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Quello che i bambini
ricoverati in ospedale
devono sapere

sulle loro cure

di Chiara Daina

12

Quello cheipiccoli
pazienti devono sapere

Con linguaggio semplice e adatto all'etd, ma ¢ necessario che ai bambini venga spiegato perché

sono in ospedale e quali terapie dovranno affrontare. Una App aiuta le famiglie a trovare le parole giuste

-

Una favola o un gioco consentono
di coinvolgere il bimbo fin dall’inizio
per renderlo consapevole

e partecipe del percorso di cura

gli ospedali pediatrici
attivi in Italia

(Fonte Ministero della salute)

di Chiara Daina

, opinione del bambi-
no conta, soprattut-
to se si trova ricove-
rato in ospedale e di
mezzo ¢’élasua salu-
te. Anche il paziente

pediatrico hail diritto di essere infor-
mato su tutte le cure possibili che i
medici propongono per il suo caso e
ha diritto di esprimere il suo parere
in merito. Puo dirsi persino in disac-
cordo diricevere terapie che sonoan-
cora in sperimentazione. Genitori e
personale sanitario quando decido-
noil percorso daintraprendere devo-
no assolutamente coinvolgerlo fin
dall'inizio e la cosa importante € che
lo facciano con un linguaggio sem-
plice e adatto alui, magari attraverso
una favola o un gioco. E quanto pre-
vede la Carta dei diritti del bambino
in ospedale, adottata nel 2005 dal-
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mila circa i ricoveri per casi
acutidiragazzitraOe 17

anniin ltalia nel 2017

I'Associazione ospedali pediatrici
italiani (Aopi), sulla scorta delle tre
precedenti Carte europee nate tra la
fine degli anni ‘8o e inizio 'go. Ma i
bambini che cosa ne sanno di questo
documento? E poi, come farebbero a
capire concetti formulati per gli
adulti? Per abbattere la barriera co-
municativa oggi la Carta Aopi ¢ di-
sponibile sotto forma diapp in realtd
aumentata con un testo pill com-
prensibile per i bambini, riscritto ap-
posta dalla Consulta dei ragazzi del-
I'Autorita garante per l'infanzia e
I'adolescenza.

Per scaricare I'app su smartphone
e tablet basta inquadrare con la foto-
camera il codice qr presente sulla
nuovaversione della Carta, che si tro-
va online sul sito dell’Associazione.
Lo scopo é rendere consapevoli i pitt
piccoli deiloro diritti durante il peri-
odo della malattia e del ricovero, con
l'aiuto di due personaggi animati,

La reazione dei figli
dipende molto
dall'atteggiamento
delle famiglie

verso la patologia

Tommy (un pomodoro) e Ollie
(un'oliva), nei quali si possono im-
medesimare (sopra, il logo, ndr).
«Non bisogna aspettare che abbia
compiuto 18 anni, il bambino ha
sempre il diritto di conoscere la sua
malattia e di partecipare attivamente
al percorso di cura in modo che svi-
luppi strumenti di lotta e di resilien-
za» dichiara Alberto Zanobini, diret-
tore generale dell'ospedale Meyer di
Firenze e presidente Aopi. Nelle 15
strutture pediatriche che fanno parte
di questa rete nazionale sono stati al-
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lestiti dei totem con le brochure che
riportano il codice qr. «Ogni reparto
di pediatria puo replicare I'iniziativa
stampando l'opuscolo dal nostro
portale» spiega Zanobini.

Avere i genitori vicini e usufruire
di attivita ricreative, dallo sport al ci-
nema, dalla pet therapy alla clownte-
rapia, sono altri diritti definiti dalla
Carta. «Mai come adesso, con questa
pandemia e gli ospedali chiusi come
fortini, é fondamentale tutelare i bi-
sogni dei bambini ricoverati. Mante-
nere unrapporto con gli affetti e lavi-
ta, nonostante le restrizioni antico-
vid che ci costringono a ridurre visite
e contatti fisici, fa parte del processo
di guarigione» ricordail direttore del

Meyer.

Il ruolo attivo

Gia dai due o tre anni il bambino va
coinvolto sul suo stato di salute. Mas-
simo Resti, che dirige la Pediatria
medica dell'ospedale fiorentino, lo
ha imparato in corsia: «Ricorrendo a
una favola o a un'esperienza vissuta
in famiglia va messo al corrente del
motivo per cui é ricoverato e dei trat-
tamenti che deve sostenere. Soppor-
tera meglio le punture e gli interventi
pit dolorosi e reagira meglio alla cu-
ra. I bambini hanno risorse straordi-
narie che non ci immaginiamon».

Se conoscono la malattia che i fa
soffrire impareranno anche aricono-
scerne i sintomi e una volta a casa a
gestire in autonomia la terapia (dirit-
to numero 14 della Carta).

Cio di cui non si tiene conto abba-
stanza é che la loro reazione dipende
molto da quella del genitore. Madri e
padri hanno un peso notevole, che
nonvatrascurato. «Fino ai sei annila
percezione e la comprensione della
malattia € mediata dai genitori» sot-
tolinea Resti. «Noi medici a maggior
ragione dobbiamo preoccuparci che
abbiano capito bene la diagnosi e la
prognosi, dobbiamo essere disponi-
bili ad ascoltare i loro dubbi, a ri-
spondere a tutte le domande e aripe-
tere le cose. Se il genitore ha tutto
chiaro in testa al figlio dara un mes-
saggio altrettanto chiaro».

