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5 OTTOBRE 2023
DATA | TIPOLOGIA | TESTATA TITOLO
1.10 QUOTIDIANO | CORRIERE PICCOLI REUMATICI CRESCONO MA LA TRANSIZIONE
DELLA SERA E’ DIFFICILE
2.10 QUOTIDIANO | CORRIERE.IT MALATI REUMATICL PERCHE L’ASSISTENZA DALL’ETA
ONLINE PEDIATRICA A QUELLA ADULTA E COSI DIFFICILE
SALUTE. MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3
5.10 TAKE AGENZIA DIRE | GENITORI SU 10 PASSAGGIO A MEDICO ADULTI E
INCOGNITA /FOTO
RISULTATI RICERCA APMARR - REUMAPED SU
CRITICITA TRANSIZIONE. 12 OTTOBRE GIORNATA
MONDIALE
5.10 ONLINE AGENZIA DIRE | MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3 GENITORI SU 10 IL
PASSAGGIO AL MEDICO DEGLI ADULTI E
UN’INCOGNITA
5.10 QUOTIDIANO | SANITA’24 MALATTIE REUMATOLOGICHE: PER 3 GENITORI SU 10
ONLINE IL PASSAGGIO AL MEDICO DEGLI ADULTI E
UN'INCOGNITA
5.10 PHARMASTAR | MALATTIE REUMATICHE: PASSAGGIO DA
ONLINE REUMATOLOGO PEDIATRICO A QUELLO DELL'ADULTO,
SALUTE UN'INCOGNITA PER 3 GENITORI SU 10
510 ONLINE HEALTHDESK PER | BAMBINI CON MALATTIE REUMATOLOGICHE IL
SALUTE PASSAGGIO DAL PEDIATRA AL REUMATOLOGO DEGLI
ADULTI E UN SALTO NEL BUIO
5.10 QUOTIDIANO | CORRIERE DI MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3 GENITORI SU 10
ONLINE PALERMO PASSAGGIO A MEDICO ADULTI E INCOGNITA
5.10 QUOTIDIANO | CRONACHE DI MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3 GENITORI SU 10
ONLINE ABRUZZO E PASSAGGIO A MEDICO ADULTI E INCOGNITA
MOLISE
ILGIORNALEDI | MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3 GENITORI SU 10 IL
TORINO PASSAGGIO AL MEDICO DEGLI ADULTIE
UN'INCOGNITA
5.10 ONLINE PANORAMA MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3 GENITORI SU 10
SALUTE SANITA’ PASSAGGIO A MEDICO ADULTI E INCOGNITA
6.10 RADIO RADIOINBLU INTERVISTA AD ANTONELLA CELANO, PRESIDENTE
APMARR NELLA TRASMISSIONE “BUONGIORNO
INBLU2000”
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6.10 ONLINE ROMADAILY GIORNATA MONDIALE DELLE MALATTIE REUMATICHE
LOCALE NEWS
7.10 ONLINE CLIC MEDICINA | MALATTIE REUMATOLOGICHE. 'PER 3 GENITORI SU 10
SALUTE IL PASSAGGIO ALLO SPECIALISTA E’'UN’INCOGNITA
9.10 AGENZIA TG SANITA’ TG SANITA, EDIZIONE DEL 9 OTTOBRE 202
STAMPA DIRE
11.10 ONLINE VANITYFAIR.IT MALATTIE REUMATOLOGICHE: QUALI SONO, COME SI
RICONOSCONO E PERCHE CI VUOLE ATTENZIONE
NELLE DONNE IN ETA FERTILE E NEI BAMBINI
12.10 TV LOCALE RADIO ROMA INTERVISTA AD ANTONELLA CELANO, PRESIDENTE
TELEVISION APMARR NELLA TRASMISSIONE “NON SOLO ROMA”
12.10 TV LOCALE RADIO ROMA GIORNATA MONDIALE MALATTIE REUMATICHE-
TELEVISION PERFORMANCE ARTISTICA “LEGGIADRIA DEL
MOVIMENTO — APMARR - SERVIZIO TG
12.10 TV TGCOM24 E’ LA GIORNATA INTERNAZIONALE DELLE MALATTIE
REUMATOLOGICHE
12.10 ONLINE MILANO LA GIORNATA MONDIALE DELLE MALATTIE
ECONOMICO- | FINANZA REUMATICHE DI APMARR
FINANZIARIO
12.10 ONLINE POLITICAMENT | IL 12 OTTOBRE LA GIORNATA MONDIALE DELLE
ECORRETTO MALATTIE REUMATICHE
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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.
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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.
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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/malati-reumatici-115ed846-5e0a-
11lee-85c8-69bd0c18b956.shtml

