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EDITORIALE

Studi recenti confermano due dati sempre più chiari: il numero dei 
bambini con malattie inguaribili che abbisognano di cure palliative 

è in costante aumento (si parla di 10 milioni e 600.000 nel mondo, di 
30.000 in Italia). Non solo: la loro convivenza con patologie complesse 
si prolunga notevolmente nel tempo. In una parola, sempre più minori 
soffrono di malattie croniche e vivono e convivono più a lungo con la 
malattia. Ciò pone in modo stringente il tema del diritto loro e delle loro 
famiglie ad una qualità di vita compatibile con la patologia.

Questa consapevolezza, che l’allungamento delle prospettive di vita 
non è un fenomeno passeggero ma apre al contrario nuove esigenze e 
nuovi bisogni, ha spinto qualche anno fa la Fondazione La Miglior Vita 
Possibile a ideare e sollecitare la realizzazione di un nuovo Hospice 
Pediatrico a Padova, dove nel 2007 è nato il primo Hospice Pediatrico 
italiano, che a tutt’oggi mantiene una forte leadership nazionale 
nell’ambito delle cure palliative pediatriche.

È un progetto ampio e complesso, la cui novità sta nel tenere insieme le 
dimensioni dell’assistenza, della formazione e della cura delle famiglie. Il 
nuovo Hospice, con gli annessi edifici per formare personale specializzato 
nelle cure palliative e per ospitare le famiglie dei giovani pazienti, non è 
solo un’opera edilizia o la fornitura di nuovi servizi. È un luogo che rende 
visibile una diversa idea di cura, pensata per l’assistenza specialistica, 
il sostegno psicologico e l’ospitalità familiare, in raccordo con le cure 
ospedaliere e domiciliari, secondo un modello di accompagnamento per 
un periodo prolungato nel tempo con al centro la persona, le sue relazioni 
e la sua esigenza di vivere intensamente nonostante la malattia.

Il progetto è ambizioso, ma concreto. Il primo step, la realizzazione 
della struttura assistenziale, è in fase avanzata: è già stata bandita la 
necessaria gara europea e verrà completato nel giro del prossimo 
anno. La sua attuazione, come gli step ulteriori, richiede un impegno 
straordinario per raccogliere i fondi necessari, per raccordarsi con la 
programmazione regionale e con l’allocazione di risorse pubbliche.

È un progetto di comunità, il risultato di un’alleanza tra pubblico e 
privato con un forte valore pubblico per la società, che implica una nuova 
sensibilità dei cittadini per la qualità di vita dei giovani pazienti e la dignità 
delle loro cure.
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I L  PROGETTO

Il nuovo Centro regionale del Veneto di riferimento per le cure palliative pediatriche 
sta per diventare realtà. A fine gennaio l’Azienda Ospedale - Università di Padova ha 

indetto la procedura di affidamento dei lavori per il nuovo Hospice Pediatrico che sorgerà 
in via Falloppio 17, poco lontano dall’ospedale Giustinianeo nello stabile dove dagli anni 
Trenta del Novecento c’era la Casa di Cura Rodighiero e che era stato poi convertito a 
uffici. Indire la procedura non è stato solo un atto burocratico: ha rappresentato la messa 
a terra di un progetto ambizioso quanto necessario, nato da una visione coraggiosa 
che ha saputo ascoltare un bisogno della comunità, e che a quel bisogno ha saputo 
rispondere con i fatti. 

Il cronoprogramma ora è chiaro: dopo l’aggiudicazione della gara, che è su scala 
europea, l’apertura del cantiere è prevista per l’estate 2026. I lavori dureranno circa 
18 mesi, con l’obiettivo di inaugurare la struttura nel 2028. E chiaro è anche l’impegno 
finanziario: il nuovo Hospice costerà circa 11 milioni di euro, coperti da finanziamenti 
statali (9 milioni), regionali (973.500 euro) e dal contributo della Fondazione Cariparo (1 
milione) che sarà destinato ad arredi e attrezzature. In tutto questo, la Fondazione La 
Miglior Vita Possibile ha giocato un ruolo cruciale donando il progetto esecutivo, curato 
dallo studio del professor Umberto Trame.

La nuova sede in via Falloppio sarà un esempio di integrazione tra recupero storico 
e avanguardia funzionale. Con una superficie complessiva di 3.095 metri quadri, 
l’edificio si svilupperà su quattro piani. La facciata storica, che ha un impianto estetico 
notevole, sarà preservata; un blocco funzionale con entrate accessibili e ascensore per 
i quattro piani sarà costruito ex novo e collegato alla struttura preesistente. L’interno 
ospiterà 12 posti letto in stanze singole da 40 metri quadrati ciascuna: 8 stanziali e 
4 dedicate alla respite care (il ricovero di sollievo). Ogni stanza sarà concepita come 

La nuova casa della vita
Un Hospice per il futuro
di Anna Sandri
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I NUMERI DELL’INTERVENTOIL PERCORSO COMPIUTO

un piccolo appartamento, dotata di bagno 
privato attrezzato per la disabilità e con un 
angolo cottura, per permettere ai genitori 
di mantenere una quotidianità normale 
nel loro tempo di assistenza ai figli. Tutte 
le stanze guarderanno verso il giardino 
sul retro. Una palestra per la fisioterapia, 
aree di relax dove le famiglie potranno 
ritrovarsi insieme, se lo desiderano, e per 
il personale, una sala per la spiritualità e 
la camera dei dolenti completano l’opera, 
dando corpo a quel principio di assistenza 
integrata che si prende cura del corpo ma 
anche della mente e dello spirito e che è 
alla base delle cure palliative pediatriche.

