vita”, ma la categoria & stata applicata
in modo molto ampio, comprendendo
anche i “maltrattamenti psicologici”.
Probabilmente la variabile verra in se-
guito ulteriormente specificata e suddi-
visa. Un dato molto preoccupante, e ini-
zialmente non previsto, € la frequenza
molto elevata di “sospetto maltrattamen-
to” (trascuratezza, maltrattamento fisi-
co, abuso sessuale), rilevato 41 volte
(48% fra i problemi/rischi corsi dal mi-
nore a causa della condizione familiare).

E emerso il contrasto tra la gravita
delle situazioni enunciate, spesso insor-

Focus

te da molto tempo o gia rilevate in pas-
sato, e la scarsa conoscenza del caso-
problema da parte del PLS: questi € ri-
sultato a conoscenza del problema solo
in una minoranza dei casi.

E anche il caso di rilevare che solo
nel 38% dei casi il minore era gia noto ai
servizi per precedenti forme di presa in
carico; cio potrebbe indicare che nel
“servizio di rete” sono affluiti molti casi
nuovi, anche se I'analisi - peraltro cru-
ciale - su questo punto andra fatta accu-
ratamente tenendo conto di diverse al-
tre variabili quali I'eta, la presenza di al-
tri problemi nel contesto familiare, la di-
stinzione tra fattori di rischio e situazio-
ni di patologia accertata.

Commento

L'esperienza fatta supporta l'idea che
il futuro dei servizi per l'infanzia stia nel
coordinamento tra operatori e servizi su
progetti volti sia al singolo caso che a
gruppi omogenei (per eta, o per comu-
nita di appartenenza). Una maggiore
continuita di intervento tra i pediatri
operanti in diversi punti del sistema del-
le cure ne costituisce uno dei presuppo-
sti fondamentali, cosi come momenti di
formazione comune su alcune proble-

LE OPINIONI

Da dove vengono le idee giuste?
Indagine sulla qualita delle cure
e I suol determinanti condotta
con 1 pediatri di libera scelta

GIORGIO TAMBURLINI

Unita di Ricerca sui Servizi Sanitari e Centro Collaboratore OMS, IRCCS “Burlo Garofolo”, Trieste

| lavoro prende le mosse dai risultati

della ricerca su costi e qualita delle
cure, svolta in collaborazione con i grup-
pi locali ACP*. Quell'indagine (effettuata
su un campione di 242 episodi di cinque
patologie indice: broncopolmoniti, infe-
zioni delle vie urinarie, asma acuto, con-
vulsioni febbrili, otite ricorrente) aveva
messo in evidenza:
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O una qualita delle cure sub-ottimale per
almeno una delle fasi in cui era stata
scomposta la prestazione complessiva
(diagnosi, esami, trattamento, ricovero,
follow-up, comunicazione, gestione del
caso) nel 75% dei casi;

0 ampie variazioni tra casi seguiti da pe-
diatri diversi e da gruppi di pediatri di
diverse citta;

matiche emergenti, quali ad esempio I'a-
buso e i problemi degli adolescenti.

La nostra esperienza dimostra che
nonostante le carenze emerse vi sono
pediatri di libera scelta molto motivati a
svolgere o recuperare un ruolo di re-
sponsabilita rispetto alle cure dei bambi-
ni con bisogni speciali e desiderosi di
trovare migliori contatti e confronti con
I'insieme dei servizi.

Questa attenzione, che prende la sua
forza da motivazioni etiche e culturali,
prima che da legittimazioni contrattuali,
deve trovare risposta in modalita inno-
vative, di organizzazione e di rapporti
tra gli operatori.
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O qualita migliore per la diagnosi, gli
esami, il ricovero e il follow-up; meno
buone per la terapia, la comprensione
delle indicazioni ricevute da parte della
famiglia;
O costi tendenzialmente piu bassi nei ca-
si seguiti meglio (tranne che nelle otiti
ricorrenti).

La presente indagine ¢ stata indirizza-
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ta ad esplorare i determinanti di queste
differenze, verificate in contesti che dal
punto di vista dell'organizzazione assi-
stenziale, della tecnologia disponibile,
del rapporto istituzionale ed economico
tra utente e servizio - quindi delle com-
ponenti strutturali - erano identici. Quin-
di, perché alcuni meglio degli altri? Por-
si domande di questo tipo pud forse
metter a nudo I'eccesso di quantitativo
che oggi riduce la qualita della salute a
numeri, e la qualita delle motivazioni al-
la quantita degli incentivi materiali.

Si é tentato preliminarmente un ap-
proccio qualitativo, teso a esplorare in-
nanzitutto quali erano le opinioni dei pe-
diatri su quali fossero i fattori da loro ri-
tenuti determinanti della qualita delle
cure, sia in generale che nella loro espe-
rienza specifica. Nel fare questo, si &
tentato di valutare specificamente il ruo-
lo svolto dall'attivita di gruppo, poiche
questa ha rappresentato in questi anni
I'esperienza piu significativa e feconda
della pediatria di libera scelta.

Materiali e metodi

Per questa indagine & stata utilizzata la
metodologia del “focus group” (FG).

Tale metodologia, ritenuta indicata per
“esplorare un’area della quale poco & noto”
nell'ambito delle attitudini e delle opinioni,
deriva dalle scienze sociali e del manage-
ment, ed é stata poi introdotta nel campo del-
la ricerca in campo sanitario come strumento
adatto allo studio di fattori sociali e culturali
connessi alla prevenzione e cura delle malat-
tie*?, accanto ad altri strumenti di ricerca qua-
litativa come osservazioni guidate, interviste
ecc. Costituisce una metodologia in grado di
produrre molte utili informazioni di tipo quali-
tativo, a volte semiquantitativo, in un tempo
relativamente limitato e quindi con costi limi-
tati.

| FG sono gruppi di discussione tra perso-
ne con background culturale e/o professiona-
le simile, normalmente utenti od operatori
dei servizi, formalmente costituiti per affron-
tare un tema specifico, secondo regole pre-
stabilite e con tempi definiti.

1l gruppo - abitualmente non inferiore a 4
e non superiore alle 12 persone - & guidato da
un moderatore (che pud o meno coincidere
con il ricercatore a seconda della complessita
del tema e le possibilita) che introduce i temi
in discussione e facilita I'interazione tra i par-
tecipanti. Il ricercatore registra, normalmente
utilizzando parole chiave, le opinioni e i con-
cetti espressi. Alla fine della sessione, di du-
rata abitualmente non superiore alle due ore,
stende per esteso le sue note utilizzando una
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FOCUS GROUPS (FG)
AMBITO 1: PERCEZIONE DA PARTE DI GRUPPI DI PEDIATRI
DI UN CAMBIAMENTO NELLA QUALITA DI CURE PRESTATE
E DEI SUOI DETERMINANTI

Totale FG FG A FG B Differenza A/B
(esperti) (inesperti)

Percezione di avvenuto mutamento 1.2 1.8 0.6 p=0.002
Percezione di un fattore determinante 1.0 1.6 0.4 p=0.001
Fattori percepiti come determinanti di qualita:

Formazione universitaria 0.5 0.4 0.6 n.s.
Corsi di aggiornamento 0.6 0.6 0.6 n.s.
N. di pazienti in carico 1.4 1.2 1.6 n.s.
Rapporti con servizi di Il livello 1.6 1.4 1.8 n.s.
Rapporti con pari 1.3 1.8 0.8 p=0.004
Tecnologie disponibili 0.8 0.6 1.0 n.s.
Incentivi economici 0.5 0.2 0.8 p=0.005
Presa in carico famiglia 1.3 1.4 1.2 n.s.
Relazione con famiglia 0.9 0.8 1.0 n.s.

