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E’ stata la Fondazione Maruizza Lefebvre d’Ovidio che ha preso I'iniziativa ed ha avuto il
“coraggio” di indire il 1° Congresso europeo di cure palliative pediatriche, rispondendo cosi
ad un’esigenza sempre piit sentita a tutti i livelli.

Le realta operative in questo settore sono infatti numerose in Europa e diversamente
funzionanti, anche in relazione al contesto socio-sanitario nel quale operano. Ecco dunque la
necessita di un interscambio di esperienze, di un coordinamento e di una omogeneizzazione
delle prassi operative al miglior livello raggiungibile.

Le toccanti testimonianze del papa di un bambino che é...volato via a due anni di etd, dopo aver
trovato un ambiente di “care” idoneo per I'intera unita sofferente solo quando infine & ...
approdato nell"unico hospice pediatrico attualmente funzionante in Italia, e di una giovane
donna affetta sin dall’infanzia da una malattia rarissima, hanno validato ampiamente la
necessita e I’appropriatezza di questo tipo di cure pediatriche.

Molti sono stati gli interventi di personalita scientifiche europee ma, dal mio punto di vista, la
relazione pit1 difficile e importante, & stata quella del Dr. Richard Hain sull’etica nelle cure

palliative pediatriche.

I1 successo nel numero degli iscritti, 300 contro i 150 previsti, ha dimostrato chiaramente come
I'esigenza di questo incontro ad alto livello scientifico e non solo, fosse sentita in tutta Europa e
la “standing ovation” che ha accolto la relazione della Dott.ssa Franca Benini, Presidente del
Convegno, ha rappresentato il miglior auspicio per lo svolgimento de lavori che si
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concluderanno questa sera.
Sono legata da antica amicizia alla Fondazione Lefebvre e sono stata particolarmente felice di

poter essere presente alla cerimonia inaugurale di questo importante congresso.
Marinella
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Dal primo convegno europeo sulle cure palllative, organizzato dalla
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\;i“'l: "'“.-;H  Fondazlone Maruzza Lefebvre D'Ovidlo Onlus, & emerso che sono ben
i‘-\j‘ j"" SRE A 11 mila, In Italla, | bimbl che hanno bisogno di cure palllative per
It"-. g fﬁ:"" . malattle Inguarlblll o terminall, Eslste un'asslstenza Inadeguata che ||
'\ /-‘ﬁ . costringe a passare molto tempo In ospedale: un millone e 600 mila
_\,:_. S ) glornl dI degenza ospedallera all'anno, 580 mila nel repart! dl terapla
" Intenslva.

Sarebbe possiblle avere un enorme risparmlo per la Sanitd Pubblica
attraverso I'uso degll hospice che sono centrl residenzlall dl cure

Gruppo! Amminletratora

Messaggi: 1925 palllative ossla una struttura sanlitarla resldenziale per malat|
Provenienza: GANDINO
terminall, attraverso I'attlvazione e I'utilizzo dl una rete per le regloni
Stato: £ e Il miglioramento della quallta della vita per questl plceoll pazlent!.

Due annl fa venlva approvata lla legge 38 del 2010 sull'accesso alle
cure palllative e alla terapla del dolore e Il suo oblettlvo & la creazione

d! un network,

Negll annl precedent! & stata stimata una spesa dl 650 milionl dI euro
I'anno per le degenze dl questl bambinl, In Italla, e sl prevede che
I'attivazione dI retl reglonall, che permettono la gestlone domiclllare o
In strutture dedicate (hospice pedlatricl), sara circa Il 50% dl questa

clfra.

Queste cure sono un diritto dl tuttl | bambinl Inguariblll, nel mondo e
In Italla. Al convegno ha partecipato I'ex sottosegretarlo alla
Presidenza del Conslgllo Glannl Letta che ha dichlarato dl voler fare dl
plu perche ritiene che sla molto Importante che quest! plccoll pazient
ricevano oltre alle cure farmacologiche anche assistenza adeguata.
Un'altro Importante Intervento & stato quello dell'lmmunologo
Fernando Alutl che sostlene che la vita media sl sla allungata, ma
restano comungque sltuazionl a cul la mediclna classica non rlesce a
dare risposte e I'unica cosa da fare & dare cure mediche e assistenza
psicologica ossla cure palllative, prima previste solo per | malati

terminall.

Adesso questo tipo dl cure verranno fornlte anche a chl soffre dl
malattle comunl non guariblll, come I'Alds, leucemla, Insufficlenza
renale, demenza senlle e ['alzhelmer. Al convegno ha testimonlato
anche dl Omar Leone, un padre che ha vissuto In prima persona la
rllevanza delle cure palllative pedlatriche per Edoardo, Il suo bambino
dl due annl, e della glovane Claudla Robustelll, colplta da una
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malattia rara, la glomerulonefrite membrano proliferativa dl tipo II.
Entrambl hanno ribadite I'iImportanza della ricerca e sopratutto delle
cure palllatlve In malattle nelle quall "cl sl sente troppo spesso lasclat!
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(ANGA)- ROMA, 28 NOV - In ltalia sono circa 11mila i bambini con una malattia
inguaribile o terminale bisognosi di cure palliative. 1'assistenza inadeguata i
costringe a trascorrere lunghi periodi nei reparti ospedalieri; un milione e 800 mila
giorni ¢i degenza ospadaliera all'anno, 580 mila nei reparii di terapia intensiva.

L 'utilizzo degli hospice e I'attivazione di una rete dedicata nelle regioni , invece, oltre
ai miglioramenti nella qualita’ della vita dei piccoli pazienti, porterebbe anche un
enorme risparmio per la sanita’ pubblica,
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E' quanto ¢' emerso al primo convegne europeo sulle cure palliative, organizzato
dalla Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus a due anni dall'approvazione
delia legge 38 del 2010 sull'accesso alle cure paltiative e alla terapia dei dolore, ¢ che
ha come obieitive la creazione di un network di cure palliative. A fronte di una spesa
stimata in anni precedenti di 650 milioni di euro 'anno per le degenze dei bambini
ingaaribili in Halia, si prevede che l'attivazione delle varle reti a livello regionale, che
permettono la gestione domiciliare o in strutture dedicate (hospice pediatrici). non
possa superare il 50%.

"Le cure palliative pediatriche sona un diritto dei bambini inguaribili: ' un'esigenza
mondiale che per la prima volta si afferma con forza dall'italia, da Roma, dove quasto
diritto ' garantito dalla legge 38/2010, anche se mollo resta ancora da fare sul
territorio" ha spiegato Silvia Lefebvre, presidente della Fondazione Maruzza ['Ovidio
Lefebvre Onlus,

Al convegno ¢' intervenuto anche I'ex sottosegretario alla Presidenza del Consiglio
Gianni Letta:"'Dobbiamo fare di piu', affiancare chi ha aperto una strada’ ha spiegato
Letta, parlando dell'importanza di un'assisienza che non ¢ solo farmacologica. in
aperlura del convegno. Il saluto inaugurale ' stato portato dall'immunologo
Femando Aiuti. "La vita media si e' allungata anche se ci sono situazioni in cuila
meadicina classica non riesce a trovare risposte- ha spiegato Aiuti - I'unica risposta
paossibile, proprio perche’ la vita continua, sono le cure mediche, I'assistenza
psicolegica, in una parola le cure palliative , fino a poco tempo fa previste solo peri
malali terminali, adesso invece sia per malattie comuni non guaribili, come Aids,
leucemia ¢ insufficienza renale, sia per situazioni patologiche come la demenza senile
& l'alzheimer".

