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Domenico Tangolo

Il sottoscritto  Domenico Tangolo,
ai sensi dell’art. 3.3 sul Conflitto di Interessi, pag.

17 del Reg. Applicativo dell’Accordo Stato-
Regione del 5 novembre 2009,

dichiara

che negli ultimi due anni NON ha avuto
rapporti diretti di finanziamento con soggetti

portatori di interessi commerciali in campo
sanitario



mt 2017

L'istituzione è una configurazione organizzata di relazioni
sociali giuridicamente e storicamente orientata, il cui fine è

di garantire la conservazione e l'attuazione di norme o
attività sociali e giuridiche – stabilite tra l'individuo e la
società o tra l'individuo e lo Stato – sottratte all'arbitrio

individuale e all'arbitrio del potere in generale

….. sono comunemente intesi, a titolo di esempio, quegli apparati preposti
all'educazione (scuole, università, centri di ricerca...), quelli finalizzati al
soddisfacimento delle esigenze religiose da parte della società, quelli destinati al
funzionamento della giustizia, ecc.
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SCIENZE SOCIALI

Il termine istituzione è usato dai sociologi in una pluralità di
significati

Le istituzioni come sistemi di regole

In antropologia e in sociologia il concetto di istituzione è usato
spesso in un significato estremamente ampio e generalizzato per
indicare azioni e comportamenti modellati da sistemi di regole.
Istituzionalizzare qualcosa ‒ una pratica, un comportamento, un tipo
di relazione sociale ‒ significa organizzarlo in modo stabile e
disciplinato da regole
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Comunità di pratica

Le comunità di pratica e di apprendimento sono gruppi
sociali aventi l'obiettivo di produrre conoscenza
organizzata e di qualità, alla quale ogni membro ha
libero accesso.
In queste comunità, gli individui mirano a un
apprendimento continuo attraverso la consapevolezza
delle proprie conoscenze e di quelle degli altri.
Di solito, all'interno della comunità, non esiste una
gerarchia esplicita, i ruoli vengono assunti in base alle
competenze ed ai bisogni degli individui.
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Il fine della comunità è il miglioramento collettivo. Chi
aderisca a questo tipo di organizzazione mira a un
modello di intelligenza condivisa, non esistono spazi
privati o individuali, in quanto tutti condividono tutto.
Chi ha conoscenza e la tiene per sé è come se non
l'avesse. Le comunità di pratica tendono all'eccellenza,
a scambiarsi reciprocamente ciò che di meglio produce
ognuno dei collaboratori.
Le comunità di pratica sono "luoghi" in cui si sviluppa
apprendimento, e ciò che cambia rispetto al passato è il
modo e i mezzi per svilupparlo. La conoscenza diviene un
mezzo per costruire collettivamente, seguendo il
metodo del costruttivismo sociale.

Comunità di pratica
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Comunità di pratica

.. non è l’ultima diapositiva …
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ACP - AICCA Onlus – AGENAS - AIEOP - AIG - AIN – AMD - ANIED -
ANMDO - ANMCO – AIP - AIPO – APMAR - AsIQuAS - ASTRA - CARD -
CITTADINANZA ATTIVA - EDTNA-ERCA - FADOI – FIMP - FNOMCeO -
FOFI - GITIC - IPASVI - ISS – LIFC - MINISTERO DELLA SALUTE - OSDI –
UNIAMO - S.I.Fi.R. - SIC - SICP - SID - SIEDP – SIGU – SIMA - SIMFER -
SIMG – SIMGePeD - SIMMESN - SIMI - SIMRI- SIN -SINCH – SINePe -
SIP - SIP/IRS – - SIPPS - SIR - SITE - SIFC - Slow medicine WONCA
Italia…

Comunità di pratica
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•un progressivo aumento di pazienti affetti da patologie
croniche in età 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.



mt 2017

•un progressivo aumento di pazienti affetti da patologie
croniche in età 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.



mt 2017

transitional care

Pediatric transitional care
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Spesso manca nei piani sanitari una progettualità per il
passaggio dall’età pediatrica all’età adulta dei soggetti affetti
da malattie rare: i sistemi sanitari devono prevedere modelli
che assicurino efficaci programmi di transizione ai pazienti
pediatrici con malattie croniche e disabilità.

Il ragionamento deve essere, tuttavia esteso ad altre condizioni
cliniche che rappresentano le principali patologie croniche
dell’adolescente: malattie allergiche, malattie respiratorie
disturbi psichiatrici, diabete, malattie cardiache, malattie
reumatiche, etc.
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Efficacia
Efficienza
Accessibilità
Accettabilità
Equità
Sicurezza

ACP - AICCA Onlus – AGENAS - AIEOP - AIG - AIN – AMD - ANIED - ANMDO - ANMCO –
AIP- AIPO – APMAR - ASTRA - CARD - CITTADINANZA ATTIVA - EDTNA-ERCA - FADOI –
FIMP - FNOMCeO - FOFI - GITIC - IPASVI - ISS – LIFC - MINISTERO DELLA SALUTE - OSDI –
UNIAMO - S.I.Fi.R. - SIC - SICP - SID - SIEDP – SIGU – SIMA - SIMFER - SIMG – SIMGePeD
- SIMMESN - SIMI - SIMRI- SIN -SINCH – SINePe - SIP - SIP/IRS – SIR - SITE - SIFC -
AsIQuAS - Slow medicine …

Un tavolo di regia composto da soggetti
interessati non per area nosologica
Un tavolo di consultazione che coinvolge
società scientifiche e associazioni di pazienti
interessate per area nosologica

Comunità di pratica
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Figure One: BJA Model – Hot Air Balloon
(© Copyright 2009 McMaster University).

