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

“…..la cosa che mi spaventa di più è 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….io sono un ragazzo…..”

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

IL VISSUTO DEI PAZIENTI 

Bologna, 6 marzo 2025



MERCOLEDÌ 17 FEBBRAIO 2021

LUCIA DORA NOTARANGELO, F.F. DIRETTORE MEDICO DI PRESIDIO OSPEDALE DEI BAMBINI SPEDALI CIVILI DI BRESCIA

STATI GENERALI SULLE MALATTIE RARE - MODELLI ORGANIZZATIVI GESTIONALI A CONFRONTO E REALIZZAZIONI CONCRETE GIOVEDÌ 6 MARZO 2025

EVIDENZE
CRITICITÀ RILEVATE NEL PASSAGGIO PEDIATRICO-ADULTO IN ASSENZA DI PERCORSO DI 

TRANSIZIONE

AUMENTO 
COMPLICANZE DI 
MALATTIA NON 
LEGATE ALLA 
CRONICITÀ² ³

MINORE ADERENZA 
AL FOLLOW-UP ²

AUMENTO RICORSO 
AI SERVIZI SANITARI 
(anche emergenza)³ 

⁴

DROP-OUT 
30-40% ¹

AUMENTO COSTI SOCIALI E SANITARI LEGATI ALLA 
PATOLOGIA⁵

¹ 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
⁴ 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 AI 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 DI:

⁻ agevolare l’affidamento e la presa in carico dei pazienti
⁻ istituzionalizzare l’attività 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
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MAPPATURA CONTESTO SPEDALI CIVILI
SOMMINISTRAZIONE QUESTIONARIO AI SERVIZI 
PEDIATRICI/ADULTO VOLTO A INDAGARE:

• PRESENZA PERCORSO DI TRANSIZIONE

• MODALITÀ DI PASSAGGIO DEI PAZIENTI 
DAL PEDIATRICO ALL’ADULTO

• ESITI DEL PASSAGGIO

• INTERESSE A SVILUPPARE UN PERCORSO 
STRUTTURATO (SE NON PRESENTE)

Bologna, 6 marzo 2025
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Bologna, 6 marzo 2025
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PDTA

• GRUPPO DI LAVORO

• OBIETTIVI GENERALI E SPECIFICI

• DESCRIZIONE DEL PERCORSO

• DEFINIZIONE RUOLI E RESPONSABILITÀ 
OPERATORI

• SELEZIONE INDICATORI

Bologna, 6 marzo 2025
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DESCRIZIONE DEL PERCORSO

FASE DI 
PREPARAZIONE

FASE DI 
TRANSIZIONE

FASE DI PASSAGGIO 
E VERIFICA

15-18 

anni13-14 

anni

>18 anni

c/o Servizi Pediatrici

c/o Ambulatorio della 
Transizione

c/o Servizi Adulto

• SELEZIONE
• PREPARAZIONE 
• RICHIESTA ATTIVAZIONE 

PERCORSO

PERCORSO DI TRANSIZIONE

• PRESA IN CARICO 
• VERIFICA OBIETTIVI

Bologna, 6 marzo 2025
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c/o Servizi 
Pediatrici

F1

FASE 1: PREPARAZIONE

SELEZIONE PAZIENTE:
>13 anni

Patologia cronica
Follow-up prolungato

INVIO RICHIESTA PRESA IN CARICO 
AMBULATORIO DI TRANSIZIONE

VALUTAZIONE IDONEITÀ 
clinico/psicologica del paziente

13 aa

15 aa

INIZIO STESURA «PASSAPORTO 
DELLA TRANSIZIONE»

