


 



LE PAROLE CHIAVE… 
• TRANSIZIONE : DAL LATINO TRANSITIONEM, PARTICIPIO PASSATO DI TRANSIRE, PASSARE 

       «PASSAGGIO DA UNO STATO AD UN ALTRO» 

• ADOLESCENTE: DAL LATINO ADOLESCENTEM, PARTICIPIO PRESENTE DI ADOLESCO, INCOATIVO 

DI ADOLEO, COMPOSTA DA «AD» (RAFFORZATIVO) ED «ALERE» , NUTRIRE 

                                                                «COLUI CHE SI STA NUTRENDO» 

 

•  ADULTO: DAL LATINO  ADOLITUS, PARTICIPIO PASSATO DI   ADOLEO 

  «COLUI CHE E’ CRESCIUTO»   

 

 

 



LA CRONICITÀ IN NEFROLOGIA PEDIATRICA 
• SONO OLTRE 2 MILA I BAMBINI CHE IN ITALIA SOFFRONO DI IRC. SI STIMANO OGNI ANNO CIRCA 

30 - 50 NUOVI CASI* IN ITALIA, CHE ENTRANO IN DIALISI CON LA PROSPETTIVA PERÒ DI UN 
VELOCE ACCESSO AL TRAPIANTO (10% PRE - EMPTIVE).  

• MIGLIORAMENTO DELLE CURE = MIGLIORAMENTO DELLA SOPRAVVIVENZA  

• NECESSITÀ DI CURE SPECIALI CON BISOGNO DI PASSAGGIO DELL’ASSISTENZA DALL’AMBITO 
PEDIATRICO ALL’AMBITO DI STRUTTURE SANITARIE PER ADULTO 

• IL PASSAGGIO DALLE CURE PEDIATRICHE ALLE CURE DEGLI ADULTI RAPPRESENTA UNA FASE 
OBBLIGATORIA E, NEL CONTEMPO, MERITEVOLE DI UNA GESTIONE ATTENTA, DETERMINANTE PER 
LA CONTINUITÀ ASSISTENZIALE E GLI ESITI STESSI DELLE CURE. 

 

* Piano Nazionale Criticità, Ministero della Salute  



LA TRANSIZIONE 

• LA TRANSIZIONE CLINICA È UN PROCESSO MULTIDIMENSIONALE E 

MULTIDISCIPLINARE, VOLTO NON SOLO AD OCCUPARSI DELLE NECESSITÀ CLINICHE 

NEL PASSAGGIO DALLA PEDIATRIA ALLA MEDICINA SPECIALISTICA DELL’ADULTO, 

MA ANCHE DELLE ESIGENZE PSICOSOCIALI, EDUCATIVE E PROFESSIONALI 

• UN PASSAGGIO, UN «PONTE», APPUNTO, PROGRAMMATO E FINALIZZATO, DI 

ADOLESCENTI E GIOVANI ADULTI AFFETTI DA PROBLEMI FISICI E MEDICI DI 

NATURA CRONICA, DA UN SISTEMA DI CURE CENTRATO SUL BAMBINO AD UNO 

ORIENTATO SULL’ADULTO 

 

 





• LA TRANSIZIONE DEI BAMBINI /ADOLESCENTI CON MALATTIA RENALE 

CRONICA O CON MALATTIE  RECIDIVANTI IN ETA’ ADULTA VERSO UNITA’ DI 

MEDICINA INTERNA E/ DI NEFROLOGIA HA SORPRENDENTEMENTE 

SUSCITATO SCARSO INTERESSE 

• INTORNO ALL’ETA’ DI 14-20 ANNI ( “POINT OF TRANSER”) SEMBRA 

APPROPRIATO (“AFTER JOINT DISCUSSION”)  ..CHE IL PEDIATRA POSSA       

(... HEAVE A SIGH OF RELIEF..) LANCIARE IL BAMBINO DALLA SUA FAMIGLIA 

NEL MONDO  

 

