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 APPUNTO SULLE CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE IN ITALIA 


Il 16 settembre 2009 è stato approvato all’unanimità alla Camera dei Deputati il Ddl sulle cure palliative e la terapia del dolore. Il 27 gennaio 2010 il Senato ha approvato il testo con alcuni emendamenti e lo ha rimandato alla Camera. In questi giorni, la Commissione Affari Sociali, ha rinviato il testo alla Camera che dovrebbe approvarlo in tempi brevi. 


All’interno della legge (art. 5, comma 3) è stato finalmente garantito anche al bambino il diritto di accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore, attraverso servizi dedicati.


Si tratta di una conquista di politica sociale e di politica sanitaria che fa balzare l’Italia al primo posto in Europa di questo tipo di welfare. Un primato legislativo che diventerà un modello da seguire e da copiare per il resto dell’Europa. In nessun Paese della UE, infatti, è legge dello Stato che i bambini abbiano diritto alle cure palliative e alla terapia del dolore, specifiche per il loro ambito d’età. Esistono soltanto indicazioni di massima, senza chiare indicazioni o modalità d’intervento. I movimenti europei per questo settore prenderanno l’Italia ad esempio per promuovere questo diritto all’interno delle loro istituzioni. 


In Italia, sono 11.000 i minori (0-17 anni) che hanno bisogno di cure palliative specialistiche per periodi di presa in carico anche prolungati: 1/3 affetto da patologia oncologica e 2/3 non oncologica (malattie neurologiche, metaboliche, respiratorie, cardiologiche, malformative…). 


La mortalità annuale per malattie inguaribili  in ambito pediatrico è di 1.100 – 1.200 minori, pari a 1 su 10.000.





Oggi, l'assistenza per questi piccoli pazienti è molto spesso inadeguata. I minori trascorrono lunghi tempi della loro vita nei reparti ospedalieri (la proiezione nazionale evidenzia che vengono utilizzati per questi casi 1.600.000 giorni all’anno di degenza ospedaliera ordinaria e 580.000 giorni all’anno di degenza nei reparti intensivi), anche quando sarebbe possibile una gestione domiciliare, o eventualmente in strutture residenziali dedicate (hospice pediatrici), nel rispetto di una migliore qualità della vita del bambino e della sua famiglia.


Attualmente, la scelta di gestire la malattia a domicilio quasi sempre ricade sulle famiglie, troppo spesso abbandonate a se stesse e ingiustamente caricate di oneri assistenziali, economici e organizzativi.





L’impatto sociale di questo tipo di patologie è imponente: un terzo dei nuclei familiari si disgrega dopo la scomparsa del minore e, per ogni bambino inguaribile, più di 300 persone (parenti, insegnanti, compagni, vicini di casa, etc.) devono modificare la loro vita e le loro abitudini. Le cure palliative permettono di affrontare questi problemi, dal punto di vista clinico, sociale e organizzativo, in maniera adeguata. Il costo per la presa in carico globale di questi bambini, attraverso una rete dedicata di cure palliative pediatriche, si stima essere di 80/90 milioni di euro all’anno, a fronte dell’attuale spesa per la gestione ospedaliera di tali pazienti pari a 650 milioni di euro all’anno. 
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Per questo, l’approvazione dell’emendamento sull’età pediatrica all’interno del Ddl è davvero un punto d’arrivo fondamentale. Il punto d’arrivo di un percorso,  iniziato nel 2006, promosso dalla Fondazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus, che fin dalla sua nascita si occupa di cure palliative e che per prima in Italia e da molti anni segue da vicino le cure palliative in ambito pediatrico con il suo “Progetto Bambino”, unico nel suo genere in Europa, diretto dalla Dottoressa Franca Benini. A questo scopo,  la Fondazione Maruzza ha anche firmato nel settembre 2007 un protocollo d’intesa con il Ministero della Salute per la diffusione delle cure palliative pediatriche in Italia.
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