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Argomento del Gruppo di Esperti: Follow-up e cure post-dimissione
Coordinamento ed integrazione delle cure dopo la dimissione

van Kempen A, van Steenbrugge G, van Wassenaer-Leemhuis, Wolke D

Chi beneficia dello standard
| bambini nati molto pretermine o con fattori di rischio, i loro genitori e le famiglie

Chi applica lo standard
Professionisti sanitari, reparti di neonatologia, ospedali, servizi sanitari e team di
follow-up

Dichiarazione dello standard
Ai genitori vengono fornite cure complete ed integrate per i loro bambini ad alto
rischio, dopo la dimissione

Razionale

| programmi di assistenza per i bambini ad alto rischio possono coinvolgere una serie
di professionisti e di discipline. (1,2) Crescita, alimentazione e sviluppo sono valutati
in tutti i neonati e spesso vengono istituiti interventi come fisioterapia, logopedia
(preverbale), supporto nutrizionale o psicologico. (3—9) Tale assistenza di follow-up
deve anche integrarsi con i servizi primari, secondari e terziari, quali medici di famiglia,
pediatri, neonatologi e altri operatori sanitari. E necessario che vi sia collaborazione
multidisciplinare e coordinamento tra i diversi professionisti, per evitare che le famiglie
sperimentino inadeguatezza nelle cure o inutili duplicazioni del trattamento. (10-13)
Un programma integrato di visite di follow-up e controlli post-dimissione ridurra l'onere
delle visite non necessarie.

La tempestiva disponibilita dei dati della cartella clinica rappresenta un prerequisito
per coordinare l'assistenza. (10,11,14) | sistemi digitali possono facilitare questo
processo. (15) | case manager favoriscono il coordinamento e la continuita degli
obiettivi di cura, facilitando I'accesso ad adeguate risorse. (14,16,17) Dato che non
esiste un approccio uniforme ai programmi di follow-up e post-dimissione (14,18), &
necessario sviluppare linee guida locali sull'assegnazione dei vari compiti agli
operatori sanitari. Il focus dell'assistenza varia nel tempo, spostandosi dai problemi
comportamento e istruzione. Nel tempo potrebbero essere necessari case manager
con background diversi. L'assistenza centrata sul paziente, il forte coinvolgimento dei
genitori e il processo decisionale condiviso sono essenziali nei neonati con esigenze
complesse. | genitori sono i caregiver principali e i sostenitori del loro bambino;
dovrebbero essere inclusi come partner alla pari nel team multidisciplinare. (19-24)

Benefici

Benefici a breve termine
N/A
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&

Benefici a lungo termine

Continuita delle cure (25)

Miglioramento dell'assistenza multidisciplinare post-dimissione, compresi

interventi sulla genitorialita e altre visite domiciliari (13,26,27)

Riduzione degli accessi in pronto soccorso e dei ricoveri non pianificati (26)
Migliore coinvolgimento e soddisfazione dei genitori (16,27)
Migliore comunicazione tra gli operatori sanitari coinvolti nella cura del

bambino (28)

Migliore accesso e utilizzo dei servizi sanitari e per la promozione dello

sviluppo (10,16)

Identificazione precoce delle esigenze sanitarie, ad es. bisogno di supporto

allo sviluppo (25)

Migliori capacita di advocacy dei genitori, vale a dire la capacita dei genitori di

parlare a nome dei propri figli (29)
Riduzione dei costi sanitari (30)

Componenti dello standard
Componente

Per i genitori e la famiglia

1.

| genitori sono stati informati dagli
operatori sanitari sul’importanza di cure
adeguate al bambino, che includano un
programma di follow-up, e sul ruolo del
case manager. (31,32)

I genitori, in quanto caregiver principali,
sono supportati da un case manager
professionale per una visione d‘insieme
e per il coordinamento del piano per
I'assistenza di follow-up. (23,28,33,34)

Per i professionisti sanitari

3.

Una linea guida di reparto sulla gestione
del follow-up, incluso il supporto ai
genitori da parte di un case manager, &
seguita da tutti i professionisti sanitari.

