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Definizione:

Procedura interdipartimentale
per la gestione dei percorsi di
assistenza a bambini e
adolescenti affetti da patologie
croniche e rare ad elevata
complessita clinica e/o
assistenziale



Si applica anche a patologie come
la sindrome di Down che, pur non
potendosi annoverare tra le
patologie rare in senso stretto,
pUO comportare elevata
complessita clinica e/o
assistenziale.



Nel documento la sindrome di
Down viene assunta come guadro
paradigmatico di riferimento



La scelta della popolazione Down si muove
Su ovvi motivi, dati da:

 Numero significativo di pazienti che
permette una programmazione non troppo
esposta alla casualita

e L’articolato emergere di numerosi bisogni
sanitari

» La possibilita di prevedere molto
precocemente Il percorso sanitario,
scolastico e riabilitativo del pazienti sino
ad una stabile collocazione lavorativa.



PA 30: STRUMENTO PER CAMBIAMENTO
COMPLESSIVO

LIVELLI DI CAMBIAMENTO

§ Individuale:
- Conoscenze - Competenze - Convinzioni

§ Comportamenti Collettivi:
- Cultura e Identita del Servizio

§ Organizzativo:
- Rete del Servizi Sanitari - Sociali - Educativi



ATTIVITA E RESPONSABILITA

La Tabella “Matrice delle Responsabilitd” sintetizza le attivita e le relative responsabilita illustrate nella
Procedura PA30 per la comunicazione delle informazioni (diagnosi, informazioni medico-legali) e la gestione
clinica per fasce d’eta di competenza.

R: Responsabile RC: Referente del caso C: Collabora

- OSTETR. - PED. OSP. - PEDIAT. - MEDICO . PED. - NEUROPSIC.
FASE - GINECOL - NEONATOL LIBERA MEDICINA COMUNITA INFANZIA
: : SCELTA GENER. . ADOLESC.

Prenatale

Neonatale (fino alla dimissione
dalla U.O. di Pediatria
Ospedaliera)

Primo trimestre: responsabilita
clinico-terapeutica e case
managing

Dal primo trimestre al 16°
anno: applicazione del
protocollo medico

Dopo il 16° anno: applicazione
del protocollo medico

Definizione e gestione del
PAI, laddove previsto

Case/Care managing,
riferimento per la famiglia

Presa in carico
neuropsichiatrica riabilitativa
e integrazione scolastica sino
al 18° anno (C* per fasce d'eta
di competenza)




U.O. Neuropsichiatria Infanzia
Adolescenza - Azienda AUSL
Ravenna

Numero di Bambini-Adolescenti con
Diagnosi di Sindrome di Down

dati al 29/03/2011

Fascia d’Eta

N © Bambini-Adolescenti




Bambini con Sindrome di Down
In carico UONPIA - Azienda AUSL Ravenna
(Fascia 0-3 anni - Nati in Emilia Romagna)

Totale Nati Famiglia Nati Famiglia
Bambini Origine Italiana Origine Extracomunitaria

12 7 S