Il primato di Padova
Questo Hospice non nasce dal nulla. 

Padova vanta un primato storico: in Italia 
la sensibilità verso il dolore pediatrico ha 
preso forma qui; e qui, nel 1982, in un 
tempo in cui il tema era quasi ignorato, 
sotto l’impulso della professoressa Franca 
Benini, anima dell’Hospice e ancora oggi 
direttrice, è stato creato il primo modello 
in Italia capace di affrontare la terapia 
del dolore in ambito pediatrico nella sua 
complessità. Nelle stanze oggi davvero 
troppo anguste dell’attuale Hospice, 
inaugurato nel 2007 e operativo dal 2008, 

in questi anni è passata moltissima vita; 
sono stati segnati progressi di scienza, 
assistenza, e anche di coscienza sociale 
nei confronti sia delle patologie complesse 
di cui i bambini presi in carico soffrono, sia 
rispetto al concetto stesso di cure palliative. 
E anche questo, insieme al sostegno 
concreto per la realizzazione del nuovo 
Hospice, è un impegno della Fondazione 
La Miglior Vita Possibile: la riscrittura di un 
messaggio, la corretta percezione di cosa 
sono realmente le cure palliative intese 
come strumento per garantire, in presenza 
di patologie complesse, la migliore qualità 
di vita per il bambino e per la sua famiglia. 

A fronte di una risposta sempre più 
capillare, sia sul territorio che in Hospice, 
da tempo la sede attuale di via Ospedale è 
palesemente insufficiente: con una platea 
regionale di 900 potenziali pazienti, la 
costruzione del nuovo centro è diventata 
un’urgenza etica prima che sanitaria. Ciò 
che si voleva realizzare, e ciò che ora 
sta per essere realizzato, è una casa per 
la vita: un luogo dove i piccoli e giovani 
pazienti possano trovare la migliore 
assistenza e dove i famigliari possano 
trovare risposte a tutte le loro domande. 
Un ambiente adeguato nel quale superare 
la paura, riconoscere le difficoltà e 

imparare a dominarle, sentirsi affiancati 
sempre. Un punto di riferimento medico, 
ma anche umano per chi è direttamente 
coinvolto. Per tutti, un luogo fisico al quale 
fare riferimento quando si affronta un tema 
non facile come quello delle cure palliative 
pediatriche: e magari per ricordare che 
queste cure ancora oggi in Italia e nel 
mondo non riescono a essere garantite a 
tutti i bambini, come sarebbe loro diritto. 
E che ciascuno, forse, può fare qualcosa 
perché questo diritto venga rispettato.

Il primo tassello, i tre pilastri 
Il nuovo Hospice è però solo il primo 

tassello di una visione più ampia. Il progetto 
poggia infatti su altri due pilastri per i quali 
è già partita una nuova raccolta fondi. 
C’è il polo formativo che vedrà sorgere in 
via Sant’Eufemia, alle spalle della nuova 
struttura di accoglienza, un centro di 
quattro piani dedicato alla didattica e alla 
ricerca (con un investimento previsto di 
3,5-3,8 milioni). Per l’accoglienza, invece, 
nella vicina via San Massimo verranno 
realizzate le casette per ospitare le famiglie 
dei piccoli pazienti (qui l’investimento 
è di 3,5 milioni). A completare il quadro, 
e in accordo con il Comune di Padova, 
la sistemazione del “Giardino Città dei 

Bambini”, uno spazio verde aperto a 
tutta la città, dove il gioco diventa parte 
integrante del percorso di cura sia per i 
bambini dell’Hospice che per quelli della 
vicina Pediatria.

Un lavoro di squadra
Come sottolineato dal direttore generale 

dell’Azienda Ospedale-Università di 
Padova, Giuseppe Dal Ben, e dal sindaco 
Sergio Giordani alla presentazione del 
progetto e del cronoprogramma, questo 
risultato è il frutto di un lavoro di squadra 
che ha coinvolto istituzioni, professionisti 
e cittadini. È la dimostrazione che quando 
Padova fa rete, riesce a risolvere anche le 
sfide più complesse. La parola chiave è la 
condivisione: della necessità, del progetto, 
della sua realizzazione.

«Dopo 1.121 giorni dalla proposta 
iniziale siamo riusciti a portare a 
compimento una progettualità complessa 
e importante» le parole del presidente 
della Fondazione La Miglior Vita Possibile, 
Giuseppe Zaccaria. «È un traguardo per 
la sanità padovana, ma soprattutto per 
l’attenzione ai piccoli pazienti e alle loro 
famiglie. Non ci fermiamo qui: siamo tenaci. 
Serve ancora impegno di fundraising per 
completare gli altri due stralci». 

