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Ricerca, ricercatori e indusiria

Giancarlo Biasini
Direttore di Quaderni acp

Parole chiave SSRI. Ricerca. Industria.
Conflitto di interessi

Il problema della sicurezza dei farma-
ci SSRI (Sdective Serotonin Reuptake
Inhibitors), tipo Prozac nel trattamento
della depressione dei bambini é stato og-
getto di numerosi interventi negli ultimi
mesi. In Gran Bretagna il gruppo di e
sperti del Comitato per la sicurezza in
medicina, dopo un esame della letteratu-
ra, ha effettuato una valutazione del pro-
blema; dopodiché I’ Agenziacheregolala
somministrazione dei farmaci (MHRA)
ha deciso di vietarne I’uso prima dei 18
anni e il National Institute of Clinical
Excellence (NICE) ha concordato con il
divieto, autorizzando solo I'uso della
fluoxetina. Anche al di fuori degli organi
scientifici ¢’ e stato un forte dibattito. Sul-
la stampa inglese soprattutto The Guar-
dian, ma anche The Independent si sono
molto interessati del problema per il rife-
rimento di casi di suicidi. Lastampalaica
insomma ha condizionato fortemente i
provvedimenti tempestivi.

In attesa di queste decisioni I’ University
College di Londra aveva iniziato unain-
teressante ricerca.

Avevaraccolto tutti gli RCT che avevano
valutato un farmaco SSRI contro un pla-
cebo in cittadini di 5-18 anni, siache fos-
sero stati pubblicati su riviste con reviso-
ri, siache non fossero stati pubblicati, ma
che comunque fossero in qualche modo
noti (per le metodologie di individuazio-
ne di questi ultimi RCT s veda Lancet
2004;363:1341). Gli outcome principali
studiati erano stati la remissione del sin-
tomi, gli effetti secondari, i comporta-
menti suicidiari. Su questi dati, pubblica-
ti e non pubblicati, & stata costruita una
metanalisi. | risultati sono stati questi. |
dati di due RCT pubblicati suggeriscono
chelafluoxetina haun profilo di rischio-
beneficio favorevole; gli RCT non pub-
blicati confermano questo dato.

| dati di un RCT pubblicato con paroxe-
tina e di due RCT con sertralina sugge-
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riscono profili di rischio-beneficio equi-
voci; ma, per ambeduei farmaci, I’ esame
congiunto degli RCT pubblicati con gli
RCT non pubblicati (due per la paroxeti-
na e uno per la sertralina) indicano che i
rischi superano i benefici. | dati degli
RCT per il citolapram (tutti non pubbli-
cati) e lavenlafaxina (tutti non pubblica-
ti) dimostrano profili di rischio-beneficio
sfavorevali.

In sostanza, |’ esame degli RCT non pub-
blicati, associato a quelli pubblicati, fa
pendere la bilancia per una decisione
negativa per I'uso di questi farmaci nel
bambini. L’eccezione della fluoxetina
potrebbe essere tranquillizzante, ma il
numero ridottissimo del pazienti arruola-
ti deve suggerire molta prudenza e il
numero ancora piu scarso sui quali e
stato possibile esaminare i risultati deve
indurre altrettanta prudenza.

Una prima considerazione riguarda il
mercato italiano. Le analisi fatte da
Mario Negri in collaborazione col CINE-
CA nell’ambito del progetto nazionale
ARNO dicono che, nel 2002, i cittadini
fino a 18 anni in terapia con SSRIs sono
stati circail 2/1000. Il farmaco piu utiliz-
zato e stato la paroxetina che, come si €
detto sopra, non ha dato risultati tran-
quillizzanti.

Ci sono poi altre considerazioni sul pro-
blema piu generale. Perché gli RCT sfa-
vorevoli non sono stati pubblicati?
Qualche mese fa acune riviste (si veda
Lancet 2004;363:1335) hanno pubblica-
to dati secondo i quali al’interno di una
multinazionale (la GSK che ha un fattu-
rato per la paroxetinadi US$ 4.97 miliar-
di) circolavaun memorandum che tende-
va a modificare (il termine inglese &
manipolate) i risultati di unaricerca.
Prescindendo dal caso degli SSRIs pure
estremamente importante, dati come
questi suggeriscono molta prudenzasulla
efficienza con laquale s giunge alaevi-
denza attraverso i dati della letteratura
pubblicata e pone il problema, da una
parte, di un accesso efficiente ai risultati

di tutte le ricerche e non solo di quelle
cui le case produttrici hanno dato il via
libera. Del resto la meta degli studi pre-
sentati ai congressi non esitano in pub-
blicazioni (The Cochrane Library, Issue
1, 2004; Lancet 2004;363:1414), special-
mente se presentati in lingue diverse dal-
I'inglese.

Questo stato di fatto pone almeno due
problemi.

