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Abstract
Relief hospitalization for severe disabilities. Evaluation of a local experience
A relief hospitalization is a frequent option for terminal care illness. The need to assist
a 8 years old girl with a severe disability, in order to support her family in the care
process, has induced to experiment in such a circumstance a relief hospitalization. It
has been a positive experience with some considerations mainly linked to the eco-
nomical sustainability and its reproducibility in course of severe disability. For these
reasons a public care unit has been considered the best choice. 
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Il ricovero di sollievo è una modalità di assistenza e di supporto molto frequente nel
corso di malattie terminali, ma non altrettanto nel corso di condizioni croniche inva-
lidanti. La necessità di assistere una bambina di 8 anni con gravissima disabilità, e
fornire un supporto ai familiari, ha spinto a sperimentare un soggiorno di sollievo. La
valutazione della sperimentazione è stata positiva, ma ha portato ad alcune conside-
razioni rispetto alla scelta della sede per la sostenibilità economica e la riproducibi-
lità di un intervento per gravissima disabilità. Per queste ragioni la sede definitiva per
il soggiorno di sollievo è stata identificata non più in una struttura privata conven-
zionata, ma in una struttura pubblica.
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Definizione del problema 
La dimensione della gravissima disabi-
lità in età pediatrica sembra modesta, ma
sono grandi i bisogni espressi dai ragaz-
zi e dalle loro famiglie [1-2]. I criteri del -
le leggi regionali della Regione Emilia-
Romagna 2068/04 e 840/08 definiscono
la gravissima disabilità acquisita e per
l’età pediatrica e individuano criteri
legati allo stato clinico e alla qualità di
vita (tabella 1) [3-4]. Nel nostro com-
prensorio di 200.000 abitanti con una
popolazione da 0 a 14 anni di circa
20.000 ragazzi, sono circa una sessantina
i ragazzi con gravissima disabilità, di cui
solo una decina non riesce a frequentare
la scuola. La frequenza scolastica, infat-
ti, viene sempre proposta e provata, an -
che in condizioni di estrema complessità
clinica, e pertanto non costituisce un in -
dicatore di gravità o di sovraccarico
familiare.

Il caso
La condizione clinica e la famiglia
Sara deve la sua condizione clinica a una
diagnosi neonatale di “Meningite strep-

tococcica di gruppo B con neutropenia
transitoria, diabete insipido centrale,
crisi convulsive, insufficienza respirato-
ria, CID, idrocefalo e leucomalacia peri-
ventricolare”. Presenta un quadro neuro-
motorio di tetraparesi spastica. La motri-
cità spontanea è quasi assente, ha un
grave disturbo del ritmo sonno-veglia.
Dall’età di sei anni è inserita alla scuola
elementare. Al rientro da scuola un servi-
zio di assistenza domiciliare sostiene il
nucleo familiare. Da due anni viene ali-
mentata con PEG.R. e utilizza saturime-
tro, aspiratore e ossigeno al bisogno. È
molto sensibile alle stimolazioni proprio-
cettive e al movimento, meno a quelle
uditive; smette di piangere (condizione
quasi continua), se si fanno ritmiche per-

cussioni sugli arti o se la si dondola. Il
padre ha 33 anni, la madre 28. Sara ha
una sorella gemella e un fratello di 3 an -
ni, fisicamente sani. La gemella condivi-
de la stanza con Sara ed è disturbata dal
lamento della sorella e dalla presenza
continua di un genitore impegnato nel-
l’accudimento. 
La situazione è indubbiamente comples-
sa e gravosa, per il carico assistenziale
che comporta e per il forte coinvolgi-
mento emotivo, psicologico e fisico so -
prattutto della madre. Per questa ragione
i genitori chiedono un periodo di tregua;
anche se, nel colloquio con l’assistente
sociale, essi evidenziano tutta la soffe-
renza e il “senso di colpa” sottesi a que-
sta richiesta.

