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Il pediatra di famiglia e il suo ruolo nei processi 
educativi dei bambini con patologia respiratoria cronica

The pediatrician primary care and its role in the educational process of children with chronic respiratory disease 

Massimo Landi
Pediatria di Gruppo – AslTO1 – Torino Collaboratore di ricerca Allergologia e Pneumologia 
Pediatrica; Istituto di Biomedicina e Immunologia Molecolare CNR Palermo

Corrispondenza:  Massimo Landi    email:  landi@alma.it

Riassunto:  Il pediatra di famiglia è, in genere e per la maggior parte del suo tempo, impegnato in attività di tipo 
preventivo-sociale ed a fronteggiare problematiche acute intercorrenti. Tuttavia è possibile che nel corso degli 
anni di attività ci si debba fare carico di malattie croniche; alcune di queste, come ad esempio quelle inerenti l’ap-
parato respiratorio possono essere molto impegnative e richiedere modelli assistenziali complessi.
Parole chiave:   malattia respiratoria cronica, pediatria di famiglia, ADI (Assistenza Domiciliare Integrata), 
Telemedicina

Summary:  The pediatrician primary care is, in general, and for most of his time engaged in preventive-social 
activities and to deal with inter-current acute problems. However it is possible that over the years of work we 
should take charge of chronic diseases; some of these, such as those inherent in the respiratory system can be very 
demanding and require complex care models.
Key words:  chronic respiratory disease, Pediatric primary care, ADI (Integrated Home Care), Telemedicine.

INTRODUZIONE

La malattia cronica respiratoria non è, fortunatamente, così frequente nei nostri ambulatori.
Tuttavia, con il miglioramento dell’assistenza ospedaliera e delle tecnologie, il numero di bam-
bini che sono dimessi dall’ospedale e giungono sul territorio, è sicuramente aumentato.
D’altro canto l’obiettivo primario da raggiungere è proprio la domiciliazione del paziente sia 
per motivi gestionali sia psicologici. 
Diverse sono le patologie che possono essere in causa: neuromuscolari, alterazioni della gab-
bia toracica, esiti di prematurità, fibrosi cistica, patologie metaboliche e malformazioni, pato-
logie ostruttive, ipertensione polmonare ed altre (1-2).
L’analisi dei bisogni di questi bambini e delle loro famiglie è certamente complessa.
Ci sono ovviamente bisogni clinici (controllo dei sintomi), tecnologici (apparecchiature, pa-
rametri tecnici), psicologici (capacità dei genitori di gestire le situazioni), etici, economici ed, 
infine, anche religiosi, considerando la multi etnicità a cui oggi spesso ci troviamo di fronte.

IL RUOLO DEL PEDIATRA DI FAMIGLIA

È dunque questo il contesto in cui si muove il Pediatra di famiglia il cui ruolo diventa centrale 
per molti aspetti:

Organizzativi 
Deve essere il collettore dei bisogni della famiglia, cercando di facilitare quelle che sono le esi-
genze quotidiane che vanno dalla prescrizione dei farmaci, al rapporto con la farmacia dell’A-
SL per il fabbisogno di materiale di consumo e con il personale infermieristico spesso dedicato 
a questi pazienti.
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Inoltre, aspetto forse più importante, deve essere l’interfaccia con il servizio ospedaliero che 
ha gestito il bambino fino alle dimissioni. 
Sotto questo punto di vista, l’attivazione dell’ADI (Assistenza Domiciliare Integrata) rappre-
senta probabilmente il miglior sistema di assistenza integrata, un sistema in cui gli attori prin-
cipali possano interagire con facilità. 
L’assistenza domiciliare può dirsi tale quando la collaborazione tra professionalità sanitarie e 
sociali realizza un progetto unitario; una stretta collaborazione tra ospedale e territorio per-
mette di domiciliare anche pazienti con patologie complesse.
È quindi un livello di assistenza con un’organizzazione complessa (Figura 1) (3) che deve “adat-
tarsi” ad obiettivi di cura e condizioni cliniche e socio familiari specifiche e talvolta uniche per 
ogni paziente.
Tale complessità ha fatto sì che esistano situazioni diverse non solo sul territorio nazionale, ma 
anche nelle stesse regioni (3).

Fig. 1. Modelli di organizzazione.