[l primo e di tipo organizzativo. Esistono
alcune possibilita per raggiungere trias
non pubblicati: la Cochrane, I'lSRCTN
(International Standard Randomized
Controlled Trial Number); qualche anno
fa Amnesty International fece un appello
per riceverei trials non pubblicati, ma di
questainiziativanon si € saputo piu nulla.
L efficienza di questi sistemi di raccolta
desta comungue anche fra gli esperti un
notevole scetticismo. Non sembra, dun-
gue, esistere un sistematico procedimen-
to semplice e unitario per reperirei trials
non pubblicati, anche se molti, e con
ragione, affermano che dovrebbe esistere.
L’OMS ha deciso recentemente di fare
una raccolta numerica unica dei trials
approvati dal suo comitato etico.
Probabilmente neppure questa iniziativa
dara luogo a una significativa soluzione
del problema, ma sicuramente da a pro-
blema stesso un grande rilievo anche per
la sottolineatura che questo rappresenta
un servizio di grande importanza per tutti
coloro che devono prendere decisioni per
la sanita. Anche semplicemente il cono-
scere che € in essere una ricerca su un
determinato argomento |i pud aiutare a
prendere o rimandare decisioni, a finan-
Ziare alcune ricerche e non atre.

Il secondo problema & di tipo etico ed &
di grande rilevanza: riguarda i rapporti
fra i ricercatori e gli sponsor. E chiaro
che un ricercatore eticamente motivato
non pud che chiedere agli sponsor la
disponibilita assoluta e certificata in un
chiaro accordo degli esiti dellericerchee
la liberta di pubblicarle anche senza o
contro il parere degli sponsor. ¢
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Migliorare le performance dei servizi sanitari:

Chris Ham, Health Service Management Centre, Universita di Birmingham (UK)
Traduzione di Francesca Siracusano

Abstract

Improving the performances of health services: clinicians and managers

There is now a growing body of evidence on how to improve health performances.
Radical solutions promulgated in the past by health care reformers achieved only
negative or no other results than failure in providing service in health care. In profes-
sional organizations like ospitals and primary care practices there is a strong convin-
cement that clinician’s participation in bringing changes is essential. Other coercive
strategies bring only damage to the system’s functionality. Change begins by involving
clinicians in leadership roles and by providing them with the necessary time, resource
and trust. Never has there been greater need to estabilish links between improvement
strategies and clinicians.

Quaderni acp 2004; 11(4): 144-146

Key words Health services. Services performance. Clinician. Manager. Clinical
leadership

Comincia ad esserci qual che evidenza sul modo di migliorare le performance dei siste-
mi sanitari. E sicuramente dimostrato che le soluzioni radicali che sono state pensate
in passato dai politici riformatori non hanno portato ad alcun risultato se non la com-
promissione della fornitura dei servizi nel sistema sanitario. S fa strada la convinzio-
ne che nelle organizzazioni professionali come gli ospedali e |’ area delle cure prima-
rie ogni tentativo di produrre cambiamenti necessiti comungue della partecipazione
dei clinici e non bastino iniziative coercitive delle direzioni strategiche che anzi dan-
neggiano la funzionalita del sistema. Il cambiamento non puo che iniziare coinvol-
gendo i clinici a partire dalla individuazione di leadership cliniche che si avwalgano
della collaborazione dei pari. A questa leader ship vanno riconosciute adeguate risor-
se, tempo e fiducia. L'importanza di legare le iniziative delle direzioni strategiche a
quelle dei clinici non € mai stata grande come ora.

Parole chiave Servizi sanitari. Efficienza dei servizi. Clinici. Manager. Leadership
clinica

Questo articolo affronta un argomento piu volte trattato da “ Quaderni acp”: larela-
zione fra direzioni strategiche e clinici nell’assunzione di responsabilita gestionali
da partedi questi ultimi. Lo riproduciamo da “ Lancet” (2003;361:1978) per la chia-
rezza con la quale affrontaii lati principali del problema (ndr).

Lariforma del sistema sanitario inglese,
nel decennio scorso, € stata guidata da
acune idee di tipo politico: I'integrazio-
ne pubblico/privato, la competizione
amministrata, la “managed care”, I'inte-
grazione delle cure. Oggi si € capito che
erano astrazioni che rivelano le grandi
ambizioni dei riformatori del sistema
sanitario che hanno pensato a soluzioni
radicali nella speranza di ottenere
miglioramenti nella performance del
sistema. Alla fine si é registrato che la
compressione del finanziamenti ha pro-
vocato un grave deterioramento dei ser-
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vizi erogati. La riforma ha visto falite
sialeintenzioni che le aspettative. Il fal-
l[imento é stato dovuto, almeno in parte,
alla limitata importanza attribuita, nella
generazione del cambiamento, alle atti-
vitacliniche, cioe alle decisioni quotidia-
ne di medici, infermieri e altri operatori.
Queste sono state subordinate a concetti
astratti che hanno spesso creato incom-
prensioni e conflitti fral’intento del poli-
tici riformatori e la realta della effettiva
erogazione dei servizi.

Un aspetto chiave delle organizzazioni di
tipo professionale, come la sanita (Henry

Mintzberg lo notd gia venti anni fa),
che i professionisti hanno in esse un
ampio controllo (1).

La possibilita del management politico
di influenzare le capacita decisionali dei
professionisti nella sanita ha percio piu
vincoli che in altre organizzazioni.
Percio in ambito sanitario vanno cercate,
paradossalmente, modalita di produrre
cambiamenti partendo dal basso, piu che
dall’ ato, e tenendo presente la necessita
di coinvolgere i professionisti nel pro-
cesso di riforma mediante il riconosci-
mento dell’importanza dei loro organi
collegiali, delle organizzazioni profes-
sionali edel ruolo che gli opinion-leaders
professionali possono avere nel determi-
nare il cambiamento.

L’intuizione di Mintzberg é stata raffor-
zata dalle esperienze di iniziative di
miglioramento della qualitanell’ organiz-
zazione delle cure in molti Paesi.

