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A – PRIMA FORMULAZIONE DEL DOCUMENTO - Epilessia 
 

Assistenza alla transizione tra servizi pediatrici e servizi per adulti per giovani 

con bisogni sanitari cronici in Italia 

Raccomandazioni condivise stilate all’interno del progetto, “Transition care between adolescent and 

adult services for young people with chronic health needs in Italy- RF-2019-12371228” (TransiDEA, 

https://transitioncare.marionegri.it/). 

 

Il completamento richiede circa 15/20 minuti. Non è possibile salvare e riprendere in seguito, perciò 

assicurati di cominciare in un momento in cui puoi dedicare sufficiente tempo alla compilazione  

Ti verrà chiesto di indicare quanto sei d'accordo sull'utilità di inserire alcune affermazioni in un 

protocollo per il passaggio da servizi pediatrici a servizi per adulti (transizione).  

Sarà utilizzata una scala da 1 (per niente d’accordo) a 5 (molto d'accordo).  

Se hai commenti o osservazioni scrivile nell'apposito spazio per le note. La compilazione di questa 

parte sarà particolarmente utile per capire se e come modificare gli item proposti, perciò ti 

incoraggiamo a inserire qualsiasi pensiero o considerazione in base alla tua esperienza. 

 

Prova a rispondere a tutti gli item. Laddove non fosse per te possibile, indicane la motivazione nelle 

note. 

 

NOTA: Verrà usato il genere maschile "Il giovane" in forma neutra (sovraestesa). 

https://transitioncare.marionegri.it/
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SEZIONE 1 –  PIANIFICAZIONE 

 Per niente  
d’accordo 

Molto 
d’accordo 

1. La necessità che il singolo paziente venga inviato a un servizio per 
adulti deve essere valutata, caso per caso, a partire dal compimento dei 
16 anni. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 
2. Una pianificazione della transizione deve essere personalizzata sulla 
base di: 
 

  

a) capacità cognitive e bisogni di comunicazione; 
 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

b) bisogni clinici: individuare i servizi per adulti in relazione alle 
necessità cliniche (gravità dell’epilessia, diagnosi, effetti 
collaterali della terapia, situazioni mediche pregresse, altre 
terapie in corso che potrebbero interferire) includendo 
eventuali servizi di secondo livello; 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

c) stato psicologico: considerare la fase di malattia e proporre la 
tematica della transizione in un periodo di stabilità e non di 
acuzie clinica. Prestare attenzione al vissuto psicologico del 
giovane, tra cui ansia, paura, umore, percezione di sé e della 
propria condizione, autostima; 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

d) situazione sociale e personale: considerare il livello 
socioeconomico della famiglia del giovane, il suo livello di 
coinvolgimento all'interno di una rete sociale, il vissuto con il 
gruppo dei pari (valutare la presenza di ritiro/isolamento, 
episodi di bullismo) e in attività ludico-ricreative, pensieri 
negativi, rischio suicidario o di autolesionismo, stile di vita (uso 
di sostanze e alcol), situazione familiare (genitori 
separati/disponibilità di genitori o caregiver); 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

e) responsabilità di assistenza: considerare il livello di autonomia 
personale e sociale del giovane e l'opportunità di coinvolgere in 
modo più o meno diretto, con il consenso del giovane, le figure 
di riferimento (per esempio i genitori); 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

f) esigenze educative e professionali: considerare l'eventuale 
necessità di un sostegno in ambito professionale (es. 
accompagnamento e inserimento in un contesto lavorativo) o 
di studio, con possibile coinvolgimento di figure educative; 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
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prestare attenzione al contenuto delle relazioni inviate alle 
scuole (ad esempio rispettare desiderio di non condivisione di 
alcune informazioni personali); conciliare gli orari degli 
appuntamenti con gli impegni scolastici e professionali.   
 

NOTE: 
 

 
3. Ai giovani che passano dai servizi pediatrici a quelli per adulti deve 
essere assegnato un operatore (referente) incaricato di coordinare 
l'assistenza durante la transizione sin dalle prime fasi e che si accerti 
dell'avvenuto trasferimento al servizio adulti. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
4. Il referente dovrebbe essere una persona con esperienze di percorsi 
di transizione e interna alla struttura pediatrica, che fornisca assistenza 
e supporto al giovane e che assuma un ruolo di coordinamento tra i 
servizi.  
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
5. Il giovane (quando possibile) o i caregiver devono contribuire a decidere 

chi debba essere il referente assegnatogli. Potrebbe trattarsi di un 
infermiere, di un professionista sanitario o di un altro operatore 
sanitario o sociale (nota: il processo di transizione è lungo e si prevede 
che l'operatore nominato possa cambiare nel tempo, ma deve essere 
riferito al paziente). 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
6. I servizi pediatrici e quelli per adulti devono concordare un “Accordo 
di Cura” per garantire che i giovani inizino a pianificare la loro 
transizione con gli operatori sanitari e sociali al compimento dei 16 
anni d’età. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

7. I giovani (quando possibile) o i caregiver  
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
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devono essere debitamente informati su che cosa sia il processo di 
transizione e che cosa implicherà per loro. L’informazione verrà anche 
riassunta in un “Foglio informativo sulla transizione”. 
 
