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Piu forti insieme

Il bambino farfalla Esperti a confronto L’'Hospice Pediatrico
Un viaggio alla scoperta Cure palliative pediatriche in un documentario
del valore dei giorni nei Sentieri formativi Volti e storie oltre la cura
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Storie di esperienze vissute, di una vita faticosa intensamente percorsa
nell’aspirazione a una normalita mai pienamente concessa ma voluta
con coraggio e determinazione. Storie che il nostro periodico vuole narrare.

Storie di tanti bambini e ragazzi fragili (circa 11.000 in Italia richiedono
cure specifiche multispecialistiche, ma solo il 18% del fabbisogno € oggi
coperto), affetti da malattie rare e inguaribili ma curabili, che ogni giorno con
le loro famiglie combattono portando avanti la loro miglior vita possibile. Il
loro & un diritto costituzionale alla salute, ma ancor prima un’esigenza che
ci interpella dal punto di vista etico, dato che tutti viviamo sotto il segno
della fragilita. La malattia non & solo questione biologica o fisiologica, &
anche un’esperienza esistenziale. La scienza medica deve curare, ma non
devono mancare 'umanita e persino la spiritualita. Il bambino malato chiede
“compassione” nel senso etimologico del termine. Il latino Cura indica
sollecitudine, 'interesse per qualcuno. Avere cura nei confronti di qualcuno
vuol dire “prendersi a cuore”, preoccuparsi per lui. Il significato originario del
termine greco therapeia € servizio. Ma anche I'inglese moderno ci serve per
chiarire meglio questo punto. / care vuol dire “mi interessa”, “mi sta a cuore”.

Ebbene, come ci dice Franca Benini, occorre prendere in carico
globalmente il malato, prendersi a cuore non solo la sua malattia ma
anche la sua situazione complessiva di vita. Si deve costruire una rete (di
medici, infermieri, psicologi, familiari, amici, istituzioni) che crei un anello di
protezione e sostegno attorno al paziente, che infonda a lui € alla sua famiglia
forza, coraggio e volonta di andare avanti. Nelle cure palliative pediatriche
cura & dare attenzione alla condizione specifica del singolo paziente e della
sua famiglia, € dare una casa dove trovare supporto € affetti, accompagnare
i ragazzi per molti anni anche e fino all'eta adulta, fin quando il miglioramento
delle cure e dell’assistenza lo rende possibile. Al primo posto devono essere
la salute, il benessere dei ragazzi, i loro sogni e desideri di vita.

Questa rete di sostegno, costruita dall’Hospice Pediatrico di
Padova secondo un modello di cura sempre piu personalizzato, basato
sull'assistenza domiciliare integrata dalla rete ospedaliera, che consente
un solido appoggio a centinaia di bambini malati, ha costituito per Adam,
come ci dice la sua insegnante, Verena, una preziosa risorsa per vivere gli
anni che gli sono stati concessi. Gli anni di una vita in attesa, ma sempre
segnata da un forte desiderio di normalita e stabilita. Adam & stato un
bambino dal carattere forte che ha insegnato a tutti noi a “dare il giusto
valore a ogni granello che scende nella clessidra della vita”.
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LA STORIA

Nella clessidra della vita
ogni granello € prezioso

di Anna Sandri

Di poetico, all'inizio, c’era soltanto il nome. Bambino farfalla. Poi, sarebbero venute le
clessidre e il gommone, la “carrozza”, il mappamondo per sognare il Marocco € un
paio di gite. E il campanello di casa che suonava, negli interminabili pomeriggi estivi, e
portava il regalo di un amico che aveva scelto di condividere il suo tempo i dove non
c'erano partite di pallone e corse a chi arriva primo, ma solo la voglia di stare insieme.
Ci sarebbe stata la vita, semplicemente: costruita giorno per giorno, anello dopo anello,
anche grazie a lei, linsegnante di sostegno alla quale il dirigente, a ventiquattro ore
dall'inizio dell'incarico, aveva detto: «Caso complicato, ma penso che tu ce la possa fare».

«Quello che resta adesso che Adam non c’e piu € il tempo che abbiamo trascorso
insieme, al quale abbiamo cercato di dare un senso. Credo che il piu delle volte ci siamo
riusciti: imparando cose nuove, ponendoci obiettivi e raggiungendoli, spostando sempre
un po’ pit in la quello che sapevamo sarebbe accaduto».