La nuova sede
sarà un esempio
di integrazione

tra recupero storico
e avanguardia 

funzionale

Serve ancora
impegno

di fundraising
per poter poi 
completare

gli altri due stralci
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TERAPIA DEL DOLORECURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

Le cure palliative non iniziano quando 
“non c’è più niente da fare”: al contrario, 

sono e devono essere precocissime. 
Perché sono qualità di vita: per questo 
la presa in carico del paziente deve 
avvenire nel momento stesso in cui viene 
dichiarata l’inguaribilità. Franca Benini, 
direttrice dell’Hospice Pediatrico di 
Padova, lo ha ribadito ancora una volta 
nel corso della presentazione del progetto 
per il nuovo Hospice, parlando del team 
multispecialistico composto da medici, 
psicologi, infermieri, fisioterapisti che 
agisce come una sorta di ospedale liquido 
e che organizza intorno ai giovani malati, 
e alle loro famiglie, un paracadute fatto da 
professionisti che lavorano e vivono vicino a 
loro: «Assicuriamo reperibilità continuativa, 
medica, infermieristica e psicologica. 
Andiamo a casa loro, collaboriamo con 
tutte le terapie intensive pediatriche e 
neonatologiche per realizzare un network 
che rimetta il bambino e la famiglia nel loro 
ruolo e dia una ragione per continuare la 
battaglia verso la normalità; lavoriamo, 
anche, per far passare la paura che coglie 
di fronte a diagnosi complesse».  La presa 
in carico è totale, e riguarda la persona 
nella sua interezza: quindi il corpo, ma 
anche lo spirito e la mente. 

La risposta dell’Hospice padovano ai 

pazienti in situazioni di complessa fragilità 
è stata negli anni quella di creare una rete 
di sostegno straordinaria, secondo un 
modello di cura sempre più personalizzato, 
basato sull’assistenza domiciliare integrata 
dalla rete ospedaliera: il nuovo Hospice 
Pediatrico del Veneto, che verrà realizzato 
grazie alla volontà e alla sinergia di più 
soggetti pubblici e privati, è una risposta 
urgente perché è ormai evidente che i 
bambini che vi fanno riferimento hanno 
un’aspettativa di vita sempre maggiore 
grazie alle cure palliative, e quella vita deve 
essere la migliore possibile nell’assistenza 
come nella qualità.

I numeri parlano chiaro. Per le cure 
palliative pediatriche nell’Hospice di 
Padova, che è il punto di riferimento 
regionale, si contano 15.000 chiamate 
l’anno con circa 300 ricoveri, in media; 
i minori seguiti sono 350; l’ambulatorio 
effettua 200 visite l’anno con consulenze 
in 265 colloqui. La reperibilità telefonica, 
garantita 24 ore su 24 per sette giorni 
su sette, fa registrare 560 chiamate 
all’anno; nella Stanza dei Sogni, così 
come viene chiamata la camera destinata 
alla terapia del dolore, vengono eseguite 
200 visite l’anno; 4 mila sono le sedute di 
sedoanalgesia.

Gestire un sistema di assistenza 
domiciliare preceduta e sostenuta dalla 
formazione dei caregiver dà risultati 
evidenti: diminuisce il numero di ricoveri 
che significa tre giorni l’anno nel 2025 
rispetto ai nove del 2002. Si registra un 
calo anche nelle giornate di ricovero in 

terapia intensiva, con cinque giorni l’anno 
nel 2025 rispetto ai 19 del 2002. Tutto 
questo ha bisogno di spazi adeguati: per 
quelle che a oggi sono malattie inguaribili, 
e però curabili, c’è urgenza del nuovo 
Hospice Pediatrico. Lo si deve ai pazienti, 
alle famiglie, agli operatori. Un luogo dove 
poter confermare e migliorare quanto fin 
qui ottenuto: è importante sapere che 
il 73% dei bambini seguiti dall’Hospice 
continua a frequentare la scuola e il 64% 
delle loro mamme ha potuto riprendere il 
lavoro. 

A Padova la terapia del dolore viene 
affrontata nella sua complessità e sui 
bisogni di ciascun bambino: il 99% delle 
terapie è domiciliare grazie a tre team 
sempre in movimento e alla collaborazione 
con le strutture del territorio. Il ricovero 
avviene quando la cura domiciliare 
non è più sufficiente. Tuttavia quando è 
possibile, essere assistiti nella propria 
casa favorisce la sfera psicologica e 
riabilitativa oltre che sanitaria. Un sistema 
di assistenza complesso, ma come dice 
la professoressa Benini «è l’unico modo 
per dare ai piccoli pazienti la possibilità di 
vivere la loro “miglior vita possibile”». Lo 
ribadisce il presidente della Fondazione 
La Miglior Vita Possibile, Giuseppe 
Zaccaria: «La rete di sostegno costruita 
dall’Hospice Pediatrico di Padova 
consente un solido appoggio a centinaia 
di bambini malati». 

La nuova struttura è ciò di cui c’è 
bisogno, per mantenere e potenziare un 
modello non solo di assistenza, ma anche 
di vita.