Fulminazioni Europa

Al convegne ¢'e’ siata la testimonianza di Omar Leone. un padte che ha vissulo in
prima persona la tilevanza delle cure palliative pediatriche per Edoardo, il suo
bambino di due anni, e della giovane Claudia Robustell, colpila da una malattia rara,
la glomerulonefrite membrano proliferativa di tipo 11,

Entrambi hanno ribadito I'importanza della ricerca e sopratutto delle cure pailiative in
malattie nelle quali "o i sente troppo spesso lasciati soli", (ANSA).
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di Francesca Lozito

Cure palliative pediatriche, summit a Roma
Gli esperti mondiali studiano la «via italiana»

talia capofila delle cure palliative pediatriche a livello
intemnazionale. Si & aperto ieri a Roma il primo congresso europeo
del settore, con esperti non solo del vecchio continente ma anche
di Canada, Usa e Cina, riuniti per discutere le prospettive di un
ambito cosl particolare e delicato di questa disciplina. In Italia,
prime Paese in Europa, le cure palliative pediatriche sono normate
grazie alla legge del marzo 2010, che ha regolato la terapia del
dolore e le cure palliative generali . Undicimila i minori con
malattia inguaribile che muoiono ogni anno, un terzo per cause di
natura oncologica. «Ora devono crescere le cure palliative
ediatriche in Italia», dice Franca Benini, responsabile dell'unico
ospice pediatrico italiano, quello di Padova, esperienza
pionieristica che negli anni ha dimostrato di avere una solida ragion
d'essere. Ma Padova non pud rimanere la sola struttura italiana del
enere: «Tredid Regioni hanno deliberato una rete specifica, e 7
I'hanno gia fatta partire», A sostenere le cure palliative pediatriche in
Italia & la Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio. La presidente,
Silvia Lefebvre, afferma di avere scelto questo progelto «perché era
difficile e di fortissimo impatto sodale. Dai bambini inguaribili si
pud scappare per paura. O si pud restare accanto a loro per un senso
di giustizia, che porta a combattere la sofferenzan.

Medicina
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Roma, 25 nov. (Adnkronos) - Si svolgera' a Roma, negli spazi dello storico

Acquario Romano, dal 28 al 30 novembre, su iniziativa della fondazione '"Maruzza Lefebvre D'Ovidio', il
primo congresso europeo di cure palliative pediatriche, che vedra' riuniti esperti di 38 Paesi provenienti
da 26 Nazioni europee ¢ da Canada, Stati Uniti, Cile, Brasile, Uruguay, Australia, Nuova Zelanda,

Giappone, Singapore, India, Sud Africa, Uganda, Kuwait e Israele,

Ad'aprirc i lavori del congresso saranno gli interventi del ministro della Salute Renato Balduzzi e del
sindaco di Roma Gianni Alemanno. Sono previste 26 relazioni in seduta plenaria, 32 comunicazioni sulle
esperienze delle equipe dei Paesi di provenienza e 81 poster scientifici. Per gli organizzatori "e' la prima
azione concreta ad ampio raggio per favorire il dibattito scientifico sui bisogni dei bambini inguarihili,
per garantire come diritto inalienabile I'accesso alle cure palliative, un problema che in Italia tocca circa

undicimila minori con malattia inguaribili o terminale",
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Roma, 25 nov. (Adnkronos) - Si svolgera' a Roma, negli spazi dello storico Acquario Romano, dal 28 al 30 novembre,
su iniziativa della fondazione 'Maruzza Lefebyre D'Ovidio, il primo congresso europeo di cure palliative pediatriche,
che vedra' riuniti esperti di 38 Paesi provenienti da 26 Nazioni curopee e da Canada, Stati Uniti, Cile, Brasile, Uruguay,
Australia, Nuova Zelanda, Giappone, Singapore, India, Sud Africa, Uganda, Kuwail e Israele.

Ad aprire i lavori del congresso saranno gli interventi del ministro della Salute Renato Balduzzi e del sindaco di Roma
Gianni Alemanno. Sono previste 26 relazioni in seduta plenaria, 32 comunicazioni sulle esperienze delle equipe dei
Paesi di provenienza e 81 poster scientifici. Per gli organizzatori "¢' la prima azione concreta ad ampio raggio per
favorire il dibattito scientifico sui bisogni dei bambini inguaribili, per garantire come diritto inalienabile I'accesso alle
cure palliative, un problema che in Italia tocca circa undicimila minori con malattia inguaribili o terminale".
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Roma, 28 nov. (Adnkronos Salute) - Roma capitale europea delle cure

palliative pediatriche. Si apre 0ggi nella Capitale il primo congresso continentale sul tema
organizzato dalla Fondazione Maruzza Lefebvre onlus, un appuntamento che fino a venerdi'
coinvolgera' i massimo esperti in materia provenienti da 40 Paesi diversi. Per |a prima edizione e'
stata scelta I'ltalia, Paese in cui dal 2010, grazie alla legge 38, e’ stato legiferato il diritto alle cure

palliative.

“Con la legge 38 del 2010 - ha ricordato Silvia Lefebvre D'Ovidio, presidente della Fondazione -
I'ltalia e' diventata la prima nazione europea ad avere una legge con norme specifiche per le cure
palliative pediatriche, con personale 'ad hoc'. Abbiamo fatto molto, ma c'e' ancora tanto da fare”.
In molti Paesi c'e' invece ancora una carenza di servizi adeguati di cure palliative pediatriche,
questo comporta lunghe degenze ospedaliere, stress per genitori e familiari. "Mi complimento per
questo evento - ha detto il presidente della commissione Salute del comune di Roma, Fernando
Aiuti - che rende onore a tutto il Paese. La medicina e' cambiata negli ultimi 30-40 anni, ha
infatti contribuito molto in termini di allungamento della vita media e di sopravvivenza, ma ci sono
aspetti in cui nemmeno la medicina classica puo’ intervenire. Qui subentrano le cure palliative”.
Per Aiuti e’ stato fondamentale il cambio di visione nei confronti dei pazienti che necessitano di
cure palliative. "Una volta - ha concluso - vi potevano accedere solo i malati di cancro, ogqgi le

cure palliative vengono offerte anche a malati di Aids, leucemia con insufficienza renali croniche”.
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28-30 Novembre 2012, Roma. 1°
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Dal 28 al 30 Novembre si terra a Roma il 1° Congresso il
Europeo di Cure Palliative Pediatriche (1st European
Congress on Paediatric Palliative Care). L'evento, che si svolgera
presso I'Acquario Romano, & un'iniziativa della Fondazione Maruzza
Lefebvre D'Ovidio Onlus e vedra gli esperti di 40 Paesi, provenienti
da 26 nazioni europee e da Canada, Stati Unili, Cile, Brasile,
Uruguay, Australia, Nuova Zelanda, Giappone, Singapore, India,
Sud Africa, Kuwait e Israele confrontarsi a due anni
dall'approvazione della legge 38/2010 sull'accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore.

Il congresso sara scandilo da un programma molto denso: 26
relazioni in seduta plenaria (lenute dai pil noti e autorevoli esperti
nazionali e internazionali), 32 comunicazioni sulle esperienze delle
equipe dei Paesi di provenienza e 81 poster scientifici.

