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BACKGROUND/PROBLEMA

Le MICI pediatriche (Crohn, Rettocolite Ulcerosa, Colite indeterminata) richiedono una presa in
carico specialistica. L'impatto sul minore coinvolge crescita, sviluppo e qualita di vita.

Complessita Clinica

Elevata instabilita (riacutizzazioni,
comorbidita) e stringente necessita di
monitoraggio continuo per efficacia e
sicurezza delle terapie

biologiche/immunosoppressive.

N

Carico Familiare

Notevole peso sulle famiglie per la
gestione quotidiana delle terapie, il
monitoraggio dei sintomi e i continui
accessi ospedalieri.

~

Sfera Psico-Fisica

Problematiche nutrizionali
(malnutrizione, ritardo di crescita) e
forte impatto psicologico (ansia,
depressione, difficolta di adattamento).

Y,

Rischi del Percorso \

Frammentazione (accessi impropri in
PS), ritardi e una transizione
pediatrico-adulto delicata che, se
non strutturata, porta ad abbandono
del follow-up.

Necessita: Un modello assistenziale integrato, multidisciplinare,
continuativo e centrato su paziente e famiglia.




ESITI/RISULTATI
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EFFICACIA E PROSPETTIVE FUTURE °

IMPATTO SULLA QUALITA DELLA VITA

Miglioramento della
Continuita Assistenzmle

Garantito un percorso di
cura sicuro e umanizzato
fino alla transizione
all'eta adulta,
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dell'assenteismo scolastico
per i giovani pazienti.
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Supporto Olistico
e Umanizzato

Integrazione sistematica di supporto
psicologico e volontariato nel
percorso di cura.




COINVOLGIMENTO PAZIENTI k-
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Il progetto € parte delle attivita attivamente sostenute e “’“r”f.:
partecipate con I|'Associazione SNUPI ODV (Sostegno Nuove = ApVieime Edvane
Patologie intestinali). L'Associazione nasce a Parma nel 2001 per
volonta di un gruppo di genitori di pazienti in eta pediatrica e | -
giovanile, affetti da patologie intestinali croniche seguiti
all'Ospedale  Maggiore, collaborando regolarmente per AP
promuovere giornate di sensibilizzazione, prevenzione e % _:..,ﬂ
informazione dedicate alle malattie infiammatorie croniche g

intestinali (MICI) e alla salute gastrointestinale.

= Le iniziative e i progetti di solidarieta sono tutti indirizzati verso gli

' obiettivi che SNUPI ha nel suo statuto e che possono essere
¥ riassunti nel sostegno morale e materiale ai pazienti e alle
\ famiglie, l'istituzione di borse di studio per giovani medici che
intendano impegnarsi nel campo della Gastroenterologia e
dell’Endoscopia Digestiva, contributi per stage in strutture estere,
acquisto di strumentazioni medicali di ultimissima generazione
indispensabili per l'aggiornamento  tecnologico della
Gastroenterologia.
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TRASFERIBILITA/REPLICABILITA

2 Alta trasferibilita ad altre Aziende sanitarie e percorsi per patologie croniche e terapie biologiche.
= Bassi investimenti strutturali: il modello si basa soprattutto sulla riorganizzazione dei processi.

> Infermiere esperto/Case Manager come figura centrale della presa in carico.

2 Team multidisciplinare: medico, infermiere, psicologo e altri professionisti.

2 Comunicazione diretta con pazienti e caregiver.

> Collaborazione con il volontariato e le associazioni.

2 Setting assistenziale modulabile in base alla complessita: ambulatorio, Day Hospital, degenza.

= Applicabile ad altre patologie croniche pediatriche e dell’adulto: reumatologia, neurologia,
immunologia, oncologia.

- Replicabile e adattabile ai diversi contesti organizzativi, con necessita principalmente legate a
personale formato e organizzazione locale.



‘_,.v"’ | risultati evidenziano un netto

N miglioramento della continuita
assistenziale e della qualita della vita
dei giovani pazienti con riduzione dei
tempi di ospedalizzazione e
dell'assenteismo scolastico. L'efficacia
di questo sistema e confermata da un
aumento significativo dei feedback
positivi da parte degli utenti,
suggerendo la sua possibile
applicazione anche ad altre patologie
croniche.

Questo modello organizzativo integra il supporto psicologico e il volontariato per garantire un percorso
di cura umanizzato e sicuro fino alla transizione verso |'eta adulta.
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