I coinvolgimento dei clinici

Le influenze sulla pratica clinica sono
molte e varie; nessun approccio da solo
sembra essere sufficiente a migliorarne
le prestazioni.

Sono necessari piu interventi: iniziative
formative, uso di opinion leaders, mec-
canismi di peer review e incentivi sia
economici che di atranatura. A fronte di
molti di questi interventi, i clinici hanno
bisogno di tempo per esaminare le proce-
dure stabilite e riuscire a introdurre
modalita piu efficienti di erogazione dei
servizi.

Bisogna comungue tenere presente che
la prima motivazione che va rafforzata
nei clinici rimane il desiderio di aiutare
le persone affidate alle loro cure median-
te uno standard di servizio elevato e in
modo tempestivo e cortese. Strategie che
s affidano a questa motivazione, come
gli aiuti per la formazione e lo sviluppo
professionale, sembrano avere presso i
clinici maggiore adesione rispetto a quel -

erganizzazicne sanitaria
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organizzazione sanitaria

leincui s sceglieil controllo coercitivo
sui professionisti per far si che i servizi
siano erogati in modo efficiente.

| gravi limiti delle iniziative coercitive
sui professionisti sono stati sottolineati
in studi sul cambiamento delle organiz-
zazioni sanitarie. Si & dimostrato che i
professionisti sono poco propensi a pro-
durre cambiamenti se non intravedono
con chiarezza vantaggi per la propria
attivita e per i pazienti (2). Senza questa
precisa motivazione € difficile produrre
cambiamenti.

Altri ricercatori, in atri studi inglesi,
hanno riportato risultati simili (3) e
hanno sottolineato la fragilita dei cam-
biamenti che sono introdotti senza un
effettivo coinvolgimento dei clinici. Un
lavoro canadese (4) ha confermato la
necessita di fare comprendere a clinici
che anche avranno un beneficio dai
cambiamenti destinati a migliorare I’ as-
sistenza dei pazienti.

La lezione generale che si trae da questi
studi & quellache si dicevadl’inizio. Le
organizzazioni sanitarie hanno una strut-
tura di gestione del cambiamento di tipo
“invertito”: le persone collocate piu in
basso hanno maggiore influenza sulle
decisioni quotidiane rispetto a coloro che
sono posti nominalmente pit in alto nella
scala gerarchica della organizzazione
burocratica.

In questa gerarchia sconnessa i manager
dell’ organizzazione devono negoziare
piuttosto che imporre nuove politiche.
Disconoscere questa redlta e obbligare i
professionisti a cambiamento daranno
solo risultati parziai. La produzione di
un cambiamento implica un lento e accu-
rato lavoro, nel quale & necessario che i
riformatori coinvolgano i clinical lea-
ders e gli opinion formers per convince-
rei loro colleghi a fare le cose in modo
differente. In questo processo sono
necessari vari metodi € non uno solo.
Purtroppo non ci sono evidenze che un
metodo sia superiore all’ altro.

Vi & anche una tesi secondo la quale la
“fonte” della riforma va spesso trovata
nella comunita clinica; il compito del
manager € allora di fornire supporto ai
clinici nel produrre il cambiamento, for-
nendo a questi risorse e tempo. Insom-
ma, sia la leadership clinica che quella
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manageriale sono necessarie per portare
avanti un miglioramento nelle organizza-
zioni di tipo professionale.

[l contesto del cambiamento

Tuttavia, se chi vuole introdurre riforme
deve essere sensibile ale redta e a fun-
zionamento delle organizzazioni profes-
sionali, & necessario che anche i profes-
sionisti comprendano le necessita poste
dalla politica. Il tempo in cui il ruolo del
governo era semplicemente quello di
provvedere ala struttura e alle risorse per

permettere ale figure professionali di
agire autonomamente e finito da lungo
tempo, se pure € esistito. La combinazio-
ne dell’aumento della spesa, del rapido
aumento costante delle aspettative da
parte del pubblico e il consenso sul fatto
che s devono ridurre inaccettabili varia-
bilita nella pratica clinica hanno portato a
porsi delle domande sulle prestazioni
professionali. In questo contesto la sfida
per i clinici, e per le organizzazioni che
parlano nel loro interesse, € di ammettere
I"inevitabilita dell’aumento di responsa-
bilitadi fronte agli assistiti edi fronte alo
stato, e di lavorare per il cambiamento.

Per essere pill precisi, questo lavoro
comportala necessita di porre attenzione
alla formazione teorica e al training del
clinici onde ottenere un nuovo equilibrio
tra autonomia professionale e responsa-

bilita del clinico a mantenersi nei limiti
delle risorse; in quest’ultimo ambito
nasce la necessita per i medici di giocare
un ruolo maggiore nella gestione del
budget rispetto a quanto é stato tradizio-
nalmente. Il provato effetto controprodu-
cente della “coercizione” sul lavoro del
medici comporta che vi sia un sistema
ben sviluppato di leadership clinica che
promuova, dall’interno, i cambiamenti.
Laleadership clinicadeve sentireil biso-
gno di essere supportatadallo sviluppo di
culture organizzative e di capacita che
portino a migliorare il rendimento del
sistema.

Il cuore di queste capacita sta nell’ abilita
di vederei servizi dal punto di vista dei
pazienti, di ottimizzare il processo di
assistenza eliminando i passaggi non
necessari, di affrontare le strettoie
lasciando chei teamsclinici realizzino lo
standard di cure cui aspirano. Importante
e anche confrontare la richiesta di servi-
zi con la capacita di assicurare che
coincidano con lerichieste dei pazienti.

