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CORRIERE DELLA SERA

Informazioni scarse e poco chiare, burocrazia e mancanza
di dialogo fra i medici ostacolano il passaﬁ.:glo dall'assistenza
specialistica in eta pediatrica a quella degli adulti

Piccoli reunmatici crescono
Mala «transizione» ¢ difficile

di Rugglero Corcella ”
Lea (Livelli essenziali di assi- famiglies, dice Celano, Cl vorrebbe
: stenza e, L'indagine ha coln- un
1 passaywdo dall'eti pedia- volio gy persone, donne e | 1roppe «scartoffies AT
trica a quelln adulta & an- vominitm | 6ei 75000, «ca- | In effett], il 26,4% degli inter- lfll::pk
cora plena di ostacoll, per retvers di giovani tra f g e § | vistati non ha ancora effettua- | MU
chi soffre di una malattia 20 annl sk con patologhe - 10 1l cambio del medico pro- | Magari fatto
reumatologica. Anche sul matologiche sia non. Ebbene prio perché non sa come fare | I Presenza
fronte sanltark. we, In wenerade, pli della meta né a chi rivolgerst, Un altra | di entrambi
«Maunca linformazione alle del campione (55,3%) riferi- barriem @ rappresentata dal- | | curanli,
pemsone. Come sempre blso- sce di aver vissuto unespe- Tecoesslva burocrdy, denun- | |y famiglia
wna precccuparsi di tutto, an- renza positha nel passaggio clatadaguasi il 1g= del cared- cil rastaezzo.
che di questa transizione, da di conseyne tr i curanti, an- 0 < ite
sé..», «Dovrebbe essercl plis cora 1'11,3% riporta un percor- vor, «La carenza dl informa O tramile
tempestivita nella comunica- so problematico e difficolto- zioni emerge come un pro- | il Fasacolo
Aone il famiglia su quando 0. blema slgnificativo, una | Snilario

preparare [a documentazione
per la richiesta & transizio-
Nex: QUesto mcontano alou-
ni dei genitord intervistati ned-
la ricerca realizzata da Ap-
marr (Assoclazione Nazionale

Carenee

Quali sono i scogli che fami-
whie e pazient] continuano a
trovarsi di fronte? «l principa-
1l ostacoll che famiglie ¢ pa-

preoccupazione che noi, co-
me Apmasr, sbblamo riscon-
trato dpetutamente — com-
menta Colano —. Lis mancan-
za Al Informazionl pud essere
attribulta al fatto che questo

Ansia ¢ Incertezza

Persone con Maluttie Reuma- Zentl affrontano nella ransi- passageio ¢ considerato una Le difficolta mcontrate
tologlche e Rare) e dallistitu- zone dal reumatologo pedia- “Transkzione™ , cloé quasi un craans conkraccolpt
1o di sondagd We - Research, trico a quello dellets adulta semplice “trasloco”, pluttosto psicologio e dtard

in collaborazione con Reuma- — raccontn ki presidente di che una “Trnsizdone”. La - R AkTos0 W Cute
ped (Socleth itallana di rew- Apmurr — comprendono la stinzdone cruciale tra ke due &

matologia jatrica), in oc- carenza dl informaziond chia- che non esiste un percorso

casione della Glornata mon- ¢ Su questo processo (se ne strutturato e ulficlalmente o-

diale defle malattie reumato- lamenta il 2.4 dey! intervi- conosciuto per questa fase, e,

loghche (i veda 1] box in alto). stutd, ndr), una comunbcuzio- in particolare, non ¢ inclusa

Situazione di disagio

«Lo scopo dell'indagine &
confermare guanto nol come
assoclarione abblamo sem-
pre saputo evisto nelle perso-
ne con malatte reamatolog-
che — spiega Antonella Cela-
no, presidente Al Apmar— ,

ne Spesso non strutturata tra
lo speciallsta pediatrico ¢
quello dell'adulto e il rischio
di interruzlon) nelka contlinul-
i terapeutica», Le conse-
FUENZE POSSONO E¥SETE Pe-
santl. «Quest] fatiorl genera-
no ansia ¢ incertezza,