el o apmarri
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AGENZIA DI STAMPA NAZIONALE

SALUTE. MALATTIE REUMATOLOGICHE, PER 3 GENITORI 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
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 e 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 ¢ 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.

“La nostra missione ¢ quella di dar voce ai pazienti che soffrono di patologie reumatologiche e
portare alla luce le loro esigenze- ha sottolineato Antonella Celano, presidente di APMARR- |
principali ostacoli che famiglie e pazienti affrontano nella transizione dal pediatra reumatologo al
reumatologo dell’eta adulta comprendono la carenza di informazioni 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, come I'adattamento a nuovi
ambienti medici e la maggiore responsabilita per la propria salute”.

Il concetto di ‘Transizione’ si riferisce al delicato passaggio che 1 pazienti in eta pediatrica devono
affrontare quando crescono e devono iniziare a essere presi in carico da un medico specializzato
nell'assistenza agli adulti. Questo processo non e codificato all'interno dei Lea (Livelli essenziali di
assistenza) o all’interno di percorsi di cura condivisi, e di conseguenza, per coloro che soffrono di
patologie che hanno avuto inizio in eta pediatrica, spesso si traduce in una solitudine terapeutica e
nella mancanza di un percorso di assistenza coerente.

“Le malattie reumatologiche sono frequenti anche in eta pediatrica: sono infatti in media 10.000 1
bambini che ogni anno sono colpiti da queste patologie, la pitt comune ¢ 1’artrite idiopatica
giovanile (AlIG). Una diagnosi in tempi utili insieme a precoci e corretti approcci terapeutici
possono portare a una remissione clinica della patologia e a una normale qualita di vita- ha
dichiarato Fabrizio De Benedetti, presidente di REUMAPED e direttore della Uoc di Reumatologia
e dell’Area di Ricerca di Immunologia, reumatologia e Malattie Infettive dell’Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu, Roma- Nel percorso del paziente con patologie 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
accompagnera fino all’eta adulta. E’ quindi essenziale poter avere un percorso di transizione
codificato e non lasciato soltanto alla ‘buona volonta’ dei medici”.
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“Il ruolo del pediatra reumatologo e del reumatologo dell’eta adulta, deve essere sempre piu al
centro del percorso multidisciplinare che coinvolge le persone con malattie reumatologiche- ha
evidenziato Gian Domenico Sebastiani, presidente SIR (Societa Italiana di Reumatologia) e
direttore della Uoc Reumatologia dell’ Azienda Ospedaliera San Camillo - Forlanini di Roma- Per
questo motivo, siamo al fianco delle associazioni di pazienti per promuovere iniziative, come
queste, con I’obiettivo di aumentare la conoscenza sulle patologie reumatologiche non solo dal
punto di vista dell’importanza di una corretta interpretazione dei sintomi e di una diagnosi precoce
ma anche per sensibilizzare sulla necessita di fornire il migliore percorso di assistenza ai pazienti
soprattutto quando I’esordio della patologia ¢ in eta giovanile, in modo da accompagnare chi ne
soffre fino all’eta adulta”.