Anche il suo stato d'animo lo in-
fluenzera tantissimo. «Quando en-
triamo nella stanza il bambino volge
subito lo sguardo alla mamma o al
papa per capire quello che sta succe-
dendo — continua il pediatra —.
Qualsiasi cosa noi medici diciamo
viene recepita da Iui con gli occhi, le
parole e 'umore del genitore. Se que-
sto accetta il percorso senza paura né
diffidenza lo stesso fara il bambino.
Conviene quindi preparare a parte il
familiare soprattutto se é facile al-
I'ansia. Quandol caso é grave ci sono
genitori che non si fidano della dia-
gnosi, procedono per conto proprio
e non ci avvertono. E giusto sentire
un altro parere, ma non bisogna sot-
toporre il bambino ad accanimenti
terapeutici perché non si accetta il
decorso della malattia». Resti fa rife-
rimento a un altro fenomeno preoc-

cupante da cui proteggere i pil1 pic-
coli: «Ogni settimana ricoveriamo
bambini con sintomi inventati dalle
madri che, dopo tutti i controlli, sco-
priamo essere sanissimi. Una volta
era raro, oggi é sempre pill frequen-
te. Sitratta di madri fragili, in cerca di
attenzione, che magari stanno viven-
do un momento di crisi col marito».

Contro la paura del Covid
Infine, il lockdown ha fatto esplode-
re I'emergenza del disagio mentale
frairagazzi.

«Sono aumentati esponenzial-
mente i casi, dalle forme pil1 lievi a
quelle pili aggressive, come tentati
suicidi, anoressia, chi non cammina
pit per dolori alle gambe. Anche in
questi casi é difficile convincere la fa-
miglia che il figlio o 1a figlia ha un di-
sturbo grave» commenta Resti.

Lapandemiahaintrodotto unapa-
ura in pili: quella del contagio. Con-
troquesto timore l'ospedale pediatri-
co Gaslini di Genova ad aprile ha lan-
ciato una nuovaapplicazione interat-
tiva: Space for children, in cui un
simpatico robot che arriva da un pia-
neta che ha gia sconfitto il coronavi-
rus spiega all'avatar dell'utente, attra-
verso quiz e giochi, come proteggersi
dal contagio, a cosa servono tamponi
e mascherine. La storia puo iniziare
in 16 modi diversi, in base alla profi-
lazione dell’avatar, e ¢’é un premio fi-
nale (fumetti, video di musica) per
aver afferrato i motivi per cui «andra
tutto bene» nonostante tutto.
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Il pediatra

«Meglio dire sempre la verita, tanto la intuiscono»

\ i bambini va sempre raccontata la verita»,
<< /\ bella o brutta che sia. Una
raccomandazione su cui insiste Alberto Villani,
presidente della Societa italiana di pediatria e
responsabile della Pediatria generale dell'ospedale
Bambino Gest di Roma. «I piccoli capiscono
anche il linguaggio non verbale, non si puo
nascondere nulla. Tendiamo spesso a trascurare

la forza che hanno di reagire alla sofferenza».

La verita li aiuta a combattere la malattia®
Certamente. Ma vanno usati concetti semplici. Per
esempio, a un bambino di sette anni é inutile dire
che la terapia da esito negativo solo nel 10% dei
casi, meglio dire che nove volte su dieci funzionas.
Quale consiglio vuol dare ai genitori?
«Assumere sempre un punto di vista positivo.
Spostando il focus su quello che il figlio puo fare

i meno rispettati?

anziché su quello che non riesce piu a fare.
Ragionando per obiettivi ravvicinati, andando
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avanti a piccoli passi, uno alla volta. Decisivi poi sono
i messagei di speranza. Il che non vuol dire illudere

il bambino ma credere fortissimamente che ce la puo
fare, sempre. Va inoltre rinforzato il suo
comportamento con parole di stima, tipo “ottimo,
bravo!”, mentre si sforza di seguire la terapia

e dopo qualsiasi esame e intervento».

Tra i diritti dei pazienti pediatrici quali sono

«Molti reparti non sono a misura di bambino, non
hanno pareti colorate, spazi confortevoli, giochi,
attivita di intrattenimento. Ma la bellezza € curativa.
C'é moltissimo da fare su questo fronte. Poco
numeroso anche il personale medico e
infermieristico con specialita pediatrica. Quando un
12enne viene visitato da un medico per adulti il
rischio é di avere diagnosi meno precoci».

C.D.

B RIPRODUZONE RSERVATA

8088 - ARTICOLO NON CEDIBILE AD ALTRI AD USO ESCLUSIVO DEL CLIENTE CHE LO RICEVE



Corriereddla Sera Salute 29-APR-2021

dapag. 1-12
Dir. Resp.: Luciano Fontana foglio3/3
www.datastampa.it Tiratura: O - Diffusione: O - Lettori: 1847000: da enti certificatori o autocertificati .. Superficie: 103 %
2\ IDIRITTI
DEI BAMBINI
* Sapere la verita sulla malattia

» Essere informati, in modo adeguato all'eta,
sulle terapie e poter esprimere una opinione

= Avere sempre vicini i genitori,
ma poter avere un rapporto privato con il medico

1 <DOVERI»
DEI GENITORI

» Cercare di avere sempre un atteggiamento
positivo

» Elogiare il figlio per come affronta
le terapie e i trattamenti
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