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Linee guida per la pratica clinica:
’inizio di una nuova era

Considerato che le LG rappresentano la sintesi delle conoscenze scientifiche per
definire standard assistenziali con cui valutare le performance di professionisti e
organizzazioni & indispensabile disporre di strumenti di valutazione standardizzati

Nino Cartabellotta
Presidente
Fondazione GIMBE

Secondo la definizione
dell'Institute of Medici-
ne (IOM) le linee guida
(LG) sono “documenti
che contengono racco-
mandazioni finalizzate a
migliorare l'assistenza ai
pazienti, basate su una
revisione sistematica del-

clinica

le evidenze e sulla valuta-
zione di benefici e rischi
di opzioni alternative™.
Negli ultimi decenni, il
numero di LG prodotte in
tutto il mondo € aumen-
tato in maniera esponen-
ziale, tanto che medici,
pazienti e altri stakehol-
der devono spesso de-
streggiarsi tra numerose
LG di variabile qualita,
talvolta anche discordanti

tra loro. In Italia nel 1998,
seppur in ritardo rispet-
to ad altri Paesi, veniva
lanciato il “Programma
Nazionale Linee Guida-
PNLG", poi ribattezzato
nel 2006 Sistema Nazio-
nale Linee Guida (SNLG),
ma il suo impatto sulle
pratiche professionali e
sull'assistenza sanitaria &

continua a pag. 3 >>
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della risonanza magnetica
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L'acquisizione d'immagini tramite Risonanza Magnetica Nucleare (RMN), che & di-
ventata sempre pit importante nella cura del neonato e nello studio del cervello in via
di sviluppo, si & dimostrata innocua e col tempo sono state messe a punto tecniche
e strategie che ne facilitano I'esecuzione anche nel neonato prematuro. L'esecuzione
dell'esame non & dolorosa, ma puo essere fastidiosa soprat-
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In Medicina, alcuni errori sono ine-
vitabili, perché intrinseci al funzio-
namento mentale e ineliminabili to-
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Sono i mesi di congedo necessari per favorire I'allattamento esclusivo al seno e tutelare mag-
giormente i neonati, in particolare i prematuri e i nati con gravi patologie. Lo ha chiesto il Pre-
sidente della SIN, Fabio Mosca, commentando I'emendamento alla Legge di Bilancio 2018, sul
Congedo di maternita con un comunicato stampa (clicca qui per leggere).
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Linee guida per la pratica clinica:

Pinizio di una nuova era
Siapre una grande e nuova sfida per le 334 societa scientifiche
italiane incluse nell'elenco del Ministero della Salute

continua dalla prima pagina

stato pressoché nullo, sia
per il numero esiguo di LG
prodotte, sia per l'incapa-
cita dei vari stakeholder
di utilizzarle come stan-
dard clinico-assistenziali
su cui costruire i percorsi
diagnostico-terapeutici-
assistenziali (PDTA).

Dal canto loro le societa
scientifiche hanno pro-
dotto poche LG di quali-
ta metodologica spesso
insoddisfacente,  come
recentemente dimostra-
to dallo studio condotto
dalla Fondazione GIMBE
sotto l'egida dell'lstituto
Superiore di Sanita (ISS)
e del Guidelines Interna-
tional Network (G-I-N)2,
Di 403 societa scienti-
fiche analizzate, quasi
I'80% (n. 322) sono state
escluse per varie ragioni:
mancanza di sito web (n.
6), assenza di pagina web
dedicata alle LG (n. 289),
pagina LG ad accesso
riservato (n. 14), link ad
altri produttori interna-
zionali (n. 13). Dei 712
documenti complessiva-
mente censiti, solo 359
(50,4%) sono stati iden-
tificati come LG: i restanti
erano file non accessibili
(n. 9), altri documenti (n.
71) e LG di altri produtto-
ri internazionali (n. 273).
Solo 75/359 (21%) LG
sono state incluse nella
valutazione finale: la loro
qualita metodologica se-
condo gli standard del
G-I-N & risultata accet-
tabile, ad eccezione della
disclosure sui conflitti di
interesse, riportata solo
nel 17% dei casi. L'inte-
resse per le LG in ltalia &
stato rivitalizzato dall'art.
5 della Legge 24/2017
dove si legge che “Gli

AY A

esercenti le professioni
sanitarie, nell'esecuzione
delle prestazioni sanitarie
[...], si attengono, salve le
specificita del caso con-
creto, alle raccomanda-
zioni previste dalle linee
guida pubblicate ai sensi
del comma 3 ed elaborate
da enti e istituzioni pub-
blici e privati nonché dalle
societa scientifiche e dal-
le associazioni tecnico-
scientifiche delle profes-
sioni sanitarie iscritte in
apposito elenco”. Riporta
inoltre che “Le linee guida
e gli aggiornamenti delle
stesse [...] sono integrati
nel Sistema nazionale per
le linee guida (SNLG) [...].
L'Istituto Superiore di Sa-
nita pubblica nel proprio
sito internet le linee guida
e gli aggiornamenti delle
stesse indicati dal SNLG,
previa verifica della con-
formita della metodologia
adottata a standard de-
finiti e resi pubblici dallo
stesso Istituto, nonché

della rilevanza delle evi-
denze scientifiche dichia-
rate a supporto delle rac-
comandazioni”.

Considerato che le LG
rappresentano la sintesi
delle conoscenze scien-
tifiche per definire stan-
dard assistenziali con cui
valutare le performance
di professionisti e orga-
nizzazioni sanitarie e che
i loro potenziali benefici
sono proporzionali alla
loro qualita, € indispensa-
bile disporre di strumenti
di valutazione standardiz-
zati. Con questo obiettivo
e stato creato lo strumen-
to AGREE (Appraisal of
Guidelines for Research
& Evaluation), divenuto
negli anni il riferimento
internazionale per valu-
tare la qualita delle linee
guida®. Dal 2010 & dispo-
nibile AGREE I, che rap-
presenta oggi lo strumen-
to di riferimento per una
valutazione multidimen-
sionale delle LG tramite

""'-\-..ﬁ

una checklist di 23 item
in 6 dimensioni: obiettivi
della LG, coinvolgimento
degli stakeholders, rigore
metodologico, chiarezza
espositiva, applicabilita,
indipendenza editoriale.
Nel 2016, al fine di per-
mettere ai produttori di
migliorare il reporting
delle LG, & disponibile
I'’AGREE Reporting Chec-
klist. Le versioni italiane
ufficiali di AGREE Repor-
ting Checklist* e AGREE
1%, realizzate dalla Fonda-
zione GIMBE, sono state
integrate nel sistema di
valutazione del nuovo
SNLGS®.

Anche se le recenti novi-
ta normative e giurispru-
denziali hanno rivitaliz-
zato l'interesse per le LG
in ltalia, & indispensabile
evitare un loro impie-
go rigido e strumentale
esclusivamente a fini di
tutela medico-legale, ma
piuttosto utilizzarle sia
come base scientifica per

lo sviluppo dei PDTA, sia
come raccomandazioni
per supportare decisioni
cliniche da condividere
sempre con il paziente.
Ma soprattutto si apre
una grande e nuova sfida
per le societa scientifiche
italiane: le 334 organizza-
zioni incluse nell'elenco
del Ministero della Salute,
saranno in grado di elabo-
rare LG multi-societarie
evitando che I'enorme
frammentazione profes-
sionale e specialistica si
traduca in una pletora di
LG sullo stesso argomen-
to?
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La sedazione per Pesecuzione
della risonanza magnetica

continua dalla prima pagina

L'immobilita del soggetto
per tutta la durata dell'e-
same, circa 10-40 minuti,
e un elemento rilevante al
fine di ottenere immagini
di buona qualita e la pre-
senza d'artefatti da movi-
mento pud compromette-
re la lettura delle immagini
e portare ad errori diagno-
stici.

L'uso di farmaci sedativi
non & scevro di rischi so-
prattutto per il loro effetto
sul circolo, sul manteni-
mento dei riflessi protet-
tivi, sull'abilita di mante-
nere aperte le vie aeree
e sull'autonomia respira-
toria. Questi rischi sono
tanto maggiori quanto il
lattante & piccolo e au-
mentano se il bambino era
nato prematuro.

E dimostrato che una se-
dazione  farmacologica
¢ praticabile ma non &
indispensabile fino ai 6
mesi di vita. La letteratu-
ra pubblicata ad oggi per-
mette di dire che la RM
cerebrale nel bambino di
eta inferiore ai 3-6 mesi &
eseguibile semplicemente
con accorgimenti com-
portamentali. La scelta di
tenere il bambino digiuno
e somministrargli il pasto
di latte circa 30" prima
dell'esame, l'attento iso-
lamento acustico, un buon
contenimento e l'even-
tuale somministrazione di
soluzione dolce permetto-
no di eseguire I'esame ed
ottenere buone immagini
nella grande maggioranza
dei casi. Anche I'utilizzo di
incubatrici compatibili con
la RM o di apparecchia-
ture per RM modificate o
costruite appositamente
per le TIN puo ridurre il di-
sagio del neonato, soprat-
tutto se prematuro.

La sedazione farmacolo-
gica si avvale di molecole
molto diverse per mec-
canismo d'azione, via di

somministrazione, grado
di sedazione raggiungibile
ed effetti collaterali. Solo
alcune di queste mole-
cole sono utilizzabili nel
neonato e al di fuori delle
sale operatorie o delle te-
rapie intensive. Il Cloralio
idrato & stato utilizzato a
lungo ma nel 2016 I'A-
genzia italiana del farma-
co ne ha vietato I'uso per
il rischio carcinogeno e
genotossico  dimostrato
negli animali. Il Midazo-
lam & un buon sedativo
con effetto amnesico e
I'esistenza di un efficace
antagonista lo rende par-
ticolarmente interessante;
nebulizzato sulle mucose
ottiene una buona seda-
zione in pochi minuti ma
pud causare irritazione
e sensazione di brucio-
re; |'atomizzazione sulla
mucosa nasale, rispetto
a quella orale, ottiene un
effetto sedativo sovrap-
ponibile ma piu veloce, a
scapito di un maggior fa-
stidio. La dexmedetomidi-
na, agonista dei recettori
alfa2, agisce a livello del
locus coeruleus con ef-
fetto ipnotico e ansiolitico
ma si lega anche ai recet-
tori periferici del sistema

simpatico determinando
riduzione della frequenza
cardiaca, variazioni della
pressione arteriosa e ridu-
zione dell'indice cardiaco;
sull'attivita respiratoria e
sulla pervieta e il tono del-
le vie aeree ha un impatto
inferiore agli altri sedativi;
ha buona efficacia quando
somministrata endovena,
intramuscolo o per via na-
sale; quest'ultima via non
¢ dolorosa ma determi-
na sedazione dopo circa
30-40 minuti e risveglio
a distanza anche di 2 ore;
& importante considerare
tuttavia che l'esperienza
maturata riguarda quasi
esclusivamente l'eta pe-
diatrica. Il propofol & un
farmaco ipnotico sommi-
nistrabile endovena; € un
ottimo agente sedativo
per procedure non dolo-
rose ma puo indurre per-
dita dei riflessi protettivi
delle vie aeree e a volte
depressione  respiratoria
soprattutto nei bambini ex
prematuri. Altri farmaci ad
uso endovenoso, quali il
pentobarbitale, o per via
inalatoria e in varie com-
binazioni sono segnalati in
letteratura per I'esecuzio-
ne di RM nella popolazio-

e ——

ne pediatrica ma queste
pratiche sono competen-
za degli anestesisti.