JS Cameron, 1985 



• UNA DELLE PRIME DEFINIZIONI DI TRANSIZIONE SI DEVE AD UN 

DOCUMENTO DEL 1993, REDATTO DALLA SOCIETY FOR ADOLESCENT 

MEDICINE STATUNITENSE, NEL QUALE SI PARLA DI UN PASSAGGIO 

ORGANIZZATO E PIANIFICATO DEGLI ADOLESCENTI E DEI GIOVANI ADULTI 

DA UN SISTEMA DI CURE CENTRATO SUL BAMBINO AD UNO CENTRATO 

SULL’ADULTO. 

R.W. Blum et al, “Transition from Child-Centered to Adult 

Health Care Systems for Adolescents with Chronic  

Conditions. A Position Paper of the Society for Adolescent 

Medicine”. 1993,  Journal of Adolescent Health, vol. 14. 

 



• NEL 2002 L’AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, L’AMERICAN ACADEMY OF FAMILY 

PHYSICIANS E L’AMERICAN COLLEGE OF PHYSICIANS-AMERICAN SOCIETY OF 

INTERNAL MEDICINE PUBBLICARONO SULLA RIVISTA PEDIATRICS UN IMPORTANTE 

DOCUMENTO INDIRIZZATO A TUTTI I MEDICI CHE EROGANO ASSISTENZA 

PRIMARIA E SPECIALISTICA AI GIOVANI PAZIENTI CON PATOLOGIE CRONICHE 

• LA TRANSIZIONE VENIVA CONSIDERATA NON COME UN MOMENTO, MA COME UN 

PROCESSO DINAMICO E DI LUNGA DURATA DEL PERCORSO DI CURA, FINALIZZATO 

A SODDISFARE I BISOGNI INDIVIDUALI DEI MALATI CRONICI NEL PASSAGGIO 

DALL’ETÀ INFANTILE ALL’ETÀ ADULTA 



CHE SUCCEDE IN 
ITALIA? 



CHE SUCCEDE IN ITALIA? 

• 1. IDENTIFICARE UNO SPECIFICO PROFESSIONISTA CHE SI ASSUMA LA 

RESPONSABILITÀ DEL PASSAGGIO, DEL COORDINAMENTO E DELLA PIANIFICAZIONE 

DELL’ASSISTENZA, IN PARTNERSHIP CON GLI ALTRI PROFESSIONISTI COINVOLTI, 

CON IL PAZIENTE E LA SUA FAMIGLIA 

• 2. IDENTIFICARE LE COMPETENZE E LE CONOSCENZE NECESSARIE 

• 3. PREDISPORRE E AGGIORNARE LA DOCUMENTAZIONE CLINICA ACCESSIBILE E 

TRASFERIBILE  

• 4. PREDISPORRE INSIEME AL PAZIENTE E ALLA SUA FAMIGLIA UN PROGRAMMA DI 

TRANSIZIONE CHE COMINCI A PREVEDERE, A PARTIRE DAI 14 ANNI DI ETÀ, LE 

PRESTAZIONI DA EROGARE E IDENTIFICHI GLI EROGATORI;  



 



2016        596 

2000            72 



• TIMING: DAI 13 - 14 ANNI (?) 

• PROMUOVERE L’INDIPENDENZA DEL PAZIENTE (VISITE SENZA FAMILIARI 
ASSISTENTI) 

• CREARE LA FIGURA DEL COORDINATORE UNICO DEL PERCORSO DI TRANSIZIONE 
UTILIZZANDO MAIL O TELEFONO PER LA SOLUZIONE DEI PROBLEMI 

• FAVORIRE LE «JOINT CLINICS»: I DUE TEAM (PEDIATRICO E DELL’ADULTO) 
DEVONO INCONTRARSI PER DEFINIRE IN MODO CONDIVISO LE PROSPETTIVE DI 
CURA NELLA FASE DELLA TRANSIZIONE. INCONTRI MULTIDISCIPLINARI / 
VISITE COLLEGIALI 

