472-001- 001

SERVIZIO SANITARIC REGIONALE

CORRIERE DI BOLOGNA

Dir. Resp.:Alessandro Russello
Tiratura: 11.265 Diffusione: 11.265 Lettori: 109.936

Rassegna del: 09/06/23
Edizione del:09/06/23
Estratto da pag.:1,7
Foglio:1/3

SANTORSOLA
Sezione:AOSP BO

Carol e lalotta per lamigliore vita possibile
La bimba inguaribile ma non incurabile, le cure palliative, la storia di una famiglia

li che a Bologna possono ac-
cedere alle cure palliative pe-
diatriche, il 60% di quelli che
ne avrebbero bisogno.
apagina 7 Romagnoli

Carol ha 6 anni, ¢ nata al
Sant’Orsola dove ¢ stata presa
in carico quando era ancora
nella pancia della mamma.
Ha una patologia genetica ra-
ra, la sindrome di Ellis-Van
Creveld. La famiglia ha scelto
Bologna «prima per salvarle
la vita, poi per garantirle la vi-
ta migliore possibile», confi-
da mamma Lina. Carol é una
dei duecento bimbi inguaribi-

Carol nella rete delle cure palliative
«Merita la migliore vita possibile»

Labimba di 6 anni assistita anche a casa per una rara malattia, inguaribile ma non incurabile

Carol inizia le terapie alle
7-30 e finisce a mezzanotte.
Ogni giorno, ogni ora, un far-
maco diverso e su di lei uno
sguardo capace di capire anche
solo una lacrima_e rispondere
ai suoi bisogni. E inguaribile,
non incurabile. A prendersene
cura, nella sua casa del Bolo-
gnese, ci sono mamma Lina e
papa Giulio. Si alternano; non &
facile trovare qualcun altro che
possa stare accanto alla figlia.
Non sono soli pero, attorno ¢’é
la rete di medici, infermieri,
specialisti delle Cure Palliative
Pediatriche, per alleviare le sof-
ferenze fisiche, psicologiche,

emotive.

Carol ha 6 anni, € nata al San-
t'Orsola dove é stata presa in ca-
rico quando era ancora nella
pancia della mamma: durante
la gravidanza sono stati riscon-
trati un piccolo difetto cardiaco
e una displasia ossea; alla na-
scita la conferma della diagnosi
di una patologia genetica rara,
la sindrome di Ellis-Van Cre-
veld. La famiglia ha scelto Bolo-
gna «prima per salvarle la vita,
poi per garantirle la vita miglio-
re possibile», confida Lina. Ori-
ginari della provincia di Cosen-
Za, per un anno e mezzo hanno
fatto viaggi continui, uno al
mese, visite di controllo e tera-
pie al Policlinico, i ritorni in Ca-
labria, finché hanno deciso di
trasferirsi, di «mettere le radici
qui per il bene di Carol, perché
ci sono le competenze sanitarie

e tanta umanita — spiega — ci
alleggeriscono e non c'é piu
quel senso di solitudine; abbia-
mo allargato la famiglia alle
persone che assistono nostra
figlia». Dopo tre anni trascorsi
quasi completamente nei re-
parti del Sant'Orsola, la bimba
adesso puo vivere a casa con i
genitori e la sorella minore,
malgrado la situazione sia mol-
to complessa. Non solo la pato-
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logia rara, si sono aggiunte
complicanze dovute a una serie
di interventi chirurgici neces-
sari; ha bisogno di aiuto per
muoversi, mangiare, a volte di
supporto per respirare.