Bologna, 6 marzo 2025
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F1

FASE 2: TRANSIZIONE
ACCETTAZIONE RICHIESTA

DI PRESA IN CARICO

PRESA IN CARICO AMBULATORIO DELLA TRANSIZIONE

VALUTAZIONE 
del caso da parte dell’equipe 

della transizione

Verifica autogestione 
patologia

Verifica completezza 
documentazione 

clinica

Verifica 
consapevolezza/

accettazione patologia

Intervento educativo Percorso di supporto 
psicologico

15 aa

18 aa

Equipe 
multidisciplinari 

periodiche

Presentazione 
struttura/equipe 

adulto

Visite congiunte 
multiprofessionali

c/o 
Ambulatorio 

della 
Transizione

Bologna, 6 marzo 2025
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VALUTAZIONE READINESS
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FASE 3: PASSAGGIO E VERIFICA

VALUTAZIONE ESITO TRANSIZIONE
(equipe della transizione)

PIANIFICAZIONE 
PROGETTO DI CURA 
PERSONALIZZATO

18 aa

19-20 
aa

PRESA IN CARICO DA PARTE DEI SERVIZI 
DELL’ADULTO

c/o Servizi 
Adulto

Bologna, 6 marzo 2025
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Risultati e benefici

Positivi Negativi

Ambiente interno 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 più stretta con l’equipe 
dell’adulto,

Punti di debolezza (Weakness)

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

- Resistenza/difficoltà per possibili 
cambiamenti organizzativi 
dell’ambulatorio (orari/giornate)

Ambiente esterno Opportunità (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 

- possibilità di produzione scientifica 
condivisa

Rischi (Threats)

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

- Impossibilità di strutturare 
momenti comuni di valutazione 
dei pazienti;

Bologna, 6 marzo 2025
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Di struttura

Di processo

Di esito

ACCESSIBILITA’ AMBULATORIALE LISTE D’ATTESA PER LE VALUTAZIONI CLINICHE PREVISTE DAL 
FOLLOW-UP DI CURA

4-6 VISITE/ANNO

EFFICACIA ED EFFICIENZA AGENDA CONDIVISA TEMPI DI ATTESA IN FASE DI PRENOTAZIONE
TEMPI DI ATTESA PER LA VISITA

2MESI
10 MINUTI

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

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

TEMPO MEDIO TRA ULTIMA VISITA CONGIUNTA 
E 1° VISITA CON MEDICO ADULTO

N° MESI INTERCORSI TRA ULTIMA VISITA CONGIUNTA E PRIMA 
VISITA CON MEDICO DELL’ADULTO

2-3 MESI

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

NUMERO BRIEFING PERIODICI TRA PEDIATRI E 
MED ADULTI

1/SETTIMANA >80%

PERCENTUALE  ADESIONE DEGLI OPERATORI 
SANITARI AD ATTIVITA’ FORMATIVE 

PERCENTUALE PRESENZA INDIVIDUALE AGLI EVENTI FORMATIVI >80%

INDICE DI GRADIMENTO DELLA TRANSIZIONE PREMs – QUESTIONARI DI GRADIMENTO >80%

PERCENTUALE DI DROP-OUT NUMERO PZ SOTTOPOSTI A TRANSIZIONE REGOLARMENTE, ORA 
SEGUITI DA SERVIZI DELL’ ADULTO

>90%

CRUSCOTTO INDICATORI
INDICATORE MISURATORE/STRUMENTO STANDARD
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A CHE PUNTO SIAMO?
INCONTRI EFFETTUATI ATTIVITÀ PREVISTA

FIBROSI CISTICA

Presentazione progetto agli operatori 
e all’associazione paziente, 
integrazione PDTA con specifiche del 
servizio, arruolamento pazienti 

Monitoraggio attività (14 pazienti 
arruolati in fase 1)

DIABETOLOGIA Presentazione progetto agli operatori 
coinvolti

Restituzione PDTA integrato secondo 
le specifiche del servizio

REUMATOLOGIA Presentazione progetto agli operatori 
coinvolti

AUDIOFONIATRIA Presentazione progetto agli operatori 
coinvolti

EMOFILIA Presentazione progetto agli operatori 
coinvolti

Bologna, 6 marzo 2025
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CONCLUSIONI

La transizione pediatrico-adulto è una necessità dovuta  alla precocità 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, è necessario adattarlo alla propria realtà ospedaliera

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

Bologna, 6 marzo 2025


