
ABSTRACT
Non raramente bam-
bini affetti da patologie 
complesse, sindromiche 
o neurologiche (gravi 
paralisi cerebrali), resta-
no ricoverati in patolo-
gie neonatali o repar-
ti di degenza pediatrica 
per lunghissimo tempo 
se non per tutta la loro esperienza di vita. Ciò 
determina un’esperienza particolarmente pe-
sante per il bambino e per la sua famiglia ol-
tre che un costo notevole per la sanità pub-
blica. Casa di Gabri dal 2009 sta sperimen-
tando un modello di accoglienza intermedia 
tra casa ed ospedale rivolto a: bambini con 
patologie talmente complesse da non poter 
essere gestite a domicilio, bambini con pato-
logie molto complesse per un percorso lento 
extra ospedaliero di preparazione alla domi-
ciliazione, bambini le cui famiglie necessitano 
di periodi di “sollievo temporaneo”. La struttu-
ra ha una convenzione formale con la Clinica 
Pediatrica della Fondazione MBBM di Mon-
za e un programma di collaborazione con La 
Fondazione “Together to Go” di Milano. Utiliz-
za un programma di Telemedicina gestito dal 
personale infermieristico presente 24 ore su 
24 nella struttura per la comunicazione con 
i referenti medici. Nel corso di questi 4 anni 
sono stati ospitati 18 bambini di cui 4 attual-
mente residenti, per un totale di 5311 giorni 
di accoglienza, appartenenti alle seguenti 

categorie: patologia sin-
dromica/malformativa 
8 pz (44,4%), sofferenze 
perinatali e prematurità 
8 pz (44,4%), cardiopatie 
2 (11,2%). 9 bambini sono 
di nazionalità italiana e 9 
provenienti da famiglie di 
nazionalità straniera. 5 
bambini (27,8%), per un 

totale di 1662 giorni di degenza, sono stati ac-
compagnati sino all’exitus, 9 (50%) sono stati 
invece affidati alle loro famiglie o a famiglie 
adottive (2027 giorni di degenza), 4 (22,2%) 
sono attualmente residenti (1622 giorni di de-
genza). Utilizzando il modello dei bisogni di 
assistenza secondo Marisa Cantarelli, prima 
teorica italiana di assistenza infermieristica, 
abbiamo identificato 11 aree di necessità per 
ogni paziente, i bambini ospitati mostrano in 
media la necessità di supporto per 7,4 biso-
gni (67,2%). Tenendo conto del delta di spesa 
tra il ‘costo del bambino’ in eventuale ricove-
ro di degenza ordinaria (600 euro /die) e in 
caso di ospitalità nella nostra struttura (150 
euro/die), Casa di Gabri ha comportato un 
risparmio economico per la Sanità Lombar-
da di 2 416 950 pari a 604 237,5 euro/anno. 
Se compariamo questo risparmio con il costo 
totale in questi 4 anni della struttura stessa, 
pari a 448 966 euro, 112 241euro/anno, ben 
si comprende come, anche dal punto di vista 
economico, esperienze di questo tipo debba-
no essere modellizzate.
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INTRODUZIONE 
Casa di Gabri è una comunità socio sanita-
ria che accoglie neonati e bambini ad alta 
complessità assistenziale e tecnologicamen-
te dipendenti. Accreditata dal 2011 in regione 
Lombardia, è una struttura che fa parte della 
rete assistenziale presente intorno al bambi-
no malato: si propone in alter-
nativa all’ospedale o all’abita-
zione ricreando un ambiente 
famigliare e accogliente, aven-
do le attrezzature sanitarie ne-
cessarie a garantire un alto li-
vello di assistenza dei bambini 
complessi. Sono presenti 4 ca-
merette ‘personalizzate’, una 
cucina e spazi da utilizzare per 
attività educative e di gioco. Ha 
una recettività di 5 + 2 (sollievo) 
posti letto. È presente un’equi-
pe multidisciplinare (infermieri 
24 ore su 24, educatori, medico 
genetista, medico rianimatore, fisioterapista) 
che utilizza strumenti innovativi quali la tele-
medicina per migliorare il passaggio di infor-
mazioni e per facilitare le consulenze tra le 
varie figure professionali. Collabora con ser-
vizi territoriali (Distretti asl, Comuni, Scuola) e 
ospedalieri, in particolare con la Fondazio-
ne Monza e Brianza per il bambino e la sua 
mamma. 
Gli obiettivi che Casa di Gabri si propone 
comprendono il garantire una continuità as-
sistenziale a bambini con gravi patologie che 
causano disabilità severe e che presentano 
bisogni complessi di tipo sanitario, non tra-
scurando quelli educativi; accompagnare la 
famiglia in un percorso di addestramento 
all’utilizzo di ausili (device, pompe per infu-
sione ecc..) necessari alla gestione del pic-
colo in modo tale da giungere all’autonomia 
nell’assistenza al bambino; accogliere per 
brevi periodi bambini complessi dal punto di 
vista assistenziale offrendo alle famiglie un 
‘sollievo temporaneo’ nella quotidiana cura 
al domicilio; prendersi cura, qualora dovesse 
verificarsi, della parte terminale della vita del 
bambino, accompagnando lui e i famigliari, 
se presenti, a un evento che necessita di una 
grande partecipazione umana.