Ostacoli al cambiamento

Ci sono due ostacoli al’effettivo coin-
volgimento dei clinici nel cambiamento
e allo sviluppo di una leadership clinica
al’interno di una organizzazione di pari.
I1 primo e nella natura del lavoro profes-
sionale al’interno del sistema sanitario.
L’ autonomia rimane atamente apprezza-
ta, e ¢’ e unariluttanza da parte di alcuni
a tollerare che i loro pari assumano un
ruolo di leadership.

Oltre aquesto bisogna dire che gli incen-
tivi per i clinici che assumono il ruolo di
leader non sono adeguati se si tiene conto
che il leader deve occuparsi oltre che
delle nuove incombenze manageriali
anche del suo lavoro clinico, dellaricer-
ca, della sua carriera, della sua necessita
di migliorare il reddito e di conservare
tempo libero. Nel caso del Servizio
Sanitario Nazionale inglese (NHS) si &
cominciato questo processo, con lo svi-
luppo di ruoli di Medical director e
Clinical director negli ospedali, ma
molto deve essere ancora fatto per esten-
dere questi ruoli di leadership, oltre che
negli ospedali, anche nelle cure primarie.
Le politiche di miglioramento delle
performance devono inoltre confrontarsi
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organizzazione sanitaria

con il fatto che ospedali e cure primarie
vedono presenti al loro interno sia con-
servatori che innovatori. Lasciate a se
stesse, queste organizzazioni sono bloc-
cate nel loro cambiamento da una sorta
di somma algebrica delle tendenze.
Questo sottolinea I'importanza del ruolo
promotore di manager e politici nel crea-
reil contesto in cui I’ effettiva leadership
clinicas puo esercitare.

Ma bisogna anche sottolineare che a
cambiamento é anche di ostacolo I'impa-
zienzadei riformatori. Se € provato cheil
cambiamento nelle performance dei
sistemi di salute e della pratica clinica e
meglio recepito attraverso il coinvolgi-
mento clinico e unaserie di passaggi suc-
cessivi, piuttosto che attraverso un inter-
vento deflagrante; questo processo
potrebbe non soddisfare la politica quan-
do chiede di vedere risultati rapidi. In
verita, in questi cas, il vero risultato sara
un abisso di incomprensioni tra politici e
clinici. Per evitare questo rischio, lapoli-
tica ha bisogno che le si ricordi I’ effetto
limitato delle riforme deflagranti.

La strada percorribile

Assumendo che questi ostacoli possano
essere superati, due punti hanno bisogno
di particolare enfasi. Il primo € chei lea
der clinici hanno bisogno di seguaci per
essere efficienti @ non possono essere
soli. Lo sviluppo di aree di collaboratori
dei leader &, nelle organizzazioni sanita-
rie, una sfida ancora maggiore dello svi-
luppo della leadership.

La creazione di strutture volontaristiche
nelle quali i professionisti siano disposti
aseguirei loro pari che rivestono ruoli di
direzione ha bisogno di atrettante atten-
zioni e incoraggiamenti della individua-
zione della leadership clinica. La sola
|eadership insomma non basta. Collegata
a questo e la necessita di una migliore
comprensione del ruolo della leadership
nelle organizzazioni sanitarie.

Laricerca sullaleadership negli ospedali
canadesi risottolinea il ruolo dell’impor-
tanza di un gruppo di pari piuttosto che
di singoli eroismi. Sottolinea anche la
natura fragile e contingente della leader-
ship e latendenza di procedere attraver-
SO progressivi adattamenti. Maggiori
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studi sulla pratica della leadership e i
loro risultati in diversi sistemi sono
necessari per fornire una base di eviden-
za che dia supporto ai programmi di svi-
luppo organizzativo.

In assenza di tali studi, vi il rischio che
le intuizioni che possono essere desunte
dalle semplici esperienze possano essere
fuorvianti.

Conclusioni

Abbiamo ora un certo numero di eviden-
ze su come migliorare la performance dei
servizi sanitari. Insieme ala evidenza
negativa dell’ effetto di soluzioni radicali
attuate dafrettolosi riformatori € aumen-
tata la chiarezza sulle condizioni che
sono necessarie perché il cambiamento
avvenga.

Nelle organizzazioni di tipo professiona
le, come gli ospedali e le cure primarie,
queste condizioni includono il coinvolgi-
mento di clinici per condurre a cambia-
mento, attraverso lo sviluppo e il conso-
lidamento della leadership clinica. In
considerazione di questa evidenza, il
ruolo del riformatori non sembra essere
quello di cacciatori di idee appariscenti,
ma piuttosto di costruire il cambiamento
e I'innovazione dall’interno delle orga-
nizzazioni esistenti.

