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PSP SETA - Razionale del progetto

PATOLOGIA

L'Epidermolisi Bollosa e
una patologia rarae
invalidante. Le forme di
EB giunzionale e
distrofica rappresentano le
DiU aggressive e rendono
necessarie cure costanti e
monitoraggi periodici.

BISOGNO
INSODDISFATTO

Corretta gestione del
complesso e delicato
processo di medicazione e
gestione delle ferite con
'obiettivo di aumentare
‘aderenza e facilitare Ia
gestione del follow-up e il
monitoraggio della patologia



gs

PSP SETA - Obiettivi

autonoma attraverso un percorso specializzato di
training infermieristico

LBsSelag

Favorire il monitoraggio periodico
Qostegno Gducativo eeutoraggio

per '{)ssistenza nell'(@pidermolisi

1 Aiutare il paziente e/o il caregiver nella gestione

dubbi sulla patologia, sulla medicazione e gestione delle

3 Fornire al paziente un punto di riferimento per domande e
ferite

4Chiesi
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. PSP SETA - Descrizione del progetto

%@Seta

eosteg oeducat (\/e] eeuto raggio
per I')ssistenza nell'@pidermolisi 1

Un modello assistenziale basato sulla creazione di
una relazione di «fiducia»

Il nostro modello assistenziale si basa sulla logica del 1- TARGET
to-1 ratio, ovvero la presa in carico del paziente da MAMMA
parte di un infermiere che lo seguira in tutte le fasi del

percorso offerto dal PSP.

L'infermiere  assume il ruolo di Care Manager, Cl ﬂ
rappresentando il punto di riferimento per il paziente e TARGET TARGET
per la sua famiglia in caso di necessita di supporto INTERESSATO TECNICO
assistenziale o informativo. Pazienti, famiglie, Medici di base,
L'obiettivo e la creazione di un rapporto di fiducia che associazioni di pazienti, pediatri.
pOSSsa garantire un supporto tempestivo e «vicino» al persone che seguono

e si informano sul tema

paziente e al suoi caregiver.
salute.

*Chiesi
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l t - PSP SETA - Descrizione del progetto

tegno @ducativo e Qutoraggio
per IQ sssssssssss II Gpldermolisi
|

Il percorso di monitoraggio ha l'obiettivo di valutare la comprensione delle modalita di gestione delle
Mmedicazioni da parte dei pazienti/caregiver

S+ Q + @ + 2 +g¥

1XPresain Max 2X training MaXx 5X visite di 1X visita di | X visita di
carico infermieristici nella monitoraggio nei monitoraggio a 3 chiusura PSP a 4

al Centro 1 settimanas3 primi 45 giorni4 mesi dalla presa in m esi dallg presa in
carico4 carico4

*Chiesi
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PSP SETA - Attivita e risultati attesi

ATTIVAZIONE CENTRO SOSPENSIONE/USCITA

Q@S@ta PROGRAM MANAGEMENT
il R | Coordinamento delle attivita, gestione di tutti gli stakeholder e delle risorse

Py coinvolte nel P_SP_, a_pplicazione delle proc.edure di PV e condi\_/i_si‘one periodica con . .
per [{)ssistenza nell@pidermolisi ‘ Chiesi di un report per la rendicontazione delle attivita svolte " Ch’ES’
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PSP SETA - Attivita e risultati attesi

Max 1settimana

Presa in carico Training Training
al Centro infermieristico al infermieristico al
Clinico (o da domicilio (opz. domicilio(opz.
remoto se non consigliata)/da consigliata)/da
possibile in remoto remoto
presenza) (o al centro clinico se
richiesto)

Somministrazione
questionario
autonomia pre-
training

Tutte le attivita possono essere opzionati da remoto/domicilio in base alle richieste ed

esigenze del paziente / caregiver _) C h . .
: 1eS]
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PSP SETA - Attivita e risultati attesi

1monitoraggio/ settimana
fino al 45° giorno dalla presa in carico

A 3 mesi dalla A 4 mesi dalla
presa in carico presa in carico
I | J 1 | I I I | |
I | 1 I I 1 | I | I
I I I I 1 I l I [ I
| 1 1 | ] ] I 1 1 1
| I I
| I |
I I |
1 | |
| I |
I I |
I I |
| | |
Monitoraggio  Monitoraggio  Monitoraggio ] Monitoraggio  Monitoraggio | Monitoraggio Monitoraggio I
+ ! + i FUP 3 mesi Chiusura :
Somministrazio I Somministrazion : I
ne questionario [ e questionario | |
autonomia post- | autonomia post- I |
training ! training | I
n I I I
PROM
Aggiornamento Aggiornamento Aggiornamento
Medico Specialista Medico Specialista Medico Specialista

su fine supporto

Tutti i monitoraggi possono essere opzionati da remoto/domicilio in base alle richieste ed

esigenze del paziente / caregiver _’ C h . .
: 1eS]
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- PSP SETA - Innovativita del progetto

L'infermiere assume il ruolo di Care Manager, rappresentando il punto di riferimento per il paziente e per la sua famiglia
in caso di necessita di supporto assistenziale o informativo.

L'obiettivo e la creazione di un rapporto di fiducia che possa garantire un supporto tempestivo e «vicino» al paziente e ai
SUol caregiver.

Il PSP si puo opzionare da remoto o in presenze in base alle necessita del paziente/caregiver. Aspetto che rende il
supporto estremamente pratico ed efficace.

Il PSP SETA puo0 essere un punto di connessione fondamentale nella gestione dei pazienti in trattamento che hanno
difficolta a spostarsi sul territorio e che hanno necessita di un supporto costante con il personale infermieristico dedicato

e formato.

*Chiesi
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