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Introduzione

Tradizionalmente i pazienti reumatici in età evolutiva vengono assistiti in strutture pediatriche, sia per la loro capillare diffusione sul territorio che per la specifica competenza auxologica e per la corretta interpretazione delle complicanze internistiche in età pediatrica.

Il Progetto ANTARES costruito dal Ministero della Salute per il trattamento con farmaci Anti-TNF nelle artriti, aveva delegato al reclutamento,  prescrizione, erogazione del farmaco e follow up dei pazienti al di sotto dei 16 anni, specifiche strutture pediatriche individuate negli ambiti regionali.

Un problema molto importante, avvertito sia dagli operatori sanitari che dal paziente  e dai suoi familiari, e spesso soprattutto dai familiari che svolgono la preziosa figura di care-giver, è la fase di transizione del paziente dall’adolescenza all’età adulta, con tutti gli aspetti innovativi legati al passaggio delle consegne dal centro pediatrico al centro reumatologico individuato per il prosieguo dell’assistenza al paziente reumatico, non più in età pediatrica.

Il paziente deve affrontare i mutamenti fisiologici legati alla giovinezza, i suoi problemi relazionali, e in più, rispetto ai suoi coetanei, deve affrontare anche i disagi legati alla sua malattia, le terapie e le visite di controllo e, spesso per  lui inaspettatamente, la necessità di cambiare i propri riferimenti come operatori sanitari e Centro di riferimento. Spesso maggiore sconcerto viene vissuto proprio dai familiari che dovrebbero affiancare il paziente nei suoi percorsi, mettendo a rischio la necessaria compliance del paziente ed il corretto monitoraggio della situazione clinica per evitare disabilità permanenti nell’età adulta. 

Sarebbe auspicabile una collaborazione delle strutture pediatriche e reumatologiche per risolvere i problemi connessi alla difficile fase della transizione del paziente tra le due fasce di età, 

1. promuovendo un adeguato counselling al paziente ed ai suoi familiari,  

2. favorendo un confronto tra gli operatori delle 2 diverse strutture per uniformare l’approccio e la gestione del paziente reumatico

3. costruire dei percorsi assistenziali che tengano conto dei problemi clinici e psicologici che il paziente reumatico deve affrontare in questa delicata fase della sua vita.

OBIETTIVI:

1. individuazione degli operatori protagonisti (Pediatra, Reumatologo, Psicologo)

2. progettare i percorsi assistenziali, clinici e psicologici

3. Costruire una cartella clinica della fase di transizione, per monitorare i singoli passaggi del percorso assistenziale e costruire di conseguenza un data-base

4. incontri periodici tra gli operatori, ed eventualmente tra operatori/paziente/familiare, per ottimizzare le procedure e i comportamenti

5. Produrre dei reports, validi ai fini statistici e scientifici

AZIONI:

1. incontri periodici degli psicologi (A. Officioso e R. Falanga) con i pazienti e loro familiari per sostegno psicologico e selezione dei pazienti eleggibili per la transizione alla struttura per adulti

2. Ambulatorio condiviso del Pediatra reumatologo (Dott.ssa M. Alessio) e Reumatologo internista (Dott. S. Scarpato e C. Naclerio) per la gestione dei pazienti adolescenziali

3. counselling ginecologico (Dott.ssa I. De Marinis – Ginecologia di Scafati) per i problemi connessi alla sfera sessuale dell’adolescente reumatico

4. Eventuale successivo programma Riabilitativo con sedute periodiche per ergonomia articolare e fisioterapia.
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