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IL VISSUTO DEI PAZIENTI

“.... quando vedo la Dr.ssa X che arriva in pronto soccorso gia il dolore diminuisce...”

“.....l1a cosa che mi spaventa di piu e il trovarmi in un ambiente che non conosco, con medici
che non sanno chi sono e infermieri che mi chiedono come mi chiamo perché non mi hanno
mai incontrato.....”

“.... non mi sento bene quando sono in una stanza con anziani....i0o sono un ragazzo

“....dottoressa X, devo dirti una cosa nell’orecchio....non c’e posto in pediatria? Qui ho paura
che non sappiano curarmi...

Sistema Socio Sanitario

éﬁ Presidio Ospedale .,' Regione
" dei Bambini Lombardia
ASST Spedali Civili Bologna, 6 marzo 2025
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EVIDENZE

CRITICITA RILEVATE NEL PASSAGGIO PEDIATRICO-ADULTO IN ASSENZA DI PERCORSO DI
TRANSIZIONE

DROP-OUT MINORE ADERENZA
30-40%'' AL FOLLOW-UP 2

AUMENTO COSTI SOCIALI E SANITARI LEGATI ALLA
PATOLOGIA®

' Kapellen TM, Kiess W (2015) Transition of adolescents and young adults with endocrine diseases to adult health care. Best Pract Res Clin Endocrinol Metab 29:505-513.
2 Nolan et al. Paediatric to adult care co-location transitional model for youth with sickle cell disease. Am J Hematol. 2018 Ja;93:E30-E32

3 McCartney S. et al. Benefits od structured pediatric to adult transition in inflammatory bowel disease: the TRANSIT observational study. J Pediatr Gastreoenterol Nutr. 2022 Feb 1;74(2):208-214
* Brousseau DC et al. Acute care utilization and rehospitalizations for sickle cell disease. JAMA. 2010;303(13):1288-1294
5

Blinder MA et al. Age-Related Treatment Patterns in Sickle Cell Disease Patients and the associated Sickle Cell complications and Healthcare Cost. Pediatr Blood Cancer 2013;60:828-835
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OBIETTIVI

OBIETTIVO GENERALE

* PIANIFICARE E FACILITARE IL PASSAGGIO PROGRAMMATO DI ADOLESCENTI AFFETTI DA PATOLOGIA CRONICA
DAI SERVIZI PEDIATRICI Al SERVIZI DEGLI ADULTI

OBIETTIVI SPECIFICI

« CREAZIONE DI UN MODELLO UNICO APPLICABILE A TUTTE LE PATOLOGIE, CHE CODIFICHI LE MODALITA’ DI
PASSAGGIO DALLE CURE PEDIATRICHE A QUELLE DELL'ADULTO AL FINE Dl:

- agevolare |'affidamento e la presa in carico dei pazienti
" istituzionalizzare I'attivita degli operatori sanitari

"~ riconoscere precocemente eventuali condizioni di disagio psichico/emotive del paziente e/o familiari
" ridurre la percentuale di drop-out

- consentire una buona aderenza al percorso di cura da parte del paziente

* ISTITUZIONE DI UN “AMBULATORIO DELLA TRANSIZIONE"” CENTRALIZZATO CON UN'EQUIPE
MULTIPROFESSIONALE DEDICATA

* FORMAZIONE-AGGIORNAMENTO DEGLI OPERATORI SANITARI

LUCIA DORA NOTARANGELO, F.F. DIRETTORE MEDICO DI PRESIDIO OSPEDALE DEI BAMBINI SPEDALI GIVILI DI BRESGIA
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MAPPATURA CONTESTO SPEDALI CIVILI

17 SERVIZI
SOMMINISTRAZIONE QUESTIONARIO Al SERVIZI

PEDIATRICI/ADULTO VOLTO A INDAGARE:
« PRESENZA PERCORSO DI TRANSIZIONE

« MODALITA DI PASSAGGIO DEI PAZIENTI
DAL PEDIATRICO ALL'ADULTO

- ESITI DEL PASSAGGIO

 INTERESSE A SVILUPPARE UN PERCORSO
STRUTTURATO (SE NON PRESENTE)

*Percorso di transizione strutturato ma non codificato
‘Passaggio non strutturato/Assenza di passaggio