Le malattie reumatologiche che riguardano oltre 5 milioni e mezzo di persone in Italia sono
diversificate in piu di 200 patologie tra cui ’artrite reumatoide, 1’artrite idiopatica giovanile, la
fibromialgia, le malattie auto infiammatorie, e possono colpire persone di tutte le eta causando
dolore, infiammazione e spesso limitando la mobilita e la qualita della vita, se non diagnosticate
precocemente. La Giornata mondiale delle malattie reumatiche ¢ pertanto un’opportunita per
aumentare la conoscenza e la sensibilizzazione nei confronti del pubblico e dei responsabili delle
politiche sanitarie sulle sfide che affrontano le persone affette da queste patologie.

“Il nostro auspicio - ha concluso Antonella Celano- ¢ che I’incontro di oggi sia stato un primo passo
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 possibile nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA)”.

LA RICERCA- Composta da una parte qualitativa realizzata da APMARR attraverso oltre 400
minuti di interviste di medicina narrativa e da una parte quantitativa realizzata dall’Istituto di
ricerca WeResearch, la ricerca ‘Fotografia di una Transizione complessa’ ha voluto indagare il
processo di Transizione dal pediatra al medico per 1’adulto. I risultati hanno messo in evidenza che
pit di 6 persone su 10 riconoscono che & fondamentale la transizione dal punto di vista di utilita per
la continuita di cura, ma seppur piu della meta dei caregiver di persone di 14-20 anni di eta (55,3%)
afferma di aver vissuto un percorso positivo, rimane ancora 1’11,3% che invece si ¢ scontrato con
un percorso problematico e difficoltoso. 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% delle persone di 16-30 anni di
eta che hanno gia effettuato la ‘transizione’.

Le principali difficolta risiedono proprio nella mancanza di informazioni su come effettuare la
transizione, per piu di due intervistati su 10 sono incomplete (24%), specialmente per i caregiver di
chi e affetto da patologie reumatologiche (24,7%). Ed e proprio questa carenza di informazioni che
rallenta la transizione dal pediatra reumatologo al reumatologo dell’eta adulta. Gli intervistati,
infatti, individuano come principali problematiche affrontate nella comunicazione della propria
storia clinica al medico reumatologo per adulto gli aspetti procedurali nel passaggio di consegne tra
1 medici e una percezione di una minore empatia con il nuovo medico “sentendosi meno ascoltati’
rispetto che col proprio pediatra reumatologo con il quale hanno instaurato un rapporto di fiducia.

“La ricerca mette in luce due aree di criticita che rendono la transizione un percorso non sempre
semplice: da una parte, i caregiver, soprattutto i genitori, dichiarano 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 commentato Matteo Santopietro, Senior Market Researcher dell'Istituto di ricerca
WeResearch.

Il campione della ricerca quantitativa era composto da 694 persone, donne e uomini, di eta 16-75
anni. Nel dettaglio: 308 caregiver di persone di 14-20 anni di eta con patologie reumatologiche, 300
caregiver di persone di 14-20 anni di eta con altre patologie, 86 pazienti di 16 -30 anni.
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LA CAMPAGNA #DIAMODUEMANI23- In occasione della Giornata mondiale APMARR ha
promosso non solo il convegno di oggi, ma anche una serie di attivita di comunicazione che
rientrano nella campagna d’informazione e sensibilizzazione #diamoduemani23, con un calendario
di iniziative in programma fino al 12 ottobre.

In particolare: la performance artistica ‘Leggiadria del Movimento’ a cura del coreografo Gentian
Doda che si svolgera 1’11 ottobre alle ore 16, presso Piazzale Flaminio a Roma, che intende
rappresentare attraverso la coreografia I’impatto delle malattie reumatologiche sul movimento e in
generale sulla vita quotidiana.

Sulle principali piattaforme ¢ poi disponibile il podcast dal titolo ‘Michela’, prodotto da Podcast
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 futuro diventare incerto: le difficolta con la scuola,
la diagnosi, 1 primi amori, le terapie e la sua voglia di correre che dovra abbandonare... per sempre?
Attraverso la voce narrante e le testimonianze delle persone affette da patologie reumatologiche si
scopre il ‘percorso dell’eroe’ vissuto dalla protagonista che la portera a vivere un futuro diverso. A
questo ¢ aggiunta anche un’intervista a un medico reumatologo che ha I’obiettivo di spiegare, alle
persone, cos’¢ I’artrite reumatoide e come € possibile conviverci.

