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/1| 5 Societa Italiana per la Qualita dell’Assistenza vuole
promuovere una riflessione sul tema della continuita delle
cure in particolare per cid che concerne l'esigenza di assi-
curare la progettazione e la strutturazione di percorsi di cura
nella fase di transizione dall'eta pediatrica all’'eta adulta.
La maggior durata di sopravvivenza dei bambini affetti da pa-
tologie croniche di varia origine e/o sintomatologia, spesso
di tipo sindromico, richiedono, coll'avanzare dell'eta di poter
essere inseriti in sistema assistenziale orientato all’adulto.
Peraltro la scarsa prevalenza di tali patologie non ha fatto
sviluppare adeguate skills nelle competenze della medicina
per l'adulto; la richiesta quindi di tali pazienti complessi e af-
fetti da disabilita trova nella struttura organizzativa, logistica
e scientifica dell'adulto gravi difficolta ad essere inserita.
Ad esempio le malattie rare, sono per la maggior parte di
aorigine genetica ed insorgono in eta pediatrica con carat-
teristiche di gravita, cronicita e potenziale disabilita. La
storia naturale di molte di queste malattie si e significati-
vamente modificata negli ultimi anni grazie al miglioramento
delle conoscenze fisiopatologiche, alla diagnosi precoce e
ad un miglior approccio terapeutico; l'aspettativa di vita di
soggetti affetti da malattie rare & quindi significativamente
aumentata.
Tuttavia, manca nei piani sanitari una progettualita per il
passaggio dall'eta pediatrica all'eta adulta dei soggetti af-
fetti da malattie rare: i sistemi sanitari devono prevedere
modelli che assicurino efficaci programmi di transizione ai
pazienti pediatrici con malattie croniche e disabilita.
Per quanto concerne l'ambito socio-sanitario, nonostante gli
studi specificamente dedicati allargomento siano limitati,
va considerato applicabile quanto piu generalmente rilevato
per la transitional caredi soggetti con patologia complessa.
La letteratura mostra come la tipologia assistenziale offerta
nell'ambito pediatrico e in quello dell’adulto sia profonda-
mente differente. | due contesti, infatti, presuppongono lac-
cesso di una diversa utenza: il paziente pediatrico, conside-
rato una “persona in divenire”, necessita dell’ausilio dei suoi
familiari a livello clinico, cosi come nel corso del processo
decisionale; il paziente adulto e invece ritenuto un individuo
autonomo, indipendente, in grado di auto-gestirsi.
Confrontarsi su esperienze presenti nel territorio puo con-
sentire di individuare punti di forza e di debolezza che pos-
sano permettere riflessioni per orientare al miglioramento
delle cure in fasi complesse della storia di questo tipo di
patologie.”

relatori

BALDOVINO SIMONE, Medico presso Centro Multidisciplinare
Universitario di Immunopatologia e Documentazione su Malattie
Rare dell’ASL Torino 2 Nord e ricercatore in Patologia Clinica
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programma scientifico

09.00 - 09.30 Saluti delle autorita: F. Moirano, Direttore
Regionale Sanita Piemonte;
E. Ghigo, Direttore Scuola di Medicina
dell’'Universita di Torino;
M.A. Schirru, Presidente Collegio IPASVI di Torino

09.30 - 10.00 Illustrazione del progetto e stato dell'arte,
D. Tangolo

Moderatore: R. Lala

10.00 - 10.20 Esperienze dal territorio: Malattie rare,
S. Baldovino / D. Roccatello

10.20 - 10.40 Esperienze dal territorio: Spina Bifida,
A. Manassero/ S. Chierchia

10.40 - 11.00 Esperienze dal territorio: Cardiologia,
E. Banaudi/ M. Torchio

11.00 - 11.20 Pausa caffe

Moderatore: D. Corsi

11.20 - 11.40 Esperienze dal territorio: Diabetologia,
l. Rabbone/ G. Grassi

11.40 - 12.00 Esperienze dal territorio: Generalista,
A. Guala/ R. Frediani

12.00 - 12.20 Esperienze dal territorio: Oncologia,
F. Fagioli

12.20 - 13.00 Discussione, D. Tangolo
13.00 - 14.00 Pranzo

Moderatore: M.C. Azzolina
14.00 - 14.20 Esperienze dal territorio, A. Choen
14.20 - 14.40 Esperienze dal territorio, S. Martelossi

Moderatore: D. Tangolo

14.40 - 15.00 Il punto di vista dei pazienti, E. Labaguer
15.00 - 15.20 Il punto di vista dei pazienti, F. Sarchioni
15.20 - 15.40 Il punto di vista dei pazienti, T. lorno

15.40 - 16.00 Lavori di gruppo
“Elementi comuni ed elementi peculiari:
analisi dei punti di forza e debolezza”,
D. Tangolo, D. Corsi, M.C. Azzolina

16.00 - 17.00 Discussione finale, D. Tangolo

17.00 - 17.30 Chiusura lavori
e compilazione questionari ECM,
D. Tangolo

*Invitati a partecipare”