Sistema Socio Sanitario

%ff-’ Presidio Ospedale ?. Regione
&él dei Bambini Lombardia

ASST Spedali Civili Bologna, 6 marzo 2025
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STRUMENTI DEL
PROGETTO

AMBULATORIO DELLA
TRANSIZIONE

AGENDA DEDICATA

VISITE Pediatra
P Infermiere
MULTIPROFESSIONALI bietista Med. adulto
Psicologo

EQUIPE
MULTIDISCIPLINARI
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%7, Presidio Ospedal Regione
S Cipicogupecce Y Reglone,
ASST Spedali Civili
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PDTA

FRAMEWORK PRE-PRODUZIONE/ REVISIONE PDTA THE PDTA FORMAT
. STORIA DOCUMENTO ACTION
A. SCREENING

. Identécazione presenza fowe Bisogno, aspettativa, eigenza @/o motivazione por redigere/revisionans un POTA

Nappatura contesto cnco-organzzativo Mamro (ostacoll struthund, organizzathv, tecnoiogio, professionall, normaths, sociocultural, eic. ).

o S GRUPPO DI LAVORO

Definiziore obietthvi geneall @ spacifici del PDTA declinati sulla base della mission azendale, regionae ¢ nzionale

Definisione oriter] inchusiong'ewchsione con rferienento alle caratteristiche ciniche de pazenti 4a indudens rel POTA

Selezione 35S Unee Guida (SNLG, Banche Datl Imternazional, etc), /'S Decument & Rfernmento ¢ 1010 Metanalisl ¢ RCT,

AT et oo OBIETTIVI GENERALI E SPECIFICI

Proget: iglicr erogass meowa(MMm)Wn(}-S)mdeMﬁOﬁ)
Creazione dogramma di Butso contestuaiments dla progettazione percorsd i curd per definire le logiche da processi,

, | Noming l.pnublb—'ﬁﬂ (PFM) ¢ Co-Rosponsabile-POTA (IFCoM) per bmwo«:. MONRoraggio @ rovisiene del POTA,

e e o o g e S P o o e T DESCRIZIONE DEL PERCORSO

» | Definidooe rucho & Clascun Attore nelio svolgimento Selle singole prestacion (dhi fa Cosa, come, dove, quando, come ¢ perche) (TO 2E),

v | Erogasone cure attraverso Gruppl Multidscilisac-Multiprofessoral (PFMT), trasversal ed imdo Casl seferionat a Consuito Mulidscpiinare,

. ERboranone MOCAEl OoNee O COMURICANOOE/ relanone BINNLANO 3¢ Teamwork & tra Teammwark € Panente/Parene/Cacegiver.

e e e e e DEFINIZIONE RUOLI E RESPONSABILITA

17. | Coirvolgmento struttire e professionaith sul terrtono per soddis‘are | bisognt medico-socioassistensial del cittadni,
OPERATOR

18. | Definizione competense professional soecifiche per @ attivith svolte da clascun Attore ned PDTA

E. IMPLEMENTAZIONE

] i s nba e R T e T T ' SELEZIONE INDICATORI

" | comportiso un agglkmamento anticipoto delo 56530,

o | Programesadione Corst fommanione: i HTormasione educasione ECY ivoltl agl operaton saniaeVron sanitar, pazkent ¢ coogiver,

. | Sclenione cruscotto Indicator! Portale & Governo Clinice AL, PNE, Sart’Arna & Pisa Hitegrati dallonalsl compionana doll docurmentasione cinic.

» | Posiionamento Indcaton POTA su Raccomencazon FortyEewti Livell d Evidonza, Direttive Minsterial o/¢ Regonali @ Indcaton DG Wedae RL

v | Definigooe target (benchmark) “desicher abile_ecooibensa” 0 "actettalile_min” per clascun indicetorne,

Sistema Socio Sanitario

v | NOOROrBGGID INSCrgenza /0 persistenya event) avverst sentinella, near rriss correlatl allg knplementazione del POTA,

. FOLLOW-UP ’ é’f-’ Presidio Ospedale $ Regione
{74 dei Bombini Lombardia
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DESCRIZIONE DEL PERCORSO