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
micro-video di immagini animate con 1’obiettivo di raccontare in modo semplice la patologia e
agevolare le persone a chiedere informazioni sulla patologia al proprio medico o tramite
I’associazione.

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 (FNOMCeQO), Federazione
Nazionale degli Ordini delle Professioni Infermieristiche (FNOPI), Collegio Reumatologi Italiani
(CRel), Gruppo Italiano di Studio sulla Early Arthritis GISEA/OEG, Federazione Italiana Aziende
Sanitarie e Ospedaliere (FIASO), Sindacato Medici 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), Osservatorio 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,

” . . - . Dok
un'incognita per 3 genitori su 10 i
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.
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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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dulti & un salto neﬂ uio
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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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passaggio al medico degli
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PalermoMalattie
reumatologiche, per 3
agenitort su 10 il passagaio
al medico degli adulti &
un'incognita By admin
05/10/2023 ROMA - Per
quasi 3 genitori su 10 il
passaggio dei propn figh dal
pediatra reumatologo al
reumatologo dell'etd adulta
& un'incognita. Ad ogagi,
infatti, | pazienti 2 i loro
caregiver vivono guesta
transizione come un 'salto
nel buio' perché il percorso
& ancora farraginoso, non
strutturate e mnon
supportato anche da un
punto di vista psicologico.
Sono questi 1 principali
risultati della ricerca quali-
quantitativa "Fotografia di
una Transizione complessa’,
promossa da APMARR
(Associazione Mazionale
Persone con Malattie
Reumataologiche & 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. 'La nostra
missione & quella di dar
voce al pazienti che
soffrono di patologie
reumatologiche e portare
alla luce |le loro esigenze-
ha sottolineate Antonella
Celano, presidente di
APMARR- I principali
ostacoli che famiglie e

& un'incognita
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pazienti affrontanoc nella
transizione dal pediatra
reumatologo al reumatologo
dell'eta adulta
comprendono la carenza di
informazioni 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, come
I"adattamento a nuovi
ambienti medici e la
maggiore responsabilita per
la propria salute'. Il
concette di ‘Transizione' si
riferisce al delicato
passaggio che | pazienti in
etd pediatrica devono
affrontare quando crescono
e devono iniziare a essere
presi in carico da un medico
specializzato nell'assistenza
agli adulti. Questo processo
non & codificato all'interno
dei Lea (Livelli essenziali di
assistenza) o all'interno di
percorsi di cura condivisi, e
di conseguenza, per coloro
che soffrono di patologie
che hanno avuto inizie in
etd pediatrica, spesso si
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Malattie reumatologiche,
per 3 genitori su 10 il
passaggio al medico degli

adulti & un'incognita
PoliticaMalattie
reumatologiche, per 3
genitori su 10 il passaggio
al medico degli adulti &
un'incognita By admin
Ottobre 5, 2023 ROMA - Per
quasi 3 genitori su 10 il
passaggio dei propn figh dal
pediatra reumatologo al
reumatologo dell'eta adulta
& un'incognita. Ad ogagi,
infatti, | pazienti e i loro
caregiver vivono gquesta
transizione come un 'salto
nel buio' perché il percorso
& ancora farraginoso, non
strutturate e non
supportato anche da un
punto di vista psicologico.
Sono questi 1 principali
risultati della ricerca quali-
quantitativa 'Fotografia di
una Transizione complessa’,
promossa da APMARR
(Associazione Mazionale
Persone con Malattie
Reumatologiche & Rare) con
la collaborazione di
REUMAPED (Societa Italiana
di Reumatologia Pediatrica).
La ricerca & stata

presentata oggl 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'etd 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 & 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. "La nostra
missione & guella di dar
voce al pazienti che
soffrono di patologie
reumatologiche e portare
alla luce le loro esigenze-
ha sottolineato Antonella
Celano, presidente di
APMARR- I principali
ostacoli che famiglie e

pazienti affrontanc nella
transizione dal pediatra
reumatologo al reumatologo
dell'eta adulta
comprendono la carenza di
informazioni chiare su
questo processo, una
COMUNICAZIONE SPESS0 Non
strutturata tra | due medici
e il rischio di interruzioni

nella continuitd terapeutica.

