











s U AMBULATORIO PER INQUADRAMENTO DIAGNOSTICO
ST (GENETICA CLINICA PEDIATRICA)

AMBULATORIO DI FOLLOW-UP ASSISTENZIALE
= DEL PAZIENTE CON SINDROME GENETICA
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AMBULATORIO D GASTROEHTEROLOGIA E NUTRIZIONE
DEL BAMBING DISABILE

AMBULATORIO DI FISIOTERAPIA RESPIRATOR|A
E PNEUMOLOGIA DEL BAMBINO FRAGILE
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AMBULATORIO DI FOLLOW-UP
ASSISTENZIALE DEL PAZIENTE
CON SINDROME GENETICA

@ = RUFERINTI Ol |
Dr. A. Selicorni 5 P BB WCOPO
. ‘__" P .\'_ ]
o A28 Paol & o Fornire a pazienti affetti da sindrome genetica nota

Inf. F. Meroni o quei controlli clinici specialistici efo strumentali
Mg SAtel B relativi al monitoraggio delle possibili complicanze
X specifiche della sindrome di cui sone affetti.

;EH . -I-” / “ In parallelo attivita ambulatoriale dedicata pone
GIO 1 IN CUI E h VO SR ,é?\ attenzicne anche 3alle eventuali problematiche
lunedi, martedi, giovedi, 8¢ trasversali Ireiative alla .CDFFdIP_ZI'DFI'IE di cronici_t:a
venerdi mattina G {problematiche  gastro-intestinali,  respiratorie,

rneurologiche, gestione del dolore, presenza di
device, ecc,) e ai bisogni specifici dell'eta evalutiva
[monitoraggio della crescita, gestione delle malattie

MODALITA DI PRENOTAZIONE . intercorrenti)

La frequenza dei controlli viene stabilita
durante la visita e la prenotazione puo
essere effettuata telefonicamente

allo 031 5859710 dal lunedi al venerdi
dalle 14 alle 15 oppure

via mail scrivendo all'indirizzo

Obiettivo importante di guesta attivita & quello di
scaricare il piu possibile la famiglia dall'onere
organizzativo e di coordinamento del percorso di
follow-up.






AMBULATORIO DI FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA E PNEUMOLOGIA
DEL BAMBINO FRAGILE
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Fornire un  riferimento  specialisticc  vicino  al
domicilic per tutti gquei bambini che, a seguito
della loro condizione clinica (malattia genetica rara,
patelogia neurologica acquisita ecc), presentanc
criticita in ambite respiraterio.

Un adeguato trattamenta in ambite di fisioterapia
respiratona puo infatti pravenire linstaurarsi di
infezioni polmonari critiche, migliorare |a qualita di
vita del bambino e della sua famiglia ¢ Iintervenirsin
modo mirato in situazioni di acuzie.

Fisioterapista Resp.: Dr.ssa C. Bonetti
Dr. F. Favuzza
Dr.ssa P. Cianci

GLORNI IN CUL E' ATTIVO

Il primo ed il terzo giovedi di ogni mese
al mattino

Il perscnaleintegrato dell'ambulatorio (fisicterapista
respiratoria e pediatri) potra incltre attivare la
prescrizione di eventuali device necessari al
mantenimento di una buona salute “respiratoria”
e monitorarne l'efficacia.

MODALITA DI PRENOTAZIONE
Telefonicamente allo 031 5859710
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REFERENTI
Inf. F. Meroni

GIORNL IN CUL E° ATTIVO

Giorni feriali al mattino
su appuntamento concordato
tra l'infermiera e il genitore

MODALITA DI ACCESSO

Su appuntamento accordato
telefonicamente allo 031 5859710

oppure tramite mail
geneticaclinicapediatrica@asst-lariana.it

SUPPORTO INFERMIERISTICO
PER BAMBINI
PORTATORI DI DEVICE

@S scoro

L'ambulatorio ha l'obiettivo di porsi come punto
di riferimento attivo per le famiglie che utilizzano
regolarmente | device dei bambini, vicino al
domicilio del paziente stesso.

'aquipe .afflanca la famiglia; istruisce | caregiver,
si occlpa della manutenzions, del tontrollct e della
gestione delle complicanze di SNG, PEG. TVC, PIC,
TRACHES

L'équipe, inoltre, aiuta la famiglia nell'utilizzo
dei presidi domiciliari utilizzati (ventilatore
domiciliare, aspiratore, pompe infusionali e
peristaltiche, ecc.).




Dr. A. Selicorni
Dr.ssa A. De Paoli

La Lettera d'Emergenza viene fornita a tutti

| pazienti seguiti presso il nostro Centro.

Su richiesta della famiglia, o su segnalazione

del medico di base, tale documentazione
viene fornita anche a pazienti non
direttamente in carico al nostro Centro.

——

Facilitare lavalutazione nel contestodellemergenza/
urgenza dei pazienti con quadr clinici ad alta
complessita con sindrome genetica nota.

Viene rilasciata ai pazienti una scheda (chiamata
appunto Lettera d’Emergenza) che riassume
il quadro clinico di base del paziente (la sua
“normalita”) e le complicanze acute da sospettare
in relazione alla diagnosi (piu frequenti rispetto
alla popolazione pediatrica generale).

Per 1 pazienti del nostro territorio,  tale
documentazione viene incltre condivisa con la
centrale ocperativa del 118,

Ai pazienti con diagnosi di sindrome genetica nota
o con patologia cronica/quadro clinico ad alta
complessita assistenziale.



PROGETTO LINEA DIRETTA
FRAGILITA PEDIATRICA
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GBI Costruire un canale di comunicazione strutturato,

m REFERENTI @ ‘7"‘ 25 definito, fruibile tra famiglia e struttura Dspedali.era,
. S <o possibilmente condivise anche con il Pediatra di

Dr. A. Selicorni ¥ famiglia. 5i tratta di un'interfaccia web, accessibile
Dr.ssa A. De Paoli da ogni device:tablet, pc. smartphone, debitamente
DS : protetta, in cui la Famiglia / |l Pediatra di famiglia
possono condividers con il personale dellASST
Lariana dati clinici ingrenti il bambking porre quesiti

MODALITA Dl ACCESSO # e ricevere eventuall indicazioni al di fuori di un

. 3 Yerg contestodi urgerizalemeraenza (per |l quale restano
| pazienti che accedono a questo servizio - e

lezi i di validi | canall usuali),
vengono selezionatl direttamente Questo strumento permette incltre di valorizzare

dal personale sanitario che nerileva ' R il contributo esperienziale e osservazionale del

la necessita di contatto frequente genitorefcaregiver, elemento attivo del percorso
con la struttura ospedaliera. AR assistenziale del bambino.

@A CHI £ RIVOLTO?

Questo  strumento & tendenzialmente rivolto
a famiglie di pazienti ad alta complessita
assistenziale o di bambini nella prima infanzia
che hanno ricevuto recentemente una diagnosi
di condizione rara; in questi casi infatti diventa piu
frequente la necessita di mettersi in contatto con la
struttura ospedaliera.
