“PREPARATION”
PHASE

“THE JOURNEY” “LANDINGS”
in the adult world

YOUTH

PARENTS

COMMUNITY

SERVICE PROVIDERS

dati di letteratura mettono in
correlazione con efficaci modalità di
transizione, fra le altre, due variabili:

pianificare la transizione

coinvolgere in tutte le fasi il
paziente e la famiglia
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The basket represents the
“community” of which the youth and
family is part. The community is an
integral part of the youth’s journey, and
is inclusive and flexible in its support.

The fuel tank of the hot air balloon
represents the core foundational
values of all phases of the transition
journey. Every model has underlying
values and principles. These were
articulated by the expert panel after
reviewing all of the evidence.
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The values that are the foundation of best practices should
include:
 person first
 family centred
 culturally sensitive
 strengths/needs based (vs. diagnosis)
 equitable
 flexible
 have a life course philosophy
 future orientation
 choices & options offered (individualized)
 include supportive environments

o community capacity building
o inclusive communities

 wellness promotion
 interdependence a focus (versus ‘independence’)
 outcomes of participation, contribution & belonging =

citizenship
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The fuel of the hot air balloon is the evidence that is the
basis of the decisions made by the expert panel to
develop the guidelines. It is our hope that any transition
program, support, service or initiative uses evidence to
fuel their planning and decision making
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Comunità di pratica
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Comunità di pratica

Il questionario è
suddiviso in due sezioni:
•la prima è dedicata alla
raccolta di informazioni
sulla identificazione
della struttura
•la seconda è il
questionario vero e
proprio con “approccio
graduale”.
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Comunità di pratica
1. Ambito di applicazione
2. Criteri motivati di esclusione del paziente

dal piano di transizione “standard”
3. Criteri motivati di inclusione dei pazienti

(correlati alla patologia di base)
4. Informazioni cliniche - sociali –

assistenziali necessarie per la transizione
5. Modalità organizzative della transizione
6. Criteri di individuazione del centro verso

cui transitare
7. Ruolo del paziente - della famiglia – delle

associazioni (di pazienti, sportive,
culturali, ecc.)

8. Modalità di coinvolgimento del territorio:
9. Modalità di monitoraggio e valutazione di

risultato
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Transition of care pediatric to adult

76

1624
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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”

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.



mt 2017



mt 2017



mt 2017

Il punto di vista delle Istituzioni
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pianificare la transizione

coinvolgere in tutte le fasi il
paziente e la famiglia

“PREPARATION”
PHASE

“THE JOURNEY” “LANDINGS”
in the adult world

YOUTH

PARENTS

COMMUNITY

SERVICE PROVIDERS
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pianificare la transizione

coinvolgere in tutte le fasi il
paziente e la famiglia
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coinvolgere in tutte le fasi il paziente e la famiglia

Nell’ambito del presente progetto sono quattro i riferimenti teorici
indispensabili per orientare la predisposizione di un piano di ricerca-
intervento che sia in grado al contempo di includere ed integrare le
necessità organizzative con il punto di vista dei pazienti e dei loro caregiver.

“transizione” intesa come processo di lungo periodo e non come atto o evento
di breve o medio periodo; il processo di transizione è costituito dall’intreccio di
elementi di natura oggettiva e di natura soggettiva che ne influenzano
profondamente le caratteristiche e l'andamento.

la rilevanza della dimensione temporale riguardante la malattia percepita dai
pazienti e dagli appartenenti alle loro reti

le relazioni terapeutiche e i percorsi di diagnosi e di cura sono sempre co-
costruiti sulla base di strutture relazionali tutt’altro che diadiche



mt 2017

Si tratta, in sintesi, di adottare un’ottica
inclusiva sia nella rilevazione dei dati, sia

nella validazione dei modelli,
promuovendo in tal modo l’autonomia e
l’empowerment  dei pazienti e delle loro

reti già nella fase di progettazione dei
servizi di cura

coinvolgere in tutte le fasi il paziente e la famiglia
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Eighth, Hear the Voices of the
People Served

The more patients and families become
empowered, shaping their care, the
better that care becomes, and the
lower the costs.
“Coproduction,”, “co-design,” and
“person-centered care” are among the
new watch words, and professionals,
and those who train them, should
master those ideas and embrace the
transfer of control over people’s lives
to the people. That includes paying
special attention to the needs of the
poor, the disadvantaged, and the
marginalized, and firmly defending
health care as a universal human right
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Capii questo: che le associazioni
rendono l’uomo più forte e mettono
in risalto le doti migliori delle
singole persone, e danno la gioia
che raramente s’ha restando per
proprio conto, di vedere quanta
gente c’è onesta e brava e capace
e per cui vale la pena di volere
cose buone ...

italo calvino
il barone rampante


