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 “In viaggio per crescere”:
è un’esperienza per giovani con malattia renale e trapianto di rene; il progetto è realizzato dalla dr.ssa Luisa Murer, responsabile della Nefrologia Pediatrica, Dialisi e Trapianto dell’Azienda Ospedaliera di Padova, unico centro di dialisi pediatrica del triveneto e centro nazionale di trapianto di rene per i bambini.

La malattia renale cronica può influenzare la vita di un bambino e di un adolescente interferendo con il processo di crescita, talvolta anche in maniera pervasiva. La perdita di continuità esistenziale (dovuta a frequenti controlli medici o a episodi di acutizzazione), l’isolamento o la necessità di rinunciare a molte esperienze sociali e di vita (per l’impossibilità di condividere dieta o attività fisiche a esse connesse), l’immagine deturpata di sviluppo puberale, cicatrici o altro sono tutti elementi che possono far sviluppare rifiuto della malattia e delle cure, eccessiva dipendenza affettiva dai genitori e scarsa tendenza all’autoaffermazione.

Anche il trapianto, che rappresenta l’occasione di rinascita, la ripresa del viaggio della vita, può essere vissuto durante la fase critica dell’adolescenza come elemento vincolante, che mantiene la diversità e ostacola l’autonomia, può generare comportamenti di non compliance ai farmaci o un’involuzione all’epoca della fanciullezza protetta nell’ambiente familiare.

L’imperativo dell’equipe multidisciplinare sanitaria dedicata alla cura dell’adolescente con malattia renale cronica, in dialisi e trapiantato, è garantire ai ragazzi uno stato adeguato di salute, intesa non come semplice assenza di malattia, ma come equilibrio ritrovato dopo la crisi dovuta all’esperienza di ammalarsi. 

“In viaggio per crescere “ vuole essere l’inizio di un percorso che aiuti i ragazzi a vivere il trapianto di rene come restituzione ad una vita piena.

Il progetto è un’esperienza assolutamente nuova, la prima realizzata nel Veneto. Ha ricevuto il riconoscimento dell’Assessorato alla Sanità  della Regione del Veneto e del Coordinamento Regionale Trapianti.
Dal 10 al 13 aprile, un gruppo di 26 ragazze e ragazzi tra i 15 e i 20 anni, dializzati e trapiantati di rene presso la struttura di Nefrologia Pediatrica, Dialisi e Trapianto del Dipartimento di Pediatria di Padova, passerà tre giorni insieme a una equipe multidisciplinare, in una struttura accogliente e ospitale immersa in un paesaggio verdeggiante sulle colline marchigiane. L’equipe sarà composta da personale sanitario che già da anni lavora per una presa in carico a 360 gradi dei bambini con malattia renale fin dai primi anni di vita.

Un’esperienza condotta al di fuori della struttura che cura il corpo malato è di grande aiuto per il paziente adolescente. Da un lato può  comunicare direttamente con il personale di assistenza, senza la mediazione o la presenza dei genitori. Dall’altro, la condivisione con coetanei con storie di vita simile, ma vissute in maniera eterogenea, può aiutare a ridurre il senso di isolamento e di diversità, a vincere l’ incomunicabilità e le paure sul piano psicologico e relazionale, a incrementare la fiducia in se stessi e negli altri. Durante i tre giorni, verranno affrontate tematiche mediche (l’importanza delle terapie, i farmaci immunosoppressori e gli effetti collaterali, le complicanze del trapianto, la prevenzione delle infezioni, la sessualità e la gravidanza, l’importanza di una nutrizione corretta) e psicologiche, con lavori di gruppo e di social dreaming. Ma vi sarà spazio anche per il gioco, la  riflessione, la socializzazione. 

Per l’adolescente comunicare è determinante ai fini del controllo della malattia e della compliance alla terapia, per superare atteggiamenti di rifiuto che possono comparire e che rappresentano la prima causa di complicanze e di perdita del rene trapiantato in questa fascia d’età.

L’equipe è formata da tre medici (la dott.ssa Luisa Murer, responsabile del Centro e del progetto, la dott.ssa Elisa Benetti e dott.ssa Giulia Ghirardo), un chirurgo (prof. PierGiorgio Gamba), due psicologi (dott. Giorgio Pozziani e dott. Francesco Sinatora), una dietista (dott.ssa Caterina Righetto), una ginecologa (dott.ssa Gianna Bogana), due infermieri del servizio dialisi e trapianto pediatrico (Tamara Gobbo e Piergiorgio De Faccio). L’equipe sanitaria sarà affiancata da una equipe di educazione-animazione coordinata da Silvio Zanchetta, direttore dell’Istituto Salesiano di Pordenone che, insieme a due educatori, guiderà gli adolescenti in percorsi di riflessione e gioco.
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