Verena Morano ha 55 anni, vive nel Veneto Orientale; al ruolo diinsegnante di sostegno
€ arrivata attraverso uno di quei percorsi che a rivederli, poi, ti sembra che fossero stati
disegnati apposta per portarti a quel punto in quel preciso momento. Il lavoro nel privato,
prima; e dopo le maternita il passaggio alla scuola. Ma la scuola media, a un’'insegnante
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Adam

il bambino farfalla
con la sua insegnante
in gita scolastica

Verena Morano
Mi resta il tempo
trascorso insieme
Abbiamo cercato
di dargli un senso
e credo
che il piu delle volte
Ci siamo riusciti

Due ragazzini e il dono dell’amicizia

«Lui & il mio migliore amico». E il migliore amico & quello
che ci assomiglia di piu, per qualche motivo: magari
perché si ama lo stesso sport, la stessa musica, anche
lo stesso silenzio. O magari perché si € uguali nell’essere
diversi da tutti gli altri. Adam & un bambino farfalla,
Cesare € un ragazzino come ce n’e in ogni classe delle
scuole medie, dove c’e chi cresce prima e chi dopo, e
dove trovarsi ancora bambini in un corpo che cambia
porta talvolta a non riconoscersi nel gruppo. Cesare e
Adam si riconoscono subito, invece, € il pezzo di strada
che ci sara da fare decidono di farlo insieme. | giochi,
finché e possibile: con una palla morbida, che non urta
e non ferisce. E poi, nel modo piu naturale possibile,
condividendo i minuti prima dell’inizio delle lezioni:
Cesare aspetta Adam alla fermata del suo bus speciale,
lo guida nella carrozzina fino all’aula. Mimando, a
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volte, la Formula 1: accelerazioni improvvise, brusche
sterzate, grandi risate. Condividono le passioni della
loro eta: la musica, i video su Youtube, la curiosita per
certe materie, la noia dichiarata per altre. Per Cesare
non c’é niente di speciale nello scegliere Adam, e con lui
tutti i problemi, le difficolta. Per Adam non c¢’é dubbio:
quel ragazzino pieno di ricci, cosi grande e forte, &
semplicemente «il mio migliore amico». Quello che
«non devo chiedergli o spiegarli nulla. Se mi vede solo o
sente che sono triste viene a farmi compagnia». Cesare
oggi ha 16 anni, frequenta un istituto professionale,
appassionato di elettronica e robotica. Adam non c’e
pil ma rimane come una pietra preziosa incastonata nel
cuore: «ll suo ricordo e la sua amicizia saranno sempre
con me».

(a.s.)



di tedesco, offre spezzatini di orario difficiimente gestibili;
il sostegno pud diventare piu facilimente ruolo e stabilita.
Difficile, ma lei ce la poteva fare. Ed & nel perimetro di
questa nuova sfida che incontra Adam, il bambino
farfalla. «Cosi me ne parld il dirigente il giorno prima
che iniziassi I'incarico. Superfluo dire che il tempo tra la
comunicazione e l'inizio del lavoro I'ho passato in rete, a
cercare di documentarmi».

Dietro il nome “farfalla” c’é I'Epidermolisi Bollosa, una
malattia genetica rara che rende la pelle e le mucose
estremamente fragili, fragili quanto possono essere le ali
di una farfalla. Questo provoca bolle, vesciche e lesioni
anche a seguito di traumi minimi, come sfregamenti o
lievi urti; anche una doccia, per non provocare dolore,
deve essere fatta in sedazione. Dietro il nome “bambino”
invece c’era Adam, nato in ltalia da genitori marocchini,
primo di due figli, «un tipo che te lo raccomando, carattere
fortissimo, uno che la voleva sempre vinta, un po’
spaccone, con la tendenza a primeggiare. Se non avesse
avuto “quella brutta bestia”, sarebbe finito dal dirigente
sicuramente per altro». Un bambino come tanti, insomma;
un adolescente come quasi tutti. Affiancarlo, per Verena,
significa tenere in equilibrio le due dimensioni, quella
fisica e quella caratteriale. Perché la vita di un bambino
con una patologia complessa ha bisogno di non essere
speciale: «Cid che lui piu di ogni altra cosa desiderava
era la normalita: quella possibile, naturalmente, ma non
un filo meno di quella».