L’urgenza di spazi adeguati
per un modello di cura totale 
di Ines Thomas

Nel rendering, il nuovo
Hospice Pediatrico di 
Padova visto dal retro 
in via Sant’Eufemia

I risultati 
ottenuti 

Serve un luogo
dove confermare

e migliorare
i risultati

fin qui ottenuti

La rete
che restituisce

un ruolo
ai bambini

e alle famiglie
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Presa in carico: 	 Ricovero: 	 Reperibilità telefonica: 	 Copertura eleggibili
350 bambini 	 >300 bambini 	 >15.000 chiamate 	 al 48%
ogni giorno 	 all’anno 	 all’anno 	 e 80% end of life

Ambulatorio: 	 Consulenze: 	 Reperibilità telefonica 	 Attività sedoanalgesia:
200 visite 	 265 colloqui 	 24h, 7 giorni su 7: 	 >4.000 trattamenti
all’anno  	 all’anno 	 560 chiamate all’anno 	 all’anno

Calo numero di ricoveri:
3 giorni all’anno nel 2025 
rispetto ai 9.7 del 2002 

Calo giornate di ricovero
in terapia intensiva:
5 giorni all’anno nel 2025 
rispetto ai 19 giorni del 2002 

Frequenza a scuola:
il 73% riesce 
a essere presente

Madri al lavoro/studio:
il 64% riprende 
l’attività interrotta

Luogo di fine vita:
all’85% rispettato il desiderio 
di pazienti e famiglie
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LA STORIA

È vero: la maggior parte delle volte 
le parole più immediate, quelle più 

sincere, vengono pronunciate quando si 
posa la penna e il quaderno si chiude. 
«Non ci si abitua mai alla sofferenza. 
Impari ad attivare piccoli meccanismi 
di difesa interiore per non crollare ogni 
volta. Ma no, alla sofferenza, in quasi 
quarant’anni di attività professionale, non 
mi sono mai abituata».

Piera Lazzarin è stata infermiera della 
Terapia intensiva pediatrica dell’ospedale 
di Padova, fino a quando nel 2003 il suo 
lavoro si è indirizzato al Centro regionale 
per le cure palliative e, poi, dal 2008 
all’Hospice Pediatrico come coordinatrice 
del personale infermieristico.

Oggi è consigliera della Società Italiana 
Cure Palliative e da un anno è in pensione. 
Eppure fatica a staccarsi emotivamente 
da ciò che per lei è stato molto più di un 
luogo di lavoro. «Mi sento ancora parte di 
questa comunità, che è il Centro con il suo 
Hospice. La professoressa Franca Benini 
iniziò a parlarci di terapia del dolore e cure 
palliative pediatriche a fine anni Ottanta, 
di ritorno da Boston. “Ma chi li segue 
questi bambini, questi ragazzi, quando 
tornano a casa?” ci domandavamo in 
continuazione».

La medicina come un patto
per il benessere e la dignità
di Tatiana Mario

Fu deciso di aprire una strada mai 
battuta prima nel nostro Paese, con anni 
di studi, pratica clinica e confronto con 
le istituzioni: la delibera della Regione 
Veneto del 2003 stabilì la nascita a Padova 
del primo centro in Italia per le cure 
palliative pediatriche per garantire le cure 
al bambino con una malattia terminale in 
tutto il territorio regionale, dovunque fosse: 
a casa, in ospedale, in una residenza di 
cura. Nel 2008 vide la luce il primo Hospice, 
in via Ospedale. «Tutto questo avvenne 
prima della legge nazionale 38 del 2010, 
che sancisce il diritto inalienabile di ogni 
cittadino a non soffrire e ad accedere a 
cure adeguate, rispettando dignità e 
autonomia. Attualmente solo 13 regioni 
hanno il proprio Centro e sono nove gli 
hospice in totale, che invece dovrebbero 
essere previsti ogni 4 milioni di abitanti».

Fin dai suoi primi anni in terapia 
intensiva, l’esperienza professionale 
ha forgiato Piera Lazzarin e ha inciso 
profondamente sulle sue scelte, nella 
convinzione che la sofferenza può essere 
affrontata e lenita, attingendo da ciò che 
più appartiene a ogni singolo individuo. 
«L’Organizzazione Mondiale della Sanità 
parla di tre dimensioni umane: una fisica, 
una psicologica e una spirituale. Questo 

concetto non ha fatto altro che consolidarsi 
a 360 gradi lungo tutto il mio percorso: 
ora siamo concentrati soprattutto sul 
corpo e le sue emozioni, tralasciando la 
sfera spirituale, che rappresenta la nostra 
vera essenza. Tante volte il bambino 
è tradito nel corpo, non è competente 
cognitivamente, ma so per certo che la 
sua essenza umana emerge, con molta 
più forza, in queste condizioni».

Quante volte ciò che sembrava 
incomprensibile si è dipanato come una 
matassa davanti a Piera, attraverso una 
comunicazione “altra” che alcuni legami 
riuscivano a decodificare perfettamente. 
«È proprio questo che garantisce la 
dignità della persona nelle cure palliative 
pediatriche: questa parte spirituale, che 
continua a rivelare la sostanza di ciò che 
siamo, va aiutata a emergere». Anche 
accompagnando la famiglia a riconoscerla 
e a valorizzarla, perché nella cura di un 
bambino o di un ragazzo è fondamentale 
prendersi cura anche di chi gli sta accanto 
giorno e notte. «Dobbiamo avere la luce 
puntata sul bambino, ma dobbiamo 
prenderci carico anche della sua famiglia, 
affinché il benessere ricada su ognuno. 
Ricordo che molto tempo fa, era il 1994, 
nel corso di un’intervista chiedemmo a una 
mamma cosa le fosse mancato durante il 
periodo di terapia intensiva del figlio. Ci 
rispose che nessuno aveva mai chiesto 
loro come stessero, se mangiassero, 
dormissero... Si rafforzò ancora di più la 
nostra convinzione che se stanno bene 
i genitori, stanno bene il bambino e tutti 
coloro che ruotano attorno a lui, i fratelli, le 
sorelle, i nonni, gli zii, gli amici».