Inoltre, la transizione
comporta sfide psicologiche
e sociali, come
I"adattamento a nuovi
ambienti medici e la
maggiore responsabilita per
la propria salute’. Il
concetto di ‘Transiziong' si
riferisce al delicato
passaggio che | pazienti in
eta pediatrica devono
affrontare quando crescono
e devono iniziare a essere
presi in carico da un medico
specializzato nell'assistenza
agli adulti. Questo processo
non & codificato all'interno
dei Lea (Livelli essenziali di
assistenza) o all'interno di
percorsi di cura condivisi, e
di conseguenza, per coloro
che soffrono di pateologie
che hanno avuto inizio in
etd pediatrica, spesso si
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Malattie reumatologiche,
per 3 genitori su 10
passagaoio @ medico adulti &
incognita 05/10/2023 in
Studi e Ricerca Presentati i

risultati della ricerca
Apmarr - Reumaped su
criticita transizione. Il 12
ottobre la giornata
mondiale delle malattie
reumatiche Per guasi 3
genitort su 10 il passagaio
dei propri figli dal pediatra
reumatologo al reumatologo
dell’'eta adulta &
un'incognita. Ad oggi,
infatti, i pazienti e i loro
caregiver vivono gquesta
transizione come un 'salto
nel buio' perché il percorso
& ancora farraginoso, non
strutturate e non
supportato anche da un
punto di vista psicologico.
Sono questi 1 principali
risultati della ricerca quali-
guantitativa 'Fotografia di
una Tranmsizione
complessa', promossa da
A P M A R R
(Associazione Mazionale
Persone con Malattie
Reumatologiche e Rare) con
la collaborazione di
REUMAPED (Sooeta 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 conveano
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
societd 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'etd adulta
che 1l paziente, con
patologia ad esordio
pediatrico, deve
attraversare. “La nostra
missione & quella di dar
voce ai pazienti che
soffrono di patologie
reumatologiche & portare
alla luce le loro esigenze-
ha sottolineato Antonella

Celano, presidente di
APMARR- I principali
ostacoli che famiglie e
pazienti affrontano nella
transizione dal pediatra
reumatologo al reumatologo
dell eta adulta
comprendono la carenza di
informazioni chiare su
questo processo, una
COmuUnicazione spesso non
strutturata tra | due medici
e il rischie di interruzioni
nella continuita terapeutica.
Inoltre, la transizione
comporta sfide psicologiche
e sociali, come
I"'adattamento a nuovi
ambienti medici e la
maggiore responsabilita per
la propria salute”. II
concetto di 'Transizione' si
riferisce al delicato
passaggio che | pazienti
in etd pediatrica devono
affrontare quando crescono
e devono iniziare a essere
presi in carico da un medico
specializzato nell’'assistenza
agli adulti. Questo processo
non & codificato all'interno
dei Lea (Livelli essenziali
di assistenza) o all'interno
di percorsi di cura condivisi,
e di consequenza, per
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Tg Sanita, edizione del 9
ottobre 2023S5i parla di
salute mentale, reni, epatite
delta e
reumatologiche
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17:10 Canale: Tg Autore:
Redazione FARMACISTI
OSPEDALIERI, CHIUSO IL
CONGRESSO A ROMA:
OLTRE 3MILA
PARTECIPANTI Con oltre
3mila partecipanti si &
chiuso a Roma il XLIV
Congresso nazionale dei
farmacisti ospedalieri Sifo.

malattie

'L'evoluzione del servizio
sanitario tra innovazione e
prossimita di cura’ & stato il
titolo scelto quest'anno per
I'evento, che ha ospitato
nella Capitale professionisti
ed esperti da tutta Italia.
Tanti i temi affrontati
durante le quattro giornate:
innovazione e intelligenza
artificiale, sanita e
assistenza di prossimita,

dei propri figli dal pediatra
reumatologo al reumatologo
dell'eta adulta &
un'incognita. Il percorso
infatti € non strutturato e
non supportato anche da un

punto di vista psicologico.

