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Abstract

Why should paediatricians consider paediatric palliative care

A first of a series of papers dedicated to paediatric palliative care. Problems and pecu-
liarities of paediatric palliative care are deepened so as needs and possible solutions.
An adequate support and a specific training are necessary. Italian legislation in pae-

diatric context is also analyzed.
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Legislation

Questo ¢ il primo articolo di una serie dedicata alle cure palliative pediatriche. Viene
fatto un inquadramento delle problematiche e peculiarita delle cure palliative in ambi-
to pediatrico e vengono indagati i bisogni e le possibili risposte. Vengono evidenziate
le problematiche delle équipe dedicate che non possono prescindere da un adeguato
sostegno e da una formazione mirata. Infine si approfondisce la normativa italiana nel

contesto pediatrico.

Parole chiave Cure palliative pediatriche. Epidemiologia. Reti curanti. Formazione.

Normativa

Introduzione

In questi ultimi anni, nei Paesi occiden-
tali, ’incidenza della malattia inguaribile
e della disabilita ¢ andata aumentando. Il
progresso medico e tecnologico ha infat-
ti certamente ridotto la mortalita neona-
tale e pediatrica, ma ha anche aumentato
la sopravvivenza di portatori di malattie
gravi e potenzialmente letali, senza tutta-
via consentirne sempre la guarigione, de-
terminando un incremento, in numeri
assoluti, di pazienti pediatrici portatori di
malattia inguaribile.

Bambini con malattia cronica inguaribi-
le, che porta a morte precoce e/o a un’e-
sistenza fortemente segnata dalla disabi-
lita, necessitano di un ripensamento
profondo della nostra modalita di eroga-
re assistenza sia a livello culturale che
organizzativo: I’obiettivo di cura non ¢ la
guarigione, ma il “massimo di salute” e
di “qualita della vita” possibili, pur nella
malattia. Questi bambini richiedono una
assistenza socio-sanitaria, che si inqua-
dra in un programma di cure palliative
pediatriche (CPP).

L’OMS definisce le cure palliative pedia-
triche come D’attiva presa in carico glo-
bale del corpo, della mente e dello spiri-
to del bambino, e comprende il supporto
attivo alla famiglia. Hanno come obietti-
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vo la qualita della vita del piccolo pa-
ziente e della sua famiglia, non precludo-
no la terapia curativa concomitante, e il
domicilio rappresenta, nella stragrande
maggioranza dei casi, il luogo scelto e
ideale di assistenza e cura.

Le cure palliative pediatriche, infatti, si
prendono carico dei bisogni clinici,
psico-sociali, spirituali ed economici del
paziente e della sua famiglia; forniscono
risposte assistenziali complesse che
vanno a toccare tutti gli ambiti del “siste-
ma salute”: dall’ospedale all’hospice
pediatrico, al territorio, fino al domicilio
e richiedono I’intervento di team interdi-
sciplinari e interistituzionali. Il pediatra
di famiglia puo rappresentare uno snodo
e un raccordo importanti se formati e
sostenuti sia scientificamente che negli
aspetti relazionali.

E importante tener distinte le cure pallia-
tive dalle cure terminali: le cure termina-
li si riferiscono alla presa in carico di
bambino e genitori nel periodo stretta-
mente legato all’evento della morte (set-
timane, giorni, ore). Le cure terminali
non sono le cure palliative, ma le cure
palliative comprendono le cure della ter-
minalita [1].

Questo grosso equivoco condiziona in
maniera importante, soprattutto in ambi-

to pediatrico, errori sulla definizione dei
criteri di eleggibilita, dei bisogni e delle
modalita di offrire risposte adeguate.
Per molto tempo, il paziente pediatrico &
stato escluso dalle cure palliative e tutto-
ra, in Europa, soltanto una minima parte
di bambini con malattia inguaribile puo
effettivamente fruire di cure palliative
[2-3-5].

