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INTRODUZIONE

Le patologie respiratorie croniche, in particolare quando presentano un quadro di insufficien-
za respiratoria cronica, hanno spesso causa multifattoriale e comprendono malattie rare di 
difficile diagnosi e gestione complessa, che richiedono il coinvolgimento di più professionalità 
e specialisti sanitari. È quindi indispensabile che i bambini affetti e le loro famiglie non siano 
lasciati soli, ma vi sia la costruzione di percorsi volti a garantire un’assistenza continuativa, 
spesso supportata da tecnologia tra ospedale e territorio.
L’organizzazione di una rete ospedale-territorio che tenga conto della necessità di provvedere 
sia ad un’assistenza a domicilio del minore sia ad una forma di assistenza ospedaliera mirata 
ed appropriata alle esigenze specifiche del malato e della sua famiglia è un passo fondamentale 
del percorso assistenziale e della presa in carico globale. L’approccio al bambino deve comun-
que tenere sempre conto delle sue peculiarità biologiche, evolutive, cliniche, psico-relazionali, 
sociali ed educative, con particolare attenzione ad un appropriato inserimento nella comunità 
sociale. Per tali motivi risulta fondamentale realizzare modelli organizzativi mirati, che punti-
no il più possibile a ridurre i ricoveri ospedalieri, spesso lunghi e inappropriati, e che potenzino 
le attività ambulatoriali, rendendole in grado di gestire la maggior parte delle fasi del percorso 
evolutivo e spesso degenerativo di ciascun paziente e che siano di sostegno attivo e concreto 
per la famiglia. Inoltre, la riduzione dei tempi di degenza e dei ricoveri migliora la qualità di 
vita dei bambini e delle loro famiglie, favorendo l’inserimento dei piccoli nella vita sociale, 
nonché la diminuzione della spesa sanitaria, garantendo comunque prestazioni di qualità.
A livello infermieristico, il modello organizzativo assistenziale più indicato è quello del case 
management, o gestione del caso. L’infermiera case manager di riferimento svolge una fun-
zione operativa, che si concretizza nel supportare l’integrazione delle risposte sanitarie intorno 
al paziente e alla sua famiglia, facendo specifica attenzione all’appropriatezza e ai costi degli 
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Riassunto  I cambiamenti intervenuti nei fattori determinanti la salute infantile hanno portato ad una riduzione 
dell’incidenza e della gravità delle patologie acute e ad un aumento delle patologie croniche. Il saper riconoscere 
il ruolo attivo di tutti gli attori che sono coinvolti (medici di diverse specialità, infermieri, fisioterapisti, assistenti 
sociali, psicologi, insegnanti, caregiver ed altri) porta a lavorare in modo coordinato, partecipante, cooperante, 
integrato e non competitivo, in un sistema basato sulle competenze piuttosto che sull’autoreferenzialità, favoren-
do un clima di crescita, condivisione e confronto. Questo è il senso delle esperienze descritte.
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interventi; inoltre, fornisce supporto e incoraggiamento individuale, eseguendo interventi ap-
propriati e mirati al raggiungimento della sicurezza e dell’autonomia personale dell’individuo 
e della sua famiglia. Le infermiere diffondono la cultura del nursing come disciplina assi-
stenziale con competenze tecniche, relazionali ed educazionali specifiche. In particolare, la 
componente relazionale, nel garantire la continuità di cura, porta l’utente ed i suoi familiari ad 
instaurare un rapporto di fiducia con il gruppo infermieristico, con conseguente gratificazione 
di entrambe le parti.
Di seguito una panoramica di modelli organizzativi diffusi sul territorio nazionale, in cui la fi-
gura professionale dell’ infermiera ha un ruolo centrale dal punto di vista della gestione, delle 
cure e dello sviluppo di strumenti e di competenze diagnostico-assistenziali.

