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Abstract

Palliative care for children

WHO'’s definition of palliative care appropriate for children and their families is: the
active total care of the child’s body, mind and spirit, and also involves giving support
to the family. The aim is to improve the quality of life for children and their families
therefore for most patients, home represents the ideal setting of care. Cultural, emo-
tional, educational and organizational reasons explain why paediatric patients rarely
benefit of this approach. Everyday life shows how paediatric patients experience all
the clinical, psychological, ethic and spiritual problems related to serious illness and
death. According to international survey the prevalence of life limiting diseases is 10
per 10,000 children aged 0-19 years; and the annual mortality is 1 per 10,000 chil-
dren aged 0-17. A stable homogeneity regarding the needs of these patients, in spite of
the geographical, cultural, organizational and social variability of different areas of
the world, is emphasized by international surveys: the desire to be assisted and receive
care at home, of a better communication among health workers involved and of more
supporting services. Different models have been carried out in different areas in the
world. Two models are residential (Hospital or Paediatric Hospice) and two are home
care founded (domiciliary hospitalisation and integrated home care). Professionalism,
development of skills, training, research and organization represent the mainstays in
order to face up a often underestimated and forgotten condition.
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L’OMS definisce le cure palliative pediatriche come [’attiva presa in carico globale
del corpo, della mente e dello spirito del bambino, e comprende il supporto attivo alla
famiglia. Hanno come obiettivo la qualita della vita del piccolo paziente e della sua
famiglia e il domicilio rappresenta, nella stragrande maggioranza dei casi, il luogo
scelto e ideale di assistenza e cura. Per ragioni culturali, affettive, educazionali e
organizzative il bambino raramente ha fruito di tale approccio. Tuttavia la realta quo-
tidiana conferma che le persone in eta pediatrica sperimentano tutte le problematiche
cliniche, psicologiche, etiche e spirituali che la malattia grave e irreversibile e la
morte comportano. La letteratura internazionale indica una prevalenza di patologia
inguaribile pari a 10 su 10.000 minori in eta 0-19 anni e una mortalita annua pari a
1 su 10.000 per le eta 0-17 anni. I bisogni rilevati per queste categorie di pazienti,
attraverso indagini realizzate in diverse aree del mondo, mostrano una costante omo-
geneita nonostante le diversita geografiche, culturali, organizzative e sociali, in parti-
colare per quanto attiene il desiderio di essere assistiti a casa, le attese di una miglio-
re comunicazione tra i professionisti coinvolti e maggiore disponibilita di servizi di
supporto. Modelli assistenziali diversi sono stati sperimentati in Italia e all’estero.
Due sono di tipo residenziale (con ricovero in strutture per acuti o in hospice pedia-
trici) e due di tipo domiciliare (Ospedalizzazione domiciliare e Assistenza domiciliare
integrata). Professionalita, preparazione, formazione, ricerca e organizzazione sono i
pilastri necessari per affrontare una situazione troppo spesso sottovalutata e dimenti-
cata.

Parole chiave Cure palliative pediatriche. Servizi di cure palliative pediatriche. Malattie
inguaribili

Non si parla volentieri di morte e di ma-
lattia inguaribile, quando si parla di bam-
bini: infatti questi problemi pongono
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interrogativi che arrivano alle radici piu
profonde della nostra esistenza e profes-
sionalita. Nel nostro contesto culturale,