FG A = gruppi di pediatri con esperienza consistente di lavoro di gruppo
FG B = gruppi di pediatri senza esperienza consistente di lavoro di gruppo
Score: massimo accordo = 2; nessun accordo = O (i numeri indicano i valori medi)

Tabella |

successione standardizzata in modo da poter
poi procedere a un'analisi d’insieme al termi-
ne di piu interviste.

Abitualmente il FG affronta pochi temi tra
loro connessi e sui quali i partecipanti hanno
acquisito esperienza o in quanto utenti di un
servizio o in quanto operatori impegnati nel
servizio stesso. Il FG non é una semplice in-

tervista di gruppo in quanto prevede la libera

discussione anche tra i partecipanti. Il nume-
ro di FG da portare a termine per ottenere
informazioni valide e generalizzabili & vario e
naturalmente dipende dalle dimensioni della
popolazione di utenti o di operatori oggetto
dell'indagine. In generale varia da uno a un
massimo di dieci.

Il campione di riferimento per I'indagine &
costituito da 80 pediatri di libera scelta, suddi-

visi in 10 gruppi, dei quali 5 costituiti da pe-

diatri con esperienza precedente di lavoro in
gruppo (definito come riunioni mensili su te-
mi di aggiornamento, discussione di casi,
progetti di ricerca o di valutazione della qua-
litd delle cure di durata per lo meno pari a 3
anni) e 5 da pediatri per i quali tale esperien-
za € stata piu sporadica o iniziale.

E stato elaborato un primo elenco di temi
e il loro sviluppo. E stata quindi effettuata una
sessione di prova per metter a punto la meto-
dica, e completare e articolare ulteriormente
la sequenza di temi focali proposti per la di-

scussione, alcuni dei quali sono di seguito
elencati:
a) esplorazione di un mutamento rilevante

(percepito come tale e riferito alla propria

esperienza) intervenuto nella qualita delle
prestazioni nel corso della carriera professio-
nale;

b) esplorazione di opinioni sui determinanti
della qualita delle cure riferita alla pediatria di
famiglia (opinione generale, non necessaria-
mente riferita alla propria esperienza);

c) esplorazione (solo per coloro con consi-
stente esperienza di partecipazione a gruppi
di pari) di quali siano gli aspetti caratterizzan-
ti e le implicazioni prevalenti del gruppo;

d) esplorazione delle opinioni relative ai siste-
mi piu efficaci per lo sviluppo della qualita
delle cure nella realta della medicina genera-
le;

e) esplorazione delle fantasie e delle aspetta-
tive relative a un setting professionale ideale.

I risultati dei FG sono stati descritti sia in
modo qualitativo che semiquantitativo. L'ana-
lisi semiquantitativa & stata effettuata valutan-
do, per ciascun concetto chiave, I'esistenza o
meno di una chiara prevalenza di opinioni
espresse all'interno del gruppo.

Criteri e parametri di valutazione sono sta-
ti i seguenti: per ciascun concetto-chiave su
cui venivano sollecitate opinioni e discussio-
ne il parere del gruppo é stato considerato pa-
ri a 0 in caso di sostanziale prevalenza di un
disaccordo all'interno del gruppo con il con-
cetto espresso, 2 in caso di prevalenza di ac-
cordo e 1 nel caso in cui vi fosse una equiva-
lenza di opinioni, o una sostanziale incertez-
za. | risultati sono stati riportati sia sul totale
dei 10 FG sia distinguendo i FG effettuati con
pediatri coinvolti in gruppi di pari (A) che ne-
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FOCUS GROUPS (FG)
AMBITO 2: ELEMENTI
PRINCIPALI IDENTIFICATI
COME PRODOTTI
DELL’ATTIVITA DI GRUPPO
(SOLO PER | FG A)

FG A
media
T Conoscenze 0.8
T Attitudini 1.6
T Sicurezza 0.8
T Status 0.6

FOCUS GROUPS (FG)
AMBITO 3: PERCEZIONE DELL’EFFICACIA DI DIVERSI METODI
PER LO SVILUPPO DELLA QUALITA DELLE CURE

Totale FG FG A FG B Differenza A/B
(esperti) (inesperti)
Metodi eterodiretti 1.2 1.0 1.4 n.s.
Metodi autodiretti 1.2 14 1.0 n.s.
Metodi misti 1.6 1.6 1.6 n.s.
Feedback informativo 11 1.4 0.8 p=0.08
Incentivi economici 0.4 0.2 0.6 n.s.

Tabella Il

gli altri (B) al fine di consentire I'analisi com-
parativa dei dati emersi nei due gruppi.

| commenti liberi ritenuti rilevanti per cia-
scuna area e concetto chiave esplorati sono
stati esposti narrativamente.

Risultati

Sono stati effettuati 10 focus groups
(FG), di cui 5 per pediatri di gruppo A
(36 partecipanti) e 5 per pediatri di grup-
po B (44 partecipanti).

Per ogni ambito esplorato dai FG si
forniscono di seguito i dati descrittivi-
qualitativi, compresi i commenti ritenuti
maggiormente significativi. Per I'elabo-
razione quantitativa viene fatto riferi-
mento alle tabelle.

Ambito 1: cambiamento nella qua-
litd delle cure e suoi determinanti
(Tabella 1)

Risulta molto evidente la diversa per-
cezione, tra i gruppi A e B, di un muta-
mento significativo intervenuto nella
qualita delle proprie prestazioni profes-
sionali nel corso degli anni di lavoro do-
po la laurea: in 4 su 5 dei gruppi A e in
nessuno dei gruppi B € stata manifestata
in proposito una prevalenza di opinioni
chiaramente affermative. Tra i 4 gruppi
A che hanno concordato sul fatto che
fosse intervenuto un mutamento signifi-
cativo, 3 gruppi I’'hanno attribuito a un
fattore sopra tutti gli altri e in tutti i casi
questo fattore ¢ stato la partecipazione a
un gruppo di formazione permanente. |
2 restanti gruppi A, pur non riconoscen-
do un fattore di mutamento come asso-
lutamente prevalente, hanno citato la
partecipazione al gruppo tra i fattori di
rilievo. Altri fattori citati come contribu-
tivi al mutamento sono stati: l'uscita dal
sistema gerarchico nell'ospedale (e uni-
versita), la responsabilizzazione maggio-
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re nei confronti del paziente, la parteci-
pazione a corsi e congressi e in generale
ad attivita di aggiornamento.

Tra i fattori riconosciuti come deter-
minanti (anche al di fuori della propria
personale esperienza) i primi cinque ri-
sultano essere, nell'ordine: la qualita dei
rapporti con i servizi di secondo livello,
un numero contenuto di pazienti da se-
guire, la qualita dei rapporti di collabora-
zione con i colleghi, la percezione della
piena responsabilizzazione nella presa in
carico del paziente, I'organizzazione del
lavoro in ambulatorio (appuntamenti,
scadenziario, infermiera ecc.). Seguono:
la qualita della relazione con la famiglia,
la tecnologia disponibile in ambulatorio,
la partecipazione a corsi di aggiorna-
mento, e infine la qualita della formazio-
ne ricevuta all’'universita e gli incentivi
economici per prestazioni specifiche.
Tale gerarchia di importanza tuttavia
non ¢ la stessa per i pediatri di gruppo A
e B. | primi danno maggiore importanza
al rapporto di collaborazione con i colle-
ghi, riferendosi in particolare all’esisten-
za di un gruppo con attivita comuni di
aggiornamento e discussione di casi, ri-
cerca ecc.; i secondi ai rapporti con il se-
condo livello. Le differenze sono in en-
trambi i casi significative, mentre vi € so-
stanziale accordo sullo scarso peso della
formazione universitaria. 1l gruppo B da
maggior importanza agli incentivi eco-
nomici.