Diverse le motivazioni che probabilmen-
te hanno portato e condizionano il persi-
stere di tale situazione di carenza assi-
stenziale: culturali, affettive, educazio-
nali e organizzative. Del resto, non ¢ cer-
tamente facile affrontare questo proble-
ma, e complesse e interdisciplinari sono
le competenze necessarie per proporre
soluzioni efficaci, realistiche e applicabi-
li. E la difficolta, spesso, determina un
rallentamento nella ricerca di risposte
adeguate e genera dubbi e perplessita
sulle reali necessita.

Problematiche e peculiarita

Il bambino ¢ un paziente particolare e
speciale: se questo & vero in corso di de-
finizione di un programma curativo,
ancor piu lo diventa quando ci si sposta
in ambito palliativo. Molteplici, infatti,
sono in questo ambito le peculiaritd da
considerare:

Esiguita numerica. 11 numero dei sog-
getti in eta pediatrica con patologia cro-
nica e/o terminale, che necessitano di
cure palliative, risulta limitato. La bassa
numerosita associata a un’ampia distri-
buzione geografica, condiziona innega-
bilmente problemi organizzativi, di com-
petenza, di formazione e di costo [1].

Tipologia e durata variabili. Lo spettro
di patologie che richiedono CPP ¢ ampio
ed eterogeneo (malattie neurologiche,
oncologiche, metaboliche, cromosomi-
che, cardiologiche, respiratorie, infettive,
esiti di prematurita e di traumatismo
ecc.), come ampio ¢ il range di durata e
di complessita d’interventi assistenziali
[1]. Molte sono patologie rare, una per-
centuale discreta rimane senza diagnosi.
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Specificita e complessita degli interventi.
Nonostante la limitata numerosita, la
tipologia dell’approccio, la sua durata e
il coinvolgimento emotivo che accompa-
gnano questa esperienza amplificano la
richiesta di energie e richiedono un inter-
vento multidisciplinare ad alta comples-
sita. Il bambino ¢ una persona in conti-
nua evoluzione fisica, emozionale e co-
gnitiva; questo influenza tutti gli aspetti
delle cure: dall’uso dei farmaci alla scel-
ta delle metodiche di comunicazione, di
contenimento e di supporto [6].

Novita del problema. 1. estensione delle
cure palliative in ambito pediatrico rap-
presenta, per alcune situazioni, una con-
seguenza del progresso tecnologico che
permette una sopravvivenza, talora pro-
lungata, per patologie complesse che, fi-
no a pochi anni fa, portavano a morte in
un arco temporale inferiore. La novita
del problema determina carenza di cultu-
ra e formazione a riguardo e “giustifica”
la difficolta di fornire competenze speci-
fiche e adeguate al personale sanitario e
non.

Ruolo della famiglia. Ogni bambino &
membro di un’unita inscindibile, costi-
tuita dalla famiglia di appartenenza: que-
sto gioca un ruolo del tutto particolare
quando il piccolo paziente & portatore di
una patologia cronica inguaribile. I geni-
tori, infatti, rappresentano giuridicamen-
te il piccolo paziente in tutte le scelte cli-
niche, terapeutiche, etiche e sociali; ¢ il
fulcro a cui ¢ rivolta la comunicazione
sanitaria e istituzionale e, se il bambino €
a domicilio, ad essa vengono delegati
care e cura del paziente. Anche gli altri
membri della famiglia allargata giocano
un ruolo importante nella costituzione
della rete di aiuto, condivisione e affetti,
che condiziona a cascata la qualita della
vita dei genitori e del bambino malato
[1-6].

Coinvolgimento emotivo. Innegabile,
quando a morire ¢ un bambino, ¢ il coin-
volgimento emotivo ed affettivo che
accompagna la storia della malattia. E
difficile, da parte di famiglia e operatori,
accettare il fallimento della terapia, 1’ir-
reversibilita della malattia e la morte, e
spesso diventa piu facile scivolare in
situazioni quali I’eccesso terapeutico o
I’abbandono terapeutico.