E allora si tratta di costruire una rete con la famiglia,
i colleghi, i compagni, il dirigente, il Comune. E questa
rete deve essere sorretta da paletti molto fermi: «Con la
mamma ho voluto e dovuto essere chiara da subito. Per
esempio nel dirle che non accettavo telefonate alle sei del

mattino per avvisarmi che Adam non sarebbe venuto a
scuola: comprendevo le sue difficolta a digitare messaggi
nella nostra lingua, ma non avrebbe dovuto comunicare
se non con vocali». Ogni evento che non fosse gia nel
binario di quanto previsto dai protocolli, doveva avere una
autorizzazione scritta dei genitori alla scuola: «Quando la
fiducia di Adam e di Zahira, sua madre, nei miei confronti
si e rafforzata al punto che in caso di estremo bisogno lui
mi chiedeva di medicarlo senza aspettare la mamma, io
ho accettato di farlo, ho imparato a farlo».

| gradini della fatica sono stati scesi tutti - o forse, saliti - a
uno a uno e mano nella mano: fargli accettare la carrozzina
(anzi la carrozza) quando camminare gli era ormai troppo
difficile ma c’era in palio una gita al parco; recuperare con
metodo e pazienza lacune sempre piu ampie provocate
da assenze sempre piu frequenti: «<Ma I'esame di terza
media lo ha superato con le sue sole forze € la sua sola
preparazione». Accettare che non a tutti si pud essere
simpatici, cosi come non tutti sono simpatici a te: «Molti
compagni lo evitavano, ma era giusto che capisse che
anche lui nei confronti di molti non era gentile». Parlare di
morte, anche: «Immaginavamo la vita come una clessidra:
la mia era piu grande della sua, perché avevo piu anni di
lui; quella di mia nonna era ancora piu grande delle nostre
messe assieme, perché aveva vissuto 99 anni».

Diquellaclessidra che e lavita, non sprecare nemmeno
un granello: la gita a Trento con la classe, e quella volta in
gommone nell’altra gita, dove i compagni facevano rafting
ma anche lui poteva provare un’esperienza eccitante.

«Quando per ragioni di terapia e assistenza arrivava
il periodo di trasferimento all’Hospice Pediatrico di
Padova, che lo seguiva e con il quale sono sempre stata
in contatto, era felice. L’'Hospice & stato un mattone sotto |
piedi di Adam e di sua madre, € stato quello che ha dato
loro non solo assistenza ma stabilita, forza e, nei momenti
piu difficili, il coraggio per andare avanti. Lui diceva che li
si sentiva in famiglia».

Come & possibile affrontare un simile impegno
professionale, come & possibile ricominciare dopo? Verena
se lo é chiesto, si € risposta: «Di certo non ero preparata,
quando ho iniziato. Ho imparato facendo. Credo che
parte della mia forza sia venuta dalla mia fede. E alla fine
e stato Adam che ha tirato fuori qualcosa che era dentro
di me, e che non sapevo di avere. Per questo quello che
mi rimane, soprattutto, & la consapevolezza che il nostro
incontro sia stato un dono di cui non comprendo ancora
appieno il significato. Ho imparato tanto: seppur con
fatica, a sdrammatizzare e ad affrontare. Mi ha insegnato
a dare il giusto valore a ogni granello che scende nella
clessidra della vita». &g

Condividere le esperienze & importante. Queste pagine
raccontano storie di vita. Scriveteci a vostra indirizzandola
a storie@lamigliorvitapossibile.it
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INIZIATIVE

di Mattia Sopelsa

Duecento persone
al Treves di Padova
per la serata

del Solstizio
e la prima assoluta
di “La Bambina

e la Medusa Rosa”
Che ora diventa
un libro musicale
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Aprire lamente eil corpo: nutrirli di energia
positiva attraverso la pratica dello yoga
e, poi, con la musica per sensibilizzare
sulle cure palliative pediatriche e sul nuovo
Centro regionale per le cure palliative
pediatriche — Hospice del Veneto.