Commenti liberi

«Il passaggio all’autonomia decisio-
nale rispetto alle gerarchie dentro
I'ospedale ¢ stato determinante a re-
sponsabilizzarmi sulla qualita delle
prestazioni».

«Il confronto nel gruppo tra pari con-
sente l'individuazione condivisa dei

limiti e delle risposte possibili».

«Il gruppo mativa a cercare il nuovo,
il meglio».

«La gerarchia ospedaliera derespon-
sabilizza».

«Il sistema ospedaliero maotiva alla
carriera, non necessariamente alla
qualita del lavoro».

Ambito 2: aspetti caratterizzanti e
implicazioni del lavoro di gruppo
(Tabella I1)

Questo ambito naturalmente & stato
esplorato solo nei 5 FG del gruppo A, i
cui partecipanti avevano avuto esperien-
za di gruppi di formazione permanente.

Nei 3 FG ove si sono registrate chia-
re prevalenze di opinioni, queste sono
state tutte per sottolineare come lo sti-
molo principale che deriva dal confronto
di gruppo sia di carattere attitudinale
piuttosto che cognitivo. Rilevanza viene
attribuita anche al significato “protetti-
vo” del confronto di gruppo, in quanto
conferisce maggior sicurezza e consente
dunque prestazioni migliori, e allo “sta-
tus” conferito all'appartenenza al gruppo
professionale.

Commenti liberi

«L’ambito del gruppo & un ambito
privo di competitivita che risulta mol-
to facilitante per la messa in discus-
sione del proprio operato».

«La possibilita di un libero confronto
di gruppo rende piacevole la ricerca
del nuovo».

«E fondamentale sentirsi alla pari di
fronte al problema».

«lIl gruppo mi fa le spalle forti di fron-
te ai problemi».

«Nel gruppo ho acquisito sistemati-
cita nell’affrontare i problemi».
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FOCUS GROUPS (FG)
AMBITO 4: OPINIONI DEI PEDIATRI
SUL SETTING PROFESSIONALE IDEALE

Totale FG FG A FG B Differenza A/B
(esperti) (inesperti)
Setting attuale con maggior
collaborazione con servizi 1.6 1.2 2.0 p=0.01
di Il livello
Setting attuale con maggior 1.0 1.2 0.8 n.s.
collaborazione con pari
Setting ospedaliero o universitario 0.1 0.2 0.0 n.s.
Setting libero professionale 0.4 0.4 0.4 n.s.
Tabella IV

«Il gruppo mi rende chiaro come la
qualita della propria prestazione pro-
fessionale sia un obiettivo reale».

«ll fatto che mi sono scelto le perso-
ne con cui confrontarmi & fondamen-
tale».

«Ho scoperto la soddisfazione che de-
riva dal saper essere con i pazienti».
«Il gruppo, I'associazione pediatri e i
suoi punti di riferimento culturali mi
fanno sentire per nulla inferiore ai
pediatri ospedalieri».

«Ci0 che caratterizza il gruppo che
motiva al gruppo e nello stesso tem-
po al cambiamento ¢ la relazione tra i
componenti».

«ll gruppo motiva a cercare il nuovo,
il meglio».

Ambito 3: sistemi efficaci per lo svi-
luppo della qualita delle cure
(Tabella 111)

La maggior parte dei gruppi ha
espresso l'opinione che sistemi “misti”,
basati sia sul controllo dall'esterno che
sull'autocontrollo, siano i piu efficaci nel-
la situazione della medicina generale nel
nostro paese. Sia pure con differenze
non significative, i gruppi A hanno mani-
festato maggior fiducia nei sistemi auto-
diretti che in quelli eterodiretti, e nell’ef-
ficacia del semplice feed-back di infor-
mazione (ad esempio sulle prescrizioni
fatte o sugli esami richiesti) nel promuo-
vere una migliore qualita delle cure. In
guesto ambito si sono sviluppate discus-
sioni anche complesse per cui particola-
re rilevanza assumono le note aggiunti-
ve. Gli incentivi economici non vengono
considerati importanti, ma si fa osserva-
re (gruppi A in particolare) che lavorare
“meglio” nel sistema attuale comporta
minori introiti (non c'e tempo per attivita
privata) e comunque maggiori spese.
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Commenti liberi

«| sistemi di controllo della qualita di
tipo fiscale o gli incentivi e disincen-
tivi economici sono efficaci ma agi-
scono in superficie, piu sull’apparen-
za che sull’effettiva qualita delle cu-
re; i sistemi basati sull’autoregola-
mentazione producono risultati me-
no scontati, ma questi sono reali, ri-
guardano l'effettiva sostanza del pro-
blema».

«A distanza i sistemi autodiretti pa-
gano di piu».

«Il problema ¢ il tipo di controllo;
controllo senza coinvolgimento e
molto limitativo».

«L'essere messi periodicamente di
fronte al prodotto del proprio lavoro,
attraverso la semplice messa a dispo-
sizione dei tabulati sulla propria atti-
vita confrontata con quella degli altri
€ una buona soluzione per produrre
consapevolezza».

«Sono necessarie anche le regole
dall’esterno; vedi il nuovo prontuario
con suddivisione farmaci per fasce:
tutti sapevano che i farmaci del grup-
po C erano inutili ma li prescriveva-
no egualmente; con la pubblicazione
del prontuario c’e stato un calo gene-
ralizzato».

«Non ci interessa guadagnare di piu;
il problema é che chi si impegna nel
miglioramento della qualita del lavo-
ro di fatto puo seguire meno pazienti
ed é praticamente nell'impossibilita
di svolgere anche attivita privata; di
fatto chi lavora meglio guadagna me-
no e questo evidentemente pone un
limite».

«Ci vorrebbe anche da noi la ricertifi-
cazione periodica per il professioni-
Stax.

Ambito 4: fantasie e aspettative su
un setting professionale ideale
(Tabella 1V)

La stragrande maggioranza dei parte-
cipanti non desidera cambiamenti so-
stanziali del tipo di lavoro, si ritrova cioé
nel lavoro del pediatra di famiglia: solo
in un gruppo alcuni hanno manifestato il
desiderio di ritornare a un contesto di la-
voro di tipo ospedaliero o universitario.
Le possibilita di miglioramento vengono
individuate nella migliore collaborazione
con i servizi di secondo livello, anche at-
traverso una maggiore integrazione or-
ganizzativa (nei gruppi B significativa-
mente piu frequente che nei gruppi A) e
in una migliore collaborazione con i col-
leghi, che arriva alla prospettiva di un
ambulatorio comune, del tipo pratica di
gruppo (piu frequente nei gruppi A). La
pratica privata non viene considerata dai
pit se non un modo per integrare lo sti-
pendio, non per migliorare la qualita.
Una minoranza ritiene che la libera pro-
fessione seleziona la domanda e quindi
migliora I'offerta dei servizi.