In questo articolo vengono esposti dati ri-
guardanti le patologie dei bimbi accolti in 
questi quattro anni e il livello di complessi-
tà assistenziale richiesto, viene comparato il 
‘costo del bambino’ in un ipotetico ricovero 
di degenza ospedaliera al ‘costo del bambi-
no’ presso Casa di Gabri, sulla base del co-

sto della struttura stessa. L’a-
nalisi di quanto raccolto mira 
a evidenziare l’unicità e l’utili-
tà di esperienze di questo tipo, 
sulla base di numerosi e mol-
teplici aspetti (sanitari, sociali, 
economici..).

MATERIALI E METODI
I dati raccolti sono esemplifi-
cati in una tabella, la quale ri-
porta le iniziali del nome e co-
gnome del bambino e la data 
di nascita, la diagnosi, la du-
rata della degenza e il motivo 

della dimissione. Sono presenti inoltre undici 
colonne dedicate alla complessità assisten-
ziale, nella descrizione di quest’ultima abbia-
mo scelto di fare riferimento ai bisogni di as-
sistenza secondo il modello delle prestazioni 
di Marisa Cantarelli, prima teorica italiana di 
assistenza infermieristica. 
Sono quindi state individuate undici aree di 
necessità per le quali i singoli pazienti neces-
sitano supporto:
1. bisogno di respirare, 8 bambini; 
2. bisogno di alimentarsi e idratarsi, 16 

bambini;
3. bisogno di eliminazione urinaria e intesti-

nale, 8 bambini;
4. bisogno di igiene, 17 bambini;
5. bisogno di movimento, 14 bambini;
6. bisogno di riposo e sonno, 3 bambini;
7. bisogno di mantenere la funzione cardio-

circolatorie, 7 bambini;
8. bisogno di un ambiente sicuro, 18 bambini;
9. bisogno di interazione nella comunicazio-

ne, 14 bambini;
10. bisogno di procedure terapeutiche, 15 

bambini;
11. bisogno di procedure diagnostiche, 14 

bambini.
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TIPOLOGIA DEI BAMBINI OSPITATI
Abbiamo evidenziato tre classi di patologia 
nelle quali far rientrare i bambini, come mo-
stra il grafico che segue 

Al fine di giustificare la complessità assisten-
ziale abbiamo scelto 3 bisogni che definiamo 
‘chiave’:
1. bisogno di respirare;
2. bisogno di alimentarsi e idratarsi;
3. bisogno di procedure terapeutiche.

Sindromi (8 
bambini)

Sofferenze 
perinatali e 
prematurità 
(8 bambini)

Cardiopatie 
(2 bambini)

Bisogno di 
respirare 4 bambini 4 bambini 0 bambini

Bisogno di 
alimentarsi e 

idratarsi
7 bambini 8 bambini 1 bambino

Bisogno di 
procedure 

terapeutiche
7 bambini 6 bambini 2 bambini

Da questa tabella si deduce che l’assistenza 
richiesta per i bambini di Casa di Gabri deve 
essere infermieristica.

ANALISI DEI DATI
Il totale dei bambini ospitati dal 2009 (anno 
di apertura della struttura) al 31 agosto 2013 
(ultimo aggiornamento) è 18, nove maschi e 
nove femmine. Il rapporto tra il totale dei bi-
sogni e il numero dei bambini evidenzia in 
media la necessità di supporto: 134/18=7,4 
ne deriva che i bambini ospitati mostrano in 
media la necessità di supporto per 7,4 biso-
gni (67,2%).
In base al destino dei bambini ospitati pos-
siamo classificare la degenza in: degenza 

definitiva 9 bambini, sollievo 1 bambino, ac-
compagnamento 8 bambini. Più in specifico, 
nell’ambito delle classi di patologia:
- Gruppo delle sindromi (8 bambini)
 • Rientro al domicilio o affido: 4 bambini;
 • Exitus: 3 bambini;
 • Degenti: 1 bambino.

- Gruppo delle sofferenze perinatali (8 
bambini)

 • Rientro al domicilio o affido: 4 bambini;
 • Exitus: 2 bambini;
 • Degenti: 2 bambini.

- Gruppo delle cardiopatie (2 Bambini)
 • Rientro al domicilio o affido: 1 bambino;
 • Exitus: nessun bambino;
 • Degenti: 1 bambino.

