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Il passaggio dall’adolescenza all’età adulta è un 
momento impegnativo di cambiamento fisico, 
psicologico e sociale. Giovani con qualsiasi forma di 
disabilità, malattia cronica o problemi significativi di 
salute mentale, si trovano ad affrontare sfide ancora più 
grandi tra cui importanti cambiamenti nell’assistenza di 
cui hanno bisogno e nel modo in cui viene fornita. 

Transitional care

I servizi sanitari che non riescono a soddisfare 
adeguatamente i bisogni dei giovani e delle loro famiglie 
possono comportare un deterioramento dello stato di 
salute con conseguenze negative a lungo termine. 
Pertanto, il trasferimento degli adolescenti dai servizi 
pediatrici a quelli per adulti è un momento cruciale per 
la salute dei giovani, che potrebbe potenzialmente 
cadere in un “divario assistenziale” mal gestito. 
Molte surveys hanno sottolineato la necessità di 
interventi per ridurre al minimo i rischi di 
deterioramento dello stato di salute quando i bambini 
passano ai servizi per adulti.

Fino a poco tempo fa, la letteratura sulla transizione si 
concentrava in modo piuttosto limitato su condizioni come il 
diabete e l’artrite, ma ora sta emergendo come una priorità 
per tutte le condizioni a lungo termine. Ciò è in parte dovuto 
ai progressi nell’assistenza sanitaria, con un numero sempre 
crescente di giovani affetti da patologie croniche, ma anche 
alla maggiore consapevolezza che i servizi non riescono a 
soddisfare le esigenze dei giovani. 



Il numero di giovani con patologie croniche e disabilità che entrano nell’età adulta è in continuo aumento, pertanto si crea 
la necessità di formare una rete assistenziale che possa supportare tali pazienti. 

Dal 1982 al 2007, la percentuale di individui affetti da fibrosi cistica che hanno raggiunto l’età adulta (oltre i 18 anni) è 
aumentata dal 27% al 56%. Quasi il 90% dei bambini affetti da cardiopatie congenite sopravvive fino all’età adulta. Inoltre, è 
aumentata la prevalenza di malattie croniche come l’asma, il diabete (tipo 1 e 2) e l’obesità. Nel Regno Unito, un giovane su 
sette (15%) di età compresa tra 11 e 15 anni riferisce di aver ricevuto una diagnosi di malattia o disabilità medica a lungo 
termine, come asma, diabete, epilessia, cancro o disabilità fisica o mentale. 

Sempre più bambini diventeranno gli adulti che necessitano di 
transitare dall’assistenza pediatrica a quella per adulti. La 
consapevolezza della propria patologia cronica associata ad 
adeguate strutture sanitarie con formazione professionale del 
personale, sono considerati imperativi per una efficace 
«transizione». 

Dalla Letteratura….

Transition of care for adolescents from paediatric services to adult health services (Review), Cochrane Database of Systematic Reviews



Gli adolescenti con malattie croniche affrontano una miriade 
di sfide che incidono sulla loro salute, sul loro benessere e 
sulla qualità della vita in generale. Una sfida significativa è 
l'allineamento dei comportamenti a rischio con i loro 
coetanei sani.  

L’adolescenza….
Si riferisce al periodo di transizione dello sviluppo tra l’infanzia e l’età adulta, in genere comprende l'età 
tra 10 e 19 anni, secondo l’Organizzazione Mondale della Sanità (OMS). 

Molti servizi sanitari spesso hanno soglie che non si allineano esattamente con la definizione stabilita  
dall’OMS, con limiti di età massimi spesso fissati a 16 o 18 anni. Inoltre, per politiche interne alcuni 
servizi sanitari come quello inglese (NHS), continuano a sostenere servizi ininterrotti rivolti a persone 
fino all'età di 25 anni, riconoscendo il bisogno di un sostegno continuo durante questo periodo cruciale 
di sviluppo.



- Circa 1 adolescente su 5 ha esigenze sanitarie speciali, 
mentre 1 su 10 affronta limitazioni nelle attività  
quotidiane a causa di malattie croniche o disabilità. 

- Gli sforzi collaborativi tra servizi pediatrici, adolescenziali 
e per adulti sono fondamentali per far fronte alle sfide 
sanitarie uniche che devono affrontare gli adolescenti 
con malattie croniche. 

- Comprendere l'impatto delle malattie croniche sul 
benessere psicosociale degli adolescenti è imperativo 
per fornire un'assistenza sanitaria completa ed efficace.