PADOVA, L’ARRIVO IN OSPEDALE: TRIAGE INFERMIERISTICO E MONITORAGGIO DELLE 
CONDIZIONI CLINICHE

Il bambino con patologia cronica che accede al pronto soccorso rappresenta per il triagista una 
duplice sfida. Da un lato vi è la necessità di garantire un accesso rapido ed efficace alle cure 
mediche. Infatti, questi bambini giungono in pronto soccorso quando il supporto fornito dal 
servizio territoriale non riesce a gestire l’improvviso aggravarsi delle condizioni cliniche. Nella 
maggior parte dei casi si tratta, quindi, di situazioni d’urgenza. Dall’altro lato vi è la necessità 
di instaurare un rapporto di fiducia con il caregiver, che si trova a vivere una situazione di for-
te preoccupazione. Un bravo triagista deve essere in grado di stabilire in breve tempo una re-
lazione efficace con il caregiver. Non bisogna dimenticare che il genitore conosce molto bene 
il proprio figlio, nessuno meglio di lui è in grado di fornire quelle informazioni utili a definire e 
approfondire il problema di salute che porta il bambino in pronto soccorso e queste informa-
zioni sono fondamentali per permettere la corretta attribuzione del codice colore.
Per questi pazienti è fondamentale la rilevazione dei parametri vitali e la quantificazione del 
dolore. Se le condizioni del bambino non sono stabili, è necessario iniziare il monitoraggio 
continuo dei parametri vitali e allertare l’equipe d’emergenza. È importante che questi pazien-
ti, anche se in buone condizioni cliniche, non vengano fatti sostare in sala d’attesa a contatto 
con altri bambini potenzialmente portatori di infezioni. Compito del triagista è, quindi, garan-
tire un ambiente che, anche in condizioni di salute stabili, non metta la già precaria salute del 
bambino ulteriormente a rischio.

ROMA, OSPEDALE BAMBINO GESÙ, SC PNEUMOLOGIA PEDIATRICA

L’assistenza erogata in regime di ricovero a pazienti pediatrici affetti da patologie gravi (neuro-
logiche, metaboliche, cromosomiche e genetiche), dipendenti dalle tecnologie [Children with 
Medical Complexity (CMC)] ed accomunati da problematiche di tipo respiratorio (insufficien-
za respiratoria cronica o cronica riacutizzata) richiede un’attenta individuazione dei bisogni, 
una pianificazione delle attività necessarie a soddisfarli ed una valutazione degli outcomes 
assistenziali. I CMC sono pazienti frequentemente sottoposti a ventilazione meccanica non 
invasiva (NIV) o invasiva (VMI) e spesso quindi portatori di tracheostomia.
L’esperienza maturata nell’area semintensiva pediatrica dell’ospedale Bambino Gesù già da 
alcuni anni ha portato l’equipe infermieristica ad elaborare e mettere in atto un progetto assi-
stenziale finalizzato alla corretta gestione del paziente tracheotomizzato. Il progetto in primis 
prevede necessariamente l’applicazione di un protocollo specifico per la gestione dello stoma, 
in modo da uniformare le attività del personale infermieristico.
L’area semintensiva, ove presente, è spesso il ponte tra il destabilizzante impatto del nucleo 
familiare con una “nuova” condizione del proprio bambino e la domiciliazione futura. Il team 
medico-infermieristico deve fornire al paziente ed alla famiglia tutto il supporto assistenziale 
per un’acquisizione delle competenze necessarie; a tal proposito, l’utilizzo di una scheda edu-
cazionale specifica per il paziente tracheotomizzato garantisce e documenta l’apprendimento 
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degli step assistenziali specifici, mirati ad outcome adeguati per la gestione domiciliare auto-
noma (corretta valutazione dei parametri vitali, aspirazione delle secrezioni, medicazione e 
reincannulazione in emergenza). La creazione di una brochure informativa, con le risposte ai 
quesiti più frequenti, permette al genitore del bambino tracheotomizzato di avere un piccolo 
vademecum, utile e rassicurante.
L’elaborazione di un’idonea “strategia” assistenziale, oltre al sostegno dei familiari, prevede 
anche una collaborazione tra il team ospedaliero e l’équipe che seguirà il bambino sul terri-
torio. La “formazione sul campo” in fase di predimissione diventa, quindi, il cardine di pro-
grammi specifici per gli operatori sanitari in campo pediatrico che si troveranno ad assistere 
a domicilio bambini con patologie gravi, difficilmente omologabili per sintomi, evoluzione e 
bisogni. La relazione d’aiuto che il professionista instaura con tutto il nucleo familiare sarà 
fondamentale per uno scambio reciproco di stima e fiducia. Questo legame significativo deve 
essere considerato come risorsa complementare, in un’ottica comune di crescita e non solo di 
risoluzione dei problemi.

