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Cure palliative pediatriche e cure primarie pediatriche: a che punto siamo?
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I pediatri sono stati sempre chiamati a confrontarsi con i bisogni
dei bambini, che spesso non vengono affrontati in urn’ottica di
rete ma di singoli contenitori con la pediatria ospedaliera da una
parte e le cure primarie dall’altra. Poche sono le realta integrate
e per tale motivo I'offerta assistenziale risulta essere per lo pil
parallela pur partendo, paradossalmente, dalla volonta di tutti
i protagonisti di venire incontro ai medesimi bisogni di cura e
presa in carico. Il miglioramento delle cure, soprattutto nei paesi
occidentali, ha comportato una riduzione della mortalita perina-
tale e nelle eta successive, ma anche un incremento di bambini
con bisogni assistenziali complessi. Questi ultimi nei paesi in-
dustrializzati sonno rappresentati nella maggioranza dei casi da
bambini con patologie non neoplastiche, spesso inguaribili. La
scarsa comunicazione fra i diversi ambiti dell’assistenza pediatri-
ca (ospedale, cure primarie e distretti territoriali), la ridotta con-
sapevolezza della complessita di tali bisogni (poca formazione
sull'argomento nell’ambito della scuola di specialita e della scuo-
la di medicina almeno fino al 2021), I'assenza di hospice pedia-
trici nella gran parte delle regioni italiane, contribuiscono a man-
tenere “celata” questa grossa fetta di bambini, la cui assistenza &
sorretta interamente dalle famiglie che in solitudine si dimena-
no fra leggi, distretti territoriali, ospedali, cure primarie e terzo
settore (volontariato ecc). Cio ¢ responsabile, inoltre, di ulteriori
problemi che insorgono nellambiente familiare con relazioni
coniugali tese, pressioni finanziarie, adattamento tra i fratelli e
diminuzione dell’efficienza dei genitori, che non fanno altro che
peggiorare il quadro assistenziale e la qualita di vita di bambini e
famiglie [1]. La ridotta consapevolezza delle possibilita assisten-
ziali offerte per la cura dei loro bambini con bisogni speciali, non
fa prendere in considerazione a queste famiglie neanche lesisten-
za di sussidi importanti come i ricoveri sollievo che danno loro
la possibilita di recuperare le energie necessarie non rimanendo
sopraffatti ed esausti dalle proprie responsabilita di cura, cosa
che puo influire sullo stato di salute dello stesso caregiver [2-3].
Ad oggi in regioni come il Veneto, dove esiste un Hospice pe-
diatrico con esperienza consolidata da diversi anni, la gran par-
te delle segnalazioni di bambini con bisogni speciali all’hospice
provengono dagli ospedali. Una discreta percentuale di questi
viene segnalata tardivamente rispetto all’epoca della diagnosi di
inguaribilita. Spesso I'hospice viene coinvolto solo nelle decisioni
del fine vita piuttosto che intercettare gia il bambino al momento
della diagnosi. Anche 'adozione di uno strumento oggettivo che
analizza i diversi bisogni di questi bambini, rappresentato dalla
scheda ACCAPED, ¢ ancora poco diffusa e scarsamente utiliz-
zata. Larticolo di Laura Reali et al. (Cure palliative pediatriche
e cure primarie pediatriche: a che punto siamo? Prospettive in
pediatria 2022;207:221-232) oftre una analisi proprio in questo
senso, mettendo in evidenza lo stato dell’arte delle cure palliative
nel mondo e in Italia in particolare, analizzando quali sono le

opportunita in Italia di un’integrazione fra cure primarie e cure
palliative pediatriche sia generali che specialistiche nella presa in
carico di questi bambini e delle loro famiglie. Tuttavia la presen-
za di “contenitori virtuosi’, come quello delle cure primarie, non
deve illuderci sull’automatismo di percorsi altrettanto virtuosi,
che andranno governati adeguatamente (agendo attivamente
sugli indicatori di processo) nel prossimo futuro soprattutto in
termini di formazione, comunicazione e integrazione del model-
lo ospedale territorio. Uno degli obbiettivi dovra essere quello
di offrire sempre di piu il domicilio come luogo di cura e presa
in carico, sia in condizioni di stabilita che auspicabilmente nei
percorsi del fine vita. Lo sforzo che andra fatto nei prossimi anni,
oltre che culturale e logistico (indicatori di efficienza ed effica-
cia delle reti assistenziali) dovra essere finalizzato, utilizzando
gli opportuni strumenti (es. adozione sistematica della scheda
ACCAPED un po sull’esempio della M-CHAT per I'autismo)
a far affiorare la parte sommersa dell’iceberg, offrendo a questi
bambini “celati” e alle loro famiglie la possibilita di essere inseriti
in un'adeguata rete assistenziale. Cio contribuirebbe, come sotto-
lineato dagli stessi autori, a un pitt adeguato allocamento delle ri-
sorse, soprattutto in un paese nel quale a complicare il quadro di
un SSN diseguale spuntano concetti di “autonomia differenziata”
che purtroppo in ambito sanitario si tradurra probabilmente in
una “uguaglianza differenziata”
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