no causare ritard | nellsccesso

oel Leas,

Supporto adeguato
«Questo vool dire che spesso

manca una comunicazione
efficace, a meno che non ¢l sk

- yacrsnd 'iniziativa proattiva dei due

ovvero il disagio della com- alle cure necessarie e richie- i
specklisth reumatologl coin-
plessa tranwizione dal medico voltl. Una situazione che pro-
voca contraccolpi anche psi-
;ﬁ)‘:ll’ml?ll\lwt:ful}o_“lks‘“‘“- cologlel nel pazientl e nelle
i X n a transizione com- loro famiglie, rendendo ur-
m’:" a que:z ﬁ;:?.dﬁl:; porta sfide peicologiche ¢ so- wenle I':n\zmn Al definkre un

ppmese ciali, come Tadattamento a xlo pli s o

per Lglovani pazientl e Jelaro | pyovi amblenti medicl e la oot g o

famiglie. Questi dati saranno
fondamentall per avviare un
tavolo di lavoro con | prind-
pali attori nel campo della
reumatologla, con loblettivo
di includere Ia transizione nei

masgiore responsabilith per
la propria salute. «Aflftontare
m problematiche & fon-

lde per garntine una
transizione agevole e sicura
per i glovanl pazientl ¢ ke loro

supporto adeguato per af-
frontare con SUCCESSO Guesta
trunsiziones, sgyiunge.

Storia clinica
Anche riuscire a trasmettere
T storda clindea del malato di-

www.apmarr.it
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wenta una fatica notevole: per
Al 16 del cavedver la comuni-
azione con il medico su que-
S0 lema € «per nlente o poco
faclles, con una gm)ta mag-
@ore tra quantl sl occupano
di pazient reamatologict ri-
spetto a coloro che hanno in
Carico ragazzi e ni senza
a patologiin. «Cl soerebbe un
passagyio di dati magan fatto
con la presenza di entrambl
con il paziente 15enne: sia la
pedistm sin il medico df ba-
sew, dice una delle persone
Intervistate, Tutto guesto po-
trebbe essere § ato, se il
Fascleolo sanitario elettrond
co funzionasse davvero.«Le
artelle mediche, dove
ta awtorizzazione dell'assisti-
o, dovrebbero essere auto-

maticamente trusferite in toto

al med!m'rhe sl soeglles, sot-

tolinea unaltra caregiver. Le possibili soluzioni
Continuita delle cure Se.cond_o | a,SSOCIaZione
Cosl per il 1g% del camplone dei pamrig Apmarr
risulta difficile e problemati- & necessarnio includere
co unche assicurare la contl- questo aspetto nei Lea

nuita delle cure: «Nella mia
s nza e o guelln di mila
figlia ¢ stato come rlcomin-
clare docarpo allo minima av-
versith — riferisce una mam-
mi -, C@ stats Seami comu-
nicazione e comunque, es-
sendo presente anche uvelte, |
reparti reumatologico e oculi-
stico non hinno mostrato s
nergda nel'affrontare 1l caso.
Con #l pediatra, nella fase pre-
cedente, sl era stabilito un
dindogo costante ¢ ki malattia
era seguita con magywior at-
tenzone anche sotto 'aspetio
umanos.

La transizione diventa per-
tanto un evento fortemente
stressante. [ cambiamento, in
et adolescenziale, dal pedia-
tra, con il quake s em instou-
ruto un significativo rapporto
di fiducia, al medico peradul-
to, rappresenta per molti ge-
nitor un «salio ned buios,

«Sarebbe essendale istitul-
w rsi struttumti e uffi-
clalmente riconosciutl. Per
realizzare cio, e essenziale in-
cludere la transizlone ned Lea,
Solo In questo modo, a nostro
avviso ln transtzlone avverred-
be senza intoppl non solo per
| pazientl, ma anche per gii
specialisti coinvolti, yaran-
tendo una gestione phis fulda
di questa fase cruciale della
vita di o ¢ malatos, conclu-
de la presidente di Apmsrr.

.- B A e

e W epmart
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Giornatamondiale Inoccasione della Giornata mondiale delle un salto nel buio?», in cui sara presentata la ricerca

. malattie reumatologiche (12 ottobre), Apmarr «Fotografia di una transizione complessa» . Dal 5
Convegnl, podcast organizza una serie di iniziative per aumentare ottobre saranno anche disponibili i quattro episodi
e performance la consapevolezza su queste complesse patologie  che raccontano la storia di Michela, una ragazza di
L p : che possono colpire persone di tutte le eta 14 anni che scopre di soffrire di artrite reumatoide

artistichein plazza causando dolore, inflammazione e spesso e chevede sfumato il sogno di gareggiare conla

limitando la mobilita e la qualita della vita. Il 5 corsa in diverse citta del mondo, a partire dalla sua

ottobre, alla Camera dei Deputati (Sala del preferita, New York . Infine I'11ottobre, in piazzale

