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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
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iIstituzioni
L'istituzione € una configurazione organizzata di relazioni
sociali giuridicamente e storicamente orientata, il cui fine &
di garantire la conservazione e |'attuazione di norme o
attivita sociali e giuridiche - stabilite tra |'individuo e la

societa 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, universita, centri di ricerca...), quelli finalizzati al

soddisfacimento delle esigenze religiose da parte della societa, quelli destinati al
funzionamento della giustizia, ecc.

Fonte: Wikipedia
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Fonte: Treccani

istituzioni
SCIENZE SOCIALI

Il termine istituzione e usato dai sociologi in una pluralita di
significati

Le istituzioni come sistemi di regole

In antropologia e in sociologia il concetto di istituzione e 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

Carmunita di pratica H
—-_—

COMMVIDERE

0 COLLARORARE

CONDSTENTA
RETE COSTRUNRE
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Comunita di pratica

Le comunita di pratica e di apprendimento sono gruppi
sociali aventi |'obiettivo di produrre conoscenza
organizzata e di qualita, alla quale ogni membro ha
libero accesso.

In queste comunitaq, gli individui mirano a un
apprendimento continuo attraverso la consapevolezza
delle proprie conoscenze e di quelle degli altri.

Di solito, all'interno della comunita, non esiste una
gerarchia esplicita, i ruoli vengono assunti in base alle
competenze ed ai bisognhi degli individui.
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Comunita di pratica

Il fine della comunita e 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 é come se non
|'avesse. Le comunita di pratica tendono all'eccellenza,
a scambiarsi reciprocamente cio che di meglio produce
oghuno dei collaboratori.

Le comunita di pratica sono "luoghi" in cui si sviluppa
apprendimento, e cio che cambia rispetto al passato ¢ il
modo e i mezzi per svilupparlo. La conoscenza diviene un
mezzo per costruire collettivamente, seguendo il
metodo del costruttivismo sociale.
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ILTRANSITIONAL EARE™

15 DICEMBRE 2016

Istituto Superiore di Sanita, Sala Pocchiari - ROMA
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Comunita di pratica; .- | wrpANSITIGNAL CARE”

15 DICEMBRE 2016

Istituto Superiore di Sanita, Sala Pocchiari - ROMA
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et Grazie
per |'attenzione

ACP - AICCA Onlus — AGENAS - AIEOP - AIG - AIN — AMD - ANIED -
ANMDO - ANMCO - AIP - AIPO — APMAR - AslQuAS - 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
“ltalia...
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eun 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,

euna 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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eun 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: -
della rgomenta
“ifr ambito pediatrico
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transitional care
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nsposie punfuali %
e non omogenee. -

euna 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



Spesso manca nei piani sanitari una progettualita per il
passaggio dall’eta pediatrica all’eta 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 disabilita.

Piarwd Mazicnake della CTronicita

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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Un tavolo di regia composto da soggetti
Comuni‘l'c‘l d| pl“ClﬁCCl interessati non per area nosologica

Un tavolo di consultazione che coinvolge
societa scientifiche e associazioni di pazienti
interessate per area nosologica

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 -

- AslQUAS - Slow medicine ...
EQUALITY EQUITY

Efficacia
of gare Efficienza
Accessibilita
Accettabilita
Equita
Sicurezza
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dati di letteratura mettono in
77 (A B correlazione con efficaci modalita di

== JOL R Ry

ﬁ; ADUI: mnr:r | transizione, fra le altre, due variabili:

pianificare la transizione

coinvolgere in tutte le fasi il
paziente e la famiglia

“The Best Journey to Adult Life"”

Fof Youth with Disabilities (| “PREPARATION” | “THEJOURNEY” | “LANDINGS”
in the adult world |

An Evidence-based Model and [T I___
PARENTS

For The Transition I

e —— —(——
T 2T 2T

Mn .I.‘ % 7 ‘g I__H'-_-"r-_r” VIEW CanChitet Figure One: BJA Model — Hot Air Balloon
P PN Ry (© Copyright 2009 McMaster University).
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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:

'E;‘E"sgou#w, - person first

o lADI_ILTH(__-lc:TD

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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Comunita di pratica
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Comunita di pratica
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Il questionario e
suddiviso in due sezioni:
*la prima ¢ dedicata alla
raccolta di informazioni
sulla identificazione
della struttura

*la seconda ¢ il
questionario vero e
proprio con “approccio
graduale”.
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Comunita di pratica

. Ambito di applicazione
. Criteri motivati di esclusione del paziente

dal piano di transizione “standard”

. Criteri motivati di inclusione dei pazienti

(correlati alla patologia di base)

. Informazioni cliniche - sociali -

assistenziali necessarie per la transizione

. Modalita organizzative della transizione
. Criteri di individuazione del centro verso

cui transitare

. Ruolo del paziente - della famiglia - delle

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

. Modalita di coinvolgimento del territorio:
. Modalita di monitoraggio e valutazione di

risultato

HEUK-LIST IN PIANIFIUALIONE
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Transition of care pediatric to adult
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There is evidence that the
process of transition from
= 3 Cochrane . . .
(%) Library paediatric (child) to adult
Cachrane Nzt ahoce A Sosiematic Ravsws h e a It h Se rvi Ce S is Ofte n
associated with deterioration
in the health of adolescents
with chronic conditions.

Transition of care for adolescentc from paediatric services to

adult health services [Review)

Camphell F Ripgs £, Aldics SK, VWil PM_Clawes M, MeNnvagh | While A, Gikcan F

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
%y systems”
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15 settembre 2016 |
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DERETAONE GENERALE DELLA PROGRAMMATIONE SANITARIA

Piano Nazionale della Cronicita

Accordao tra lo Stato, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di
Bolzano del 15 settembre 2016

sl e l—- il

E) La cronicita in eta evolutiva
1. Lacontinuita assistenziale al bambino con cronicita
2. Hruolo delle famiglie
3. Gli ambiti relazionali specifici per I'eta (scuola, sport, sodialita)
4. Il passaggio dalia gestione pediatrica a quella dell’adulto
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Principali criticita

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, e fonte di
una carenza assistenziale critica e tale da rendere necessario ed urgente un intervento di sanita pubblica
per 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 in una “terra di mezzo” tra
il mendo dei bambini e quello degli adulti ne fa emergere dei bisogni specifici relativi soprattutto al
coinvolgimento attivo nella gestione della propria condizione.

La fase di transizione tra l'infanzia e I'eta adulta (che include le variazioni biologiche della puberta) pone
particolari problemi alla persona con cronicita e al team che lo assiste.

[ mana Matianale detia Cranicita
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LA CONTINUITA ASSISTENZIALE, IL RUCLO DELLE FAMIGLIE,

GLI AMBITI RELAZIONALI, LATP.ANSIZ[DHE

= " "'II-”"

] H:- attivits o f-hul & comunicaione, o 0

gl delle iazioni del malati, per miglieram 2

Mlpﬁlﬂdﬁﬂﬁlhpﬁﬂn—ﬂm
refacionale o sodabe, adepeataments supportatl.

* Faverire *Fazione di reir® wd territoris, oom paricolare rigsards
s bk SR done: ol o e aaiasis e
opera nei | relarionall del hambind & | tommiliari.
*mﬂhﬂntﬂm“wﬂﬁﬂ
mll.!hdn-andl.

- ia
Mn—hnﬂuﬁdﬁmn‘mhﬂh;

compatibilmeste conta patologia da o & affetto.

