



























































CURE PALLIATIVE IN OSPEDALE UN DIRITTO DI TUTTI

il pig vicino possibile al luogo di vita del bambino e della sua famiglia, ideal-
mente al suo domicilio. Daltro canto, per il paziente pediatrico, £ presente su
tutto il territorio nazionale una rete di risorse professionali (pediatria di base,
pediatri ospedalieri, reti specialistiche territoriali) e strutturali (repa i/ospedali
pediatrici) dedicate, che, adeguatamente preparate e suppo ate, sono in gra-
do di rispondere e condividere una pa e rilevante dei bisogni assistenziali,
nellambito della analgesia e delle cure palliative pediatriche.

Viene cos de nita da un punto di vista organizzativo un unica Rete speciali-
stica di terapia del dolore e cure palliative dedicata al paziente pediatrico; rete
realizzata per ampi bacini d utenza e coordinata da un centro di riferimento da
dove una @quipe multispecialistica dedicata, risponde in maniera continuativa
e competente a tutti i bisogni di salute di minori che necessitano di terapia del
dolore specialistica e di cure palliative pediatriche.

La Rete Lt volta a garantire la continuit assistenziale (h 24), o rire risposte ad
alta complessit e specializzazione anche a domicilio, fornire in maniera con-
giunta e in continuit e unicit di riferimento, risposte residenziali, ospedaliere
e domiciliari, in grado di integrarsi e modularsi nei diversi momenti della ma-
lattia a secondo delle necessit .



MINISTERO DELLA SALUTE

Tutto ci  permette di valorizzare le risorse esistenti, di ottimizzare | utilizzo di
competenze, strutture, strumenti e tempi, e contemporaneamente di migliorare
e rendere omogenea la risposta assistenziale a questi pazienti.

[l Centro di riferimento, sede per lo pig anche dell hospice pediatrico, L il riferi-
mento clinico, organizzativo, di formazione e ricerca per il funzionamento della
Rete: L responsabile del suo sviluppo, organizzazione, ne valuta e monitora tutti
i processi; de nisce le necessit formative e informative del territorio di riferi-
mento e attua programmi e strategie di formazione di base e di informazione
pubblica.

La gestione domiciliare rappresenta | obiettivo assistenziale: £ fo emente voluta
dal paziente e dalla famiglia e ne condiziona in maniera impo ante la qualit
della vita. La gestione domiciliare peraltro non £ sempre possibile: problema-
tiche cliniche di diagnosi e/o terapia, pa icolarmente complesse, stanchezza,
stress emotivo, fattori logistici e organizzativi impongono delle temporanee ri-
sposte residenziali.

L hospice pediatrico rappresenta, nellambito delle risposte residenziali, il mo-
dello assistenziale di riferimento sia per e icacia ed e icienza che per attuabi-
lit . Lhospice pediatrico £ una struttura residenziale alternativa allospedale a
elevata complessit assistenziale sia da un punto di vista strutturale che orga-
nizzativo, ma a dimensione bambino, con spazi, luoghi arredi adeguati allet |
in un ambiente molto vicino a quello in cui vive normalmente una famiglia.
" infatti, una struttura di alto pro lo diagnostico e terapeutico sia per la gestione
del dolore che per I inguaribilit : ma £ anche una struttura dove sono rispettate
le relazioni e lambiente familiare, dove sono accolte le istanze di privacy, di
socialit , di promozione dello sviluppo e della qualit della vita del bambino e
della sua famiglia.

" una struttura dove si impara a vivere a casa nell inguaribilit e che o re un
punto di riferimento continuo per il paziente, la famiglia e per tutti gli operatori
della rete. Il tutto in assoluta sicurezza da un punto di vista clinico e in conti-
nuit di cura, di riferimento, di obiettivi e di scelte con i vari referenti della Rete
regionale.
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Quando dicono che non ci sia
piu nulladafare...
c’e ancora un pezzo di vita da scrivere’

Quando non ct pig niente da fare ct ancora tanto da fare : £ un concetto
che capovolge la visione della malattia come unico oggetto della medicina,
per mettere al centro dell attenzione la persona, nella sua totalit e dignit . Ct
tanto da essere .