L'ampio mira a favorire il dibatitito scientifico sui bisogni dei bambini
inguaribili e a far si che, partendo dall'ltalia, il network internazionale
garanlisca come dirilto inalienabile I'accesso alle cure palliative. Un
problema che nel nostro Paese tocca circa 11 mila minori con
malaltia inguaribile efo terminale (1/3 oncologica-2/3 non
oncologica), bisognosi di cure palliative: bambini e ragazzi di 0-17
anni con patologie inguaribili eleggibili alle cure palliative ma di
questi, meno del 5% pud accedervi, con notevole variabilita a
seconda delle Regioni di appartenenza. La mortalitd annuale per
malattie inguaribili in ambito pediatrico in Italia & stimata in 1.100 —
1.200 minori, pari a 1 su 10 mila. L'ltalia & stato il primo paese in
Europa a sancire per legge (38/2010) la specificita
pediatrica nell'ambito delle cure palliative e della terapia del dolore:
malgrado questo, l'assistenza & inadeguata e tutlora gli interventi
palliativi rivolti al bambino sono limitati a esperienze isolate. Oltre il
60% dei bambini con malattie inguaribili — in alcune realta fino al
90% - continua a vivere in ospedale per lunghi periodi.

Il Congresso, organizzato in collaborazione con la European
Association for Palliative Care (EAPC Onlus), sara presieduto
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da Franca Benini (Pedialra palliativista dell'Universita di Padova,
riferimento a livello nazionale e internazionale), vanta un prestigioso
comitato scientifico internazionale e sara aperto dalla Presidente
della Fondazione Maruzza, Silvia Lefebvre D’Ovidio, e dagli
interventi del Ministro della Salute, Renato Balduzzi, e del Sindaco
di Roma, Gianni Alemanno.

Alla sessione inaugurale interverranno: Gianni Lelta, Livia Turco,
i Presidenti dell'Ospedale Pediatrico Bambino Gesli Giuseppe
Profiti, della Societa Italiana di Pediatria Alberto Ugazio, della
Sociela italiana di Cure Palliative Adriana Turriziani, Franca Benini e
la Vice-presidente Chantal Wood.

Particolarmente toccanti saranno le testimonianze di Omar Leone,
un padre che ha vissuto in prima persona la rilevanza delle cure
palliative pediatriche per Edoardo, il suo bambino di due anni, e
della giovane Claudia Robustelli, colpita da una malatlia rara.

Chiuderanno la prima giornata di lavori del Congresso Kathy Foley e
Richard Hain, esperli internazionali nell'ambito dello sviluppo e
organizzazione delle cure palliative pediatriche e della
ricerca scientifica. Giovedi 29 e venerdi 30 novembre tra linee
guida, applicazione delle Cure Pallialive Pediatriche e testimonianze
di familiari di bambini si avvicenderanno importanti relatori
internazionali per mettere a confronto modelli organizzativi e 'best
practice’. Venerdi 30 novembre & previsto un focus specifico sulle
malaitie rare.

Fra i relatori di spicco: Bruno Dallapiccola (Direttore scientifico
del'Ospedale Bambino Gesl) e Samantha Parker della Academy
for Rare Diseases di Orphan Europe.

Per ulteriori informazioni clicca qui.
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Malattie rare: Dallapiccola, 18/12 presentazione piano nazionale
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(AGI) - Roma, 30 nov. - Nella
giornata conclusiva del primo
Congresso Europeo di Cure
Palliative Pediatriche, in corso a

Denti fissi in un giorno
in Italia denti fissi in 24 ore EURO 5.650 ad arcata Roma (Acquario Romano) ancora
e per la giornata di oggi, il prof.

Bruno Dallapiccola - Direttore
Scientifico dell'Ospedale Bambino

Protesi Dentarie Croazia

Trasporto Organizzato da 20 citta' in ItalialPrezzi scontati
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E 2 ] di malattie rare - ha annunciato che
ma Dj Ervata? il 18 dicembre sara’ presentata dal
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ministro Balduzzi la prima bozza per
Scegl Tul [o il Piano Nazionale delle Malattie
Rare, redatto da una serie di esperti tra cui lo stesso genetista. Il piano nazionale dovra'
sviluppare i piani di indirizzo regionali per le malattie rare: una preziosa occasione per fare il
punto in merito a diagnosi, presa in carico e ricerca, rispettando i dettami della Commissione
Europea che entro il 2013 obbliga tutti i Paesi della UE a dotarsi di piani per la lotta alle
malaltie rare. A seguito di questo incontro, il documento sara' inviato alla Conferenza Stato -
Regioni per la formalizzazione dell'’Accordo. Si calcola che siano dalle 7 alle 8mila le malattie
rare, ha spiegato Dallapiccola, di cui 5Smila rarissime (ovvero un caso su 1 milione di persone):
circa il 70% delle malattie rare colpisce i bambini e '80% di esse ha origini genetiche. La
diifficolta’ maggiore ' rappresentata dalla diagnosi, spesso assente o molto ritardata, tanto
che comporta una reale difficolta’ di quantificazione certa della diffusione delle malattie rare.

Spiega Dallapiccola che "per 'assenza o il ritardo della diagnosi legato a questo tipo di
patologie, | numeri non sono certi ma in ltalia le persone colpite da malattie rare e rarissime
potrebbero aggirarsi intorno ai 2 milioni: quindi un vero e proprio problema sociale . Si calcola,
infatti, che la difficolta’ diagnostica porti al coinvolgimento di circa 9 specialisti prima di arrivare
ad una diagnosi certa, che nell'85% dei casi supera ampiamente i 5 anni di altesa. Questo
comporta anche un'aspettativa di vita molto bassa per i bambini colpiti da malattie rare e
difficolta’ di transizione tra eta' pediatrica ed eta’ adulta. L'ltalia €' il primo Paese in Europa ad
aver sancito per legge (38/2010) la specificita’ pediatrica nell'ambito delle cure palliative e della
terapia del dolore,

Per iniziativa della Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, a due anni
dall'approvazione della legge 38/2010 sull'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore,
esperti di 40 Paesi (provenienti da 26 nazioni europee e da Canada, Stati Uniti, Cile, Brasile,
Uruguay, Australia, Nuova Zelanda, Giappone, Singapore, India, Sud Africa, Uganda, Kuwait e
Israele) hanno preso parte a questo primo Congresso Europeo di Cure Palliative Pediatriche,
dando corpo alla prima azione concreta per garantire, attraverso un network internazionale

http:/ /www.agi.it/research-e-sviluppo/notizie/201211301430-eco-rt10115-malattie_rare_dallapiccola_18_12_presentazione_piano_nazionale
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A due anni dalla legge 38/2010 sull'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore, la fondazione Maruzza
Lefebvre d'Ovidio onlus, in collaborazione con European association for palliative care (Eapc) onlus organizza il
primo Congresso europeo di cure pallitive pediatriche con i rappresentanti di 26 nazioni europee e di Canada, Usa,
Cile, Brasile, Uruguay, Australia, Nuova Zelanda, Giappone, Singapore, India, Sud Africa, Uganda, Kuwait e Israele
e i contributi scientifici di 38 paesi, 26 relazioni in seduta plenaria, tenute dai piil noti e autorevoli esperti nazionali e
internazionali, 32 comunicazioni sulle esperienze delle equipe operanti nei paesi di provenienza e 81 poster
scientifici.