Il grafico che segue mostra le percentuali re-
lative alla durata della degenza in base al 
destino del bambino:

La durata in giorni di degenza totale è di 5311 
per una media di 295 giorni a testa. Il grup-
po delle sindromi ha avuto una degenza to-
tale di 1605 (30,2%) giorni per una media di 
200 giorni a bambino; il gruppo delle prema-
turità ha avuto una degenza totale di 3259 
(61,3%) giorni per una media di 407 giorni a 
bambino; il gruppo delle cardiopatie infine 
ha avuto una degenza totale di 447 (8,4%) 
giorni per una media di 223,5 giorni di de-
genza a bambino. Questi ultimi dati mettono 
in evidenza che la classe di patologia che ri-
guarda le encefalopatie perinatali è la classe 
che richiede un maggior numero di giorni di 
ricovero.
Per quanto concerne l’aspetto economico, si 
evidenzia che il ‘costo del bambino’ in even-
tuale ricovero di degenza ordinaria è pari a 
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600euro/die, presso Ca-
sa di Gabri è di 150euro/
die: è evidente il delta di 
spesa tra status di rico-
vero in ospedale e costo 
in struttura, il risparmio 
è di 450euro/die/pz.
Tenendo presente che il 
costo globale di Casa di 
Gabri, comprensivo dei 
costi sia sociali che sa-
nitari (materiali, perso-
nale, consulenti, forma-
zione, costi di gestione 
in generale, costi legati 
alla telemedicina e a ogni tipo di risorsa uti-
lizzata), in questi quattro anni è pari a 448 
966 euro, 112 241 euro/anno, Casa di Gabri 
ha comportato un risparmio economico per 

la Sanità Lombarda di 2 416 950 euro 
pari a 604 237,5 euro/anno.

CONCLUSIONE 
Con questo lavoro abbiamo voluto 
dimostrare come Casa di Gabri offra 
un’efficace e valida risposta sia al-
la complessità assistenziale di alcuni 
bambini che altrimenti non avrebbero 
alternativa all’ospedalizzazione, sia al 
bisogno di sostegno delle famiglie, of-
frendo la possibilità di ‘periodi di sol-
lievo’ dal grande impegno che l’assi-
stenza a bambini gravemente disabi-
li richiede. Risparmio economico, so-

stegno alla genitorialità, accompagnamento 
all’exitus o alla dimissione a domicilio sono 
parti integranti di un’ esperienza che andreb-
be modellizzata 

* infermiere
** responsabile cooperativa Agorà 97
*** pediatra referente Casa di Gabri

notizie in pillole a cura di S. Citterio

Cure palliative, in Lombardia un terzo offerta nazionale
La Lombardia è la regione italiana con il maggior numero di strutture (53 accreditate) e posti letto (oltre 
700) per cure palliative, ospitando circa un terzo del totale nazionale. Ha inoltre la copertura più ampia ri-
spetto al bisogno specifico della sua popolazione (circa 10 milioni di persone). È, in sintesi, quanto emer-
so da una ricerca condotta da Éupolis, avente la finalità di conoscere la diffusione dell’accesso alle cure 
palliative e alla terapia del dolore, secondo quanto disposto dalla legge n. 38/2010. Scendendo nel det-
taglio dei dati della ricerca: delle 53 strutture accreditate attive sul fronte delle cure palliative, pubbliche 
e private di degenza, 22 sono hospice socio-sanitari (che afferiscono alla Direzione Generale Famiglia) 
e 31 Unita’ operative di cure palliative (che afferiscono della Direzione Generale Salute). Si aggiungono 
poi 37 centri per l’ospedalizzazione domiciliare cure palliative autorizzati (di cui 26 attivati) e numerosi 
enti accreditati che erogano cure palliative domiciliari. Nel complesso, si tratta di 662 posti letto continua-
tivi e 57 in day hospital. Sono 9.903 i pazienti assistiti all’interno degli hospice socio-sanitari nel triennio 
2009-2011, mentre oltre 12 mila quelli ricorsi all’ospedalizzazione domiciliare. Dati lusinghieri, ma che 
non possono essere considerati un punto d’arrivo: le oltre 30 mila morti all’anno per patologia neoplasti-
ca (circa un terzo delle morti totali) suggeriscono che l’utenza potenziale bisognosa di cure palliative in 
Lombardia possa ammontare a 48 mila casi: 29 mila oncologici e oltre 1.600 in ambito pediatrico (di cui a 
loro volta 500 oncologici), di cui il 20% necessita di assistenza residenziale e l’80% di assistenza domici-
liare, stando alle valutazioni della Commissione ministeriale cure palliative. “La Lombardia è la Regione 
italiana che ha più sviluppato questo settore, ponendosi come capofila e apripista a livello nazionale; con 
l’auspicio che continui ad avere un ruolo guida” così, durante la presentazione a Palazzo Pirelli, il presi-
dente del Consiglio regionale Raffaele Cattaneo commentava i dati raccolti da Éupolis. Entro il 2014 Re-
gione Lombardia avrà concluso l’organizzazione dei coordinamenti territoriali per la gestione delle cure 
palliative e sarà quindi in grado di definire il coordinamento regionale. L’obiettivo è integrare la rete delle 
cure palliative con le altre reti sanitarie, iniziando dalla rete oncologica.

(tratto da www. sanita.regione.lombardia.it)
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