Sono gli ingredienti che hanno portato al
grande successo (oltre duecento i presenti)
dell'iniziativa solidale “Yoga e Musica per il
Solstizio d’estate”, il 20 giugno al Giardino
Treves di Padova, replicando e rendendo
ancora piu coinvolgente I'appuntamento
che si era tenuto anche lo scorso anno.
Questa seconda edizione ¢ stata realizzata
grazie al sostegno di Kering Eyewear e
Fidia Farmaceutici, con il patrocinio di
Comune di Padova, Universita degli Studi
di Padova, Azienda Ospedale — Universita
Padova, Hospice Pediatrico di Padova,
Dipartimento della Salute della Donna e
del Bambino Unipd. Gli ospiti sono stati
dapprima guidati dalla maestra Blandina
Steccacon Gabriele Brambillainunalezione
di Mindful Flow Yoga, poi sul palco & salita
I'Orchestra Asclepio — Medici per la musica,
diretta dal maestro Alois Saller. Fondata nel
2012, & formata interamente da operatori

Yoga e musica nel Giardino
alla scoperta di una fiaba

del campo sanitario ed & finalizzata a
promuovere I'arte e la cultura della musica
come strumento di salute. | musicisti hanno
aperto il concerto con pagine di Handel. E
dopo “Water Music”, una prima assoluta:
I'arrangiamento sinfonico e cameristico del
maestro Roberto Molinelli di “La Bambina
e la Medusa Rosa”, con la voce di Lorenzo
Tozzi, autore del testo e molto noto per la
collaborazione con Rai Kids. Una fiaba che
diventera anche un libro musicale (con le
illustrazioni di Alessandro Sanna, proiettate
per il pubblico in esclusiva durante la
performance).

L'evento € stato quindi 'occasione per
presentare in anteprima questo nuovo
progetto editoriale, a cura di Edizioni
Curci, realizzato in collaborazione tra
I'Orchestra  Asclepio, I’Associazione
ltaliana Ematologia Oncologia Pediatrica,
'Associazione Team for Children e la
Fondazione La Miglior Vita Possibile. Il
progetto si sviluppera con la distribuzione
del libro musicale e I'esecuzione dei brani
dal vivo da parte di un gruppo della stessa
Orchestra Asclepio nelle oncoematologie
pediatriche in Italia. Jp



Gli appuntamenti

8 OTTOBRE
FESTIVAL DI SALUTE
Padova

Il presidente Giuseppe Zaccaria
interverra al Festival organizzato
dal quotidiano La Repubblica
nel panel “Dalla parte dei
bambini” dedicato alla citta di
Padova.

5 OTTOBRE | Padova
FIERA DELLE PAROLE

26 OTTOBRE | Treviso
CARTACARBONE

15 NOVEMBRE | milano
BOOKCITY

Il libro “La casa di Adam.
La miglior vita possibile” di
Stefano Vietina (Marsilio) sara
presentato nei festival letterari
di Padova, Treviso e Milano.

20-22 NOVEMBRE
CONVEGNO SICP
Riccione

La Miglior Vita Possibile, al
Convegno della Societa ltalia
Cure Palliative, propone la
sessione “Etica nelle cure
palliative pediatriche”. moderata
da Giovanni Viafora (Corriere
della Sera).

Sentieri formativi
Esperti a confronto

i annuncia un autunno ricco di iniziative per la Fondazione La Miglior Vita

Possibile. Il comune denominatore € migliorare la conoscenza delle cure palliative
pediatriche e sensibilizzare la popolazione su un tema di cui si parla troppo poco.

Il 15 ottobre, nellAula Magna dell’Universita degli Studi di Padova, si terra il
convegno “Sentieri formativi per le cure palliative pediatriche”. Promosso dalla
Fondazione La Miglior Vita Possibile e dal Dipartimento Salute della Donna e del
Bambino dell’Ateneo padovano, sara I'occasione per fare il punto della situazione
a quindici anni dalla L38/2020, dagli aspetti scientifici alla comunicazione e alla
formazione. Proprio la formazione € uno degli aspetti centrali: il convegno, infatti, &
anche I'occasione per celebrare i 25 anni di vita del Master in Dolore e cure palliative
pediatriche, promosso dall’'Universita di Padova. Il percorso di studi prepara i
professionisti che si occupano di bambini e ragazzi con malattia inguaribile cronica
ad acquisire le competenze specifiche nella gestione del dolore e delle cure palliative
pediatriche. Nel corso della giornata saranno presentati i tre vincitori delle borse di
studio “Biondani Ravetta”, messe a disposizione dalla Fondazione La Miglior Vita
Possibile con l'obiettivo di sostenere I'accesso alla formazione specialistica nelle
cure palliative pediatriche, campo in cui il personale sanitario altamente preparato
ha un ruolo cruciale.

