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COMUNICATO n. 1870 del 17/06/2022

Nel cortile della Scuola primaria Francesco Crispi di via San Giovanni Bosco a Trento dalle 17 alle 23

Cure palliative pediatriche: domenica la tappa
trentinadel Girod'ltalia

Faratappa anchein Trentinoil Giro d'ltalia della cure palliative pediatriche,

or ganizzato da Fondazione M ar uzza per sensibilizzare la popolazione, diffondere
informazioni corrette e affidabili, sfatare miti e tabu sulla malattia inguaribile
pediatrica, costruire una cultura condivisa delle cure palliative in eta pediatrica e
lavorare affinchéi diritti riconosciuti dalla legge 38/2010 s trasformino in azioni

concr ete, volte arendere migliorelavita di famiglie e minori gravati da patologie
inguaribili. Nel dettaglio la tappa trentina, che vede la collaborazione eil patrocinio di
Fondazione Hospice Trentino Onlus, Associazione Campo Base Onluse UISP - Trento,
nonché di Provincia, Comune di Trento e Azienda sanitaria, sara all'insegna dei giochi
e delleattivita nel cortile della Scuola primaria Francesco Crispi di via San Giovanni
Bosco a Trento. A partiredalle 17 efino alle 23, accanto a spazi di informazione e
sensibilizzazione, verra apertoun " Luna Park Artigianale' gestito da Associazione
Campo Base, eci sarala possibilita di praticare attivita sportive inclusiveinsieme alla
UISP di Trento. In serata poi spazio al " CicloCinema", con proiezione del film
d'animazione " Encanto" ; lavisione avverratramite I'utilizzo di 10 biciclette su rulli
che attivano la dinamo e producono |'ener gia necessaria alla proiezione.

Nel mondo sono 22 milioni ein Italia 30.000 i minori (0-17 anni) che hanno bisogno di Cure Palliative
Pediatriche (CPP). Le patologie che piu spesso col piscono questi minori sono: le insufficienze d’ organo
irreversibili, lafibrosi cistica, le malattie degenerative metaboliche e neurologiche, le patologie
cromosomiche e geniche; la paralisi cerebrale severa, la disabilita per sequele di danni cerebrali e/o
midollari. Le malattie oncol ogiche rappresentano solo il 15% dei bambini eleggibili ale cure palliative
pediatriche sebbene siano quelli che vi accedono con maggior facilita.

Le Cure Palliative Pediatriche si occupano di un’ampiavarieta di patologie, molte delle quali rare o senza
diagnosi, la cui natura specificadeterminail tipo di progetto assistenziale per il singolo paziente e per la sua
famiglia. Un approccio multidimensionale ai bisogni del minore alleviala sofferenza, il dolore e gli atri
sintomi, tenendo conto dello stato psico-emotivo e delle problematiche connesse alla sfera sociale, culturale
e spirituale, conferendo qualitadi vitanel percorso, avolte molto lungo, che va dalla diagnosi di
inguaribilitaeirreversibilitafino alle fas avanzate e terminali della malattia.

"A differenzadi quanto spesso erroneamente si crede, le Cure Palliative Pediatriche non vanno certo
relegate al solo periodo terminale, esse sono unavera e propria presain carico del minore, e della sua
famigliaapartire dalladiagnos e per tuttala durata della malattia- commenta al riguardo |'assessore alla
salute, politiche sociali, disabilita e famiglia, Stefania Segnana -, a fine di migliorare quanto piu
possibile laqualitadi vitadei bambini, degli adolescenti, dei giovani. Si trattadi un obiettivo possibile solo
attraverso un'attivita coordinata, di rete, che coinvolgaistituzioni, luoghi di cura, professionisti della sanita,
tessuto sociale, temi che sono al centro anche della nuovariformadell'’Azienda provinciale per i servizi
sanitari, riorganizzazione che mette al centro proprio i cittadini, che puntaad avvicinareil pit possibilei
servizi ai territori e che ha un assetto trasversale, proprio perché temi come la salute, la prevenzione,



abbracciano settori diversi mafraloro collegati. Preme poi evidenziare - aggiunge |'assessore chein
Trentino é attivada diversi anni una vera e propriarete delle cure palliative pediatriche in azienda sanitaria:
grazie al'integrazione ospedale / territorio, all'interazione con larete cure palliative degli adulti eil
coinvolgimento siadel pediatri di libera scelta che dei medici di medicina generale riusciamo a seguire circa
il 70% dei minori 'eleggibili’, contro meno del 10% del resto d'lItalia. Certo, possiamo fare di piu, soprattutto
sul fronte della sensibilizzazione dei nostri cittadini, in questo senso il Giro d'ltaliadelle Cure Palliative
Pediatriche - conclude I'assessore Segnana - € davvero unabellainiziativa, che sosteniamo convintamente,
per laqualitadi vitadel nostri minori con malattie ad alta complessita assistenziale”.

Girod'ltalia delle Cure Palliative Pediatriche

Il progetto prevede |larealizzazione di una campagna di comunicazione nazionale collegata ad iniziative e
attivita diffuse alivello regionale di carattere sportivo, scientifico, istituzionale, culturale ericreativo. L’ idea
- nata dall’impegno di oltre 190 volontari aderenti allarete informale “Innamorati delle CPP’, composta
preval entemente da professionisti socio-sanitari che lavorano nel campo - havisto il lancio e la promozione
del Manifesto Nazionale delle CPP da far conoscere e sottoscrivere ai cittadini, al fine di fornire loro
corrette informazioni su cosa siano e a cosa servano le cure palliative pediatriche.

Fanno parte del progetto e hanno ruoli operativi i seguenti soggetti:

Fondazione Maruzza Lefebvre D’ Ovidio Onlus: daoltre 20 anni si occupa di promuovere alivello nazionale
e internazionale la conoscenza delle cure palliative pediatriche attraverso attivita di formazione, advocacy e
comunicazione sia presso pubblici specifici (policy maker/professionisti sanitari, volontari, etc.) sia presso

I’ opinione pubblica. Opererain qualita di soggetto coordinatore del Giro d’Italia e di referente nazionale
dell’iniziativa

Rete informale “ Innamorati delle cure palliative pediatriche’ : eil cuore della presente proposta e il motore
dell’ideadel “Giro di Italiadelle CPP’. S tratta di un gruppo di medici, infermieri e di altre professionalita
socio-sanitarie, riuniti in unarete informale auto-costituitasi nel 2020 che conta oltre 190 volontari

attivi, provenienti datutta ltalia

Contatti
Segreteria: giroditaliacurepalliativeped@gmail.com
Sito: https://www.qgirocurepalliativepediatriche.it/

In allegato il manifesto della Cure palliative pediatriche
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https://www.girocurepalliativepediatriche.it/