La strategia preferibile &
quindi quella di eseguire
I'esame senza sedazione
farmacologica, utilizzan-
do la somministrazione
del pasto di latte poco
prima dell'esame, un ade-
guato contenimento ed
un accurato isolamento
acustico.

Qualora per motivi diver-
si, quali un neonato non
tranquillizzabile ed un
esame non rimandabile,
si rendesse necessario ri-
correre ad una sedazione
farmacologica si possono
considerare due scenari,
differenziati  dall'assen-
za o dalla presenza di un
accesso venoso. In as-
senza di accesso venoso i
farmaci utilizzabili sono il
Midazolam orale o nasale,
meglio se nebulizzato, e la
dexmedetomidina nasale;
la scelta del farmaco o la
loro associazione deve
basarsi sulla consapevo-
lezza che i tempi per rag-
giungere la sedazione e
per il risveglio sono diver-
si a seconda del farmaco,
della dose e della via di
somministrazione e sulla

conoscenza dei differenti
eventi avversi che posso-
no verificarsi. E necessario
precisare che I'uso nasale
della  dexmedetomidina
nel neonato & per ora solo
aneddoticamente citato in
letteratura e che gli effet-
ti del farmaco sul sistema
cardiocircolatorio, sicura-
mente presenti nell'adulto
e nel bambino, sono anco-
ra poco noti nel neonato
per la scarsa esperienza
con questo farmaco in eta
neonatale.

In caso di presenza di ac-
Cesso Venoso Ssi puo pren-
dere in considerazione il
Midazolam ma anche |l
propofol o il tiopentale,
consci dei loro possibili
effetti collaterali e delle
competenze di chi li usa.
In ogni caso al neonato
devono essere garantite
tutte le procedure di sicu-
rezza dettate dalla pratica
e dalle linee guida interna-
zionali quali il monitorag-
gio dei parametri vitali, il
controllo della tempera-
tura e la presenza di per-
sona in grado di affrontare
eventuali problematiche
secondarie all'uso di far-
maci.



| 5

Cosa passa nel latte? Messaggi impliciti ed

espliciti nella gestione dellallattamento in TIN
Un'informazione esaustiva, accompagnata da un'assistenza
adeguata, puo invece rinforzare il senso di competenza materna
messo duramente alla prova dalla nascita pretermine

Giovanna Bestetti
Consulente e formatrice
Percorsi Nascita e TIN,
Associazione IRIS (Istituto
Ricerca Intervento Salute)
di Milano

Queste righe nascono
dall'ascolto dei professio-
nisti e delle madri? che vi-
vono la realta della TIN con
Iintento di offrire, attra-
verso le loro parole, spunti
di riflessione sui messaggi
impliciti che “passano” at-
traverso le pratiche assi-
stenziali e organizzative
relative  all'allattamento
materno in TIN.

“II latte materno é il miglior
alimento anche per i prema-
turi, purtroppo le evidenze su
questo sono schiaccianti. La
realta perd é che ci vorrebbe
piti personale, si dovrebbe
stravolgere un‘organizzazio-
ne troppo complessa...”.

Lo scarto tra evidenze e
realta, dove la realta vie-
ne spesso identificata con
I'organizzazione e con le
condizioni peculiari  dei
bambini in TIN, & il tema
ricorrente nei discorsi dei
professionisti e delle madri.
"Latte materno, si... certa-
mente ma i problemi concreti
sono enormi; dovremmo ave-
re una mamma supet, che
si tira il latte sin da subito,
motivata, che supera le pre-
occupazioni e il dolore perché
spesso € una cesarizzata o
comunque una che non sta
bene”.

Le mamme stesse raccon-
tano le medesime fatiche
riconosciute dagli operato-
ri: "Quei primi giorni, immo-
bile a letto con le tapparelle
abbassate, mi sentivo persa.
Ogni tanto venivano, mi dice-
vano del latte ma ero confusa
per il dolore e la preoccupa-
zione. A tirare il latte da sola
non ce la facevo"; "Col cesa-

=

reo anche quando riesci ad
andare tu [in TIN] non puoi
stare comoda, allora stai sin
che resisti e anche a tirare il
latte non riesci”.

A tutto cio si aggiunge la
preoccupazione  relativa
alle ricadute emotive sui
genitori: “Dico alle mamme
e ai papa quanto & impor-
tante il latte materno per il
suo valore immunologico di
protezione, ma non me la
sento di raccontare anche
dei migliori outcomes neu-
rocomportamentali. Mettere
di fronte questi esiti é deva-
stante per una mamma che
non allatta": “Non stressiamo
molto sull'allattamento per
non farle sentire in colpa, se
poi il latte non arriva...” .

Il dilemma si acuisce quan-
do le condizioni del neona-
to rendono molto incerta
la prognosi: "Anche per un
bambino di peso molto bas-
so & utile dare il latte di sua
madre ma francamente mi
sembra una crudelta far av-
viare un allattamento al seno
ad una mamma il cui bimbo
potrebbe anche non soprav-
vivere",

Un'informazione esaustiva,
accompagnata da un'as-
sistenza adeguata, puo
invece rinforzare il senso
di competenza materna
messo duramente alla pro-
va dalla nascita pretermine:
"Ogni cosa piccola o grande
che fai per i tuoi bambini... ti
aiuta a non sentirti sopraffat-
ta dall'impotenza”; "anche

&

quando se ne va sai che nel
piccolo hai fatto il massimo
che potevi fare”.

Il primo attacco al seno in
Reparto & ricordato come
tappa fondamentale, emo-
tivamente intensa, che
consolida il senso di com-
petenza: “La prima volta che
ha ciucciato é stata un'emo-
zione fortissima. Era ancora
gavata ma ci hanno fatto
provare lo stesso.

E come quando fanno i primi
passi, credo. Una tappa che
ti fa dire ‘cresce anche lei.
Ce I'abbiamo fatta' " e che
trova nei professionisti un
rispecchiamento altrettan-
to intenso: “Quando sento
la fatica di sostenere nella
quotidianita la concretezza
dell'allattamento al seno qui
in TIN penso allemozione
intensa che mi arriva ogni
volta quando un piccolino si
attacca per la prima volta al
seno della sua mamma e nel-
la magia di quel momento mi
ricarico”.

L'attenzione al manteni-
mento nel tempo della
produzione di latte mater-
no rafforza il messaggio
iniziale relativo al valore
del latte materno: “Le infer-
miere mi chiedevano spesso
come andava col latte, anche
se avevano scorte in congela-
tore. Continuare a produrne
era finalizzato al momento
in cui l'avrei potuta attaccare
al seno, anche se non era im-
mediato. Ecco questo conti-
nuo sostegno mi alimentava

la speranza che anche lei con
pazienza avrebbe raggiun-
to le stesse tappe degli altri
bambini".

La conoscenza e l'offerta
delle strategie che facili-
tano l'estrazione del latte
vengono recepiti come
ulteriori messaggi di rinfor-
zo: "Otto volte al giorno sono
tante... all'inizio pensavo
che non ce l'avrei mai fatta.
Poi ho visto che ci tenevano
anche loro; hanno cercato
la coppetta piti adatta al
mio seno, la velocita giusta,
mi hanno aiutata per tirare
dai due seni e ce 'ho fat-
ta". Anche il luogo in cui
estrarre il latte riveste una
notevole importanza. Vi
sono donne per le quali &
facilitante la vicinanza al
bambino: "Quando lo tiro
vicino alla culla sento proprio
che lo faccio per lui, come se
lo stessi allattando. Quando
sono stanca e vorrei cedere,
lo guardo e mi immagino che
gli passi direttamente den-
tro”, per altre € invece un
disagio: "in Tin sei in mezzo
al mondo”, per altre ancora
& prioritario non sentirsi
sole: “A me non importa
tanto il luogo. lo lo tiro dove
vedo che c'é qualcuno. Certi
giomi é difficile essere sola".
Nonostante sia noto come
la vicinanza al bambino
possa facilitare I'estrazio-
ne del latte, l'esposizione
all'allattamento  materno
puo attivare emozioni che
se non trovano uno spazio

per esprimersi, facilmente
si trasformano in resisten-
ze che rendono inattuabili
pratiche facilitanti: “Non
mi sembra il caso che una
mamma tiri il latte in TIN. E
un'esposizione che puo es-
sere imbarazzante e logisti-
camente anche di impiccio”;
“Non farei mai attaccare due
seni in contemporanea! Per
me cosi la mamma é come
una mucca”.

“Per me il contatto madre
bambino con la marsupio é
fondamentale, ma sincera-
mente lallattamento al seno
é un salto che mi chiedo se sia
cosi hecessario sin che sono
qui, piccolini. A me crea diffi-
colta, proprio ... & un obietti-
vo per la dimissione, dopo, a
casa, nella loro privacy”.

La saggezza popolare da
sempre ha suggerito che
nel latte, oltre ai nutrienti,
passa molto altro. E for-
se, proprio in questo "al-
tro che passa”, & possibile
rintracciare elementi per
comprendere e ridurre il
gap tra evidenze e pratiche,
connettendo diversi ordini
di "ragioni".

Note

1. Nancy Hurst, Joan Enge-
bretson, and Jane S. Ma-
honey. Providing Mother's
Own Milk in the Context
of the NICU: A Paradoxical
Experience. Journal of Hu-
man Lactation 29(3) 366
-373.

2.Beverly Rossman, Aman-
da L. Kratovil, Michelle M.
Greene, Janet L. Engstrom,
Paula P. Meier. | Have Faith
in My Milk": The Meaning
of Milk for Mothers of Very
Low Birth Weight Infants
Hospitalized in the Neona-
tal Intensive Care Unit.
Journal of Human Lacta-
tion 29(3) 359 -365.



e dice che...