[l programma del convegno prevede in apertura anche la proiezione di un video
divulgativo, realizzato dalla stessa Fondazione, che racconta la cura e la speranza
allinterno dell’Hospice Pediatrico di Padova. I documentario ha l'obiettivo di
comunicare il messaggio di un’assistenza che va oltre la cura medica: alla base delle
cure palliative pediatriche ci sono anche, e soprattutto, valori di accompagnamento,
di amore e di supporto. Raccontarli significa dare il quadro completo di un mondo
con numerose sfaccettature e ancora troppo poco conosciuto. I documentario, a
cura del regista Sebastiano Luca Insinga, sara presentato in anteprima in occasione
del World Hospice and Palliative Care Day dell'11 ottobre, la giornata internazionale
dedicata agli Hospice ¢ alle cure palliative. Ia

partner delliniziativa solidale.

Tra questi, un pranzo con gli chef
stellati del Gusto per la Ricerca, weekend,
buoni per la spesa e per l'acquisto di
libri. Estrazione finale il 7 gennaio 2026.
Moreno Morello, inviato di Striscia la
Notizia, & il testimonial dell'iniziativa; i
biglietti potranno essere acquistati in
sei punti vendita di Padova e provincia

Dal 3 ottobre
lotteria benefica
verso Il Natale

La Miglior Vita Possibile organizza per
il Natale la sua prima lotteria benefica,
come raccolta fondi a favore delle attivita

per le cure palliative pediatriche. Il lancio
avverra in centro a Padova, in piazza
Garibaldi, dove saremo presenti nel
primo weekend di ottobre. Primo premio,
una Fiat Topolino; poi in palio ci sono
esperienze e prodotti offerti da aziende

(elenco sul sito web della Fondazione).
Per tenerli attivi cerchiamo volontari:
anche poche ore alla settimana possono
fare la differenza. Chi vuole partecipare
pud aderire compilando il form sul sito o
sui profili social della Fondazione. &g

La miglior vita possibile



APPUNTI DI VIAGGIO

Attualmente
sono 56 i Paesi
che le
riconoscono
come specialita
Il Regno Unito
e stato il primo
a farlo
nel 1987

Leqggi gli articoli
della rubrica
“‘Appunti di Viaggio”
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Le cure palliative chiedono
una formazione specifica

di Ruggiero Corcella

Giornalista scientifico

e cure palliative hanno sempre avuto
I_vita dura. E non solo nel nostro Paese.
Nascono negli anni Sessanta, da un
movimento che non parte in ambito
accademico ma dal basso, nei quartieri
emarginati di Londra. Hanno bisogno di
figure coraggiose e pionieristiche, come
quella di Cicely Saunders, ex assistente
sociale e infermiera inglese, poi divenuta
medico con lo specifico scopo di portare la
medicina su un campo allora poco praticato.
Nel 1967 a Sydenham, vicino Londra, fonda
il St. Christopher’s Hospice, il primo hospice
moderno e da li il suo esempio “contagia” |l
Regno Unito e 'Europa.

Un articolo pubblicato sulla rivista
scientifica Jama offre parecchi spunti
di riflessione. “Dal momento che oltre
I'85% dei decessi & preceduto da gravi
sofferenze, ¢ fondamentale che tutti gli
operatori sanitari siano formati in cure
palliative” afferma I'autore, Eduardo Bruera,
del Dipartimento di medicina palliativa,
riabilitativa e integrativa, University of
Texas , MD Anderson Cancer Center (Usa).
“Attualmente, 56 Paesi riconoscono le cure
palliative come specialita; il Regno Unito &
stato il primo a farlo, nel 1987”.

“Le cure palliative non sono una novita.
Si sono evolute negli anni '60 e '70 prima
di molte altre specialita mediche, come
I'oncologia medica, la medicina d’'urgenza
e la medicina di terapia intensiva’
rammenta Bruera. “Mentre sarebbe
inimmaginabile concepire ospedali, centri
oncologici o universita senza queste tre

specialita, per le cure palliative la strada
verso una specializzazione riconosciuta
e ladozione da parte della medicina
organizzata e stata molto piu difficile”.

E aggiunge: “Per molti anni i leader
medici sono stati riluttanti ad accettare che
gli specialisti in cure palliative potessero
aggiungere valore alle cure fornite da
oncologi e internisti. Fortunatamente, ora
ci sono tanti studi randomizzati controllati
che dimostrano che gli specialisti in
cure palliative supportati da team
interdisciplinari migliorano risultati clinici
nei pazienti e nei caregiver”.