malattia grave e morte di un bambino
sono percepiti come qualcosa di iniquo e
profondamente ingiusto, quasi che la di-
mensione della sofferenza, che € ammes-
sa e riconosciuta come parte integrante
dell’esperienza umana, non sia estendibi-
le a tutto I’arco dell’esistenza, ma in
qualche modo il bambino nelle diverse
eta e condizioni ne sia esonerato. La
realta, con cui ci confrontiamo quotidia-
namente, ci conferma che anche i bambi-
ni soffrono di patologie inguaribili e che,
indipendentemente dall’eta, essi speri-
mentano tutte le problematiche umane,
cliniche, psicologiche, etiche e spirituali
che malattia grave, irreversibile e morte
comportano. Oltre a ci0, I’incidenza del-
la malattia inguaribile, nei Paesi occiden-
tali, ¢ andata, in questi ultimi anni,
aumentando, cosi come € aumentata la
disabilita. Il progresso medico e tecnolo-
gico ha infatti certamente ridotto la mor-
talita, ma ha anche aumentato la soprav-
vivenza di portatori di malattie gravi e
potenzialmente letali, senza tuttavia sem-
pre consentirne la guarigione, determi-
nando un incremento, in numeri assoluti,
di bambini portatori di malattia inguari-
bile. Bambini portatori di malattie croni-
che molto gravi, destinate a portare alla
morte o a un’esistenza fortemente se-
gnata dalla disabilita, necessitano di un
ripensamento profondo della nostra mo-
dalita di erogare assistenza sia a livello
culturale che organizzativo nell’ottica di
riaffermare degli obiettivi di cura diversi,
focalizzati sul consentire il “massimo di
salute” e di “qualita della vita” possibili,
pur nella malattia e nella sofferenza. In
questo ambito, le cure palliative si pro-
pongono come strumento adeguato per
dare risposte concrete a questi bisogni.
L’OMS (1998) definisce cure palliative
pediatriche, 1’attiva presa in carico glo-
bale del corpo, della mente e dello spiri-
to del bambino e comprende il supporto
attivo alla famiglia [1]. Per molto tempo,
pero, il bambino ¢ stato escluso dalle cu-
re palliative e tuttora gli interventi pal-
liativi rivolti al bambino sono limitati a
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esperienze individuali e isolate: infatti
attualmente, soltanto una minima parte
di bambini con malattia inguaribile puo
effettivamente fruire di cure palliative.
Diverse le motivazioni che probabilmen-
te hanno portato e condizionano il persi-
stere di tale situazione: culturali, affetti-
ve, educazionali e organizzative [2]. Del
resto, non € certamente facile affrontare
questo problema, e complesse e inter-
disciplinari sono le competenze necessa-
rie per proporre delle soluzioni efficaci,
realistiche e applicabili. E la difficolta di
risposta spesso rallenta la ricerca di ri-
sposte adeguate e genera dubbi e per-
plessita sulle reali necessita.

Quali sono i bambini
che necessitano di cure palliative?

I criteri di eleggibilita alle cure palliative
sono per 1’adulto stabiliti, quasi esclu-
sivamente per il paziente oncologico,
sulla base della previsione della durata di
vita (90 giorni - 180 giorni). Il problema
diventa ben piu complesso nel caso del
paziente in eta pediatrica, dal momento
che presenta storie di malattia molto dif-
ferenziate rispetto all’adulto: il criterio
temporale, infatti, ¢ fallibile, dal momen-

to che il tempo nello stesso paziente e

nelle stesse condizioni cliniche puo esse-

re variabile da giorni ad anni. Nemmeno

I’andamento, in continuo e prevedibile

decadimento, delle condizioni cliniche e

delle funzioni ¢ un elemento indicativo

di eleggibilita, perché in eta pediatrica

esistono varie condizioni che richiedono

cure palliative, anche specialistiche, con
andamento alterno. La letteratura propo-
ne quattro categorie diverse di bambini
con patologie inguaribili eleggibili alle
cure palliative: ciascuna categoria richie-

de interventi diversificati e specifici [2-

6].

» Bambini con patologie per le quali e-
siste un trattamento specifico, ma che
puo fallire e in una parte di essi falli-
sce (neoplasie, insufficienza d’organo
irreversibile).

» Bambini con patologie in cui la morte
precoce ¢ inevitabile, ma cure appro-
priate possono prolungare e assicurare
una buona qualita di vita (infezione da
HIV, fibrosi cistica del pancreas); le
cure palliative intervengono in fase di
aggravamento, quando il paziente pre-
senta bisogni complessi.
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» Bambini con patologie progressive,
per le quali il trattamento & quasi e-
sclusivamente palliativo e pud essere
esteso anche per molti anni (malattie
degenerative neurologiche e metaboli-
che, patologie cromosomiche e geni-
che ecc.); le cure palliative interven-
gono quando il paziente presenta biso-
gni complessi.