FASE DI
TRANSIZIONE

FASE DI
PREPARAZIONE

- >18 anni

13-14

anni
c/o Ambulatorio della

Transizione

S | - PRESA IN CARICO
c/o Servizi Pediatrici . VERIEICA OBIETTIVI

PERCORSO DI TRANSIZIONE

e SELEZIONE
Sistema Socio Sanitario  PREPARAZIONE

{2k sigogpeece  PYRogione, " percorso AN
s ombardaia
o ASST Spedali Civili Bologna, 6 marzo 2025
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FASE 1: PREPARAZIONE

13 aa
SELEZIONE PAZIENTE:
>13 anni

Patologia cronica
Follow-up prolungato

VALUTAZIONE IDONEITA
C/O Se I"ViZi clinico/psicologica del paziente

Pediatrici

INIZIO STESURA «PASSAPORTO
DELLA TRANSIZIONE»

Sistema Socio Sanitario
é’*“ Presidio Ospedale ?. Regione
\1';, dei Bambini Lombardia

ASST Spedali Civili Bologna, 6 marzo 2025
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FASE 2: TRANSIZIONE

ACCETTAZIONE RICHIESTA
DI PRESA IN CARICO

VALUTAZIONE
del caso da parte dell’equipe

della transizione

' » }
N\

Verifica autogestione Verifica complt.etezza Verifica
| . documentazione consapevolezza/
C/O | patologia e ! :
\ J clinica accettazione patologia

Percorso di supporto
psicologico

| Ambulatorio ( : [ 1

» Intervento educativo
della . )
° ®

Sistema Socio Sanitario

Camny
i/ 'y Presidio Ospedale $ Regione
\=" dei Bambini .Lombardio

ASST Spedali Civili Bologna, 6 marzo 2025
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VALUTAZIONE READINESS

THE SIX CORE ELEMENTS OF HEALTH CARE TRANSITION™ 3.0

Sample Transition Readiness Assessment
for Youth

Please fill oul Lthis form o help us see whal you alieady know aboul your heallh, how (o use heallh
care, and lhe areas you wanl o leam more aboul. If you need help with this fonm, please ask your
parenl/caregiver or doclor.

Preferred name Legal name Date of birth Today's date
TRANSITION IMPORTANCE & CONFIDENCE #tease corele the monber that best deseribes how you feel netwo,

How important is It 10 you to manage your own haaith care?

or | 1e 20 3 |40 5C |go l7e

nor wery
How conhdent do you feel about your ability 1o manage your own health care”

or | 10 20 36 Y- 50 |8 |76 | 'mr

MY HEALTH & HEALTH CARE. Pleuse check the ansaver that best agplies . n

I can explain my health needs to others.

I know how to ask questions when | 80 Not understand what my doctor says,
| know my allergies to medicines.

| know my tamily medical hietory.

I talk to the doctor inatcad of my parent/carcgiver talking for me.

| gee e doctor on my own during an appointment.

I know when and how to get emergency care.,

I know where to get medical care when the doctor's office is closed.

I carry important health information with me every day (¢.9., insurance card,
enrgency contact information),

| know that when | turn 12, | have full privacy in my health care.

I hesow sl desansd ones ol person who will support mes will my heslth peeds

I know how to find my doctor's phone number.

I know bow 1o make and canced I.I;; own doclon appointments

I have a way to get 1o my doctor™s office.

I know bow Lo get @ sunnary of my mesdical mformation (e.g., online portal).
I know how to fill out madgical forme.

1 knorw Dow 1o gest i refenal if | need @

I know what health ingurance | have.

I ko whiast | ned fo do o keep my heallh nsurance

I takk with my parcnt/carcgiver about the health care tranaition proccas.

MY MIDICINT'S 1 you do mor rake any medietaes, plarce sip rhis werion,

| know my own medicinea. Cl
I know when | nead to take my medicines without someone teling me. 2
| know how to refill my medicines if and when | need to. o G T

WIICH OF THE SKILLS LISTED ADOVLE DO YOU MOST WANT TO WORK ON?

. Transioning to an Adult Approach to Health Care Without Changing Clinicians ’j. \
Yt Sia Core Elerrmnts of Health Care Tramibon™ 30

THE SIX CORE ELEMENTS OF HEALTH CARE TRANSITION™ 3.0

Sample Transition Readiness Assessment
for Parents/Caregivers

Please hil out this torm to help us sec what your child already knows abott thedr health and the areas
mu think they want to learn more about. After you complete the form, ¥ can ask your child to share

ir answers from their completed form, and ynu can compare them Your answers may be different
Your child's doctor will help you work on slep% to increase ynur child's health care skills

“Yourh name Parenr/Caregiver name Yourd dare af htrrh Taday's dare

TRANSITION IMPORTANCE & CONFDENCE Pleuse cirde the number that bl describes how you feel now,

The transfer to adult health core usually takes place between the ages of 18 and 22.