LA GESTIONE DEL BAMBINO IN NIV

L’instaurarsi della fiducia è il punto cardine sul quale avverrà l’inserimento del genitore nel 
processo di cure, dapprima con semplici procedure, che diventeranno poi sempre più com-
plesse e daranno al genitore la sicurezza necessaria per tornare a riprendersi cura del proprio 
figlio. La strutturazione di un piano infermieristico educazionale ed assistenziale per il bam-
bino in ventilazione a lungo termine è uno strumento atto a garantire la continuità delle cure 
(ospedale -> casa) ed a prevenire i rischi legati all’attuale stato di salute del bambino. Per 
arrivare alla risoluzione del bisogno di “respirare”, l’infermiere deve adattare l’organizzazione 
assistenziale secondo le necessità del bambino, rispettando i principi generali di sicurezza; 
importante è quindi la scelta del caregiver, risorsa primaria per il malato e per la società. 
Durante il processo di addestramento, l’infermiere dovrà valutare il grado di “riappropriazio-
ne” del genitore con il proprio figlio e dovrà essere pronto a ridefinire il proprio ruolo, deman-
dando alcune attività al genitore. Attraverso materiale didattico, schede valutative e colloqui 
con personale qualificato, il caregiver imparerà a gestire tutte quelle procedure ordinarie e di 
urgenza/emergenza che si troverà ad affrontare a casa. Ovviamente tutto questo progetto an-
drà a buon fine quando il grado di comprensione e scelta dei genitori è idoneo a poter acquisire 
la completa autonomia gestionale della situazione legata al bisogno di cure.
Il ritorno a casa è comunque un passaggio difficile. Il genitore esce, infatti, da un ambiente 
protetto (l’ospedale) e si trova da solo, anche se con un gran bagaglio di informazioni. Qui 
entrano in gioco l’infermiere domiciliare insieme al resto dell’equipé formata da fisioterapista 
e medico, che gli dovranno fornire al genitore la stessa sicurezza che ha avuto fino a quel mo-
mento, aiutandolo nella riorganizzazione e fornendogli un appoggio da cui ripartire e ripren-
dere la sicurezza che durante l’addestramento aveva raggiunto.

TORINO, SC PNEUMOLOGIA, OSPEDALE INFANTILE REGINA MARGHERITA

Da Settembre 2012, presso la sruttura complessa di pneumolgia del presidio ospedaliero “OIRM” 
è attivo l’ambulatorio infermieristico pediatrico di pneumologia “arcobaleno”. Afferiscono al ser-
vizio bambini affetti da patologia cronica degenerativa con insufficienza respiratoria manifesta 
o anche solo a rischio di svilupparla per la patologia di base, alcuni dei quali dipendenti da tec-
nologia a diversi livelli. Obiettivo principale di tale servizio è facilitare la dimissione protetta, 
garantendo un percorso di continuità assistenziale ai bambini e agli adolescenti con disabilità 
complessa per patologia cronica. La famiglia, sia nucleare sia prossimale, ne è coinvolta, così 
come il complesso delle relazioni sociali, amicali, parentali e lavorative dei genitori.
La dimissione di bambini con tali disabilità esige l’identificazione e la presenza costante di 
almeno due caregivers, in genere individuati nell’ambito famigliare (quasi sempre la madre, 
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il padre o i nonni). Tuttavia, nei casi più complessi (ad esempio, bambini dipendenti da tec-
nologia) è necessario individuare anche un terzo caregiver, che possa permettere alla famiglia 
nucleare la continuazione di una, seppur minima, vita relazionale e sociale.
La formazione del caregiver richiede tempo e deve tener conto della difficoltà per il genitore 
di accettare consapevolmente la malattia del proprio bambino e la responsabilità di calarsi nel 
ruolo di partner del percorso di cura. Il coinvolgimento emotivo rende, infatti, molti genitori 
inizialmente insicuri sulle proprie possibilità di successo e sulla capacità di sostenere serena-
mente la gestione della patologia a domicilio. L’addestramento alla corretta e sicura gestione 
delle tecniche assistenziali deve essere costantemente preparato, supportato e rinforzato da 
strumenti e competenze di tipo relazionale, sociale e psicologico, importanti per assicurare 
un’adeguata compliance e soprattutto una sufficiente “tenuta nel tempo” del caregiver e della 
famiglia nel suo insieme. Per questo motivo è fondamentale che l’équipe degli operatori preve-
da la presenza e il coinvolgimento di figure quali l’assistente sociale, lo psicologo, il mediatore 
culturale, l’antropologo, l’educatore ed il bioeticista. Gli operatori sono un punto di appoggio e 
di riferimento per il paziente e la sua famiglia, in quanto garantiscono la tutela del minore, an-
che certificando l’adeguatezza del caregiver nella gestione del bambino a domicilio. Pertanto, 
disporre di una struttura diurna in cui poter rivedere i bambini dimessi nel periodo immedia-
tamente successivo può permettere di integrare, sostenere e perfezionare l’addestramento dei 
caregivers famigliari, verificandone anche a distanza l’adeguatezza e provvedendo a rinforzare 
i contenuti formativi, oppure di iniziare l’addestramento di un nuovo caregiver qualora se ne 
ravvisasse la necessità. Infatti nelle situazioni a più alto grado di dipendenza del bambino in 
cui si è reso necessario individuare il terzo caregiver, si assiste spesso alla “rotazione” del ca-
regiver che non regge emotivamente la situazione o che semplicemente non è più disponibile. 
Il modello organizzativo assistenziale utilizzato è quello del case management o gestione del 
caso. L’infermiera case manager, operatore di riferimento, svolge una funzione operativa che 
si concretizza nel supportare l’integrazione delle risposte sanitarie intorno al paziente e alla 
sua famiglia, facendo specifica attenzione all’appropriatezza e ai costi degli interventi, fornen-
do supporto e incoraggiamento individuale ed eseguendo interventi appropriati e mirati al 
raggiungimento della sicurezza e dell’autonomia personale dell’individuo e delle sua famiglia; 
rappresenta, inoltre, la figura che fa da collante tra l’ospedale e il territorio, fondamentale per 
il corretto completamento del percorso diagnostico-terapeutico del paziente.
Un’infermiera pediatrica esperta sarà giornalmente dedicata all’attività assistenziale. L’orario 
di apertura del servizio garantisce l’accesso dalle ore otto alle ore venti in tutti i giorni della 
settimana. L’area diurna è utilizzata per i seguenti scopi:
ricovero diurno a scopo di addestramento del terzo caregiver;
ricovero diurno a scopo di retraining o di osservazione strutturata dei comportamenti assi-
stenziali dei caregivers già formati;
consulenza telefonica alle famiglie ed agli infermieri delle cure domiciliari;
formazione di professionisti sanitari del territorio;
consulenza ed eventuale supporto a personale infermieristico di altre aree di degenza dell’O-
IRM che ricoverano minori con disabilità complessa per patologia cronica e/o malattia rara 
complessa e/o dipendenti da tecnologia;
laboratorio formativo rispetto alle tecniche infermieristiche specifiche.