• TRASFERIMENTO SISTEMATICO E STRUTTURATO DELLE INFORMAZIONI 
SANITARIE 

• PRINCIPIO DELLA CENTRALITÀ DEL PAZIENTE 



 







LA TRANSIZIONE • ATTORI : 

 IL TEAM PEDIATRICO 

( NEFROLOGO PEDIATRA,  

INFERMIERI, PSICOLOGO,  

ASS. SOCIALE) 

 

IL PAZIENTE 

I GENITORI 

IL TEAM NEFROLOGICO 

 



IL TEAM DELLA NEFROLOGIA PEDIATRICA 

• HA PRESO IN CARICO IL BAMBINO SIN DA 

PICCOLO ED HA STABILITO UNA LUNGA 

RELAZIONE CON LUI E  CON LA SUA FAMIGLIA 

• RAPPRESENTA, PER IL BAMBINO, IL PUNTA DI 

RIFERIMENTO AFFIDABILE ANCHE PER LE 

PROCEDURE PIU’ FASTIDIOSE 

• MIRA A PERSONALIZZARE IL PROCESSO DI 

TRANSIZIONE SPESSO RINVIANDOLO E 

CERCANDO IL MOMENTO OPPORTUNO 

• PROCESSO RAZIONAL-EMOTIVO  

 

 



IL PAZIENTE 
• VIVE L’OSPEDALE PEDIATRICO  COME IL 

PUNTO DI RIFERIMENTO PER I SUOI 

PROBLEMI 

• TROVA UN AMBIENTE ACCOGLIENTE ED 

ADATTO ALLA SUA DIMENSIONE IN CUI 

INCONTRA SUOI COETANEI 

• NON VUOLE CAMBIARE E TEME DI ESSERE 

«MOLLATO» 



LA FAMIGLIA 

• HA UNA RELAZIONE «AMICALE» CON I 

NEFROLOGI PEDIATRI 

• SPESSO UTILIZZA IL WEB PER LE 

COMUNICAZIONI «URGENTI»: MAIL, WU 

• TEME LA PERDITA DI QUESTE MODALITA’ 

DI COMUNICAZIONE = ABBANDONO 

• TEME LA PERDITA DEL RUOLO 

GENITORIALE 

 



IL NEFROLOGO DELL’ADULTO 

• L’ARRIVO DEL PAZIENTE IN TRANSIZIONE  

NON E’ MOLTO DIVERSO DALL’ARRIVO DI 

UN PAZIENTE «NAIVE» 

• RAPPRESENTA L’ANELLO DEBOLE DEL 

SISTEMA ESSENDO IL MENO MOTIVATO A 

UNA PROCEDURA DI TRANSIZIONE 

 



• DAL PUNTO DI VISTA 

EPIDEMIOLOGICO, AD OGGI IN 

ITALIA È DISPONIBILE SOLO UNA 

STIMA DI INCIDENZA DELLA 

SINDROME NEFROSICA IN ETÀ 

PEDIATRICA DI CIRCA 2-6 NUOVI 

CASI/100.000 BAMBINI/ANNO. 

• 8,3 MILIONI DA 0-14 ANNI  

 

• CASI ATTESI: 160 – 480 /ANNO 



I NUMERI DELLA TRANSIZIONE NELLA 
S. NEFROSICA 

• 400 CASI ALL’ANNO 

• ¼ PARI A 100  CASI NON 

RECIDIVANO DOPO IL PRIMO 

EPISODIO 

• 10 % PARI A 40 CASI TENDONO A 

RECIDIVARE E, QUINDI, ALLA 

CRONICIZZAZIONE 

 

• QUANDO PARLIAMO DI 

TRANSIZIONE NELL’AMBITO 

DELLA SINDROME NEFROSICA 

PARLIAMO DI UN «QUALCOSA» 

CHE INTERESSA  40 -44 

PERSONE ALL’ANNO 



CHI SONO QUESTI 40 ? 

