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PRESIDENZA DELLA PRESIDENTE
MARIALUCIA LOREFICE

La seduta comincia alle 11.35

Sulla pubblicita dei lavori.

PRESIDENTE. Avverto che la pubblicita
dei lavori della seduta odierna sara assicu-
rata anche attraverso la trasmissione tele-
visiva sul canale satellitare della Camera
dei deputati, nonché la trasmissione diretta
sulla web-tv della Camera dei deputati.

Audizione del dottor Vittorio Andrea Guar-
damagna, direttore della Divisione Cure
palliative e terapia del dolore dell'Isti-
tuto europeo di oncologia (IEO).

PRESIDENTE. L'ordine del giorno reca
I'audizione, nell’ambito dell'indagine cono-
scitiva sull’attuazione della legge 15 marzo
2010, n. 38 in materia di accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore con par-
ticolare riferimento all’ambito pediatrico,
del dottor Vittorio Andrea Guardamagna,
direttore della Divisione Cure palliative e
terapia del dolore dell'Istituto europeo di
oncologia (IEO).

La Commissione prosegue oggi le audi-
zioni nell’ambito dell'indagine conoscitiva
sull’attuazione della legge 15 marzo 2010,
n. 38 in materia di accesso alle cure pal-
liative e alla terapia del dolore, con parti-
colare riferimento all’ambito pediatrico.

Saluto il dottor Vittorio Andrea Guar-
damagna, ringraziandolo per aver accolto
I'invito della Commissione ad intervenire
all’audizione odierna.

Pregherei il nostro ospite di contenere il
proprio intervento entro dieci minuti, per
dare modo ai deputati di porre delle do-

mande, cui seguira la replica del soggetto
audito, che potra consegnare alla segreteria
della Commissione un documento scritto o
farlo pervenire successivamente. Tale do-
cumento sara reso disponibile ai deputati
attraverso l'applicazione GeoCamera.

Do, quindi, la parola al dottor Guarda-
magna.

VITTORIO ANDREA GUARDAMAGNA,
direttore della Divisione Cure palliative e
terapia del dolore dell'Istituto europeo di
oncologia (IEO). Mi presento molto veloce-
mente. Sono un medico di estrazione ane-
stesiologica, che, perd, da vent’anni si oc-
cupa sia di cure palliative che di terapia del
dolore; due contesti, due ambiti che la legge
n. 38 ha giustamente differenziato e diviso,
che, pero, in alcune situazioni convivono
per cercare di trarre il massimo beneficio
da ciascuno di questi due mondi diversi.

Ho lavorato per quindici anni in una
struttura ospedaliera pubblica, sempre in
regione Lombardia, e da quasi cinque anni
ho avuto l'onore di dirigere questa divi-
sione all'lstituto europeo di oncologia di
Milano, chiamato dall’allora direttore scien-
tifico, professor Veronesi, proprio per cer-
care di dare un impulso alle cure palliative
e alla terapia del dolore in un istituto
oncologico che, fino a quel momento, era
ancora carente in questi termini. Ecco che,
quindi, se dovessimo prendere lo spunto
iniziale per parlare della corretta applica-
zione della legge n. 38 e della sua diffu-
sione ubiquitaria vediamo che anche in
strutture del nord solo in tempi recenti si
€ riusciti a portare questo valore aggiunto.
Infatti, la premessa & che parlando di reti
di cure palliative pediatriche, in partico-
lare, e anche per adulti in generale c’e
ancora una notevole frammentazione sul
territorio nazionale.
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Ci sono regioni che sono sicuramente
pilt avanzate, come la regione che rappre-
sento, la Lombardia, o come la regione
Sicilia, come le regioni Emilia-Romagna e
Veneto e altre regioni, invece, in partico-
lare, purtroppo, nel centro e sud Italia, che
ancora stentano a vedere una rete corret-
tamente rappresentata. Questo poi si esplica
in un disagio per il paziente che, affetto da
una patologia oncologica o non oncologica
in fase avanzata, fa fatica a trovare risposte
cliniche sociali, assistenziali, psicologiche
in un’équipe multidisciplinare che rappre-
senterebbe il gold standard per I'assistenza.

Un parallelismo vale anche per la tera-
pia del dolore, quella branca della medi-
cina che si occupa della cura e del con-
trollo, delle sindromi dolorose particolar-
mente complesse, quindi non per forza
correlate a una malattia avanzata, dolore
cronico oncologico € non oncologico, che
anche essa trova ancora una scarsa rispo-
sta in alcune strutture. Ci sono strutture
d’eccellenza in tutto il territorio nazionale,
ma ancora Sono spesso reti poco conosciute
anche, per esempio, dai medici di medicina
generale. Molto spesso il paziente arriva a
un controllo, a un contatto con lo specia-
lista del dolore dopo un calvario di mesi o
anni di trattamento non adeguato. Sicura-
mente ¢’€ ancora una carenza informativa,
oltre che presso la cittadinanza, ma presso
anche gli specialisti stessi.

Per quanto riguarda il discorso del pa-
ziente pediatrico in fase avanzata o termi-
nale la questione diventa ancora pil critica
e piu delicata. Ovviamente, stiamo par-
lando di piccoli pazienti anch’essi affetti da
malattie oncologiche o non oncologiche,
ma di differenti eziologie, che pero portano
a una fase di non guaribilita, che spesso
faticano a trovare una soluzione e una
risposta in quanto la rete di cure palliative
pediatriche & ancora discretamente ca-
rente.

L'obiettivo & la creazione di strutture
residenziali che vengono definite hospice in
cui i pazienti, i piccoli pazienti pediatrici,
possano essere assistiti con il proprio nu-
cleo familiare, ma al momento la situa-

zione italiana & ancora carente, siamo a

cinque-sei hospice pronti sui venti teorici
che dovrebbero essere a regime.

Per quanto riguarda, invece, I'assistenza
domiciliare in cure palliative, la situazione
si fa ancora piu critica, in quanto molto
spesso per il piccolo paziente che vive ma-
gari lontano da una grande citta, da un
centro oncologico di riferimento, in cui ci
sia una forte motivazione da parte dei
genitori di gestire e curare il piccolo pa-
ziente al proprio domicilio la situazione
diventa molto critica, in quanto, giusta-
mente, i pediatri di libera scelta, i medici di
medicina generale non sono dotati di tutti
gli strumenti per garantire il globale trat-
tamento del paziente, quindi un lavoro in
équipe multidisciplinare che veda la pre-
senza del medico, dell'infermiere, dello psi-
cologo, che & una figura fondamentale, del
fisioterapista. Anche solo la risposta in
termini di farmaci per il dolore diventa
piuttosto difficile, in quanto la maggior
parte degli analgesici, come gli oppiacei, ad
esempio, non hanno un’indicazione in
scheda tecnica per il paziente pediatrico, e
quindi bisogna inevitabilmente rafforzare
questa rete.

A noi e capitato, pur lavorando in reti di
cure palliative per adulti, di dover soddi-
sfare delle richieste da parte del territorio
per famiglie che con un piccolo paziente
richiedevano un’assistenza domiciliare fino
alla fine del percorso della malattia, con un
forte impatto di tipo psicologico-emotivo,
ma che richiede anche delle skills, delle
abilita terapeutiche che devono essere per
forza il bagaglio di tutti, almeno dei pal-
liativisti.

Per quanto riguarda il discorso della
terapia del dolore, anche in questo caso
centri di trattamento sono diffusi su tutto il
territorio nazionale, ma le grosse strutture
oncologiche non sempre prevedono la fi-
gura del terapista del dolore inteso nel
senso stretto del termine, cioé di uno spe-
cialista in anestesia e rianimazione che,
oltre ai trattamenti farmacologici, che sono
ovviamente obbligatori e indispensabili, ab-
bia magari conoscenze anche di tecniche
invasive per il trattamento, ad esempio, di
forme di dolore particolarmente complesse.
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Anche in questo ci sarebbe da auspicare
una maggior diffusione.

Per quanto riguarda l'approccio farma-
cologico, rilevo che storicamente i farmaci
per il dolore, per il controllo del dolore,
sono pochi. Gli oppiacei che abbiamo a
disposizione in Italia sono in tutto una
decina e quindi ci si destreggia il piti pos-
sibile nell’ambito di questi pochi farmaci,
che il piu delle volte, per il 90 per cento
delle situazioni, riescono a dare una buona
risposta. Rimane quel 10 per cento che sia
nell’adulto che nel bambino non riesce a
trovare una risposta, per presenza di effetti
collaterali non gestibili oppure per man-
canza di risposta. Bisogna allora inevita-
bilmente ricorrere a tecniche alternative,
come le tecniche invasive, dalle pitt sem-
plici, che vuol dire banalmente delle infil-
trazioni, delle iniezioni intramuscolari lo-
calizzate in punti di particolare dolore, fino
ad arrivare a nuove molecole che sono
anche un po’ di moda, probabilmente, come,
per esempio, trattamenti a base di cannabis
terapeutica, cannabis medicale che, come
sapete, sta vivendo un po’ una demonizza-
zione come quella che era avvenuta per gli
oppiacei vent’anni fa.

Le evidenze scientifiche stanno incre-
mentando. Quello che posso dire della no-
stra esperienza di trattamento di circa tre-
cento pazienti oncologici ad oggi € che, in
realta, come dichiarato anche dal decreto
ministeriale del novembre 2015, non & un
vero e proprio farmaco, ma un trattamento
di supporto di sintomi che accompagnano
il paziente in fasi particolari della propria
malattia. E ancora una legislazione sicura-
mente da ottimizzare. Pensate che la re-
gione Lombardia, solo nell’agosto del 2018,
ha decretato la rimborsabilita di questi
preparati farmaceutici per il trattamento
di forme di dolore cronico, di sintomi cor-
relati all’evoluzione di malattie oncologiche
come la nausea, il vomito, dopo la chemio-
radioterapia, oppure l'anoressia, la anores-
sia-cachessia nel paziente sia neoplasico
che affetto da altre malattie, perché pare,
riportata in evidenza scientifica, in lettera-
tura, che ci sia un’azione oressizzante, cioe
di stimolo dell’appetito, nonché indicazioni
che il paziente affetto da una patologia in

fase avanzata o terminale sicuramente po-
tra trarre un grosso giovamento. Anche in
questo ambito, dalle mie esperienze nel-
I'ambito della Federazione cure palliative,
avendo un polso della situazione su tutto il
territorio nazionale, girando molto I'Ttalia,
riscontriamo molto bisogno formativo da
parte dei medici stessi, ma manca l'exper-
tise, manca chi fornisca questi aspetti for-
mativi.

Usualmente faccio un esempio: a ogni
convegno, a ogni consesso medico in cui si
parla di dolore, inevitabilmente, le do-
mande sul tema cannabis terapeutica sal-
tano subito alla ribalta. E un argomento
molto interessante perché c¢’¢ molta richie-
sta anche dal basso, da parte della popo-
lazione, da parte dei pazienti, ma, in realta,
sta a noi dare delle risposte scientifiche.
Purtroppo, devo rilevare che in letteratura
scientifica ancora i dati scientifici di buon
valore, studi controllati, ce ne sono vera-
mente pochi.

