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c) |1 diritti dei bambini in ospedale
Come evidenziato nei precedenti Rapporti CRC**
'esperienza dell'ospedalizzazione pud essere un‘esperien-
za difficile per i bambini, oltre che per le loro famiglie: il di-
stacco dall'ambiente familiare, le cure mediche talvolta do-
lorose e/ o invasive, la mancanza di preparazione al ricovero
sono fattori che concorrono alla determinazione di unvero
e proprio trauma, che subisce sia il bambino sia la sua fami-
glia. Il trauma € vissuto in maniera ancora pid critica se il
bambino ospedalizzato é affetto da malattia cronica e/o ra-
ra, a causa delle difficolta legate strettamente alla gestione
della patologia, specie se in condizione di gravita, che vedo-
no nell'ambiente ospedaliero e nell’alimentazione (es. aller-
gie al lattice, alimenti, inguinanti in genere) un ulteriore
ostacolo da superare durante il periodo del ricovero. Inol-
tre, per tutti i bambini/ adolescenti affetti da malattia croni-
ca eforara deve essere tutelato il diritto, durante il ricovero
ospedaliero, alla continuita terapeutica specifica per il trat-
tamento della propria patologia®®. Tali aspetti vengono to-
talmente ignorati nel Rapporto governativo,

Tuttawvia, & stato riscontrato che & possibile prevenire il
trauma da ricovero, innanzitutto mediante un’adeguata
informazione rivolta ai bambini rispetto alla realtad ospeda-
liera, nonché attraverso I'ufilizzo dello strumento del gioco
in fase di adattamento e di preparazione dei bambini che
stanno per affrontare un ricovero. Per i bambini affetti da
malattie croniche o da situazioni che prevedono degenze
prolungate va inoltre garantita la continuita scelastica, at-
traverso un lavoro integrato di rete tra le istituzioni.
Perseguono questi scopi diverse iniziative condotte da as-
sociazioni che da anni laverano con e per i bambini in ospe-
dale®. Sarebbe perd importante e auspicabile che il Mini-
stero del Lavoro, della Salute e delle Politiche Sociali pro-
muovesse una campagna di sensibilizzazione su scala na-
zionale negli ospedalivolta a sostenere tali iniziative.
Occorre considerare che i bambini hanno il diritto di godere
del miglior stato di salute possibile e di avere accesso e be-

—
 Siveda www.gruppocrcnet/salute-e-senvizi-sanitari

#* Mon & infrequente che nel momento dellaccesso al Pronto Soccorso, @
nel periodo della degenza ospedaliera, si assista, a causa della frequen-
te carenza di condivisione delle informazioni tra medici ospedalieri e me-
dici che hanno in cura il bambino/adolescente sul temitorio, all'interru-
zione di terapie necessarie alla gestione della malattia cronica// o rara, il
cui equilibrio & stato avolte trovato solo dopo innumereyoli tentativi te-
rapeutici, rispetto ai trattamenti instaurati in ambito ospedaliero. Fonte:
Wil e VIl Rapporto sulle Bolitiche della Cronicitd del Cr&MC - Coordina-
mento Nazionale Asseciazioni Malati Cronici, rete di Cittadinanzattiva,

3 Per favorire una mighore informazione circa il mondo dell'ospedale la
Fondazione ABIO, ad esempio, distribuisce periodicamente a tutti i bam-
bini ricoverati nei reparti in cui operano ivolontar ABID il volume Che o
faccio in Ospedale di Luciani R., Giunti Edizioni, strumento di informazio-
ne e di gioco circa il mondo dellospedale.
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neficiare di servizi medici e di riabilitazione. In cosa consista
concretamente il diritto al miglior trattamento medico pos-
sibile & stato approfondito e specificato a partire dal 1088,
anno in cui alcune associazioni impegnate per il benessere
dei bambini in ospedale hanne riassunto in diedi punti, nel-
la cd. Carta di EACH®®, i diritti dei bambini in ospedale. Suc-
cessivamente i diritti enunciati nella Carta di EACH sono sta-
ti adattati alla situazione italiana® ed estesi alle problema-
tiche adolescenziali®®, nonché ampliati, fino a considerare i
wdoveri» del personale e della struttura ospedaliera.
Attualmente diverse sona le strutture sanitarie che basano
il proprio operato su guesti principi®, Tra le buone prassi a
livello regionale si segnala che il Veneto ha adottato, nel
2003, il progetto «I diritti dei bambini in ospedales con
lintento di conoscere la situazione e Papplicazione dei dirit-
ti dell'infanzia e dell'adolescenza in tutti gli ospedali del Ve-
neto e di promuoverne la diffusione, attivando su tutto il
territorio regionale una riflessione, tra i soggetti interessati,
nell'implementazione della Carta dei Diritti dei Minori in tut-
ta I'ambiente ospedaliera®®, In Friuli Venezia Giulia la Giun-
ta Regionale ha formalmente recepito®® la «Carta dei diritti
dei bambini in ospedales e la relativa delibera costituisce
Atto di Indirizzo per tutte le Aziende Sanitarie della Regio-
ne, indicante standard di gualita e criteri di valutazione. La
Regione Molise, su proposta del Tutore Pubblico dei Mino-
ri, con delibera n. 74 del 2 febbraio 2009 ha approvate lo
schema del protocollo di intesa sul tema dei diritti fonda-
mentali dei bambini e degli adolescenti curati in ospedale
da stipularsi fra ['Ufficio del Tutore stesso, la Direzione del-
I'ASL 5 Molise e 'Ufficio Scolastico Regionale per il Molise.
Sempre come buona prassi va segnalato che il 15 gennaio
2000 a Roma presso il Ministero del Lavoro, della Salute e
delle Politiche Sociali si & tenuta una riunione sul «Progetto
di formazione di medici pediatri di famiglia e medici pe-
diatri ospedalieri sul dolore nel neonato, bambino e ado-
lescentes. Il progetto prevede una formazione rivolta a pe-

