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Questa rubrica propone Documenti sanitari, linee guida, linee di indirizzo o di intenti di interesse pediatrico commen-

tati a cura dell’Associazione Culturale Pediatri.

LA SALUTE DEI BAMBINI IN ITALTIA. DOVE VA LA PEDIATRIA?

IL PUNTO DI VISTA E LE PROPOSTE DELL ACP

Garantire ai bambini con bisogni speciali cure di buon livello con percorsi integrati,
uso di nuove tecnologie e definizione di responsabilita nella continuita delle cure

Commento a cura di Massimo Farneti
Pediatra

Il documento “La Salute dei Bambini in Italia. dove va la pedia-
tria? Il punto di vista e le proposte dell’ ACP”, prodotto ed appro-
vato in assemblea nel giugno 2014, affronta i temi essenziali per
un piano nazionale per I'infanzia e propone alcuni spunti al Go-
verno nazionale ed ai Governi regionali raggruppandoli in otto
punti. Dopo i due commenti di Dante Baronciani e Simona di
Mario, ospitati nei precedenti numeri delle Pagine elettroniche di
Quaderni ACP, riproponiamo in questo numero un tema crucia-
le del documento, i bambini pitt vulnerabili, con una riflessione
sull’esistente oggi, i cambiamenti avvenuti, i risultati raggiunti e
sulle nuove politiche e forme assistenziali necessarie ma ancora
da costruire.

Due importanti cambiamenti sono recentemente avvenuti
nell’area delle disabilita e malattie croniche ad alta complessita,
entrambi per interventi legislativi/normativi nazionali:

a) la cosiddetta legge “Dopo di noi” sullassistenza a favore del-
le persone con disabilita grave senza sostegno familiare (legge
22/06/2016 n112);

b) il “Piano nazionale della cronicitd” approvato dalla confe-
renza Stato Regioni nella seduta del 15/09/2016.

Nei due elaborati sono presenti buone indicazioni e obiettivi ri-
levanti, il punto critico ¢ che quasi tutto ¢ demandato a decreti
applicativi nazionali e regionali e sappiamo quanto diversificato
sia il panorama sanitario regionale. Puo essere motivo di soddi-
sfazione rilevare che I'impostazione generale del “Piano nazio-
nale della cronicitd” coincida con quella del documento ACP, in
particolare il punto in cui si affronta la necessita di un coordina-
mento della assistenza fra ospedale, cure primarie e agenzie non
sanitarie (servizi sociali, agenzie educative, volontariato, societa
sportive, ecc.). A piu riprese viene sottolineato il bisogno di cre-
are un “team clinico assistenziale” multi professionale integrato e
la individuazione al suo interno di una figura di team leader che
coordini I'assistenza al bambino e alla famiglia per giungere al
cosiddetto “Patto di cura”. Tali indicazioni che appaiono essen-
ziali per migliorare 'assistenza nell'area delle disabilita e malattie
croniche ad alta complessita trovano grandi difficolta di applica-
zione sia per la gia citata enorme differenziazione regionale nella
organizzazione delle aziende USL sia per il graduale ma inesora-
bile abbandono in ambito pediatrico, di una figura di sanita pub-
blica (pediatra di comunita) con funzione di facilitazione e co-
ordinamento delle varie figure che ruotano intorno alle famiglie
di bambini con disabilita e malattie croniche ad alta complessita.
Tale funzione potrebbe essere forse recuperata se sara attuata la
parte della “riforma Balduzzi” sulla organizzazione della assi-
stenza territoriale basata sulle Unita Complesse di Cure Primarie
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ove i pediatri di famiglia che lavorano in pediatrie di gruppo pos-
sono strutturasi come gestori complessivi anche della assistenza
alle famiglie di bambini con disabilita e malattie croniche ad alta
complessita. Per ora, come in altri campi, siamo all’ Italia “a mac-
chia di leopardo”, con esperienze avanzate di assistenza integrata
ma che non riescono ad accreditarsi come sistemi di cura alme-
no regionali. Entrando piti in profondita su aspetti peculiari dell’
assistenza ai bambini con disabilita e malattie croniche ad alta
complessita vorrei focalizzarmi su quattro punti:

a) le cause di disabilita o di cronicita ad alta complessita in pedia-
tria sono dovute, come recita il “Piano nazionale della cronicita”
da “poche condizioni frequenti e molte rare...”. Cio rappresenta
una peculiarita negativa poiché i Centri di cura delle malattie
rare sono giustamente pochi e spesso distanti dalla residenza dei
bambini, tutto cid causa maggiori difficolta di contatto e condivi-
sione tra pediatra del Centro e pediatra di famiglia. E’ necessario
sviluppare modelli organizzativi per avvicinare questi due ambi-
ti, entrambi fondamentali per I'assistenza. Per i centri “regionali”
potrebbero ipotizzarsi meeting periodici (almeno uno all’anno)
in cui i pediatri del Centro si recano nelle AUSL di riferimento e
discutono con le equipe curanti (con la presenza della pediatria
ospedaliera locale) dei principali problemi assistenziali dei bam-
bini in carico. Alla fine del meeting un incontro con i genitori
potrebbe concludere la giornata e renderebbe visibile I'alleanza
terapeutica fra Centro ed equipe curante aziendale;

b) le migliorate cure spesso permettono ai bambini con disabilita
e malattie croniche ad alta complessita una lunga sopravvivenza,
si stanno ponendo e sempre pill in futuro si porranno, problemi
di gestione di adulti con disabilita e malattie croniche congenite
o insorte nell'infanzia. Il pediatra deve preparare per tempo il
passaggio in cura al medico di medicina generale che rischia se
non ben supportato e indirizzato di svolgere una mera funzione
di “compilatore di ricette e certificati”. Larea sociale in contem-
poranea deve preparare il passaggio dalla scuola al lavoro (ove
possibile) o a centri diurni di assistenza e cio in molte realta e
attualmente un problema quasi insormontabile;

c) grandi sforzi vengono compiuti per 'assistenza ai bambini
con disabilita e malattie croniche ad alta complessita, poco con-
siderati invece sono i loro fratelli e sorelle “sani”. Vi & copiosa
letteratura sulle difficolta che essi incontrano nel loro percorso
evolutivo. E” giunto il momento di porre loro maggior attenzione
soprattutto con progetti ludico-ricreativi in cui possano esprime-
re la loro necessita di “normalita”;

d) a sostegno del punto precedente e del piui generale bisogno di
“normalita” delle famiglie al fine anche di renderle pill capaci di
farsi carico del peso della quotidiana assistenza a questa tipologia
di pazienti, appare urgente, come riportato nel documento ACP,
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che le AUSL si organizzino per offrire “soggiorni di sollievo”
ai questi bambini. Accanto a questa tipologia di servizi, anco-
ra poco richiesti dalle famiglie poiché vi ¢ la oggettiva difficolta

per loro di separarsi anche per brevi periodi dal figlio disabile,
devono trovare forma servizi di sollievo pilt “leggeri” ma che in- & C P

contrerebbero grande favore. Lassistenza domiciliare serale per
permettere alla famiglia di uscire “a mangiare una pizza’ ne ¢ ASSOCIAZIONE

CULTURALE PEDIATRI
un esempio a costi relativamente bassi ma di impatto molto si-
gnificativo. Appare difficilmente comprensibile come servizi cosi
“leggeri” siano una assoluta rarita nel panorama nazionale.
Concludendo vorrei soffermarmi su un punto che riguarda la
gestione clinica di questi bambini. Una maggior attenzione va LA SALUTE DEI BAMBINI IN ITALIA.
posta alla valutazione del disagio fisico e del dolore, soprattut- DOVE VA LA PEDIATRIA?
to nei soggetti con gravi disabilita che non riescono a utilizzare ILPUNTO DI VISTA E LE PROPOSTE DELL'ACP

strumenti di comunicazione. La presenza ormai cospicua di scale
del dolore per queste categorie di pazienti e di adattamenti ita-
liani per alcune di queste, pone 'urgenza per il pediatra di fami-
glia di conoscerle e incominciare ad utilizzarle sia nei momenti
di acuzie ma anche e soprattutto come strumento di follow-up.
In questo ambito la ACP potrebbe svolgere una importante fun-
zione di stimolo e promozione.
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