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Diventare grandi
con disabilita gravi

Eta, luogo di cura e bisogno di
assistenza: affrontiamo
le transizioni insieme

1123 maggio si ¢ svolto a Milano il convegno “Diventare grandi
con disabilita gravi” organizzato dalla Fondazione Maddalena
Grassi (FMG). La Fondazione fornisce da diversi anni cure do-
miciliari (C-Dom) e palliative (CP) a minori, adulti e anziani.
In particolare segue a domicilio, con équipe multiprofessiona-
li, minori affetti da disabilita gravi e gravissime.

Nella prima parte della mattinata Nora Concas e Marta Abra-
te, care manager delle C-Dom minori della FMG, ne hanno il-
lustrato l'attivita e le motivazioni che ’hanno indotta a sce-
gliere la transizione come tema conduttore del convegno.

Dai dati riportati ¢ stato possibile infatti cogliere come un di-
screto numero di minori assistiti da diversi anni al domicilio
siano ormai in eta adulta e come questo aspetto abbia solleva-
to ed evidenziato una serie di criticita che si € voluto condivi-
dere nel corso della giornata con i diversi attori coinvolti nella
transizione.

Si € cosi potuto prendere atto non solo che anche a livello re-
gionale i numeri confermano un aumento della vita media di
questi pazienti, ma anche che il tema ¢ sentito a tutti i livelli:
sanitario, sociale, educativo, psicologico e familiare.

Nella sessione del mattino, coordinata da Orsola Sironi, diret-
tore sanitario di C-Dom e CP-Dom della FMG, e da Elena Mor-
selli, responsabile dell’area disabilita della Fondazione Don
Gnocchi, sono state affrontate le transizioni, termine corret-
tamente usato al plurale da Angelo Selicorni nella lettura in-
troduttiva, nei diversi contesti sanitari in cui queste transizio-
ni avvengono: nelle cure primarie, in ospedale, in ambito neu-
ropsichiatrico, nelle cure palliative, negli aspetti psicologici e
nella cura delle malattie neuromuscolari.

Un denominatore comune € risultato essere la delicatezza e
importanza di questo passaggio a fronte di una quasi tota-
le assenza di linee guida e di normativa che renda possibile
una uniformita di presa in carico, accanto alla necessita che la
transizione si configuri come un percorso in cui gli operatori
sanitari che hanno seguito il minore lo accompagnino insieme
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alla sua famiglia alle cure dell’adulto in momenti di condivi-
sione dei professionisti.
Non sono mancate tuttavia esperienze in atto, per esempio, a
livello ospedaliero come quella dei DAMA (Disabled Advan-
ced Medical Assistance) introdotte a Milano nella ASST Santi
Paolo e Carlo da Filippo Ghelma e sviluppata anche a Merate,
dove Francesca Cortinovis ne ¢ referente per l'eta pediatrica
e dove la transizione & un percorso affrontato insieme dai pe-
diatri e dai medici dell’adulto, con un passaggio di consegne
graduale in spazi condivisi.
Abbiamo anche potuto apprendere che si sta discutendo in
merito alla possibile diffusione dei DAMA a livello nazionale.
Molto interessante I'intervento della psicologa Simona Spino-
glio, che ha portato tuttiipresentiariflettere su aspetti spesso
dimenticati o sottovalutati dagli operatori sanitari che fanno
fatica a guardare con occhi diversi un paziente che, sebbene
dipendente a volte quasi totalmente dagli altri, non ¢ piu tut-
tavia un bambino e deve e vuole acquisire un grado di autono-
mia che va facilitata e riconosciuta.
Nella sessione pomeridiana si ¢ dato spazio agli aspetti sociali,
educativi e legali della transizione.
In una tavola rotonda coordinata da Maurizio Marzegalli, me-
dico cardiologo fondatore della Fondazione, e da Patrizia Elli,
pediatra collaboratrice per le cure domiciliari FMG, i rappre-
sentanti di diverse associazioni hanno risposto a due quesiti:
1) qual ¢ il vostro contributo alla rete? 2) cosa chiedete per la-
vorare meglio?
Abbiamo cosi conosciuto l'esistenza di associazioni di fami-
liari di pazienti con disabilita e di volontari che offrono molti
servizi diversificati in base alla propria peculiarita: tutela giu-
ridica, assistenza nelle procedure, consulenza su amministra-
tore di sostegno, attivita rivolte non solo ai genitori ma anche
ai fratelli dei pazienti con disabilita, creazione di spazi di so-
cialita dopo la scuola dell’obbligo, sostegno psicologico e pe-
dagogico, visite domiciliari in ottica psicosociale.
Numerose e articolate le richieste con un denominatore co-
mune: costruire reti effettive di condivisione, integrazione,
scambio di esperienze, facilita nei contatti, elaborazione di li-
nee guida che regolino la transizione nei vari contesti.
Da parte di tutti la richiesta che la giornata segnasse I'inizio
di qualcosa e che “non finisse [i” per cui FMG ha assunto I'im-
pegno di farsi promotrice di incontri tra le varie associazioni
e con le famiglie e i pazienti per meglio articolare il lavoro e le
richieste da porre alla parte pubblica.
Una giornata stimolante su un tema molto sentito, come di-
mostrato dalla partecipazione di piu di 250 iscritti, e con la
prospettiva di ulteriori sviluppi.
Patrizia Elli
patriel52@gmail.com
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venerdi CENTRO CONGRESSI
FONDAZIONE CARIPLO