La consapevolezza che gli adolescenti, anche con malattie 
croniche, adottano comportamenti ad alto rischio ha 
rimodellato gli approcci sanitari, evidenziando la necessità di 
un'assistenza completa che affronti sia le condizioni croniche 
sia le esigenze specifiche di questa fascia d'età.



Le linee guida sottolineano che la transizione 
dovrebbe essere "appropriata allo sviluppo" e 
promuovere l'indipendenza. 

La transizione non dovrebbe essere un evento una 
tantum, ma piuttosto dovrebbe aiutare a modellare 
il modo in cui un bambino, un adolescente e poi un 
adulto si relazionano al proprio corpo e alla propria 
salute. Nello scenario migliore, gli operatori sanitari 
lavorano con i bambini per aiutarli gradualmente 
ad assumersi una maggiore responsabilità nel 
comprendere e soddisfare le proprie esigenze di 
salute.



Fa t t o ri che  
in fluenzano  il 
p e rcorso  d i 
t ransizione



Obiettivi: 
1. esplorare il profilo politico internazionale della 
transizione dall'assistenza pediatrica a quella per adulti 
2. documentare obiettivi politici, iniziative e risultati per 
le giurisdizioni pubblicamente impegnate ad affrontare le 
questioni relative alla transizione.

Metodi: revisione politica internazionale di tutti i 
documenti governativi pubblicamente disponibili che 
descrivono dettagliatamente le strategie legate alla 
transizione utilizzando una ricerca basata sul web. L’analisi 
internazionale ha incluso nove ricche giurisdizioni con 
sistemi sanitari comparabili: Australia, Canada, Danimarca, 
Finlandia, Irlanda, Nuova Zelanda, Norvegia, Svezia e Regno 
Unito. 

Risultati: solamente due dei nove Paesi (Regno Unito e 
Australia) avevano una strategia operativa per quanto 
riguarda la transizione. 

Conclusioni: nonostante i rischi e i costi ben documentati 
associati alla scarsa transizione dalle cure pediatriche a 
quelle per adulti, è stata prestata poca attenzione politica a 
questo problema. 



Quando la Care Quality Commission (CQC) nel Regno Unito ha pubblicato il suo rapporto sulla transizione
dei bambini ai servizi sanitari per adulti, ha descritto un sistema sanitario e di assistenza sociale che stava:
"deludendo molti giovani gravemente malati in un momento critico della loro vita".

Nonostante ta le stra tegia…



Nel 2011, l'American Academy of Pediatrics (AAP) ha pubblicato un 
rapporto clinico sul supporto alla transizione sanitaria dall'adolescenza 
all'età adulta. Il rapporto ha evidenziato sei elementi fondamentali della 
transizione sanitaria:
1) discussione della politica di transizione
2) monitoraggio della transizione
3) prontezza alla transizione e/o orientamento all’assistenza per adulti
4) pianificazione della transizione
5) trasferimento delle cure
6) completamento della transizione e assistenza continua con il team 

sanitario per adulti. 





Obiettivo: valutare l'efficacia degli interventi messi in atto 
durante la transizione nei pazienti gravemente malati ed i 
loro caregivers. 

Criteri di inclusione: sono stati presi in considerazione studi 
randomizzati e controllati dal 2003 su pazienti adulti (≥ 18 
anni) con malattie gravi e i loro caregivers coinvolti in 
programmi di assistenza riabilitativa. Gli outcomes 
considerati per i pazienti sono: mortalità e/o sopravvivenza, 
sintomi (ad es. dolore, nausea) e qualità della vita correlata 
alla salute. Gli outcomes considerati per i caregivers: il 
carico di lavoro, la preparazione e il benessere.



Sono stati classificati gli interventi di transizione 
assistenziale in 6 categorie principali basate sui criteri 
dell'Organizzazione Mondiale della Sanità:
1) gestione dei farmaci (l’uso sicuro dei farmaci)
2) pianificazione della transizione 
3) educazione del paziente e della famiglia 
(formazione/supporto/consulenza)
4) trasferimento di informazioni (documentazione 
standardizzata, condivisione di informazioni)
5) follow-up tempestivo e appropriato (attività 
assistenziali di follow-up efficaci)
6) coinvolgimento del paziente e della famiglia 
(partecipazione attiva del paziente/della famiglia alle 
proprie cure).



È stato stimato che circa 12 milioni di adulti convivono con 
una malattia grave.

