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Cure palliative pediatri-
che: accompagnare

le famiglie e il personale
curante

Le cure palliative pediatriche forniscono un'assistenza

compléta - fin dai primi giorni, settimane o mesi di vita

- ai bambini affetti da una malattia incurabile e poten-
zialmente letale. L'Unité Mobile d'Accompagnement

Pédiatrique Spécialisé (Unità mobile di assistenza pe-

diatrica specialistica) del Centro ospedaliero universitäre

del canton Vaud lavora con le squadre di specialist

e con le famiglie, in ospedale e a domicilio, per offrire

un'assistenza pluridisciplinare durante tutto il percorso
di cura dei bambini. Spiegazioni.

INTERVISTA REALIZZATA DA JEANNE REY
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Cure palliative pediatriche: accompagnare le famiglie e il personale curante GRANDANGOLO

Obstetrica: Da quanto tempo esiste

la vostra unità e quai è il suo ruolo?

L'Unité Mobile d'Accompagnement Péd-

iatrique Spécialisé (Unità mobile di assisten-

za pediatrica specialistica, UMAPS) è stata

costituita nel 2005 su mandato delta sanità

pubblica. Inizialmente era composta soprat-

tutto da personale infermieristico, con una

piccola percentuale medica. Dal 2019 ha co-

nosciuto un progressivo sviluppo grazie a

una maggiore presenza medica e all'impiego
di uno psicologo e di un'accompagnatirice

spirituale.

L'unità, in origine chiamata «Equipe péd-

iatrique cantonale de soins palliatifs et de

soutien», ha cambiato nome poiché il

termine «soins palliatifs» (cure palliative) rap-

presentava un ostacolo all'introduzione

dell'equipe alla famiglia. Per una migliore

comprensione delle missioni del team, ora

sul biglietto da visita figurano le sue tre

aree d'intervento: presa a carico di cronici-
tà complesse, cure palliative e analgesia

pediatrica.
L'unità segue negli anni numerose situa-

zioni molto cronicizzate, anche durante la

degenza in neonatologia e in concomitanza

con patologie che possono presentare
significative incertezze prognostiche. Spesso ve-

niamo presentati corne l'equipe che si occupa

di garantire il maggior confort possibile o

che aiuta a gestire il dolore. Attualmente

l'equipe è composta da 2 medici, 4 infermie-

re/i, 1 psicologa, 1 accompagnatrice spirituale

e 1 segretaria. I pazienti da noi seguiti

sono circa 80.

L'assistenza perinatale rientra nel vostro

campo d'azione?

La neonatologia ha sempre fatto parte délia

nostra attività, ma è un campo che nell'ul-

timo anno si è ulteriormente sviluppato grazie

a una maggiore strutturazione dell'equipe
e a una presenza medica potenziata: i team

di neonatologia ci hanno aperto ancora di

più le loro porte e questa collaborazione fun-

ziona molto bene. È il team di neonatologia
che decide di chiamarci. Inizialmente si trat-
tava soprattutto di bambini con patologie

potenzialmente croniche e con un rientro a

casa previsto a breve termine. In questi casi

noi rappresentavamo il collegamento tra l'o-

spedale e il domicilio. Attualmente veniamo

Principi fondamentali delle cure palliative pediatriche

«Le cure palliative pediatriche sono la presa in carico attiva e globale dei bambini e

adolescenti affetti da una malattia che potrebbe abbreviarne la vita. Includono le

famiglie e le altre persone di riferimento e hanno come obiettivo una migliore qualité
di vita per tutti. Le équipé multidisciplinari prendono in considerazione gli aspetti

fisici, psicologici, socio-culturali e spirituali, a seconda dell'età evolutiva del pazien-

te. La presa a carico puo avvenire in tutte le fasi della vita e iniziare ancora prima
delta nascita. L'accompagnamento dei parenti stretti e della famiglia aliargata nella

fase del lutto è di fondamentale importanza e continua oltre la morte del neonato,
del bambino o dell'adolescente.»

Fonte: Paediatric Palliative Care Network CH, 2022, traduzione dal tedesco.

Unité Mobile d'Accompagnement Pédiatrique Spécialisé du Centre Hospitalier
Universitaire Vaudois, www.chuv.ch
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