Risvolti etici, giuridici. 11 bambino ha,
nella nostra societa, un ruolo etico e
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sociale del tutto peculiare. Non ¢ sempre
facile, se il paziente ¢ un bambino, parla-
re di autonomia decisionale, rispetto del
desidero e del volere, diritto alla comuni-
cazione onesta: la figura giuridica di rife-
rimento resta il genitore o chi per lui
esercita la patria potestad. Soprattutto in
ambito pediatrico si pud creare una pe-
sante dicotomia fra quanto etica e deon-
tologia professionale propongono e legi-
slazione e normativa impongono.

Tutto questo determina e modula tipolo-
gie e quantita di bisogni del tutto pecu-
liari, che a loro volta, per risposte ade-
guate, richiedono scelte organizzative e
modelli assistenziali specifici.

Criteri di eleggibilita

e dati epidemiologici

Le cure palliative in eta pediatrica inte-

ressano, a differenza dell’adulto, un

ampio spettro di patologie.

La diagnosi influenza il tipo e la durata

delle cure necessarie al paziente e alla

sua famiglia [7-9]. Si possono individua-

re quattro tipologie di bambini con pato-

logie inguaribili diverse:

1) Bambini con patologie in cui vi puo
essere morte in eta precoce, ma cure
appropriate possono prolungare e

assicurare una buona qualita di vita
(infezione da HIV, AIDS...).

2) Bambini con patologie progressive,
per le quali il trattamento ¢ quasi e-
sclusivamente palliativo e pud essere
esteso anche per molti anni (malattie
degenerative neurologiche e metaboli-
che, patologie cromosomiche e geni-
che, sequenze malformative...).

3) Bambini con patologie irreversibili
non progressive, per le quali esiste un
trattamento specifico, ma vi sono casi
di fallimento dove le cure palliative
intervengono insieme a tentativi di
terapia curativa (neoplasie, insuffi-
cienze d’organo irreversibili...).

4) Bambini con patologie irreversibili
non progressive con bisogni sanitari
complessi, molteplici complicazioni e
morte prematura (per esempio paralisi
cerebrale severa, danno post-traumati-
co cerebrale e/o midollare...).

Rientrano a pieno diritto fra coloro che
possono necessitare di un intervento pal-
liativo anche i bambini ex-neonati estre-
mamente prematuri o affetti da patologia

grave e irreversibile per i quali non &
possibile alcuna terapia curativa.

Si comprende, quindi, come la durata
delle cure palliative nei bambini con
malattia inguaribile sia un parametro
quanto mai variabile e difficilmente pre-
vedibile: in alcuni casi, limitata ai primi
anni di vita (malattie congenite); in altri
prolungata per periodi decisamente mag-
giori (malattie neurologiche, cardiologi-
che, autoimmuni); e in altri casi ancora,
concentrata in un breve periodo che pre-
cede la morte. In tutti i casi, perd, non
esiste una chiara distinzione fra interven-
to curativo e intervento puramente “pal-
liativo”. Entrambi gli approcci coesisto-
no e prevalgono a seconda delle diverse
fasi di malattia e situazioni.

Allo stato attuale, I’assenza di terapia cu-
rativa e la presenza di bisogni complessi
(clinici, psicorelazionali, sociali, spiritua-
li...), che richiedono risposte multispe-
cialistiche, costituiscono gli elementi che
definiscono I’eleggibilita e motivano I’at-
tivazione di cure palliative specialistiche
[8-10]. La letteratura nazionale e quella
internazionale indicano una prevalenza di
patologia inguaribile, eleggibile alle CPP,
di almeno 10 su 10.000 minori in eta 0-19
anni e una mortalita annua pari a 1 su
10.000 per le eta 0-17 anni. In Italia
muoiono ogni anno da 1100 a 1200 bam-
bini (0-17 anni) con malattia inguaribile
(di queste il 25-30% ¢ correlato a patolo-
gia oncologica, la restante quota a una
miscellanea di patologie diverse). La pre-
valenza in Italia di malattia inguaribile e-
leggibile alle CPP ¢ di almeno 1 a 11.000
-12.000 pazienti (0-17 anni).