-
54 European Association for Children in Hospital.

% 5i segnala in tal senso il convegno promosso dai guattro & maggiori
ospedali pediatrici ftaliani: Burlo Garofale (Trieste), Meyer (Firenze), Ga-
slini {Genova) e Bambin Gesi (Roma) nel zoo1 da cui & derivata
l'adozione della Carta dei diritti dei bambini in ospedale, accolta nel
2003 dall’Associazione degli Ospedali Pediatrici ltaliani (AOPI), disponi-
bile sul sito www aopi.it/cartadiritti. htlm

4 A cura di Fondazione ABID, in collaborazione con la Societd Italiana di
Bediatria (SIP); il test ampliato della Carta di EACH & disponibile sul sito
www .abio.org/associazione_carta_dinitti.asp

“Siveda il sito di ABIO www.abio.org e il sito dellAOP! www.aopi.it per
I'elenco degli ospedali che hanno aderito alle Carte richiamate,

% Fonte hitp:/ [tutoreminori.regione.veneto.it

3 Delibera n. 1240 del 4 maggio 1998, www burlo.trieste.it
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diatri di famiglia ¢ ospedalieri®. Sempre in tale ambito si
segnala anche uno studio realizzato nel 2o04-2005 relativo
alla gestione del dolore, dal quale & emerso come guesto
problema sia ancora attuale®,

Riteniamo guindi importante che il Ministero del Lavoro,
della Salute e delle Politiche Sociali sostenga e promuova
l'adozione e Iattuazione di guesti principi® presso le strut-
ture ospedaliere pediatriche, affinché venga rispettato il di-
ritto dei bambini e degli adelescenti non sole alle cure mi-
gliori, ma anche al soddisfacimento dei loro bisogni affettivi
ed emotivi. Auspichiamo inoltre che venga promossa un'in-
dagine presso i reparti pediatrici al fine di rilevare se e co-
me i principi affermati nella Carta dei diritti dei bambini in
ospedale vengano applicati.

Le statistiche che vengono prodotte in merito all’assistenza
ospedaliera pediatrica (ricoveri, tassi di ospedalizzazione,
mobilita ospedaliera, degenza, numero di strutture, numero
di pediatri, etc.) costituiscano utili informazioni sia per valu-
tare l'equita dell’assistenza e per documentare le eventuali
differenze nell'accesso alle cure, sia a fini della programma-
zione regionale, come indicazione dei bisogni assistenziali
e della accessibilita ed adeguatezza delle strutture locali,
Mel 2006 sono stati effettuati circa 781.488 ricoveri nella fa-
scia o-14 anni. La prima causa di ospedalizzazione é rappre-
sentata dalle malattie del sistema respiratorio (18%.), se-
guita dalle patologie neonatali (11,3%o0) e dai traumatismi
(9%a), che insieme costituiscono il 40% dei ricoveri pedia-
trici. Per guanto riguarda 1 tassi di ospedalizzazione per
Regione, e in regime ordinario, la situazione & alguanto ete-
rogenea passando da un tasso di 123,0%o0 in Liguria per la
fascia o-14 anni, al 55,3%. della Valle d’Aosta. Le differenze
nei tassi di ospedalizzazione variano profondamente a se-

-
5 |a Regione capofila & il Veneto, che ha strutturato un centro di eccel-
lenza istituzionalizzato di terapia del dolore pediatrico, con successivo
allargamento ad altre Regioni. Per guanto riguarda la prima fase, in Ve-
nete, & prevista la formazione di 4o pediatri: 15 di famiglia e 25 ospeda-
lieri. Fonte: Formazione sulla gestione del dolore 2.7 ACP News Quademni
ACP - 2009; 16(2):94.