Noi, per esempio, nell'Istituto europeo
di oncologia, con l'apporto della Fonda-
zione Umberto Veronesi, abbiamo adesso
iniziato la sperimentazione di uno studio
adattativo in diverse fasi, a partire dalla
farmacocinetica, per capire se questo far-
maco viene assorbito a livello orale oppure
a livello sublinguale; capire bene qual & la
reale via di somministrazione, cercare di
dare una titolazione, quantificare quali siano
i dosaggi giusti e magari capire se real-
mente funziona sul dolore o su altri sin-
tomi, perché & ancora un argomento un
po’, anche in questo caso, carente.

Io potrei andare avanti per ore.

PRESIDENTE. Sentiamo se ci sono delle
domande da parte dei deputati cosi potra
eventualmente integrare. Do la parola ai
colleghi che intendono intervenire per porre
quesiti o formulare osservazioni.

GIORGIO TRIZZINO. Ringrazio il dot-
tor Guardamagna.

Lei correttamente sottolinea la necessita
di adeguare 'applicazione della legge n. 38
ai tempi, in considerazione della diversita
sul livello regionale di applicazione delle
reti di cure palliative. Vorrei chiederle, per
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la sua esperienza in regione Lombardia,
che ben conosco, qual & attualmente lo
stato di programmazione ? Esiste, ad esem-
pio, una integrazione nella rete di cure
palliative del no profit ? Sotto che forma ?
Questo accreditamento come & strutturato
presso la vostra regione ? Ritiene che possa
essere un modello esportabile su tutto il
Paese ?

Esiste — le rivolgo un’altra domanda —
anche qui una sovrapposizione, come pe-
raltro c’e nelle altre regioni, tra I'assistenza
domiciliare integrata e l'assistenza domici-
liare di cure palliative dove, purtroppo,
I'assistenza domiciliare integrata assume
un ruolo importante in modo inappro-
priato, come ben sappiamo, nella gestione
di questi pazienti ?

Per completare la domanda, sui farmaci
attualmente lei ritiene che la conoscenza,
la competenza da parte della classe medica
sia sufficiente, soprattutto nell’ambito delle
cure palliative pediatriche dove i numeri
sono nettamente inferiori e quindi questo
comporta una difficolta ancora pitt ampia ?
Il ritardo nella realizzazione delle strutture
degli hospice pediatrici pud essere rappor-
tato proprio a questa incapacita di espri-
mere professionalita nel nostro Paese ri-
spetto alle cure palliative pediatriche ? 1l
pediatra perché non comincia a specializ-
zarsi in questa specifica azione di palliati-
vista ? Secondo lei, perché c’¢ questo ri-
tardo da parte della pediatria ad accogliere
questa nuova specificita, che la caratte-
rizza, nelle cure palliative ?

PAOLO SIANI. Ringrazio l'onorevole
Trizzino per aver fatto molte delle do-
mande che avrei fatto io. Quello della pe-
diatria & un tema molto interessante. Noi
abbiamo molto studiato il dolore con la
professoressa Benini, che ha girato I'Ttalia
in lungo e in largo per insegnarci a trattare
il dolore nelle sue varie forme con quei
pochi farmaci che abbiamo. Tuttavia, le
voglio dire due cose. La prima riguarda la
cannabis, che & un tema molto interessante:
come fate a studiare gli effetti di questo
farmaco non associato ad altri farmaci ? E
difficile stabilire quale farmaco funziona.
Questo mi interessa saperlo.

Poi, le volevo chiedere un’altra cosa, a
cui le chiedo di rispondere in modo sin-
cero. Poiché tutti ci hanno detto, e noi lo
sappiamo, ovviamente, che il vero pro-
blema & la carenza di hospice — lei ha detto
cinque, in realta sono quattro virgola qual-
cosa — perché non si fanno gli hospice ? E
colpa della politica o & colpa di noi opera-
tori sanitari — io faccio un po’ questo e un
po’ quello — che non sappiamo, come di-
ceva il collega Trizzino, affrontare questo
problema ? Questo per me & decisivo ca-
pirlo, se dobbiamo spingere affinché la
politica faccia questi hospice o se noi non
siamo pronti, come classe medica, specie in
ambito pediatrico, a fare una cosa del
genere.

ROBERTO NOVELLI. Direttore, prima
lei ha posto l'attenzione, tra i vari argo-
menti che ha trattato, anche sulla poca
conoscenza che i medici di medicina gene-
rale, che sono il primo punto di presidio
medico del territorio, hanno della trasmis-
sione di informazione sulla terapia del do-
lore e di cio che i pazienti o i familiari del
paziente, che si trovano spesso in condi-
zioni di disagio anche psicologico, dovreb-
bero fare per accedervi.

La domanda ¢ abbastanza scontata. Vi-
sto che noi abbiamo una sanita che e
regionalizzata e quindi le differenze, I'ab-
biamo ascoltato in molte audizioni, sono
evidenti purtroppo su molti aspetti della
sanita, torno sul concetto della responsa-
bilita, la responsabilita e legata ai direttori
sanitari, alla programmazione aziendale,
all'insensibilita ? Perché credo che infor-
mare nel modo corretto i medici di medi-
cina generale sia estremamente semplice,
in quanto c¢’¢ una rete che ¢ facilmente
raggiungibile anche con i sistemi telematici,
con un banalissimo corso online, per essere
proprio attuali. In merito a questo aspetto,
che dal mio punto di vista potrebbe essere
diffuso in modo dilagante in tutto il Paese,
i medici di medicina generale, in quanto
medici, non hanno bisogno di corsi di for-
mazione molto approfonditi. Perché non si
riesce a realizzare, visto che lei gira I'Ttalia,
questo tipo di attivita formativa, che poi
serve anche ad aiutare i pazienti?
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DORIANA SARLI. A proposito della can-
nabis terapeutica — sappiamo che ora &
talmente usata che c¢’¢ un problema di
carenza in Italia di prodotto per mantenere
stabili e continue le terapie — la usate solo
in terapia di sostegno ad altri protocolli
terapeutici o anche in monoterapia ?

PRESIDENTE. Se nessun altro chiede di
intervenire, do la parola al dottor Guarda-
magna per la replica.

VITTORIO ANDREA GUARDAMAGNA,
direttore della Divisione Cure palliative e
terapia del dolore dell'lstituto europeo di
oncologia (IEO). Per rispondere alle do-
mande, che sono tutte interessantissime,
cerco di essere il piu sintetico possibile.
Iniziamo con il modello della rete lom-
barda di cure palliative che, effettivamente,
¢ un modello che negli anni si & evoluto, si
é strutturato e ha modificato molto il suo
assetto e ad oggi prevede un’integrazione
del pubblico, del privato e del Terzo settore
con pari dignita.

In regione Lombardia storicamente esi-
stevano due assessorati separati, assesso-
rato alla famiglia e assessorato alla sanita,
che sostenevano due modelli diversi di reti
di cure palliative. Lo sforzo di questi ultimi
due anni ¢ stato quello di accorpare gli
assessorati e fornire un unico modello in-
dipendentemente da chi fornisca i servizi,
quindi con altissimi requisiti di accredita-
mento che, innegabilmente, hanno messo
in difficolta alcuni attori. Sono requisiti
importanti che noi riteniamo fondamentali,
come, ad esempio, la garanzia di un servi-
zio reperibilita di pronta disponibilita me-
dica e infermieristica ventiquattro ore su
ventiquattro e trecentosessantacinque giorni
all’anno, che, ovviamente, implica un ade-
guamento dell’organico dei servizi con ri-
percussioni anche sulle risorse; oppure il
fatto di portare a domicilio del paziente
tutti i farmaci inerenti la struttura, I'am-
bito delle cure palliative o, per esempio,
recentemente, ’aver fornito anche alle on-
lus il ricettario regionale, superando tutti
gli ostacoli anche di tipo prescrittivo per
garantire questa possibilita di fornitura di-
retta e non far mancare nulla ai propri
pazienti.

Sicuramente sarebbe il massimo riu-
scire a esportare questo modello. Poi, chia-
ramente andra calato nelle realta singole di
ogni regione e sicuramente valutato in ter-
mini di sostenibilita economica. Studi di
farmacoeconomia hanno dimostrato che un
sistema avanzato con una rete funzionante
riesce a dare un risparmio, oltre che ov-
viamente in termini psicologici ed etici,
anche in termini di ottimizzazione delle
risorse, evitando accessi inutili nei pronto
soccorso di malati che decisamente dovreb-
bero essere gestiti a domicilio.

Per un modello che sarebbe auspicabile
estendere, ripeto, probabilmente ci vor-
ranno finanziamenti adeguati, risorse ade-
guate in termini sia di economia di servizio
che soprattutto in termini etici, e potranno
dare dei grandissimi risultati.

Per quanto riguarda il discorso degli
hospice pediatrici, effettivamente sono quat-
tro e mezzo. Adesso sono quasi pronti
I'hospice di Casa Vidas a Milano e 'hospice
del Gaslini di Genova. Arriveremo a sei nel
giro dell’anno prossimo. Il problema degli
hospice pediatrici & nella carenza, anche in
questo caso, di formazione nelle scuole di
specializzazione sugli aspetti di approccio
palliativo alle malattie.

Bisognerebbe fare una distinzione che &
un po’ lunga, pero & utile, tra i bisogni di
cure palliative della popolazione, del pa-
ziente sia adulto che pediatrico che pos-
sono essere bisogni anche di cure palliative
molto basilari, quello che viene definito
oggi approccio palliativo, cioé un approccio
che in alcune situazioni qualunque sanita-
rio dovrebbe avere e che richiede, ovvia-
mente, 'aver maturato delle abilita che
probabilmente devono venire ancora dal
percorso formativo, meglio se ancora uni-
versitario.

Sicuramente andra fatta un’opera di
modifica degli ordinamenti didattici nei
corsi pre laurea per approfondire gli aspetti
della palliazione e della terapia del dolore
come strumenti base che ogni medico do-
vrebbe avere e che, purtroppo, ad oggi non
ha. Questo viene anche a rispondere un po’
alla domanda sulla rete di medicina gene-
rale, in quanto troppo tardi ci si accorge
nella pratica clinica che sarebbero utili
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strumenti di conoscenza scientifica un po-
chettino piu elevati, ma non tanto.

Probabilmente la carenza viene proprio
dai vecchi insegnamenti universitari. Qual-
cosa si sta muovendo in ambito universi-
tario sia come corsi pre laurea, e soprat-
tutto come master e specializzazioni post-
laurea, ma sicuramente questo potrebbe
essere 'orientamento per il futuro. Creare
la mentalita palliativa, la mentalita da ap-
proccio palliativo, in tutte le professionalita
mediche per cercare di dare una risposta il
pitt possibile diffusa alla popolazione, an-
che perché & noto che i bisogni di cure
palliative non possono essere soddisfatti
totalmente dalle équipe specialistiche di tali
cure in quanto ancora figure non sufficien-
temente diffuse sul territorio.