Commenti liberi

«Vorrei continuare a fare quello che
faccio sentendomi pero parte di un
sistema coerente».

«Senza un maggiore aggancio agli al-
tri servizi della comunita e all’'ospe-
dale il nostro lavoro perde senso».
«Nella medicina privata il medico ed
il paziente hanno solo lI'impressione
che il servizio sia migliore».

«La libera professione altera la razio-
nalita del comportamento».

«La pratica di gruppo permette non
solo un confronto continuo ma razio-
nalizza le risorse consentendo di im-
piegarle dove € piu produttivo (casi
complessi) ed in modo piu produtti-
vo (educazione-informazione dei ge-
nitori a gruppi etc.)».

«Va bene come e adesso, ma sarebbe
magnifico poter avere una supervi-
sione periodica da parte di qualcuno
con maggiore esperienza e cultura».
«Sarebbe bello poter gestire da noi
un day-hospital di riferimento».

Discussione

La metodologia scelta per I'indagine
presenta naturalmente dei limiti in quan-
to fortemente basata sull'interazione tra
fonte di informazione (partecipanti) e ri-
cercatore. Questi limiti sono stati in par-
te ridotti attraverso la massima standar-
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dizzazione possibile del metodo e dei
criteri di valutazione.

In sostanza, lo studio dimostra che
una popolazione costituita da 80 pediatri
di libera scelta, appartenenti a gruppi di
discussione e formazione permanente,
ritiene che tra i fattori che influiscono
sulla qualita delle cure vi sono principal-
mente: la qualita dei rapporti di collabo-
razione con i servizi di secondo livello, il
confronto continuo con i pari, un nume-
ro contenuto di pazienti e la percezione
da parte del pediatra di una effettiva pre-
sa in carico della famiglia. Scarso rilievo
viene attribuito a fattori comunemente
considerati importanti quali la formazio-
ne ricevuta dall’'universita e la partecipa-
zione a corsi di aggiornamento. All'inter-
no di questa popolazione, la maggioran-
za ritiene che, per quanto li riguarda,
producano risultati piu sostanziali i me-
todi di promozione della qualita delle cu-
re sviluppati dai pediatri stessi piuttosto
che i controlli da parte di autorita ester-
ne; e che i metodi che associano metodi
autodiretti e controlli esterni siano in ge-
nerale quelli che coniugano meglio effi-
cacia e diffusione dei risultati.

| pediatri che hanno piu consistente
esperienza in gruppi di formazione per-
manente dichiarano in gran parte, e a
differenza degli altri, di aver percepito
un mutamento di rilievo nella qualita
delle cure da loro prestate nel corso del-
la loro esperienza professionale e identi-
ficano questo fattore nella partecipazio-
ne al gruppo. Le loro opinioni si differen-
ziano da quelle di pediatri con esperien-
ze piu saltuarie o iniziali di lavoro di
gruppo anche per alcuni altri aspetti e
segnatamente, in modo significativo, sui
seguenti punti: maggior importanza at-
tribuita alla compliance delle famiglie
come fattore determinante la qualita del-
le cure, maggior importanza attribuita a
rapporti di confronto stabili con i colle-
ghi nel determinare la qualita delle cure,
minore importanza attribuita agli incen-
tivi economici.

Possono essere proposte e breve-
mente discusse alcune implicazioni di
questi risultati.

1. La partecipazione ad attivita di forma-
zione permanente di gruppo € percepita
come fattore capace di determinare un
mutamento nella qualita delle cure. Que-
sta specifica esperienza professionale
conduce inoltre i protagonisti a credere
maggiormente nei processi di sviluppo
della qualita delle cure autodeterminati,
e a dare minore importanza agli incenti-
vi economici rispetto a quelli di natura
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professionale. Poiché tale dato pud esse-
re con facilita attribuito al fatto che si
tratta di una minoranza altamente sele-
zionata, merita segnalare che dalle ri-
sposte a un questionario anonimo distri-
buito a 48 pediatri partecipanti a un in-
contro di aggiornamento & emerso che il
62% di questi si dichiarava disposto a ri-
nunciare al 20% della propria retribuzio-
ne in cambio della possibilita di svolgere
meglio la propria attivita professionale
(minor numero di pazienti, lavoro in pra-
tica di gruppo, rapporti costanti di colla-
borazione con l'ospedale). Questi risul-
tati consentono alcuni commenti su cosa
effettivamente produca il lavorare in
gruppo: il gruppo di pari, al contrario di
guanto pud accadere in gruppi che si
svolgono con una persona in posizione
“docente”, allenta le resistenze alla for-
mazione e riduce il timore di non essere
all'altezza e facilita I'operazione di messa
in discussione del proprio operato®, in
guanto tale operazione € appunto condi-
visa da un gruppo pit ampio e, come &
stato rilevato nei FG, senza predefinite
posizioni preminenti.

Per lavorare a una migliore qualita
delle cure, in particolare nell'ambito del-
la medicina di famiglia, uno strumento
importante appare essere la promozione
del lavoro per gruppi, sia in modo infor-
male, ma strutturato come nelle moda-
lita prese in considerazione dal presente
studio, sia in modo formale tramite l'isti-
tuzione di vere e proprie “group practi-
ces” sul modello ampiamente diffuso sia
in sistemi sanitari pubblici come quello
inglese, ma sperimentato anche in Italia
nella medicina generale®’.

2. Scarsa rilevanza viene attribuita alla
formazione universitaria e anche a quella
post-universitaria: la concordanza tra i
partecipanti allo studio qualitativo su
guesto punto € elevata. Essi riferiscono
che in alcuni casi ¢ stata proprio I'eman-
cipazione dall'universita ad aprire la stra-
da a una piena responsabilizzazione nei
confronti del paziente (si ricordi peraltro
che quest’ultima veniva indicata come
uno dei determinanti forti della qualita
delle cure), costituendo quindi il presup-
posto per una nuova motivazione ad ap-
prendere.

| percorsi formativi universitari do-
vrebbero dunque essere basati in misu-
ra molto maggiore, e crescente nel cor-
so del ciclo di studi di medicina, sul la-
voro per piccoli gruppi di studenti che,
dati alcuni obiettivi generali irrinunciabi-
li all'interno del piano di studi, dovreb-
bero essere lasciati piu autonomi nel de-

finire obiettivi e piano di lavoro. Ogni
qual volta sono state fatte delle valuta-
zioni, questo approccio € stato il piu gra-
dito e il piu efficace®*. Si ripropone dun-
que fondamentalmente la validita del-
I'approccio per gruppi tutoriali, gia da
tempo proposto e sperimentato in diver-
se universita all’estero e piu recente-
mente in Italia®**, Questa opzione ¢ resa
oggi possibile dalla migliore selezione
dei candidati e dal numero contenuto di
studenti.

Per quanto riguarda la formazione
post-laurea del medico, il riconoscimen-
to delle potenzialita didattiche del grup-
po di pari dovrebbe indurre a prevedere
momenti di confronto tra gli specializ-
zandi sui casi affrontati che sia, almeno
in parte e in prima istanza, svincolata
dalla presenza del docente o superviso-
re. Questi momenti dovrebbero essere
incentivati sia in corsia che nell’'ambula-
torio del pediatra di libera scelta che in
un numero sempre maggiore di sedi
universitarie & ormai sede di didattica® e
di didattica basata sull’apprendimento
attivo'.