Carol é una dei duecento
bimbi inguaribili che a Bologna
possono accedere alle cure pal-
liative pediatriche, il 60% di
quelli che ne avrebbero biso-
gno: un diritto che deve essere
garantito per legge dal 2010, ma
che é ancora troppo spesso ne-
gato (in Italia addirittura la per-
centuale si abbassa al 20%), per
mancanza di servizi e profes-
sionisti dedicati e formati. Una
delibera regionale del 2019 ha
istituito la Rete Cure Palliative
Pediatriche dell’Emilia-Roma-
gna, costituita da tre nodi inte-
grati: ospedale, territorio e I'ho-
spice che il prossimo anno sara
inaugurato al Bellaria. «Le cure
palliative pediatriche non si oc-
cupano solo della malattia in
sé, ma di tutto il nucleo familia-
re, anche dal punto di vista del-
la socialita, della spiritualita, é

un approccio olistico», sottoli-
nea la dottoressa Silvia Soffritti,
responsabile Programma Bam-
bino Cronico Complesso del-
I'’Ausl. «Prima, appena c'era un
piccolo problema con la bimba
noi correvamo in ospedale; ora
non é piu cosi, perché al biso-
gno vengono a casa— dice Lina
—. Noi siamo stati istruiti a fare
tutto per nostra figlia, ¢i hanno
affiancato e insegnato come
migliorare la sua giornata, ci
hanno resi autonomi come
ogni mamma e papa per il pro-
prio bambino».

A casa di Carol ci sono i pre-
sidi necessari, I'infermiera va
per il cambio canula, il filo é di-
retto con i sanitari per il ritiro
dei farmaci e gli aggiornamenti
delle terapie. Le cure palliative
per i bimbi non sono legate so-
lo alla fase terminale della ma-
lattia, ma possono durare per
tanti anni. «Quando la famiglia
non percepisce I'ingombro di
lavoro che c'é attorno allora si-
gnifica che stiamo andando
nella direzione giusta», prose-

Mamma Lina

Abbiamo scelto di
venire qui Bologna per
le competenze sanitarie

gue Soffritti. E in ospedale, si
adotta una nuova visione:
«Stiamo mettendo insieme
tutti i pezzettini — osserva
Chiara Secchiaroli, coordina-
trice di Processo per le CPP al
S.Orsola —. Con Lina ci sentia-
mo ogni settimana, cerco di
semplificare il percorso in
ospedale delle visite e creare
un collegamento efficace con i
servizi del territorio. Nessun
aspetto di vita va ignorato».
Compreso il bisogno dei geni-
tori di avere momenti di sollie-
vo, grazie al servizio di Day Ca-
re: «Abbiamo portato Carol e
I'abbiamo lasciata senza di noi,
si sono presi cura di lei per una
giornata, € stata una sensazio-
ne stranissima, ci siamo potuti
dedicare per qualche ora solo
alla sorellina», racconta la
mamma. Ogni piccola cosa as-
sume un valore profondo. Per
I'infermiera Secchiaroli, attra-
verso le cure palliative, si «ri-
dona almeno un po’ alle mam-
me e ai papa dei bimbi come
Carol I'idea di essere solo dei

L
Da sapere

® Labambina
e affetta da
una patologia
geneticarara,
la sindrome di
Ellis-Van
Creveld

@ LeCure
Palliative
Pediatriche
(CPP) sono un
approccio
assistenziale in
gradodi
garantire ai
minori affetti
da malattie
inguaribilie
alle loro
famiglie la
miglior qualita
di vita possibile

genitori» e si afferma «il valore
della vita, oltre i canoni comu-
ni di valutazione, sorprendente
ogni voltax.

Micaela Romagnoli

© RIPRODUZIONE RISERVATA

Peso0:1-7%,7-56%

. Te|p—|;e55 Servizi di Media Monitoring

Il presente documento e' ad uso esclusivo del committente.



472-001- 001

AVIZIO0 SANITARIC REGIONALE

CORRIERE DI BOLOGNA

SANTORSOLA
Sezione:AOSP BO

Rassegna del: 09/06/23
Edizione del:09/06/23
Estratto da pag.:1,7
Foglio:3/3

La festa Carol insieme alla sorellina e ai genitori Lina e Giulio per la festa del suo sesto combleanno trascorsa a casa
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