La sede
Poiché al momento della richiesta non
esiste una struttura dedicata al “sollievo
pediatrico” per gravissimi disabili, inteso
come supporto temporaneo alla gestione
domiciliare e non per riacutizzazione cli-
nica, si pone il problema di una ricerca
della sede in cui ospitare Sara con carat-
teristiche assistenziali adeguate al caso.
Generalmente si trovano soluzioni di
appoggio in ambiente ospedaliero (UO
di Pediatria) o residenze tradizionali per
disabili, che difficilmente hanno consue-
tudine alla gestione di strumentazioni
complesse per il sostegno delle funzioni
vitali spesso necessarie in questa condi-
zione [5]. Non essendo al momento
disponibile una soluzione interna orga-
nizzata per il soggiorno di sollievo, è
stata valutata la possibilità di utilizzare
una sede esterna. Fra le strutture conven-
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TABELLA 1: DEFINIZIONE DI “GRAVISSIMA DISABILITÀ” IN ETÀ PEDIATRICA
(DGR 840/08)

Presenza di deficit e situazioni funzionali quali mielolesioni, gravi cerebrolesioni e
patologie neurologiche degenerative o, nei casi di minori che “in conseguenza di
gravi deficit” presentano condizioni di totale dipendenza, necessitano di assistenza
continua nell’arco delle 24 ore e sono in condizione di non poter seguire i normali
percorsi di integrazione scolastica e nei servizi.
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zionate ve ne è una privata per gravissi-
mi disabili adulti; si valuta che questa
potrebbe essere una risposta percorribile
in tempi utili. La residenza ha 15 po sti
letto, di cui 1 per ricovero di sollievo per
adulti, dedicati alle gravissime disabilità
acquisite, con caratteristiche assistenzia-
li di dotazione personale e strutturale
secondo i parametri individuati dalle LR
2068/04 e 840/08. 
Per Sara viene quindi progettato un sog-
giorno di 15 giorni come richiesto dai
genitori, con lo scopo di permettere loro
un periodo di riposo dal carico assisten-
ziale. 
La stanza in cui viene ospitata ha un
accesso indipendente dal resto della
struttura, ha due posti letto, l’impianto di
videosorveglianza, il collegamento te -
lefonico e a Internet. È possibile l’acces-
so alla sala da pranzo e al soggiorno. È
presente un locale dispensa per i familia-
ri con impianto tv stereo. È disponibile
una palestra di fisioterapia. Con si de rate
le attività di Sara, l’ambiente viene rite-
nuto idoneo, pur non riconoscendo carat-
teristiche pediatriche ma prevalendo gli
aspetti architettonici e funzionali per
disabili. Il ricovero prevede una retta a
carico del Fondo per la Non Auto suf fi -
cienza. Non è prevista alcuna contribu-
zione da parte dei genitori. 

L’équipe professionale
Grande attenzione viene posta alla com-
petenza professionale valorizzando gli a -
spetti pediatrici della presa in carico e
della gestione di Sara, curando in parti-
colare le relazioni e il passaggio di in -
formazioni e conoscenze fra l’équipe cu -
rante domiciliare e il personale della
struttura.
Essendo una struttura dedicata ai disabili
adulti, si sente la necessità di trasmettere
agli operatori una modalità di accudi-
mento e assistenza di tipo pediatrico: le
infermiere del servizio domiciliare, parti-
colarmente esperte nella gestione di
situazioni complesse qua li PEG, aspira-
tori e altri supporti vitali nei bambini al
domicilio, trasferiscono le conoscenze al
personale infermieristico e agli operatori
socio-sanitari della struttura. 
Il piano viene formulato dall’équipe
curante di riferimento per la bambina:
assistente sociale, neuropsichiatra e pe -
diatra. Insieme ai genitori e al coordina-
tore della struttura di accoglienza vengo-

no definite le abitudini quotidiane di Sa -
ra, in modo da proporre un piano di lavo-
ro che mantenga continuità dalla sua casa
alla struttura, permettendole di mantene-
re i propri riferimenti. All’interno dell’é-
quipe il pediatra di famiglia ha svolto
una costante mediazione e rassicurazione
dei familiari nella fase preparatoria,
mentre nella definizione degli aspetti
organizzativi e della giornata tipo molto
importante è stato il contributo dei pro-
fessionisti della NPI e della Pediatria di
Comunità. Viene pianificata l’assistenza
medica durante il soggiorno che, preve-
dendo condizioni cliniche non diverse
dal domicilio, si fondano sull’intervento
programmato del pediatra di famiglia, 
e sui sistemi ordinari (con ti nui tà assi-
stenziale, 118) in caso di urgenza o emer-
genza. 

