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perché occuparsi di transitional care?
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perché occuparsi di transitional

*un progressivo aumento di pazienti affetti da patologie
croniche in eta adolescenziale: si consideri infatti che circa
il 15-18% degli adolescenti (UNICEF, 2012) sono affetti da

patologie croniche,

*una maggior durata di sopravvivenza dei bambini affetti
da patologie croniche di varia origine e/o sintomatologia,
spesso di tipo sindromico, che — crescendo - richiedono di
poter essere inseriti in sistema assistenziale orientato
all’adulto.

care?
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*un progressivo aumento di pazienti affetti da patologie
croniche in eta adolescenziale: si consideri infatti che circa
il 15-18% degli adolescenti (UNICEF, 2012) sono affetti da
patologie croniche,

approfondimento
dellargomento
in ambito pediatrico
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risposte puntuall
e:non-omeogenee

*una maggior durata di sopravvivenza dei bambini affetti
da patologie croniche di varia origine e/o sintomatologia,
spesso di tipo sindromico, che — crescendo - richiedono di
poter essere inseriti in sistema assistenziale orientato
all’adulto.
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= § Cochrane
slg? Library
There is evidence that the process of transition from paediatric (child) to

adult health services is often associated with deterioration in the health
of adolescents with chronic conditions.

Transitional care is the term used to describe
services that seek to bridge this care gap.

It has been defined as “the purposeful, planned movement
of adolescents and young adults with chronic physical and
medical conditions from child-centred to adult-oriented
health care systems”
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Spesso manca nei piani sanitari una progettualita per |l
passaggio dall’eta pediatrica all’eta adulta dei soggetti affetti
dai sistemi sanitari devono prevedere modelli
che assicurino efficaci programmi di transizione ai pazienti
pediatrici con malattie croniche e disabilita.

Il ragionamento deve essere, tuttavia esteso a
cliniche che rappresentano le principali patologie croniche
dell’adolescente: malattie allergiche, bronchite cronica disturbi
psichiatrici, diabete, malattie cardiache, malattie reumatiche,
etc.
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Quali sono le peculiarita del paziente adulto con
patologia pregressa?

Cosa rende “particolare” un paziente adulto
affetto da ad esempio Fibrosi Cistica?

Qual’e la differenza con un adulto affetto, ad
esempio, da frattura del femore?

Qual’e la differenza con un adulto affetto, ad
esempio, da BPCO?
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Quali sono le peculiarita del paziente adulto con
patologia pregressa?
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Come comprendere un fenomeno complesso?
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Come comprendere un fenomeno complesso?

Tenere conto della “storia della malattia”

Tenere conto del Significato della malattia nella sua
storia di crescita e maturazione
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15 settembre 2016

0021622-21/07/2016-DEPROGS-MDS-A - Allegato Utsnte 1 (RO1)

SCHEMA DI ACCORDO TRA IL GOVERNO, LE REGIONI E LE PROVINCE
AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO SUL DOCUMENTO “PIANO
NAZIONALE DELLA CRONICITA”.

Piano Nazionale della Cronicita

El La oromicita im eta evolutiva

La continuis assisferiziale al bambine con cronicta
W rusale dealle Famiplie
ih ambiti relaroral specilici per 'e1a (Soucds, sporl, sc<ialita)

g

W passappio dalla pesticne pediatrics 3 quella dell’adults
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Principali criticita

Piano Nazionale della Cronicita

Non esiste attualmente una rete assistenziale organizzata né in ambito territoriale né ospedaliero propria
per i pazienti in eta evolutiva con malattia rara/cronica e ad alta complessita nel delicato e complesso

passaggio all’eta adulta, in particolare nei casi in cui I'eta anagrafica non corrisponda con il reale sviluppo
fisico e cognitivo. Questa osservazione, insieme all’'aumentata sopravvivenza di queste persone, & fonte di

una carenza assistenziale critica e tale da rendere necessario ed urgente un intervento di sanita pubblica

ner la costruzione di percorsi assistenziali per il giovane adulto.

Per questi soggetti, infatti, il ruolo di supporto dei genitori e della famiglia si mantiene centrale e
insostituibile anche a fronte del crescere dell’eta del paziente. Tuttavia il trovarsi
il mondo dei bambini e quello degli adulti ne fa emergere dei bisogni speci
coinvolgimento attivo nella gestione della propria condizione.

La fase di transizione tra I'infanzia e I'eta adulta (che include le variazioni biclogiche della puberta} pone

particolari problemi alla persona con cronicita e al team che lo assiste.
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La letteratura mostra come la tipologia assistenziale offerta
nell'ambito pediatrico e in quello dell’'adulto sia
profondamente differente. | due contesti, infatti,
presuppongono l'accesso di un= AA#-==-= --t=~n2a- j| paziente
pediatrico, considerato un. “nersona in divenire” ‘.ecessita
dell’ausilio dei suoi familiari a livello clinico, cosi come nel
corso del processo decisionale;. il paziente: adulto e invece
ritenuto un individuo autonomo,. |nd|pendente, m grado di
auto-gestirsi. -
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dati di letteratura mettono in
7 A correlazione con efficaci modalita di

BESADULTHGY. transizione, fra le altre, due variabili:

@ cSBhsoraTioN,
¢ APRCITY-BUILD NG
NAVIGATION
\NFORMATION

pianificare la transizione

coinvolgere in tutte le fasi il
paziente e la famiglia

“The Best Journey to Adult Life”

For Youth with Disabilities “PREPARATION” “THE JOURNEY” “LANDINGS”
PHASE in the adult world

COMMUNITY
SERVICE PROVIDERS

McMaster 1O janUniversi o : H
1%%1\11\ }(?E&, s Bloorview g taurentisnunivsiy )/CanChi/d Figure One: BJA Model — Hot Air Balloon
NEALTH SCIENCES * Y ": KIDS REHAB Contre for ONRthoost DisabiRty Reseoreh

(© Copyright 2009 McMaster University).