Sapete che, ad esempio, in Italia ancora
non esiste una specialita medica di cure
palliative, che esiste nei Paesi anglosassoni.
Anche in quest’ottica l'auspicio & che in
futuro si riesca ad andare in questa dire-
zione in termini di ordinamenti didattici;
cio sarebbe sicuramente molto utile. Lo
specialista palliativista, ad esempio, nei pa-
esi del Regno Unito, & presente in ogni
ospedale, dal piu piccolo al piu grande. Il
medico palliativista ha una funzione di
consulente, riuscendo a dare, per esempio,
una forte penetrazione sul territorio, per-
ché, come consulenza, puo raggiungere
molto pit diffusamente la popolazione.

Per quanto riguarda la domanda sulla
scarsa diffusione degli hospice, capire di chi
¢ la colpa, rispondo che sicuramente ci
sono colpe un po’ che arrivano da tutti, sia
dalla classe politica, ma direi soprattutto
anche da una poca conoscenza di quello
che, invece, la politica mette a disposizione.
Ricordo che la legge n. 39 del 1999 aveva
stanziato finanziamenti per la costituzione
di hospice in Italia, hospice per adulti; a
nostra conoscenza per molti hospice si &
verificato un rallentamento della costru-
zione e della diffusione in quanto non si
era pienamente a conoscenza di questi fi-
nanziamenti a disposizione. Davvero c'e
molto da fare, anche in termini di medici di
medicina generale, sull’approfondire i li-
velli di approccio palliativo nella propria
professione medica, quindi capire quando

¢ utile un approccio non invasivo, quando
¢ utile conoscere le tecniche e applicare le
tecniche magari di una terapia sedativa
versus una terapia troppo aggressiva. Ri-
peto, ad oggi, per i professionisti gia for-
mati non si puo fare altro che fare forma-
zione sul campo, per quanto riguarda le
future generazioni occorre decisamente la-
vorare sul percorso formativo universita-
rio.

Vengo all’'argomento cannabis. La can-
nabis terapeutica ad oggi difficilmente viene
utilizzata come unico farmaco, per esem-
pio per il controllo del sintomo dolore. Nel
95 per cento dei casi viene utilizzata come
terapia adiuvante — adiuvante rispetto al
farmaco analgesico maggiore, che il piu
delle volte & 'oppioide — evidenziando come
sia in letteratura che nella pratica clinica si
¢ rilevata un’azione sinergica: il paziente
che utilizza un farmaco cannabinoide, in
associazione all’oppiaceo, riesce a control-
lare e a ridurre notevolmente il dosaggio
dell’oppioide. Questa azione sinergica che
si manifesta bene, questa azione di rispar-
mio dell’'oppiaceo vuol dire risparmio di
effetti collaterali, perché ricordo che co-
munque i farmaci oppiacei sono gravati da
una serie di effetti collaterali noti, gestibili,
ma sicuramente impattanti sulla qualita di
vita, sulla qualita di cura.

Di conseguenza, avere a disposizione un
adiuvante, un farmaco - chiamiamolo cosi
anche se in realtd sappiamo essere un
fitofarmaco, un complesso di principi attivi
che funzionano tutti insieme - che possa
permettere di migliorare, di ottimizzare, ad
esempio, il controllo del dolore o il con-
trollo di sintomi come nausea e vomito
avendo meno effetti collaterali decisamente
¢ un campo che va approfondito e piu
studiato. Questo per quanto riguarda il
discorso della mono-terapia o terapia adiu-
vante di supporto.

In merito agli studi che verranno fatti,
di confronto, l'idea & associare, avere un
gruppo controllo, ad esempio, con una te-
rapia con solo oppiaceo versus un gruppo
che avra il trattamento con oppiaceo pilu
trattamento con cannabinoide. E chiaro, ci
sono molti bias in queste ricerche, perché il

N

problema della cannabis & che & un fito-
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complesso, un insieme, pensate, di pitt di
500 principi attivi, di cui solo pochi sono
quelli noti. Nella pratica, nella ricerca scien-
tifica si & anche dimostrato quanto i prin-
cipali principi attivi, che sono il tetraidro-
cannabinolo e il cannabidiolo, isolati dagli
altri componenti della cannabis, cioe dai
terpeni o dai flavonoidi, perdono un po’ la
loro efficacia analgesica.

Nella terapia del dolore, nel supporto
delle patologie oncologiche, si preferisce e
si va verso un utilizzo proprio del farmaco
nel suo complesso, del fitofarmaco nel suo
complesso. Anche in questo caso direi che
ci sono davvero delle cose molto interes-
santi, ¢i sono studi per ora pre-clinici, in
vitro e su animale, che hanno dimostrato
anche un’azione di rallentamento della cre-
scita delle cellule tumorali, chiaramente gli
studi sull’'umano sono ancora a venire, qual-
cosa si sta muovendo in alcuni grossi filoni
come la terapia dei glioblastomi, pero si-
curamente lo rende interessante come prin-
cipio attivo.

Devo ammettere che & anche motivo di
richiesta spesso dei pazienti oncologici, in
quanto venuti a conoscenza di questi studi
pubblicati su «dottor internet », come lo
chiamiamo noi. La richiesta ¢&: « Dottore,
voglio la cannabis perché so che guarisce il
tumore ». Questo, chiaramente, vuol dire
fare un passo indietro, fare una buona
formazione/informazione sul paziente, perd
stiamo parlando comunque di un farmaco
che potrei dire ad oggi sicuro. E vero che
bisogna considerare i rischi di addiction,
studi di confronto sono attualmente in atto,
pero, ad esempio, non & possibile per i
preparati con i cannabinoidi avere una
morte per overdose da insufficienza respi-
ratoria, perché i cannabinoidi non hanno
recettori sui centri del respiro.

Ci sono delle cose molto interessanti che
sono in via di consolidamento. Siamo an-
cora in una fase direi pionieristica, in cui la
ricerca assolutamente deve andare avanti,
e sarebbe utile promuovere magari una
ricerca istituzionale, in quanto anche in
questo caso le aziende non sono interessate
direttamente, quindi mancano i fondi per
questo tipo di ricerca.

Credo di aver risposto pitt 0 meno a
tutto.

PRESIDENTE. E stato chiarissimo, dot-
tor Guardamagna. La ringraziamo per il
suo contributo e le auguriamo una buona
giornata.

Dichiaro conclusa I'audizione.

Audizione di rappresentanti della Federa-
zione italiana medici di famiglia
(FIMMG).

PRESIDENTE. Lordine del giorno reca
I'audizione, nell’ambito dell'indagine cono-
scitiva sull’attuazione della legge 15 marzo
2010, n. 38 in materia di accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore con par-
ticolare riferimento all’ambito pediatrico,
di rappresentanti della Federazione ita-
liana medici di famiglia (FIMMG).

Sono presenti il vicesegretario nazionale
vicario Pier Luigi Bartoletti e Cristina Ciuffo,
componente della segreteria, che saluto e
ringrazio per aver accolto 'invito della Com-
missione ad intervenire all’audizione
odierna.

Pregherei i nostri ospiti di contenere
l'intervento entro dieci minuti per dare
modo ai deputati di porre delle domande, a
cui seguira la replica del soggetto audito,
che potra consegnare alla segreteria della
Commissione un documento scritto o farlo
pervenire successivamente. Tale documento
sara reso disponibile ai deputati attraverso
I'applicazione GeoCamera.

Do quindi la parola al dottor Bartoletti.

PIER LUIGI BARTOLETTI, vicesegreta-
rio nazionale vicario della FIMMG. Buon-
giorno a tutti e grazie per 'audizione. Que-
sto ¢ un tema che noi, come medici di
medicina generale, azioniamo per quanto
di competenza, quindi non sull’ambito pe-
diatrico. Noi possiamo dare uno spaccato
della situazione da 14 anni in su. Lo fa-
remo in maniera molto succinta, ma ci
siamo riservati di mandare una relazione
che penso dovrebbe arrivare in giornata.

Da un punto di vista nazionale, quasi
tutte le regioni hanno recepito la norma-
tiva. Sull’attuazione della normativa ci sono



Camera dei Deputati —

- Indagine conoscitiva — 3

XVIII LEGISLATURA — XII COMMISSIONE — SEDUTA DEL 9 oTTOBRE 2018

delle discrepanze in relazione allo stato
organizzativo regionale, ciog al nord un po’
meglio e al sud un po’ meno. Perdo da un
punto di vista generale ci sono dei problemi
strutturali e problemi funzionali.

Dal punto di vista strutturale, occorre
differenziare terapia del dolore e cure pal-
liative, che & I'ambito della legge. In en-
trambi 1 casi, sottolineo la carenza di me-
dici, che ¢ un problema per esempio sulle
cure palliative. Noi abbiamo un blocco che
riguarda tutti i colleghi che non sono spe-
cialisti nelle branche previste dalla legge,
che possono vantare I'equipollenza soltanto
se hanno prestato servizio fino al 2013 e
non successivamente. Gia in Lombardia —
ci segnalano i nostri segretari — ci sono
problemi per cui stanno derogando per
mettere del personale in piu nelle strutture
di cure palliative. Questo riguarda un pro-
blema strutturale: carenza di medici.

In questo Paese, al di la dell’aspetto
normativo e culturale, questa & una legge
importante che solleva il problema e pone
un problema etico molto stringente; ma, al
di la del fatto che la norma ¢ stata recepita,
il problema & l'attuazione della normativa
recepita. Intendo che ad oggi non ci sono,
in entrambi i casi, percorsi di presa in
carico che a livello regionale garantiscono
I'accesso equo alle cure palliative e alla
terapia del dolore. Questo & il problema
numero uno.

Molto dipende dalla singola struttura,
dal singolo medico, dalla capacita della
singola persona di individuare i centri che
sono preposti alle cure palliative e alla
terapia del dolore, e il dato risultante da
questo, purtroppo, & che si ha molto ri-
tardo nell’accesso sia alla terapia del do-
lore che alle cure palliative, con fenomeni
allucinanti: addirittura ci sono pazienti che
vanno dal pronto soccorso alle strutture di
palliazione. Sono cose folli, nel senso che
ogni situazione dovrebbe essere gestita a
seconda della patologia. Questo purtroppo
non accade.

Non accade anche perché da un punto
di vista formativo abbiamo un problema; in
relazione alle cure palliative, si puo acqui-
sire un master, che pero non ha nessuna
valenza da un punto di vista operativo, me

lo porto nel curriculum, ma non ho alcun
vantaggio da un punto di vista lavorativo.
C’¢ un aspetto « para-accademico », & stato
cioe istituito, ma non ¢’& un aspetto pratico
per cui il medico che fa quel master e
abilitato a fare queste cure palliative.