Bisogni e possibili risposte

I bisogni prioritari dei bambini con
malattia inguaribile eleggibile alle CPP e
delle loro famiglie sono diversi e dinami-
ci: includono bisogni clinici (quali dia-
gnosi, misurazione e controllo dei sinto-
mi, individualizzazione del piano assi-
stenziale, deresponsabilizzazione e con-
divisione delle scelte cliniche, organizza-
tive e sociali), bisogni psicologici (di
bambino e famiglia); sociali (istruzione,
gioco, sostegno economico € messa a
disposizione di servizi adeguati) e spiri-
tuali (del bambino e della famiglia) [1-4-
11]. Indagini realizzate in diverse aree
del mondo mostrano una costante omo-
geneita di bisogni espressi da bambini e
familiari, nonostante le diversita geogra-
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fiche, culturali, organizzative e sociali, in
particolare per quanto riguarda il desi-
derio di essere assistiti a casa, le attese di
una migliore comunicazione tra i profes-
sionisti coinvolti e maggiore disponibi-
lita di servizi di supporto.

Per fornire un servizio assistenziale ade-
guato, vanno perd contestualizzati e
valutati anche i bisogni dell’équipe che si
prende carico del paziente e della sua
famiglia, e delle istituzioni, che devono
fare i conti con nuovi bisogni e nuove
modalita di fornire assistenza.

Bisogni del bambino

Primo fra tutti & il controllo dei sintomi.
Tuttora la maggior parte dei bambini con
malattia inguaribile presenta una miscel-
lanea importante di sintomi scarsamente
trattati, che condiziona in maniera dram-
maticamente negativa la qualita della
vita: circa il 90% presenta una sofferen-
za globale, piu del 70% presenta dolore,
controllato, peraltro, solo in una percen-
tuale inferiore al 30% [3-5].

Anche i bisogni psicologici, di comuni-
cazione, di socialita e di spiritualita, ri-
mangono molto Spesso non corrisposti:
le risposte vengono delegate alla fami-
glia e solo raramente fanno parte di un
progetto assistenziale globale.

In ogni singolo caso tali bisogni sono in
continua evoluzione, sia come intensita
che come prevalenza, in rapporto sia al
fisiologico sviluppo psico-fisico-emo-
zionale del bambino che all’andamento
della malattia e alle interazioni della stes-
sa, sulla crescita e sulle fasi di acquisi-
zione delle tappe maturative.

Bisogni della famiglia

La famiglia ¢ parte integrante del pro-
gramma di CPP: partecipa attivamente
alla cura e ne & responsabile; ¢ chiamata
a prendere decisioni spesso difficili; paga
in prima persona il prezzo sociale ed eco-
nomico della inguaribilita e spesso, se
non sostenuta, perde la propria identita
[1-12-13]. I bisogni della famiglia sono
molteplici:

— educativi-formativi-abilitativi sui vari

aspetti della cura e dell’assistenza;

— psicologici: valutazione, sostegno e
terapia per sentimenti diversi quali
colpevolizzazione, rabbia, depressio-
ne, fuga ecc.;

— spirituali: proposta di risposte compe-
tenti, aperte al dialogo, nel rispetto di
cultura e credo religioso;
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— economici e sociali: proposte concrete
per superare una situazione di isola-
mento, perdita di identita, perdita
della sicurezza finanziaria della fami-
glia che, frequentemente, la perdita
del lavoro, il costo delle cure e del-
I’assistenza determinano.

L’inguaribilita e la morte di un bambino

possono avere effetti devastanti a lungo

termine per tutta la famiglia [14]. A

rischio soprattutto i fratelli del bambino

malato e le altre figure fragili (nonnni e

anziani) della famiglia [15].

Bisogni dell’équipe

— Formativi-abilitativi: molti lavori han-
no evidenziato una carenza importan-
te di conoscenze negli operatori sani-
tari sulle CPP [16-17-18]. Diverse le
competenze richieste: oltre alle com-
petenze tecniche, diagnostiche e tera-
peutiche, irrinunciabili sono le com-
petenze relative alla comunicazione
(con bambini e famiglia), al lavoro
di équipe e all’organizzazione dei ser-
vizi.

