GESTIONE
DEL PAZIENTE ADOLESCENTE AFFETTO
DA EMOFILIA




Ladolescenza € una delicata fase del percorso di crescita di una persona ed é caratterizzata
da alcune peculiarita e bisogni specifici. La conoscenza di queste specificita, che interessa-
no sia I'aspetto organico che I'aspetto emotivo, risulta cruciale nel contesto della gestione di
adolescenti con patologie croniche come le malattie emorragiche congenite. Essa € pertanto
necessaria per una presa in carico globale del paziente con emofilia.

Durante I'adolescenza si assiste a cambiamenti fisici rilevanti quali lo scatto di crescita sta-
turale, con modifica dell’apparato muscoloscheletrico, molto variabile tra i diversi soggetti.
Questo puo comportare importanti alterazioni in termini di sollecitazioni a livello articolare,
con conseguente necessita di rivalutare dinamicamente le indicazioni terapeutiche preceden-
temente fornite.

Anche i cambiamenti ormonali tipici della puberta, con I'affacciarsi alla sessualita, costituisco-
no una tematica importante da tenere in considerazione, in quanto la mancata informazione
e formazione degli adolescenti, puoé comportare rischio di sanguinamento non trascurabile e
problematiche di natura psicologica per la difficolta di vivere questa fase di transizione in pre-
senza di una patologia cronica. Ladolescente con emofilia infatti non deve solo acquisire con-
sapevolezza del nuovo sé ma anche della propria patologia di cui adesso deve prendersi carico
autonomamente sganciandosi dal controllo genitoriale, al fine di compiere una corretta tran-
sizione alla vita adulta.

Scopo di questo progetto & quello di promuovere, fra i professionisti che si occupano di emo-
filia, la conoscenza delle peculiarita fisiche e psicologiche dell’eta adolescenziale, attraverso
I'intervento di professionisti esperti in materia. Obiettivo ultimo dell'incontro sara quello di
fornire delle indicazioni che possano essere di supporto nella programmazione di un corretto
follow-up del paziente adolescente, sia in termini di tempistiche di esecuzione degli accerta-
menti (es. valutazione ecografica e fisiatrica) sia in termini di modalita piu efficaci di presa in
carico globale. Il corso & aperto a tutte le figure professionali che compongono il team
multidisciplinare che si fa carico di persone con emofilia.
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11: 00 Introduzione
Maria Elisa Mancuso
11:15 Peculiarita dell’adolescente: aspetti fisici
Chiara Mingotti
11:40 Peculiarita dell’adolescente: aspetti emotivi
Francesca Mansueto
12:00 ESPERIENZE PROBLEMATICHE DELLA GESTIONE DELLCADOLESCENTE AFFETTO DA
EMOFILIA: PRESENTAZIONE E DISCUSSIONE DI ESPERIENZE A CONFRONTO
Moderatore: Chiara Gorio
- Erminia Baldacci
- Laura Banov
- Ezio Zanon
- Anna Chiara Ferrini
- Paola Giordano

13:30 Colazione di Lavoro

14:30 GESTIONE DEL PAZIENTE ADOLESCENTE AFFETTO DA EMOFILIA PRESA DI
COSCIENZA E AUTONOMIA
Moderatori: Marisanta Napolitano e Chiara Biasoli

TAVOLA ROTONDA PER LA CREAZIONE DI UN “VADEMECUM” PER LA GESTIONE DEL PAZIENTE
ADOLESCENTE AFFETTO DA EMOFILIA:

Discussant:

Erminia Baldacci, Laura Banov, Anna Chiara Ferrini, Chiara Gorio, Matteo Luciani, Maria Elisa Mancuso,

Francesca Mansueto, Berardino Pollio, Federica Valeri, Maria Rosaria Villa, Ezio Zanon

15:50 Conclusioni e prospettive future - Maria Elisa Mancuso
16:15 Conclusione dei lavori e esame orale
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Il Corso é stato accreditato per n. 40 partecipanti.

Professioni accreditate: Medici chirurghi, Psicologi, Infermieri, Infermieri pediatrici,
Assistenti sanitari e Tecnici sanitari di laboratorio biomedico.
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¢ Partecipare nella misura del 90% ai lavori congressuali.
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