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CONCORSO SOCIALLY CORRECT 2021
“MAI PIÙ SOLI - CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE: UN DIRITTO E UN DOVERE"
BRIEF per le Scuole di Comunicazione
Campagna di comunicazione per scuotere l’opinione pubblica sul valore delle 

Cure Palliative Pediatriche (CPP) al fine di sostenere le famiglie con bambini affetti da malattie inguaribili rivendicando, tutti insieme, il diritto all’accesso alle CPP e allo sviluppo della rete territoriali di assistenza in tutte le regioni italiane.

Campagna a sostegno del progetto promosso dalla Fondazione Maruzza 
BACKGROUND

L’Associazione “Paolo Ettorre – Socially Correct” nasce nel 2008 per testimoniare la dedizione di Paolo Ettorre nei confronti della comunicazione sociale, con l’obiettivo di realizzare progetti che aumentino la responsabilità sociale attraverso la pubblicità e gli eventi.

La 13° edizione del concorso Socially Correct offre l’opportunità a studenti di arte e comunicazione di partecipare come coppie creative misurando il proprio talento con la creazione di campagne su tematiche sociali importanti e spesso delicate e complesse.

Quest’anno il tema sarà il valore delle Cure Palliative Pediatriche, il ruolo delle famiglie e l’innegabile importanza della rete territoriale di assistenza.

A. Cure Palliative Pediatriche

L’OMS (Organizzazione Mondiale della Sanità) definisce le cure palliative pediatriche come “l’attiva presa in carico globale del corpo, della mente e dello spirito del bambino e che comprende il supporto attivo alla famiglia”. Le cure palliative pediatriche non sono solo le cure del bambino morente, ma sono le cure del bambino che vive la propria vita nella complessità della sua inguaribilità.

L’obiettivo delle CPP non è né di prolungare, né di abbreviare la durata della vita, quanto piuttosto di garantire la migliore qualità di vita possibile ai bambini affetti da patologie inguaribili e alle loro famiglie, alleviare la sofferenza fisica, psicologica, emotiva e spirituale, dal momento della diagnosi e per tutto il corso della malattia, fino alla fase del decesso e dell’elaborazione del lutto.

Le CPP non sono le cure della terminalità (presa in carico di bambino/famiglia solo nel periodo strettamente legato all’evento della morte). 

Se adeguatamente assistiti molti dei bambini con bisogni di cure palliative, pur essendo affetti da patologie inguaribili, hanno una buona qualità della vita per lungo tempo e continuano a crescere e confrontarsi con le diverse fasi di sviluppo fisico, psicologico, relazionale e sociale che l’età pediatrica comporta. 
Le CPP prevedono la presa in carico precoce del bambino e della famiglia: iniziano al momento della diagnosi, non precludono la terapia curativa concomitante e continuano durante tutta la storia della malattia, rispondendo ai molteplici bisogni che la situazione comporta.
Lo spettro di patologie potenzialmente eleggibili alle CPP (malattie neurologiche, muscolari, oncologiche, respiratorie, cardiologiche, metaboliche, cromosomiche, sindromico-malformative, infettive, ...)  è eterogeneo ed ampio come lo è lo spettro dei bisogni che innescano e delle modalità di presa in carico necessarie.

L’obiettivo è migliorare la qualità della vita del piccolo paziente e della sua famiglia; il domicilio rappresenta, nella stragrande maggioranza dei casi, il luogo scelto e ideale di assistenza e cura.

Con le cure palliative pediatriche è possibile:

· offrire un’assistenza a domicilio o, eventualmente, in strutture residenziali dedicate (hospice pediatrici) localizzate sul territorio di residenza, cosa che migliora notevolmente la qualità di vita del bambino e della sua famiglia;

· rispondere ai principali bisogni del bambino malato e di tutta la sua famiglia, anche a livello organizzativo e sociale: la propria stanza dei giochi, la festa di compleanno, i compagni di scuola, il mantenimento del lavoro e la vita di coppia;

· ottimizzare le risorse: è stato stimato che il costo minimo giornaliero di un bambino ricoverato in ospedale è pari a circa 1.000 euro, mentre a domicilio, seguito con i servizi di cure palliative specialistiche, è di circa 1.000 euro al mese con una qualità di vita nettamente migliore. 
B. Lo ‘stato dell’arte’ in Italia: rete assistenziale territoriale
Circa 30mila bambini nel nostro Paese soffrono di una malattia inguaribile e avrebbero tutti bisogno di «cure palliative pediatriche». In realtà in Italia vi accede solo il 5 per cento, appena 1.500 piccoli malati.

Va considerato, inoltre, che per ogni bambino affetto da malattia inguaribile, il numero stimato di persone direttamente o indirettamente coinvolte, sia tra le 250/300 (genitori, fratelli/sorelle, nonni, zii, amici di famiglia, compagni di scuola, insegnanti, educatori, medici…) un vero e proprio ‘esercito’ tra i 7 e i 10 milioni di persone.