Molto resta da fare per diffondere la
cultura delle cure palliative. Anche in
corsia e nelle accademie. Bruera descrive
un quadro gustosissimo dell’evoluzione,
in questi ambiti. “Ci sono quattro fasi di
sviluppo nell’accettazione di una cultura
di cure palliative per ospedali e universita:
negazione (“Non abbiamo problemi con
la sofferenza della persona, quindi non
c’'e bisogno di insegnare/fare ricerca su
questo argomento”), “pallifobia” (paura
di  potenziali conseguenze negative
dall’adozione di cure palliative), “pallilalia”
(discussione sulle cure palliative con un
investimento minimo o nullo; la fase piu
pericolosa per il burnout del clinico) e,
infine, “palliattivo” (strutture e processi
sicuri in atto e risorse adeguate per fornire
le cure palliative necessarie ai pazienti)”.

Almeno, la domanda non & se abbiamo
bisogno di cure palliative, ma come
possiamo renderle possibili. &g



di Franca Benini

Direttrice Hospice Pediatrico - Centro di riferimento regionale Veneto di terapia
del dolore e cure palliative pediatriche. Azienda Ospedale - Universita di Padova

All'Hospice
Pediatrico
di Padova
lavora un team
multispecialistico
che prende in cura
sia il paziente
che la sua famiglia
Perché non c’e solo
I'impatto fisico
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FOCUS

Una rete di protezione
per cancellare le paure

Secondo la definizione del’lOms, le
cure palliative sono la presa in carico
della persona. Non solo del corpo, ma
anche della mente e dello spirito. Dunque,
per le cure palliative pediatriche & la presa
in carico del bambino e della sua famiglia.
L'obiettivo & consentire al paziente di stare
nella propria casa, avere una vita il piu
normale possibile e avere delle strutture
di riferimento ad hoc. L'ospedale? No:
certo & il posto giusto per le emergenze
e le patologie acute, ma non lo & per la
sopravvivenza a lungo termine. Quando
ho cominciato a lavorare in questo ambito
ho conosciuto un bambino che per sei anni
€ vissuto in terapia intensiva. E vivere per
sei anni in una Terapia intensiva non ha
alcuna ragione d’essere, € lontanissimo
dal concetto di qualita. Per questo
servono strutture dedicate, nelle quali
Ci siano tante persone insieme, perché
di fronte ci sono bambini e famiglie i cui
problemi toccano ambiti diversi: clinico,
psicologico, sociale, spirituale fino alla
riflessione bioetica.

Dobbiamo considerare che esiste un
grande fraintendimento: I'idea che le cure
palliative pediatriche inizino quando “non
c’e piu niente da fare”. Non & cosi: devono
essere, al contrario, precocissime. Perché
il paziente deve avere fiducia in quel
medico, in quellinfermiere, in quello
psicologo che lo aiutera a vivere; e se le
cure palliative sono qualita della vita, allora
la presa in carico deve essere immediata,
deve avvenire nel momento stesso in cui
viene dichiarata l'inguaribilita.

Cosa vuole un bambino quando
parliamo di qualita della vita? Vuole,
semplicemente, essere un bambino
normale nella sua disabilita. Perché
la diversita & la sua normalita. L'eta
pediatrica non ha uno standard; sono
tante eta diverse collegate alle fasi della
crescita, sulle quali queste malattie
impattano in maniera drammatica a
livello fisico. Eppure, I'impatto fisico & il
piu facile da gestire, perché sono molti
altri i problemi che incalzano: e sono
psicologici, sociali, bioetici e spirituali.
Nell’Hospice Pediatrico di Padova
siamo un team multispecialistico, un
insieme composto da medici, psicologi,
infermieri, fisioterapisti; una sorta di
ospedale liquido che organizza intorno
a questi bambini un paracadute fatto
da professionisti che lavorano e vivono
vicinoaloro. Assicuriamounareperibilita
continuativa medica, infermieristica
e psicologica. Andiamo a casa loro,
abbiamo tre team costantemente
territorio, lavoriamo con
tutte le Terapie intensive pediatriche
e neonatologiche della regione per
realizzare un network che rimetta |l
bambino e la famiglia nel loro ruolo e
dia loro una ragione per continuare la
battaglia verso la normalita.