Questo potrebbe essere un lavoro lento e
non attraente, maalungo termine sembra
avere maggiore effetto di ulteriori, vigo-
rose scosse politiche. L’ obiettivo sempre
presente & quello di incanalare le energie
di clinici e riformatori nella ricerca per
miglioramenti di performance che
avvantaggiano i pazienti e soddisfano i
clinici. L'importanza di collegare I'ap-
proccio dall’ alto e dal basso per operare
il miglioramento non € mai stata maggio-
re. Da questo legame dipende il futuro
dei sistemi di cura organizzati. ¢

Bibliografia

(1) Mintzberg H. The structuring organizations.
Englewood Clifts: Prenctice-Hall, 1979

(2) McNulty T, Ferie E. Reengincering Health
Care. Oxford: Oxford University Press, 2002

(3) Joss R, Kogan M. Advancing Quality.
Buckingham: Open University Press, 1995

(4) Denis JL, Lamothe L, Langley A, Valette A, The
struggle to redefine boundaries in Heath care
system. In: Borck D. Powell M. Hinings CR (eds).
Restructuring the professional organization.
London: Routledge,1999:105-30

IL 6+1

secondo Lucio Basile

VACCINAZIONI RACCOMANDATE

146



NUOVA INIZIATIVA PER | SOCI ACP

Il Centro per la Salute del Bambino continuera a curare, per i soci
dell’/ACP, il servizio di sorveglianza della letteratura iniziato
nell’aprile 2004.

Si tratta di un servizio di aggiornamento bibliografico che fornira
ogni due mesi, schede di articoli rilevanti per il pediatra. La
selezione degli articoli avverra grazie a una sorveglianza della
letteratura che comprenderd, in una prima fase, le riviste:

— lancet; BMJ; JAMA,; NEJM

— Archives of Diseases in Childhood; Paediatrics; Archives of
Pediatrics and Adolescent Medicine; Pediatrics Infectious Disease
Journal; Journal of Pediatrics

Il servizio prevede inoltre |'identificazione e la segnalazione di revi-
sioni sistematiche Cochrane (Cochrane Database of Systematic
Review/CDSR) di interesse per il pediatra a partire dall’elenco delle
revisioni nuove e di quelle aggiornate che viene fornito dalla
Cochrane ogni tre mesi.

Verra quindi prodotta una newsletter dal titolo:

LA SORVEGLIANZA DELLA LETTERATURA PER IL PEDIATRA

Bollettino bimestrale

In questa, per ogni articolo selezionato, sard presente una breve
scheda con titolo, rilevanza dell’articolo, commento, espressione
della discussione tra il gruppo dei redattori, abstract in inglese. In
occasione dell’'uscita dell'aggiornamento del CDSR (quindi quatiro
volte all'anno) sara presentato |'elenco completo delle revisioni di
possibile interesse per il pediatra, con link al relativo abstract (in
inglese). Verranno inoltre selezionate, in base alla loro rilevanza, una
o piU revisioni che saranno oggetto di un breve approfondimento.

La newsletter verra inviata ogni due mesi per posta elettronica ai
responsabili dei gruppi e ai soci singoli che ne facciano richiesta con
una e-mail al Centro per la Salute del Bambino (csb.trieste@iol. it).

La prima newsletter é stata spedita in aprile, la seconda in giugno. Chi
non le ha ricevute lo comunichi all’ ufficio soci (ufficiosociacp @tiscali.it).
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L’UE sorveglia, la pertosse
scarseggia |’antipneumo

Luisella Grandori
Responsabile Prevenzione vaccinale ACP

Parole chiave Unione Europea. Sorveglian-
za delle malattie trasmissibili. Pertosse.
Antipneumococco. ECDC

Il CDC europeo

Nel marzo scorso é stato approvato il Centro
europeo per il controllo e la prevenzione
delle malattie (ECDC), che diventera opera-
tivo nel 2005 (1). Si avvarra del contributo
di esperti in Sanita Pubblica degli Steti e s
concentrera sulle malattie trasmissibili.
Esistono da tempo reti europee di sorve-
glianza specifiche (influenza, difterite,
polio, infezioni invasive batteriche, malattie
prevenibili con i vaccini ecc.) che conflui-
ranno nell’ECDC. L’emergere di nuove
patologie (SARS) e la preoccupazione per
attacchi di bioterrorismo hanno contribuito a
dare una spinta decisiva al’approvazione
dell’ECDC. Per disporre di informazioni
comparabili sono state stabilite, nel 2002, le
definizioni di caso europee delle malattie
trasmissibili (2). Le valutazioni dei sistemi
di sorveglianzadi alcuni degli Stati entrati di
recente nell’ UE, comparse sul bollettino epi-
demiologico europeo (Eurosurveillance:
www.eurosurveillance.org), mostrano una
veloce evoluzione positiva e talvolta destano
invidia. Per quanto riguarda le strategie vac-
cinali, € poco verosimile la creazione di un
calendario vaccinale europeo, vista la gran-
de diversita delle schedule in vigore nel vari
Paesi, ma & auspicabile che vengano stabili-
ti criteri metodologicamente rigorosi per
I"introduzione estesa di nuovi vaccini. L'in-
dipendenza dichiarata dal regolamento do-
vrebbe essere una garanziain questo senso.