La nuova disciplina
della responsabilité medica (seconda puntata)

Da tempo si sente in sanita l'esigenza di riorientare

le organizzazioni verso una nuova cultura
della responsabilita nel rapporto con i pazienti

L'errore riveste un ruolo
importante nella ricerca
scientifica e quindi anche
in quella biomedica, ma &
difficile accettare I'appli-
cazione di tale principio
alla Medicina clinica

Alessandra De Palma
Direttore dell'Unita
Operativa di Medicina
Legale e Gestione
Integrata del Rischio
dellAzienda Ospedaliero-
Universitaria di Bologna
e Responsabile dell’Area
Sicurezza delle Cure

Nel contesto delineato
nella prima puntata, &
emerso come si sia gene-
rato un clima di sfiducia
reciproca fra i cittadini e
gli operatori sanitari, per
cui i primi sono stati e
sono indotti a reclamare
per presunta malpractice
ogniqualvolta I'evoluzione
della malattia o il tratta-
mento ricevuto non corri-
spondano alle aspettative
e i secondi a considerare

i pazienti-utenti spesso
come potenziali “accusa-
tori". Da tempo, pertanto,
si sente in sanita I'esigen-
za di riorientare le Orga-
nizzazioni verso una nuo-
va cultura, che dovrebbe
radicarsi nei professionisti
fin dall'inizio del corso di
studi universitari, valoriz-
zando la responsabilita
nella sua accezione posi-
tiva, vale a dire dell'essere
responsabili del processo
di cura dei pazienti.

L'autonomia nelle scelte
diagnostico-terapeutiche
e tecnico-professionali e
I'attribuzione delle con-
nesse responsabilita, con-
corrono, dunque, a definire
quella posizione di garan-
zia che lo Stato riconosce
ai professionisti sanitari
nell'ambito delle specifi-
che competenze definite
dai percorsi formativi, dai
profili professionali e dalle
funzioni attribuite e svolte.
In tale complesso conte-
sto & inevitabile passare
ad esaminare anche gli

aspetti per cosi dire "ne-
gativi” della responsabili-
ta, quelli che conducono
all'errore a cui puo conse-
guire un danno alla perso-
nain cura.

L'errore riveste un ruolo
importante nella ricerca
scientifica e quindi anche
in quella biomedica, ma &
difficile accettare I'appli-
cazione di tale principio
alla Medicina clinica, po-
sto che la persona interes-
sata vede la “sua” totalita
in cio che si verifica e non
riesce ad accettare, talora,
nemmeno le vere compli-
canze, quelle veramente
imprevedibili e inevitabi-
li (basti pensare ad una
cospicua quota d'infezio-
ni), soprattutto se non vi
¢ stata preliminarmente
una buona informazione e
un'adesione consapevole
alle cure, avendo ben chia-
ro il rapporto rischi-bene-
fici e costi-benefici (dove
i costi sono anche quelli
in termini di sofferenza),
nonché le possibili alter-

native di trattamento.
Inoltre, in Medicina, alcu-
ni errori sono inevitabili,
perché intrinseci al fun-
zionamento mentale e
ineliminabili  totalmente
anche con la conoscenza
approfondita e I'addestra-
mento.

La strada da percorrere,
dunque, implica la conti-
nua analisi del fenomeno,
implementando un siste-
ma di gestione del rischio
(0o, meglio, un sistema
sicurezza) complessiva-
mente inteso, in particola-
re di quello clinico (pur in
maniera fortemente inte-
grata con le altre compo-
nenti), in grado di rilevare
il pil meticolosamente
possibile gli errori umani e
di sistema, imparando da
essi ed evitando il ripeter-
si di quelli prevenibili con
I'applicazione degli oppor-
tuni correttivi, aumentan-
doin tal modo la sicurezza
del paziente e, contestual-
mente, degli operatori e
del sistema tutto.

Allo scopo si deve svilup-
pare anche la cultura della
comunicazione fra profes-
sionisti e con il paziente
che & molto di pili del c.d.
consenso informato, ma si
tratta di un vero e proprio
processo, dinamico e mu-
tevole nel tempo, assai pil
complesso della messa a
punto con lettura e firma
congiunta di un modulo,
ma basato su una vera
relazione fra il sanitario e
il paziente che aiuta nel
processo di presa in cura?.
Ancora pill complesso € il
rapporto nel caso si tratti
di persone minori, ancor
piu se neonati, posto che il
rapporto & con chi esercita
la responsabilita genito-
riale e, talora, non sempre
gli interessi coincidono.

Pure a tale proposito il
nostro Paese ha sentito
I'esigenza di legiferare: &
del tutto recente, infatti, la
promulgazione delle “Nor-

continua a pag. 7 >>
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me in materia di consenso
informato e di disposizioni
anticipate di trattamento”
(Legge 22 dicembre 2017,
n. 219, pubblicata su G.U.
16 gennaio 2018, n. 12, in
vigore dal 31/1/2018)3che
mostra una stretta cor-
relazione, peraltro, con la
legge 24/2017.

In effetti, dalla disamina
dei casi di contenzioso,
con estrema frequenza,
emerge una difettosa co-
municazione tra il profes-
sionista della salute e la
persona destinataria delle
cure e/o i suoi familiari,
nel caso dei piccoli pa-
zienti segnatamente con i
genitori* (il che complica
notevolmente le cose per
I'elevata emotivita che la
situazione di patologia di
un neonato comporta) e,
purtroppo, della non sem-
pre corretta registrazio-
ne di tale processo nella
documentazione sanita-
ria (in particolare nella
cartella clinica), ottimo
strumento di cura se ben
redatto e pressoché unico
nel dimostrare il rispetto
di tutti i diritti della perso-
na in cura e di chi la rap-
presenta legalmente.

Note

1. Reason J, Human er-
ror, Cambridge University
Press, 1990: “Such errors
are an intrinsic part of men-
tal functioning and cannot
be eliminated by training,
no matter how effective or
extensive the programme
may be. It is now widely
held among human relia-
bility specialists that the
most productive strategy
for dealing with active er-
rors is to focus upon con-
trolling their consequences
rather than upon striving
for their elimination....".

2. Basti pensare all'anam-
nesi: se ben condotta pud
significativamente aiutare
nella formulazione della
diagnosi e nella prescrizio-
ne della terapia, ma implica
l'ascolto attivo e il saper

porre le domande giuste
per ottenere la massima
collaborazione del pazien-
te.

3. Consenso informato de-
clinato in ogni sua parte dal-
la Legge 22 dicembre 2017,
n. 219, recante le “Norme
in materia di consenso in-
formato e di disposizioni
anticipate di trattamento.”,
all'art. 1, che recita: “Con-
senso informato

- La presente legge, nel ri-
spetto dei principi di cui
agli articoli 2, 13 e 32 della
Costituzione e degli articoli
1, 2 e 3 della Carta dei diritti
fondamentali  dell'Unione
europea, tutela il diritto alla
vita, alla salute, alla dignita
e all'autodeterminazione
della persona e stabilisce
che nessun trattamento
sanitario puo essere inizia-
to o proseguito se privo del
consenso libero e informato
della persona interessata,
tranne che nei casi espres-
samente previsti dalla legge.
- E promossa e valorizzata
la relazione di cura e di fi-
ducia tra paziente e medico
che si basa sul consenso
informato nel quale si in-
contrano ['autonomia de-
cisionale del paziente e la
competenza, |'autonomia
professionale e la respon-
sabilita del medico. Contri-
buiscono alla relazione di
cura, in base alle rispettive
competenze, gli esercenti
una professione sanitaria
che compongono ['équipe
sanitaria. In tale relazione
sono coinvolti, se il pazien-
te lo desidera, anche i suoi
familiari o la parte dell'u-
nione civile o il convivente
ovvero una persona di fidu-
cia del paziente medesimo.
- Ogni persona ha il dirit-
to di conoscere le proprie
condizioni di salute e di
essere informata in modo
completo, aggiornata e a
lei comprensibile riguardo
alla diagnosi, alla prognosi,
ai benefici e ai rischi degli
accertamenti diagnostici e
dei trattamenti sanitari in-
dicati, nonché riguardo alle
possibili alternative e alle
conseguenze dell’eventuale
rifiuto del trattamento sani-
tario e dell'accertamento
diagnostico o della rinuncia
ai medesimi. Puo rifiutare in

tutto o in parte di ricevere
le informazioni ovvero indi-
care i familiari o una perso-
na di sua fiducia incaricati
di riceverle e di esprimere
il consenso in sua vece se il
paziente lo vuole. Il rifiuto o
la rinuncia alle informazioni
e I'eventuale indicazione di
un incaricato sono registra-
ti nella cartella clinica e nel
fascicolo sanitario elettro-
nico.

- Il consenso informato,
acquisito nei modi e con
gli strumenti piu conso-
ni alle condizioni del pa-
ziente, & documentato in
forma scritta o attraverso
videoregistrazioni o, per la
persona con disabilita, at-
traverso dispositivi che le
consentano di comunicare.
[l consenso informato, in
qualungue forma espresso,
e inserito nella cartella cli-
nica e nel fascicolo sanita-
rio elettronico.

- Ogni persona capace di
agire ha il diritto di rifiuta-
re, in tutto o in parte, con
le stesse forme di cui al
comma 4, qualsiasi accer-
tamento diagnostico o trat-
tamento sanitario indicato
dal medico per la sua pato-
logia o singoli atti del trat-
tamento stesso. Ha, inol-
tre, il diritto di revocare in
qualsiasi momento, con le
stesse forme di cui al com-
ma 4, il consenso prestato,
anche quando la revoca
comporti l'interruzione del
trattamento. Ai fini della
presente legge, sono con-
siderati trattamenti sani-
tari la nutrizione artificiale
e l'idratazione artificiale, in
quanto somministrazione,
su prescrizione medica, di
nutrienti mediante dispo-
sitivi medici. Qualora il pa-
ziente esprima la rinuncia o
il rifiuto di trattamenti sa-
nitari necessari alla propria
sopravvivenza, il medico
prospetta al paziente e, se
questi acconsente, ai suoi
familiari, le conseguenze di
tale decisione e le possibi-
li alternative e promuove
ogni azione di sostegno al
paziente medesimo, anche
avvalendosi dei servizi di
assistenza psicologica. Fer-
ma restando la possibilita
per il paziente di modificare
la propria volonta, I'accet-
tazione, la revoca e il rifiuto

sono annotati nella cartella
clinica e nel fascicolo sani-
tario elettronico. - Il medico
e tenuto a rispettare la vo-
lonta espressa dal paziente
di rifiutare il trattamento
sanitario o di rinunciare al
medesimo e, in conseguen-
za di cio, & esente da re-
sponsabilita civile o penale.
Il paziente non puo esigere
trattamenti sanitari con-
trari a norme di legge, alla
deontologia professionale o
alle buone pratiche clinico-
assistenziali; a fronte di tali
richieste, il medico non ha
obblighi professionali.

- Nelle situazioni di emer-
genzaodiurgenzail medico
e i componenti dell'équipe
sanitaria assicurano le cure
necessarie, nel rispetto del-
la volonta del paziente ove
le sue condizioni cliniche e
le circostanze consentano
di recepirla.

- Il tempo della comunica-
zione tra medico e paziente
costituisce tempo di cura.