L'obiettivo & quello di favorire il dibattito scientifico sui bisogni dei bambini inguaribili e di garantire che il network
internazionale assicuri, come diritto inalienabile, I'accesso alle cure palliative specifiche per I'eta pediatrica.

L'ltalia & stato il primo Paese in Europa a sancire per legge (38/2010) la specificita pediatrica nel'ambito delle cure
palliative e della terapia del dolore. In Italia sono circa 11 mila i minori con malattia inguaribile efo terminale (1/3
oncologica - 2/3 non oncologica), bisognosi di cure palliative. La mortalita annuale per malattie inguaribili in ambito
pediatrico in Italia & stimata in 1.100-1.200 minori, pari a 1 su 10 mila. L'assistenza inadeguata costringe questi
bambini a trascorrere lunghi periodi nei reparti ospedalieri: un milione e 600 mila giorni di degenza ospedaliera
alfanno e 580 mila giorni nei reparti di terapia intensiva. Dati impressionanti, che molto probabilmente possono
essere ridimensionati attuando un network di cure palliative pediatriche su base regionale che, accanto alla qualita
dell'assistenza e al rispetto della qualita della vita, determini una riduzione dei costi.

21 novembre 2012
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Cure palliative pediatriche: 1I'Onu chiede di
adottare la legge italiana 38/2010 come "model

law"

L'Onu chiede di adottare la legge italiana 38/2010 sulle cure palliative pediatriche quale "model law" per la
legislazione mondiale in materia. lo ha annunciato Guido Fanelli, presidente della commissione per l'attuazione
della legge 38/2010, nel corso del primo congresso europeo di cure palliative pediatriche in corso fino a domani,
venerdi 30 novembre, a roma (acquario romano). La normaliva che sara elaborata sulla base della legge italiana
avra validita per tutti i paesi delle Nazioni Unite, a partire dall'Africa e i Paesi del terzo mondo.

L'ltalia & il primo Paese in Europa ad aver sancito per legge (38/2010) la specificita pediatrica nell'ambito delle cure
palliative e della terapia del dolore. Per iniziativa della Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, a due anni
dall'approvazione della legge 38/2010 sull'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore, esperti di 40 Paesi
(provenienti da 26 nazioni europee e da Canada, Stati Uniti, Cile, Brasile, Uruguay, Australia, Nuova Zelanda,
Giappone, Singapore, India, Sud Africa, Uganda, Kuwait e Israele) stanno prendendo parte al primo Congresso
Europeo di Cure Pallialive Pediatriche, in corso a Roma (Acquario Romano) fino a domani, venerdi 30 novembre.

Si tratta della prima azione concreta ad ampio raggio per garantire, attraverso un network internazionale che parte
dall'ltalia, il diritto inalienabile dei bambini inguaribili alle cure palliative.

E proprio nel segno dellinternazionalizzazione dell'esperienza ilaliana, giunge un'importante notizia portata al
Congresso da Guido Fanelli, Presidente della Commissione nazionale del Ministero della Salute per l'attuazione
della legge 38/2010: "La legge 38/2010 pone ['ltalia in un ruolo di eccellenza tra le legislazioni internazionali sulle
cure palliative pediatriche e del dolore, tanto che I'Onu ha chiesto di poter adottare [a legge italiana quale "model
law" per una legge mondiale che interessi i Paesi delle Nazioni Unite", ha sollolineato Fanelli.

Il prossimo marzo a Vienna, un rilevante appuntamento mondiale sara sede per la prima discussione sull'adozione
di una legislazione in materia che dovrebbe riguardare lutti i Paesi delle Nazioni Unite, a partire dall'Africa e i Paesi
del Terzo mondo, dove il fronte delle cure palliative, e in parlicolare quelle pediatriche, & notevolmente arreirato.

In Italia sono circa 11 mila i minori con malattia inguaribile efo terminale (1/3 oncologica - 2/3 non oncologica),
bisognosi di cure palliative. La mortalita annuale per malattie inguaribili in ambito pediatrico in Italia & stimata in
1.100-1.200 minori, pari a 1 su 10 mila. L'assistenza inadeguata costringe questi bambini a trascorrere lunghi
periodi nei reparli ospedalieri: un milione e 600 mila giorni di degenza ospedaliera all'anno e 580 mila giorni nei
reparti di terapia intensiva, quando sarebbe possibile sia la gestione domiciliare che in strutture residenziali dedicate
(hospice pediatrici) con una ricaduta anche in termini economici. L'utilizzo degli hospice e l'attivazione di una rete
dedicata, oltre ai decisivi miglioramenti nella qualita della vita dei piccoli pazienti, porterebbero un enorme risparmio
per la sanita pubblica. Di fronte a una spesa stimata in anni precedenti di 650 milioni di euro I'anno per le degenze
dei bambini inguaribili in Italia, si prevede che l'attivazione delle varie reti a livello regionale, che permettono la
geslione domiciliare o in strutture dedicate (hospice pediatrici), possa superare il 50%.

Nell'ultima giornata di congresso, venerdi 30 novembre, & previsto un focus specifico sulle malaltie rare; fra i relatori
di spicco Bruno Dallapiccola, direttore scientifico dell'Ospedale Bambino Gesti e Samantha Parker della Academy

for Rare Diseases di Orphan Europe.

29 novembre 2012
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Sanita': Roma, si apre primo congresso
europeo cure palliative pediatriche

Roma, 28 nov. (Adnkronos Salute) - Roma capitale europea delle cure palliative pediatriche. Si apre oggi nella Capitale
il primo congresso continentale sul tema organizzato dalla Fondazione Maruzza Lefebvre onlus, un appuntamento che
fino a venerdi' coinvolgera' i massimo esperti in materia provenienti da 40 Paesi diversi. Per la prima edizione e' stata
scelta I'ltalia, Paese in cui dal 2010, grazie alla legge 38, e' stato legiferato il diritto alle cure palliative.

"Con la legge 38 del 2010 - ha ricordato Silvia Lefebvre D'Ovidio, presidente della Fondazione - I'Italia ¢' diventata la
prima nazione europea ad avere una legge con norme specifiche per le cure palliative pediatriche, con personale 'ad
hoc'. Abbiamo fatto molto, ma c'e' ancora tanto da fare". In molti Paesi c'e' invece ancora una carenza di servizi
adeguati di cure palliative pediatriche, questo comporta lunghe degenze ospedaliere, stress per genitori e familiari. "Mi
complimento per questo evento - ha detto il presidente della commissione Salute del comune di Roma, Fernando Aiuti -
che rende onore a tutto il Paese. La medicina ¢' cambiata negli ultimi 30-40 anni, ha infatti contribuito molto in termini
di allungamento della vita media e di sopravvivenza, ma ci sono aspetti in cui nemmeno la medicina classica puo'
intervenire. Qui subentrano le cure palliative". Per Aiuti ¢' stato fondamentale il cambio di visione nei confronti dei
pazienti che necessitano di cure palliative. "Una volta - ha concluso - vi potevano accedere solo i malati di cancro, oggi
le cure palliative vengono offerte anche a malati di Aids, leucemia con insufficienza renali croniche",
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A due anni dalla legge 38/2010 sull'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore, la fondazione Maruzza Lefebvre d'Ovidio onlus, in
collaborazione con European assaciation for palliative care (Eapc) onlus organizza il primo Congresso europeo di cure pallitive pediatriche con i
rappresentanti di 26 nazioni europee e di Canada, Usa, Cile, Brasile, Uruguay, Australia, Nuova Zelanda, Giappone, Singapore, India, Sud Africa,
Uganda, Kuwait ¢ [sraele e i contributi scientifici di 38 paesi, 26 relazioni in seduta plenaria, lenute dai pil noti ¢ autorevoli esperti nazionali e
internazionali, 32 comunicazioni sulle esperienze delle equipe operanti nei paesi di provenienza e 81 poster scientifici.