» Bambini con patologie irreversibili
ma non progressive, che causano disa-
bilita severa, e morte prematura (para-
lisi cerebrale severa, disabilita per
sequele di danni cerebrali e/o midolla-
ri). Le cure palliative, anche in questa
categoria, intervengono quando il pa-
ziente presenta bisogni complessi.

Si pud comprendere quindi, come la du-

rata delle cure palliative nei bambini con

malattia inguaribile sia un parametro
quanto mai variabile e difficilmente pre-
vedibile: in alcuni casi essere limitata ai
primi anni di vita (malattie congenite); in
altri prolungata per periodi decisamente
maggiori (patologia neurologica, cardio-
logia, fibrosi cistica del pancreas, malat-
tie autoimmuni) con fasi di dimissione e
successiva ripresa in carico; e in altri ca-
si ancora concentrata in un breve periodo
che precede la morte. Quindi, per i bam-
bini, non esiste una chiara distinzione fra
intervento curativo per migliorare la qua-
lita della vita e prolungarne la durata, e
intervento puramente “palliativo”. En-
trambi gli approcci coesistono e preval-
gono a seconda delle diverse fasi e situa-
zioni [2-4]. Pertanto, 1’assenza di terapia
curativa e la presenza di bisogni com-
plessi che richiedono risposte multispe-
cialistiche, costituiscono gli elementi che
motivano, allo stato attuale, 1’attivazione

di cure palliative specialistiche.

D’altro canto, la grande diversita di

forme morbose, di severita dei quadri cli-

nici al loro interno e il diverso andamen-
to della storia clinica di malattia, eviden-

ziano bisogni diversi e contribuiscono a

determinare tre diversi livelli di intensita

assistenziale di cure palliative [7-8]:

» approccio palliativo in caso di patolo-
gie relativamente frequenti e meno se-

vere (principi di cure palliative appli-
cabili da tutti i professionisti della sa-
lute);

» cure palliative generali in corso di si-
tuazioni pitt complesse, spesso limita-
te a una specifica patologia, che coin-
volgono professionisti con esperienza
e preparazione specifica in cure pal-
liative, anche se in esse impegnati non
a tempo pieno;

» cure palliative specialistiche nel caso
di situazioni ancora pill complesse,
richiedenti professionisti dedicati e
lavoro in équipe multiprofessionali.

E quindi necessario distinguere 1’esigen-

za di una generale cultura di cure pallia-

tive, dalla presenza di competenze speci-

fiche in taluni professionisti fino alla di-

sponibilita di équipe per le cure palliati-

ve pediatriche appositamente dedicate.

Altro concetto molto importante & la ne-

cessita di distinguere le cure palliative

dalle cure terminali: le cure terminali si
riferiscono alla presa in carico di bambi-
no e genitori nel periodo strettamente le-
gato all’evento della morte (settimane,
giorni, ore). Le cure terminali non sono
le cure palliative, ma le cure palliative
comprendono le cure della terminalita

[2-3].

Questo grosso equivoco condiziona in

maniera importante, soprattutto in ambi-

to pediatrico, errori sulla definizione dei
criteri di eleggibilita, dei bisogni e delle
modalita di offrire risposte adeguate.

Quanti sono i bambini
che necessitano di cure palliative?

Non esistono, allo stato attuale, dati pub-
blicati in letteratura, relativi al territorio
italiano.

Un’analisi eseguita dall’Association for
Children With Life Threatening of Ter-
minal conditions and Their Families e
dal Royal College of Pediatrics and Chil-
dren Health, in Inghilterra, ha stimato la
mortalita annuale e la prevalenza di pato-
logie inguaribili secondo quanto riporta-
to nella rabella 1 [7].