La pertosseritorna

Negli ultimi anni, i Paesi ad elevata coper-
tura vaccinale hanno segnalato una ripresa
della pertosse e uno spostamento dell’ insor-
genzadellamalattiain eta successive al’in-
fanzia e nei primi mesi di vita, non ancora
protetti dalla vaccinazione. Le ragioni pos-
sibili di questo inaspettato ritorno sono mol-
teplici e complesse (3). Una modificazione
genetica della Bordetella pertussis, segnala-
ta in occasione di epidemie in Olanda,
Polonia, San Pietroburgo, e riscontrata
anche negli USA, non basta a spiegare la
modificazione epidemiologica descritta
sopra. || fattore determinante appare lavani-
ficazione progressiva dell’ immunita dopo la
vaccinazione (ma anche dopo la maattia
naturale) che permette |’ infezione degli ado-
lescenti e degli adulti, che possono conta-

giare i piu piccoli. Ma molti restano gli
interrogativi insoluti. |l dibattito e vivace;
diverse sono le strategie proposte: a) effet-
tuare ulteriori richiami associati a quelli
decennali contro la difterite e il tetano, uti-
lizzando il nuovo vaccino a basso contenuto
antigenico (dtpa); b) somministrare una
dose aggiuntiva di antipertosse (4) ala
nascita; ¢) vaccinare le gravide durante il
terzo trimestre (5). La primaipotes solleva
molti dubbi per la scarsa fattibilita (quanti
ripetono i richiami ogni 10 anni di difto-
tetanica?), la mancata conoscenza della
durata della protezione del vaccino negli
adolescenti e negli adulti, e soprattutto la
difficile valutazione dell’impatto sull’inter-
ruzione dellatrasmissione dellamalattia. La
vaccinazione dei neonati sembralapiu inte-
ressante, vista |’ ottima risposta immunitaria
riscontrata a 3 e 5 mesi, significativamente
piu elevata rispetto a bambini che avevano
eseguito il calendario routinario (4). La
terza ipotes richiede ulteriori approfondi-
menti, ma sembra promettente; il trasferi-
mento degli anticorpi materni a neonato s
e dimostrato molto efficace (6), se pure di
breve durata (circa 2 mesi). E evidente la
necessita di maggiori informazioni per defi-
nire gli obiettivi ei risultati attesi da nuove
strategie. Il problema non sembra urgente
oggi in Italia le coperture vaccinali hanno
raggiunto buoni livelli solo da pochi anni e
non si nota ancora uno spostamento impor-
tante dell’ eta di insorgenza della malattia.

E il vaccino antipneumococcico?

Il Ministero della Salute avverte cheil vac-
cino antipneumococcico non sara disponi-
bile in quantita sufficienti e quindi sara
necessario modificare temporaneamente la
schedula: solo 2 dosi per i bambini sani,
tutte e 4 per i bambini a rischio. Cio fa
seguito ad analogo comunicato dell’ EMEA
(Agenzia europea per il controllo dei far-
maci) per tutti i Paesi europei. Negli USA
la carenza del vaccino si € verificata una
prima volta da agosto 2001 fino a maggio
2003 (7), per poi ripetersi in tempi recenti
(8). Anche lai CDC sono stati costretti a
modificare le indicazioni d’ uso.

Leistituzioni per le vaccinazioni
LaCommissione tecnica delle Regioni €un
organismo definito per legge per il coordi-
namento delle Regioni; ne fanno parte i
Presidenti, per lo pitl rappresentati da con-
sulenti tecnici.

vaccincgcipl
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riforna,

Attraverso questo strumento le Regioni si
confrontano con il Ministero nell’ambito
della Conferenza Stato-Regioni, che &1’ or-
gano decisionale. Con la “devolution”,
I"Inter-regionale ha assunto un ruolo di
particolare rilevanza. Per ogni materia
viene nominata una Regione capofila; il
coordinamento della Sanita é stato affidato
a Veneto. All’interno della Sanita € com-
presa la Commissione della Prevenzione
con sottocommissioni. Una di queste €
dedicata alle “malattie infettive e vaccina-
zioni” di cui fanno parte i referenti tecnici
regionali. Il suo compito €il coordinamen-
to delle attivita delle Regioni, anche con la
produzione di documenti tecnici per i quali
s avvale della collaborazione del
Ministero e dell’'ISS, e talvolta di esperti
esterni. Esempio significativo la produzio-
ne del Piano Nazionale per I’ eliminazione
del morbillo e della rosolia congenita. 1
contemporaneo lavoro della Commissione
Nazionale Vaccini (Quaderni acp 2004; 3:
106) per definire un Piano Nazionale
Vaccini rende la situazione molto confusa;
sembra difficile che s possa arrivare a un
documento e a decisioni condivise. ®
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Un film che purtroppo molti di noi non vedranno, perché film cosi stentano ad essere distribuiti e
programmati nelle nostre sale cinematografiche. Eppure un filmin grado di suscitare un dibattito,
soprattutto tra coloro che dicono di prendersi cura dei bambini. Perché Rosario € un ragazzo che
vive nel peggiore del mondi che gli adulti gli hanno messo a disposizione, e a questa vita si & ade-
guato, assorbendone tutta la violenza. Questa volta la storia non si svolge in una realta geogr afi-
ca e ambientale lontana da noi, ma in una nostra citta, Napoli. Certo, potremo sempre pensarein
modo consolatorio che si tratta solo di “ certi bambini” e comunque non dei “ nostri bambini” .