L'obiettivo € quello di favorire il dibattito scientifico sui bisogni dei bambini inguaribili e di garantire che il network internazionale assicuri, come diritto
inalienabile, I'accesso alle cure palliative specifiche per I'etd pediatrica.

L'Italia & stato il primo Paese in Europa a sancire per legge (38/2010) la specificitd pediatrica nell'ambito delle cure palliative e della terapia del dolore.
In Italia sono circa 11 mila i minori con malattia inguaribile e/o terminale (1/3 oncologica - 2/3 non oncologica), bisognosi di cure palliative. La
mortalita annuale per malattie inguaribili in ambito pediatrico in Italia & stimata in 1.100-1.200 minori, pari a 1 su 10 mila. L'assistenza inadeguata
costringe quesli bambini a trascorrere lunghi periodi nei reparti ospedalieri: un milione ¢ 600 mila giorni di degenza ospedaliera all'anno e 580 mila
giorni nei reparti di terapia intensiva. Dati impressionanti, che molto probabilmente possono essere ridimensionati attuando un network di cure palliative
pediatriche su base regionale che, accanto alla qualita dell'assistenza e al rispetto della qualita della vita, determini una riduzione dei cosi.

Clicca per Condividere

. Bl

.Ib

@ nu
. &
o U

©RIPRODUZIONE RISERVATA

o leosie scrivi

Commenta la notizia
A LE

Diritto Del Malato
Valutiamo il tuo caso senza spese. Ottieni un fsarcimento.Contallaci!
www RisarcimentiMedici it

Denti fissi in un giorno ‘
in Italia denti fissi in 24 ore EURQ 5.650 ad arcata
wwiw odontoiatrialoweost.com

hitp: / /www.sanita.ilsole24are.com/art/notizie-flash/2012-11-21/congressopalliative-174544.php?uuid=AbBIR54G Pagina 2 di §



Corriere della Sera 06/12/12 11:34

CORRIERE DELLA SERA '/

stampa | chiudi

PER MALATTIE INGUARIBILI O TERMINALI

Cure palliative: servono a undicimila bambini
Il punto in un convegno: l'assistenza inadeguata costringe i
piccoli a trascorrere lunghi periodi nei reparti ospedalieri.
Puntare sugli hospice e sull'attivazione di una rete regionale

MILANO - Undicimila: tanti sono i bambini in Italia che hanno bisogno di cure palliative perché soffrono di una
malattia inguaribile o terminale. L'assistenza, ancora drammaticamente inadeguata, li costringe a trascorrere
lunghi periodi nei reparti ospedalieri: un milione e 600omila giorni di degenza ospedaliera all'anno, 58omila nei
reparti di terapia intensiva, L'utilizzo degli hospice e 1'attivazione di una rete dedicata nelle regioni, oltre a
migliorare la qualita della vita di questi piccoli, porterebbe un enorme risparmio per la sanitd pubblica. Di questo
si e parlato al primo convegno europeo sulle cure palliative, organizzato a Roma dalla Fondazione Maruzza
Lefebvre D'Ovidio Onlus a due anni dall'approvazione della legge 38 sull'accesso alle cure palliative e alla terapia

del dolore, e che ha come obiettivo la ereazione di un network.

RETI REGIONALI - A fronte di una spesa stimata in anni precedenti di 650 milioni di euro I'anno per le
degenze dei bambini inguaribili in Italia, si prevede che l'attivazione delle varie reti a livello regionale, che
permettono la gestione domiciliare o in strutture dedicate (hospice pediatrici), non possa superare il 50%. «Le
cure palliative pediatriche sono un diritto dei bambini inguaribili: & un'esigenza mondiale che per la prima volta
si afferma con forza dall'Ttalia, da Roma, dove questo diritto & garantito dalla legge 38/2010, anche se molto
resta ancora da fare sul territorio» ha spiegato Silvia Lefebvre, presidente della Fondazione Maruzza D'Ovidio
Lefebvre Onlus. Al convegno ¢ intervenuto anche I'ex sottosegretario alla Presidenza del Consiglio Gianni Letta:
«Dobbiamo fare di piu, affiancare chi ha aperto una strada» ha spiegato, parlando dell'importanza di

un'assistenza che non é solo farmacologica.

TESTIMONIANZE - 1l saluto inaugurale € stato portato dall'immunologo Fernando Aiuti. «La vita media si ¢
allungata anche se ci sono situazioni in cui la medicina classica non riesce a trovare risposte - ha spiegato Aiuti -
I'unica risposta possibile, proprio perché la vita continua, sono le cure mediche, I'assistenza psicologica, in una
parola le cure palliative , fino a poco tempo fa previste solo per i malati terminali, adesso invece sia per malattie
comuni non guaribili, come Aids, leucemia e insufficienza renale, sia per situazioni patologiche come la demenza
senile e 1'alzheimer». Al convegno c'¢ stata la testimonianza di Omar Leone, un padre che ha vissuto in prima
persona la rilevanza delle cure palliative pediatriche per Edoardo, il suo bambino di due anni, e della giovane
Claudia Robustelli, colpita da una malattia rara, la glomerulonefrite membrano proliferativa di tipo II. Entrambi
hanno ribadito I'importanza della ricerca e soprattutto delle cure palliative in malattie nelle quali «ci si sente

troppo spesso lasciati soli».

http:/ jwanwv.corriere.it/salute/pediatria/ 12_novembre_29/cure-palliative-bambini_b2805262-3a13-11e2-8e20-34fd72ebaa93_print.html Pagina 1 di 2
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Cure palliative pediatriche
il Lazio diventa un modello

Esperti di 40 paesi in congresso all'Acquario romano di piazza Fanle per promuovere la prima rete
inlernazionale. L'Onu ha chiesto di adoltare a livello mondiale la legge italiana La nosira & una delle sei
regioni ad aver gia approvato i protocolli di altuazione

di LUCA MONACO

FORIZAGGIO KN
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In tema di cure palliative per l'infanzia, il Lazio & un

| medello da seguire. Esperti di 40 paesi del mondo ( e 26

| nazioni europee) da mercoledi (e fino a venerdi) sono
infalti radunali in congresso all'‘Acquario romano di piazza
Fante, per promuovere la prima rele infernazionale di cure
palliative pedialriche. Secondo il concetto per cui ogni | la S i
bambino inguaribile &€ comunque curabile, I'Onu ha chiasto e "'JEE
di adottare a livello mondiale la legge italiana 38 del 2010, Q&M’@W@ﬁggﬂg—
la prima in Europa a prevedere ['assistenza domiciliare e = =t —
le terapie del dolore per i bambini che sofirono di tumore, Qualila dellaria nel comune di
Alzheimer, leucemia, Aids o alire patologie. ROMA

In questo ambito il Lazio (insieme alla Basilicata, la Calabria, e Marche, il Piemonte e |a provincia di Trento) Previsioni mete?ﬂ nel comune di
ROMA

& una delle poche regioni italiane ad aver approvalo dei protocolli per I'alluazione della legge nazionale, che
altrimenti rischierebbe di rimanere lettera moria, come nella maggioranza delle Regioni italiane.