CONCLUSIONI

I modelli organizzativi presentati sono una risposta concreta ai cambiamenti intervenuti nei 
fattori determinanti della salute infantile, che hanno portato a una riduzione dell’incidenza e 
della gravità delle patologie acute e ad un aumento delle patologie croniche. In questo quadro 
si manifestano nuovi disagi e bisogni che sempre più frequentemente cadono fuori dall’area 
di intervento del welfare, mettendo in discussione una consolidata visione “riparativa” dello 
stato sociale.
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Inoltre, la tendenza presente in tutti i Paesi occidentali alla deistituzionalizzazione e all’assi-
stenza sul territorio pone un problema di garanzia della “protezione sociale” in un nuovo asset-
to istituzionale. È necessario essere orientati a percorrere politiche sanitarie che consentano di 
superare la logica della relazione individuo – domanda in emergenza – prestazione, spostan-
dosi verso comunità – analisi dei bisogni – sviluppo della rete assistenziale. L’infermiera ha 
un ruolo attivo e fondamentale in questa nuova “visione” stimolata dai bambini con patologia 
cronica complessa e nello specifico respiratoria, riconoscendo il diritto del bambino a stare 
nella propria famiglia e ad essere integrato nel proprio territorio. Tra ospedale e territorio è 
necessario tessere una rete, che sembra essere l’organizzazione migliore per rispondere alla 
domanda di salute che è, nella maggioranza dei casi, una domanda complessa ed articolata, 
rivolta ad una pluralità di servizi. Le reti costituiscono il mezzo per rendere più equo l’accesso 
ai servizi ed al successivo percorso assistenziale e permettono il miglior utilizzo dei servizi 
preposti a livelli di complessità differenti. Il saper riconoscere il ruolo attivo di tutti gli attori 
che sono coinvolti (medici di diverse specialità, infermieri, fisioterapisti, assistenti sociali, psi-
cologi, insegnanti e caregiver) porta a lavorare in modo coordinato, partecipante, cooperante, 
integrato e non competitivo, in un sistema basato sulle competenze piuttosto che sull’autore-
ferenzialità, favorendo un clima di crescita, condivisione e confronto. Questo è il senso delle 
esperienze descritte.
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