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LE MALATTIE CRONICHE IN ETA PEDIATRICA
NEGLI STATI UNITL... E IN ITALIA

La rivista JAMA ha dedicato il numero del 27 giugno quasi
interamente alle malattie croniche in eta pediatrica. Quello
che si ricava & un panorama molto comprzsso, decisamente
cambiato da un punto di vista epidemiologico e di bisogni,
rispetto a 15 anni fa'.

ADHD, obesitd, asma bronchiale: malattie sociali?
Perrin et al.? evidenziano che per tre patologie in particola-
re, |'obesitd, |'asma bronchiale e il deficit di attenzione con
iperattivita (ADHD), la prevalenza negli Stati Uniti negli ulti-
mi anni & decisamente aumentata (18%, 9% e 6%, rispetti-
vamente). Gli Autori si chiedono se i motivi possono essere
dovuti a comuni condizioni di rischio e le osservazioni che
ne fraggono sono interessanti. In particolare per |'obesita e
I'asma, gli stili di vita che si sono modificati negli ultimi de-
cenni possono spiegare |'aumentata frequenza di queste
malattie e i fattori cﬁ rischio riguardano: il nascere piccoli
per etd gestazionale (fattore di rischio indipendente per I'a-
sma e |"obesitd, a sua volta correlato al fumo durante la
gravidanza, che risulta essere una ulteriore condizione di
rischio per tutte e tre le patologie); il mancato allattamento
al seno; la dieta “ingrassante” (determinante per I'obesitd,
ma a sua volta l'obesita & un fattore di rischio per I'asmal);
gli stili di vita (sedentarietd, televisione, ridotto esercizio fisi-
co), che favoriscono I'obesitd, espongono i bambini predi-
sposti all’asma ad allergeni domestici e, per quanto riguar-
a le ore passate davanti alla televisione, sono un potenzia-
le fattore di rischio anche per I’ADHD; altre cause ambien-
tali riguardano il fumo materno e I'assenza dei genitori da
casa. Per 'ADHD si discute ancora molto se la prevalenza
stimata sia reale oppure dovuta a una maggiore accuratez-
za (o facilita?) diagnostica.
Tuttavia I'aspetto getermincnte di questa nuova “epidemia”
riguarda il fatto che, almeno negli Stati Uniti, queste patolo-
gie sono piv frequenti in fasce gi popolazioni di bambini e
adolescenti povere, per motivi, correlati ai fattori di rischio
identificati, Eucilmente comprensibili. Basti pensare al fumo
che ¢ diminuito nelle fasce di popolazione ricche e molto
meno in quelle disagiate. Gli Autori? sottolineano che I'au-
mentata prevalenza di queste malattie trova spesso i servizi
non adeguatamente preparati e che occorre E;re maggiore
prevenzione.