— Supervisione: impatto emotivo e
stress sono innegabili. Spesso in causa
nel determinare situazioni di burnout
importante, che portano a un turnover
professionale a discapito di esperienze
e professionalita. L’équipe ha bisogno
di supporto, sostegno, condivisione e
supervisione, per meglio affrontare le
problematiche che morte e ingua-
ribilita determinano. II pediatra di
famiglia ha bisogno di crescere in
questo ambito e solo I’inserimento in
una rete e una chiara suddivisione dei
compiti impediscono la fuga di fronte
a situazioni difficili sia sul piano
scientifico (rarita delle malattie) che
relazionale.

— Risorse: adeguate ai bisogni.

— Informazione pubblica: la popolazio-
ne deve essere informata su possibilita
di approccio e cura palliativa come
diritto di salute; la giusta richiesta da
parte di una utenza informata facilita
il lavoro degli operatori e permette
una collaborazione e una condivisione
di problematiche e di possibilita di ri-
sposta.

Bisogni delle Istituzioni

Le Istituzioni si trovano ad affrontare
una richiesta assistenziale del tutto
nuova e complessa sia per tipologia di

pazienti che per modalita di risposta ai

bisogni, dove pochi sono i dati a disposi-

zione, limitate le ricerche, e molto rima-
ne ancora da fare in ambito di program-
mazione socio-sanitaria, di disponibilita

di strumenti di monitoraggio e di analisi

dei costi.

Importante pertanto ¢ la messa a disposi-

zione di:

— dati epidemiologici relativi a numero-
sita e tipologia dei pazienti, eta, mo-
dalita attuali di assistenza e costi;

— strumenti indicatori/standard per il
monitoraggio della qualita della cura e
della vita dei piccoli pazienti e delle
loro famiglie;

— ricerca per la valutazione delle best
practice nelle CPP, in tutti gli ambiti e
situazioni in cui sono richieste.

La risposta a bisogni cosi complessi e
variegati non & certamente semplice e
richiede durante tutto il percorso di
malattia, dalla diagnosi alla morte e
dopo, D’intervento multispecialistico e
condiviso di servizi e istituzioni diversi,
che insieme offrano un punto unico di
riferimento.

La gestione domiciliare rappresenta 1’o-
biettivo assistenziale: & fortemente volu-
ta dal paziente e dalla famiglia e ne con-
diziona in maniera importante la qualita
della vita. La gestione domiciliare peral-
tro non sempre ¢ possibile: problemati-
che cliniche particolarmente complesse,
stanchezza, stress emotivo, fattori logi-
stici e organizzativi impongono delle
temporanee risposte residenziali.
Molteplici esperienze effettuate in diver-
si Paesi e anche in alcune realta italiane
evidenziano come I’organizzazione di
una rete di cure palliative pediatriche
dedicata, che contemporaneamente com-
prenda, al proprio interno, risposte domi-
ciliari, e residenziali (Hospice pediatri-
o), si proponga come modello assisten-
ziale di riferimento, sia per efficacia ed
efficienza che per attuabilita [19-20-21].
Data la rarita delle situazioni, 1’ampia
distribuzione sul territorio e la comples-
sita di gestione e disomogeneita dei casi
pediatrici, le esperienze in corso propon-
gono infatti 1’organizzazione di reti di
ampie dimensioni specifiche (regionali o
sovraregionali), supportate da una équipe
dedicata, specializzata in CPP, che in
stretta collaborazione con le altre reti as-
sistenziali, territoriali e ospedaliere,
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gestisce i molteplici bisogni del bambino
con malattia inguaribile e della sua fami-
glia.

Obiettivi assistenziali irrinunciabili della
rete sono la competenza e I’interdiscipli-
narieta dell’approccio a bambino e fami-
glia, la continuita (reperibilita e supporto
24 ore su 24) e unicita di riferimento
indipendentemente da dove il bambino
viva la propria situazione (casa, ospeda-
le, hospice) [22].

Il domicilio resta il luogo elettivo, dove
gestire la malattia terminale, e il ruolo
sociale del paziente pediatrico rende
questo piu facile da attuare rispetto all’a-
dulto. La famiglia infatti vuole rimanere
a casa, ma lo puo fare solo se supportata
in maniera globale [23].