Le malattie gravi richiedono spesso il coinvolgimento di 
diversi operatori sanitari per fornire l’adeguata assistenza al 
paziente, nonché decisioni congiunte. 

In conclusione...

Esiste un ampio consenso sul fatto che i programmi di 
assistenza durante la transizione dovrebbero includere 
interventi orientati alla formazione dei professionisti, 
interventi organizzativi ed interventi orientati al paziente e 
alla famiglia.

Le prove attuali sulle transizioni dei pazienti medicalmente 
complessi sono ancora scarse ed inconcludenti. Inoltre, 
esistono standard di cura limitati per guidare i pazienti 
affetti da patologie gravi e i loro caregivers durante la 
transizione, e i risultati sanitari rimangono poco chiari.



Cosa sappiamo sul percorso di 
transizione nei pazienti affetti 
da  patologie neuromuscolari o 
in ventilazione a  lungo 
termine? 



Nei pazienti con patologie neuromuscolari c’è la necessità di
un’osservazione e di una valutazione clinica completa e continua durante gli
anni dell’adolescenza.



Uno studio qualitativo longitudinale pubblicato nel 2020 ha esaminato il percorso
di transizione nei pazienti in LTV domiciliare da un ospedale pediatrico terziario
ad un ospedale per adulti. Lo studio ha identificato i seguenti fattori che
favoriscono un buona transizione:
- discussione precoce sul tema transizione
- visite cliniche congiunte pediatra-medico dell’adulto
- informazioni scritte sui servizi per adulti
- formazione alla comunicazione per gli adolescenti, con l'obiettivo di

migliorare la loro capacità di fornire anamnesi mediche accurate e discutere
delle proprie esigenze con il team clinico.

Le barriere identificate includevano:
- mancanza di indirizzamento ad altri specialisti medici
- difficoltà nel coordinare gli appuntamenti tra più specialisti per adulti e diversi

contesti sanitari
- informazioni inadeguate sulle strutture dedicate all’assistenza degli adulti
- coinvolgimento limitato dei medici di medicina generale.



Una barriera significativa è la mancanza di team sanitari per adulti a cui i pazienti NMD/LTV possano passare. I
pazienti spesso richiedono una assistenza multidisciplinare. Un numero crescente di centri per adulti sta
sviluppando modelli di assistenza specializzati "one-stop shop", prendendo come esempio il Neuromuscular
Complex Care Centre nel Regno Unito, dove i pazienti hanno accesso a tutti gli specialisti medici e ai terapisti che
probabilmente saranno coinvolti nella loro assistenza in un ambiente appositamente costruito. Il centro fornirà il
primo punto di contatto con accesso telefonico 24 ore su 24, 7 giorni su 7 e consiglierà e supporterà gli ospedali
locali nella gestione dei pazienti. Regolari riunioni multidisciplinari di consulenti e terapisti specializzati
miglioreranno la comunicazione e massimizzeranno i risultati.



La Canadian Thoracic Society 
(CTS) ha pubblicato le linee 
guida per la pratica clinica sulla 
ventilazione meccanica 
domicilare pediatrica, fornendo 
le  raccomandazioni in merito 
alla transizione.

MacLusky I, Keilty K. Section 12: Transition from pediatric to adult care. Can J Respir Crit Care Sleep Med 2018; 2: Suppl. 1, 83–87



Durante l’adolescenza i pazienti affetti da 
DMD hanno spesso crescenti esigenze di 
assistenza sanitaria e dipendenza fisica 
dagli altri per le attività della vita 
quotidiana, il che può creare difficoltà nel 
realizzare una transizione di successo.
I pazienti e le loro famiglie dovrebbero 
essere informati dei piani per la 
transizione sanitaria entro i 12 anni di età 
del paziente, con l'avvio di discussioni e 
pianificazione della transizione entro i 13-
14 anni.



Take Home Message

Gli adolescenti con malattie croniche dovrebbero essere informati sulla loro 
condizione ed essere coinvolti nelle decisioni che incidono sulla loro cura. 

La pianificazione della transizione dovrebbe essere una responsabilità 
condivisa del team di assistenza, del paziente e dei genitori.

E’ necessario un team dedicato assegnato per assistere il processo di 
transizione e ridurre al minimo le lacune nel servizio.

Introdurre l’idea di transizione il più presto possibile consente di avere 
tempo per l’accettazione e la preparazione.

In conclusione, la transizione è un processo, non un singolo evento di 
trasferimento delle cure e di trasmissione di consegne tra equipe 
pediatrica ed equipe della medicina degli adulti. 
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