Eppure, da 11 anni, una legge dello Stato (n. 38/2010) sancisce il diritto del cittadino, compresi i minori, ad accedere, anche a domicilio, a cure palliative e  terapia del dolore specifiche per l’età pediatrica. 

Tra carenza di specialisti e inadempienze delle autorità preposte, il diritto alle cure palliative non viene ancora rispettato! 

La carenza dei servizi assistenziali in Italia è dovuta all’inadempienza delle Regioni che, in più di dieci anni, non hanno provveduto a realizzare le reti regionali di assistenza per le cure palliative dedicate e specifiche per i minori.
La rete territoriale deve essere costituita da:-
· professionisti formati e, quindi, con specifiche competenze nel campo delle cure palliative e nella terapia del dolore e deve prevedere dei veri e propri Team/Equipe con le  seguenti figure professionali: medico pediatra, specialista (oncologo, anestesista, neurologo, radiologo, cardiologo, etc.), infermiere, psicologo e assistente sociale;

· presidi ospedalieri, hospice e, idealmente, il domicilio/la casa.

Senza l'aiuto di associazioni e fondazioni non profit, la rete sarebbe quasi del tutto assente. 

Questi enti, pur mettendo a disposizione - ad esempio - l'auto per l'assistenza domiciliare, il pagamento dell'infermiere, dello psicologo o del medico, e pur organizzando corsi di formazione, non possono sostituirsi alle responsabilità politiche e colmare le loro inadempienze.

La rete di assistenza deve essere capillare sul territorio nazionale. E’ un nostro diritto e dovere rivendicarla.

C. Il vissuto delle famiglie con bambini affetti da malattie inguaribili

Troppo spesso le famiglie e i ragazzi sono lasciati soli ad affrontare dolore, peripezie, percorsi estremamente faticosi: lunghi periodi di ospedalizzazione, difficoltà nell’ individuare la giusta diagnosi, ricorso a trattamenti ‘“sproporzionati’ volti a contrastare la malattia mancanza di attenzione  rispetto ai bisogni  psicologici (es: paura, ansia, inadeguatezza), sociali (es: frequenza scolastica; diritto al gioco; carico di lavoro e di cura sulle spalle dei familiari etc.) e spirituali (es: Avrò preso le decisioni giuste per mio figlio? Perché a me? Cosa succede quando muoio? Farò soffrire i miei genitori?) dei bambini/ragazzi e delle loro famiglie.

Le famiglie con bambini affetti da malattie inguaribili spesso, una volta ottenuta la diagnosi, non accedono a tutte le informazioni necessarie a poter assistere al meglio il proprio figlio: non sanno a chi rivolgersi, non conoscono i benefici che le CPP sono in grado di offrire, non riescono ad ottenere i servizi assistenziali che spetterebbero loro di diritto.

I genitori sono costretti a diventare loro stessi infermieri/caregiver, rivoluzionando la loro vita: spesso uno dei due è costretto a lasciare il lavoro con la conseguenza di veder ridotto il reddito familiare; passare lunghi periodi lontano dalla propria casa, spesso in altre regioni, quando sul 
territorio non è presente la rete territoriale di CPP e terapia del dolore; rischiare di trascurare i bisogni degli altri figli; a volte, purtroppo, vedere la fine della relazione di coppia e dell’unità familiare. 

La vita di queste famiglie viene totalmente riorganizzata in funzione dell’assistenza al proprio figlio. Nella difficoltà, la spinta primaria è quella della ricostruzione di una vita fatta di normalità.  Sono 
proprio i genitori che – se preparati e sostenuti da equipe professionali – possono svolgere un ruolo fondamentale nel vivere e far vivere al proprio figlio una quotidianità ”normale”, fatta di difficoltà, ma anche di allegria, studio, confronto, tenerezza, noia, litigio: tutto ciò che caratterizza la vita di una famiglia normale.  

D. Il diritto alle CPP e il data base

E’ dovere di tutti noi cittadini rivendicare questo diritto sostanziale per la dignità della vita: si tratta non di aggiungere anni alla vita del bambino, ma di aggiungere “vita” agli anni del bambino (“Mentre cerchiamo di insegnare ai nostri figli tutto sulla vita, i nostri figli ci insegnano che la vita è tutto” (testimonianza di una mamma).
E’ un dovere di solidarietà nei confronti di tutte le famiglie che affrontano coraggiosamente e quotidianamente una grande battaglia.
Ad oggi non esiste neanche uno strumento aggiornato che consenta alle famiglie di trovare le informazioni e i riferimenti utili per intraprendere il percorso della malattia inguaribile del proprio figlio.