La permanenza 
Dopo questa preparazione Sara viene
accolta nella struttura. Il personale la
segue nei diversi momenti della giornata,
alternando l’assistenza diretta a momenti
di animazione e stimolazione sensoriale,
cercando di riempire il più possibile la
giornata, anche nel tentativo di invertire
il ritmo sonno-veglia, e permettere così
ai genitori una più agevole gestione a
domicilio. Nel corso delle attività di ani-
mazione la bambina si dimostra rilassata,
tollera bene il trattamento fisioterapico.
Durante la notte un operatore veglia sulla
bambina intervenendo sulle sue necessità
(posture, igiene, rassicurazione durante il
pianto), ma nel corso dei 15 giorni Sara
riposa tranquillamente quasi tutte le not -
ti, alternando il riposo a brevi momenti
di pianto. 
La vicinanza agli altri ospiti e ai loro
parenti è positiva, Sara è coccolata da
tutti, e durante i momenti di socializza-
zione di gruppo è apparsa quasi sem pre
rilassata e tranquilla. 
I genitori sono molto presenti, alternan-
dosi e portando con loro il fratellino e la
sorella di Sara, osservando le modalità
con cui il personale si rapportava con
Sara e facendo così emergere un con-
fronto costruttivo. Il rapporto di fiducia è
andato co struendosi giorno per giorno
rafforzato soprattutto dalla serenità di
Sara. Anche la nonna materna, quasi
sempre presente e inizialmente molto
restia alla decisione presa dai genitori, si
è ricreduta e ha manifestato alla respon-

sabile di reparto il suo senso di gratitu-
dine. 
L’esperienza di soggiorno di sollievo, in
sostanza, è risultata essere positiva, sia
per Sara sia per i genitori che, a distanza
di alcuni mesi, hanno nuovamente avan-
zato la richiesta di un periodo di sollievo
per l’estate successiva, manifestando
così il positivo progresso fatto nei con-
fronti delle proprie emozioni e del vissu-
to di colpa. 
Anche la scelta organizzativa esterna,
l’unica percorribile in quel mo mento, si è
dimostrata adeguata per ca ratteristiche
ambientali e per flessibilità del persona-
le: si tratta di una residenza a elevata
vocazione assistenziale disponibile a
ospitare persone di particolare impegno
sanitario, e nel corso de gli anni si è sem-
pre distinta per la disponibilità ad acco-
gliere persone con situazioni di base
complesse e ha facilitato la capacità 
di apprendimento non solo su competen-
ze tecniche ma, in questo caso, anche
sulle capacità relazionali di tipo pedia-
trico. 

Discussione 
La storia naturale delle gravissime disa-
bilità è molto cambiata negli anni più re -
centi, spesso accompagnata da una cre-
scente fatica da parte dei genitori che
ancora troppo raramente si esprime in
una domanda di intervento. Tuttavia la
necessità di prepararsi da parte dei servi-
zi a offrire risposte più numerose e ade-
guate giustifica il riferimento di casi an -
che isolati, e ci si augura che la discus-
sione continui. Sarebbe infatti molto
importante potere stimare l’entità del bi -
sogno, e cogliamo l’occasione per chie-
dere ai pediatri se hanno già avuto espe-
rienze con qualche loro assistito o se si è
loro posto il problema.
La nostra esperienza è stata molto positi-
va, e questo ci ha portato a prevedere,
nelle risposte ai bisogni delle famiglie di
ragazzi con gravissima disabilità, il sog-
giorno di sollievo. In considerazione del -
la complessità che questo tipo di rispo-
sta presuppone, abbiamo ulteriormente
approfondito l’aspetto organizzativo e la
sostenibilità di questi progetti presso una
struttura convenzionata rispetto a una
struttura interna all’A USL, anche in ter-
mini di reti professionali e formazione
specifica.
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La soluzione organizzativa che è stata
identificata come definitiva è dunque
interna. È rappresentata da un ospedale
di comunità a gestione infermieristica 
(6 posti letto), complanare all’hospice
dedicato alle cure palliative (14 posti
letto), ambedue situati all’interno di uno
stabilimento territoriale del Dipartimento
di cure primarie. Qui il personale infer-
mieristico è già esperto in assistenza di
particolare impegno e in supporto alle
famiglie. 
In caso di assistenza ai bambini e ragaz-
zi, al personale infermieristico si può
affiancare il pediatra di famiglia, ed
eventualmente l’intervento del palliativi-
sta. Il lavoro con personale dipendente
facilita la formazione professionale, il
conseguimento e il mantenimento del-
l’ex pertise nonostante l’esiguità dei nu -
meri, e una rete professionale ospedale-
territorio certa e operativa. Tale soluzio-
ne, inoltre, privilegia il concetto di pros-
simità, parola chiave nelle cure domici-
liari, e permette di riassorbire una parte
dei costi di gestione dell’AUSL. 

