Consenso Informato

= Testimonianza di Torrero Stefano,
presentata da papa Roberto




SOISENSO INformMato s

Tesz onlanza delfcaso di
no

Sig
C'r cos ‘e la SMARD1
| ~nostre tappe verso la vita

prlml momenti

® Come Vviviamo oggi, le nostre
scelte quotidiane

® Conclusione testimonianza

Sabato 22 Novembre

Ascolto e cura della Famiglia-
2008

Paziente




fonianza.dir Stefane®

nesTorrero nasce a Torinodil
"/O 72004 con| parto cesareo. L.a ~—y
]cfa‘ e stata regoelare fino al 2
1) BImese dove, nell’ultima '
fla drcontrollo, viene
ce o traterun ipoesviluppo grave.
SECCANSE difguesto ipoesviluppo non
we ) facilmente individuabili con
= “T?;trumentl di cui la medicina
" dispone e si opta quindi per il
parte cesareo avvenuto all’ottavo
mese di gravidanza. Nasce cosi
Stefano, bimbo molto vivace, ma
anche molto piccolo e denutrito.

Pesava infatti 1,3 Kg.
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- _)JJ_)'JH-QY‘FO-!;O IErapic —
eSSV EeREtEI ENdElle UMV ETSTtEIFE
JEIRSHAIE, T bambine viene dlmesso ed 1nizia
1l oriarie perlodo & casa.
rJf rr' pr|m| mementi ci rendiamo conto che

ielenohadifficolta nell’alimentazione, fatica
L crr-b- ere; ha continue coliche e, quando ha
iy Bldiventa 2 dir poco inconsolabile. Nella
m}- e PriniE esperienza dil genitori non diamo

IBI9POIPESO a certi fenomeni, relegandoli alla
_ormallta delle cose. Tanto normale pol
1,—-.=-.u.nscopr|remo che non era. A meta settembre del

== 2004 decidiamo di portare Stefano a fare una
== visita gastroenterologica. Qui gli viene

riscontrato un torace a campana ed in piu il
bambino si presenta sofferente. In un ulteriore
approfondimento con day hospital presso il
Regina Margherita ha un’evidente crisi
respiratoria che lo porta in sala rianimazione e
da gui inizia il nostro percorso di sofferenza.
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SIEECa R U AN RN el NP e eIFSCONOSCIlta, ENtAEmMOer PEr
ePIIENel e R uRE reparto difranimazione e subito ci fanno
il felel €unifoglio che permettera ai medici di effettuare tutto
|

WERLEIIECESSArio afifinche Stefano possa sopravvivere.

Sltaimente capiamo che la situazione & drammatica, non ci si

gmiEnda ancora che cos’ha Stefano, ma se ce la fara a
SEPIFEVAVIVETE.

SSonoattimi tremendi, attimi che per nol sono durati due mesi e

== mezzo....un’eternita. Perdi la cognizione del tempo, seil in balia

5= ._;df?-ué’éﬁagll eventi, perdi la consapevolezza di riuscire, te stesso, a

-

i

== cambiare lo stato delle cose. Di fatto vediamo Stefano sempre

= sedato, pieno di flebo, attaccato ad un respiratore per via
endotracheale alimentato con sondino nasogastrico. Cerchiamo
di-capire subito dopo che futuro ci aspetta con la paura che la

Sua esistenza possa essere compromessa. Non sappiamo ancora
nulla della malattia, che poi scopriremo.

le
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INgERmIaziene fanno tutte il p053|blle per stabilizzare la
ST EZABIE CoNUIZIBNE ESSENZRIE PEpProseguiire nelladizagnosi
gENENfEigta che lo affligae.
Ul gLr finollo lasciamo all’ora di pranzo e, all’ora di cena, lo
trovizl noreoliegate ad uninuove macchinario (chiamato il frullino).
INpEdiciciiinformano che hanno dovuto effettuare un
prist notorace. Inizia la settimana decisiva per la sopravvivenza di
BSIETano. LUl si lascia trasportare dai macchinari e supera questo
= ; omento critico. Passato un mese da quando e stato intubato,
= --ﬂ+--=-~4niz|ano lefindagini genetiche, muscolari, ortopedlche Tutti gli esiti

i

= —— = elegll esamil effettuati per la ricerca delle malattie piu comuni (SMA,

= Distrofie, Miopatie) danno esito negativo. A questo punto i medici
cikespongono la necessita d’intervenire su Stefano praticandogli
una tracheostomia ed una PEG. Noi genitori capiamo che, passato il
momento piu critico, potrebbe aprirsi una strada senza ritorno.
Noenostante tutto, non avendo ancora una diagnosi, viviamo ancora

la Speranza che Stefano si riprenda.
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eI Ul prima dirdare il
| so definitivo, che venga
| '. JEto S Stefano ancora un
Wordiisvezzamento dal
atore I medici ci
CONIENtano e presenziamo a
esto tentativo. Vediamo Stefano

&= tentare dii respirare in forma
ss1st|ta con una sofferenza che

ali—

= '-'-;:_:rmn ci lascia dubbi: Stefano non

——  pUuo respirare autonomamente.