Stanco
dellPaumento
dei prezzi?

Nel nostro Paese infatti sono 11 mila i minori con malallie inguaribili o allo stadio terminale, 940 di quasti
vivono nel Lazio e hanno bisogno di cure. | dali a livello nazionale sono elogquenti: la mortalita annuale per
malaltie inguaribili in ambito pedialrico & stimata in 1.200 casi: un bambino su 10 mila. In questo quadro,
l'assistenza domiciliare appare quantomai necessaria. Basli pensare che ogni anno i bimbi italiani affelti da
patologie inguaribili lascorrono un miliene e 600 mila giorni di degenza ospedaliera, e 580 mila giorni nei
reparti di terapia intensiva.

Ecco perché 'Onu ha individuato ['ltalia come un modello,
e di conseguenza gli esperli di fulto il mondo, dall'india
all'lUganda, sono sbarcali a Roma per partecipare al primo
congresso europeo in maleria, promosso dalla presidente
della Fondazione Maruzza D'Ovidio Lefebvre, Silvia

Lefebvre.
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"La realta & che siamo tenuli in gran conto sul versante
delle cure palliative - ha detlo l'immunolgo Ferdinando
Aiuti, che ha portato il saluto del sindaco Alemanno alla
platea di ricercatori - La medicina & radicalmente cambiata
negli ultimi 30-40 anni, la vita media si & allungata anche se ci sono situazioni in cui la medicina classica non
riesce a trovare le giuste risposte. Ma la vita continua e l'unica via di uscila, per il memento, sono le cure le
cure palliative, fino a poco tempo fa previste solo per i malali terminali. E che adesso invece vengono estese
anche alle per malattie comuni non guaribili e alle malattie rare".

Un modello, quello laziale, che non & sollanto indispensabile dal punto di vista sanitario, ma anche
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economico. L'ulilizzo degli hospice e l'allivazione di una rete dedicata, oltre ai decisivi miglioramenti nella
qualita della vita dei piccoli pazienti, porterebbero un enorme risparmio per la sanita pubblica. Di fronte a una
spesa stimata di 650 milioni di euro I'anno per le degenze dei bambini inguaribili in alia, si prevede che
I'altivazione delle varie reti a livello regionale possa superare il 50%.

Venerd, nel corso della giornata conclusiva del congresso, sono previsti gli interventi del minisiro della
Sanita Renalo Balduzzi, e di Bruno Dallapiccola, direltore scientifico dellOspedale Bambino Gest.
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(ANSA)- ROMA, 28 NOV - In Italia sono circa 11mila i bambini con una malattia inguaribile o
terminale bisognosi di cure palliative. L'assistenza inadeguata li costringe a trascorrere lunghi
periodi nei reparti ospedalieri: un milione e 600 mila giorni di degenza ospedaliera all'anno, 580
mila nei reparti di terapia intensiva. L'utilizzo degli hospice e l'attivazione di una rete dedicata
nelle regioni , invece, oltre ai miglioramenti nella qualita' della vita dei piccoli pazienti,
porterebbe anche un enorme risparmio per la sanita' pubblica.

E' quanto e' emerso al primo convegno europeo sulle cure palliative, organizzato dalla Fondazione
Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus a due anni dall'approvazione della legge 38 del 2010
sull'accesso alle cure palliative ¢ alla terapia del dolore, e che ha come obiettivo la creazione di un
network di cure palliative. A fronte di una spesa stimata in anni precedenti di 650 milioni di euro
I'anno per le degenze dei bambini inguaribili in Italia, si prevede che I'attivazione delle varie reti a
livello regionale, che permettono la gestione domiciliare o in strutture dedicate (hospice

pediatrici), non possa superare il 50%.

"Le cure palliative pediatriche sono un diritto dei bambini inguaribili: ¢' un'esigenza mondiale che
per la prima volta si afferma con forza dall'Ttalia. da Roma. dove questo diritto e' garantito dalla
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legge 38/2010, anche se molto resta ancora da fare sul territorio” ha spiegato Silvia Lefebvre,

presidente della Fondazione Maruzza D'Ovidio Lefebyre Onlus.

Al convegno e' intervenuto anche l'ex sottosegretario alla Presidenza del Consiglio Gianni

Letta:"Dobbiamo fare di piu', affiancare chi ha aperto una strada" ha spiegato Letta, parlando
dell'importanza di un'assistenza che non e' solo farmacologica. in apertura del convegno. Il saluto
inaugurale €' stato portato dall'immunologo Fernando Aiuti. "La vita media si e' allungata anche
se ci sono situazioni in cui la medicina classica non riesce a trovare risposte- ha spiegato Aiuti -

I'unica risposta possibile, proprio perche' la vita continua, sono le cure mediche, l'assistenza
psicologica, in una parola le cure palliative , fino a poco tempo fa previste solo per i malati
terminali, adesso invece sia per malattie comuni non guaribili, come Aids, leucemia e
insufficienza renale, sia per situazioni patologiche come la demenza senile e I'alzheimer”.

Al convegno c'e' stata la testimonianza di Omar Leone, un padre che ha vissuto in prima persona

la rilevanza delle cure palliative pediatriche per Edoardo, il suo bambino di due anni, ¢ della

giovane Claudia Robustelli, colpita da una malattia rara, la glomerulonefrite membrano

proliferativa di tipo 1I.

Entrambi hanno ribadito I'importanza della ricerca e sopratutto delle cure palliative in malattic

nelle quali "ci si sente troppo spesso lasciati soli". (ANSA).
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(ANSA)- ROMA, 29 NOV- "La legge 38 del 2010 pone 1'Ttalia in un ruolo di eccellenza tra le
legislazioni internazionali sulle cure palliative pediatriche e del dolore, tanto che 1'Onu ha chiesto di
poter adottare la legge italiana quale "model law" per una legge mondiale che interessi i Paesi delle

Nazioni Unite".

E' quanto ha affermato il professor Guido Fanelli, Presidente della Commissione nazionale del Ministero
della Salute per I'attuazione della legge 38 del 2910, al convegno europeo sulle cure palliative in corso a
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Roma, che vede la partecipazione di esperti provenienti da 40 Paesi.Il prossimo marzo Vienna sara' la
sede per la prima discussione sull'adozione di una legislazione in materia-¢' emerso al convegno- che
dovrebbe riguardare tutti i Paesi delle Nazioni Unite, a partire dall'Africa e i Paesi del Terzo mondo,
dove il fronte delle cure palliative, in particolare quelle pediatriche,e' notevolmente arretrato.