Più di una volta Piera Lazzarin è rimasta 
senza parole di fronte ad alcuni genitori 
nell’attimo finale. «Uscendo dalla stanza 
dove la loro creatura aveva appena chiuso 
gli occhi per sempre, più di qualcuno ci 
ringraziava. “Sono stati i momenti più belli 
della nostra vita” aggiungevano. Avevano 
ragione, perché avevano vissuto in pieno, 
senza tralasciare nessun dettaglio. Le 
cure palliative – sì, lo ammetto - possono 
rappresentare una “pacca sulla spalla” nel 
momento dell’ineluttabilità, ma possono 
rivelare anche la verità più profonda 

della medicina che, in quest’epoca di 
grandissimi progressi scientifici, rischia di 
perdere il valore della cura».  

La parola con cui si chiude l’incontro 
con Piera Lazzarin è “coraggio”. Il 
coraggio di bambini e ragazzi, “inguaribili” 
anche nella loro capacità di coltivare i 
sogni fino alla fine del loro tempo. «Tutto 
viene sempre da quella dimensione 

spirituale che li alimenta. Pur con le loro 
competenze fisiche e cognitive differenti, 
manifestano chiaramente i desideri 
e capisci quando stanno lottando e 
quando, invece, hanno intrapreso un’altra 
strada. Sono sempre maturi, al punto da 
proteggere gli altri, gli affetti più cari. E 
noi, professionisti della cura, abbiamo il 
dovere di coltivare insieme a loro i sogni, 
difendendoli e - quando possibile - fare in 
modo di realizzarli, affinché la loro sia una 
vita in pienezza».

Piera Lazzarin ritratta
da Guido Harari
per “Semplicemente, Vita”
Qui sotto 
con Filippo Arnaudo

Piera Lazzarin
racconta 

il lungo percorso
professionale

legato all’Hospice
Il coraggio
dei bambini

con i loro sogni

Condividere le esperienze è importante. Queste 
pagine raccontano storie di vita. Scriveteci la vostra 
indirizzandola a storie@lamigliorvitapossibile.it
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Nella geografia del dolore
la cura non è per tutti 

Anche nella vita in malattia 
c’è un tempo lungo

di Franca Beninidi Ruggiero Corcella
Direttrice Hospice Pediatrico - Centro di riferimento regionale Veneto di terapia 
del dolore e cure palliative pediatriche. Azienda Ospedale - Università di Padova

Giornalista scientifico

Dieci milioni e seicentomila. È un 

numero che si legge in pochi secondi 

e si dimentica in un attimo. Ma dietro quella 

cifra ci sono bambini che non dormono 

per il dolore, adolescenti che respirano 

con fatica, genitori che imparano troppo 

presto il linguaggio della malattia. Nel 

2023 tanti sono stati nel mondo i bambini, 

gli adolescenti e i giovani adulti (0-19 

anni) che hanno vissuto – e in molti casi 

sono morti – con una grave sofferenza 

legata alla salute. E quasi tutti, il 96%, 

vivono nei Paesi a basso e medio reddito, 

dove le cure palliative sono un privilegio 

raro. È quanto documenta un nuovo 

studio pubblicato su Lancet Child and 
Adolescent.

La ricerca misura la cosiddetta 

“serious health-related suffering” (SHS): 

dolore e disagio fisico, psicologico, 

sociale o spirituale associati a malattie 

che minacciano o limitano la vita e che 

richiedono assistenza medica. 

Per anni le stime dei bambini bisognosi 

di cure palliative hanno oscillato in modo 

impressionante, da 1,2 a 21 milioni. Gli 

autori hanno aggiornato la metodologia 

già utilizzata dalla Commissione Lancet 

del 2018, integrandola con i dati più recenti 

del Global Burden of Disease Study 2023. 

Ne emerge la prima analisi sistematica 

e specifica per età dell’evoluzione della 

sofferenza grave dal 1990 a oggi.

Il dato che colpisce di più racconta 

un cambiamento silenzioso. Nel 1990, il 

59% dei bambini con SHS non era in fase 

terminale ma conviveva con una malattia 

cronica; nel 2023 la quota è salita all’81%. 

Oggi otto bambini su dieci tra quelli che 

necessitano di cure palliative non sono 

nella fase del fine vita: stanno vivendo più 

a lungo con patologie severe.

Nel 2023 la principale causa di 

sofferenza grave è rappresentata da 

disturbi endocrini, metabolici, ematologici 

e immunitari, che da soli spiegano oltre 

la metà dei casi. Seguono prematurità 

e traumi alla nascita, poi le lesioni 

traumatiche. La geografia della sofferenza 

cambia con il reddito: HIV nei Paesi più 

poveri, malformazioni congenite in quelli a 

medio-basso reddito, leucemie nei medio-

alti, traumi e avvelenamenti nei Paesi 

ricchi.