11 40% di questi bambini ha malattie on-
cologiche, il restante 60% ¢ costituito da

TABELLA 1: NUMERO DI BAMBINI CON MALATTIA INGUARIBILE

Mortalits annua da patologie inguaribili | 1 su 10.000 bambini tra 0 e 17 anni

Prevalenza di patologie inguaribili

| 10 su 10.000 minori in etd 0-19 anni
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una miscellanea di patologie, dove le ma-
lattie neurodegenerative, metaboli-
che e genetiche giocano un ruolo premi-
nente.

Uno studio, appena concluso e in via di
pubblicazione, relativo al territorio della
Regione Veneto, ha evidenziato, attraver-
so 'analisi delle Schede di Dimissione
Ospedaliera (SDO) e delle Schede Istat
degli ultimi cinque anni (2000-2004),
una prevalenza pari a 8,85/ 10.000 mino-
11 in eta 0-17 e una mortalitd pari a circa
0,81/ 10.000.

Molti di questi bambini e ragazzi sono
gestiti per lunghi periodi in ambito ospe-
daliero e circa il 15% ¢ seguito in Assi-
stenza Domiciliare Integrata dai Servizi
Territoriali. La quasi totalita muore in
ambito ospedaliero (83%).

I dati preliminari di uno studio attual-
mente in fase conclusiva hanno eviden-
ziato che in Italia muoiono ogni anno
circa 1100-1200 bambini e ragazzi di
0-17 anni con malattia inguaribile-termi-
nale. Di questi, il 40% muore a casa, e la
percentuale ¢ lievemente maggiore in
caso di patologia oncologica (41%) ri-
spetto a quella non oncologica (38%).
Notevole la variabilita di percentuale di
morte a domicilio a seconda della regio-
ne italiana di appartenenza: dal 60-70%
nelle Regioni del Sud al 10-15% nelle
Regioni del Nord. Certamente, motiva-
zioni culturali, ma anche di organizza-
zione sanitaria e disponibilita di struttu-
re, condizionano questi dati. Non esisto-
no dati attuali sulla prevalenza in Italia di
bambini con malattia inguaribile ma,
sulla base delle proiezioni dei dati rica-
vati dalla letteratura, si stima la presenza
sul territorio nazionale di 11.000 bambi-
ni e ragazzi di 0-17 anni con patologia
incurabile eleggibili alle cure palliative.

Quali bisogni e quali risposte?
L’analisi dei bisogni si propone come la
base essenziale e insostituibile per defi-
nire, in maniera concreta e realizzabile,
modelli organizzativi e assistenziali di
cure palliative rivolte al paziente pedia-
trico.

Negli ultimi anni, alcune indagini a livel-
lo nazionale o regionale hanno fornito
importanti informazioni, relative sia al
paziente bambino e alla sua famiglia che
all’équipe e alle istituzioni, mostran-
do, nonostante le diversita geografi-
che, culturali, organizzative e sociali,
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una sorprendente omogeneita di risultati

[7-11]:

» le famiglie vogliono che il loro bam-
bino venga curato a casa e vi rimanga
fino alla morte;

» il bambino vuole rimanere a casa;

» le risorse dedicate attualmente alle cu-
re palliative pediatriche sono inade-
guate;

» la disponibilita di servizi di “sollievo”
¢ essenziale e per ora inadeguata;

» D’accessibilita a eventuali servizi di
cure palliative pediatriche ¢ spesso de-
terminata dal luogo dove il bambino
vive e dal tipo di patologia (maggiore
disponibilita se il paziente presenta
una malattia oncologica);

» la comunicazione fra i vari professio-
nisti che seguono un bambino con ma-
lattia inguaribile & povera e deve esse-
re implementata;

» vi ¢ un urgente bisogno di formazione
per i professionisti e volontari coin-
volti nella presa in carico del bambino
e della sua famiglia.

La risposta a tali bisogni non ¢ certamen-

te semplice: varie esperienze sono state

condotte in diversi Paesi e in alcune real-
ta italiane: tutte in linea di massima si
fondano sull’attuazione e/o diversa inte-
grazione di quattro diversi modelli assi-
stenziali, due residenziali e due domici-

liari [2-17].