3. | pediatri partecipanti allo studio con-
cordemente attribuiscono scarsa rilevan-
za ai corsi di aggiornamento ai fini della
modificazione dei comportamenti reali,
quindi della qualita delle cure, se non
delle conoscenze.

Le iniziative di aggiornamento e for-
mazione permanente attuali per il pedia-
tra di famiglia dovrebbero dunque an-
ch’esse essere riviste. Le risorse econo-
miche del servizio sanitario e il tempo
dei professionisti convenzionati dovreb-
bero essere utilizzati per favorire una lo-
ro strutturazione in gruppi di formazio-
ne permanente e possibilmente in vere e
proprie pratiche di gruppo sul modello
gia in atto in altri paesi ma recentemen-
te introdotto anche nella medicina gene-
rale in Italia, piuttosto che sostenendo
una miriade di corsi e incontri di aggior-
namento. Questi, per quanto organizzati
secondo i principi della moderna peda-
gogia interattiva, sembrano meno effica-
ci ai fini di un reale miglioramento delle
prestazioni di una strutturazione piu per-
manente del confronto tra pari, modello
che appare capace di per sé di produrre
motivazione e qualita di cure, attraverso
lo stabilirsi di una relazione valida. So-
cieta scientifiche e associazioni profes-
sionali dovrebbero impegnarsi in questa
direzione. Aziende sanitarie e autorita
regionali e nazionali dovrebbero consi-
derare, nei progetti-obiettivo cosi come
nei contratti che regolano i rapporti con
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i pediatri di libera scelta, forme di incen-
tivazione sia alla costituzione e funziona-
mento di gruppi di formazione perma-
nente, sia alla vera e propria pratica di

gruppo.

4. Un altro elemento, messo in evidenza
come forte determinante della qualita
delle cure, e allo stesso tempo come for-
te componente delle aspettative dei pe-
diatri, & lo sviluppo delle collaborazioni e
delle interazioni tra pediatria di libera
scelta, pediatria ospedaliera e dei servizi
territoriali. Diverse forme di questa col-
laborazione sono state sperimentate nel-
I'ambito di altri servizi sanitari naziona-
li*” cosi come in Italia e possono costitui-
re modelli da adottare. Come € stato sot-
tolineato nei gruppi di discussione, il pe-
diatra di libera scelta ambisce a “sentirsi
parte di un sistema di cure” all'interno
del quale proporsi come gruppo e non
come singolo professionista.

Conclusioni

Nell'attuale epoca di messa in discus-
sione del servizio sanitario pubblico a
causa della limitatezza delle risorse e
quindi di necessaria ricerca di un rap-
porto costi-efficacia delle cure piu favo-
revole, sembra giustificata una maggior
enfasi nella ricerca e sviluppo di fattori
capaci di migliorare la qualita attraverso
I'introduzione di innovazioni nelle rela-

Focus

zioni tra gli operatori sanitari basate
piuttosto che un esclusivo impegno nel-
la ricerca di nuove forme di ingegneria
gestionale, atte a garantire una sempre
maggiore quantita di prestazioni per
unita di costo.

In altre parole, I'attuale valorizzazio-
ne, in sanita, del “quantitativo” dovrebbe
essere controbilanciata da una crescente
sottolineatura degli aspetti qualitativi,
sia come strumento che come finalita
del sistema sanitario. Se non vi € dubbio
che questo sia cid che gli utenti deside-
rano, il presente studio sembra indicare
come esista notevole spazio in questo
senso anche tra gli operatori.

Nell'impossibilita di citarli tutti, ringra-
zio gli ottanta pediatri di famiglia che
hanno reso possibile questa indagine per i
molti suggerimenti, la collaborazione e a
volte anche per I'ospitalita fornitami.
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n Italia lo stato dell'informazione epi-

demiologica in campo sanitario &
spesso incompleto e basato in gran par-
te sull'obbligatorieta (spesso disattesa)
della denuncia delle malattie infettive e
delle cause di morte.

Questo strumento di indagine risulta
limitato in quanto fornisce per lo piu da-
ti sottostimati.
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osservatorio raccogliendo dati dalla loro
pratica ambulatoriale e inviandoli a un
punto di elaborazione centrale.

| medici che partecipano alle reti sen-
tinella sono solitamente reclutati su ba-
se volontaria e sono quindi motivati a
un’accurata raccolta dei dati.

La raccolta dei dati a scopo epidemio-
logico, a partenza dall'attivita ambulato-
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riale, permette diversi tipi di valutazio-
ne: analisi di tipo economico, osserva-
zioni sull’'uso dei servizi, monitoraggio
degli effetti collaterali da farmaci, preva-
lenza/incidenza di detrminate patologie
e loro complicanze ecc.

Gli studi sentinella sono complemen-
tari ad altri tipi di studi epidemiologici e
permettono di acquisire dati non otteni-
bili con altri strumenti di indagine.

Scopo del nostro lavoro e di analizza-
re la latteratura sulle reti di medici sen-
tinella per porre i presupposti a una rete
italiana di pediatri di base in grado di
fungere da osservatorio epidemiologico.

Materiali e metodi

Abbiamo condotto una ricerca sugli
studi epidemiologici basati sulle reti
sentinella nel periodo 1990-97, utilizzan-
do il database Medline e la linea verde
pediatrica della Schering-Plough.

Dalla lettura degli articoli raccolti ri-
sulta che le reti sentinella sono diffuse
in molti paesi europei (Gran Bretagna,
Germania, Spagna, Svizzera ecc.) ed ex-
traeuropei (Australia, USA, Sud Africa
ecc.).

Il numero di medici che formano le
reti € molto variabile: da poche decine a
qualche centinaio. Nella maggior parte
degli studi sentinella la partecipazione &
volontaria e i medici non sono retribuiti;
solo in alcuni casi viene corrisposto un
compenso di tipo economico*.

Non abbiamo trovato nessuno studio
effettuato in Italia. Nella Tabella | sono
riportati gli articoli che si occupano
esclusivamente o parzialmente dell’'area
pediatrica®’.

Riportiamo di seguito una breve ana-
lisi di alcuni studi sentinella.

Boydell e coll.* descrivono un pro-
getto per la creazione di un database di
morbilita utilizzabile sia dai medici di
base, sia per ricerche epidemiologiche.
Il numero di medici partecipanti alla re-
te & stato stabilito in modo da raggiun-
gere una copertura del 10% della popola-
zione dell'lrlanda del Nord. | medici ve-
nivano reclutati in modo da riflettere la
distribuzione per eta e sesso della popo-
lazione e in modo da coprire sia le aree
urbane che rurali e le diverse condizioni
socioeconomiche. Essi avevano il com-
pito di registrare tutti i casi diagnosticati
relativi a patologie comprese in una lista
predefinita e concordata tra i partecipan-
ti. La registrazione avveniva sul proprio
computer utilizzando un programma
predisposto e collegato a un computer
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centrale che poteva analizzare i dati
mantenendo I'anonimato del paziente.
Ai medici erano consegnate anche delle
linee guida diagnostiche e venivano visi-
tati regolarmente da un esperto, che of-
friva il supporto tecnico sull’'uso del
software e sulle modalita di raccolta dei
dati. Veniva loro inviato regolarmente
un resoconto dei dati raccolti e venivano
invitati a partecipare a incontri dove i ri-
sultati venivano discussi.

L'incidenza delle malattie rilevate
con la rete veniva paragonata a quella ri-
portata da altre fonti nazionali di morbi-
lita.