Quindi, abbiamo colleghi che non hanno
potuto vantare, in data prevista dalla legge
(2013) il titolo di equipollenza per aver
lavorato in quelle strutture e che oggi non
possono lavorarci nonostante ci siano strut-
ture in carenza d’organico. Un altro para-
dosso tutto italiano.

Il problema principale che sottoline-
iamo € la mancanza di percorsi di presa in
carico e soprattutto la mancanza di per-
corsi di presa in carico ospedale-territorio/
territorio-ospedale. Abbiamo cure domici-
liari difformi da regione a regione e so-
prattutto gestioni dei pazienti assoluta-
mente prive di una valenza di sistema, ma
molto legati al singolo operatore.

Detto questo, sono stato molto succinto,
magari lasciamo spazio alle domande.

PRESIDENTE. Grazie, dottor Bartoletti.
Do la parola ai colleghi che desiderano
intervenire.

GIORGIO TRIZZINO. Se lei mi consente
vorrei approfittare per ricordare il profes-
sor Franco Pannuti, deceduto venerdi. Il
professor Pannuti era il fondatore dell’As-
sociazione nazionale tumori. Lui e il pro-
fessor Ventafridda sono stati i fondatori del
movimento per le cure palliative in Italia.
Entrambi non ci sono piu. Il professor
Pannuti ci ha lasciato venerdi, ed ¢ una
grande perdita.

Lei ci parla di una deroga avvenuta in
regione Lombardia per far fronte alla ca-
renza dei medici. Io le chiederei, se &
possibile, di conoscere un po’ pit nel det-
taglio le forme di questa deroga e se effet-
tivamente i risultati gia li ha prodotti. A
memoria ricordo che ¢’¢ un 30 per cento in
pitt di medici che sono abilitati ad accedere
a questa rete, pur non in possesso dei
requisiti previsti dalla normativa.

Lei ritiene questa una possibile solu-
zione, esportabile anche su un livello na-
zionale ? Su questo noi saremmo, secondo
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lei, nelle condizioni di poter fare un pas-
saggio parlamentare che consenta che que-
sta deroga giunga a tutte le regioni ?

Lei sa bene che sull’elemento centrale
della valutazione del malato terminale si
gioca la partita di questo malato, se viene
indirizzato appropriatamente verso un set-
ting oppure verso un altro. Mi rendo conto
che, da una visuale della medicina gene-
rale, questo & un po’ complesso stabilirlo,
ma secondo lei la valutazione oggi nel no-
stro Paese viene fatta adeguatamente nei
vari centri, nei vari punti di accesso di
questo malato, o la medicina generale po-
trebbe comunque gia fare un primo filtro
di valutazione e avere un rapporto prefe-
renziale con l'unita di valutazione ? Mi ri-
sulta che purtroppo le unita di valutazione
palliative non esistono nel territorio nazio-
nale, se non in alcune regioni soltanto, ma
sono associate alle unita di valutazione
multidimensionale che purtroppo nulla
hanno a che fare con la valutazione speci-
fica in cure palliative.

Lultimo passaggio & quello della presa
in carico, che & l'elemento portante. Qui
veramente il setting deve essere individuato
con estrema chiarezza, perché se un pa-
ziente viene dirottato verso un’assistenza
domiciliare, avendo invece i requisiti per
un’assistenza residenziale, abbiamo creato
un grosso problema a lui e alla famiglia, a
quello che & il residuo dei suoi giorni di
vita.

Ecco, il ruolo del medico di medicina
generale, in questo accompagnamento fino
all'ultimo istante, esiste nel nostro Paese
oppure cede le armi quando lo ha affidato
alla rete domiciliare, ma soprattutto a quella
residenziale degli hospice ? To ho visti molto
pochi medici di medicina generale accanto
al letto del malato morente in un hospice.

PRESIDENTE. Do la parola al dottor
Bartoletti per una breve replica.

PIER LUIGI BARTOLETTI, vicesegreta-
rio nazionale vicario della FIMMG. Ri-
spondo sulla Lombardia. Noi ci riserviamo
di vedere se hanno avuto risultati, perd ci
sembra una norma di buonsenso. Se manca
il personale nelle strutture e il servizio deve

essere reso, € c'¢ una legge che lo rende
obbligatorio, mi sembra naturale che si
propongano dei correttivi. Possiamo riser-
varci di chiedere nel dettaglio se ci sono
stati miglioramenti reali anche nella ge-
stione delle strutture.

Sulla valutazione, io distinguo le mie
opinioni personali, dalla mia real life tutti
i giorni nello studio, da quella che ¢ la
realta. Quanto al problema della valuta-
zione delle procedure di presa in carico, in
questo Paese sono sempre state un optio-
nal, nel senso che noi siamo molto bravi a
recepire le norme, ma meno ad attuarle,
cioe meno nel far si che il medico — ri-
spondo anche alla domanda sul ruolo —
possa avere strumenti per poter gestire il
proprio ruolo.

Se ho un ruolo, ma non ho gli strumenti
per poterlo svolgere, ¢ come se un ruolo
non lo avessi. Cosa manca ? Qui manca un
sistema infrastrutturale che consenta al
medico di medicina generale, qualora ri-
chiesto dalla famiglia o qualora individui
un malato al quale purtroppo bisogna pro-
porre delle cure di fine vita, di poter ac-
cedere a dei sistemi che consentano poi di
gestire anche l'assistenza domiciliare o re-
sidenziale e di partecipare all’assistenza
domiciliare o residenziale.

Sempre sul dolore noi abbiamo hub and
spoke per legge. In questa regione abbiamo
gli hub and spoke. Alla domanda se questi
hub and spoke sono collegati con il medico
di medicina generale, io rispondo no; alla
domanda se gli Aub sono collegati con lo
spoke rispondo «non sempre ». Quindi, il
problema vero € che, al di 1a della cultura
generale sul dolore... Ripeto, questa & una
legge importantissima, perché fa un passo
molto avanti sulla presa di coscienza che il
malato, anche quello che non ha prospet-
tive di vita, dovrebbe essere sempre curato,
anche senza possibilita di guarire, o che un
dolore non & una necessita dell'uomo ma
puo essere gestito da un medico. Su questo
hanno dato un grosso contributo le norme
sulla prescrizione di farmaci oppiacei.

Siamo assolutamente carenti nel fatto
che non ci sono procedure che consentono
al medico di poter gestire situazioni com-
plesse, perché & chiaro che sul fatto di stare
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accanto al letto del malato che sta per
morire non posso dire che noi abbiamo
quel ruolo, anche quello rimane alla sin-
gola coscienza del rapporto con la famiglia.
Pero quello che devo fare e che spesso
facciamo (ma lo facciamo fuori contesto,
cioe fuori da criteri di sistema) & cercare la
miglior sistemazione a quella persona al-
zando il telefono e chiedendo il favore, che
¢ quello che non bisognerebbe fare in un
sistema sanitario pubblico organizzato. Pur-
troppo questo ancora accade.

Aggiungo che su questa materia, quando
nel 2004 stavo nel Consiglio superiore di
sanita, promuovemmo una prima norma-
tiva sulle cure palliative e cercammo di
ampliare il piu possibile la platea dei col-
leghi coinvolti, evitando logiche settoriali di
categoria, ma cercammo di aprire un po’ a
tutti; se c’era un malato bisognoso di cure
palliative la segnalazione del problema do-
vesse essere aperta a tutte le categorie
mediche, non soltanto ad alcune branche.
La legge n. 38 € una prosecuzione di quel
provvedimento.

Probabilmente serve una cultura di si-
stema oltre che una cultura medica deon-
tologica che gia esiste. Il problema sono gli
strumenti a disposizione, il ruolo noi lo
abbiamo, ma non sappiamo come eserci-
tarlo.

VITO DE FILIPPO. Non ho capito o
molto probabilmente non conosco questa
esperienza lombarda. Vorrei capire un po’
di pit. Si tratta del reclutamento di medici
palliativisti nelle strutture ? Non ho capito
qual era il tema.

Vorrei capire la valutazione che si fa. In
Italia esiste una normativa approvata —
vado a memoria — nel 2010 e un decreto
ministeriale successivo che certifica I'atti-
vita e l'esperienza dei medici in queste
strutture e consente a questi medici non
solo di lavorare in queste strutture, se non
vado errato, ma anche di poter partecipare
a eventuali concorsi nelle aziende sanitarie,
se hanno questa certificazione triennale. E
di questo che stiamo parlando ?

PIER LUIGI BARTOLETTI, vicesegreta-
rio nazionale vicario della FIMMG. C'& un

problema di carenza di personale — ripeto,
mi riservo nel dettaglio di darle piu ele-
menti — e in maniera molto pratica in
Lombardia hanno derogato dai criteri pre-
visti dalla legge che prevede che si possono
vantare dell’equipollenza i medici che hanno
svolto per un triennio, nell’ambito delle
cure palliative, questa attivita.

VITO DE FILIPPO. Non & una legge
lombarda, € una legge dello Stato. Nel 2010
il nostro Paese si ¢ dotato di una legge
nazionale, che riguarda I'Italia. Questa legge
prevedeva un decreto ministeriale che de-
scrive la procedura per la certificazione di
questo lavoro triennale che i medici hanno
svolto nelle strutture. Quindi, ci fu una
sorta di sanatoria per i cosiddetti palliati-
visti. Ma non € una legge della Lombardia,
¢ una legge italiana

PIER LUIGI BARTOLETTI, vicesegreta-
rio nazionale vicario della FIMMG. Stiamo
parlando di due cose diverse. In Lombar-
dia, adesso, in carenza di personale, hanno
derogato ai criteri. Le faccio un esempio.
La legge n. 38 del 2010 ha otto anni: la
Liguria il 27 settembre del 2018 la recepi-
sce. Quindi, non mi stupirei troppo sulla
latenza dei tempi di applicazione.

PRESIDENTE. Do la parola all’onore-
vole Trizzino per una puntualizzazione.

GIORGIO TRIZZINO. La ringrazio, pre-
sidente, della parola. So di essere forse
fuori dalla prassi della procedura della
Commissione, ma non potendo dare una
risposta al collega cerchero di aiutare ad
interpretare. In realta la regione Lombar-
dia, come tutte le altre regioni, trovandosi
in grave affanno e difficolta per carenza di
medici palliativisti... Chiamiamoli cosi, an-
che se ricordiamoci che non esiste la spe-
cialita in cure palliative, ma esiste soltanto
quell'indicazione normativa che ha indivi-
duato soltanto nove specializzazioni da cui
attingere questi medici (anestesia, medicina
generale, oncologia eccetera) e poi ha sta-
bilito che soltanto chi avesse un’esperienza
triennale al 2013 potesse operare nella rete.
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Si & constatato che questa rete pur-
troppo non era in condizioni di operare,
che non erano sufficienti i medici, allora la
regione Lombardia ha derogato in questo
senso: il 30 per cento di personale medico
potra essere inserito all'interno della rete,
anche senza quei requisiti, cioe la specialita
o 'esperienza triennale. In che modo ? Af-
fiancandoli, sotto un sistema di tutoraggio,
ai medici palliativisti delle strutture ope-
ranti nella rete. Per un triennio loro pero
saranno nelle condizioni di operare a tutti
gli effetti come medici « palliativisti », pero
avranno degli obblighi, quelli di acquisire
una formazione specifica, un master in
cure palliative eccetera. Sono questi i re-
quisiti.