Il training sui bisogni specifici dei
bambini ad alto rischio e sulla gestione
del follow-up & stato seguito da tutti i
professionisti sanitari ed i case manager
per facilitare I'assistenza individualizzata
ai bambini e alle loro famiglie.

| case manager lavorano con i genitori
per facilitarne il coinvolgimento e il
processo decisionale durante le cure di
follow-up. (5,12,22,28,33-36)

Grado di evidenza

A (Qualita bassa)
B (Qualita alta)

A (Qualita bassa)
B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

A (Qualita bassa)
B (Qualita alta)

Indicatore di
conformita allo
standard

Cartelle cliniche,
materiale informativo
per il paziente

Report dell’audit,
feedback dai
genitori, materiale
informativo per il
paziente

Linea guida

Evidenza
documentale della
formazione

Linea guida,
feedback dai genitori
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6. Lo scambio di informazioni tra tutti i B (Qualita moderata) Cartelle cliniche
professionisti sanitari ed i genitori &
documentato e monitorato. (3,10,11,14)

7. | contatti nell'ambito del programma di B (Qualita alta) Linea guida,
follow-up locale sono pianificati e feedback dai genitori
coordinati e soddisfano le esigenze
specifiche del singolo bambino e della
famiglia. (3-9)

Per il reparto di neonatologia e il team di

follow-up

8. Una linea guida di reparto sul B (Qualita alta) Linea guida
programma di follow-up che includa il
supporto ai genitori da parte di un case
manager & disponibile e aggiornata
regolarmente (3-9)

Per I'ospedale e il team di follow-up

9. Il training sui bisogni generali dei B (Qualita alta) Evidenza
bambini ad altro rischio e sul documentale della
management del follow-up & garantito. formazione
10.Vengono fornite risorse e strutture B (Qualita alta) Report dell’audit

adeguate al il programma di follow-up, al
fine di ottimizzare il coordinamento
dell'operato dei professionisti sanitari
per la famiglia.
Per il servizio sanitario
11.Una linea guida nazionale sul B (Qualita alta) Linea guida
management del follow-up, che includa
il supporto ai genitori da parte di un case
manager, € disponibile e aggiornata
regolarmente.

Dove andare - Sviluppi futuri dell’assistenza

Sviluppi futuri Grado di evidenza

Per i genitori e la famiglia

N/A

Per i professionisti sanitari

N/A

Per il reparto di neonatologia e il team di follow-up

¢ | Sviluppare l'accessibilita ai servizi di follow-up, utilizzando la A (Qualita bassa)

tecnologia di sanita elettronica per supportare i genitori e gli B (Qualita moderata)
operatori sanitari. (35,36)
e Sviluppare i modi piu efficaci di comunicazione tra membri del B (Qualita moderata)

team multidisciplinare e genitori.
Per I'ospedale e il team di follow-up
N/A
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Per il servizio sanitario

e Migliorare la comunicazione digitale, integrando i file e i A (Qualita bassa)
database dei pazienti per facilitare il tempestivo trasferimento di B (Qualita moderata)
informazioni e la continuita dell'assistenza. (15)

Per iniziare

Passi iniziali

Per i genitori e la famiglia

e | genitori sono stati informati dagli operatori sanitari sulla disponibilita del follow-up.

¢ Ai genitori vengono forniti i recapiti di chi contattare per domande sull'assistenza
sanitaria di follow-up del bambino.

Per i professionisti sanitari

¢ Partecipare alla formazione per migliorare le proprie conoscenze sui bisogni specifici
dei bambini ad alto rischio in generale e soprattutto sul case management.

e Garantire uno scambio tempestivo di informazioni su condizioni mediche e situazioni
familiari pertinenti.

Per il reparto di neonatologia e il team di follow-up

¢ Sviluppare e implementare una linea guida per la gestione dei casi, che parta da prima
della dimissione.

e Sviluppare materiale informativo sul programma di follow-up, disponibile per i genitori.

e Sviluppare un modulo (cartaceo) per strutturare la consegna di informazioni mediche
essenziali.

Per I'ospedale e il team di follow-up

e Supportare gli operatori sanitari e i case manager a partecipare a programmi di
formazione e istruzione per migliorare la conoscenza delle esigenze specifiche dei
neonati ad alto rischio, incluso il case management.

Per il servizio sanitario

e Sviluppare e implementare delle linee guida nazionali sul case management da iniziare
prima della dimissione.

o Sviluppare e attuare una politica per consentire la collaborazione multidisciplinare, la
sincronizzazione e lo scambio necessario di cartelle cliniche tra operatori sanitari a
diversi livelli nella cura dei bambini.
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