== Con maggiore consapevolezza, ma
con tanti interrogativi riguardanti
la malattia che ha colpito Stefano,
diamo il consenso ad effettuare
I’intervento. “Il pacchetto” cosi
definito dai medici, si compone di
“Tracheo e PEG”.
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SN EINEEMpPoNIERE cRCoerelietitatotRprelIeVo
ZREHrETtre (Papal, mamma e'stefano) ed Inviato
INEEINanIa per verificare se puo trattarsi di una
fchLJf molto rara: la SMARD1.
r<Jr- viamo all’atto dell’esame un documento In
nc Ese'che ci informa tecnicamente che cos’e

B gUesta malattia, cosa si conosce di essa. Su

“ternet non esistono ancora riferimenti, si
=== brancola nel buio.

= & Ciattende ancora un mese e mezzo di
-~ ranimazione per stabilizzare la situazione e

successivamente veniamo trasferiti nel reparto di
pneumologia del Regina Margherita.

In guesto reparto apprendiamo tutte le tecniche
per supportare Stefano
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> [[9ifee ralo 2005 arriva il respoenso, si tratta di SMARD1.

B
IS e unracronimo dil Atrofia Muscolare Spinale con Distress Respiratorio di
. Vialattia molto rara, autosomica recessiva, ovvero si manifesta quando

i | geniteriisono portatori sani di una mutazione genetica sul cromosoma 11.
blno ha una possibilita su quattro di ammalarsi.
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e———_ . gene mutatoe che causa la malattia € IGHMBP2 ed e stato scoperto nel 2002 in
— ..nu-:-..u-EEErmanla presso la clinica Charite. Proprio in Germania esistono 25 casi malattia,
— ,-——mentre SI stimano In totale una cinquantina di casi al mondo.

S —
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GO5EY A SMARDL

. R

BENceettersStiche della malattia che' si rscontrano anche inf Stefano sono:
~ pPAralis) del diaframma

P
()

5 P_-'—'r‘ IRreEquiIni
= Piante fiebile

- IGliacE & campana, scoliosi con cifosi
S Tachicardia
ESRVEsScica neurologica
- :Pa_ralisi progressiva degli arti superiori ed inferiori

=== Difficolta di deglutizione
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e BT

s IE RUBILG DELLL’OSPEDALE .
| rlosiel ©leael seple) elasiilgiilclel ci/afe Lipre
VileREINEra PN RtERsSIVal, assistiitl
sOSLALEIMENTE 24h/24h legati a
fstlLr’E salvavita che comungue
PEMNELONO [oro dil comunicare, monitorati
sostcntemente per valutare I” adeguatezza
JEIRSUppoerte ventilatorio.

L os| edale Sitlega a doeppio filo con la

EIEsLE Vit guetidiana, dando un supporto
e N Niiziale di addestramento ed essendo
= ...-u-.:-.u.:successwamente punto di riferimento
== = essenziale per gestire i casi acuti
= d’infezione e/o peggioramento della

malattia.

Inrespedale abbiamo raggiunto autonomia
e sicurezza imparando a gestire i momenti
critici, Imparando a fare le medicazioni
giornaliere delle stomie, a fare i cambi
cannula autonomamente.
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e BT

F\JJoJr“ DONVICIEAZIGNES
Sielgerstati domiciliatl nell marzo
2005 d po aver imparatole
EEenIche dilassistenza presso il
reorl,rre dirpneumoelogia del Regina
l\/lrlrg EferdINerno.
lINorimopErodo di stabilizzazione
2l Cell e statoe Il piti intenso ed il
,crltlco Abbiamo festeggiato
.____c BIISENZa apprensione la nostra
: __“L.-_,._h.;pnma uscita a piedi, il compleanno
= == di Stefano, il nostro primo viaggio.
~— — [anostracasasié riempita di tutti
e glistrumenti necessari per
permettere a Stefano di vivere con
|a necessaria sicurezza, doppi
ventilatori, deppi aspiratori, pompe
nutrizienali, umidificatori, ambu,
0SSIgeno, gruppo elettrogeno
condizionatore.
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e BT

NG RA DOMICILIAZIONE
] FAOLSAENGE] ANnercompattatoy per i bene difSterano;
siictcdoroltre I ostacolo le paure; per concentrare tutte le forze nel
J,L eprima di tutte di capire guali sono le sue necessita e subito
rovare tuipte le strade possibili per poter rlsolvere quelle

a

= _J.’ errltorlo e I’ASL ci danno un supporto umano, di mezzi e
;:—-* jateriale encomiabile. La nostra casa é diventata per noi un punto

_._,.-.-l-

= A—_drrlferlmento sicuro, dove girano attorno le competenze che danno
——_Un contributo importante per tentare di stabilizzare una situazione
che puo variare velocemente nel breve.