» Cure palliative pediatriche residen-
ziali, effettuate in strutture specifiche
per bambini affetti da patologie ingua-
ribili (hospice o case dedicate a pa-
zienti con patologie specifiche) oppu-
re nei reparti ospedalieri di degenza
per acuti.

» Cure palliative pediatriche domiciliari
dove il minore & seguito a domicilio da
una équipe ospedaliera (ospedalizzazio-
ne a domicilio), o da una équipe territo-
riale o mista ospedale-territorio (As-
sistenza Domiciliare Integrata - ADI).

Nessuno fra questi ¢ il modello ideale,

tutti presentano, nella realta applicativa,

vantaggi e limiti.

La residenzialita, in hospice e/o in casa

dedicata, ha il vantaggio di concentrare

I’esperienza per la gestione di casi rari e

complessi, garantire bacini d’utenza suf-

ficientemente larghi per avere competen-
za e risorse dedicate economicamente
sostenibili, ma ha lo svantaggio di sradi-
care il bambino dal suo contesto di vita.

Tale modalita assistenziale contrasta con
il desiderio del bambino e della famiglia
di ritornare nella propria casa e non puo
essere, in ogni caso, 1’unica soluzione nel
caso di decorsi di durata molto lunga.
Anche per quanto riguarda la gestione in
ospedale valgono gli stessi problemi; i-
noltre, da piu parti, in letteratura, ¢ con-
fermato come I’ospedale per acuti sia
lontano per missione e attitudine, per
organizzazione e opportunita offerte, dal
luogo ideale da cui fornire cure palliative
al bambino.

La scelta di domiciliarita attraverso 1’as-
sistenza domiciliare integrata, riporta il
bambino nella sua realta familiare e so-
ciale, ma spesso soffre di carenza di ri-
sorse ed esperienze e frequentemente il
peso della gestione e della presa in cari-
co poggia in gran parte sulla famiglia.
L’ospedalizzazione domiciliare pone li-
miti legati alla specificita per patologia
degli operatori e alla limitata copertura
territoriale: 1’impossibilita di avere baci-
ni ampi rende organizzativamente ed e-
conomicamente problematica la loro at-
tuazione al di fuori di grandi centri ur-
bani con elevatissima densita di popola-
zione. Lassistenza domiciliare integrata,
del resto, pone problemi legati alla conti-
nuita delle cure, alla carenza di forma-
zione e di risorse dedicate.

Proprio perché nessuna delle opzioni or-
ganizzative teoriche & scevra di limiti,
quasi tutti i modelli assistenziali di cure
palliative pediatriche attualmente in corso
hanno utilizzato una combinazione delle
opzioni sopra descritte, considerandole
quasi moduli organizzativi da utilizzare
congiuntamente in una rete assistenziale,
dove le varie istituzioni sanitarie, e non, si
integrano in momenti diversi del decorso
del paziente, privilegiando, a seconda
delle condizioni e delle situazioni specifi-
che, ora I’'una forma ora I’altra. Varie sono
le esperienze in tal senso gia condotte.

A livello internazionale ¢ da ricordare
I’esperienza della rete di hospice integra-
ti e legati ad assistenze domiciliari satel-
lite, che si svolge attualmente negli Stati
Uniti, in un ambito territoriale molto
vasto che comprende una serie di Stati e
che copre un’ampia popolazione. Questa
rete di centri ¢ caratterizzata dal loro col-
legamento funzionale, dalla condivisione
di protocolli e comportamenti e dalla
disponibilita di informazione comu-
ne [2-5].
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Analogamente ’esperienza australiana
ha evidenziato 1’insostituibilita dell’am-
biente domestico per percorsi assisten-
ziali di cura palliativa che non siano limi-
tati a pochi giorni o a pochissime setti-
mane, come di regola accade per i bam-
bini. Pur nella vastita del territorio au-
straliano, i centri di riferimento per cure
palliative pediatriche specialiste, con
sedi generalmente in pochi hospice pe-
diatrici, lavorano in stretto contatto con
medici e pediatri territoriali, ospedali e
servizi periferici, trovando in essi i
partner essenziali per poter gestire a
domicilio malati molto complessi, richie-
denti cure ad alto livello assistenziale. In
questo caso, spesso, il diretto collega-
mento telematico tra domicilio e centro
ha facilitato, e a volte permesso, la per-
manenza a casa del bambino. Ugual-
mente 1’infrastruttura informatica ha
facilitato la frequenza scolastica e ha
contribuito a ridurre 1’isolamento e la so-
litudine in cui si trovavano i bambini e le
famiglie [2].