Una mamma mi ha detto: “La vita
comincia quando passa la paura’.
lo credo sia questo l'obiettivo di un
team che si occupa di cure palliative
pediatriche: far passare la paura, perché
la vita cominci. dp

attivi  sul
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L'INTERVENTO

Il controllo del dolore
e Il diritto a non soffrire

di Mario De Curtis

egli ultimi decenni la medicina

ha fatto grandi progressi:
oggi molti neonati e bambini
con malattie un tempo senza
speranza  posSsSONO  sopravvivere
grazie a terapie avanzate. Ma non
sempre questi progressi portano
alla guarigione. E in aumento il
numero di bambini che vivono piu
a lungo con patologie inguaribili e
potenzialmente letali (neuromuscolari,
genetiche, oncologiche, respiratorie,
cardiologiche, metaboliche 0
malformative), in cui la morte precoce
¢ inevitabile, anche se spesso non &
prevedibile quando si verifichera. La
diagnosi di una malattia inguaribile
stravolge la vita familiare, con la
madre che spesso lascia il lavoro € i
progetti di vita che si interrompono. In
queste situazioni sono fondamentali
le cure palliative pediatriche: un
approccio globale che garantisce
la migliore qualita di vita possibile
al bambino e alla famiglia, non solo
nelle ultime ore, ma fin dalla diagnosi.
Si distinguono dalle cure palliative
dell’adulto proprio per le diverse
caratteristiche  biologiche, psico-
relazionali, cliniche, sociali, etiche e
spirituali del paziente pediatrico.

Un aspetto essenziale di questo
percorso & il controllo del dolore.
Fino a pochi decenni fa si pensava
che neonati € bambini molto piccoli
non lo provassero. Oggi sappiamo
che i neonati, anche prematuri,
percepiscono il dolore in modo

10 Settembre 2025

Gia Professore ordinario di Pediatria, Universita di Roma La Sapienza

intenso, forse piu degli adulti, e che,
se mal gestito, pud lasciare cicatrici
profonde, causando disturbi emotivi
e persino alterazioni nello sviluppo
neurologico.

[l dolore nei bambini & un
fenomeno complesso, che coinvolge
componenti  sensoriali, cognitive,
affettive e comportamentali. Nei
contesti  ospedalieri il dolore
pediatrico €& spesso sottovalutato
e trattato in modo inadeguato. Non
ci sono molti studi specifici sui
farmaci in eta pediatrica. La Societa
ltaliana di Farmacologia afferma
che, nonostante le iniziative delle
autorita regolatorie tese a stimolare
la ricerca e lo sviluppo di farmaci
per la popolazione pediatrica, molti
medicinali sono impiegati senza
specifica autorizzazione o solide
evidenze scientifiche. | bambini
presentano caratteristiche proprie
€ Nnon possono essere considerati
come piccoli adulti, specialmente
riguardo alla risposta al trattamento
farmacologico. Inoltre, durante la
crescita si verificano cambiamenti
nellorganismo  che  influenzano
lassorbimento, la distribuzione, |l
metabolismo e [I'eliminazione dei
farmaci. | dosaggi quindi non possono
essere semplicemente estrapolati
dagli adulti e la risposta varia con eta,
peso, etnia, sesso e altri fattori.

Anche quando vengono usati
farmaci analgesici, l'effetto puo
variare molto. Studi dimostrano

che neonati sottoposti a interventi
invasivi o ventilazione meccanica
pOsSsono continuare a provare dolore
nonostante i dosaggi raccomandati.
Per questo serve piu ricerca, ma
anche maggiore attenzione clinica:
la valutazione e la personalizzazione
della terapia sono indispensabili.
Esistono oggi scale di misurazione
del dolore, anche neonatali, basate

su espressioni facciali, parametri
fisiologici e comportamentali:
strumenti essenziali per garantire

che sia riconosciuto e trattato in
modo efficace.

Le opzioni farmacologiche sono
piu limitate rispetto agli adulti, ma
poOsSsSono essere combinate per
ridurre le dosi e migliorarne I'efficacia.
Tuttavia, serve un approccio piu
attento e informato, per evitare sia un
trattamento insufficiente sia il rischio
di effetti collaterali.

[l dolore, soprattutto nei bambini
con malattie inguaribili, non & un
semplice sintomo ma un’esperienza
che condiziona tutta la vita, anche
quella della famiglia. Riconoscerlo
e trattarlo adeguatamente & un
diritto fondamentale del bambino e
un dovere etico della societa e dei
professionisti sanitari.