NOTE: 
 

 

 
8. L’accordo concordato tra i servizi deve essere condiviso e approvato 
dai giovani/caregiver che stanno per affrontare la transizione, 
informandoli anche sul possibile cambiamento di gestione della cura in 
un servizio per adulti. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
9. I giovani (o caregiver) devono avere a disposizione un “questionario 
di preparazione alla transizione” che possano compilare a partire dai 
16 anni per verificare la loro preparazione alla transizione. Lo 
strumento può essere utile sia per il giovane che per l’operatore per 
esplicitare e comprendere lo stato di salute, come utilizzare l'assistenza 
sanitaria e per indicare le aree in cui vorrebbe saperne di più. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
10. Ai giovani (o al caregiver) deve essere fornito un “piano di 
transizione”, cioè uno strumento che possano aggiornare con: risultati 
dei loro questionari, incontri, tappe/tempistiche della transizione, 
nominativi e contatti di operatori di riferimento e informazioni sui loro 
farmaci. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
11. I servizi pediatrici devono pianificare incontri semestrali (di persona 
preferibilmente, a distanza se necessario) a partire dai 16 anni. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
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12. In questi incontri semestrali devono essere coinvolti il giovane, i 
suoi caregiver o accompagnatori e gli operatori principali (referente, 
operatori del servizio pediatrico e, laddove già individuati, operatori dei 
servizi per adulti).  

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
13. Il giovane (quando possibile) deve essere trattato come un partner 
alla pari e le sue opinioni devono essere prese in considerazione.  
 

 
 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
14. È necessario organizzare un incontro annuale tra operatori dei due 
servizi per individuare eventuali problematiche insorte durante il 
processo di transizione e azioni di miglioramento.  
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
15. In questi incontri annuali si deve fare il punto sulla situazione del 
giovane in termini di: bisogni clinici, stato psicologico, situazione 
sociale e personale, esigenze educative e professionali, capacità 
cognitive e bisogni di comunicazione. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
16. Gli operatori dei servizi pediatrici devono avere a disposizione un 
registro per monitorare i giovani in transizione. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
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SEZIONE 2 – PASSAGGIO 

 Per niente  
d’accordo 

Molto 
d’accordo 

17. Il passaggio deve avvenire quando il giovane è pronto in base alla 
valutazione del quadro clinico o di questionari di valutazione della 
preparazione alla transizione. Normalmente tale passaggio deve 
avvenire entro il compimento della maggiore età, salvo particolari casi 
in cui si ritenga necessario prorogare la presa in carico nel servizio 
pediatrico 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 
18. I servizi pediatrici dovrebbero tempestivamente controllare che 
l’invio sia andato a buon fine (cioè che il giovane abbia partecipato al 
primo incontro concordato col servizio per adulti). 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
19. Se la transizione non esita nella presa in carico, il servizio 
competente (dell’adulto) deve segnalarlo al referente del servizio 
pediatrico, che contatta il giovane per capirne le ragioni e individuare 
possibili soluzioni. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
20. Se il giovane non si trova a proprio agio nel servizio proposto, si 
dovrebbero individuare e proporre possibili alternative per fronteggiare 
i bisogni terapeutici. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
21. Al primo appuntamento presso il servizio per adulti, accertarsi che 
ai giovani (o al caregiver) venga chiesto se hanno preoccupazioni o 
bisogno di chiarimenti rispetto all’approccio di cura del nuovo servizio. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
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SEZIONE 3 – MONITORAGGIO 

 
 Per niente  

d’accordo 
Molto 

d’accordo 

22. Sei mesi dopo il passaggio, è utile organizzare un incontro di 
valutazione tra il giovane (o il caregiver) e il suo referente per identificare 
eventuali problematiche insorte durante la transizione e migliorare i 
percorsi di transizione. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
23. I servizi per adulti dovrebbero inviare un feedback ai servizi pediatrici 
un anno dopo l’invio compilando un “modulo di valutazione degli 
operatori della transizione”. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 

SEZIONE 4 – SERVIZI 

 Per niente  
d’accordo 

Molto d’accordo 

 
24. Ciascun servizio (sia pediatrico che per adulti) deve provvedere ad 
aggiornare la propria documentazione anche in considerazione del 
cambiamento dello stato giuridico del paziente al compimento della 
maggiore età. 
 

 
1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 
25. Ciascun servizio deve valutare annualmente l’outcome dei percorsi 
di transizione, inteso come: 
 

 

a) Soddisfazione per la pianificazione della transizione e del 
trasferimento riferita dai giovani e dai loro accompagnatori 
(genitori, caregiver, operatori). 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
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b) Numero di giovani che continuano a essere in carico presso i servizi 
per adulti a 1 anno dal trasferimento dai servizi pediatrici, rispetto 
al numero di pazienti attesi. 
 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

c) Numero di giovani trasferiti dai servizi pediatrici che non 
partecipano al primo incontro o appuntamento con un servizio per 
adulti rispetto al numero di pazienti attesi. 
 

 

1 2 3 4 5 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
 

NOTE: 
 

 

 

  



TORNA A SOMMARIO 

 

10 
 

 

B – ACCORDO E COMMENTI DEL PRIMO ROUND; RIFORMULAZIONI DEGLI ITEM PROPOSTE- Epilessia  
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  C – ACCORDO E COMMENTI DEL SECONDO ROUND; RIFORMULAZIONI DEGLI ITEM PROPOSTE -

Epilessia 
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