L’Hospice pediatrico costituisce un anel-
lo importante della rete di CPP: ¢ una
struttura di elevata complessita assisten-
ziale, ma a misura di bambino, aperta,
con spazi adeguati all’eta, con possibilita
di relazioni, competenze e socialita che
riportino il paziente alla propria “norma-
lita di vita”. Rappresenta il trampolino di
lancio per abilitare la famiglia alla
gestione domiciliare di un bambino “spe-
ciale” o costituisce il momento di sollie-
vo, quando temporaneamente, per motivi
diversi la famiglia necessita di aiuto o la
gestione clinica diventa troppo comples-
sa. Non ¢ il luogo dove il piccolo viene
trasferito in imminenza della morte, ma €
il luogo di riferimento continuo della rete
a livello clinico, formativo e di ricerca
[24-25].

Normativa italiana

A livello normativo, in questi ultimi due
anni, sono stati fatti notevoli progressi e
molte questioni sono state messe sul
tavolo della discussione a livello nazio-
nale:

— decreto del Presidente della Repub-
blica, 7 aprile 2006, recante I’adozio-
ne del Piano Sanitario Nazionale
2006-2008 (pubblicato sulla G.U. n.
139 del 17 giugno 2006) che, all’o-
biettivo strategico 3.10, evidenzia
come “particolare attenzione va posta
alle esigenze di cure palliative nell’eta
neonatale, pediatrica e adolescenziale,
tenuto conto della considerevole di-
versita dei problemi da affrontare
rispetto a quelli presentati nell’eta
adulta e anziana, della grande varieta
e frammentazione delle patologie in
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causa, spesso rare e richiedenti inter-
venti di alta specializzazione e dell’in-
tervallo temporale interessato a tali
cure spesso assai lungo e non prevedi-
bile. Per quanto sopra esposto si ritie-
ne indispensabile 1’organizzazione di
reti di cure palliative dedicate a questa
fascia di popolazione, che permettano
di garantire la qualita e la specialita
degli interventi richiesti unitamente
alla globalita e multidimensionalita
della presa in carico del bambino e
della sua famiglia™.

— Documento tecnico sulle cure palliati-
ve rivolte al neonato, bambino e ado-
lescente, licenziato dal Ministro della
Salute nel dicembre 2006, dove ven-
gono definiti gli ambiti e le peculia-
rita, i modelli assistenziali attualmen-
te proposti in Italia e a livello interna-
zionale, e le risorse necessarie.

— Documento riguardante “Prestazioni
residenziali e semiresidenziali”, ap-
provato in Commissione LEA il
30 maggio 2007, che comprende una
parte specifica per I’area pediatrica.

— Accordo Stato-Regioni, approvato il
27 giugno 2007 in Conferenza Stato-
Regioni, sulle cure palliative nell’eta
neonatale, pediatrica e adolescenziale.
L’accordo pone le basi per I’attuazio-
ne, su tutto il territorio nazionale, di
azioni e programmi atti a garantire ai
minori con malattia inguaribile e alle
loro famiglie un’assistenza omogenea
di cure palliative pediatriche, che,
indipendentemente dall’eta e dalla
malattia, offrano concretezza di rispo-
ste, competenza multispecialistica,
continuita di cure e di obiettivi, sup-
porto e condivisione.

— Documento tecnico Accordo Stato-
Regioni, approvato il 20/3/2008 in cui
vengono definiti i campi di intervento
sanitario e socio-sanitario per un con-
creto supporto al processo di imple-
mentazione delle cure palliative pe-
diatriche in tutte le regioni italiane.

— Piano Sanitario Nazionale 2011-2013:
particolare attenzione andra indirizza-
ta allo specifico sviluppo di una rete
assistenziale di CP e terapia del dolo-
re per bambini e ragazzi.