- Ogni struttura sanitaria
pubblica o privata garan-
tisce con proprie modalita
organizzative la piena e cor-
retta attuazione dei principi
di cui alla presente legge,
assicurando  l'informazio-
ne necessaria ai pazienti e
I'adeguata formazione del
personale. - La formazione
iniziale e continua dei me-
dici e degli altri esercen-
ti le professioni sanitarie
comprende la formazione
in materia di relazione e di
comunicazione con il pa-
ziente, di terapia del dolore
e di cure palliative.

- E fatta salva I'applicazio-
ne delle norme speciali che
disciplinano I'acquisizione
del consenso informato per
determinati atti o tratta-
menti sanitari"”.

4. Legge 219/2017, artico-
lo 3: “Minori e incapaci - 1.
La persona minore di eta o
incapace ha diritto alla va-
lorizzazione delle proprie
capacita di comprensione
e di decisione, nel rispetto
dei diritti di cui all'articolo 1,
commal.

- Deve ricevere informa-
zioni sulle scelte relative
alla propria salute in modo
consono alle sue capacita
per essere messa nelle con-
dizioni di esprimere la sua

volonta.

- Il consenso informato al
trattamento sanitario del
minore & espresso o rifiu-
tato dagli esercenti la re-
sponsabilita genitoriale o
dal tutore tenendo conto
della volonta della persona
minore, in relazione alla sua
eta e al suo grado di matu-
rita, e avendo come scopo
la tutela della salute psico-
fisica e della vita del minore
nel pieno rispetto della sua
dignita.

- Il consenso informato
della persona interdetta ai
sensi dell'articolo 414 del
codice civile & espresso o
rifiutato dal tutore, sentito
I'interdetto ove possibile,
avendo come scopo la tu-
tela della salute psicofisica
e della vita della persona
nel pieno rispetto della sua
dignita.

- Il consenso informato
della persona inabilitata &
espresso dalla medesima
persona inabilitata. Nel
caso in cui sia stato nomi-
nato un amministratore
di sostegno la cui nomina
preveda |'assistenza neces-
saria o la rappresentanza
esclusiva in ambito sanita-
rio, il consenso informato
& espresso o rifiutato an-
che dall'amministratore di
sostegno ovvero solo da
quest'ultimo, tenendo con-
to della volonta del bene-
ficiario, in relazione al suo
grado di capacita di inten-
dere e di volere.

- Nel casoin cui il rappre-
sentante legale della per-
sona interdetta o inabilitata
oppure I'amministratore di
sostegno, in assenza delle
disposizioni anticipate di
trattamento (DAT) di cui
all'articolo 4, o il rappre-
sentante legale della per-
sona minore rifiuti le cure
proposte e il medico riten-
ga invece che queste siano
appropriate e necessarie, la
decisione & rimessa al giu-
dice tutelare su ricorso del
rappresentante legale della
persona interessata o dei
soggetti di cui agli articoli
406 e seguenti del codice
civile o del medico o del
rappresentante legale della
struttura sanitaria”.
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Trattamento precoce dell’idrocefalo
postemorragico nel neonato
di bassissimo peso (ELBW)

| trattamento dell'idrocefalo postemorragico e stato oggetto
recentemente di numerosi studi

Il monitoraggio ecogra-

fico  transfontanellare
permette di identificare
il momento “ideale” nel
quale intervenire, prima
che insorgano sintomi
o segni correlabili ad un
aumento della pressione
intracranica

Mino Zucchelli
Francesca Nicolini
Neurochirurgia, IRCCS,
Istituto Scienze
Neurologiche di Bologna

L'emorragia intraventri-
colare, la cui incidenza e
gravita correlano stret-
tamente con il grado di
prematurita, rappresen-
ta uno dei principali fat-

tori coinvolti nella mor-
bilita a lungo termine
del neonato gravemente
pretermine specie se
complicata da idrocefa-
lia"2.

Il trattamento dell’idro-
cefalo postemorragico,
ad oggi non ancora stan-
dardizzato per quanto
riguarda la modalita ed
il timing, & stato ogget-
to recentemente di nu-
merosi studi che hanno
dimostrato come la pre-
cocita del trattamento
sia superiore ad una chi-
rurgia tardiva in termini
di outcome cognitivo e
riduzione del rischio di
diversione liquorale defi-

nitiva (shunt ventricolo-
peritoneale)3>.

[l monitoraggio ecogra-
fico  transfontanellare
permette di identificare
il momento “ideale” nel
quale intervenire, prima
che insorgano sintomi
o segni correlabili ad un
aumento della pressio-
ne intracranica (timing
chirurgico tardivo); tale
momento, soprattutto
nei pazienti di bassis-
Simo peso, spesso non
coincide con l'avvenuta
stabilizzazione dei pa-
rametri emodinamici o
con l'avvenuta matura-
zione della cute, facendo
aumentare il rischio di

qualsivoglia procedura
chirurgica (rischio ane-
stesiologico, rischio di
deiscenza della ferita
con fistola liquorale e
conseguente infezione).
Numerosi sono i trat-
tamenti temporanei ed
efficaci  dell'idrocefalo
postemorragico descrit-
ti in letteratura: pun-
ture lombari seriate,
drenaggio ventricolare
esterno, shunt ventrico-
lo-subgaleale, reservoir
sottocutaneo®®. A tale
proposito una revisione
sistematica della lette-
ratura®, effettuata nel
tentativo di stabilire li-
nee guida basate sull'e-

videnza, ha confermato
la scarsa efficacia delle
punture lombari seriate
nel ridurre il rischio di
impianto liquorale de-
finitivo e la miglior effi-
cacia, in termini di ridu-
zione della volumetria
ventricolare, dello shunt
ventricolo-subgaleale
(livello 2 di evidenza).
Non & stato possibile
stabilire nessun livello 1
di evidenza a proposito
dei trattamenti precoci
temporanei.

L'impianto di un dre-
naggio esterno per via
percutanea direttamen-

continua a pag. 9 >>
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te al letto del bambino,
recentemente intro-
dotto tra le strategie di
trattamento  precoce™,
consente di ovviare, in
casi selezionati, a mol-
te delle problematiche
connesse alle strategie
temporanee standard.
La procedura, effettuata
in termoculla, consiste
nella introduzione per
via totalmente percuta-
nea attraverso la fonta-
nella bregmatica di un
drenaggio esterno che
viene poi tunnellizzato
sottocute fino alla regio-
ne parietale (per ridur-
re il rischio di infezioni
e di fistola liquorale)
(vedi figura). La durata
dell'intero processo & di
pochi minuti con mini-
me perdite ematiche. I
drenaggio viene mante-
nuto in sede fino al rag-
giungimento di peso e
parametri liquorali ade-
guati all'impianto di uno
shunt liquorale definiti-
vo (se necessario)™. Al
fine di ridurre il rischio
di iperdrenaggio e le dif-
ficolta di gestione di una
ulteriore linea in uscita
dalla termoculla (tipici
dei drenaggi ventricola-
ri esterni “standard”), il
drenaggio tunnellizzato
viene mantenuto chiuso
all'interno di un conte-
nitore sterile, ed aperto

(5

neofarm sin

a orari fissi per effettua-
re sottrazioni liquorali
sufficienti al controllo
dell'idrocefalo (anche in
relazione al rilievo eco-
grafico delle dimensioni
ventricolari e alla tensio-
ne fontanellare).
Ulteriori vantaggi di que-
sta procedura minin-
vasiva e minimamente
traumatica (anche in
confronto alle punture
lombari seriate) sono:

* completa reversibi-
lita della procedura (il
drenaggio pud essere
rimosso al letto senza
necessita di anestesia
o riapertura della ferita
chirurgica)

» facile ripetibilita (ad
esempio in caso di con-
taminazione del device
¢ possibile procedere ad
un impianto controla-
terale contestuale all'e-
spianto del drenaggio
infetto)

* possibilita di eseguire
prelievi liquorali illimitati
* possibilita di eseguire
terapie intratecali

* riduzione delle proble-
matiche connesse alla
guarigione della ferita
chirurgica (shunt ven-
tricolo-subgaleali, reser-
voir, ecc.).

Il follow-up (a 6,12 e 24
mesi) di 12 ELBWI trat-
tati precocemente con
la metodica preceden-
temente descritta dal
2013 al 2018 si € avvalso

di una valutazione mul-
tidisciplinare neonato-
logica, neurochirurgica,
neuroradiologica e neu-
ropsicologica.
L'outcome neuroevolu-
tivo & stato valutato me-
diante scale di Griffith e
di Bayley-lll.

L'incidenza di paralisi
cerebrale grave nella
presente, seppur limita-
ta, popolazione ¢ stata
del 33%, comparabile a
quella del 36.2% ripor-
tata in un recente studio
prospettico™ su 112 neo-
nati ELBW, con e senza
emorragia cerebrale.

Il trattamento chirurgico
definitivo mediante im-
pianto di shunt liquorale
nei bambini di bassissi-
mo peso affetti da idro-
cefalo postemorragico,
infine, rende ragione di
un lungo follow-up ra-
diologico e neurochi-
rurgico, data la maggior
incidenza di complican-
ze (malfunzionamento
di shunt, IV ventrico-
lo cistico, sindrome da
iperdrenaggio liquorale,
ecc.) rispetto agli im-
pianti effettuati nei bam-
bini nati a termine.
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NEONATO CON SIALIDOSI DI TIPO II

La positivita degli oligosaccaridi urinari ha confermato il
sospetto diagnostico di patologia da accumulo lisosomiale

Ecco la soluzione del
caso descritto nel nu-
mero precedente di SIN
INFORMA.

Secondogenito di ge-
nitori non consaguinei.
Non malattie degne di
nota all'anamnesi pato-
logica familiare. La gra-
vidanza, insorta sponta-
neamente, si complica a
20 settimane di gesta-
zione per l'insorgenza
di ascite fetale a pro-
gressiva evoluzione, in
assenza di malforma-
zioni d'organo associate

Marilt Capelli
TIN Ospedale Infermi
di Rimini

Il caso descritto nel nu-
mero precedente pre-
senta alcune caratteri-
stiche patognomoniche
che c¢i hanno guidato
nell'orientamento  dia-
gnostico.

In particolare il quadro
di idrope fetale e I'ascite
persistente, la progres-
siva pancitopenia nei

controlli  ematochimici
seriati, la vacuolizza-
zione citoplasmatica

intracellulare presente
sia nello striscio emati-
co che nella placenta, la
cardiomiopatia dilata-
tiva con ingravescente
compromissione  della
funzionalita cardiaca, la
progressiva epatosple-
nomegalia costituiscono
alcuni elementi caratte-
ristici di una patologia
dismetabolica da accu-
mulo lisosomiale.

La positivita degli oligo-
saccaridi urinari ha con-
fermato il sospetto dia-
gnostico di patologia da
accumulo lisosomiale.

Il dosaggio enzimatico
su fibroblasti del nostro
paziente ha confermato

il deficit dell'alfa neuro-
aminidasi, causato dalla
mutazione genica.