& Lo studio & stato effettuato dallAssociazione Culturale Pediatri (ACH)
ed ha analizzato le risposte di 110 reparti di pediatria taliani mettendo in
evidenza come solo nel 17% dei reparti siano presenti protecolli per la te-
rapia del dolore, come la sedazione nelle procedure diagnostiche endo-
scopiche in gastroenterologia sia, invece, pid diffusamente e meglio at-
tuata; come infine il dolore fisico acuto venga trattato in maniera discre-
tamente adeguata, anche se gli oppicidi trovane ancora pochissimo spa-
zio soprattutto nel delore post-chirurgico. Fonte: Sensibilita dei pediatri
adelle infarmiere alla prevenziane e terapia del dalore in ospedale Inda-
gine conoscitiva a cura del Gruppo Ospedalere ACP Luciano de Seta,
Franca Parizzi, Giovanna Patrucco et al. Quaderni ACP zoo8; 15(1): 8-14.
2 Segnaliamo in proposita che il Ministero del Lavoro, della Salute & del-
le Politiche Sociali, insieme al Dipartimento per le Politiche per la Fami-
glia, ha dato il patrocinio alla nuova Carta deid diritti dei bambini e degli
adolescenti in ospedale promossa da Fondazione ABIO e SIP, nel con-
fronti della quale anche la Commissione parlamentare per Uinfanzia ¢
|'adolescenza ha espresse il suo apprezzamento.
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conda delle fasce d’eta e sono superiori nei primi anni divi-
ta. Anche la durata media della degenza diminuisce con
l'etd. I ricoveri dei bambini maschi, indipendentemente dal-
'etd e dalla Regione di residenza, sono del 10% circa pil
frequenti rispetto a guelli delle bambine. La «migrazione
sanitarian, vale a dire il ricovero in un ospedale localizzato
in altra Regione o in un altro paese rispetto a guello di resi-
denza, rappresenta un fenomeno che ha accompagnato
'estensione dell’assistenza all'intera popolazione ed il rag-
giungimento dell’'uniformita di prestazioni per tutti i cittadi-
ni. Un'elevata immigrazione @ indice di un elevato standard
assistenziale, viceversa un'elevata emigrazione é indice di
inadeguata assistenza. In Italia nel 2006 la migrazione si e
attestata intorno all’8%. Seno le Regioni del Centro-Mord ad
avere una forte attrazione di utenza, in particolare la Liguria
(4,6 %) e il Lazio (2,9 %), mentre al Sud sono pid elevati i
valori delllindice di fuga (in particolare in Calabria e Campa-
nia, rispettivamente 3,6% e 3,5%. Tra i determinanti delle
migrazioni sanitarie oltre a motivi sanitari, svolgono un ruo-
lo importante anche fattori culturali, geografici, familiari e la
presenza di centri specialistici solo in alcune Regioni, che
spiegano la forte attrazione per esempio in Liguria e nel La-
zio. La conoscenza dell’entita del fenomeno migratorio, del-
la sua evoluzione nel corso degli anni, delle ragioni che in-
ducono i pazienti a richiedere assistenza in strutture al di
fuori di gquelle localizzate nella propria area di residenza, &
importante ai fini della programmazione degli investimenti
e dei servizi a livello nazionale, regionale e locale. Sarebbe
pertanto opportuno un maggiore impegno delle istituzioni
competenti per un eguo e corretto utilizzo delle risorse di-
sponibili, per la riduziene delle ancora evidenti differenze
territoriali e per venire incontro alle esigenze del bambine e
della sua famiglia.

Il Gruppo CRC raccomanda: )

1. Al Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche So-
ciali, alle Regioni, alle ASL, al Ministero dell’lstruzione,
dell'Universita e della Ricerca di attuare un maggior coor-
dinamento tra le diverse istituzioni coinvolte ed una mag-
giore integrazione socio-sanitaria e continuita assistenzia-
le tra ospedale e territorio (compresi gli Enti Locali e gli al-
tri attori sociall) definendo percorsi assistenziali condivisi
e comuni a livello nazionale e regionale;

2. Al Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche So-
cali di avviare o promuovere un'indagine presso i reparti
pediatrici al fine di rilevare se e come i principi affermati nel-
la Carta dei diritti dei bambini in ospedale vengono applicati)