— Legge 38 del 9 marzo 2010: sancisce
il diritto del bambino al controllo del
dolore e alle cure palliative. Definisce
la specificita pediatrica di operatori,

servizi, rete ¢ Hospice. Promuove 1’i-
stituzione di Centri regionali di tera-
pia del dolore e CP pediatriche che
gestiscono e coordinano la rete, a cui
pazienti, famiglie e operatori fanno
riferimento continuo. Definisce la
necessita di una formazione adeguata
e una informazione in grado di porta-
re pazienti e famiglie alla richiesta.
La legge 38/2010 pone, a vari livelli,
delle indicazioni del tutto innovative
nell’ambito delle CPP. La prima gran-
de novita ¢ che la legge sancisce il
diritto del bambino alla presa in cari-
co, nei casi eleggibili, in CP secondo
programmi dedicati e specifici per
I’eta pediatrica (Art 1).

La legge 38 conferma un principio
fondamentale di equita di diritto alla
salute e all’assistenza e obbliga le I-
stituzioni a intraprendere percorsi e
strategie atte ad assicurare anche a
questa parte di popolazione adeguate
risposte nell’ambito delle CPP.

Il modello proposto dalla legge 38 ¢ di
un’unica rete specialistica dedicata,
con riferimento ad ampi bacini d’u-
tenza, coordinata da un Centro di rife-
rimento regionale; risponde ai bisogni
di salute dei minori e delle famiglie e
permette di valorizzare le risorse esi-
stenti, di ottimizzare 1’utilizzo di com-
petenze, strutture, strumenti e tempi, e
contemporaneamente di migliorare e
rendere omogenea la risposta assisten-
ziale a questi pazienti. La rete fornisce
in maniera congiunta, e in continuita e
unicita di riferimento, sia risposte
residenziali che domiciliari, risposte
in grado di integrarsi e modularsi nei
diversi momenti della malattia a se-
conda delle necessita. La rete si potra
contestualizzare in modo differente
nelle singole regioni (risentira infatti
di fattori di contesto quali per esempio
della piu 0 meno alta dispersione della
popolazione e/o situazioni geografi-
che particolari), ma dovra rispondere
a criteri di continuitd, unicita e qualita
assistenziale.

Negli artt. 4 e 8 la legge rispettiva-
mente propone una formazione di
base per tutti gli operatori della salute,
e rimanda agli organi istituzionali
competenti il mandato di definire per-
corso formativo specialistico le CP
pediatriche. Definisce inoltre la ne-
cessita di implementare la conoscenza
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aggiornamento avanzato

e le capacita di richiesta della popola-
zione su dolore e CP, anche pediatri-
che, attraverso campagne d’informa-
zione specifiche. ®
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COME STANNO
| NOSTRI RAGAZZI

Molto interessante il fascicolo 51 dei
“Quaderni del Centro Nazionale di
Documentazione e Analisi per I'Infan-
zia e I’Adolescenza”. Contiene un nu-
mero infinito di indicatori sulle con-
dizioni e le disuguaglianze nel be-
nessere dei bambini e gei ragazzi (pud
essere richiesto a cnda@minori.it).

Qualche dato (percentuali arrotondate).

Relazioni fra pari

2002 2007
Giudicano soddisfacenti
le relazioni fra pari
(14-17 anni)
Giudicano soddisfacente
il proprio tempo libero  77% 79%
Giudicano soddisfacente
il proprio stato di salute  89% 92%

89,1% 91,2%

Consumi culturali

3-17enni 2002 2007

Guardano la TV 90% 92%

Ascoltano radio 52% 55%

Usano il PC 51% 51%

6-17enni

Leggono quotidiani

(6-17enni) 55% 55%

Leggono libri 25% 22%

Sono stati a
Cinema 72% 78%
Mostre o Musei 43% 42%
Spettacoli sportivi 41% 41%
Concerti 27% 28%

Volontariato

14-17enni

Svolgono attivita

di volontariato 8% 9%

Comportamenti

15enni

Si sono ubriacati almeno 2 volte
Maschi 23% 16%
Femmine 16% 18%

Fumano quotidianamente

Masc?‘:i e femmine  16% 14%
Hanno fatto atti di bullismo
negli ultimi due mesi

11enni
Maschi 15% 13%
Femmine 8% 7%
15enni
Maschi 20% 14%
Femmine 7% 4%