How important is & to your child to move to a doctor who cares for adults before age 227

ne |10 | 2@ 3 40 50 & |76 la o 90
nod very

HWCO"MMYOU'QQ‘ammmm‘mmwmewammom’mmmm’g@n7
Or (10 | 2@ |30 4 50 |6 ¢ | 7o 8o 90 101

ﬂ%ﬂ

My child can explain their heaith needs to others.
My child knows how 10 ask questions when they do not undersiand what their doctor says.
My child knows their alergies to medicines
My chiid knowe our family medical hietory.
My child talks o the doctor instead of me taking for them
My chiid acca the doctor on their own dunng an appointment.
—l;y child knows when and how to get amergancy care
M‘v child knowa where to get medical carc when the doctor'a office 19 cloacd.

child camies Imporant health information with them every day (e.g., iInsurance
cMaym emergency contact Information). Sy 0eY 0.9

My child knows that when they tum 18, they have full privacy in their health care

My child knows at Icaat onc other peraon who will support them with ther health nccda.
My child knows how 1o find their doclor's phone nombes

My child know3s how 10 make and cancel their own doctor appointments.

My child hass 2 wary 10 ged (o Their doctor’s affice

My child knowa how to gct @ summary of their medical information (c.q., onkine portal).
My chiid knows how 10 lif out medical forms.

My child knows how to get a referrol if they need .

My child knows what heaith insurance they have.

My child knowa what they nced to do to keep their health insurance. (] 8 =
My child and | talk about the health care transition process. -
My child knows their own medicines. n o g
My child knows when they need to take their medicines without someone teling them. .
My chiid knows how to refill thelr medicines if and when they need to. [ 5 B

WHICH OF THE SKILLS LISTED ABOVE DOES YOUR CHILD MOSTWANTTOWORKON?

., Transitoning Youth to an Adult Health Care Cliniclan / ‘y \
Six Cors Elements of Heamh Uams Taneton™ 2.0

O 20 Gkt Tt ® Nosm it el wre el Sl st e Dl b Ot Tl A ey wee wpy o edepiiody gnl l[ans’"n"

LUCIA DORA NOTARANGELO, F.F. DIRETTORE MEDICO DI PRESIDIO OSPEDALE DEI BAMBINI SPEDALI GIVILI DI BRESGIA
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FASE 3: PASSAGGIO E VERIFICA

DELL'ADULTO

N v ’
4 N /
PIANIFICAZIONE
PROGETTO DI CURA
PERSONALIZZATO )
- J
N ° °

[ PRESA IN CARICO DA PARTE DEI SERVIZI }

VALUTAZIONE ESITO TRANSIZIONE
(equipe della transizione)

Sistema Socio Sanitario

é,"’ Presidio Ospedale $ Regione
(> dei Bambini Lombardia
ASST Spedali Civili

Bolognha, 6 marzo 2025
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Risultati e benefici

Positivi

Negativi

Ambiente interno

Ambiente esterno

Sistema Socio Sanitario

3355 Presidio Ospedale $ Regione
{4 dei Bambini Lombardia
ASST Spedali Civili

Punti di forza (Strengths)

= creazione di un modello con elementi
facilmente misurabili,(questionario);

- riduzione del numero dei pazienti
seguiti

- riduzione delle chiamate in P.S. adulti
per pazienti adolescenti/maggiorenni;

- collaborazione piu stretta con I'equipe
dell’adulto,

Punti di debolezza (Weakness)

- difficolta nel trovare momenti
comuni con i Medici dell’adulto;

- Resistenza/difficolta per possibili
cambiamenti organizzativi
dell’lambulatorio (orari/giornate)

Opportunita (Opportunities)

- creazioni di gruppi di cura trasversali
che favorisca una visione “patient
centered” e non basata su rigide
divisioni organizzative (equipe mobile);

- aumento delle conoscenze

- possibilita di produzione scientifica
condivisa

Rischi (Threats)

- sovraccarico di lavoro da parte
dell’equipe Medico-infermieristico
dell’adulto se isorisorse;