Nessun bambino  dovrebbe
essere lasciato a soffrire inutiimente:
la prevenzione e [lalleviamento
della sofferenza fisica e psicologica
devono essere parte integrante di
ogni percorso di cura. of



La Vita
Possibile
IN presa
diretta

Esce il corto di Insinga girato a Padova

di Gianluigi Cortese

uindici minuti per capire quello che per alcuni &
Qquotidianita e per tanti € un mondo sconosciuto.
Molto non sappiamo, molto probabilmente preferiamo
non sapere. E se invece aprissimo gli occhi? Se aprissimo
gli occhi (anzi, quando li apriremo) vedremmo (anzi,
vedremo) accoglienza, sorrisi, fiducia, speranza. Fatica,
anche, e incognite: semplicemente, la vita. E “La Vita
Possibile” & il documentario girato da Sebastiano Luca
Insinga per la Fondazione La Miglior Vita Possibile,
mettendo al centro I'Hospice Pediatrico di Padova, il suo
team di professionisti, i bambini e ragazzi che a questo
centro fanno, con le loro famiglie, riferimento. Sara
lanciato I'11 ottobre in occasione del World Hospice and
Palliative Care Day. Un corto di 15’ che alza il velo su una
realta che ha tanto da raccontare alla collettivita. Con la
sua cinepresa Insinga é entrato in un luogo che nemmeno
lui conosceva. E ne ¢ uscito, in qualche modo, diverso.

Come & nato “La Vita Possibile”?

«La proposta mi & arrivata da Paolo Borraccetti, che
per La Miglior Vita Possibile due anni fa aveva realizzato il
corto “Diretta”. Qui lui & il produttore; io sono il regista e il
direttore della fotografia. Paolo conosceva questa realta;
io credevo che essendo un hospice si trattasse di fine
vita. Ma quando ho fatto il sopralluogo e ho conosciuto
la professoressa Franca Benini e il team ho capito che
sbagliavo: il loro obiettivo € la vita, € quindi ho cercato una
forma per raccontarlo senza cadere nel patetico».

Cosa ha scelto di rappresentare?

«La vita degli operatori. Dalla loro prospettiva
si capisce cosa €& questo luogo, quanto & grande |l
bisogno della loro presenza, a quante persone la loro
professionalita semplifica la vita e la rende migliore. La
cinepresa li segue nell’Hospice e poi quando escono
e raggiungono le case dei bambini, si misurano con le
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Produttore: Paolo Borraccetti
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IL REGISTA

Catanese di origine, 41 anni, Sebastiano Luca
Insinga vive a Trento, dove ha fondato la casa di
produzione Jump Cut. Il suo debutto alla regia risale
al 2008 con “Maledetta primavera”, seguito da “Lo
Sconosciuto” (2010) e “Nulla & accaduto” (2012),
selezionato al Berlinale Talent Campus. Tra le sue
opere piu significative, “Notturno. Il lavoro di notte”
(2013), serie documentaria in dieci episodi; “Marlene
Kuntz. Complimenti per la festa” (2015); “La Buona
Novella” (2018) e “L’'Inganno” (2023). Il suo cinema
si muove spesso sul confine tra osservazione
e costruzione, con una particolare attenzione
all'intimita delle storie e alla ricerca formale.

famiglie. E una testimonianza diretta».

Seguendo i team sul territorio cosa ha imparato?
«Ho capito che con un supporto cosi organizzato il posto
migliore per questi bambini, e per le loro famiglie, & la casa».

Dal punto di vista personale, cosa le rimane?

«La gratitudine, per la vita di cui posso godere e verso
queste persone, che lavorano con ritmi incredibili, che
sono devote ai bambini e alle loro famiglie. Non saprei
come altro definirlo: mi resta un senso di bellezza». g
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presso il Aunto Vita Sotto il Salone di Padova

Il ricavato della lotteria andra a sostenere i progetti
della Fondazione La Miglior Vita Possibile per i bambini e le famiglie che necessitano
di cure palliative pediatriche, come il nuovo Hospice Pediatrico di Padova

VM a thovarol negozio Sotto il Salone, Padova (da lunedi a sabato)
Eurospar di Via Udine, Vigonza (martedi)

i upeo deé punds Eurospar di Via Cernaia, Padova (mercoled))
vendiita, solidall centro commerciale Ipercity, Albignasego (sabato) 5 €
centro commerciale Brentelle, Rubano (domenica)
centro commerciale Ca' Grande, Abano Terme (domenica)
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pOSSIbIle www.lamigliorvitapossibile.it