La domanda iniziale era proprio questa:
¢ un modello esportabile alle altre regioni ?
Io ritengo di si, perché in situazione di
urgenza, di emergenza, non possiamo che
attenerci appunto a condizioni di emer-
genza. In realta, noi con quel passaggio che
abbiamo fatto sul decreto-legge cd. Mille
proroghe abbiamo impegnato il Governo a
occuparsi di questo tema, cosa che faremo
nella legge di bilancio. Mi auguro che con
un emendamento riusciamo a risolvere, al-
meno momentaneamente. La ringrazio, pre-
sidente.

PRESIDENTE. Ringrazio i nostri ospiti
per essere intervenuti e dichiaro conclusa
questa audizione.

Audizione di rappresentanti dell’Associa-
zione ospedali pediatrici italiani (AOPI).

PRESIDENTE. Lordine del giorno reca
I'audizione, nell’ambito dell'indagine cono-
scitiva sull’attuazione della legge 15 marzo
2010, n. 38 in materia di accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore con par-
ticolare riferimento all’ambito pediatrico,
di rappresentanti dell’Associazione ospe-
dali pediatrici italiani (AOPI).

Do il benvenuto alla dottoressa Anna
Maria Minicucci, vicepresidente dell’Asso-
ciazione ospedali pediatrici italiani, e nel
darle la parola la prego di contenere il
proprio intervento entro dieci minuti, per
dare modo ai deputati di porre delle do-

mande, cui seguira la replica del soggetto
audito, che potra consegnare alla segreteria
della Commissione un documento scritto o
farlo pervenire successivamente. Tale do-
cumento sara reso disponibile ai deputati
attraverso 'applicazione GeoCamera.

Do, quindi, la parola alla dottoressa
Minicucci.

ANNA MARIA MINICUCCI, vicepresi-
dente dell’Associazione ospedali pediatrici ita-
liani (AOPI). Buongiorno a tutti. Vi ringra-
zio molto.

Io sono vicepresidente dell’Associazione
ospedali pediatrici e sono direttore gene-
rale dell’'azienda ospedaliera pediatrica San-
tobono-Pausilipon di Napoli, che ¢ una
delle cinque aziende monospecialistiche pe-
diatriche esclusivamente dedicate alla pe-
diatria.

Come dicevo, sono anche vicepresidente
all’Associazione ospedali pediatrici che, in-
vece, riunisce tredici istituzioni pediatri-
che, quindi non solo i principali ospedali
monospecialistici italiani (il Gaslini, il Burlo
Garofolo, il Santobono-Pausilipon, il Bam-
bino Gesli di Roma e il Meyer di Firenze),
ma cliniche universitarie quali quella di
Padova, ospedali precedentemente auto-
nomi per la pediatria e attualmente annessi
ad aziende piu grandi, come l'ospedale Sa-
lesi di Ancona, come l'ospedale dei bambini
degli Spedali di Brescia, come l'ospedale
Regina Margherita di Torino.

Siamo tredici nel gruppo dell’Associa-
zione ospedali pediatrici e portiamo avanti
una serie di tematiche di interesse nazio-
nale, soprattutto rivendicando 'importanza
e la centralita dell’assistenza pediatrica in
ambiente pediatrico, in quanto le proble-
matiche pediatriche, e vedremo anche oggi
per quanto riguarda il dolore pediatrico,
hanno spesso connotazioni e diversi im-
patti rispetto all’assistenza per le stesse
tematiche per gli adulti. E un aspetto che
riteniamo importante, che voglio portare
all’attenzione di questa Commissione per
sensibilizzarla rispetto a questo patrimonio
di assistenza pediatrica, che € quasi unico
in Europa e rappresenta una storia impor-
tante della pediatria, che oggi vede I'Italia
come uno dei centri pitt avanzati per l'as-
sistenza pediatrica.
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Per quanto attiene al tema delle cure
palliative e della terapia del dolore, quindi
della legge n. 38 del 2010, voglio breve-
mente — visto il poco tempo che ho, poi
avro piacere di rispondere alle vostre do-
mande — dirvi che ci sono state una serie
di iniziative a livello nazionale per quanto
riguarda la nostra associazione, anche in
collaborazione con la Federazione dei di-
rettori generali di cui sono anche vicepre-
sidente, che raccoglie centocinquanta
aziende.

In particolare, abbiamo fatto una rile-
vazione nazionale, credo sia una delle po-
che attualmente che esistono in Italia, di
cui vi ho portato anche copia, perché &
stata oggetto anche di una pubblicazione
nel 2017, il progetto Piper weekend, a cui
circa una trentina di ospedali in tutta Italia
(pediatrici o pronto soccorso pediatrici di
aziende pilt grandi) hanno aderito. C'e stata
la rilevazione della percezione dell’utente,
dei genitori o dei bambini pitt grandi, ri-
spetto al tema del dolore nei pronto soc-
corso, perché normalmente si parla di te-
rapia del dolore pensando alla palliazione,
alla terminalita. Si pensa a problematiche
legate all’ambito chirurgico e post-chirur-
gico, il dolore post-chirurgico. Pochi pen-
sano al problema del dolore in pronto
SOCCOTSO.

Questo ha fatto rilevare che l'utente ha
percepito attenzione per questo problema,
perché quasi a tutti — parliamo di piu del
90 per cento — & stata data attenzione per
il sintomo dolore e nell’arco di venti minuti
¢ stata praticata una terapia, quindi un
tempo congruo secondo i pediatri. Quello
che, pero, deve essere incrementato e am-
pliato & il numero di pazienti a cui poi
viene effettuata questa terapia, perché in
questa rilevazione si evidenzia che uno su
due dei pazienti che necessitano di terapia
del dolore la ricevono in pronto soccorso,
benché l'utenza abbia come impatto posi-
tivo l'attenzione al problema del dolore.

Parto da questo lavoro, pero quello che
voglio portare alla vostra attenzione & che
cid che viene percepito dall'utente come
attenzione al dolore e sensibilizzazione an-
che all'interno delle aziende, spesso pero
poi non diventa pratica clinica, pratica cli-

nica costante. Spesso viene lasciata, nono-
stante linee di indirizzo, percorsi diagno-
stico-terapeutici, che sono stati prodotti in
molte aziende, alla sensibilita personale la
pratica e l'utilizzo della terapia del dolore.

Nella nota, nel breve riassunto che la-
scero, insieme alle risultanze di questo la-
voro di cui discutevo, si evidenzia che non
tutte le regioni hanno attuato cid che era
previsto per quanto riguarda I'apertura de-
gli hospice pediatrici e per quanto riguarda
I'obbligo di raccogliere all'interno delle car-
telle cliniche i dati relativi al dolore per-
cepito attraverso l'utilizzo di scale.

Come Associazione ospedali pediatrici e
anche come FIASO ci stiamo facendo pro-
motori di ulteriori iniziative volte proprio a
fare un’indagine conoscitiva a livello nazio-
nale, ovviamente il nostro ambito & quello
pediatrico, sull'implementazione di queste
pratiche, perché il legislatore nazionale e,
successivamente con il recepimento, le re-
gioni hanno legiferato.

Tuttavia, questo tema, che & un tema
delicato, € un tema su cui ci vuole piu
sensibilizzazione che coercizione e con-
trollo in quanto fa parte della cultura del
singolo operatore, fa parte dell’attenzione
del singolo operatore. Mentre nell’ambito
oncologico questo &€ molto sentito e quindi
viene molto piu facilmente attuato dagli
operatori, cid non avviene poi nell’ambito
di una casistica pitt ampia, che & quella
della chirurgia, dei pronto soccorso, ma
anche delle pediatrie dove appunto ci pos-
sono essere delle patologie non chirurgiche,
ma con la stessa problematica di dolore.

Non volendo dilungarmi troppo su que-
sti temi, volevo fare un focus sull’utilizzo
degli oppiacei negli ospedali pediatrici, che
era uno degli aspetti su cui ci venivano
richiesti chiarimenti. Mentre il tramadolo,
il Contramal, come & commercialmente chia-
mato, nella terapia post-operatoria viene
utilizzato quasi dappertutto nell’ambito chi-
rurgico, nelle pediatrie questo avviene poco.
La morfina, quindi gli oppiacei forti, sono
sicuramente utilizzati in oncologia nella
terminalita.

Laltro aspetto su cui noi ci stiamo ado-
perando per sensibilizzarne I'utilizzo & quello
dell'uso della cannabis ad uso terapeutico
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negli ospedali pediatrici. Ci sono delle espe-
rienze a Genova e a Firenze, pero, pur-
troppo, non ci sono su scala nazionale
perché al momento credo che la produ-
zione sia fatta dagli stabilimenti di produ-
zione militari. Abbiamo gia una interlocu-
zione con loro, anche per il nostro ospe-
dale. Ovviamente, la cannabis, ci dicono gli
esperti, viene utilizzata poco nel dolore,
molto sulle spasticita e sicuramente per
uso compassionevole nella terminalita.

Le altre due problematiche che voglio
evidenziare sono le seguenti. Ci sono re-
gioni con pochi bambini e quindi i temi
dell’assistenza pediatrica sono meno sen-
titi. Questo, per esempio, & il caso di due
regioni che sono vicine alla Campania dove
io lavoro, che sono la Basilicata e il Molise.
Stiamo cercando di fare degli accordi. Li
abbiamo gia realizzati con il Molise e anche
con la Basilicata e a breve avvieremo una
formazione ed anche un affiancamento per
I'apertura dell’hospice pediatrico, che & gia
realizzato come struttura a Lauria. Loro ci
hanno chiesto un affiancamento del team
che noi abbiamo al Santobono, perché al
Santobono abbiamo anche I'hospice pedia-
trico oltre che una importante esperienza
sulla terapia del dolore e delle cure pallia-
tive. Ci sara anche questa sensibilizzazione,
questo portare il tema dell’assistenza al
dolore pediatrico anche in regioni viciniori.
Diversamente, né le competenze né il nu-
mero di casi avrebbero potuto assicurare
un tfeam esperto e competente. Questo ac-
cadra anche con 'ASReM del Molise.

In ultimo, rispetto alla formazione penso
che sia altrettanto importante il tema che
voi avete evidenziato: bisogna creare sia nei
corsi universitari, sia nelle specializzazioni,
sia nei master post-universitari una cultura
nella terapia del dolore. Questo spesso spa-
venta, soprattutto in eta pediatrica, soprat-
tutto nell’ambito oncologico e nelle termi-
nalita.