Sono questi i principali
risultati della ricerca
promossa dall'Associazione
nazionale persone con
malattie reumatologiche e
rare con la collaborazione
della Societa italiana di
Reumatologia pediatrica e
presentata a Roma nel
corso del convegno 'La
transizione dall'eta
pediatrica all'etd adulta: un
salto nel buio?'. Le malattie
reumatologiche sono
frequenti anche in eta
pediatrica: sono infatti in
media 10.000 i bambini che
ogni anno sono colpiti da
queste patologie. "Il nostro
auspicio- ha detto Antonella
Celano, presidente di
Apmarr- & che gquesto sia
stato un primo passo per

eta over 65, e circa la meta
di questi ha piu di 75 anni;
4 milioni hanno dagli 80
anni in su e ben 22mila
sono gli ultracentenari:
complessivamente siamo
vicini al 25% della
popolazione. E la quota &
destinata a crescere. Serve
quindi pensare a un diverso
modello di societa. E' il
messaggio arrivato dagli
Stati generali
dell’invecchiamento attivo
che si sono svolti a Roma.
"Sono sempre di pid le
persone dai 65 ai 70 anni e
oltre che non solo sono in
salute, ma desiderano
mantenersi attive e
impiegare le risorse
economiche che hanno
guadagnato negli anni- ha
spiegato Francesco
Macchia, direttore di
HappyfAgeing- Questa
nuova generazione,
chiamata 'Longennials’,
vuole e pud avere un ruolo,
e non certo essere di peso.
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Malattie reumatologiche. 'Per 3

ClicMedicina

ASSOCIAZIONE NAZIONALE PERSONE CON MALATTIE
E RARE seire

enitori su 10 il passaggio allo

specialista
LIME: mttos: [frarwew_clicmedicina Itingsgine-fatog rar-a~transizions-CompIes sy - apmarr-reumaped- 202 3-maiattie-reumatol g iche-3-ganitor-su- L0-passagyl. ..
Malattie reumatologiche. durante il convegno strutturata tra i 2 Medici e il

'Per 3 genitori su 10 il
passaggio allo specialista
dell'eta adulta &
un'incognita’ Da Redazione
clicMedicina - Per quasi 2
genitori su 10 il passaggio
dei propri figli dal Pediatra
reumatologo al
Reumatologo dell'eta adulta
& un'incognita. Ad oggi,
pazienti e caregiver vivono
questa transizione come un
'salto nel buio', e
percepiscono il percorso
come 'ancora farraginoso,
non strutturato e non
supportato anche da un
punto di vista psicologico'.
Questi i principali risultati
della ricerca Fotografia di
una Transizione Complessa,
promossa dall'Associazione
Mazionale Persone con
Malattie Reumatologiche e
Rare APMARR, con la
collaborazione della Societa
Italiana di Reumatologia

istituzionale La Transizione
dall'Eta Pediatrica all'Eta
Adulta: un Salto nel Buio?,
promosso da APMARR e
Rare APS ETS. L'incontro,
riporta l'agenzia Dire, ha
riunito esponenti di
Istituzioni, Societa
scientifiche, Associazioni
pazienti e clinici nel campo
della Reumatologia per
discutere della transizione
dal Pediatra reumatologo al
Reumatologo dell'eta
adulta, che appunto il
paziente con patologia a
esordio pediatrico deve
attraversare: 'La nostra
missione & quella di dar
voce ai pazienti che
soffrono di patologie
reumatologiche e portare
alla luce le loro esigenze’,
dichiara Antonella Celano,
presidente APMARR. 'I
principali ostacoli che