Come “certi bambini” diventano killer

ltalo Spada
Comitato cinematografico dei ragazzi

In una piazza di citta, alcuni ragazzini
stanno giocando a calcio. Rosario, in
maglietta e pantaloncini, li osserva e,
quando il pallone arriva ai suoi piedi,
chiede e ottiene di unirsi a loro.
L'inquadratura s allarga sull’alegro e
spensierato gruppetto. E I'ultima imma-
gine di Certi bambini, il film che Andrea
e Antonio Frazzi hanno tratto dall’omo-
nimo romanzo di Diego De Silva, edito
da Einaudi, e girato in otto settimane, tra
Napoli e Salerno. Sarebbe un bel finae
se Rosario fosse uno dei tanti bambini
che siamo abituati avedere nelle piazze e
nei campetti di tutti i paes. Ma non &
cosi. Qualche istante prima di tuffarsi in
mezzo ai suoi coetanei, Rosario ha com-
messo il primo omicidio della sua vita,
sparando a bruciapelo a un uomo che non
conosce. Lo hafatto solo perché qual cu-
no gliel’ha ordinato, perché in dodici
anni ha gia consumato una vita, giocan-
do con la morte solo per dimostrare che
ha coraggio da vendere, bevendo e
fumando come un adulto, frequentando
una sala giochi che & un covo di delin-
quenti, rubando su ordinazione e speri-
mentando il sesso a pagamento, vendi-
candosi e facendo il delatore, nutrendosi
di tutte le sporcizie che gli adulti gli
hanno messo davanti. Eppure, Rosario
non € un ragazzo cattivo, tant’e che s
prende amorevolmente cura della nonna
vecchia e malata, e frequenta un centro
di volontariato diretto daun prete. E allo-
ra.come mai compie un delitto cosi effe-
rato con semplicitaalarmante? Nel viag-
gio in metropolitana che o porta da casa
a luogo dell’ appuntamento con la sua
prima vittima, rivediamo in rapidi flash-
back il percorso che di girone in girone
ha portato fatalmente Rosario a compie-
re quel gesto che segna il suo ingresso
ufficiale nella camorra che conta. E un
percorso senza ritorno che rende amara
la visione di questo film soprattutto per
la sottile perfidia con la quale i grandi
modellano a loro piacimento la coscien-
za dei bambini, svuotandola di ogni
moralita e riducendola indifferente al
bene e a male, senza partecipazione e
senzasens di colpa. Un anno fa, veden-
do City of God del brasiliano Fernando

Meirelles, si era sperimentata la stessa
sensazione di amarezza per la felicita
negata agli “olvidados’, ma la distanza
geograficadalle favelas e la collocazione
storica (la Buenos Aires degli anni ’60)
avevano fatto da scudo; i bambini che
emergono dal libro di Diego De Silva e
dal film di Andrea e Antonio Frazzi, per
quanto meno spietati e sanguinari dei
loro coetanei sudamericani, ci fanno
aprire gli occhi su una Napoli di casa
nostra, quella che non odora di pizza e
non ha come colonna sonora le note del
mandolino. Per una pallida consolazione
non resta che aggrapparsi a titolo: fortu-
natamente si tratta solo di “certi bambi-
ni” e non di “tutti i bambini”. Dietro i
bambini, con la cattiveria e lo squallore
che li caratterizza, ¢i sono gli adulti.
“Provo affetto per Rosario - dice De
Silva, che ha anche partecipato alla sce-
neggiatura del film - non & un mostro, &
solo il prodotto di una societa violenta e
lasciata allo sbando, un bambino che
porta in s& i segni della colpa di un
mondo adulto che lo ha partorito e
dimenticato”. E replicaall’ accusadi pes-
simismo: “Non sopporto le falsita, dete-
sto questa idea edulcorata e light della
vita che quotidianamente ci propina la
televisione. Credo che programmi come i
reality show o quelli alla Saranno famo-
s facciano malissimo; ci abituano a cre-
dereche s hadel talento solo seriesci ad
essere simpatico e a bucare lo schermo. |
giovani non devono farsi capire, devono
imparare atenersi i propri misteri, il loro
fascino risiede nella incomprensibilita
dei loro sentimenti. Rosario € un inno-
cente; dov’é la palitica? Dove sono le
istituzioni? Se non cadi nell’illegalita, ti
accontenti di lavori che durano lo spazio
di pochi mesi, sei costretto a vivere in
casa coi genitori”. La galleria di perso-
naggi adulti che dovrebbero in qualche
modo supplire all’ assenzadei genitori, se
non appare totalmente squallida (come il
laido camorrista di mezzatacca che com-
missiona furtarelli, il cliente pedofilo, i
poliziotti violenti, i camorristi prepoten-
ti, il cattivo maestro Damiano, I'imbuca-
to e falso obiettore di coscienza, la
mamma snaturata che fa prostituire la

film per
ragazzi

figlia ragazzina), difetta sempre di qual-
cosa (il prete che dirigeil centro di acco-
glienza non ha spessore, il volontario
buon maestro Santino amoreggia con la
ragazza ospite piu carina, il dottore che
dovrebbe salvare Caterinaincinta e trop-
po freddo e razionale) e cosi, stringi
stringi, per pescare un adulto simpatico
bisogna ricorrere alla vecchia nonna
Lilina, ormai fuori cervello e tagliata
fuori dallasocieta. Insomma, ¢’ € poco da
stare allegri se “certi bambini” (a Napoli
come a Palermo, Bari e in qualsias atra
citta dove regnala prepotenza) maturano
laloro crescita senza sorridere e passan-
do attraverso il battesimo della violenza.
E ¢’é molto dariflettere se “certi bambi-
ni” hanno abbandonato la scuola per
diventare killer e non trovano giochi piu
divertenti di quelli all’adrenalina della
sfida pericolosa nell’ attraversare la stra-
da mentre le macchine sfrecciano ad ata
velocitd Anzi: non“c’ édariflettere”, ma
“ci sarebbe da riflettere” se questo film
avesse una degna distribuzione nelle sale
e se non rischiasse - come rischia - di
uscire presto fuori circuito, sulle orme
del precedente Il cielo cade degli stessi
fratelli Frazzi. Peccato, perché non
sarebbe male se educatori, palitici, geni-
tori decidessero di imbastirci sopra un
bel dibattito. Ma come si faaprocurargli
un piccolo spazio in TV quando € stato
distribuito, a tutt’oggi, in soli 24 cinema
su 3000 ed e stato lanciato in contempo-
ranea a Troy, il kolossal di Wolfgang
Petersen? E poi: come s fa a mettere a
confronto il tredicenne scugnizzo
Gianluca Di Gennaro che uccide solo un
uomo con |’ affascinate Brad Pitt che fa
strage di nemici fuori e dentro le mura di
Troia? Bisognerebbe sperare nel ripeter-
si della storia; quella di Davide, intendo,
guando sconfisse il gigante Golia con un
solo lancio di fionda. Ma quella era sto-
ria sacra, piena zeppa di prodigi e di
miracoli. Ora il mondo € diventato piu
laico e, di conseguenza, pill scettico. ¢
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del bambino