	

Psicologici
Eventuali contatti con gli assistenti sociali o con i mediatori culturali che possono essere di 
supporto alla famiglia.
Nella real life ovviamente le cose non sempre “filano” nel modo giusto.
È evidente che le variabili sono molte: umane da un lato e sanitarie dall’altro.
Diverse sono le gravità delle malattie e diverse sono le persone implicate.
Al di là di quelli che sono i modelli assistenziali applicabili, tra cui l’ADI è certamente un 
modello da seguire, il collante è rappresentato dalla buona volontà di tutti gli attori, genitori 
compresi.
La gestione di queste variabili può essere complessa e per certi versi il Pediatra di famiglia può 
essere un importante ammortizzatore.
Per esperienza personale, so che dare l’idea di essere una “squadra” può facilitare le cose e può 
portare a buoni risultati gestionali.
Un momento delicato è certamente quello dei primi giorni a casa dopo la dimissione: il passag-
gio tra la sicurezza e le cure dell’ospedale ed il doversi occupare praticamente di molti aspetti, 
può rappresentare un carico psicofisico importante modificando non solo la qualità della vita 
nelle mura domestiche ma anche la vita di relazione.
Occorre inoltre considerare che nella maggioranza dei casi la persona di riferimento su cui 
ricade il carico maggiore è la madre, che spesso deve rinunciare al suo lavoro e, di fatto, ad 
aspetti importanti della sua vita.
Se sono presenti fratelli non è infrequente il dover intervenire con supporto psicologico, so-
prattutto se in età prescolare. L’inevitabile “allontanamento” della madre ed il fatto di vivere 
una disabilità rappresentano aspetti importanti da non sottovalutare.
La vita di relazione della famiglia viene ovviamente modificata, per evidenti motivi, inoltre la 
casa diventa un po’ un “porto di mare”: il medico passa due o tre volte alla settimana ad orari 
diversi, così come il personale infermieristico, i fornitori dei materiali di consumo etc. 

Tecnici
Deve acquisire alcune competenze tecniche delle eventuali apparecchiature presenti al domi-
cilio del paziente al fine di supportare la famiglia e poter interagire con il reparto ospedaliero.
La Telemedicina ha certamente rappresentato un grande passo avanti dal punto di vista della 
gestione di questi ammalati.
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La possibilità del controllo remoto delle apparecchiature e delle funzioni vitali di questi am-
malati, sia da parte del centro di riferimento che da parte del pediatra di famiglia, rappresenta 
certamente uno strumento importante di gestione e di tranquillità per la famiglia. 
Il problema “architettonico” non è da sottovalutare; spesso le case non sono adeguate (ascen-
sori, scale etc.), gli alloggi, in particolare se di dimensioni ridotte, possono rappresentare cer-
tamente un problema (4). Nell’esperienza personale ho sempre visto “dedicare” una stanza al 
piccolo malato con conseguenti ed inevitabili disagi. 
Le apparecchiature necessarie sono molte ed in genere ingombranti (5). Dal punto di vista ge-
stionale, la telemedicina in generale rappresenta un aspetto importante e la mia esperienza in 
questi anni è stata sicuramente positiva. Può sembrare uno strumento complesso ma in realtà, 
una volta compreso, è uno strumento facilitatore e che contribuisce a rasserenare la famiglia 
che si sente protetta. In tal senso si esprime una recente review (6) sul tema: “ il vantaggio più 
consistente è stato riportato quando la telemedicina viene utilizzata per la comunicazione e la 
consulenza o il monitoraggio remoto in condizioni croniche come le malattie cardiovascolari e 
respiratorie, con miglioramenti negli esiti quali la mortalità, la qualità della vita, e la riduzione 
dei ricoveri ospedalieri”.

CONCLUSIONI

In conclusione la gestione di un bambino con patologia respiratoria cronica ha aspetti inevita-
bilmente complessi.
Il modello assistenziale migliore è certamente quello che permette di creare una rete tra il centro 
specialistico ed il territorio, rappresentato dal Pediatra di famiglia e dal personale dell’ADI.
Gli attori di questa collaborazione devono potersi “parlare” con facilità per fronteggiare in tempi 
brevi le necessità che via via si vengono a creare, soprattutto nelle fasi iniziali di rodaggio in cui la 
famiglia si sente sotto pressione ed ha paura di essere abbandonata nella gestione del bambino. 
Occorre inoltre ricordare che i progressi della medicina, soprattutto dal punto di vista tecnologi-
co, possono contribuire a distogliere l’attenzione dal malato focalizzandola sulla malattia.
Questo aspetto può rendere più difficile il rapporto tra il paziente, che è ovviamente in condi-
zione di fragilità ed il medico che spesso lavora in situazioni di stress emotivo.
In ultimo, ma non certo meno importante, l’aspetto economico: inutile dire che senza le risor-
se non è possibile mantenere e gestire questa ”rete”. 
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