famiglie e pazienti

rischio di interruzioni nella
continuita terapeutica.
Inoltre, la transizione
comporta sfide psicologiche
e sociali, come
I'adattamento a nuovi
ambienti medici e la
maggiore responsabilita per
la propria salute." Il
concetto di 'transizione' si
riferisce al delicato
passaggio che i pazienti in
eta pediatrica devono
affrontare quando crescono
e iniziano a essere presi in
carico da un Medico
specializzato nell'assistenza
agli adulti. Tale processo
non & codificato né
all'interno dei Livelli
Essenziali di Assistenza LEA
né all'interno di percorsi di
cura condivisi e di
conseguenza - spiegano le
Associazioni - per chi soffre
di patologie che hanno
avuto inizio in eta pediatrica
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Malattie reumatologiche: quali
sono, come si riconoscono e perché
ci vuole attenzione nelle donne in
eta fertile e nei bambini

ARTICOLO COMPLETO AL LINK:
https://www.vanityfair.it/article/malattie-reumatologiche-quali-sono-come-si-riconoscono-
donne-bambini
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Sanihelp.it - Le malattie reumatologiche riguardano oltre 5 milioni e mezzo di

persone in Italia sono diversificate in pi0 di 200 patologie tra cui I'artrite reumatoide,
I'artrite idiopatica giovanile, la fibromialgia, le malattie auto infiammatorie, e
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https://www.sanihelp.it/salute-benessere/salute/252029/giornata-mondiale-delle-malattie-

reumatiche/
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Giornata malattie reumatiche, la transizione

da paziente pediatrico ad adulto: troppo —
Medici di famiglia sull’orlo di una erisi di

C()nlplessa l)er tre gellit()ri Sl-l 1() nervi... Stressati 9 su 10. Pesano Covid.
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La transizione da paziente pediatrico a paziente adulto &, spesso, una fase delicata che destabilizza

sia il malato che i suoi caregiver, soprattutto quando si tratta di patologie che esordiscono in
tenera eta, come alcune forme di malattie reumatologiche. All'argomento, I'Associazione Nazionale
Persone con Malattie Reumatologiche e Rare APS ETS (APMARR), ha dedicato la ricerca quali-
quantitativa “Fotografia di una Transizione complessa”, diffusa in vista della Giornata Mondiale
delle Malattie Reumatiche, che si celebra 12 ottobre. Dall'indagine, condotta in collaborazione

MINISTERO

{, Quando le infezioni ripetute sono

con REUMAPED (Societa Italiana di Reumatologia Pediatrica), & emerso che quasi tre genitori su 10 pericolose?

lamentano informazioni incomplete sulla “transizione” dei loro figli con patologie reumatologiche

ad esordio pediatrico.
ASSICURAZIONI

ARTICOLO COMPLETO AL LINK:
https://www.sanitainformazione.it/salute/giornata-malattie-reumatiche-la-transizione-da-
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La giornata mondiale delle malattie reumatiche di Apmarr

LINK: https://vevne.milanofinanza.it/news/la-giornata-mondiale-delle-malattie-reumatiche-di-apmarr-202310120001 528223

malattie reumatiche di
Apmarr di Eugenia Sermonti
tempo di lettura Presentata

la ricerca promossa
dall'Associazione Nazionale
Persone con Malattie
Reumatologiche e Rare con
la collaborazione di
REUMAPED (Societa Italiana
di Reumatologia
Pediatrica): quasi 3 genitori
su 10 denunciano
informazioni incomplete sui
loro figli con patologie
reumatologiche ad esordio
pediatrico In occasione
della Giornata Mondiale

quella di agevolare la
transizione dal pediatra
reumatologo al reumatologo
dell'etd adulta che il
paziente, con patologia ad
esordio pediatrico, deve
attraversare. 'La nostra
missione & quella di dar
voce ai pazienti che
soffrono di patologie
reumatologiche e portare
alla luce le loro esigenze -
ha detto Antonella Celano,
presidente di APMARR - I
principali ostacoli che
famiglie e pazienti
affrontano nella transizione
dal pediatra reumatologo al