E stata effettuata ana-
lisi di sequenziamento
dell'esoma del probando
e dei genitori: nel piccolo
e stata evidenziata una
mutazione in omozigosi
del gene NEU1, associa-
to alla sialidosi di tipo .
| genitori sono risultati
entrambi portatori sani
di tale mutazione.

La Sialidosi & una pa-
tologia da accumulo li-
sosomiale  appartente
al gruppo delle oligo-
saccaridosi. L'incidenza
stimata & di 1/500.000-

/1.500.000 nati vivi.
Come altre malattie da
accumulo  lisosomiale

interessa diversi orga-
ni ed apparati. Esistono
due tipi di sialidosi: tipo
[ etipo ll.

La sialidosi di tipo | € la
forma meno severa e si
manifesta  prevalente-
mente nell'eta giovanile
(trai10ei20 anni).

E caratterizzata dal se-
gno “red cherry spot”
(macchia rosso ciliegia)
della retina. Interessa
prevalentemente il si-
stema nervoso e si ca-
ratterizza per mioclonie
generalizzate, atassia,
difficolta nella marcia,
tremori, crisi convulsive,
disturbi visivi.

La sialidosi di tipo Il
(OMIM  #256550) e
la forma pilu severa e
puod essere congenita/
prenatale, infantile o
giovanile. Pil precoce
e 'esordio e pil severa
& la prognosi con mor-
te in utero o nei primi
giorni di vita nella for-

ma prenatale. E una
malattia autosomica
recessiva, determinata

da mutazioni nel gene

Fenotipo di neonato con Sialidosi tipo Il

N-acetil-alfa-neurami-
nidasi-1 (NEU1, 6p21),
che codifica la neura-
minidasi dell'enzima li-
sosomiale, responsabile
della degradazione dei
sialoglicoconiugati nei
lisosomi: ne consegue
un deficit enzimatico
che causa accumulo di
sialoglicosaccaridi  nei
tessuti. Si caratterizza
inoltre per un altera-
to processo di scarico
dei fluidi corporei con
conseguente accumulo,
per cui compare idrope
fetale e ascite. Frequen-
temente sono descritti
epatosplenomegalia e
disostosi multipla.

La diagnosi si effet-
tua sia con il dosaggio
dell'attivita enzimatica
che con le analisi mole-
colari. Entra in diagnosi

differenziale con alcune
forme di mucopolisac-
caridosi, specie per |l
fenotipo clinico (trat-
ti grossolani del volto
-vedi figura- e |'epato-
splenomegalia), e con la
galattosialidosi (deficit
di beta galattosidasi).

Attualmente non esiste
una terapia sostitutiva,
ma & esclusivamente
sintomatica. E fonda-
mentale I'assistenza
multidisciplinare di que-
sti pazienti cosi come il
counseling genetico.

[l piccolo descritto in
questo caso clinico &
stato dimesso a circa
2 mesi di vita; i genito-
ri sono stati istruiti per
una appropriata gestio-
ne domiciliare (posizio-
namento del sondino
oro-gastrico per l'ali-

mentazione, preparazio-
ne e somministrazione
dei farmaci, prime ma-
novre di rianimazione)
in collaborazione con il
Pediatra Curante, con
I'assistenza infermieri-
stica domiciliare e con
il Reparto pediatrico
dell'Ospedale del terri-
torio di appartenenza.

E stato inoltre effettuato
un counseling genetico
familiare.

E  sopravvissuto fino
all'ottavo mese di vita
grazie anche alle cure
ricevute dai suoi geni-
tori, considerato che la
sialidosi di tipo Il conge-
nita causa generalmente
morte poco dopo la na-
scita.
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Le infezioni da enterovirus non polio
e da parechovirus nel neonato

Neonatal nonpolio entero-
virus and parechovirus in-
fections. Semin Perinatol
2018 Apr;42(3):191-197

Nada Harik
and Roberta L. DeBiasi

Glienterovirus nonpolioei
parechovirus umani (HEV
e HPeV, famiglia Picorna-
viridae) sono piccoli virus
a RNA; nonostante appar-
tengano a generi diversi,
epidemiologia e clinica
in epoca neonatale sono
pressoché sovrapponibili.
Dalla revisione di Harik N.
e DeBiasi R.L. emerge che
le infezioni da HEV e da
HPeV sono frequenti nel
neonato, ma che gli studi
disponibili, soprattutto per
quanto riguarda le infezio-
ni da HPeV, sono spesso
basati su casistiche esi-
gue, a testimonianza della
scarsa conoscenza sulla
loro circolazione in epo-
ca neonatale. La diagnosi
precoce, pero, puo ridur-
re |'utilizzo inappropriato
di antibiotici e antivirali.
Le strategie terapeutiche
disponibili con provata si-
curezza ed efficacia sono
poche, ma nuovi farmaci
promettenti sono in fase di
sperimentazione.

Epidemiologia

HEV e HPeV sono tra-
smessi per via oro-fecale
e respiratoria e circolano
prevalentemente in estate
e autunno nei climi tempe-
rati. La trasmissione peri-
natale & ben documentata
e si verifica intrapartum
(esposizione a sangue e/0
secrezioni genitali mater-
ne) o post-partum (oro-
fecale e/o respiratoria);
sono possibili, ma meno
comuni, la trasmissione in-
trauterina e per via ascen-
dente, ed é stata ipotizzata

la trasmissione degli HEV
non polio attraverso il latte
materno.

| neonati con infezione da
HEV sono generalmente
neonati sani a termine, le
cui madri (e spesso altri
familiari) hanno sintomi
compatibili con un'infe-
zione virale poco prima o
dopo il parto.

Il periodo di incubazione
di HPeV non & noto; per
gli HEV non polio & di 3-6
giorni (24-72 ore per la
congiuntivite emorragica
acuta). L'eliminazione di
HEV e HPeV persiste per
1-3 settimane dal tratto re-
spiratorio e per settimane
o mesi nelle feci; entrambi
possono sopravvivere sulle
superfici ambientali per di-
versi giorni.

Il principale fattore di ri-
schio per linfezione neo-
natale & l'assenza/basso
titolo di anticorpi neutra-
lizzanti materni. Fattori di
rischio per malattia grave
sono: recente infezione
materna, prematurita,
esordio nei primi giorni di
vita, infezione con alcu-
ni sierotipi (echovirus 11,
coxsackievirus B2-5 e
HPeV3). Sono stati de-
scritti outbreak ospeda-
lieri, anche nelle terapie
intensive neonatali.

La mortalita varia dallo O
all'83% in base alla pre-
sentazione clinica. Nei ne-
onati con infezione da HEV
non polio del sistema ner-
voso centrale (SNC) sono
state descritte sequele
neurologiche.

Clinica

Esistono poche evidenze
sull'associazione fra infe-
zione materna da HEV non
polio e morte fetale e/o
anomalie congenite, pur
essendo stati descritti al-
cuni casi clinici.

La maggior parte (79%)
dei neonati con infezione
da HEV non polio & asinto-
matica ed e verosimile che
questo sia valido anche per
gliHPeV.

Circa il 70% dei neonati
con malattia da HEV non
polio ha un'infezione lieve
e autolimitante caratteriz-
zata da febbre, esantema,
irritabilita, difficolta ali-
mentari, sintomi gastroin-
testinali e respiratori,
meningite asettica. E vero-
simile che la proporzione di
neonati con infezione lieve
da HPeV sia simile, ma gli
studi disponibili hanno ar-
ruolato dai 3 ai 9 neonati.
Le infezioni gravi sono
meno comuni (17-27%),
ma hanno elevata mortali-
ta. I neonati affetti possono
presentare febbre/ipoter-
mia, anoressia, letargia,
distensione  addominale,
esantema, ipotonia, diar-
rea, vomito, convulsioni,
ipotensione, ittero, apnea,
sepsi, encefalite/meningo-
encefalite (comuni), mio-
cardite, polmonite, epatite,
piastrinopenia e coagula-
zione intravascolare disse-
minata. Sono stati descritti
casi di NEC, linfoistiocitosi
emofagocitica e paralisi
flaccida acuta.

Le infezioni neonatali gravi
da HEV non polio e quelle
da HPeV non possono es-

sere distinte clinicamen-
te in modo affidabile, né
possono essere distinte
da sepsi batterica o ma-
lattia disseminata e ma-
lattia del SNC da Herpes
Simplex Virus. Pertanto
dovrebbero sempre essere
considerate nella diagnosi
differenziale in neonati con
quadro clinico compatibile
con sepsi.

Diagnosi

L'infezione da HEV non
polio e da HPeV puo esse-
re sospettata in base a sta-
gionalita, dati anamnestici
e clinici, ma per la diagnosi
definitiva & necessaria la
conferma laboratoristica
tramite RT- PCR, che si &
dimostrata sensibile, spe-
cifica, rapida e applicabile a
diversi campioni biologici.
La RT-PCR standard per gli
HEV nonrileva la presenza
di HPeV; nei casi sospetti e
pertanto necessario richie-
dere la ricerca sia di HEV
che diHPeV.

Terapia

Non esistono terapie ap-
provate per le infezioni ne-
onatali da HEV e da HPeV.
L'utilizzo di immunoglobu-
line per via endovenosa &
basato su casi clinici e su
un piccolo studio rando-
mizzato controllato, in cui
sono state somministrate

alla dose di 750 mg/kg,
con modesto incremento
del titolo sierico di anti-
corpi neutralizzanti, lievi
benefici clinici e piu rapi-
da cessazione di viremia
e viruria. | farmaci antivi-
rali noti come inibitori del
capside agiscono inibendo
la replicazione virale. Fra
questi, il pleconaril & stato
valutato sicuro e potenzial-
mente efficace (trend ver-
so ridotta mortalita e piu
rapida clearance virale nei
neonati trattati) in neonati
con sepsi da HEV arruolati
in uno studio randomizzato
controllato; il pocapavir &
stato utilizzato in 3 neonati
con infezione da HEV non
polio. Entrambi perd non
sono disponibili in Italia.

Diversi altri farmaci sono in
fase di sperimentazione: la
fluoxetina ha attivita antivi-
rale in vitro, ed ¢ stata uti-
lizzata nella mielite flaccida
acuta nell'adulto; & possibi-
le una futura applicazione
degli anticorpi monoclonali
anti-HEV, attualmente in
studio nel tentativo di era-
dicazione dei poliovirus;
recentemente ¢ stato sco-
perto un nuovo inibitore
della replicazione virale,
I'acido 4-dimetilammino-
benzoico, con meccani-
smo diverso dai leganti del
capside e un'azione in vitro
sinergica col pleconaril.
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Survey della temperatura
corporea dei neonati fisiologici
dei punti nascita lombardi

Lo scopo di questa sur-
vey e stato quello di ri-
levare la temperatura
corporea dei “neonati
fisiologici" dei centri na-
scita lombardi

Daniele Merazzi'
Gianluca Lista?