I risultati preliminari riportati nello
studio mostrano come per alcune malat-
tie (diabete, infarto) la concordanza dei
dati sia alta, mentre per altre patologie
(es. depressione) il comportamento dia-
gnostico dei medici sia molto variabile.

Orodobas e coll.? descrivono una rete
sentinella realizzata nella citta di Madrid
per raccogliere informazioni sull’in-
fluenza. Lo scopo dello studio e analiz-
zare la correlazione tra il numero di casi
rilevati attraverso la rete e quelli notifi-
cati attraverso la denuncia obbligatoria
delle malattie infettive, per verificare la
validita dei dati raccolti con la rete. Sono
stati scelti 20 medici (15 generici e 5 pe-
diatri) fra i cento appartenenti alla rete
sentinella, in modo che lo stato socio-
economico, demografico e sanitario dei
loro pazienti fosse rappresentativo della
popolazione generale.

La comunicazione dei dati al punto di
elaborazione centrale avveniva per po-
sta con scadenza settimanale. Venivano
comunicati dati relativi ai pazienti con
diagnosi clinica di influenza (eta, sesso,
patologie preesistenti, complicanze, sta-
to vaccinale, invio allo specialista, rico-
veri). Gli autori hanno trovato una buo-
na correlazione tra i due sistemi di sor-
veglianza per quanto riguarda l'inciden-
za della malattia e sottolineano come,
con la rete sentinella, si possa meglio
caratterizzare la popolazione colpita.

La rete nazionale svizzera ha svolto
un lavoro di sorveglianza raccogliendo i
dati relativi ai casi di morbillo, rosolia,
parotite, per un periodo di otto anni.
(Matter e coll.)". L'obiettivo & stato quel-
lo di valutare I'impatto della campagna
di vaccinazione MMR, che aveva lo sco-
po di eradicare le tre patologie. La rete
sentinella, composta da 150-200 medici
privati, di cui 70% circa medici generici,
15-20% specialisti in medicina interna e
10-15% pediatri, rispettava le proporzioni
di distribuzione tra generici e specialisti

nell'intero paese. | dati richiesti riguar-
davano sesso, data di nascita, stato vac-
cinale e complicanze. La valutazione era
limitata a quei medici che riportavano
dati per almeno il 75% del periodo di os-
servazione stabilito. | risultati ottenuti
mostravano una riduzione significativa
dei casi di morbillo e rosolia e un incre-
mento negli ultimi casi di parotite, an-
che in soggetti vaccinati. Questi dati, as-
sociati a un aumento della copertura
vaccinale, hanno suggerito la scarsa effi-
cacia del vaccino utilizzato e I'utilita di
ulteriori studi sui differenti ceppi vacci-
nali.

Van Weel C.* descrive uno studio ef-
fettuato in Olanda, per un periodo di
ventitre anni, che si & dato lo scopo di
stabilire la validita delle diagnosi, effet-
tuate nella pratica medica di base, con-
frontandole con la Classificazione Inter-
nazionale dei Problemi Clinici nella Me-
dicina di Base (ICHPPC) e con quella
dell’Organizzazione Mondiale della Sa-
nita. Il lavoro e stato condotto in pazien-
ti con emicrania o diabete mellito. | me-
dici coinvolti nello studio sono stati pre-
parati all’'uso delle classificazioni e al-
I'applicazione delle diagnosi; venivano
effettuati incontri mensili con tutti i par-
tecipanti per discutere i problemi di co-
dificazione e per controllare I'applicazio-
ne dei criteri diagnostici. Lo studio ha
dimostrato che esiste una concordanza
soddisfacente tra le diagnosi registrate
e i criteri internazionali e ha suggerito
le strategie possibili per le verifiche di
qualita delle diagnosi.

Hoopmann e coll.*analizzano gli ef-
fetti della riforma sanitaria tedesca del
1993 sul comportamento dei medici ge-
nerici. Per scegliere i partecipanti allo
studio sono stati selezionati 350 medici
in modo randomizzato; tra questi € stato
scelto un campione rappresentativo del-
la composizione dei medici della regio-
ne in cui é stato effettuato lo studio. |
partecipanti sono stati compensati eco-
nomicamente. L'obiettivo era capire se
le reti sentinella fossero adatte a riporta-
re i comportamenti dei medici nei con-
fronti della politica di contenimento del-
la spesa sanitaria, e inoltre di evidenzia-
re gli eventuali cambiamenti diagnostici
e terapeutici nel primo anno di introdu-
zione della riforma stessa.

E stato dimostrato che, complessiva-
mente, la riforma non ha modificato il ri-
sultato finale nella gestione delle patolo-
gie considerate.

In Germania una rete sentinella su
base volontaria & stata creata nel 1992
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RETI SENTINELLA IN PEDIATRIA: LE ESPERIENZE INTERNAZIONALI
Autore/anno Paese N° medici | Durata/anni Argomento Obiettivo
Matter HC Svizzera 150-200 8 Monitoraggio Valutazione efficacia vaccino MMR
1995 morbillo, parotite, rosolia
Matter HC Svizzera 150-200 2 Monitoraggio pertosse Stima efficacia vaccinazione antipertosse
1996
Cutts FT Zaire 2 Morbilita - valutazione Efficacia vaccinazione antimorbillo
1994 mortalita da morbillo all’eta di 6 mesi
Solarsh GC Sud Africa Valutazione auxologica Sviluppo programmi nutrizionali
1994
Szecsenyi J Germania| 200-400 2 Morbilita-mortalita per influenza Efficacia della rete sentinella nel
1995 rilevamento dell’epidemia di influenza
Matter HC Svizzera 5 Incidenza della rosolia Valutazione efficacia
1995 vaccino MMR nella rosolia
Orodobas MA Spagna 100 3 Incidenza malattie respiratorie Confronto tra sistemi di sorveglianza
1995
Del Mar C Australia 31 2 Monitoraggio influenza Validita reti sentinella
1995 per calcolare I'incidenza delle malattie

Tabella I. Studi epidemiologici basati sul sistema della rete sentinella.

per lo studio epidemiologico dell’in-
fluenza (Szecsenyi e coll.?): si voleva va-
lutare I'opportunita della vaccinazione e
della profilassi con amantadina, conside-
rando l'alto impatto sociale anche in an-
ni non epidemici. Le persone interessa-
te a questo studio si erano dapprima riu-
nite in un’associazione culturale: citolo-
gi, epidemiologi, medici generici, pedia-
tri, rappresentanti di organizzazioni
scientifiche e professionali, autorita sa-
nitarie. I medici furono reclutati con an-
nunci sui giornali medici, direttamente
per posta e attraverso gli ordini profes-
sionali. | 200 medici del primo anno era-
no diventati 400 nel secondo, con il pro-
posito di arrivare a 750 nel successivo.
Erano state fatte riunioni preliminari per
discutere e precisare i criteri di arruola-
mento. | dati riguardavano il numero di
visite totali e per infezioni respiratorie
acute, ricoveri, mortalita, giorni di as-
senza da scuola o dal lavoro. Trenta me-
dici esguivano tamponi faringei. | dati
venivano trasmessi settimanalmente via
modem e fax a un computer centrale.
Chi non era informatizzato inviava sche-
de prestampate per posta. Una compa-
gnia di informatica aveva messo a dispo-
sizione i programmi e la possibilita di
assistenza tecnica telefonica; la compa-
gnia tedesca dei telefoni aveva facilitato
la trasmissione dei dati con linee telefo-
niche preferenziali. 1l centro di raccolta
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dei dati informava settimanalmente i
media, i medici e le autorita sanitarie,
permettendo uno stretto monitoraggio
dell’'epidemia e I'utilizzo dei risultati nel-
la pratica medica quotidiana.