- Impossibilita di strutturare
momenti comuni di valutazione
dei pazienti;

LUCIA DORA NOTARANGELO, F.F. DIRETTORE MEDICO DI PRESIDIO OSPEDALE DEI BAMBINI SPEDALI GIVILI DI BRESGIA

GIOVEDI 6 MARZ0 2025
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CRUSCOTTO INDICATORI

INDICATORE MISURATORE/STRUMENTO STANDARD

ACCESSIBILITA" AMBULATORIALE LISTE D'ATTESA PER LE VALUTAZIONI CLINICHE PREVISTE DAL 4-6 VISITE/ANNO
FOLLOW-UP DI CURA

° H
DI St rUtt U ra EFFICACIA ED EFFICIENZA AGENDA CONDIVISA TEMPI DI ATTESA IN FASE DI PRENOTAZIONE 2MESI
TEMPI DI ATTESA PER LA VISITA 10 MINUTI

EFFICACIA ED EFFICIENZA ORGANIZZATIVA ESECUZIONE PACCHETTO DI PRESTAZIONI PER SINGOLO ACCESSO 1PACCHETTO/ANNO

NUMERO VISITE EROGATE IN FASE 2/3 NUMERO VISITE EROGATE/PROGRAMMATE 100%

TEMPO MEDIO TRA ULTIMA VISITA CONGIUNTA N° MESI INTERCORSI TRA ULTIMA VISITA CONGIUNTA E PRIMA 2-3 MESI
E 1° VISITA CON MEDICO ADULTO VISITA CON MEDICO DELL'ADULTO

PERCENTUALE DI ADERENZA AL PERCORSO NUMERO VISITE EFFETTUATE/PROGRAMMATE | 100%

Di processo

NUMERO BRIEFING PERIODICI TRA PEDIATRI E 1/SETTIMANA >80%
MED ADULTI

PERCENTUALE ADESIONE DEGLI OPERATORI PERCENTUALE PRESENZA INDIVIDUALE AGLI EVENTI FORMATIVI >80%
SANITARI AD ATTIVITA' FORMATIVE

PREMs — QUESTIONARI DI GRADIMENTO

NUMERO PZ SOTTOPOSTI A TRANSIZIONE REGOLARMENTE, ORA
; SEGUITI DA SERVIZI DELL' ADULTO ;

LUCIA DORA NOTARANGELO, F.F. DIRETTORE MEDICO DI PRESIDIO OSPEDALE DEI BAMBINI SPEDALI GIVILI DI BRESGIA




STATI GENERALI SULLE MALATTIE RARE - MODELLI ORGANIZZATIVI GESTIONALI A CONFRONTO E REALIZZAZIONI CONCRETE | GIOVEDI 6 MARZ0 2025

A CHE PUNTO SIAMO?

INCONTRI EFFETTUATI ATTIVITA PREVISTA

Presentazione progetto agli operatori
e all'associazione paziente,

integrazione PDTA con specifiche del Monitoraggio attivita (14 pazienti

FIBROSI CISTICA servizio, arruolamento pazienti arruolati in fase 1)

Presentazione progetto agli operatori

DIABETOLOGIA . .
coinvolti

Presentazione progetto agli operatori

REUMATOLOGIA . .
coinvolti

Restituzione PDTA integrato secondo

le specifiche del servizio
Presentazione progetto agli operatori

AUDIOFONIATRIA ) .
coinvolti

Presentazione progetto agli operatori

EMOFILIA . .
coinvolti

- Sistema Socio Sanitario

35 Presidio Osped Regione
Yo/l el sambint Lo,?,ba,dio Bologna, 6 marzo 2025
ASST Spedali Civili
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CONCLUSIONI

La transizione pediatrico-adulto € una necessita dovuta alla precocita delle diagnosi, miglioramento delle
cure e all'aumento dell'aspettativa di vita. Molti pazienti con malattia rara hanno un'aspettativa di vita

sovrapponibile a quella della popolazione generale.

Qualunque modello si scelga, € necessario adattarlo alla propria realta ospedaliera

| percorsi devono essere condivisi con | pazienti, attraverso un confronto continuo e l'utilizzo di strumenti
che servano a misurare le azioni intraprese

Sistema Socio Sanitario

é’s“ Presidio Ospedale ?. Regione
\1';, dei Bombini Lombardia
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