Paolo Tagliabue?

1. UOC Neonatologia-TIN,
Dip. Materno Infantile,
Ospedale Valduce di Como
2. SC Neonatologia-TIN,
Ospedale dei Bambini V. Buzzi,
ASST FBF-Sacco di Milano
3. UOC Neonatologia,
Fondazione MBBM,
Ospedale San Gerardo

di Monza

Premessa: La transizione
feto-neonatale  rappre-
senta un complesso pro-
cesso bio-fisiologico che
interessa numerosi organi
e sistemi. Il mantenimen-
to della temperatura cor-
porea & uno degli adatta-
menti a cui e sottoposto
il feto nella fase transizio-
nale. La dispersione ter-

mica del neonato in sala
parto & corresponsabile
e spesso complica il ma-
ladattamento neonatale,
infatti l'ipotermia induce
un aumento del metabo-
lismo anaerobio con con-
seguente acidosi metabo-
lica, ipoglicemia precoce,
squilibri elettrolitici, ipos-
sia e distress respiratorio.
Lo skin to skin madre-ne-
onato in sala parto & una
modalita che ha un indub-
bio valore nell'attacca-
mento madre-bambino e
nella promozione dell'al-
lattamento al seno, e inol-
tre da unvalido contributo
alla omeostasi termica del
neonato, evitando le com-
plicanze dell'ipotermia.

Scopo dello studio: Il no-
stro proposito e stato
quello di rilevare la tem-

peratura corporea dei
“neonati fisiologici" dei
centri nascita lombardi

che hanno partecipato al
progetto. A distanza di

un anno si & riproposta
la stessa rilevazione per
verificare se vi fosse stata
una variazione comples-
siva e/o locale nell'at-
teggiamento di contrasto
alla termodispersione e
una maggior adesione alle
raccomandazioni  della
fase di transizione feto-
neonatale.

Si & inoltre voluto valuta-
re se la temperatura cor-
porea del neonato fosse
influenzata in modo signi-
ficativo dalla temperatura
materna al momento del
parto o dalla temperatura
ambientale.

Materiali e metodi: Nel
mese di aprile 2017, nei
20 centri che avevano
aderito alla survey dell'a-
prile 2016, ¢ stata rilevata
la temperatura corpo-
rea nei neonati fisiologici
dopo il periodo di osser-
vazione post-partum e
prima di accedere nelle
stanze di degenza o al

Tabella. Dati statistici. Survey 2017 e confronto con Survey 2016

_

nido. La rilevazione

& avvenuta, quindi

a circa 2-3 ore dal parto,
e contemporaneamente
alla temperatura e stata
rilevata la frequenza car-
diaca e la saturazione pe-
riferica.

Nei parametri del 2017 &
stata inserita anche la ri-
levazione della tempera-
tura materna al parto e la
temperatura ambientale
della sala parto oltre alle
informazioni presenti nel-
la survey del 2016 (vedi
tabella).

Risultati: Sono stati ar-
ruolati 2.348 neonati (34-
254) rispetto ai 2.376 del
2016.

Survey 2017 2017 Range Survey
Min Max 2016

N. rilevazioni 2348 36-254 2376
Eta Gestazionale (sett) 39,3 38,6 -39,6 39,3
Peso Neonatale (g) 3284 3204 - 3412 3297
Maschi (%) 52,3% 43,6% - 58,5% 51,8%
Parti Vaginali (%) 76,8% 60,2% - 88,5% 76,6%
Parto Analgesia (%) 36,5% 5,7% - 81,5% 40,5%
Clampaggio Ritardato >60” (DCC) (%) * 69,1% 0% - 96,2% 46,0%
Skin to Skin Non Effettuato (%) 35,1% 4% -98,3% 31,9%
Skin to Skin > 60’ (%) 39,5% 0% -87% 38,2%
Infant Warmer (%) 28,3% 0% - 100% 21,1%
Bagno (%) 57,4% 0% - 100% 47,3%
T° Ambiente 24,15°C 22,3°C-25,5°C
T° Madre 36,51°C 36,28°C-37,03°C
T° Neonato 36,42°C 36,04°C-36,87°C 36,29°C
Neonati T° < 36,5°C (%) * 48,3% 6,7% - 88,9% 59,6%
Neonati T° < 36,0°C (%) * 10,6% 0% - 38,9% 20,5%
Neonati T° < 35,5°C (%) * 2,7% 0% - 9,8% 7,2%

Survey 2017 e Suvey 2016: Valore medio assoluto. Range 2017 min max: Valore medio dei singoli centri
*Significativita statistica tra 2017 e 2016

Lombardia

Eta gestazionale media
39+3 (38+6 - 39+6). 101
con EG <37 (4,3%) e 35
con EG <36 (1,5%).

Peso Medio 3284 ¢
(3204-3412); 110 (4,7%)
con peso neonatale <
2500 ¢g.

1.802 (76,8%) i nati con
parto vaginale (60,2%-
88,5%) e i nati con parto-
analgesia sono stati 846
(36,5%) (5,7%-81,5%).
| maschi sono stati 1.226
(52,3%).

Il cord clamping oltre i 60
secondi (DCC) e stato
praticato in 1.469 neonati
(69,1%) (0%-96,2%); nel
2016 i neonati con DCC
sono stati 1.094 (45,9%).
In 822 (35,1%) non é sta-
to praticato lo skin to skin
(StS).

In 265 (11,3%) StS e sta-
to fatto per 30'. In 331
(14,1%) per 60" e in 927
(39,5% con range delle
medie di attuazione tra
i centri: 0% - 87,0%) lo
StS e stato applicato per
oltre 60 minuti.

664 neonati  (28,3%)
sono stati posizionati in
Incubatrice o Infant War-
mer (0%-100%).

| neonati a cui e stato
effettuato il  bagnetto
prima della rilevazione
della temperatura sono
stati 1.347 (57,4%) (0%-
100%).

In 1.873 (80,1%) la tem-
peratura é stata rilevata a
livello ascellare e in 464 a
livello rettale.

continua a pag. 13 >>
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La temperatura media
rilevata & stata 36,42°C
(36,0°C-36,9°C) rispet-
to al valore medio di
36,29°C del 2016.

In 1135 neonati (48,3%)
la temperatura é risultata
inferiore a 36,5° C (6,7%-
88,9%).

In 250 (10,6%) la tempe-
ratura e risultata inferiore
a 36,0°C (0%-38,9%)
e in 63 (2,7%) inferiore
a 35,5°C. Dei 9 neonati
con T°<35°C non sono
stati segnalati proble-
mi clinici particolari e la
temperatura pil  bassa
34,3°C ¢ associata a ne-
onato partorito in acqua.
Le temperature ambien-
tali delle sale parto ri-
levate hanno mostrato
valori medi di 24,15°C
(22,33°C-25,5°C).

La temperatura materna
media registrata al parto
¢ stata 36,51°C (36,28°-
36,57°). La media del-
la FC registrata & stata
134/m" (126-144). Solo
8 (0,4%) neonati hanno
avuto FC<100.

La saturazione periferi-
ca media rilevata e stata
98%. In 62 neonati (3,1%)
la saturazione é risultata
inferiore a 95.

Conclusioni: Lo studio os-

Temperatura Media

m 2016 m2017

36 38 36,38 |

36, 26

m
36,36

‘

36,08

Figura 1 - Temperatura corporea neonatale (media dei centri A-U e lombarda) confronto 2016 e 2017

servazionale ha permesso
di valutare 2 coorti omo-
genee e rappresentative
dei nati fisiologici lombar-
di e delle pratiche corren-
ti. Le temperature rilevate
si sono dimostrate pil
basse rispetto I'atteso. La
variabilita comportamen-
tale tra i centri e rilevante.
Va comunque precisato
che la meta dei neonati
ha temperature nei range
desiderati rispetto il 40%
del 2016 e che si & dimez-
zata la percentuale dei
neonati con temperature
francamente patologiche

(dal 20% al 10% i neonati
conT°<36°Cedal 7al 3%
quelli con T°<35,5°C). La
temperatura ambientale
e la temperatura materna
non si sono rivelate par-
ticolarmente influenti nel
condizionare la tempera-
tura neonatale.

Lo StS oltre i 60", che do-
vrebbe rappresentare la
miglior strategia per la
riduzione della dispersio-
ne termica nel neonato,
¢ praticato in poco piu
di 1/3 dei neonati senza
modifiche rispetto all'an-
no precedente, mentre &

Percentuale nati con T < 36,5°C

40, 9%»

37,7%

TM 33, 8%‘

aumentato il numero dei
neonati posizionati in in-
cubatrice o in Infant War-
mer (dal 21% al 28%).

E stata decisamente im-
plementata invece la
pratica del ritardato clam-
paggio del funicolo, forse
in seguito alla diffusione
delle  raccomandazioni
nazionali, raggiungendo il
70% dei neonati vs 46%
dell'anno precedente.

Questo studio osserva-
zionale, con il solo ob-
bligo di registrazione dei
parametri, in oggetto,
ha indotto una maggior

m 2016 m 2017

Figura 2 - Percentuale di neonati con T° < 36,5°C (media dei centri A-U e lombarda) confronto 2016 e 2017

coscienza e attenzione
nell'affrontare la transi-
zione feto neonatale e ha
portato a cambiamenti lo-
cali e a miglioramento dei
risultati in alcuni centri. La
disomogeneita dei com-
portamenti  suggerisce
ulteriori margini di inter-
vento per rendere simili le
pratiche post-partum tra i
punti nascita lombardi ed
in particolare si dovrebbe
porre maggior attenzio-
ne nella diffusione e nella
corretta esecuzione del-
la pratica StS che offre il
maggior contributo alla
termoregolazione del ne-
onato, riducendo il rischio
di ipotermia e le relative
complicanze.
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Neonati
prematuri
Accesso

ai genitori h24

o Dallo scorso dicembre i ge-
nitori possono accedere 24
ore su 24 ai reparti di Tera-
pia intensiva neonatale (Tin),
Sub-Tin e Patologia neonatale del
Policlinico Gemelli, al fine di pro-
muovere un pii stretto contatto
tra i genitori e i piccoli prematuri.
L’annuncio era stato dato gia il 17
novembre da Giovanni Vento, pro-
fessore associato di Clinica pediatri-
ca all’Universita Cattolica e diret-
tore della Uoc di Neonatologia del
Gemelli, alla vigilia della Giornata
mondiale della prematurita. 1l pro-
fessor Giovanni Vento, per 'occa-
sione, ha ricordato I'intensa attivi-
ta del Gemelli: «Nel 2017 sono stati
1.078 i neonati ricoverati presso
la Uoc di Neonatologia, di cui 370
in Terapia intensiva neonatale, 200
in Sub-Terapia intensiva neonatale
e 508 in Patologia neonatale».
1Unita operativa complessa
di Neonatologia del Policlinico
Gemelli segue i neonati prematuri
con estrema attenzione e dedizione
& molti continuano ad essere assisti-
ti anche dopo la dimissione, inun
percorso terapeutico e assistenziale
protratto negli anni.