Di fronte alla constatazione che clinicamente non ci sono pig soluzioni alla ma-
lattia, non c k. pig niente da fare in termini clinici, non £ possibile la guarigione,
le cure palliative a ermano che invece ¢t ancora un pezzo di vita da scrivere
nel libro del paziente. Questo £ il momento che proclama un nuovo approccio
culturale, una nuova lettura: privilegiare la tutela della qualit del ne vita, an-
zich@ solo la quantit di sopravvivenza.

Non ct dubbio che nell impegno di curare un malato, la nalit medica pri-
maria risieda nel cercare, in scienza e coscienza , la guarigione o, perlomeno,
la miglior ripresa possibile. Ma quando quest obiettivo non £ raggiungibile, il
compito del medico al cospetto del malato non nisce; la persona so erente ha
ancora bisogno di essere curata e lenire al massimo la sua so erenza, attraverso
la valutazione e il trattamento completi dei sintomi  sici, emotivi, psicosociali e
spirituali sperimentati.

Nelle cure palliative la medicina si occupa della cura di un paziente colpito

da una malattia che non risponde pig a terapie speci che, riconoscendo che

il suo benessere £ fondamentale, anche se il termine curare viene de niti-

vamente liberato dalla prospettiva di guarigione e si fonde con il concetto di
prendersi cura .

7. Acura della dott.ssa Angela Tenore, psicologa della Fondazione Nazionale Gigi Ghirotti.
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Accanto a ci il concetto di dolore totale che non t pig solo il dolore sico,
aspetto preso in considerazione dalla medicina, ma £ un dolore pig grande,
che investe il malato in tutte le sue sfere, anche quelle pig private e intime.
“unaso erenza psicologica, spirituale, che rende sempre pig di icili i rappo i
interpersonali e sociali, non solo per il malato, ma anche per il nucleo familiare
e larete amicale. Lesperienza del dolore £ una delle pig potenti che una perso-
na possa fare, perch@ il dolore £ di icile da narrare e spesso innalza muri tra chi
so re e chi assiste, distorce i ritmi dell esistenza, frammenta il tempo e produce
una discontinuit e un disagio multifattoriale che richiede un intervento far-
macologico ma anche psicologico, sociale e spirituale che solo una concezione
globale di cura del malato pu assicurare.

Soltanto un lavoro continuo e multiforme di tessitura comunitaria, con e intor-
no al paziente, pu creare le condizioni perch@ si possa realizzare uno degli
obiettivi primari di una medicina votata alla promozione di scelte condivise,
alla valorizzazione e al rispetto della volont del curato, alla garanzia della as-
sistenza per tutti. Prendersi cura dellesperienza personale e relazionale di chi
a ronta la fase terminale della vita signi ca alimentarne la vita, sino alla ne,
e rendere possibili trasmissioni di testimonianze che arricchiscono chid e chi
riceve, vincolando tutti i sanitari a una pig piena e consapevole assunzione di
responsabilit rispetto a ci che proprio in questo scambio si rivela essenziale.
Essere sostenuto a stare nella trama viva dei propri rappo i con il mondo signi-

ca, per il malato, poter continuare a sperimentare il proprio valore e la propria
possibilit di incidere su quello che gli accade. Diventa un cammino di vita e
anche dalla ne si possano scrivere e sfogliare letture straordinarie.
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Nellera della personalizzazione delle cure e della medicina personalizzata, il
modello delle cure palliative non dovrebbe essere limitato all ultimo istante di
vita poich@, nell attuale panorama terapeutico oncologico, e non solo, sempre
pig complesso, molti dei temi chiave dell assistenza personalizzata possono es-
sere forniti molto prima nella traiettoria della malattia per la promozione di
cure di alta qualit . Uno degli aspetti fondamentali delle cure palliative £ la sua
natura interdisciplinare, che consente al team di fornire cure multidimensionali
che rispondono alle complesse esigenze dei pazienti e alla maggiore consape-
volezza dell angoscia sperimentata.

La centralit della persona assistita e la globalit dell assistenza, dove paziente
e famiglia sono oggetto e soggetto di cura, nel pieno rispetto dell autonomia e
delle preferenze del malato dovrebbero essere pa e integrante della medicina
in ospedale sempre posta al servizio della salute e della vita. La possibilit di la-
vorare in @quipe multiprofessionale e multidisciplinare permette di ampliare il
ventaglio delle opzioni terapeutiche sia farmacologiche che non, traducendosi
nel non dover trascurare |aspetto umanistico-psicologico-spirituale delle cure
palliative ad alto indice di personalizzazione e in una continuit di cura no
all ultimo istante.