• SN CORTICO SENSIBILE: 80-90% 

(380) CON POSSIBILITÀ DI 

RECIDIVE IN ETÀ ADULTA NEL 10 -

20 % DEI CASI 

• SN CORTICO RESISTENTE: 10 - 20% 

CON PROGNOSI A DISTANZA  

          «NON FAVOREVOLE»  

 

 



• La SINEPE ha effettuato nel tentativo di dire la sua nel processo della 
transizione una indagine conoscitiva che potrebbe essere uno dei 
temi su cui confrontarsi con i colleghi nefrologi dell’adulto. 

• In realtà, il nefrologo dell’adulto rimane «l’anello debole» del 
percorso di TRANSIZIONE 



          7 Centri maggiori 



IL 50% DEI CENTRI PREVEDE UN PROGRAMMA «STRUTTURATO» DI 
TRANSIZIONE 

 

IL RESTANTE 50% SI AFFIDA AD ACCORDI TRA COLLEGHI 

 

 

 

 

• … MA QUESTA NON  E’ TRANSIZIONE… 

 

Questionario SINEPE 



 



Domanda 8 

Ritieni che il modello migliore di transizione possa prevedere  

• a) Accessi del nefrologo dell’adulto c/o la struttura pediatrica 

• b) Condivisione delle problematiche cliniche con il nefrologo dell’adulto, in fase preventiva, così da 
favorire la familiarizzazione del paziente con le nuove figure di riferimento 

• c) Passaggio del paziente in Nefrologia adulti e successivi accessi del Nefrologo Pediatra al Centro Adulti 

• d) Creazione di un ambulatorio condiviso dedicato alla transizione bambino-adulto 

• e) Creazione di una Rete sull’intero territorio di riferimento così da poter offrire al paziente la scelta sul 
Centro di Nefrologia adulti (es. Struttura Universitaria, Ospedale di riferimento territoriale o anche Struttura 
privata per trattamenti di emodialisi). 

• f) Costante affiancamento del servizio di Psicologia e di figure di sostegno sociale 

• g) Altro 
1) A + B + F 
2) B +D 
3) E + F 
4) B + D + F 
5) D + F 
6) D + E + F  
7) NESSUNA RISPOSTA 



I giudizi sono espressi con valore minimo di 3 (mediamente negativo)  
e valore massimo  di 7  (discretamente positivo). 
Probabilmente tale dato rispecchia ciò che succede nelle strutture in cui  
la transizione è rappresentata solo da una mera trasmissione di dati clinici  
versus le strutture in cui è stato già condiviso un percorso assistito ed organico 

valutazione numerica sui processi di                  
 Transizione già avvenuti 



• Modello di transizione 

 
- creazione di un ambulatorio di transizione condiviso e dedicato  

- coinvolgimento del servizio di Psicologia e di Assistenza sociale 

 

 

 



Proposta SINEPE 

• Laddove sia possibile,  creare l’AMBULATORIO DI TRANSIZIONE 
NEFROLOGICA* a cui afferiscono nefrologi pediatri e nefrologi dell’adulto 
per seguire i pazienti per i quali sia stato intrapreso il percorso di 
transizione. L’ ambulatorio dovrebbe essere allocato presso la struttura 
pediatrica (più familiare per i pazienti) ed aperto ai vari nefrologi di 
riferimento sul territorio 

• Sempre prevista la figura dello psicologo e del sociologo 

• Questo percorso va avviato dopo i 16 anni e portato a termine, nel rispetto 
delle individualità, entro i 21 anni. 

• È possibile ipotizzare un «ambulatorio via skype o on line»??? 

• Condivisone di Chat su WhatsApp??? 

 

 

 