Anche in Italia alcune esperienze regio-
nali stanno dimostrando la fattibilita e la
bonta di modelli assistenziali basati sul-
I’organizzazione a rete dei servizi, com-
prendenti un livello di cure specialistiche
e livelli di cure intermedie.

In Liguria, nella citta di Genova, si sta
conducendo un’esperienza di ospedaliz-
zazione domiciliare per pazienti oncolo-
gici, gestita da un’équipe specialistica
localizzata presso I'Istituto “G. Gaslini”.
L’area coperta da tale servizio compren-
de tutta la citta di Genova e le zone limi-
trofe per un raggio di 50 km circa. L’é-
quipe ospedaliera medico-infermieristica
segue i bambini anche a domicilio nelle
diverse fasi della malattia oncologica,
offrendo, con reperibilita medica conti-
nua, competenza, risorse e continuita di
cura e di obiettivi, dentro e fuori I'l-
stituto.

In Lombardia, presso 1’Universita Mila-
no-Bicocca, sede dell’ospedale di Mon-
za, si sta conducendo un’esperienza di
cure palliative pediatriche rivolte a mino-
ri con patologia oncologica terminale. La
gestione domiciliare del minore avviene
attraverso un sistema di consulenza a
domicilio e reperibilita telefonica venti-
quattro ore al giorno per 365 giorni al-
I’anno. L’area coperta da tale servizio
comprende la citta di Monza e le zone
limitrofe per un raggio di 50 km.
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In Veneto ¢ stata, invece, privilegiata la
strutturazione di una rete regionale di
cure palliative pediatriche, che vede in
un hospice pediatrico, localizzato a Pa-
dova, il centro di riferimento specialisti-
co, dove un’équipe multiprofessionale di
cure palliative specialistiche offre la su-
pervisione, la formazione e la presa in
carico integrata con i servizi territoriali e
ospedalieri, dei bambini oncologici e non
oncologici, bisognosi di cure palliative in
tutta la Regione.

Nella Regione Veneto la diagnosi di in-
guaribilita e la presenza di bisogni com-
plessi in un paziente pediatrico (indipen-
dentemente dalla patologia in causa, dal-
I’eta e dal luogo di residenza) prevedono
I’attivazione del Centro regionale di cure
palliative pediatriche. L attivazione puo
essere fatta dal pediatra di famiglia e dai
servizi territoriali o dal medico ospeda-
liero di riferimento per patologia. L’é-
quipe di cure palliative specialistiche del
centro regionale (medico, infermiere,
psicologo) conosce il bambino e la sua
famiglia, e incontra tutte le figure sanita-
rie e non, che hanno in gestione il picco-
lo paziente. In una prima riunione, medi-
co e pediatra di famiglia, servizi territo-
riali dell’ASL di residenza, medico spe-
cialista di riferimento per patologia, refe-
rente del reparto di pediatria dell’ ospeda-
le di area piu vicino alla residenza del
bambino e rappresentanti del Comune di
residenza e I’équipe di cure palliative
specialistiche valutano il caso, le risorse
disponibili e le possibilita concrete di
risposta ai bisogni clinici e non, del bam-
bino e della sua famiglia. Definito il Pro-
gramma Assistenziale Integrato (PAI),
viene condiviso con bambino (quanto
possibile per eta e patologia) e genitori.
La domiciliazione prevede una fase di
formazione/condivisione di procedure e
di modalita di soluzione di eventuali pro-
blemi gravi, prevedibili e non, del perso-
nale sanitario territoriale, eseguita presso
il Centro di riferimento o presso il Repar-
to specialistico di diagnosi. Una volta
che il piccolo & a domicilio, il responsa-
bile del caso ¢ il pediatra di famiglia, e la
presa in carico avviene in maniera com-
binata da parte del personale dei Servizi
territoriali e del Centro regionale di cure
palliative specialistiche: quest’ultimo
coordina i servizi in causa, offre supervi-
sione, tecnica e supporto a tutti i membri
dell’équipe allargata e offre reperibilita