Abbiamo avuto una buona esperienza in
cui coinvolgeremo anche i colleghi della
Basilicata quest’anno, con un master di
secondo livello ospitato presso l'ospedale
pediatrico, gestito a gestione mista (univer-
sitaria e ospedaliera) proprio sulle cure
palliative in pediatria. E un master di se-

condo livello con I'Universita Suor Orsola
Benincasa, che ha avuto un ottimo riscon-
tro. Anche per gli operatori dell’ospedale
che hanno partecipato ha avuto importanti
ricadute proprio sulla pratica clinica.

PRESIDENTE. Grazie a lei, dottoressa
Minicucci.

Do la parola ai colleghi che intendono
intervenire per porre quesiti o formulare
osservazioni.

GIORGIO TRIZZINO. La ringrazio, pre-
sidente. Ringrazio anche lei, dottoressa.

L'AOPI, che lei rappresenta, in questi
anni cosa ha fatto di preciso rispetto alla
possibilita di promuovere le reti di cure
palliative pediatriche ? Mi riferisco ad atti
concreti, precisi. Lei quale consiglio da-
rebbe alla politica oggi per accelerare il
percorso di realizzazione delle reti di cure
palliative pediatriche? Non le nascondo
una crescente preoccupazione rispetto alle
audizioni che stiamo effettuando in questi
giorni; preoccupazione che deriva dal fatto
che purtroppo si sta verificando, come av-
viene in buona parte del mondo, che di
cure palliative se ne parla molto, la cosid-
detta « pallilalia », che si associa poi anche
un po’ all’altro aspetto, I'estremo, che ¢ la
« pallifobia », cioe chi non ne vuole sentir
parlare di cure palliative, perché ritiene
che & esente da questo tema o ne ha paura.

Alla fine, pero, siamo qui noi ad audire
voi esperti che ci dovete dare delle indica-
zioni per accelerare. Una preoccupazione a
cui mi riferivo prima & che noi certamente
attiveremmo degli hospice, io perd preferi-
rei parlare di centri di riferimento regio-
nali, perché la legge n. 38 indica il centro
di riferimento regionale come punto di
eccellenza, il famoso hub, che deve essere
popolato da personale capace, con espe-
rienza specifica in cure palliative. Non pos-
siamo immaginare di trasformare una pe-
diatria dall’oggi al domani in un centro di
riferimento per cure palliative pediatriche.
Sarebbe un disastro se cosi accadesse dal-
I'oggi al domani. Dobbiamo radicare da ora
una cultura profonda fatta di master, di
approfondimenti, di formazione pratica sul
campo per le cure palliative pediatriche.
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Come penserebbe lei di poter struttu-
rare questa rete di hub and spoke? Gli
spoke corrisponderebbero, a differenza della
rete per la terapia del dolore, agli ambu-
latori o ai reparti addirittura di pediatria,
perché, non potendo esprimere altra forma...

Come immagina questo modello dal suo
punto di vista ospedaliero ?

PAOLO SIANI. Grazie, dottoressa Mini-
cucci. Trovo molto interessante l'idea del
master fatto in ambito di ospedale pedia-
trico. Questo pud essere un modello che si
puo esportare anche in altre regioni. Nelle
more che 'universitd comincia a cambiare
il sistema, questa credo sia una delle cose
che potremmo sollecitare nel nostro docu-
mento conclusivo, specie se ha avuto un
buon esito in Campania.

In secondo luogo, mi sembra anche in-
teressante l'idea, se ho capito bene, di col-
legarsi ad altre regioni vicine. Essendoci un
numero scarso di pazienti pediatrici, lavo-
rare insieme con Molise e Basilicata po-
trebbe essere una buona opportunita.

Credo sia importante che anche i re-
parti di pediatria, come diceva l'onorevole
Trizzino, siano in grado di affrontare il
dolore post-chirurgico, il dolore di una
malattia internistica, ma dolorosa. Ieri il
bambino con 'artrite settica alla spalla era
molto sofferente. Bisogna mettere al primo
posto nella nostra diagnostica e terapia
anche quella del dolore. Quindi, questo
spoke nei reparti di pediatria e nei pronto
soccorso dove lo studio che ha citato ha
dimostrato che la cura del dolore non e al
primo posto nella testa dei medici, e cido mi
sembra una cosa molto interessante.

PRESIDENTE. Do la parola alla dotto-
ressa Minicucci per la replica.

ANNA MARIA MINICUCCI, vicepresi-
dente dell’Associazione ospedali pediatrici ita-
liani (AOPI). Rispondo prima all’onorevole
Trizzino, che ringrazio di questi ulteriori
spunti di riflessione. Questi sono indicati
nel documento che abbiamo presentato,
pero, per potermi mantenere nei tempi che
mi erano stati richiesti, ovviamente, ho

fatto un excursus un po’ veloce. E a dispo-
sizione. Lo lascio qui.

Quello che forse non & stato chiaro nella
mia esposizione, che lei mi ha aiutato a
focalizzare meglio, & che ci sono centri di
riferimento regionali, quindi gli hospice;
quasi sempre in eta pediatrica, visto il
numero di casi, ce n’¢ al massimo uno per
regione. Probabilmente in regioni con un
basso numero di pazienti questi hospice
non sarebbero neanche necessari. Ovvia-
mente, 'hospice, come ci dicono gli esperti
in cure palliative, non ¢ solo finalizzato alle
terminalita, un luogo difficile da approc-
ciare anche per il personale, quello che lei
diceva, cioe il non voler vedere il problema.

La questione degli hospice & che dovreb-
bero — li bisogna lavorare molto sulla cul-
tura del personale e sulla formazione —
essere anche luoghi di rientro di pazienti
con cronicita gravi. Parlo di pazienti con
SLA, pazienti che hanno patologie gravi
che sono assistiti a domicilio, ma che hanno
un respiratore automatico e quindi perio-
dicamente rientrano.

Laltro aspetto ¢ quello dei ricoveri di
sollievo per la famiglia, perché talvolta nelle
famiglie per problemi contingenti, patolo-
gie di altri familiari, esigenze diverse, non
c’e¢ possibilita di delegare a terzi l'assi-
stenza complessa di questi malati assistiti a
domicilio e quindi 'hospice, quindi i centri
regionali a cui faceva riferimento e di cui si
parla nella legge, dovrebbero avere questa
triplice funzione: terminalita, rientro per
rivalutazione di pazienti con problemati-
che croniche, ricoveri di sollievo.

Diverso e l'aspetto della terapia del do-
lore nei reparti di pediatria, perché (forse
non sono stata chiara nella mia esposi-
zione) non ho mai pensato a un reparto di
pediatria come un reparto in cui si faces-
sero cure palliative. Si fa la terapia del
dolore, che & l'altro aspetto importante,
perché ovviamente per un bambino avere
un trauma, un dolore molto forte in eta
pediatrica comportera nel seguito della vita
una reattivita maggiore al dolore e quindi
una minor soglia di sopportazione del do-
lore. Questo & stato studiato dal punto di
vista scientifico anche dagli psicologi.
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Nei reparti ospedalieri c’¢ personale for-
mato, che deve essere formato. Infatti, ci
sono, in genere, strutture interne con re-
sponsabili di terapia del dolore e cure
palliative, pero, a parte se siano anestesisti
o pediatri, quasi sempre anestesisti, ¢’¢ un
team che li segue. Non ho fatto I'esempio
specifico dell’ospedale pediatrico Santo-
bono, perd posso farlo.

Quattro anni fa solo Padova e il Santo-
bono di Napoli si erano dotati dell’hzospice
pediatrico. Negli ultimi quattro anni 1'%o-
spice & stato aperto anche al Bambino
Gest, ¢ stato aperto al Meyer, & stato aperto
al Gaslini e quindi la maggior parte degli
ospedali monospecialistici si sono dotati di
questi hospice, che sono anche centri re-
gionali in base alla norma.

Ovviamente, la sensibilizzazione parte
prima dai centri pediatrici perché nelle
regioni dove insiste l'ospedale pediatrico
questo tipo di attivitd viene fatto quasi
esclusivamente dagli ospedali pediatrici.

Si puo sopperire, a mio parere, con
questi accordi tra le regioni per 'assistenza
pediatrica dove appunto nello specifico, per
esempio, la Basilicata c¢i ha chiesto un
affiancamento per 'apertura di questo cen-
tro regionale.

L’AOPI promuove indagini di livello na-
zionale, conoscitive, sullo stato dell’arte.
Abbiamo partecipato anche al Piper week-
end, con un focus particolare, perché nor-
malmente non si parla di dolore al pronto
soccorso che, invece, € il luogo dove pro-
babilmente c’¢ il maggior numero di casi
che necessitano di terapie del dolore. Era
un aspetto innovativo nel problema. Ma
riteniamo di dover procedere, anche in
base magari alle vostre indicazioni, con
un’indagine conoscitiva ulteriore, sensibi-
lizzando e promuovendo anche su scala
nazionale master e comunque corsi di for-
mazione in merito. Quello che lei dice e che
¢ fondamentale ¢ avere un team formato,
perché non ¢ solo il medico che pratica la
terapia del dolore, ma accanto a lui ci sono
psicologi, infermieri formati, psicoterapeuti
che sostengono anche i medici e gli infer-
mieri che si occupano di cure palliative.

Abbiamo fatto la scelta, nell’ambito del
dipartimento oncologico, di non dedicare

del personale esclusivamente all’hospice ma
di farlo ruotare, perché ovviamente I'im-
patto continuo con le problematiche della
terminalita (quasi sempre i posti letto ven-
gono utilizzati in questo modo) porta delle
sindromi di burn-out molto forti per il
personale.

Il nucleo centrale sono sicuramente gli
anestesisti, che hanno anche esperienza e
competenza sulla terapia farmacologica e
sono quelli che da sempre si sono occupati
di questo, infermieri formati, psicologi, ope-
ratori sociosanitari ovviamente, ma anche
musicoterapeuti, anche — per chi lo ri-
chiede — assistenza religiosa. Quindi, un
supporto, ma serve anche una struttura
adeguata. Quasi sempre gli hospice pedia-
trici non sono fuori dall’'ospedale pedia-
trico, ma sono nell’ambito dello stesso, pero
in strutture con accesso distaccato e ven-
gono strutturate come un appartamento
(non so se qualcuno ne ha esperienza), con
camere per i genitori, camere di degenza
che sono quanto piut possibile simili a un
ambiente domestico, con cucina e zona
living, dove la famiglia e non solo il singolo
familiare possono essere accanto al bam-
bino. Anche il supporto alla famiglia, oltre
che al personale, nella fase di terminalita
diventa centrale, perché ovviamente & molto
importante 'accettazione — per quello che
& possibile — di un momento di terminalita
del bambino, e in questo va rafforzato
molto l'aspetto del sostegno anche alla fa-
miglia.