Abbiamo Imparato a non sottovalutare nulla, a non essere mai
troppo sicuri....siamo sempre all’erta, ma anche sempre piu
fiduciosi del nostri mezzi. Situazioni che comungue si acquisiscono
con il tempo, anche a volte rischiando, ma quel rischio positivo che
serve a superare prima di tutto le nostre stesse paure.
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e BT

Str2Ine siamo andati iin A
JJengr Jzle) e nﬁlﬂﬁme_ AR,
) 74 Certamente rschiosa, e
INENIE] o StEsso tempo unica e
WEREVeIerdiressere vissuta.
@UEsHi ke anni dii domiciliazione
SO Stall caratterizzati anche da
lm lIevey, ma costante
PECEIeramente della malattia.
_--” Sliano ofa NeN Mueve piu per
| +m£ﬂ||a Abbiamoe Imparato a fare
’:I'::Lz?teterlsml (& volte al giorno)
= poiché non urina piu
= autonemamente.
Dircontro giornalmente scopriamo
un -bambino sereno, gioioso, che ti
fa dimenticare attraverso il suo
sguardo ed il suo sorriso il
problema della malattia.
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e BT

ANCOINOSCENZA DELLA MALATTIA E LA RAGIONE DI VITA

Nor e stetio faclle rfluscire a corloscers e csiceanizfe 2l prleifzitifzl, Crjitinie|tfs
rlel \/DJIJro voelerertemente R maloe; immagina per lur un futuro pieno di
oL OIJENC Spettatve. La prospettiva di dover affrontare un futuro di malattia
ger 'r-oprlo glie, guando si scopre che la malattia e rara, degenerativa,
11 igua nRbiere un gualcosa che ti deprime, ti toglie motivazione. Come
sombattere tina battaglia gia persa in partenza.

]\JJfJ-Jr» guesto stato d’animo abbiamo cercato di scoprire di piu, di
seplie meglioiguali potevano essere i nostri spazi d’intervento. Abbiamo
g;o‘f:‘ Niter Ul site, waww.smardl.it dove abbiamo raccolto tutte le

S hormazioni sulla malattia e dato una testimonianza dettagliata di quanto
ABIAMo finora vissuto.

=== Abbiamo certamente capito che abbiamo a che fare con una situazione che
= nonilascia speranze future di miglioramento ed abbiamo incentrato tutto

= ..._.._.-
...---'""-.:.I-_

sul fare vivere al meglio questa esistenza a Stefano, cercando di non farlo
seifrire, di fargli vedere piu cose possibili, di non esporlo troppo a rischi
gratuiti, ma di fargli apprezzare tutto cio che c’e attorno a lui.

Condividiamo la nostra esperienza affinche altre famiglie possano
conoscere, condividere con noi questo cammino difficile ed accettare
guesta situazione per il bene dei nostri bambini
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e BT

VIVIANG) L. PRESE —

PUElleNche VIVIame egai s chrama Presente Non facciamo

oroJrf iuturn, pur consapevoli di aver raggiunto un certo

ec|Liilie 9re: Non e facile rapportarsi al mondo “normale” che ci
‘rrJ da alle problematiche che a volte reputiamo “semplici” delle

felpg gliE con bambini sani.

liIfcercare di salvaguardare questo fragile equilibrio che a fatica

,__,;_mu raggiunto, ci pone davanti delle scelte obbligate che ci
T A_‘Téﬁlano come famiglia all’'interno della nostra comunita. Ad esempio

—nellperiodo invernale Stefano non esce di casa (se non per rari casi
eccezionali, es. ricovero) e non frequenta quindi I’asilo. Ma ci sono
le scelte piu difficili che riguardano le azioni da intraprendere nel
caso In cul si manifestano situazioni ambigue, in cui Si percepisce
che la situazione sta peggiorando e diventa instabile. Scelte che
possonoe in gualche maniera portare ad una nuova stabilizzazione o
che Iinvece possono portare ad un peggioramento della situazione.
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SOMENIVIamO 00 gl lenostre scelte quetidianer

S pertante € comungue
SEQU| :‘e Steifano; vederlo
SEIICJErE € cercare di
cEOMURICAare con Noi.

_ ~_ondere alle nostre

== Jichieste, sempre contento.

= QUuestocl tira su di morale

= -""—nel continui alti e bassi che

= caratterizzano guesto

' momento della nostra

esistenza. Con il suo
sorriso e la sua serenita, di
fatto allenta il peso delle
nostre scelte nei suol

confronti.
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£re ESPE IERZenEN 2l
ClLIZIRLEG) 210)6) | Sififle)
ic o adiaccettare, non
Hminande nulla dei passi
Pbiamo fatto, delle
'che abbiamo dovuto
ere anche quelle piu

= -.':r-r a—plu bella infatti & non
e poriiare con sé alcun rimorso,
= & [a consapevolezza di aver
_."::“" Sfatto. tutto il possibile,
— seguendo Il personale medico
: VErSo cull abbiamo riposto
piena fiducia e sentiamo il
doevere di ringraziare per la
presenza ed il supporto che

costantemente ci garantisce.

Sabato 22 Novembre Ascolto e cura della Famiglia-
2008 Paziente