FONDAZIONE
T — Via Romagnosi, 8 Milano
MADDALENA 2 3 (MM3 Montenapoleone)

dalle ore 8:30 alle ore 17:00

RELAZIONI CHE CURANO
ogni grorno, accanto a te

DIVENTARE

GRANDI

CON DISABILITA
GRAVI

Eta, luogo di cura e bisogno di assistenza:

IL Convegno é accreditato ECM affrontiamo le transizioni, insieme
per tutte le professioni sanitarie
Crediti ECM n.9,1

IL Convegno é accreditato per
la figura professionale
dell'assistente sociale presso
l'Ordine degli Assistenti Sociali
della regione Lombardia nr. 4
crediti formativi e nr. 2 crediti
di natura deontologica o di
ordinamento professionale.

Si ricorda ai Partecipanti che il
rilascio della certificazione dei
Crediti e subordinata alla
partecipazione effettiva all'intero
programma formativo ed alla
verifica del questionario di
apprendimento.

ISCRIZIONE:
Marta Abrate E richiesta l'iscrizione obbligatoria
Paolo Arosio con iscrizione online entro il 20/05/2025.
Valeria Borsani Per iscrizioni:
Nora Concas L'iscrizione include:
Francesca Contri partecipazione ai lavori, attestato di partecipazione, —_—
Filippo Cristoferi attestato ECM/Assistenti Sociali con assegnazione
Patrizia ELLi crediti formativi (per gli aventi diritto) e coffee break.
Roberto Marinello
Maurizio Marzegalli QUOTA DI PARTECIPAZIONE:
Mario Renato Rossi
Orsola Sironi Partecipazione gratuita con obbligo di iscrizione online.
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Come iscriversi o rinnovare I’iscrizione al’ACP

La quota d’iscrizione per I'anno 2025 ¢ di 130 euro per

i medici, 30 euro per gli specializzandi, 30 euro per il

personale sanitario non medico e per i non sanitari.

Il versamento puo essere effettuato attraverso una delle modalita
indicate sul sito www.acp.it alla pagina «Come iscriversi».

Se ci si iscrive per la prima volta occorre compilare il modulo per
la richiesta di adesione e seguire le istruzioni in esso contenute,
oltre a effettuare il versamento della quota come sopra indicato.
Gliiscritti al’ACP hanno diritto a ricevere la rivista bimestrale
Quaderni acp, le pagine elettroniche di Quaderni acp e la
newsletter mensile Appunti di viaggio. Hanno anche diritto

a uno sconto sull’iscrizione alla FAD di Quaderni acp; auno
sconto sulla quota di abbonamento a Medico e Bambino; a uno
sconto del 50% per 'abbonamento alla rivista Epidemiologia

&7 Prevenzione; a uno sconto sull'abbonamento a Uppa (se il
pagamento viene effettuato contestualmente all’iscrizione al’ACP);
auno sconto sulla quota di iscrizione al Congresso nazionale ACP.
Gli iscritti possono usufruire di iniziative di aggiornamento

e formazione a quota agevolata. Potranno anche

partecipare ai gruppi di lavoro dell’Associazione.

Maggiori informazioni sono disponibili sul sito www.acp.it.




