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Di cosa stiamo parlando ?

Branca della pediatria volta a garantire un
approccio assistenziale adeguato a quei
bambini affetti da patologie croniche
complesse in relazione, in particolare, a tutti
quei bisogni che sono frequenti e comuni a
pazienti affetti da condizioni disabilitanti



Special health care
needs children (10-16%)

Children with
medical

complexity
(1%)











Presenza di bambino complesso





Questionario a 105 famiglie afferenti al
nostro Day Hospital

•Stress parentale (scala 0-5)
•Compilatore=> 72,4% riporta un valore
maggiore o uguale a 3.

•Stress percepito del partner => 68%
riporta un valore maggiore o uguale a 3.

•Stress di altri figli / fratelli =>39%
riporta un valore maggiore o uguale a 3.



Problematiche assistenziali dei bambini
con malattie rare

Problemi pediatrici della popolazione
generale

Problemi pediatrici
condizione specifici

Problemi pediatrici trasversali ai
bambini con disabili







Come il bambino respira



Device



Aspetti preventivi e sociali
della pediatria della disabilità







Survey vaccinazioni in pazienti italiani
affetti da sindromi genetiche
• Studio osservazionale retrospettivo
• Basato su questionario anonimo  on line autocompilato
• Arruolamento = > visite di follow-up + associazioni
genitori

• 124 pazienti affetti da 19 condizioni sindromiche diverse
• Età media pazienti 14,5 anni
• Età media alla diagnosi 1 anno e 10 mesi



Stato vaccinale generale
• Non è stato vaccinato 6/124 (4,8%)

• Vaccinazione parziale 21/124 (16,6%)

• Vaccinazione completa 97/124 (78,2%)

=> Cioè 27/124 (21,7%) non è vaccinato o è vaccinato
parzialmente



Ritardo Vaccinale (numero di pazienti che
completano il ciclo nei tempi corretti)
•Anti Polio 44,4%
•Difterite Tetano Pertosse 47,7%
•Epatite B 47,7%
•Anti Haemophilus 47,2%
•MPR 79,2%

=> Costante consistente ritardo vaccinale



Come il bambino cresce ?
• La condizione di cui il bambino è affetto è caratterizzata
da un andamento particolare della crescita ?

• Se sì, esistono curve di crescita specifiche ?

• Se esistono  le usiamo abitualmente ?



Sindrome
di Cornelia de Lange

Rassicurazione
genitori

Sospetto che
qualcosa non

va
oltre la
sindrome



MARTINO (DSA in mutazione gene SYNGAP1)

…«Martino di notte non si addormenta. Batte ripetutamente la testa
contro il lettino, poi si siede nel letto e batte le mani
ripetutamente…intanto digrigna i denti…nel corso di una notte dorme
al massimo un paio d’ore in totale, mai continuative.
E noi quasi sempre ci svegliamo con lui…ho paura che si faccia male
quando noi non ci accorgiamo…
…mio marito lavora sui tetti, ho paura che dormendo poco rischi di
cadere…e continuiamo a litigare…
…anche Lorenzo (il fratello maggiore, 7 anni) si sveglia di continuo…
…non viviamo più…»





Sonno

•Sonno adeguato= quantità di sonno
sufficiente ad un funzionamento sociale e
neuropsicologico adeguato

•Sonno insufficiente
a) Interferisce con le funzioni cognitive

superiori
b) Contribuisce alla presenza di problematiche

comportamentali



Conseguenze
Sonno insufficiente/ risvegli frequenti

•Performance inferiori in domini linguistici e
visu-spaziali

•Presenza di un più alto livello di impulsività e
iperattività

•Punteggi più bassi in valutazioni funzionali
cognitive e motorie





Sospetto clinico
Anamnesi
Questionari validati
Esempio => Sleep Disturbance Scale for
Children - SDSC
26 domande (items) organizzate secondo
una scala Likert con 5 possibilità di
risposta

Polisonnografia







• Spasticità
• Reflusso gastro esofageo
• Stipsi cronica
• Fratture patologiche
• Patologia stomatologica
• Dolore procedurale



FLACC scale revised



Stretta correlazione tra
problemi comportamentali e
complicanze mediche causanti
dolore



Loop molto chiaro
Dolore

Sensazione di stress

Impossibilità a
comunicare

Comportamento
aggressivo

Situazione di tensione



Loop molto chiaro
Dolore

Sensazione di stress

Possibilità di
comunicare

Riconoscimento
del problema

Trattamento adeguato



«…..mio figlio non parla,ma capisce tutto»















20 domande per una diagnosi completa
• Come cresce ?
• Come/cosa mangia ?
• Come deglutisce ?
• Come si scarica ?
• Ha altri problemi GI ?
• Come respira ?
• Ha infezioni ricorrenti ?
• Le malformazioni congenite sono in
follow-up adeguato ?

• E’ stato correttamente vaccinato ?
• Come dorme (questionario sonno) ?

• Ha dolore (FLACC-R) ?
• Come vede ?
• Come sente ?
• Come comunica ?
• Come si muove ?
• Ha problemi ortopedici ?
• Ha problemi odontoiatrici ?
• Ha crisi epilettiche ?
• Usa device ?
• Mostra comportamenti
problematici ?



Prevenzione del «non
attaccamento»

“…. tutto questo non fa altro
che allontanarti affettivamente da tuo

figlio, anche per una forma di
autodifesa,

e questo perché qualcuno ti presenta
tuo figlio come un alieno

E NON E’ FACILE AFFEZIONARSI
AD UN ALIENO…”





Prevenzione dell’isolamento

•Un genitore ci ha detto......
“….i medici che ho incontrato si
dividono in 2 categorie: quelli buoni,
che giocano con mio figlio e lo
accarezzano, e quelli cattivi che lo
guardano a distanza di sicurezza
evitando se possibile di toccarlo”



Prevenzione del caos



Ruoli /
responsabilità

definiti



Il dr Rete non esiste,
la «rete» senza definizione di ruoli, compiti
e responsabilità non può che generare caos



Comunicazione tra professionisti
significa……
• Offrire alla famiglia una visione condivisa del
bambino, dei suoi problemi e delle sue priorità
assistenziali

• Indirizzare il bambino da specialisti congiuntamente
ritenuti affidabili

• Non duplicare gli interventi, le indagini, le
consulenze, le indicazioni



Esiti positivi della comunicazione tra
professionisti

•Azione stabilizzante della famiglia nella
complessità e nella fatica del loro percorso

•Percezione di interesse comune per la storia
del loro bambino e per le scelte che si
andranno a fare

•Percezione di stima per gli altri componenti
della squadra



Prevenzione del «burn out»
genitoriale

Spesso in un bambino con una condizione inguaribile il mantenere
lo «stady state» rappresenta un successo tremendo ed è l’unico
obiettivo realistico da perseguire

L’intervento terapeutico si attua non solo attraverso i singoli atti
medico riabilitativi ma anche attraverso il supporto empatico
alla famiglia che ha la necessità ed il diritto di
vedere riconosciuto in modo esplicito il grande
sforzo ed impegno assistenziale anche a fronte di esigui
/ nulli miglioramenti clinici



La disabilità non
è una scelta…..

la nostra
attitudine sì !!





Elisa mi manca...mi manca
toccarla,"pastrugnarla"...

coccolarla.
Ma, nonostante gli occhi

inondati di lacrime, mi sento
serena.

E questa serenità è sbocciata
grazie alla cura attenta e

scrupolosa che Elisa, io, mio
marito e mio figlio abbiamo
ricevuto da molti dottori e

infermieri