In trent’anni i Paesi ad alto reddito 

hanno ridotto del 36% il numero di 

bambini bisognosi di cure palliative. Nei 

Paesi a basso reddito, invece, l’aumento 

è stato del 34%. Nonostante dichiarazioni 

e impegni internazionali, la distanza 

resta abissale. Eppure, ricordano gli 

autori, garantire antidolorifici essenziali, 

formazione del personale, integrazione 

delle cure palliative nei sistemi sanitari 

non è un’impresa tecnologica proibitiva. È 

una scelta politica.

Lo studio denuncia un pregiudizio 

ancora diffuso: l’idea che i bambini sentano 

meno dolore degli adulti. È falso. E costa 

caro. Perché dietro ogni percentuale c’è 

una stanza d’ospedale, una casa senza 

morfina. Anche un solo bambino lasciato 

a soffrire inutilmente dovrebbe bastare a 

misurare il fallimento di un sistema.

Otto bambini
su dieci

che necessitano
di cure palliative 

non sono 
nel fine vita

I dati più recenti
del Global Burden 
of Disease Study

Mentre nell’adulto
la presa in carico

ha una durata
limitata 

quella pediatrica
ha evoluzioni
imprevedibili

e può superare
di molto i 15 anni

“ “

” ”

Leggi gli articoli
della rubrica 

“Appunti di Viaggio” 

APPUNTI  D I  V IAGGIO

Quando si parla di cure palliative 

molto spesso ci si confronta 

con un evento puntuale: la morte o 

l’aggravamento di una patologia. In 

realtà, però, questi eventi sono forse 

i più rari nelle storie di malattia, storie 

che spesso sono molto lunghe e che 

hanno, talvolta, evoluzioni quantomai 

imprevedibili. Dall’analisi dei dati si 

evince infatti che mentre nell’adulto la 

presa in carico in cure palliative è molto 

limitata nel tempo (3-4 anni fa la durata 

media non superava i 27/30 giorni, i dati 

attuali sono certamente più ampi ma 

sempre molto limitati rispetto ai periodi 

previsti per il mondo pediatrico) la durata 

media di presa in carico pediatrica 

supera i quattro anni di vita e in alcune 

situazioni supera di gran lunga i 15 anni. 

Circa un paziente su cinque in carico 

alle Cpp ha una lunga sopravvivenza, 

che si conta nell’arco di decine di anni.

Tutto questo è certamente positivo, 

ma mette in evidenza alcuni parametri 

che sono centrali. 

Quando noi parliamo di qualità della vita 

di questi pazienti, la durata ci condiziona 

a considerare una qualità della vita 

mutevole, che cambia in rapporto all’età, 

al contesto e agli equilibri famigliari, in 

rapporto ai sogni dei pazienti e della 

famiglia. Quindi dobbiamo confrontarci 

con situazioni quantomai diverse per lo 

stesso paziente, e dobbiamo confrontarci 

con situazioni quanto mai diverse per la 

stessa patologia. È vero che se per alcuni 

la durata è molto lunga, e insieme viene 

costruito un progetto di vita che deve 

essere il più vicino possibile a quella 

considerata come normalità, per altri, 

soprattutto per i bambini oncologici, la 

durata è certamente più limitata. Tuttavia, 

in entrambi i casi è sempre molto, molto 

maggiore rispetto alla durata di presa 

in carico in cure palliative riservate al 

paziente adulto. 

Questo condiziona da un lato una 

definizione di qualità della vita che può 

cambiare nel corso dei giorni, dei mesi 

o degli anni (ed è compito del team 

adeguarsi ai desideri e alle opportunità 

che vengono affrontate per il paziente) 

e dall’altro prevede e dà l’opportunità al 

paziente stesso e alla famiglia di creare 

con il team di cure palliative dei modelli, 

delle relazioni che per gli adulti sono 

preclusi. È un modo diverso di vedere 

l’approccio palliativo, che ancora una 

volta dimostra di non essere legato 

all’end of life ma si conferma come presa 

in carico di quella vita che può essere 

anche molto lunga in malattia. L’obiettivo 

è vivere, e bene, quella vita in malattia 

per tutto il tempo, senza precludere 

eventuali terapie che possono aiutare 

anche l’allungamento della vita stessa. 

È logico che ogni terapia che viene 

proposta deve essere messa in atto 

valutando il reale beneficio sulla salute 

del paziente, intendendo come salute 

tutto l’insieme bio-psico-sociale che 

quel bambino vive in quel determinato 

momento, collegato al contesto e 

soprattutto alla sua famiglia.

FOCUS
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IN IZ IAT IVE

Esistono traguardi che non si misurano 
in chilometri percorsi ma in sorrisi e in 

sostegno concreto a chi vive la fragilità 
della malattia. Con una festa in piazza 
per l’estrazione finale si è conclusa il 
10 gennaio a Padova la maratona della 
lotteria solidale “La vita è un sorriso”, 
organizzata dalla Fondazione La Miglior 
Vita Possibile a favore del nuovo Hospice 
Pediatrico, che per quasi tre mesi ha 
coinvolto tutta la provincia nell’impegno 
per raggiungere l’obiettivo. 