Refettorio, Roma), si svolgera il convegno «La Flaminio a Roma, si terrala performance artistica

transizione dall'eta pediatrica a quella dell'adulto: «Leggiadria del Movimento». Info: apmarr.it.

e W vvapmareit
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Malati reumatici, perché l'assistenza dall'eta pediatrica a
quella adulta ¢ cosi difficile

di Rugglero Corcella

DIZIONARIO
Informazioni scarse e poco chiare, eccessiva burocrazia e mancanza di DELLASALUTE
dialogo fra i medici rendono irto di ostacoli il passaggio dall'assistenza del
reumatologo Q

0Q0®O6D

CORRIERETV

Mano bionica impiantata a una
donna amputata: «Posso muoverla
come quella vera»

© Ascotaraticoo 7m0 @ wEm

11 passaggio dall'eta pediatrica a quella adulta & ancora piena di ostacoli, per
chi soffre di una malattia reuamatologica. Anche sul fronte sanitario. «Manca
I'informazione alle persone. Come sempre bisogna preoccuparsi di tutto,
anche di questa transizione, da sé...». «Dovrebbe esserdi piti tempestivita
nella comunicazione alla famiglia su quando preparare la

ARTICOLO COMPLETO AL LINK:
https://www.corriere.it/salute/reumatologia/23 ottobre 02/malaireumatici115ed8465e0a
11ee-85c869bd0c18b956.shtml

el o apmarri
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AGENZIA DI STAMPA NAZIONALE

SALUTE. MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3GENITORI SU 10 PASSAGGIO A
MEDICO ADULTI E INCOGNITA /FOTO

RISULTATI RICERCA APMARR- REUMAPED SU CRITICITA TRANSIZIONE. 12
OTTOBRE GIORNATA MONDIALE

(DIRE) Roma, 5 ott: Per quasi 3 genitori su 10 il passaggio dei propri figli dal pediatra

reumatologa | reumat ol ogo dell 6et”™ adulta ~ unbdinco
caregiver Vvivono questa transizione come un 0
farraginoso, non strutturato e non supportato anche da un punto di vista psic@ogo questi i

principali risultati dellaricercaquatf uant i t ati va OFotografia di un
promossa da APMARR (Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare) con
la collaborazione di REUMAPED (Societa ItaliaridRgtumatologia Pediatrica). La ricerca € stata
presentata oggi a Roma, in avvicinamento alla Giornata mondiale delle malattie reumatiche che
ricorre il 12 ottobre, nel corso del convegno
adultaiumss al t o nel bui o?6 promosso da APMARR e Rar

Un incontro che ha riunito esponenti delle Istituzioni, delle societa scientifiche, associazioni
pazienti e clinici nel campo della reumatologia per discutere su una tematica che tuttora non trova
una risposta concreta ovvero quella di agevolare la transizione dal pediatra reumatologo al
reumatol ogo del |l 6et”™ adulta che il paziente,

ALa nostra missione  (umholdigatalogie rduenatologicheee a i |
portare alla luce le loro esigenz® sottolineato Antonella Celano, presidente di APMARR
principali ostacoli che famiglie e pazienti affrontano nella transizione dal pediatra reumatologo al
reumat ol o g oacdngileriddne la Carersza di ihfdrmazioni chiare su questo processo, una
comunicazione spesso non strutturata tra i due medici e il rischio di interruzioni nella continuita
terapeutica. Inoltre, la transizione comporta sfide psicologiche e sociali, cdateabaento a nuovi
ambienti medi ci e |la maggiore responsabilit?

Il concetto di OTransizione6 si riferisce al
affrontare quando crescono e devono iniziare a esserarpoasico da un medico specializzato
nell'assistenza agli adulti. Questo processo non e codificato all'interno dei Lea (Livelli essenziali di
assistenza) o all éinterno di percorsi di cur a
patologie cle hanno avuto inizio in eta pediatrica, spesso si traduce in una solitudine terapeutica e
nella mancanza di un percorso di assistenza coerente.