Successi assistenziali e nuovi bisogni

A fronte di questa nuova epidemia di malattie “sociali” (tra
cui possiamo inserire anche I'aumentata incidenza dei casi
di dFi)abete di tipo Il che riguarda |'adolescente ed & correla-
ta all’obesits®), I'epidemiologia delle malattie piv classica-
mente definibili come cronicﬁe & decisamente cambiata. La
prevalenza della paralisi cerebrale nei neonati di peso mol-
to basso & drasticamente diminuita negli ultimi 30 anni,
passando dal 131/1000 nati vivi del 1992-1994 al
19/1000 nel triennio 2001-2003 (a Edmonston, Alberta e
in Canada)’. Questi straordinari risultati sono quasi esclusi-
vamente riferibili al miglioramento delle cure perinatali.
Uno successo riguarda anche la cura dei bambini e adole-
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scenti con tumori, che hanno fassi di sopravvivenza com-
plessivamente molto favorevoli ma che presentano, in circa i
2/3 dei casi, almeno una complicanza a lungo termine (or-
topedica, endocrinologica, di secondo tumore, di obesita)’.
Un aumento significativo della sopravvivenza (e dei proble-
mi ad essa connessi) si & verificato anche per dltre patolo-
gie, come ad esempio la fibrosi cistica e le cardiopatie con-
enite complesse'. Il rovescio della medaglia della cura dei
Eombini con tumore e con altre gravi patologie (che non
hanno una completa guarigione o una condizione di stabi-
lita)) riguarda il fatto c?le & aumentato il numero dei casi che
passano la maggioranza del tempo in ospedale, con conse-
guenze facilmente immaginabili sotto il profilo emotivo, co-
nitivo e sociale®. Tuttavia, i bambini che muoiono con ma-
E]Hia cronica lo fanno piv frequentemente a casa rispetto @
qualche anno fa, con percentuali peraltro sempre basse (in-
cremento dal 10% al 18% in 14 anni) e con le solite diffe-
renze fra le popolazioni ricche e quelle povere’.
Questa breve sintesi de||'c|pproc}ondimento di JAMA sui
bambini con patologie croniche ci conferma quello che gia
in parte sapevamo come prevalenza dei problemi e di nuo-
vi bisogni e nello stesso tempo ci pone alcune riflessioni, che
riguargono nello specifico il panorama assistenziale della
“cronicitd” in ltalia.

La cronicita in ltalia tra luci e ombre
Agli inizi degli anni ‘90 la ricerca condotta in alcune ASL
itcﬁione sui bisogni dei bambini e delle famiglie con alcune
patologie cronicie8 fece emergere un quadro piuttosto ete-
rogeneo, con differenze assistenziali e di bisogni tra il Nord
e ﬁ Sud ltalia, tra le diverse ASL, con un evidente gap di
“cure” e di organizzazione dei servizi tra alcune patologie
classicamente “mediche” (ad esempio il diabete, I'asma
bronchiale, la fibrosi cistica) e quelle con “disabilita” (para-
lisi cerebrale, sindrome di Down, vescica neurologica). Piu
del 35% delle famiglie e dei pediatri di famiglia (PdF) che
avevano in cura bambini con una patologia disabilitante di-
chiaravano di essere insoddisfatti nei confronti della cura
che era offerta, mentre il 90% di quelli con altre patologie
croniche “mediche” (ad esempio il diabete, I'asma) si rite-
nevano completamente soddisfatti. | bisogni sottolineati ri-
guardavano in particolare la mancanza c?| centri qualificati
per la cura, le distanze dal centro di riferimento, la man-
canza di una adeguata assistenza domiciliare e/o di centri
diurni qualificati, una scarsa integrazione sociale e scolasti-
ca e tra i centri e la PdF.
In 15 anni il panorama complessivo & cambiato in meglio.
Una recente ricerca pubblicata su Lancet, che ha coinvolto
6 Nazioni europee (tra cui I'area territoriale di Viterbo in
ltalia) sulla qualita di vita dei bambini con paralisi cerebra-
le tra 8 € 12 anni, arriva a concludere, adottando adeguate
misure di valutazione, che questa risulta essere simile a
quella dei bambini sani®. Sarebbe importante sapere se
questo & vero anche per le fasce di popolazione con disabi-
litd che vivono in ltalia in aree documentate a rischio per
overtd e con una organizzazione delle cure non ancora in
ﬁneo con standard de%inibili come accettabili.
Per quanto riguarda le problematiche riportate su uno degli
articoli di JAMA in merito alla necessita di una qualificata
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assistenza domiciliare ai malati con patologie croniche in-
guaribili, a volte terminali, un esempio sicuramente positivo
e formativo viene dall’esperienza di Padova, riportata su
questo numero a pag. 449.