Si tratta della prima azione concreta ad ampio raggio per garantire, attraverso un network internazionale
che parte dall'Ttalia, il diritto dei bambini inguaribili alle cure palliative.(ANSA).
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Cure palliative, per Onu bene modello legge italian:

(ANSA)- ROMA, 29 NOV- "La legge 38 del 2010 pone ['Italia in un ruolo di eccellenza tra le
legislazioni internazionali sulle cure palliative pediatriche e del dolore, tanto che I'Onu ha chiestc
di poter adottare la legge italiana quale "model law" per una legge mondiale che interessi i Paes
delle Nazioni Unite". E' quanto ha affermato il professor Guido Fanelli, Presidente della
Commissione nazionale del Ministero della Salute per I'attuazione della legge 38 del 2910, al
convegno europeo sulle cure palliative in corso a Roma, che vede la partecipazione di esperti
provenienti da 40 Paesi.Il prossimo marzo Vienna sara' la sede per la prima discussione
sull'adozione di una legislazione in materia-e' emerso al convegno- che dovrebbe riguardare tutl
i Paesi delle Nazioni Unite, a partire dall'Africa e i Paesi del Terzo mondo, dove il fronte delle cur
palliative, in particolare quelle pediatriche,e' notevolmente arretrato. Si tratta della prima azion¢
concreta ad ampio raggio per garantire, attraverso un network internazionale che parte
dall'Italia, il diritto dei bambini inguaribili alle cure palliative.(ANSA).
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Cure palliative anche per i bimbi inguaribili

A Roma dal 28 al 30 novembre, presso 'Acquario Comunale in piazza Fanti, si é tenuto il primo convegno
europeo sulle cure palliative pediatriche, organizzato dalla Fondazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio, fondata e
gestita da donne, Si tratta di un appuntamento veramente importante anche per richiamare I'attenzione del
pubblico su un tema ignorato dai pin. E infatti cruciale diffondere la consapevolezza che i bambini inguaribili e le
loro famiglie hanno il diritto di accedere alle cure palliative pediatriche: come gli adulti, anche i piccini sono
affetti dalle malattie che non lasciano scampo, con tutto cid che questo comporta in termini clinici, psicologici,

etici e spirituali.
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1° Congresso europeo di cure o s &>
paliative pediatriche

L'Italia & stato il primo Paese in Europa a sancire per legge
(38/2010) la specificitd pediatrica nell'ambito delle cure
palliative e della terapia del dolore. In Italia sono circa 11 mila
| minori con malattia inguaribile e/o terminale (1/3 oncologica -
2/3 non oncologica), bisognosi di cure palliative. La mortalita annuale per malattie
Inguariblll in ambito pediatrico in Italia & stimata in 1.100-1,200 minori, pari a 1
su 10 mila, L'assistenza inadeguata costringe questi bambini a trascorrere lunghi
periodi nel reparti ospedalieri: un milione e 600 mila giorni di degenza ospedaliera
all'anno e 580 mila giorni nei reparti di terapia intensiva.

Per inizlativa della Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, a due anni
dali’approvazione della legge 38/2010 sull'accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore, esperti di 38 Paesl, provenienti da 26 nazioni europee e da Canada,
Stati Uniti, Cile, Brasile, Uruguay, Australia, Nuova Zelanda, Glappone, Singapore,
India, Sud Africa, Uganda, Kuwait e Israele, prenderanno parte 2l primo
Congresso Eurcpeo di Cure Palliative Pediatriche, a Roma - dalle are 17 di
mercoledi 28 a venerdi 30 novembre, negll spazl dell’Acquario Romano.

5i tratta della prima azione concreta ad ampio raggio per garantire, attraverso un
network internazionale che parte dall'Italia, il diritto Inalienabile dei bambini |
inguaribili alle cure palliative. 1l congresso sard scandito da un programma molto

denso: 26 relazioni in seduta plenaria, tenute dal pid noti e autorevoll esperti

nazionall e internazionall, 32 comunicazioni sulle esperienze delle equipe dei Paesi

di provenienza e B1 poster scientifici. 1| Congresso, che vanta un prestigioso

comitato scientifico internazionale, sard aperto dalla presidente della Fondazione

Maruzza, Silvia Lefebvre D'Ovidio, e dagli interventi del Ministro della Salute,

Renato Balduzzi e del Sindaco di Roma, Glanni Alemanno. Alla sessione Inaugurale
interverranno Gianni Letta e Livia Turco, oltre al Presidenti della Societa’ Italiana

di Pediatria Alberto Ugazio, della Societa italiana di Cure Palliative Adriana

Turrizlani, e naturalmente alla presidente del Congresso Franca Beninl, con la

vicepresidente Chantal Wood.

Particolarmente toccantl saranno le testimonianze di Omar Leone, un padre che ha

vissuto in prima persona la rilevanza delle cure palliative pediatriche per Edoardo,

il suo bambino di due anni, e della giovane Claudia Robustelli, colpita da una

malattia rara, Pol, chiuderanno la prima glornata di lavori del Congresso Kathy

Foley e Richard Hain, esperti internazionall nell'ambito dello sviluppo, e

organizzazione delle cure paliiative pediatriche e della ricerca scientifica.

Impressionanti | dati nazionali: 1 millone e 600 mila glorni di degenza ospedaliera

I'anno, 580 mila glorni nel reparti di terapia intensiva, quando sarebbe possibile

sia la gestione domiciliare che in strutture residenziali dedicate (hospice pediatricl)

con una ricaduta anche in termini economicl. L'utilizzo degli hospice e I'attivazione

di una rete dedicata, oltre 2l decisivi miglicramenti nella qualita della vita dei

piccoli pazienti, porterebbere un enorme risparmio per la sanita pubblica. DI fronte !
a una spesa stimata in anni precedenti di 650 milioni di euro I'anno per le degenze |
dei bambini inguaribili in Italia, si prevede che l'attivazione delle varie retl a livello

reglonale, che permettono la gestione domiciliare o in strutture dedicate (hospice

pediatrici), non possa superare il 50%. Tuttora in Italia gli interventi palliativi

rivolti al bambino sono limitati a esperienze Isolate e | bambini con malattie

inguaribili continuano a vivere per lunghi periodi @ morire in ospedale [oltre it 60%

del casl - in alcune realta fino al 90% - e di questi, circa Il 40% In ambito critico].

1l primo Congresso Europeo di Cure Palliative Pediatriche, promaosso dalla
Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus in collaborazione con la European
Association for Palliative Care (EAPC Onlus) e presieduto da Franca Benini,
pediatra palliativista di riferimento a livello nazlonale e internazionale
dell'Universita di Padova, ha l'onore di avere Ialto Patronato del Presidente della
Repubblica, e il patrocinio della Presidenza del Consiglio dei Ministri, del Comune
di Roma, dell'Istituto superiore di Sanita, della Societa Italiana di Cure Palliative,
della Federazione Cure Palliative, di International Children’s Palliative Care
Hebtwork, di Together For Short Lives e di Unlamo Fimr Onlus -Federazione Italiana
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L'Organizzazione Mondiale della Sanita definisce le Cure Palliative Pediatriche
(CPP) come l'attiva presa In carico globale del corpo, della mente e dello spirito
del bambino malato e comprende il supporto attivo alla famiglia. 1 bambini
inguaribili hanno eslgenze differanti da quelle degli adulti: devono essere trattati
con modalita diverse e da personale adeg Molte malattie
dellinfanzia, ad esempio, non sono conosciute dagli specialisti degll adulti. Per
questo la specificita pediatrica & uno del presupposti delle cure palliative rivolte al
minore, Ogal la maggloranza di questi pazienti trascorre gran parte del tempo in
ospedale mentre con un'adeguata assistenza domiclliare potrebbe “vivere”
prevalentemente a casa.

nente prep

INFO: wynw.maruzza.org

1° Congresso europeo di cure paliative pediatriche
Acquario Romano

Roma

Dal 28/11/12 al 30/11/12
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Papa coraggio emoziona medici di 40 Paesi

Suo figlio spird a 3 anni. Ora si batte per le cure palliative e ha raccolto 17.500 firme in 25
giorni

«Edoardo voleva ritornare a casa, voleva concludere la sua breve vita a

casa sua. Glielo avevo promesso ma non ho potuto rispeltare
quellimpegno. E’ per questo che, oggi che Edoardo non ¢'¢ pit, sto loltando perché lutti i bambini che, puriroppo,

dovessero trovarsi nelle sue condizioni, possane essere curali a casa loroy.