ALe mal attie reumatol ogiche sono frequent. a
bambinice o gni anno sono col piti da queste patolc
giovanile (AlG). Una diagnosi in tempi utili insieme a precoci e corretti approcci terapeutici
possono portare a una remissione clinica della patologia e a una normaéedjwéta ha
dichiarato Fabrizio De Benedetti, presidente di REUMAPED e direttore della Uoc di Reumatologia
e dell 6Area di Ri cerca di |l mmunol ogi a, reumat
Bambino Gesu, RomaNel percorso del pazientercpatologie reumatologiche ad esordio
pediatrico la difficolta & riconoscerne i sintomi, per questo occorre la presa in carico precoce del
pediatra con specializzazione in reumatologia che ne impostera il percorso terapeutico e lo
accompagneradulitneo. aBd 6eui'ndi essenziale poter
codificato e non |l asciato soltanto alla 6buon



gt
—APMARR
nlol ruol o del pedi atra reumatol ogo e del reu.

centro del percorsmultidisciplinare che coinvolge le persone con malattie reumatologiehe
evidenziato Gian Domenico Sebastiani, presidente SIR (Societa Italiana di Reumatologia) e
direttore della Uoc Reumat ol o glodanididiRomaRPez i end a
guesto motivo, siamo al fianco delle associazioni di pazienti per promuovere iniziative, come
gueste, con | d6obiettivo di aumentare | a conos
punto di vista del |l 6i mp o rdeisintanae dduna diagnesi pcecocer et t
ma anche per sensibilizzare sulla necessita di fornire il migliore percorso di assistenza ai pazienti
soprattutto quando | 6esordio della patol ogi a
soffre faidmod talol. 6et

Le malattie reumatologiche che riguardano oltre 5 milioni e mezzo di persone in Italia sono
diversificate in pi%¥ di 200 patologie tra cui
fibromialgia, le malattie auto infiammatoriepessono colpire persone di tutte le eta causando
dolore, inflammazione e spesso limitando la mobilita e la qualita della vita, se non diagnosticate
precocement e. La Giornata mondiale dell e mal a
aumentare la corsgenza e la sensibilizzazione nei confronti del pubblico e dei responsabili delle
politiche sanitarie sulle sfide che affrontano le persone affette da queste patologie.
il n o s t-rhacoreluse AniogellacCelano che | 61 nc on urpdmogassoo g g i
per riunire i principali attori nel campo della reumatologia a fianco delle Istituzioni e delle
Associazioni pazienti con l'obiettivo di intraprendere un percorso comune ovvero quello di
agevolare la Transizione e includerla il prima possidi n e i Livelli Essenzi al

LA RICERCA- Composta da una parte qualitativa realizzata da APMARR attraverso oltre 400

mi nuti di I nterviste di medi cina narrativa e
ricerca WeResearch,a r i cerca OFotografia di una Transi z
processo di Transizione dal pediatra al medic

piu di 6 persone su 10 riconoscono che é fondamentale la transizione dalipisteodi utilita per

la continuita di cura, ma seppur piu della meta dei caregiver di person@didbhi di eta (55,3%)

afferma di aver Vvissuto un percorso positivo,

un percorso problematico e diffitoso. Sono la scarsa comunicazione e coordinamento tra i medici

specialisti, i tempi di attesa eccessivamente lunghi e gli aspetti emotivi e psicologici i motivi per cui

la continuita di cura risulta difficile durante il passaggio per il 19,4% dell®@perd 1630 anni di

et”™ che hanno gi " effettuato | a O60transi zionebd
Le principali difficolta risiedono proprio nella mancanza di informazioni su come effettuare la

transizione, per piu di due intervistati su 10 sono incomplete (24%), specialmentanegiver di

chi é affetto da patologie reumatologiche (24,7%). Ed € proprio questa carenza di informazioni che

rallenta |l a transizione dal pediatra reumat ol

infatti, individuano come principali probleriehe affrontate nella comunicazione della propria

storia clinica al medico reumatologo per adulto gli aspetti procedurali nel passaggio di consegne tra

i medici e una percezione di una minore empat
rispetb che col proprio pediatra reumatologo con il quale hanno instaurato un rapporto di fiducia.
ALa ricerca mette in | uce due aree di critic

semplice: da una parte, i caregiver, soprattutto i gendiatijarano di avere spesso informazioni
incomplete, dall'altra, le persone affette da patologie reumatologiche in eta pediatrica, riferiscono
una certa difficolta nella relazione con gli specialisti sotto il punto di vista comunicativo ed
empatico’, ha comentato Matteo Santopietro, Senior Market Researcher dell'lstituto di ricerca
WeResearch.