Questi sono gli aspetti che nella pratica
clinica, sia a livello associazionistico sia
come esperienza personale dell’ospedale pe-
diatrico, noi abbiamo vissuto. Pero la cul-
tura della palliazione e della terapia del
dolore & qualcosa che per me & molto
legata alla formazione. L'Associazione degli
ospedali pediatrici e anche la Federazione
dei direttori generali, che comprende 150
aziende (ci sono reparti pediatrici anche
nelle aziende di maggiori dimensioni) si
propongono anche a voi (so che avete an-
che audito per altre problematiche il pre-
sidente di FIASO) ed essendoci la rete
diventa facile promuovere questo tipo di
sensibilizzazione. Anche gli accordi di con-
fine che abbiamo fatto sono legati alla
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presenza nella stessa associazione, di al-
cuni di noi, e questo consente 'approfon-
dimento congiunto di queste problematiche
e la possibilita, su scala nazionale, di avere
un’uniformita di accesso a queste cure.
Questo ¢ il tema di maggiore interesse
anche dell’AOPI.

Lonorevole Siani vuole che aggiunga
qualcosa rispetto a quello che ha detto?
Penso di aver risposto a entrambi. C'e
molta attenzione e sensibilizzazione, e vi
ringrazio, anche a nome dei miei colleghi,
per questa audizione, perché non & sempre
facile avere dei focus cosi specifici su pro-
blematiche pediatriche. Vi ringrazio molto.

PRESIDENTE. Siamo noi che ringra-
ziamo lei, dottoressa Minicucci. La dotto-
ressa ci lascia un dossier che mettiamo a
disposizione su GeoCamera.

Dichiaro conclusa questa audizione.

Audizione di rappresentanti del Consiglio
nazionale dell’Ordine degli psicologi
(CNOP)

PRESIDENTE. Lordine del giorno reca
I'audizione, nell’ambito dell'indagine cono-
scitiva sull’attuazione della legge 15 marzo
2010, n. 38 in materia di accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore, con
particolare riferimento all’ambito pedia-
trico, di rappresentanti del Consiglio na-
zionale dell’Ordine degli psicologi (CNOP).

Saluto la dottoressa Valentina De Tom-
masi, psicologa esperta in cure palliative, in
rappresentanza del Consiglio nazionale del-
l'ordine degli psicologi.

Pregherei la nostra ospite di contenere il
proprio intervento entro dieci minuti, per
dare modo ai deputati di porre delle do-
mande, cui seguira la replica nel soggetto
audito, che potra consegnare alla segreteria
della Commissione un documento scritto o
farlo pervenire successivamente. Tale do-
cumento sara reso disponibile ai deputati
attraverso 'applicazione GeoCamera.

Do la parola alla dottoressa De Tom-
masi.

VALENTINA DE TOMMASI, psicologa.
Vorrei fare una piccola precisazione di con-

testo. Io provengo dal Veneto, da Padova, in
particolare dal Centro regionale di terapia
del dolore e cure palliative pediatriche,
hospice pediatrico. E il primo hospice pe-
diatrico d’Italia, nel senso che & stato cre-
ato per primo, e in questo momento ¢&
anche l'unico cosi costruito. E il luogo dove
il bambino e la famiglia vengono accolti nel
momento del bisogno, in continuita di cura,
di riferimento, di obiettivi e di scelte.

II mio lavoro, come quello di tutta
I'équipe, ruota attorno a quelli che sono i
bisogni sia del bambino che della famiglia.
Solo analizzando quelli che sono i bisogni
possiamo creare un buon intervento. Quali
sono questi bisogni? I bisogni di cui ci
occupiamo sono clinici, psicologici, sociali,
spirituali. Quindi, le cure palliative pedia-
triche hanno lo scopo di riuscire a garan-
tire al bambino malato un’attenzione e
un’assistenza specifica, adeguata alla sua
eta, ovviamente, assicurandogli una vita
quanto pitt normale possibile.

Questo tipo di lavoro, anche dal punto
di vista psicologico, impone un ripensa-
mento di cio che & il modello di cura di
questi bambini e delle loro famiglie. Cosa
cambia di fondamentale in modo rivolu-
zionario ? Si passa dal concetto di guarire
a tutti i costi, quasi come corsa anche
psicologica, al concetto di cura del bam-
bino e della sua famiglia, prestando molta
attenzione a quella che & la qualita di vita,
ma anche la qualita della morte del bam-
bino.

Sappiamo che quando si ammala un
bambino non & pensabile parlare solo di
bisogni del bambino, senza necessaria-
mente parlare di tutti i bisogni dei singoli
familiari e del nucleo familiare. Ecco che
cosi la malattia diventa una malattia fami-
liare, capace di generare profondi cambia-
menti, in un continuo sforzo adattivo.

E essenziale soprattutto, lo dico come
psicologa nelle cure palliative pediatriche,
che I'équipe sia affiancata da noi psicologi,
in grado di riconoscere i bisogni, spesso
inespressi, sia della famiglia che del bam-
bino, e affrontarli adeguatamente insieme
a loro. Ne diviene una presa in carico
globale dove coinvolgere tutta la famiglia e
non solo il bambino; ma soprattutto deve
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svilupparsi lungo tutto il percorso diagno-
stico-terapeutico.

Accanto agli aspetti propriamente psi-
cologici o psicoterapeutici & necessario oc-
cuparsi anche degli effetti relazionali e
psicosociali. L'attenzione a questi aspetti
non si realizza solo attraverso interventi
specialistici, ma deve in parte concretiz-
zarsi quotidianamente ad opera di tutta
‘équipe. Inoltre, pud essere utile affiancare
interventi come tecniche non farmacologi-
che, che permettono di coinvolgere i bam-
bini ricoverati, cosi da spostare I'attenzione
dalla malattia a qualcosa di leggermente
piut piacevole.

Anche l'équipe ha necessita di aiuto,
spesso, perché deve essere sostenuta ed
imparare ad affrontare lo stress che inevi-
tabilmente si genera quando ci sono questi
tipi di malattie e si arriva spesso anche alla
morte, ma non sempre, come vedremo
adesso.

Ho cercato un termine per poter spie-
gare veramente che cosa facciamo noi psi-
cologi. Lho cercato sul vocabolario Trec-
cani: « Accompagnare: seguire una per-
sona, andare con essa come compagno, per
affetto, onore o protezione, farglisi compa-
gno, unirsi a lui nel cammino ». Quindi, &
necessario accompagnare, ma non deve far
pensare solo e sempre alla morte.

Questo & un po’ il modello con cui noi
accompagniamo i nostri pazienti e le loro
famiglie. Entriamo nelle loro vite in un
momento x del ciclo vitale delle famiglie.
La prima fase & ovviamente quella dell’ag-
gancio, in cui conosciamo il paziente, la sua
famiglia, i suoi componenti. Poi c’¢ una
fase un po’ piu lunga, quella del sostegno
nella malattia e a volte si gestisce proprio il
periodo della terminalita. Dico a volte per-
ché con la scienza, con tutte le novita,
questi bambini, rispetto a 10-15 anni fa
hanno una vita molto pitt lunga. Quindj, il
nostro compito, insieme all’'éguipe, & for-
nire una buona qualita di vita.

Il curriculum dello psicologo perdo non
puo essere il classico curriculum, non &
sufficiente, ci deve essere una formazione
specifica, come del resto dice la legge, che
prenda in considerazione la cura palliativa
pediatrica e la presa in carico globale.

La qualita di vita e qualita di morte
sono due costrutti che possiamo dire sog-
gettivi, che vanno perseguiti individual-
mente, con una singola famiglia. Devono
essere contrattati e definiti questi costrutti
in cambiamento continuo. Cid che usiamo
& un approccio di tipo ecologico: quando si
lavora con un bambino, si lavora anche con
la sua mamma, il suo papa, i suoi fratelli,
le sue scarpe, i suoi giochi, le sue paure, i
suoi desideri, con il suo dottore, con il suo
pediatra, con la sua casa, con la sua stanza.
A volte sono proprio i nostri bambini che ci
chiedono « puoi venire a parlare con alcuni
nostri compagni di classe che non capi-
scono che cosa €& questo buchetto o non
capiscono perché io ho perso i capelli o
non capiscono perché io comunque, quando
faccio educazione fisica, devo sempre te-
nere il fazzoletto e non posso correre ? ».

Il rapporto con l'operatore deve anche
consentire sia al bambino che all’adulto la
possibilita di vincere la paura e giungere
alla reale consapevolezza delle proprie pos-
sibilita e dei propri limiti.

Cito alcuni dati. Nonostante la legge
n. 38, sul territorio nazionale, di tutti gli
psicologi che lavorano in cure palliative,
quindi sia cure palliative adulti che cure
palliative pediatriche, solo il 30 per cento &
strutturato, cio€ assunto.

In un altro censimento della SICP, por-
tato poi al congresso nazionale a Roma nel
2016, su 310 partecipanti, tutti psicologi,
con un monte ore settimanale dedicato alle
cure palliative che va da dieci a piu di
quindici ore, vediamo che la tipologia con-
trattuale & libero-professionale per il 55
per cento.

Da chi sono pagati ? Ci sono ovviamente
borsisti, contrattisti, ci sono dei frequenta-
tori volontari e altri. I dipendenti sono il 17
per cento, che si aggiungono a un 3 per
cento di vario genere. La provenienza del
compenso economico & ovviamente dedi-
cato, come sappiamo (dico una cosa forse
banale), alle fondazioni e alle associazioni
che sono vicine al reparto, a filantropi o a
volte a genitori che hanno perso il bambino
e sanno che cosa vuol dire passare per
questo tipo di vita.
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Infine per spiegarvi un po’ meglio che
cosa fa lo psicologo all'interno della legge
n. 38, ho preparato una slide che rappre-
senta una donna che tiene un quadro, un
Van Gogh. Vorrei spiegarlo in questo modo,
attraverso un’immagine, una metafora, vi-
sto che noi psicologi abbiamo anche questo
strumento che ci fa entrare pili in comu-
nicazione con le persone. Lo psicologo che
lavora in rete non guarda solo il dipinto,
ma anche la cornice, e anche il chiodo a cui
¢ appeso, anche il muro che sostiene il
quadro. Osservare un sistema famiglia si-
gnifica considerare la storia familiare, la
rete di relazioni in cui € inserita, il contesto
sociale e la realta in cui vive. In questa
ottica, i problemi e le criticita che emer-
gono nei contesti di cura vanno inseriti in
una cornice pitt ampia, che tenga conto di
tutte le variabili.

Nella nostra équipe lo psicologo si oc-
cupa proprio di essere portavoce di queste
complessita che co-costruisce nei colloqui
con la famiglia e nella continua integra-
zione con 'équipe e la rete di supporto
territoriale. Lo psicologo ha anche la fun-
zione di modulatore: raccoglie i bisogni,
analizza il contesto, mette in circolo nel-
I'équipe e nella rete queste informazioni e
cerca di trovare le risposte piu adatte a
costruire degli interventi modulati. Devono
essere calibrati sulle esigenze della famiglia
in relazione, come abbiamo visto, anche
alle reali risorse presenti nel territorio e
nella rete. Usciamo, quindi, dalle stanze
della terapia per entrare in contatto con la
rete e osservare o parlare con le famiglie,
calandole nel loro reale contesto di vita.