All’estrazione ha assistito un pubblico 
numeroso, molti con il loro tagliando tra le 
mani; a pescare dall’urna il primo numero 
è stato il sindaco Sergio Giordani. La 
giornalista Micaela Faggiani ha condotto 
l’appuntamento e ha ricordato che 
sono stati venduti oltre 8 mila biglietti, 
a testimonianza di una partecipazione 
corale sul territorio padovano per un 
progetto importante come quello del 
nuovo Hospice Pediatrico. Nel suo 
intervento di saluto, il presidente della 
Fondazione La Miglior Vita Possibile, 
Giuseppe Zaccaria, ha ringraziato i 
presenti, tutti coloro che hanno acquistato 

Il dono fa la differenza
a vincere è la solidarietà
di Alessia Turlon

un biglietto, i volontari che hanno reso 
possibile l’iniziativa e i partner che hanno 
sostenuto la lotteria contribuendo con 
generosità al montepremi. 

Per assegnare i premi, ogni biglietto 
è stato estratto da una diversa persona 
bendata, scelta tra amici e volontari della 
Fondazione, fino al momento più atteso 
quando dalla mano della piccola Anna 
è arrivato il biglietto vincente del primo 
premio: la Fiat Topolino elettrica donata 
da Ceccato Automobili.  Ed emozionante 
è stato anche, qualche giorno dopo, 
il momento della consegna dell’auto. 
Alla presenza del sindaco di Padova la 
vincitrice, Edy, ha voluto sottolineare che 
anche un gesto piccolo e semplice come 
l’acquisto di un biglietto della lotteria 
solidale può contribuire a sostenere una 
causa tanto importante per i bambini e 
per il territorio. 

Le chiavi della Topolino sono state 
consegnate, ma il motore della solidarietà 
non si ferma. Perché se la lotteria si è 
conclusa, il bisogno di cure palliative 
pediatriche resta, e deve essere accolto 
e sostenuto: chiedono continuità, 

competenza, presenza quotidiana. Hanno 
bisogno di una comunità che coinvolge 
famiglie, volontari, aziende e cittadini, 
capace di farsi carico della fragilità con 
responsabilità e umanità, senza voltare 
lo sguardo. “La vita è un sorriso” ha 
dimostrato che quando la solidarietà si 
mette in moto, quando cittadini, volontari, 
imprese e istituzioni si mettono in 
cammino insieme, non c’è traguardo che 
non possa essere raggiunto per garantire 
ai bambini la miglior vita possibile.

Da sinistra a destra
l’estrazione dei biglietti
della lotteria 
il 10 gennaio a Padova;
Edy, vincitrice
del primo premio, 
riceve le chiavi 
della Topolino elettrica; 
il “muro delle firme”
al Punto.Vita

Oltre 8 mila biglietti
per la lotteria
“La vita è un

sorriso”
Così la comunità

sostiene
l’Hospice
Pediatrico

11 APRILE
“LA CURA MANCATA”
Mestre
All’Istituto Salesiano San Marco 
La Miglior Vita Possibile interviene 
al convegno della Società Italiana 
Cure Palliative - Sezione Veneto. 
L’evento è accreditato ECM, iscrizione 
entro il 3 aprile; informazioni sicp.it/
appuntamenti.

22-24 APRILE
EXPOSANITÀ 
Bologna
La Miglior Vita Possibile è presente 
in Fiera con uno stand dedicato alle 
cure palliative pediatriche e al nuovo 

Hospice Pediatrico del Veneto. La 
partecipazione è gratuita, è sufficiente 
inviare nome e indirizzo email a 
donazioni@lamigliorvitapossibile.it.

13 MAGGIO
LA MEDUSA ROSA 
Torino
“Una fiaba che cura”: all’Ospedale 
Infantile Regina Margherita viene 
presentato il libro musicale “La 
bambina e la medusa rosa”. 
Intervengono l’autore Lorenzo Tozzi 
e l’Orchestra Asclepio - Medici 
per la Musica. In programma 
anche un momento di confronto tra 
professionisti sanitari, dedicato alla 
cura globale del bambino e della 
famiglia nel fine vita. 
Per informazioni e per partecipare, 
scrivere a info@lamigliorvitapossibile.it. 

28 MAGGIO
CONVEGNO 
Roma
Al convegno “Cpp: situazioni e scelte 
difficili” in programma all’Istituto 
Luigi Sturzo, La Miglior Vita Possibile 
organizza un appuntamento che prende 
avvio dalle riflessioni contenute nel 
documento del Comitato nazionale per 
la Bioetica “Cure palliative pediatriche: 
un’urgenza”. Per partecipare scrivere a 
info@lamigliorvitapossibile.it.

19 GIUGNO
SOLSTIZIO D’ESTATE 
Padova
Ritorna al Parco Treves di Padova 
l’appuntamento annuale “Yoga e Musica 
al Solstizio d’Estate”.  Il programma e 
le modalità di partecipazione saranno 
pubblicati nelle prossime settimane sul 
sito www.lamigliorvitapossibile.it.

Gli appuntamenti
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È partito a febbraio, e 
significativamente da 

Portogruaro, la città di Adam, il 
progetto educativo ispirato al libro 
“La casa di Adam. La miglior vita 
possibile”. Un percorso ideato dalla 
Fondazione La Miglior Vita Possibile 
e promosso dall’Ufficio Scolastico 
Regionale per il Veneto, che porta 
nelle scuole il valore della cura, della 
relazione e della responsabilità. Il 
progetto ha vinto il Premio Originalità 
della Federazione Cure Palliative al 
Congresso SICP di  novembre 2025.