Il campione della ricerca quantitativa era composto da 694 persone, donne e uomini,-diceta 16
anni. Nel dettaglio: 308 caregiver di persone d204anni di et&on patologie reumatologiche, 300
caregiver di persone di 42D anni di eta con altre patologie, 86 pazienti di3Banni.



ASSOCIAZIONE NAZIONALE PERSONE CON MALATTIE

LA CAMPAGNA #DIAMODUEMANI23- In occasione della Giornata mondiale APMARR ha
promosso non solo il convegno di oggi, ma anche ana di attivita di comunicazione che

rientrano nella campagna doéi nf or me@mrunoakmrdarie s en
di iniziative in programma fino al 12 ottobre.

I n particolare: | a perf or manc edebcoreografd Geotian 6 L e g
Doda che si svolger”™ |1 611 ottobre alle ore 16
rappresentare attraverso | a coreografia | 06i mp

generale sulla vita quotidiana.

Sulleprincipald piattaforme =~ poi di sponi bil e i
Italia network. Sono 4 capitoli pit 1 in cui Michela, la protagonista, una ragazza liceale che scopre
di soffrire di artrite reumatoide e che vede il suo futuvemtare incerto: le difficolta con la scuola,
|l a diagnosi, i pri mi amori, | e terapie e | a s
Attraverso la voce narrante e le testimonianze delle persone affette da patologie reumatologiche si
scopreli Opercorso dell deroeb6 vissuto dalla prota
guesto  aggiunta anche unéintervista a un me
persone, cos6 | bartrite mieumatoi de e come

E ancora, fanno parte della campagna le illustrazioni animate. Ispirati alla storia di Michela,
protagonista del Podcast, saranno disponibili sul sito web e i canali social di APMARR una serie di
microvi deo di i mmagi ni aancontaee inenodo semplitedadtalogid et i v 0«
agevolare le persone a chiedere informazioni sulla patologia al proprio medico o tramite
| 6associazione.

Il convegno di oggi ha ricevuto il patrocinio di: Presidenza del Consiglio dei ministri, Senato della
Repubblica, Istituto superiore di sanita (Iss), Societa Italiana di Reumatologia (SIR), Societa
Italiana di Reumatologia Pediatrica (ReumaPed), Societa Italiana di Pediatria (SIP), Federazione
Nazionale degli Ordini dei Medici Chirurghi e degli Odontoiatri (MMCeQO), Federazione
Nazionale degli Ordini delle Professioni Infermieristiche (FNOPI), Collegio Reumatologi Italiani
(CRel), Gruppo Italiano di Studio sulla Early Arthritis GISEA/OEG, Federazione lItaliana Aziende
Sanitarie e Ospedaliere (FIASO), Sindaddtxdici Pediatri di Famiglia (SimPef), Societa Italiana
di Medicina Generale e delle Cure Primarie (SIMG), Federazione Italiana Medici Pediatri (FIMP),
Societa Italiana di GastroReumatologia (SIGR), Consiglio Nazionale dell'Ordine degli Psicologi
(CNOP), Oservatorio Malattie Rare (OMAR), Alleanza Malattie Rare (AMR).
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Per quasi 3 genitori su 10 il passaggio dei propri figli dal

pediatra reumatologo al reumatologo dell'eta adulta &
un'incognita. Ad oggi, infatti, i pazienti e i loro caregiver
vivono questa transizione come un 'salto nel buio' perché
il percorso & ancora farraginoso, non strutturato € non
supportato anche da un punto di vista psicologico. Sono
questi i principali risultati della ricerca quali-
quantitativa 'Fotografia di una Transizione complessa', promossa da APMARR
(Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare) con la
collaborazione di REUMAPED (Societa Italiana di Reumatologia Pediatrica). La ricerca
& stata presentata oggi a Roma, in avvicinamento alla Giornata mondiale delle malattie
reumatiche che ricorre il 12 ottobre, nel corso del convegno Istituzionale 'La
transizione dall'eta pediatrica all'eta adulta: un salto nel buio?' promosso da APMARR e
Rare APS ETS.