Grazie.

PRESIDENTE. Grazie a lei, dottoressa
De Tommasi.

Do la parola ai colleghi che intendono
intervenire per porre quesiti o formulare
osservazioni.

MARIA TERESA BELLUCCI. Grazie, dot-
toressa, per la sua relazione. Mi ha molto
colpito l'aspetto anche pitl concreto legato
al rapporto di lavoro che c’¢ tra psicologi e
le strutture che organizzano un hospice. Mi
ha molto colpito perché mi ha sollecitato

una domanda che sottopongo alla sua at-
tenzione. In un momento di vita in cui c'e
una notevole precarieta e tutto & legato a
dei punti interrogativi che si aprono ina-
spettatamente nella propria esistenza, lei
parlava di ciclo di vita, parlava comunque
di fare i conti con la malattia, di fare i conti
in alcuni casi con la morte, e sappiamo
bene che quando questo avviene in eta
evolutiva € sicuramente un evento paranor-
mativo, perché avviene in un momento in
cui certamente non & normale.

Lesistenza di queste famiglie, di questi
bambini, di tutte le persone che ruotano
attorno a questa cosi dolorosa situazione
della vita fa si che si abbia a che fare con
la precarieta e l'instabilita degli equilibri,
dei meccanismi, di quello che dovranno
affrontare. Mi chiedevo come questo si
unisce ad una situazione che lei ci descrive
di notevole precarieta di queste figure pro-
fessionali all'interno delle strutture; una
instabilita concreta legata al rapporto di
lavoro, ma se parliamo di poter unire gli
aspetti concreti agli aspetti emotivi, c’e¢ an-
che una instabilita degli operatori stessi,
emotiva, nell’essere all'interno di strutture
e avere legami con questi pazienti vivendo
una precarieta della loro esistenza profes-
sionale e quindi anche umana.

Le chiedo come questo possa essere
gestito, sia gestito, che tipo di ricadute ha,
perché evidentemente & una questione che
potremmo definire patologica in termini
pill tecnici e quindi come si puo e voi come
fate a poter essere elemento di sostegno, di
stabilitda in un momento di mare in burra-
sca per chi ha perso la rotta e deve trovare
un equilibrio avendo, pero, voi una situa-
zione di totale disequilibrio e di difficolta
ad immaginare la vostra rotta da percor-
rere.

In aggiunta a questo, volevo chiederle
molto concretamente quali sono gli stru-
menti attraverso i quali voi state affianco
all'équipe e se sono previsti...

Immagino che per un motivo di sintesi
lei non ne ha parlato e quindi mi chiedo
quali sono gli strumenti attraverso i quali si
accompagna il lavoro dell’équipe medica,
infermieristica, degli operatori sanitari; se
vengono previsti delle consulenze psicolo-
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giche oppure dei contesti di psicoterapia o
anche delle supervisioni e che tipo di ri-
sultati hanno questi all'interno del lavoro
negli hospice e nelle cure palliative pedia-
triche.

GIORGIO TRIZZINO. Ho due brevis-
sime domande. Lei sottolinea I'importanza
dell’accompagnamento per questi pazienti.
Io vorrei aggiungere che accompagnare, a
mio modo di vedere, vuol dire stare ac-
canto fino all’'ultimo momento, stare ac-
canto ad una vita che fino all’'ultimo mo-
mento ¢ una vita.

La domanda che, invece, le voglio porre
— la prima era piu che altro una riflessione
— & questa: rispetto ai rapporti all'interno
dell’équipe multidisciplinare, che ¢ il fulcro,
I'elemento portante del lavoro nelle cure
palliative, ci sono delle difficolta nell’inte-
grazione con le altre figure? Parlo dei
medici, degli infermieri. Voi registrate delle
anomalie rispetto a questo nuovo modello
che, purtroppo, rimane ancora non com-
pleto nello scenario del nostro Paese ? Per-
ché queste équipe non sono sempre com-
posite. Lei riferisce una carenza congenita
di alcune figure, tra cui lo psicologo, ma
aggiungerei io anche altre. L'assistente so-
ciale difficilmente lo ritroviamo in un’équipe
di cure palliative, come addirittura 'assi-
stente spirituale & quasi inesistente.

Ricordiamo che il dolore a cui ci rife-
riamo €& un dolore complesso, che si chiama
dolore totale, total pain, lo sappiamo molto
bene, che ¢ composto da quattro compo-
nenti: clinica, sociale, psicologica e spiri-
tuale. Quali consigli darebbe a questa Com-
missione che & in fase di ideazione di una
opinione, di un parere sul rimodellamento
della legge n. 38?2

PRESIDENTE. Do la parola alla dotto-
ressa De Tommasi per la replica.

VALENTINA DE TOMMASI, psicologa.
Non mi avete fatto delle domande facilis-
sime, ma me lo aspettavo.

Parto dalla fine, che & piu facile. Giu-
stamente lei ha sottolineato I'accompagna-
mento fino all’'ultimo momento di vita. Non
solo, la presa in carico globale avviene

anche dopo. C'¢ il lutto, ci sono i fratellini,
ci sono le classi dei bambini, c¢i sono i nonni
che rappresentano spesso un problema
molto importante. Accompagniamo non fino
all'ultimo momento di vita, ma anche dopo.
Sottolineerei veramente che, per esempio,
nel nostro centro abbiamo dei bambini che
sono diventati grandi, sono all'universita.
Accompagniamo anche la qualita di vita,
senza pensare per forza che ci sara la
morte. Un po’ per la speranza che deve
contraddistinguere la parte psicologica, ma
un po’ anche perché veramente la maggior
parte dei nostri bambini vive bene. E quello
che cerchiamo di fare.

Mi chiede che cosa dovreste fare voi.
Non ¢ facile la domanda, nel senso che
quello che mi viene sinceramente da dire e
che forse 'unica cosa sarebbe di far attuare
la legge, perché la legge ¢ fantastica, € una
legge perfetta, ¢ una legge all’avanguardia,
lo sapete anche voi. E la prima in Europa.
Mi trovo a leggere sempre nei corsi di
formazione alle persone, ai discenti che ho
davanti, la legge ed & veramente perfetta.
La risposta che potrei darvi & semplice-
mente far attuare la legge, con tutte le
ricadute, con tutte le sfaccettature, che
sono tantissime.

Sono previsti sicuramente dei momenti
in cui I'équipe deve fare i conti con le
proprie emozioni. E essenziale che non sia
lo psicologo all'interno dell’équipe che fac-
cia questo per la sua équipe. Ovviamente, ci
deve essere un’ulteriore supervisione, un
altro psicologo, quindi un’altra risorsa. Gli
strumenti essenziali che lo psicologo ha
nella sua cassetta degli attrezzi, che si
porta dietro, sono sicuramente quelli dello
psicologo normale, quello che non lavora
nelle cure palliative, ma in pit deve avere
quelle risorse per cui si mette — posso
spiegarvelo con un’altra metafora — per
terra con il bambino, con i suoi presidi,
allontanato dalla scrivania dello psicologo
classico e con I'empatia che deve contrad-
distinguerlo, accompagnare il bambino e
tutta la sua famiglia — con la curiosita, che
¢ un altro strumento importante che deve
avere — e portarlo fino a dove si riesce.

Credo che sia molto difficile questo la-
voro. Come si fa ? Si fa con la passione. Io
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dico sempre che non tutti sono portati per
fare un lavoro. lo, per esempio, il vostro
lavoro non lo farei mai. Preferisco andare
in reparto e giocare col bambino, oppure
portarlo in sala operatoria, o prima di una
qualsiasi procedura invasiva dolorosa, e
aiutarlo — tramite quello che noi abbiamo
come strumento nella nostra cassetta degli
attrezzi, ossia con le tecniche non farma-
cologiche — a spostare l'attenzione dalla
sua malattia a qualcosa di piut piacevole,
come dicevo prima.

Uso quotidianamente le tecniche non
farmacologiche. Uso l'ipnosi, uso la distra-
zione, uso tutto cid che ho nella mia cas-
setta degli attrezzi e, anche se la ricaduta,
come diceva lei, puo essere importante per
chi lavora dentro, sono la professionalita e
la passione che rendono un po’ blindate le
ricadute negative di quello che facciamo
con il bambino.

Non so se le ho risposto del tutto o se c’e
una parte che mi sfugge. Forse & la prima,
vero ?

MARIA TERESA BELLUCCI. Se posso,
I'aiuto. Forse & la parte piu difficile: le
chiedevo come sta insieme la situazione
concreta di instabilita che voi vivete, che ha
ovviamente una ripercussione emotiva e
psicologica, perché c¢’@ una caducita del
vostro rapporto, quindi una continua pos-
sibilita di perdita. Siccome voi lavorate
nella perdita, nell’accompagnare gli altri a
poter vivere questa fase, riconoscendola
come tale, mi chiedevo come questo sta
insieme al fatto che voi stessi, a fronte di
qualcosa che & patologico, vivete all'interno
di una perdita costante.

VALENTINA DE TOMMASI, psicologa.
Certo. Non a caso 'avevo dimenticata, pro-

prio perché tocca delle anime mie scoperte.
Se noi lavoriamo per la qualita di vita del
bambino, & ovvio che la struttura che ab-
biamo intorno deve lavorare per la qualita
di vita nostra, e se noi siamo precari effet-
tivamente e difficile. Come facciamo ?

Credo che ci sia un ricambio abbastanza
importante di professionisti all'interno di
queste strutture, ma non per il lavoro do-
loroso, proprio per questa precarieta. Sa-
rebbe bello che ci fosse una migliore qua-
lita di vita dell'operatore e che questa po-
tesse dare la ricaduta vera sul bambino e
sulla sua famiglia.

MARIA TERESA BELLUCCI. Lei cono-
sce la percentuale di quanti invece hanno
un rapporto di lavoro stabile tra il perso-
nale medico ed infermieristico ?

VALENTINA DE TOMMASI, psicologa.
Le porto I'esempio del nostro centro e di
quello di Genova, che sta per essere inau-
gurato a novembre. Loro hanno tutti strut-
turati, tranne la psicologa, che & strutturata
ma viene prestata da un altro reparto, dalla
parte riabilitativa.

Noi siamo in questo momento tre psi-
cologi. Io sono quella con pitt anzianita,
sono li da sette anni. Siamo tutte e tre
precarie. Vi & un fisioterapista sempre non
strutturato. Su 25, quindi, quasi un quinto.

PRESIDENTE. La ringraziamo, dotto-
ressa De Tommasi, per il suo contributo.
Dichiaro concluse le audizioni odierne.

La seduta termina alle 13.15.
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