Assieme al libro, scritto da 
Stefano Vietina, agli studenti viene 
presentato il docufilm “La vita 
possibile” del regista Sebastiano 
Luca Insinga: anche questo è un 
progetto della Fondazione, ed è un 
racconto in presa diretta della vita 
quotidiana all’Hospice Pediatrico 
di Padova. Le storie raccontate 
nel libro, gli sguardi e le parole del 
docufilm mostrano il mondo vero 
delle cure palliative pediatriche 
e consentono agli studenti di 
sviluppare consapevolezza rispetto 

a diritti e inclusione, e di acquisire 
strumenti per affrontare con 
sensibilità temi complessi come il 
fine vita.

Le attività si modulano a seconda 
dell’età dei ragazzi e vengono svolte 
da personale della Fondazione, con 
il supporto del team di psicologi 
dell’Hospice Pediatrico. A ogni 
scuola e partecipante è donata 
una copia del libro come risorsa 
educativa permanente, perché 
educare alla cura significa costruire 
comunità più consapevoli e solidali.

Lorem ipsum sit 
amet, consectetur 
adipisici elit, sed 
eiusmod tempor 
incidunt ut labore 
et magna aliqua. 
Ut enim ad minim 
veniam.

Il vescovo di Padova, Claudio Cipolla, è stato in visita 
pochi giorni prima di Natale all’Hospice Pediatrico. 
Un momento di vicinanza e ascolto rivolto ai bambini, 
alle famiglie e agli operatori, promosso dall’Azienda 
Ospedale - Università Padova e dalla Fondazione La 
Miglior Vita Possibile.

La fiamma olimpica di Milano Cortina 2026 ha 
attraversato Padova il 21 gennaio scorso. Franca 
Benini, direttrice dell’Hospice Pediatrico del Veneto, è 
stata l’ultima tedofora, regalando un momento carico 
di emozione con l’accensione del braciere olimpico in 
Prato della Valle.

FACCIAMO SQUADRA

Con il libro
“La casa di Adam”
cultura della cura
anche a scuola
Prima tappa al Luzzatto di Portogruaro

Il vescovo visita l’Hospice Benini tedofora a Padova

Pedalata
lungo l’anello 
dei colli

14 giugno 
2026

La solidarietà si mette in sella e fa tappa a Padova con 
“La Pedalata della Vita”, promossa dalla Fondazione 

La Miglior Vita Possibile con le associazioni di Fiato&Cuore 
per l’Hospice Pediatrico del Veneto. L’appuntamento fa 
parte del Giro d’Italia delle Cure Palliative Pediatriche, 
manifestazione nazionale coordinata da Fondazione 
Maruzza, che attraversa il Paese per sensibilizzare 
l’opinione pubblica sui diritti dei bambini con malattie 
inguaribili e delle loro famiglie.

Domenica 14 giugno (in caso di pioggia, il 21 
giugno) aspettiamo famiglie e gruppi di amici, sportivi 
e appassionati di bici per una pedalata solidale 
lungo l’Anello ciclabile dei Colli Euganei: un percorso 
accessibile a tutti tra saliscendi, vigneti e borghi storici. 
Partenza alle 10 in contemporanea da diversi punti del 
tracciato – tra cui Treponti di Teolo, Battaglia Terme, 

Monselice, Este – che per l’occasione si trasformeranno 
in luoghi di festa con food truck, truccabimbi e attività 
dedicate alle famiglie.

Per partecipare servono fiato e cuore; con una 
donazione minima di 5 euro, che dà diritto a ricevere il 
Bike Pack ufficiale (fino a esaurimento scorte), pedalare 
insieme diventa un gesto concreto di solidarietà per 
garantire a bambini e famiglie la miglior vita possibile.

Tutti in sella 
con Fiato&Cuore

Per ulteriori informazioni,
iscrizione e aggiornamenti
seguiteci su
www.lamigliorvitapossibile.it
Facebook e Instagram

LA FIERA DEL CICLOTURISMO
DAL 27 AL 29 MARZO A PADOVA
La Miglior Vita Possibile sarà presente con uno stand, 
per presentare l’evento. Vieni a trovarci! Ingresso gratuito 
con registrazione su: fieradelcicloturismo.it/registrazione

Pedalata
della Vita
Lungo l’Anello
ciclabile
dei Colli Euganei

14 giugno

Percorso:	su pista ciclabile e strade a 
prevalenza ciclabile

Dislivello:	circa 30 metri nel tracciato 
base

Fondo: 	 21% sterrato (argini dei 
canali), 79% asfalto

Difficoltà: facile, adatto a tutti e alle 
famiglie

Tempo: 	 tra le 3 e le 6 ore per l’anello 
completo di circa 64 km

Iscrizioni:	www.lamigliorvitapossibile.it
Quota: 	 donazione responsabile da 5e



RICHIEDI IL PROMEMORIA VIA EMAIL

Scegli di destinare il tuo                           con la tua firma
e il codice fiscale della Fondazione La Miglior Vita Possibile

92295900283
nel riquadro “Sostegno degli enti del Terzo Settore”.

Perché ogni bambino merita di vivere, sempre, la miglior vita possibile.

Realizziamo insieme il Nuovo 
Hospice Pediatrico del Veneto

Fondazione La Miglior Vita Possibile ETS
C.F. 92295900283  -  Via Castelfidardo 11, 35142 Padova  -  info@lamigliorvitapossibile.it

www.lamigliorvitapossibile.it/5x1000