Un incontro che ha riunito esponenti delle Istituzioni, delle societa scientifiche,
associazioni pazienti e clinici nel campo della reumatologia per discutere su una
tematica che tuttora non trova una risposta concreta ovvero quella di agevolare la
transizione dal pediatra reumatologo al reumatologo dell'eta adulta che il paziente,

con patologia ad esordio pediatrico, deve attraversare.
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Malattie reumatiche: passaggio da —

reumatologo pediatrico a quello dell'adulto,
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Giovedi 5 Ottobre 2023 per vincere le malattie

Si é svolto oggi a Roma, in awicinamento alla Giornata Mondiale delle Malattie
Reumatiche che ricorre il 12 ottobre, il convegno Istituzionale “"La transizione dall'eta
pediatrica all'eta adulta: un salto nel buio?" promosso da APMARR - Associazione
Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare APS ETS che ha riunito
esponenti delle Istituzioni. delle societa scientifiche, associazioni pazienti e clinici nel
campo della reumatologia per discutere su una tematica che tuttora non trova una
risposta concreta owero quella di agevolare la transizione dal pediatra reumatologo al
reumatologo dell'eta adulta che il paziente, con patologia ad esordio pediatrico, deve
attraversare.

e T T

R

Si é svolto oggi a Roma, in awicinamento alla Giornata Mondiale delle Malattie Reumatiche
che ricorre il 12 ottobre, il convegno Istituzionale “La transizione dall'eta pediatrica all'eta
adulta: un salto nel buio?” promosso da APMARR — Associazione Nazionale Persone con
Malattie Reumatologiche e Rare APS ETS che ha riunito esponenti delle Istituzioni, delle
societa scientifiche, associazioni pazienti e clinici nel campo della reumatologia per
discutere su una tematica che tuttora non trova una risposta concreta owero quella di
agevolare la transizione dal pediatra reumatologo al reumatologoe dell’eta adulta che il
paziente, con patologia ad esordio pediatrico, deve attraversare.
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La ricerca Per i bambini con
malattie reumatologiche il
passaggio dal pediatra al
reumatologo degli adulti &
un salto nel buio
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bambino, por adulto. Il
passaggio dal pediatra al
medico ‘dei grandi® & un
passagqio delicato per tuth.
Ma lo & @ maggior ragione
per chi soffre di malattie
reumatiche, per chi deve
lasciare 1l pediatra
reumatologo ed essere
preso Iin cura dal
reumatologo deali adulti.
Questa fase della presa in
carico non viene gestita dai
servizi sanitari con la
dovuta attenzione. A questo
tema & stato dedicato il
convegno 'La transizione
dall'etd pediatrica all'eta
adulta: un =alto nel buio?
promosso da APMARR -
Associazione MNazionale
Persone con Malattie
Reumatologiche e Rare APS
ETS che si & svolto oggil, 5
ottobre, a Roma. L'evento
che ha riunito esponenti

delle istituzioni, delle
societd scientifiche,
associazionl pazienti e
clinici nel campo della
reumatologia, & stata
I'occasione, in vista della
Giornata Mondiale delle
Malattie Reumatiche che
ricorre il 12 ottobre, per
rilanciare la necessita
agevolare la transizione che
il paziente, con patologia ad
esordio pediatrico, deve
attraversare. Il concetto di
"transzizione" =i riferisce al
delicato passaggio che |
pazienti in eta pediatrica
devono affrontare gquando
crescono e devono iniziare
& essere presi in carico da
un medico specializzato
nell'assistenza agli adulti.
Questo processo non &
codificato all'interno dei
Livelli Essenziali di
Azsistenza o all'interno di
percorsi di cura condivisi, e
di consequenza, per coloro
che soffrono di patologie
che hanno avuto inizio in
etd pediatrica, spesso si
traduce in una solitudine
terapeutica e nella
mancanza di un percorso di
assistenza coerente. Che ci
sia un gap da colmare nella
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presa in carico dei pazienti
lo dicono anche 1 dati di una
ricerca composta da una
parte qualitativa realizzata
da APMARR attraverso oltre
400minuti di interviste di
medicina narrativa e da una
parte quantitativa realizzata
dall'Istituto di ricerca
WeResearch L'obiettive
della ricerca & stato
indagare il processo di
transizione dal pediatra al
medico per l'adulto. Il
campione della ricerca
quantitativa era composto
da 694 persone, donne e

uomini, di etd 16-75 anni.

Mel dettaglio: 308 caregiver
di persone di 14-20 anm di
etda con patologie
reumatologiche, 300
caregiver di persone di 14-
20 anni di etd con altre
patologie, 86 pazienti di 16
-30 anni. Ecco i principali
risultati: sono pid di &
persone su 10 a nconoscere
che & fondamentale la
transizione dal punto di
vista di utilita per la
continuita di cura, ma
seppur pia della meta dei
caregiver di persone di 14-
20 anmi di eta (55,3%)
afferma di aver vissuto un
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