Per la prima volta Fondazione Maruzza ha realizzato un data base con l’elenco delle strutture esistenti e i riferimenti professionali nel campo delle CPP per fornire un aiuto concreto a tutti coloro che si trovano ad affrontare questa tematica complessa e per invitare tutti gli attori, dell’associazionismo e non , a contribuire alla costruzione di un elenco sempre più accurato e attendibile.
OBIETTIVI 

Creare notorietà e consapevolezza sul valore delle CPP.
Invitare i cittadini e le famiglie, alla rivendicazione del diritto all’accesso alle CPP.

Stimolare il Governo e le Regioni alla costruzione della rete assistenziale (team di professionisti a livello territoriale).

Overall:  Scuotere inerzia e torpore delle istituzioni/stimolare l’attivismo civico dei cittadini.

ISSUES

1. Scarsa conoscenza delle CPP, anche da parte delle famiglie con bambini malati.

2. Disinteresse dell’opinione pubblica (è un tema che se non ti ‘tocca da vicino’ si tende a rimuovere) e tendenza alla rimozione del tema relativo all’inguaribilità e alla morte di un minore.

3. Interpretazione ‘distorta’ da parte della maggioranza delle persone (“quando non c’è più nulla da fare”, “sono inutili, è un palliativo tipo effetto placebo…”).

4. Scetticismo della classe medica ‘tradizionale’ focalizzata più sulla malattia che sulla persona.

5. Distrazione degli organi politici (non solo a causa del Covid-19) e dei policy-maker, restii a ricollocare risorse nella costruzione della rete territoriale.
TARGET

Primario

Cittadini Italiani

Famiglie con bambini affetti da malattie inguaribili

Secondario

Opinion Leaders

Organi di Governo: Regioni

Classe medica

INSIGHT (TBC)

“Quando a nostro figlio fu diagnosticata una grave malattia metabolica al fegato con pericolo di vita, le nostre speranze e sogni per il suo futuro sono state distrutte”.
Quando il tuo primo figlio nasce, sogni che diventi un giocatore di football professionista o magari un medico. Questi sogni sono stati sostituiti da nuovi sogni come la speranza di riuscire a riportarlo a casa dall’ospedale o che vivesse abbastanza da sentirgli dire “ Mamma” e “Papà”.
CHALLENGE
Rivendicare il diritto alle CPP e accelerare la costruzione della rete assistenziale territoriale garantendone l’accesso in tutte le regioni italiane.

FOCUS

Combattere tutti insieme affinché i genitori con bambini affetti da malattie inguaribili non si sentano soli. Firma la petizione.

PROOF

· Legge n.38/2010 CPP e documento tecnico a cui la legge rimanda (rete assistenziale)

· Petizione Maruzza, 30 maggio 2020 (da aggiornare con la nuova campagna)

· Articolo Fatto Quotidiano

· Primo Database CPP – Fondazione Maruzza & Co

WAYS IN

· E se fossi tu a dover affrontare una malattia inguaribile di tuo figlio?

· Ma chi ha detto che un bambino con malattia inguaribile non possa essere una persona curabile?

· Non essere ‘distratto’, rivendicare un diritto è un tuo dovere.

· Dalle parole ai fatti.

TONE OF VOICE

Provocatorio, coinvolgente e autorevole.
PIANIFICAZIONE

Sulla base dell’idea creativa, si potrà prevedere una declinazione su più mezzi, orientativamente stampa/affissione; tv; radio e web/iniziative social.

ALLEGATI CPP – Approfondimento tema

1. Legge CP e Terapia del dolore - n. 38 15 marzo 2010 https://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?aggiornamenti=&attoCompleto=si&id=32922&page=&anno=null
2. Fondazione Maruzza – CPP

https://www.youtube.com/watch?v=oEVor-EouQc
3.       What is pediatric palliative care really? 

https://www.youtube.com/watch?v=lpWqqiyOjSo
4. Bambini coraggiosi affetti da gravi patologie

https://www.youtube.com/watch?v=vh-WS1FGKTM
e

https://www.youtube.com/watch?v=78mNZeDaMtk
5. La storia di Sara 

https://www.fondazionemaruzza.org/la-storia-di-sara/
6. Petizione Fondazione Maruzza

https://www.fondazionemaruzza.org/firma-la-petizione/
7. Articolo Il Fatto Quotidiano, a cura di Chiara Daina – 16 marzo 2021-03-19 https://www.ilfattoquotidiano.it/2021/03/16/terapia-del-dolore-tra-carenza-di-specialisti-e-inadempienze-il-diritto-alle-cure-palliative-non-viene-ancora-rispettato-11-anni-dopo-la-legge/6134463/
8. A Mother's Testimonial: How Courageous Parents Network Helps a Family Thrive
https://www.youtube.com/watch?v=uKzAcx_q1E0
9. Dying in Your Mother's Arms – Testimonianza di un medico
https://www.facebook.com/watch/?v=595809341102860
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