Cosa abbiamo imparato
Ci sono da parte delle famiglie una con-
sapevolezza e una necessità che sembra-
no crescere nei confronti della gestione
al domicilio di ragazzi con gravissima
disabilità; ma c’è contemporaneamente
da parte dei servizi una carenza di cono-
scenze sui bisogni locali. 
Da tempo si è affrontato il sollievo nella
assistenza nei casi di malati terminali, e
ciò ha promosso soluzioni dedicate,
spesso in centri ad alta specializzazione
oncologica, ma ciò non è accaduto per le
gravissime disabilità. 
Per queste la risposta deve trovarsi nel-
l’ambito della cultura pediatrica, in col-
laborazione con la cultura palliativa.
Poiché la soluzione si colloca nell’ambi-
to delle cure a domicilio, va mantenuta il
più possibile vicino alle famiglie; le
strutture per gravissimi disabili acquisiti,
qualora presenti, possono fornire una
risposta adeguata, previa valutazione e
formazione specifiche; ma in presenza di
risorse limitate, va cercata prioritaria-
mente nella flessibilità dei servizi già
presenti nel proprio territorio. 
All’interno di questi servizi sono mag-
giori la continuità professionale, la for-
mazione, l’esistenza delle reti e la soste-
nibilità economico. E sistono diversi stru-

menti da poter utilizzare e che possono
essere d’aiuto nel costruire un sistema
efficiente e utile: di tipo legislativo
(autorizzativo per l’utilizzo delle sedi),
di tipo economico (utilizzo delle risorse,
per esempio del Fondo Regionale della
Non Auto suf fi cienza), di tipo contrattua-
le nei confronti dei professionisti coin-
volti. Nella nostra AUSL l’assistenza
pediatrica in corso di ricovero di sollievo
è stata inserita nell’Accordo locale sotto-
scritto fra AUSL e i rappresentanti sinda-
cali dei pediatri di famiglia.
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La quota d’iscrizione per l’anno 2012
è di 100 euro per i medici, 10 euro
per gli specializzandi, 30 euro per
gli infermieri e per i non sanitari. 

Il versamento può essere effettuato:
tramite il c/c postale n. 12109096
intestato a: - Associazione Culturale
Pediatri, Via Montiferru, 6 - Narbolia
(OR) indicando nella causale l’anno
a cui si riferisce la quota;
- oppure con una delle altre modalità
indicate sul sito www.acp.it alla pagi-
na “Iscrizione”.
Se ci si iscrive per la prima volta 
– dopo avere versato la quota come
sopra indicato – occorre inviare una
notifica  dell’avvenuto pagamento  al
fax 1786075269 o all’indirizzo
segreteria@acp.it indicando cogno-
me, nome, indirizzo e qualifica.

Gli iscritti all’ACP hanno diritto a
ricevere la rivista bimestrale
Quaderni acp, con apposita richiesta
all’indirizzo info@csbonlus.org, la
Newsletter bimestrale “La sorveglian-
za della letteratura per il pediatra” e
la Newsletter “Fin da piccoli” del
Centro per la Salute del Bambino.

Hanno anche diritto a uno sconto
sulla quota di abbonamento a
Medico e Bambino, indicata nel
modulo di conto corrente postale
della rivista e sulla quota di iscrizione
al Congresso nazionale ACP. 

Pos sono usufruire di numerose inizia-
tive di aggiornamento, ricevere pac-
chetti formativi su argomenti quali la
promozione della lettura ad alta
voce, l’allattamento al seno, la ricer-
ca e la sperimentazione e altre mate-
rie dell’area pediatrica. Potranno
partecipare a gruppi di lavoro su
ambiente, vaccinazioni, EBM e altri.
Per una descrizione più completa si
può visitare il sito www.acp.it.
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