Secondo gli Autori la rete sentinella
fornisce dati utili per la programmazio-
ne di interventi di salute pubblica.

Un lavoro effettuato per tre anni in
sette contee del Michigan voleva valuta-
re I'incidenza dell'influenza nella comu-
nita (Monto e coll.)® Tutti i medici inte-
ressati erano accettati; alcuni davano la
loro disponibilita ad eseguire tamponi
faringei e tra questi si selezionarono cin-
que ambulatori per contea. | partecipan-
ti erano coordinati dal locale dipartimen-
to di salute pubblica. Si chiedeva di regi-
strare il numero di pazienti visitati, con
sintomi influenzali precedentemente co-
dificati e di eseguire almeno cinque
tamponi faringei a settimana. Questi ve-
nivano raccolti quotidianamente e invia-
ti settimanalmente al laboratorio centra-
le. Era assicurato un ritorno mensile
delle informazioni e una immediata co-
municazione dei siti sentinella che evi-
denziavano colture positive. Era richie-
sta una partecipazione di almeno dieci
settimane.

Gli Autori hanno evidenziato una cor-
rispondenza fra numero di influenze dia-
gnosticate e numero di tamponi positivi.

Sottolineano la necessita di una sorve-
glianza continua per le imprevedibili
mutazioni dei ceppi virali e di rilevazioni
locali non estensibili a regioni geografi-
che troppo ampie. In questo modo &
possibile ottenere una buona prevenzio-
ne e cura dell'influenza.

Lo scopo dello studio di Schlaud e
coll.® & stato di: 1. valutare i livelli di in-
quinamento da composti cloro-organici
nel latte materno e confrontare i dati ot-
tenuti con le caratteristiche individuali,
stile di via, ed esposizione ambientale
delle nutrici, e con i risultati del pro-
gramma di sorveglianza gia esistente
sull’allattamento al seno; 2. formulare
ipotesi sull'utilizzo di questi dati come
indice di inquinamento ambientale.
Questo & uno studio realizzato grazie a
un progetto pilota del Ministero tedesco
per le Scienze e le Tecnologie esistente
dal 1991. E stato chiesto a 156 primipare
di compilare un questionario e di effet-
tuare un’analisi del latte, a 4-6 settiman-
te dal parto.

Gli Autori hanno dimostrato la fattibi-
lita dello studio e I'esistenza di una rela-
zione tra i livelli di contaminanti del lat-
te e le variabili considerate. Ribadiscono
I'importanza di programmi preventivi at-
ti a ridurre I'inquinamento ambientale
da composti cloro-organici.

Complessivamente questi studi di-
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mostrano quanto differenziata sia I'infor-
mazione ottenibili con studi sentinella.
Certamente I'informatica ha permesso
la raccolta di dati in tempo reale e quin-
di di migliorare I'efficienza di tali reti.

Pediatri sentinella:
un progetto per la pediatria
di base italiana

Lo scopo del nostro lavoro & quello
di sperimentare nella pratica ambulato-
riale pediatrica la possibilitd di messa a
punto di una rete di “pediatri sentinel-
la”. Come primo studio si é scelto di fo-
calizzare I'attenzione sulla varicella. |
motivi di questa scelta sono stati:

O l'elevata frequenza della malattia;

O la semplicita della diagnosi;

O l'attualita del dibattito sulla necessita
di introduzione della vaccinazione;

O la mancanza di studi recenti sull'im-
patto clinico della malattia e sul suo co-
sto sociale valutato dalla pratica di base.

Una raccolta preliminare di dati é sta-
ta effettuata da cinque pediatri nella pri-
mavera del 1996 per verificare I'utilizzo
della scheda di raccolta dei dati e la fatti-
bilita dello studio.

Sono stati successivamente reclutati
dei pediatri volontari ai quali é stata in-
viata la scheda di rilevazione dei dati
con le relative istruzioni. Le spiegazioni
includevano anche alcuni casi clinici
esemplificativi. E stato richiesto di ripor-
tare cronologicamente tutte le diagnosi
di varicella effettuate sulla propria popo-
lazione pediatrica.

Le informazioni richieste riguardano:

| PEDIATRI ADERENTI
ALLA RETE SENTINELLA

Distribuzione geografica
a tutto giugno ‘97

Regione N° pediatri

Piemonte
Lombardia 6
Liguria
Veneto
Friuli
Emilia
Toscana
Lazio
Campania
Puglia
Basilicata
Calabria
Sicilia
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Tabella Il. Pediatri aderenti alla rete sentinel-
la ACP sulla sorveglianza della varicella.
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O le caratteristiche del paziente (eta,
sesso) e I'eventuale presenza di fattori
di rischio (malattia cronica);

O l'andamento della malattia (durata,
complicanze, ricoveri);

O l'impatto familiare e sociale (assenza
da scuola, esposizione casi di rischio,
perdita di giornate lavorative, casi se-
condari, terapie, esami).

La durata prevista dello studio e di
sette mesi.

Vi hanno aderito 85 pediatri distribui-
ti in diverse regioni d'ltalia (Tabella 11).
Di questi, al maggio 1996, 37* avevano
inviato i loro primi dati per un totale di
839 casi di varicella.

I primi risultati dimostrano che una
rete di pediatri pud agevolmente racco-
gliere, durante lo svolgimento della pro-
pria attivita ambulatoriale, dati di inte-
resse epidemiologico. Come sottolinea-
to in altri studi di reti sentinella, abbia-
mo potuto constatare come sia possibi-
le, con questo metodo, raccogliere un
grande numero di informazioni con uno
sforzo minimo. L’obiettivo & quello di
raggiungere in pochi mesi almeno 2500
casi per poter stimare la frequenza degli
eventi rari. Inoltre questo sistema di
sorveglianza offre una visione attiva e at-
tuale dello stato di salute della popola-
zione, che si puo arricchire con dati ana-
litici inerenti all'evento preso in esame.
L'elaborazione dei dati definitivi, al ter-
mine del periodo di osservazione, do-
vrebbe permetterci informazioni corren-
ti e peculiari della realta italiana sulla va-
ricella.

I risultati potranno essere utilizzati
per diversi tipi di valutazione: I'impatto
sociale ed economico della malattia; il
numero di casi da reclutare per avere si-
gnificato statistico.

Integrando i dati epidemiologici rela-
tivi agli aspetti puramente clinici con
quelli sociali, sara possibile valutare il
costo-beneficio di strategie preventive
(vaccinazione) o terapeutiche (aciclo-
vir). Su questa base si potranno quindi
ipotizzare strategie mirate di salute pub-
blica.
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RICERCA NELL'AREA DELLE CURE PRIMARIE DEL BAMBINO

Linee di progetto approvate dal Consiglio Direttivo ACP, 23 maggio 1997

a cura di Michele Gangemi

L'inizio formale dell'attivita di ricerca in pediatria ambulatoriale ri-
sale al 1984 (Seminario ACP di Tarquinia). Gli obiettivi erano allora
prevalentemente incentrati sulla nascita di una cultura della pediatria
di base che, nata da poco e unico esempio in ambito internazionale,
aveva bisogno di riflettere sulle proprie peculiarita e sui modelli orga-
nizzativi (gruppi locali) per superare il forte isolamento culturale e
I'assenza di formazione in ambito universitario.