continuativa medico-infermieristica. So-
no previsti degli incontri fra équipe di
cure palliative specialistiche, pediatra di
base e servizi territoriali e tutte le altre
istituzioni che direttamente e/o indiretta-
mente entrano nella gestione del piccolo
paziente e della sua famiglia, per valuta-
re I’efficacia della risposta assistenziale
fornita, le eventuali modificazioni di
richieste, le problematiche organizzative
da affrontare, e i bisogni dell’équipe da
assolvere. In caso di ricovero ospedaliero
o in hospice, 1’équipe di riferimento con-
tinua il suo lavoro anche all’interno della
struttura residenziale.

Pur con diverse modalita organizzative si
stanno concretizzando molteplici espe-
rienze di cure palliative pediatriche in
Italia e nel mondo: certamente la diversi-
ficazione delle soluzioni assistenziali
realizzate, dovuta prevalentemente alle
peculiarita locali e alla diversa disponibi-
lita di risorse nelle aree in questione, rap-
presenta un fattore di stimolo per con-
frontare, cercare e sperimentare modelli
assistenziali che offrano concretamente a
questi pazienti cosi particolari e “specia-
1li” competenza, univocita di risposta e
presa in carico globale. ¢
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Xl CONGRESSO ITALIANO DELLA FIBROSI CISTICA

Il CONGRESSO NAZIONALE SIFC
Milano, 30 novembre - 2 dicembre 2007

Il terzo Congresso della SIFC, che & anche il tredicesimo congresso nazionale della
comunitd professionale che si occupa di fibrosi cistica, si svolgera a Milano. Il tema
di questo congresso sard la ricerca. Verranno presentati gli aspetti piv innovativi della
ricerca di base, la quale si interfaccia sempre piu strettamente con la ricerca geneti-
ca e clinica: dalla patologia molecolare a livello polmonare ed epatico alla igentiﬁ-
cazione di nuove piattaforme tecnologiche, utili per lo studio della Esiopatobgia della
malattia, fino alle nuove terapie.

Sard un’importante occasione di approfondimento: un Simposio European Respirato-
ry Society sulla ricerca trqs|qzionc1|2. Il programma pre-congressuale includera un
Workshop sull’Evidence Based Medicine e I'Evidence Based Practice.

Un argomento innovativo, la valutazione economica della fibrosi cistica, verra discus-
so in un simposio satellite. Come sempre, il Congresso avra spirito multidisciplinare e
multiprofessionale riflettendo la vocazione della SIFC tesa a realizzare un approccio
globale al paziente e alla sua famiglia.

La scelta dell’Universita degli Studi di Milano a sede del Congresso & carica di signi-
ficati. L'Universita ha infatti sede nell’edificio dell’antico ”Spet?cle di Poveri” voluto da
Francesco Sforza, duca di Milano, e da sua moglie Bianca Maria Visconti. La prima
pietra fu posata il 12 aprile 1456. Il duca offids il progetto all’architetto toscano An-
tonio Averlino, detto il Filerete. Lo storico edificio fu adibito ad ospedale fino alla
seconda guerra mondiale e divenne sede dell’Universita nel 1958.

Segreteria organizzativa eac srl. Via Sannio, 4 - 20137 Milano
tel 0259902320 - fax 0259900758 - e-maiil: eacsrl@tin.it

Universita degli Studi di Milano, Via Festa del Perdono, 7
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