eta pediatrica devono
affrontare quando crescono
e devono iniziare a essere
presi in carico da un medico
specializzato nell'assistenza
agli adulti. Questo processo
non & codificato all'interno
dei LEA (Livelli Essenziali di
Assistenza) o all'interno di
percorsi di cura condivisi, e
di conseguenza, per coloro
che soffrono di patologie
che hanno avuto inizio in
eta pediatrica, spesso si
traduce in una solitudine
terapeutica e nella
mancanza di un percorso di
assistenza coerente. 'Il

AL LINK ARTICOLO COMPLETO:
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Malattie reumatologiche: un 'salto nel buio' il passaggio dalle cure

pediatriche a quelle dell'adulto

LINK: https://lavostrasalute.it/topnews/malattie-reumatologiche-un-salto-nel-buio-il-passaggio-dalle-cure-pediatriche-a-quelle-delladulto/
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“Fotografia
di una transizione L =,
complessa”

Malattie reumatologiche: un
'salto nel buio' il passaggio
dalle cure pediatriche a
quelle dell'adulto 12 ottobre

2023 Malattie
reumatologiche: un 'salto
nel buio' il passaggio dalle
cure pediatriche a quelle
dell'adulto Riflettori accesi

Un dato che deve far
riflettere emerso da una
interessante ricerca
promossa e presentata da
APMARR, Associazione
Nazionale persone con
malattie reumatologiche e
rare, nel corso del
convegno 'La transizione

affrontano nella transizione
dal pediatra reumatologo al
reumatologo dell'eta adulta
comprendono la carenza di
informazioni chiare su
questo processo, una
comunicazione spesso hon
strutturata tra i due medici
e il rischio di interruzioni

sulle malattie
reumatologiche in occasione
della Giornata Mondiale.
Agli inizi dell'800 erano

dall'eta pediatrica all'eta nella continuita terapeutica.
adulta: un salto nel buio?'. Inoltre, la transizione
L'evento ha riunito comporta sfide psicologiche

esponenti delle Istituzioni, e sociali, come

AL LINK ARTICOLO COMPLETO:
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Il 12 ottobre la giornata mondiale delle malattie reumatiche

LINK: Fittos:/fwrww. paliticamentecorratts .comy 202310/ 12/ 1 Z-pttobre-la-glarnata-mandiale-delle-malattie-resmaticnes

Il 12 ottobre la giornata
mondiale delle malattie
reumatiche Di giornale -
Ottobre 12, 2023 11 12
ottobre la giornata
mondiale delle malattie

Malattie
reumatologiche, per 3
genitori su 10 passaggic a
medico adulti & incognita

Ecco i risultati della ricerca
Apmarr - Reumaped su
criticita transizione Roma -
Per quasi 3 genitori su 10 il
passaggio dei propri figli dal
pediatra reumatoclogo 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 e non
supportatoe anche da un
punto di vista psicologico.
Sono questi i principali

reumatiche

risultati della ricerca quali-

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 cenvegno
Istituzionale 'La transizione
dall'eta pediatrica all'eta
adulta: un salto nel buio?'
promossoc 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

ha sottolineato Antenella
Celano, presidente di
APMARR- I principali
ostacoli che famiglie e
pazienti affroentanc nella
transizione dal pediatra
reumatologo al reumatologo
dell'eta adulta
comprendono la carenza di
informazioni chiare su
questo processo, una
comunicazione spesso non
strutturata tra i due medici
e il rischie di interruzioni

nella continuita terapeutica.

Inoltre, la transizione
comporta sfide psicologiche
e sociali,
I'adattamento a nuovi
ambienti medici e la
maggiore responsabilita per
la propria salute"”. 1l
concetto di 'Transizione' si
riferisce al delicato
passaggio che i pazienti in
etid pediatrica devono
affrontare quando crescono
e devono iniziare a essere
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