Inizialmente esisteva una precisa connotazione delle attivita di ri-
cerca limitata alla pediatria di libera scelta e solo piu tardi il “setting” &
stato individuato in maniera piu estensiva nella pediatria ambulatoria-
le con le connessioni necessarie con la pediatria di comunita.

Questa connessione tra pediatria di libera scelta e pediatria di co-
munita non & di fatto mai stata compiutamente raggiunta e la stessa ri-
cerca sulle malattie croniche svolta in ambito ACP, condotta nell’am-
bito dei Servizi, ha avuto una ricaduta modesta nell'ambito della pedia-
tria di libera scelta, sia pure con rilevanti eccezioni.

Oggi il termine che sembra definire meglio I'ambito cui si riferi-
scono le attivita di ricerca che il progetto intende stimolare e promuo-
vere é ricerca nell'area delle cure primarie del bambino.

Da una revisione dei lavori prodotti dalle attivita di ricerca e pub-
blicati negli ultimi 10 anni, presentata al congresso ACP 1996 di Vero-
na e da un audit delle ricerche in corso, é risultato che:

1. 1l lavoro svolto non appartiene a tutta la rete, coinvolgendo solo
parzialmente i gruppi locali.

2. | lavori sulla formazione e I'organizzazione sono di buon livello e si
tratta di riprodurre i modelli adottati in altri contesti.

3. 1l processo dell'autovalutazione quasi mai viene portato a termine
con la verifica del cambiamento nella propria pratica e del benessere
clinico e assistenziale dei pazienti.

4. La ricerca valutativa & prevalentemente descrittiva; la qualita dei la-
vori & spesso miserabile.

5. La capacita di “lettura” delle informazioni scientifiche prodotte po-
trebbe migliorare attraverso percorsi che riguardano i problemi cor-
renti della pediatria di libera scelta.

6. Esistono alcuni bisogni rilevanti della popolazione pediatrica che
non hanno finora trovato adeguato approfondimento e qui la pediatria
di libera scelta pud rappresentare un importante osservatorio e una in-
terfaccia tra Servizi Sanitari e Sociali, Scuola, Centri Specialistici.

7. Alcuni esempi di progetto in corso (Allattamento al seno, Whee-
zing) testimoniano la fattibilita di progetti di rete rivolti a produrre
informazione scientifica affidabile su problemi rilevanti.

8. La visibilita del lavoro svolto, anche in termini di pubblicazioni e di
presenza in campo nazionale e internazionale, deve essere maggiore.
9. Vi ¢ la necessita di un attento monitoraggio (registro) delle ricer-
che che si attivano in ambito locale.

10. Lo scenario attuale vede gruppi locali o singoli coinvolti in attivita
di ricerca, in assenza di un “controllo di qualita” sui temi e sui disegni
sperimentali.

Su queste basi ci & sembrato necessario definire un progetto in
ambito ACP finalizzato ai seguenti obiettivi:
1. Formazione alla ricerca, per mettere i pediatri operanti nell’area
delle cure primarie nelle condizioni di leggere criticamente i lavori
prodotti in altri contesti e di elaborare ipotesi di ricerca, definire pro-
tocolli ed elaborare dati.
2. Produzione di lavori che abbiano rilevanza nel contesto nazionale e
internazionale, in rapporto all'individuazione dei bisogni conoscitivi
(razionale clinico-terapeutico e preventivo).
3. Moralizzazione della ricerca per evitare innanzitutto I'esposizione
dei bambini a ricerche non rilevanti e lo sfruttamento dei pediatri am-

Medico e Bambino 7/1997

bulatoriali alle finalita di industrie per fini commerciali.

Purtroppo le varie commissioni per la sperimentazione umana, isti-
tuite da varie aziende sanitarie o regioni, non sono riuscite a raggiun-
gere lo scopo di arginare ricerche inutili o irrilevanti e spesso addirit-
tura forniscono alibi per adesioni poco convinte.

L’ACP pertanto ritiene necessario impegnarsi su questi punti, per i
prossimi 3 anni:

1. Costituzione di una Segreteria ACP permanente, finanziata dal-
I'’ACP stessa, con funzioni di coordinamento, informazione e raccordo.
Sara compito della Segreteria tenere un registro aggiornato delle ri-
cerche in corso, anche a carattere locale. La Segreteria, con sede a
Verona, si avvarra della collaborazione del Laboratorio per la Salute
Materno-Infantile dell’lstituto di Ricerche Farmacologiche Mario Ne-
gri di Milano e dell'Unita di Ricerca sui Servizi Sanitari dell'lstituto
“Burlo Garofolo” di Trieste.

2. Costituzione di un Comitato Scientifico con i seguenti compiti:

a) valutazione delle proposte di ricerca che giungono dai gruppi locali,
dal Consiglio Direttivo del’ACP o da qualsiasi ente pubblico o privato
per essere svolti in collaborazione con I'ACP;

b)sostegno tecnico (epidemiologico-statistico e tecnico-scientifico) ai
progetti approvati e comunque di fornire parere scritto su tutte le pro-
poste pervenute;

¢) revisione periodica delle priorita di ricerca ai fini dell’orientamento
delle stesse;

d)presentazione eventuale per finanziamento a Enti pubblici o privati
di progetti di ricerca nazionali ACP o in collaborazione tra ACP ed al-
tri Enti.

1l Comitato Scientifico viene proposto tenendo conto dell'esperien-
za in attivita di ricerca delle competenze specifiche in epidemiologia
clinica e dei servizi, con la seguente composizione: B. M. Assael, D.
Baronciani, M. Bonati, R. Buzzetti, M. Gangemi, P. Mastroiacovo e G.
Tamburlini.

Le proposte di ricerca dovranno comprendere:

Titolo della ricerca e proponenti.

Razionale della ricerca (completa di riferimenti bibliografici).
Obiettivi della ricerca.

Materiali e metodi (comprensivo di campionamento, end points pre-
visti e parametri per la loro valutazione, metodo di rilevamento dei
dati, elaborazione statistiche previste).

Eticita della ricerca e modalita per il consenso informato.

Tempo previsto per la ricerca.

Eventuali risorse finanziarie messe a disposizione.

La Segreteria nella sua funzione di stimolo si impegna a far circola-
re ipotesi di proposte in fieri tra i gruppi e di consultare il Comitato
Scientifico per eventuali consigli.

Le singole proposte di ricerca vengono sottoposte dalla Segreteria
ad almeno due referee del Comitato Scientifico e approvate con en-
trambi i pareri favorevoli; se i pareri fossero discordi, verra interpella-
to un terzo esperto.

Un rapporto sull'andamento della ricerca é richiesto ogni 6 mesi a
tutti i progetti approvati e I'andamento del progetto e sottoposto a ve-
rifica annuale in occasione del Seminario del gruppo di ricerca in pe-
diatria ambulatoriale.

Per quanto riguarda l'attivita di formazione alla ricerca la Segrete-
ria si fara carico di organizzare seminari ad hoc.

Infine la Segreteria curera i rapporti con altri gruppi in ambito eu-
ropeo (Societa Europea di Ricerca in Pediatria Ambulatoriale -SERPA,
in cui I'ACP é rappresentata, e altre associazioni che si occupano di ri-
cerche nell'area delle cure primarie) ed extraeuropeo (American Aca-
demy of Pediatrics -AAP - con cui gia esistono contatti).
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