3 Tweat' 0. Consga 0 Email

A racconlare I'esperienza sua e del piccolo Edoardo, colpito da un tumore al cervello all'ela di tre anni e morio 45 glorni
dopo la diagnos|, e la battaglia iniziata subito dopo in favore delle cure palliative domiciliari, & stato Omar Leone al primo
Congresso europeo di Cure Palliative Pedialriche promosso dalla Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, iniziato
leri a Roma. Un intervento che ha scatenalo emozioni e lunghi applausi in una platea composta da esperti di 40 Paesi,
provenienli da 26 nazioni europee e da Canada, Stali Unili, Cile, Brasile, Uruguay, Auslralia, Nuova Zelanda, Giappone,
Singapore, India, Sud Africa, Uganda, Kuwait e Israele. «Polersi curare a casa - ha proseguito Omar Leone, che & oggi
presidente della sezione Friuli Venezia Giulia della Fondazione Maruzza - & delerminante in tulle le malattie per le quali
la medicina ancora non rova risposta. Cosl com'é fondamentale umanizzare i protocolli e personalizzare le lerapien.

A seguito della vicenda di Edoardo, I'opinione pubblica pordenonese si & strella intorno alla famiglia Leone e ha fallo
propria la ballaglia per I'assistenza domiciliare pediatrica e il sostegno per le cure palliative, partecipando, con una rete
diffusa di solidarietd, alla raccolla di ben 17 mila 500 firme sul tema, in soli 25 giorni. «Dopo I'approvazione della legge
38/2010 che garantisce ai minori inguaribili italiani il diritlo alle cure pallialive — ha ricordato Omar Leone - la Regione
Friuli Venezia Giulia, che ha gia operato con una normativa di recepimento, dovrebbe adesso garantire la creazione e
allivazione di une rete di cure pallialive sul territorio, avvalendosi di figure specializzate del seltores.

In Friuli Venezia Giulia sono circa 180 i bambini affelli da malallie non guaribili: ma tutti i bambini inguaribili sono curabili,
ed & questo il principio che la Fondazione Maruzza persegue e promuove per garantire 'applicazione, sul territorio, di
questo diritto per i minori incurabili.

In provincia di Pordenone,anche grazie alla Fondazione e al sostegno delle istituzioni, & oggl operativa una rele di cure
palliative domiciliari.
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Cure pediatriche
il Lazio

all’ avanguardla

Cure pedlatnche palllative il
'Lazio e unadelle poche
regioniitaliane ad aver
attivatoi protocolli de]la
legge nazionale, Di questo
puntodiforzasié parlato
'altro giornoin un convegno.
- Barbieriapag, 38
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Il sole 24 ore News

Le News del Sole 240re

29/11/201219.42
Cure palliative pediatriche: I'Onu chiede di adottare la legge italiana 38/2010 come "model

law"

L'Onu chiede di adottare la legge italiana 38/2010 sulle cure palliative pedialriche quale "model law" per la
legislazione mondiale in materia. lo ha annunciato Guido Fanelli, presidente della commissione per l'attuazione della
legge 38/2010, nel corso del primo congresso europeo di cure palliative pediatriche in corso fino a domani, venerdi
30 novembre, a roma (acquario romano). La normativa che sard elaborala sulla base della legge italiana avra
validita per tulli i paesi delle Nazioni Unite, a partire dall'Africa e i Paesi del terzo mondo. L'llalia & il primo Paese in
Europa ad aver sancito per legge (38/2010) la specificita pediatrica nell'ambito delle cure pallialive e della terapia del
dolore. Per iniziativa della Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidic Onlus, a due anni dall'approvazione della legge
38/2010 sull'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore, esperli di 40 Paesi (provenienti da 26 nazioni
europee e da Canada, Stati Uniti, Cile, Brasile, Uruguay, Australia, Nuova Zelanda, Giappone, Singapore, India, Sud
Africa, Uganda, Kuwait e Israele) stanno prendendo parte al primo Congresso Europeo di Cure Palliative
Pediatriche, in corso a Roma (Acquario Romano) fino a domani, venerdi 30 novembre.Si traita della prima azione
concreta ad ampio raggio per garantire, attraverso un network internazionale che parte dall'ltalia, il diritto inalienabile
dei bambini inguaribili alle cure palliative. E proprio nel segno dell'internazionalizzazione dell'esperienza italiana,
giunge un'importante notizia portata al Congresso da Guido Fanelli, Presidente della Commissione nazionale del
Ministero della Salute per l'altuazione della legge 38/2010: "La legge 38/2010 pone l'ltalia in un ruolo di eccellenza
tra le legislazioni internazionali sulle cure pallialive pediatriche e del dolore, tanto che I'Onu ha chiesto di poter
adoltare la legge italiana quale "model law" per una legge mondiale che interessi i Paesi delle Nazioni Unite", ha
sollolineato Fanelli. Il prossimo marzo a Vienna, un rilevante appuntamento mondiale sard sede per la prima
discussione sull'adozione di una legislazione in materia che dovrebbe riguardare tutti i Paesi delle Nazioni Unite, a
partire dall'Africa e i Paesi del Terzo mondo, dove il fronte delle cure palliative, e in particolare quelle pediatriche, &
notevolmente arretrato.In Italia sono circa 11 mila i minori con malattia inguaribile e/o terminale (1/3 oncologica - 2/3
non oncologica), bisognosi di cure palliative. La mortalita annuale per malattie inguaribili in ambito pediatrico in Italia
é stimata in 1.100-1.200 mineri, pari a 1 su 10 mila. L'assistenza inadeguata costringe questi bambini a trascorrere
lunghi periodi nei reparti ospedalieri: un milione e 600 mila giorni di degenza ospedaliera all'anno e 580 mila giorni
nei reparti di terapia intensiva, quando sarebbe possibile sia la gestione domiciliare che in strutture residenziali
dedicate (hospice pediatrici) con una ricaduta anche in termini economici. L'utilizzo degli hospice e I'attivazione di
una rete dedicata, oltre ai decisivi miglioramenti nella qualita della vita dei piccoli pazienti, porterebbero un enorme
risparmio per la sanita pubblica. Di fronte a una spesa stimata in anni precedenti di 650 milioni di euro I'anno per le
degenze dei bambini inguaribili in Italia, si prevede che I'attivazione delle varie reti a livello regionale, che permettono
la gestione domiciliare o in strutture dedicate (hospice pediatrici), possa superare il 50%. Nell'ullima giornata di
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congresso, venerdi 30 novembre, & previsio un focus specifico sulle malattie rare; fra i relatori di spicco Bruno
Dallapiccola, direttore scientifico dell'Ospedale Bambino Gesu e Samantha Parker della Academy for Rare Diseases
di Orphan Europe.
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