Tenere sempre alta I'attenzione
nei confronti dei prematuri & anche
T'obiettivo della Societa italiana
di neonatologia (Sin) che raccoman-
da di garantire 'accesso h24 in tutte
le Tin italiane, corsi di rianimazione
per i neonatologi e rete di follow-up
strutturata per migliorare I'assi-
stenza neonatale in tutto il Paese.

T Gemelli, oltre a seguire queste
linee guida, garantisce il benessere
dei piccoli anche attraverso la “Kan-
garoo mother care”, la pratica

di fornire un continuo contatto
pelle a pelle tra madre/padre e neo-
nato, favorendo cosi I'allattamento
materno e riducendo anche i tempi
di ospedalizzazione.

Rassegna Stampa

SIN INFORMA offre una selezione degli articoli piu significativi pubblicati dai
media sui temi proposti dalla Societa Italiana di Neonatologia. La Rassegna
Stampa completa & consultabile e scaricabile dal sito www.neonatologia.it
cliccando sulla voce "Rassegna Stampa" nella Area Stampa
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L’Ttalia non & un Paese per figli
Si, ma come? Cosa serve alle famiglie italiane?

“La questione non ¢ solo economica — sottolinea Mosca — ma anche culturale. i
problema vero & che [lalia non é neonato (€ bambino) — centrica, il figiio & visto
come un vincolo, un limite alia liverta, allautonomia e allaffermazione personale,
il nuovo stile di vita & individuale, “child free”. Ma una societa senza figli & una
societa senza futurs. Non basta ridare autonomia ai giovan e renderi;
indipendent] prima, togliendo incertezza e precarieta, creande prima e condizion
per favorire: decision familiari riproduttive. Non basta migiiorare e politiche per ia
conciliazione tra casa e Javoro, rendende 'organizzazione pill adatta alle madri
lavoratricl e ofifendo asil € servizi numericamente ed economicamente adegua
E ormai non piil imandabile adottare politiche che previlegino le donne,
garantende favoro e stabilta, partendo dalla consapevolezza che oggi ie donne
che lavorano fanno pi figii

Ma siamo davvero “Child Free” per cultura o lo siamo diventati per

necessita?
Liitalia non & un Paese per figli. Una frase dificile 0a scrivere. Faticosa da )
sgere. Mavera 10 vedo inteme a me tante, iroppo cose che non vanno. Giovani, anche laureat

senza lavoro, molti precari e spesso con relribuzioni da fame. Con queste
Terribiimente € incredibilmente vera. Fare figh oggi & un lusso. Un Iusso che o ﬂp] . P e e a

remesse & gia difficile trovare un tetto in affito. Comprare casa, se non ci SN0 |

pochi si possono permettere. Sopratiutto se si vuole garantire a questi figh una P g P >
i et quanto ossible agta - erena & un 2nche un e genitori alle spalle, & una chimera. Fare un figho... Improponibiie

E se amiva... tanta felicita, ma anche tante preoccupazioni
Dati alla mano, in lfalia Nascono sempre meno bambini, un numero nettamente

inferiore rispetto ai decessi (464 000 nati per 647 000 morti — Istat 2017), meno
anche rispetto aglf ann deila prima e seconda Guerra Mondiale. Perdiamo ogri
anno circa 180.000 persone, & come se citta come hiodena o Reggio Galabria
B ) 1o un po’ scherzando, ma mica tanto, dico a chi ci sta pensandor i figl costano

fossero azzerate.” Questo lallarme lanciato da Fabio Mosca, il Presidente delia -

R come un mutuo. Solo che il muiuo, alla peggio, dopo 30 anni finisce. | ‘mutuo
Societa ltaliana di Neonatologia
figli* dura ... *fin che morte non ci separi

I nidi costano una fortuna. Se non si hanno i nonni a disposizione, quando it
bambino si ammala, la babysitter & un salasso. Oltre ai pannolini € a tutto il
corredo. Etc...Efc

Impressionante vero? Se posso dire la mia, credo che stiamo diventando “Child free” perché & sempre

IMa 1a cosa che inquieta ancora di pil & che se si continua cos] fra 30 anni la il difficile non esserlo. M2 non perché | giovani nen desiderino procreare.
famiglia italiana sara completamente ridefinita. Tre bambini su cingue non
avranno fratelli, né cugini, né zi o zie. Avranno soltanto i genitori, Ia nonna & il
nenno. | pii fortunati anche i bisnonni, ma saranno pochi, perché si inizia a fare
figli In eta sempre pil avanzata

Secondo voi cosa serve alle famiglie italiane per fare figli?

Quello che & chiaro a tutt, ed & omai noto da tempo, & che I'talia é tra i paesi
che fanno meno fighi al mondo. L indice di fecondita (numero di figli per donna in
eta fertile) & 1,34. Insieme alla Spagna siamo il fanalino di coda in Europa
Insomma un Belpaese popolato da vecchi: gia oggi per 161 persone di eta
maggiore di 64 anni, ci SN0 solo 100 bambini di eta inferiore a 15 anni

: it | + UN'EP!
RA' -~ MASSA CARR - |DI COLPOSO, OSPEDALE: MORTI PER CAUSE DIVERSE, NON E' UN'ER]

‘Bisogna invertire questa tendenza, incentivando innanzitutto la natalita” & stato
detto durante il convegno “Famiglie 2.0"
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tassi piu bassi di mortalita infantile
da Radiocor Plus
«I nati pretermine, in particolare se estremamente aturi, rischi i i mi.
: ete , prematuri, rischiano la vitz
I N IZI A IN ‘ U Lm ma in Italia il tasso di mortalita per quelli di tra § ot baset ]
reacs

peso inferiore a 1500 grammi @ tra i piit bassi al
mon‘do»..Lo afferma il presidente della Societa italiana di neonatologia (Sin), Fabio Mosca, in
merito ai neonati deceduti agli Spedali Civili di Brescia, a causa di sepsi ed enterocolite

necronzzam.e, d‘ue> tra le patologie piti temibili per i neonati prematuri. «Nel nostro paese -
affex_’ma - gli ultimi dati disponibili evidenziano una mortalita dell'11,3%
piu importanti Terapie intensive neonatali (Tin) del mondo (dati fornit

ascheds | ————————"| Il confronto

rispetto al 14,3% delle
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i dal Vermont Oxford
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. progn‘om, identificano la prematurita come una malattia grave». La sopravvivenza di ogni
. bdlnbll}lo nato prematuro «e un successo che non si deve dare per scontato e le tragiche
complicazioni sono possibili anc] E ¢ igli
IR . P he quando le cose sembrano migli

o orare, come e accaduto nel
el mondo le complicazioni legate alla aturita

so de ¢ : s Nel X prematurita sono la
principale causa di morte dei bambini di et inferiore ai 5 anni (dati Oms) e il 40%
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Pina suicida nel Tevere: serve una rete

d’aiuto per le neomamme
I comunicato stampa ufficiale della SIN sul caso drammatico
delle mamma romana

@ La tragica morte di Pina
e la scomparsa delle sue
gemelline, che ha sconvolto
tutto il Paese e l'intera co-
munita professionale delle
Neonatologie italiane, ri-
propone la questione del
supporto alle coppie, alle
famiglie e in particolar
modo alle mamme dei neo-
nati prematuri. La Societa
ltaliana di Neonatologia
(SIN), esprimendo la vici-
nanza di tutti i neonatologi
italiani al marito e alla fami-
glia di Pina e delle due ge-
melline, lancia un appello
alle Istituzioni ed ai soggetti
coinvolti  nell'assistenza
materno-infantile.

"Nei casi di parto prema-
turo non bastano cure ap-
propriate nella fase acuta",
sostiene  Fabio Mosca,
Presidente della SIN "serve
anche il precoce supporto
alle famiglie, al fine di in-
tercettare quei malesseri
che covano in silenzio e
che poi possono esplode-
re in seguito; quello stesso
sostegno necessario dopo
la dimissione, al rientro a
casa, quando vanno garan-
titi un'assistenza domicilia-
re medica e infermieristica
nei primi mesi di vita ed un
servizio di follow-up che,
nel corso degli anni, accom-
pagni i genitori nel difficile
cammino di crescita dei
loro figli.

| neonati rappresentano il
nostro futuro e per questo
dobbiamo mettere in cam-
po tutte le risorse disponi-
bili, istituzionali, sociali ed
economiche per sostenere
questi genitori con una rete
di solidarieta e supporto.
Negli ultimi anni si & gene-
rata una condizione sociale
molto faticosa per le coppie
e le giovani madri. Le donne
sono piu sole di un tempo,
spesso prive di sostegni fa-
miliari, vivono in condizioni

i o

Pina Orlando, la donna suicida nel Tevere con le figlie

di precarieta, di incertezza,
di mancanza di solidita nei
rapporti. La situazione &
ancora piu complessa e a
volte insostenibile quando
il neonato & prematuro e
sono necessarie cure anche
dopo la dimissione. E indi-
spensabile aiutare le donne
in questo percorso e farle
sentire meno sole, anche
con un adeguato sostegno
psicologico che inizi nel re-
parto di Terapia Intensiva
Neonatale (TIN) e prose-
gua dopo la dimissione con
le strutture territoriali com-
petenti”.

Nel nostro Paese nascono
circa 460.000 bambini
all'anno, 33.000 prima del
termine di gravidanza. Di
questi circa 4.500 neonati
hanno un peso < 1500 g e
una prematurita grave (<
32 settimane di gestazio-
ne) e costituiscono una po-
polazione particolarmente
fragile, che necessita di
un percorso integrato tra
ospedale e territorio, che
dovrebbe coinvolgere varie
figure professionali (neona-
tologo, pediatra di famiglia,

infermiere, psicologo, fisia-
tra, fisioterapista, neurop-
sicomotricista, logopedista,
neuropsichiatra  infantile
ed altri specialisti, a secon-
da delle necessita), con un
approccio multidisciplina-
re che non sempre oggi &
possibile fornire in modo
adeguato.