* Istruire: gl operatori socosanitarl, g Insegnastl e gl ftnation
Fﬁlﬂﬂ_ilﬁlihﬂwl—m

* Promecwere [‘adorone o modelil df tansidone dalifeth

delie risorse ol bambinl oo

LoEr BIHTEMm SRCsTE
incentivare iniziative @ progett di smétensa domiciliare 2 negli
ambienti di vita dei bambind con oronicita, formando il personale a
un agproccio anche psicosodale.

attivare niriative per diffondene uvna cultura defla oronicits in eta
padiatrica nel personale scolastica & informane sui sintomi iniziali
peer uma diagnosi precoce e sulla natura della malattia per il miglore
inzerimento pomibde dei pazienti nefla quotidianita.

faworive ks partecipasone alle attivita fisiche e sportive, anchea
livello agonistico.

garantire sicurern & gestione dell inistrazione def farmaciin
ambienti scolistici, educativi, formativi, sia neffa continuita
assistenziale che melle smergenze, applicanda be indicazioni

prom e iniziative | umac iz dhr!nllj
meedic pediatri e i redic deffaduito.

oeganirzare wna transizions strutturata, dissgnands un perman
personalizato eadatto alla realtd locale, nel mpetto di inee guida
e POTA.

MSLATATI ATTES
Suilupps & modelli che grantisown une reposta integrats al Bsapni di salute, = porticolare nelln domicilien 73, tenensio conto dafle

peeculs ot delfot i evndativ

ey et - mod =l dl v ograrioce scolastes, di ssols 3 demicllio & in Gepeideie & sumeiic del nenorn deptl il solasicl che

el mrmeertin o tal modeih.

Atasancer 9i peroorsidi Bolnnoee alfoccena slie aftivika e e £ spottive & ol pariroipancoe 3 (et = ateits eis wolagsche dei
bam mE
i pszoocolli di tramsizione dalfets adolesoenriale all'eds adulte, condivisic uperativi i@ sorvin pedistnd = servid per gl adulei

W
+F

CHECK-LIST DI FIANIFIC AZIONE
DELLA TRANSIZIONE

PROROR- .ol L e i S
L. Ambite di spplicarione
L1, tipologia di parientil

I_meqndmnh'm [dimenstome del fenomenn)
L3 organtrazionifansure coimvolhe
bic mmﬂmﬂﬂ—ummmamw
20 m-ﬂ.m oo fomilian efo ambieniaki Ehe;lrnnm oostiipe mativ di
escbsione
Jmmdﬂm&
HWDﬁiﬂnﬁrﬁnﬁmﬁﬂiuﬂwmﬂlmﬁhﬂ

3 _Criteri motivat] diinclusdone dei pasienti correlasi alls patslogis di base):
AL Ehd.l'm.l.tndnﬁf-: i transirione
13 Sﬂuppnmnﬁ:hu_kmmmhk

135wl icn
Mnmﬂ:.ﬂm]iﬁﬂn‘[mmﬁ glissaria]

1.5, Stnin di atunzione del g = ; izl (POTA)
14 Grado di in del parientefearegiver nells g delia pamningia




...'r JC”—'F'NIE
E—rED An' "—Tl—if‘jf- S

mrnn M. 1N
EBLcaTiaN

RESCARCH |

F

pianificare la transizione

coinvolgere in tutte le fasi il
paziente e la famiglia
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PHASE in the adult world
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pianificare la transizione

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

Nellambito 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
necessita 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 e costituito dall’intreccio di
elementi di natura oggettiva e di natura soggettiva che ne influenzano
profondamente le caratteristiche e I'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
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coinvolgere in tutte le fasi il paziénte e la famiglia

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
'empowerment dei pazienti e delle loro
reti gia nella fase di progettazione dei
servizi di cura

mt 2017



Eighth, Hear the Voices of the
—- " People Served

m Era 3 for Medicine and Health Care

e ki Liar 2 raflacs ey

S B SEEs= The more patients and families become
S e Ty empowered, shaping their care, the
- Seoens mmeemee better that care becomes, and the
s | T e lower the costs.
s mEmaaes “"Coproduction,”, "co-design,” and
=e=————-————x= “person-centered care" are among the
RS E=mESS=S= 0 new watch words, and professionals,
=e—ce = S=————= and those who train them, should
cmmmmeoe smmeesmms - master those ideas and embrace the
S=m=—— == transfer of control over people's lives
EEETEE IR g to the people. That includes paying
== m=m——— === special attention to the needs of the
S 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 piu 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'eé onesta e brava e capace
e per cui vale la pena di volere
cose buone ...

italo calvino
il barone rampante
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