1A
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Come comprendere un fenomeno complesso?

v

professionaleiorganizzativa

relazionale

mt 2016



come occuparsi di transitional care?

pianificare "
» Qualita organizzativa: INTEGRAZIONE )

processi




Presenza di degenza separata per

adulti 18 centri

mSi

H No

Presenza di Dh separato per adulti

Gli adulti con Fibrosi Cistica in ltalia

mSi
H No
Un LIBRO BIANCO su iniziativa di

Societa Italiana per lo Studio della Fibrosi Cistica
con la collaboraziomne di

Lega Italiana Fibrosi Cistica

A cura oi
Carlo Castellani

Domenico Tangolo
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“CONDIVISIONECURA 914 pazienti

“Pensi sia un problema condividere il luogo di cura con i pazienti
pediatrici?”

Si, scambio batteri
1%

Si

Si, esigenze diverse
32%

Gli adulti con Fibrosi Cistica in |

Un LIBRO BIANCO su iniziativa di
Societa Italiana per lo Studio della Fibrosi Cisti
con la collaborazione di

Lega Italiana Fibrosi Cistica

A cura oi
Carlo Castellani

Domenico Tangolo
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~ ASSISTENZA DALLASL E TELEMEDICINA 514 pazienti

“Ricevi assistenza dall’ASL? Se si di che tipo”

Si, farmaci e
apparecchiatura

Si, farmaci 8%
59 ?
% Si
16% 91%
Si, ADI DICHIARA DI NON
7% USUFRUIRE E DI

NON CONOSCERE
LA TELEMEDICINA

Gli adulti con Fibrosi Cistica in

Un LIBRO BIANCO su iniziativa di
Societa Italiana per lo Studio della Fibrosi Ci
con la collaborazione di

Lega Italiana Fibrosi Cistica

No
64%

A cura oi
Carlo Castellani

Domenico Tangolo
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» Qualita professionale: COMPETENZE
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18 centri

CaASE MaNdEEr

7 centri

OStesura OMonitoraggio B Stesura, Monitoraggio

Gli adulti con Fibrosi Cistica in ltalia

Un LIBRO BIANCO su iniziativa di
Societa Italiana per lo Studio della Fibrosi Cistica
con la collaborazione di

Lega Italiana Fibrosi Cistica

A cura oi

Carlo Castellani

Domenico Tangolo
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» Qualita relazionale: IL RUOLO DEL PAZIENTE
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" DISCUSSIONI CURA E STATO DISALUTE 514 pazienti

“Le comunicazioni che riguardano il tuo stato di salute vengono date a...”

mAte MAteeaituoifamiliari

Ate e ai
tuoi
familiari

30%

Gli adul

Un LIBRO BlLAN
Societa Italiana pe
con la collaborazione

Lega Italiana Fibrosi Cistica

A cura i 18-25 anni 26-34 anni >35 anni

Carlo Castellani

Domenico Tangolo
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COINVOLGIMENTO PAZIENTI IN PROCEDURE 914 pazienti

“Ti senti coinvolto nella stesura delle procedure?”

Si
33%

51%

DICHIARA CHE |

MEDICI NON
HANNO
Gli adulti con Fibrosi Cistica in I1tali D|SCUSSO |N
MERITO ALLA
e meNe e PROCREAZIONE

con la collaborazione di o

Lega Italiana Fibrosi Cistica

A cura oi

Carlo Castellani

Domenico Tangolo
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18 centri

Ruolo
dell’associazione
SVILUPPARE
LEMPOWERMENT
. 5 centri

Societa Italiana per lo Studio della Fibrosi Cistica
con la collaborazione di

Lega Italiana Fibrosi Cistica

Domenico Tangolo
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CONOSCENZA ORGANIZZAZIONI

“Conosci organizzazioni di volontariato? Se si, quali?”

Si, Associazione Altro
Fibrosi Cistica 2%
7%

Si
14%

Si, LIFC
14%

Gli adulti con Fibrosi Cistica in

Un LIBRO BIANCO su iniziativa di

Societa Italiana per lo Studio della Fibrosi Cis

No
63%

con la collaborazione di

Lega Italiana Fibrosi Cistica

A cura oi
Carlo Castellani

Domenico Tangolo

914 pazienti
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dati di letteratura mettono in
7 A correlazione con efficaci modalita di

BESADULTHGY. transizione, fra le altre, due variabili:

@ cJBthBoRATION,
¢ APRCITY-BUILD NG
NAVIGATION
\NFORMATION

pianificare la transizione

coinvolgere in tutte le fasi il
paziente e la famiglia

“The Best Journey to Adult Life”

For Youth with Disabilities “PREPARATION” “THE JOURNEY” “LANDINGS”
PHASE in the adult world

COMMUNITY
SERVICE PROVIDERS

McMaster ., view Laurentianuriversi
Unera s fene Dloorview g bumsmiiey,
.............. ‘QRPS kDS REHAB

e

@
)’cg,,a,,'/d Figure One: BJA Model — Hot Air Balloon
m—— (© Copyright 2009 McMaster University).
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