Una quota inferiore di ne-
onati, ma non per questo
meno importante, pur non
essendo gravata dalla pre-
maturita grave, presenta
alla nascita particolari pro-
blemi collegati alla soffe-
renza feto-neonatale, a
malattie metaboliche o alla
presenza di sindromi com-
plesse e malattie rare.
Complessivamente circa il
3,5% dei neonati (16.500
neonati/anno) necessita-
no di un preciso e intenso
programma di follow-up
clinico e psicologico e di so-
stegno alle famiglie.

| progressi in Ostetricia,
Neonatologia e Terapia In-
tensiva Neonatale hanno
enormemente migliorato la
sopravvivenza e la prognosi
a breve termine, ma questi

neonati sono comunqgue a
rischio di sviluppare proble-
mi a distanza e richiedono
cure prolungate nel tempo.
La nascita di un neonato
patologico, in particolare
se prematuro, comporta
linstaurarsi di dinamiche
specifiche che coinvolgono
i genitori, ed in particolare
la madre del bambino, che
scaturiscono dalla discre-
panza frail figlio immagina-
to ed il figlio reale, dal senso
di colpa e di sconfitta ma-
terno nel non essere riusci-
ta a portare a compimento
con successo la gravidanza,
dalla preoccupazione e dai
timori per lo sviluppo futuro
del bambino. La gestione di
queste dinamiche necessi-
ta di interventi mirati con-
dotti da personale esperto e
qualificato che sia in grado
di intercettare tali problemi
e di intervenire tempestiva-
mente per limitarne le rica-
dute negative.

Secondo la SIN, oltre a cure
appropriate in fase acuta,
sono tre le azioni piliimpor-
tanti da attuare per andare
incontro alle esigenze di
genitori e mamme dei ne-
onati prematuri o con gravi
patologie:

1. Prevedere un supporto
psicologico alla famiglia
ben strutturato, durante la
degenza e dopo la dimissio-
ne dalla TIN, con personale
esperto e dedicato;

2. Migliorare l'assistenza
domiciliare per i casi piu
critici (A.D.l. - Assistenza
Domiciliare Integrata), nei
primi mesi di vita, per aiuta-
re i genitori nella fase del di-
stacco dall'ospedale ed ac-
compagnarli a raggiungere
serenamente  |'autonomia
nella gestione dei loro figli;

3. Potenziare i Servizi di
Follow-up e territoriali: es-
sere certi di essere seguiti
nel tempo da una équipe

multidisciplinare esperta, in
continuum con la TIN, con
assistenza facilmente ac-
cessibile, potrebbe alleviare
le paure ed il senso di ab-
bandono, il timore di essere
lasciati soli a gestire bambi-
ni talvolta impegnativi.
Attualmente in Italiai Servi-
zi di Follow-up del neonato
pretermine rappresentano
una realta molto varia ed
eterogenea, spesso insuf-
ficiente quanto a risorse
strutturali e di personale,
in quanto non riconosciute
ufficialmente da parte del
Sistema Sanitario Naziona-
le. Il supporto e I'assistenza
alle famiglie & discrezionale
e dipende dalla "buona vo-
lonta" degli operatori delle
Unita Operative di Neona-
tologia e TIN, dei pediatri di
famiglia e degli altri specia-
listi coinvolti.

La SIN, in occasione della
Giornata Mondiale della
Prematurita, il 17 novem-
bre scorso, ha lanciato un
appello per un patto di col-
laborazione per migliorare
I'assistenza neonatale in
tutto il Paese ed ha avviato
un confronto con il Ministe-
ro della Salute per poten-
ziare il sostegno al neonato
patologico dopo la dimis-
sione.

"Fondamentale nella co-
struzione della rete anche
il coinvolgimento a livello
territoriale dei pediatri di
famiglia e delle associazio-
ni di volontariato e di quelle
dei genitori, per fornire un
supporto che non sia solo
“tecnico” ma anche psico-
logico, attento alla condivi-
sione del "vissuto” dei ge-
nitori, sostenendoli durante
un percorso che inizia con
il parto e pud durare anni”,
conclude Mosca.
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L FERRO £ GLI OLIGOELEMENT! NEL PREMATURO

LAMEZIA TERME,11 - 12 Febbraio 2015

‘CORSO AVANZATO DI RIANIMAZIONE NEONATALE PER ESECUTOR!
PROMOSSQ DAL GRUPFO DI STUDIO D1 RIANIMAZIONE DELLA SN

BERGAMO22 - 23 Febbraio 2019

Consensus on Science and
Treatment Recommendations
(CoSTR)

Initial Oxygen Concentration

for Term and Preterm Neonatal

Resuscitation

P Area Soci

AGCED)

Non possiedi & non ricordi  tuoi
dati di acoesso? Clicca aui

XXX CONGRESSO DELLA SOCIETA ITALIANA Di NEONATOLOGIA - SEZIONE LOMBARDIA

Luca Maggio

Ricercatore

UOC Neonatologia, Universita
Cattolica del Sacro Cuore

di Roma

"Comunicare é natura,
accogliere cio che comunicano

gli altri é cultura”

Johann Wolfgang Goethe

Il sito web della SIN mi piace.
Ha una grafica accattivante
e soprattutto risponde ai re-
quisiti essenziali che devono
giustificare la presenza in
rete: diffondere, raccogliere,
far incontrare.
Scandagliando il web, tra i siti
di altre societa scientifiche,
non e affatto scontato tro-
vare una ricchezza simile di
servizi.

Fare un salto su www.ne-
onatologia.it vuol dire, ad
esempio, conoscere in tem-
po reale cosa sta facendo la
SIN: programmi, commenti,
prese di posizioni, iniziative,
bilanci, collaborazioni sono
interamente a disposizione
dei soci, in modo chiaro ed
essenziale.

Ma questo rappresenta sol-
tanto una piccola parte di
quello che il sito della SIN
mette a disposizione; al
prezzo di un paio di click &
infatti possibile imposses-
sarsi delle ultime novita della
letteratura o consultare tutor
multimediali, avere la pos-
sibilita di trovare e valutare
offerte di lavoro o i risultati di
sondaggi e, non ultimo, avere
tutti i chiarimenti necessari

Calendaro Camgleto (5| 511NV

i nosiro Magazine v

su questioni burocratiche e
gestionali. Si spiegano anche
cosi pitt di 250.000 visita-
tori allanno per un totale di
1.200.000 pagine consultate
e oltre 2.500.000 di accessi,
numeri che testimoniano non
solo quanto sia stato buono il
lavoro fatto negli anni scorsi
ma anche quanto sara diffici-
le migliorarlo.

Cercheremo innanzitutto di
fare della dinamicita ['ele-
mento distintivo delle nostre
pagine; siamo convinti che un
buon sito si riconosca a pri-
ma vista dalla sua capacita di
rinnovarsi giornalmente, lon-
tano da messaggi stagnanti
ed argomenti cristallizzati e
vicino all'esigenza di infor-
mazioni fresche ed attuali.

| Gruppi di Studio e le Sezioni
Regionali avranno un ruolo
decisivo nel contribuire alla
vitalita del sito; sia i segretari
che i soci potranno contare
sulla nostra totale collabora-
zione nel divulgare progetti di
lavoro, strumenti formativi,
notizie, recensioni, verbali,
attivita organizzative e tutte
quelle iniziative in grado di
alimentare curiosita e inte-
resse.

Avremo inoltre uno spazio
dedicato  esclusivamente
alle linee guida che verranno
prodotte, senza comunque
rinunciare a dare il massimo
della visibilita a raccomanda-
zioni, percorsi assistenziali,
procedure che chiunque tra
Gruppi di Studio, Sezioni Re-
gionali 0 anche singole Unita

AppropoSito di Sito

di Neonatologia vorra condi-
videre.

Nell'ottica dell'aggiornamen-
to continuo abbiamo anche
lintenzione di privilegiare
sempre di pil tutto quello
che riguarda gli altri mezzi
di informazione; comunicati
e rassegna stampa saranno
dunque un ulteriore punto di
forza della nostra comuni-
cazione, completata dai link
con Facebook, Twitter e You-
Tube. Notizie e avvenimenti
corrono sempre pil veloci
e se vogliamo essere utili e
propositivi  non  possiamo
non adeguarci ai loro ritmi.
La sezione delle Novita dalla
Letteratura manterra il suo
tradizionale appuntamento
con le recensioni curate dai
Gruppi di Studio ma sara ar-
ricchita dalla segnalazione
in tempo reale dei migliori
articoli scientifici pubblicati
ogni mese. Crediamo infatti
sia decisivo imparare a sele-
zionare in modo efficace le
evidenze pil solide, quelle in
grado di modificare realmen-
te le nostre strategie assi-
stenziali, troppo spesso con-
fuse nel numero crescente di
pubblicazioni inutili. Accanto
a molte conferme ed a qual-
che modifica ci sara spazio
per un paio di novita.

La prima riguarda la possi-
bilita di confrontarsi con un
esperto su qualsiasi proble-
ma clinico relativo all'assi-
stenza del neonato; in altre
parole, un vero e proprio
forum di discussione che co-
ordinando domande, rifles-
sioni, opinioni e scelte disci-
plini I'incontro tra esperienza
ed evidenze scientifiche, in
modo costruttivo tanto per
chi scrive che per chi legge.
La seconda novita vuole
rivolgersi ai genitori, utiliz-
zando opuscoli, link, video e
schede informative per inte-
grare sempre di pit la nostra
e laloro realta, nello sforzo di
parlare lo stesso linguaggio e
perseguire gli stessi obiettivi.
Gestire un sito del genere
non sara una sfida ma sol-
tanto un privilegio, quello di
lavorare con gente capace
per gente capace.

corsi e congressi

7-8 Marzo - Roma
XVICONVEGNO "NEONATOLOGIA A ROMA"
Presidente: P. Paolillo

14 Marzo - Napoli

L'EEG IN NEONATOLOGIA
Evento SIN Provider

Responsabile scientifico: A. Scoppa

20 Marzo - Milano

CORSO PRATICO DI NUTRIZIONE
PARENTERALE NEONATALE

Evento SIN Provider

Responsabile scientifico: P.E. Tagliabue

4-6 Aprile - Pollenzo

"FRONTIERE": NOVITA, CONFINIE LIMITIIN
CAMPO PERINATALE E NEONATOLOGICO
Evento SIN Provider

Responsabile scientifico: E. Bertino

23-24 Maggio - Firenze

XIX UPDATE OF NEONATOLOGY
Evento SIN Provider

Responsabile scientifico: C. Dani

@ cliccassul titolo del corso per informazioni

Rinnovo quote
associative 2019

Si rammenta ai soci di controllare la propria
posizione in merito alla quota associativa SIN.

In conformita allo Statuto SIN, la posizione di
socio decade dopo tre anni di quota associativa

non pagata. Sono pertanto in decadenza i soci nonin
regola dall'anno 2015,

E possibile sanare la propria posizione utilizzando le
ampliate opportunita per procedere al rinnovo della
quota diiscrizione alla SIN per I'anno 2019:

1. con Carta di Credito e Bonifico On-line MyBank
sulla Piattaforma di Tesoreria SIN, disponibile al link:
www.neonatologia.it/tesoreria.

L'accesso avviene inserendo il proprio indirizzo e-
mail e la propria password utilizzata per accedere
all'area del sito SIN riservata ai Soci

2. con Bollettino Postale Premarcato spedito dalla
Segreteria direttamente all'indirizzo e-mail.

Si informa che l'iscrizione ai GdS, a differenza dell'i-
scrizione societaria, non deve necessariamente ave-
re carattere di continuita.
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