L'esempio positivo dell’ADHD

Per le patologie che negli Stati Uniti destano allarme (asma,
obesita, ADHD), il profilo di ricerca e di cura in Italia come
risulta essere? Positivo, se guardiamo quello che in questi
mesi riguarda la “vicenda” sull’ADHD. Nel 2001, in un edi-
toriale comparso su Medico e Bambino'®, quello che ci si
auspicava era la possibilita di avere un registro di casi af-
fetti dalla patologia, identificabili attraverso adeguati e rico-
nosciuti criteri di diagnosi, centri qualificati per una cura in-
tegrata farmacologica (si parlava di un ritorno “controllato”
degli psicostimolanti) e psicorelazionale, in accordo con il
PdF, gli insegnanti, le famiglie e altre figure territoriali. Il
percorso seguito in questi ultimi anni dall’AIFA, dall’ISS,
dalla Societa di Neuropsichiatria infantile, con la condivi-
sione di tutte le associazioni e gruppi che si occupano in
ltalia dell’assistenza pediatrica (vedi r; leftera pubbﬁccto in
questo numero), rappresenta un esempio esportabile e qua-
lificato™, che ripropone la possibilita di vedere la reintrodu-
zione sul mercato di farmaci “attesi” dalla comunita, come
un indicatore di un bisogno di cura integrato per I’ADHD,
sinora in parte inevaso. Un esempio simile, sempre in ltalia,
si sta intraprendendo per la patologia autistica, ancora og-
getto di tentativi di risposte pseudo-scientifiche (vedi la lette-
ra sull’argomento in questo numero). E importante ribadire
che un approccio quoﬂificoto alla salute mentale dei bambi-
ni e adolescenti rimane una delle prioritd e delle scommesse
trasversali (in primo luogo organizzative e di formazione)
della pediatria italiana.

La medicina preventiva e sociale
L'obesitd, 'asma bronchiale e alire malattie come il diabete
di tipo Il negli adolescenti sono in parte patologie sociali. Si
possono curare in modo relativamente semplice e razionale
(vedi 'asma bronchiale), ma richiedono a volte, come nel
caso dell’obesita, un approccio competente, fatto di pro-
rammi di lavoro innovativi, di équipe, con dimostrazione
Si efficacia degli interventi e veri?iche periodiche. Sempre
sullo speciale di JAMA, un RCT dimostra che un program-
ma codificato di tipo educazionale al problema & piv effica-
ce (sul BMI, Iinsulinoresistenza) rispetto a un convenzionale
consiglio dietetico e di attivita fisica’?. A conclusioni simili
giunge un gruppo italiano in una esperienza osservazionale
publﬁicato su Medico e Bambino nelonumero di giugno™.
Tuttavia la vera scommessa & quella della prevenzione e
della identificazione di fasce di popolazione a rischio. L'As-
sociazione Culturale Pediatri nel suo documento program-
matico, pubblicato a pag. 425, dichiara la necessita di oc-
cuparsi di salute ambientale (inquinamento che significa
maggiore incidenza di patologia respiratoria), di disugua-
glianze sociali (torniamo al problema generale delle malat-

tie croniche e in modo particolare di quelle mentali), di so-
stegno alla genitorialitd. Un programma ambizioso che & in
linea con il nuovo ruolo meori)co-sociq|e che la pediatria dei
prossimi anni pud porsi come obiettivo di lavoro qualificato.
Un augurio & sentito, un richiamo doveroso. E rivolto alla
necessita di definire, come prioritd, un nuovo modello di as-
sistenza che sia funzionale alla possibilita di occuparsi di
quanto dichiarato. Senza i cambiamenti auspicabili di cui si
parla in questi mesi', non si potra essere capaci di incide-
re, in modo pragmatico, su nuovi modelli gestionali e orga-
nizzativi, sia a livello locale che nazionale; senza una rete
in grado di fare ricerca (sul modello di quanto fatto, ad
esempio, dai gruppi che hanno pubblicato su JAMA), non
si potra prevedere e prospettare il cambiamento. Ma una
agenda di lavoro & gia molto, perché rappresenta il segnale
di un percorso iniziato e una base comune di discussione
democratica e di nuove prospettive.

Federico Marchetti
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