E uscito il primo libro prodotto da NPL,
edito da Giunti Editore. Si trattadi Guar-
da che faccia!, un cartonato a cura di
Stefania Manetti in collaborazione con la
redazione di Quaderni acp, di cui ripro-
duciamo la copertina. Le fotografie sono
a cura di Giuseppe Coppola. Le facce
riprodotte rispecchiano diverse emozioni
quali gioia, rabbia, tristezza. Il libro,
indicato per lafascia 6-12 mesi, & facil-
mente maneggiabile grazie alla misura
ridotta; le sue pagine robuste sono adatte
alle prime esplorazioni autonome. | bam-
bini di questa eta raggiungono i libri, li
“assaggiano” e guardano le figure - sono
catturati dalle fotografie delle facce -,
vocalizzano e “battono” con la mano
sulle pagine. Sulla“lettura’ delle facce i
genitori possono facilmente raccontare
cio che fa il bambino ritratto: guarda!
questo bambino ride; vedi la sua bocca?
ecco i dentini, ecco la lingua. Questo
invece piange; fa iiih con la sua bocca e
cosi via. Il libro & disponibile in libreria
a prezzo di 5.90 euro. Per i progetti NPL
lariduzione di prezzo € del 50%. | coor-
dinatori dei progetti locali, gli ospedali, i
pediatri, i bibliotecari e gli enti istituzio-
nali possono inviarelerichieste a Centro
per la Salute del Bambino, viadei Burlo,
1- 34123 Trieste; e-mail: csb.trieste@-
iol.it oppure npl@ioal.it

Lazio

Per promuovere il progetto Nati per
Leggere aRomasi € scelta una data par-
ticolarmente significativa: il 2 aprile,
compleanno di Hans Christian Andersen
e Giornata internazionale del libro per
bambini. Al Comitato promotore di Nati

per Leggere aRomahaaderito il Sindaco
di Roma, Walter Veltroni. La Conferenza
cittadina si & svolta il 2 aprile 2004 in
Campidoglio nella Sala della Piccola
Protomoteca, con grandissima affluenza
di pubblico. Ha coordinato Silvia
Tortora. Ha porto il saluto del sindaco
Maria Coscia, Assessore alle Politiche
Educative e Scolastiche. Hanno parlato
Letizia Tarantello, responsabile della
Biblioteca Centrale Ragazzi; Giancarlo
Biasini (“Leggere fa bene ala salute’);
Nives Benati (“1l progetto NPL in ltalig;
esperienze analoghe fuori d'ltalia’);
Michele Vaente, Presidente dell’ Asso-
ciazione Culturale Pediatri Lazio (“ll
ruolo del pediatra di famiglia nella pro-
mozione culturale dei bambini”); Flavia
Luchino, pediatra (“Storia di un’espe-
rienza. Le mamme raccontano”), Gianna
Marrone della Universita degli Studi di
Roma Tre, Scienze della formazione
(“Leggere come, leggere quando: prima

di leggere”). In seguito a questa giornata
inaugurale, sono gia state programmate
numerose iniziative, tra cui un corso per
i pediatri ei bibliotecari, e un corso per i
familiari ei volontari.

Numerose altre iniziative hanno preso il
via: molti pediatri si stanno organizzando
secondo lerealtalocali e lerisorse dispo-
nibili, e in collaborazione, 1a dove pre-
senti, con le biblioteche comunali, che
hanno in previsione I'acquisto di molti
libri mirati ale etade piccolissimi.

Frivli-Venezia Givlia

A Trieste, in aprile, 8 asili nido comuna-
li, nell’ambito del progetto Nati per
Leggere, hanno ospitato, per un tirocinio
di 4 giorni, i ragazzi di due classi del
liceo psicopedagogico Giosué Carducci.
E gia il terzo anno che acune class di
guesto liceo hanno voluto conoscere il
progetto stesso, grazie soprattutto all’ im-
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per e gere

pegno degli operatori del Centro per la
Salute del Bambino e della Biblioteca
per Ragazzi di Trieste. Si & cosi ottenuto
di fare partecipi degli obiettivi del pro-
getto ragazzi del liceo che li hanno subi-
to recepiti e condivisi, scavando anche,
nel loro personale vissuto, il piacere
dellafavola, di quando qualcuno raccon-
tava una storia o rileggeva loro il libro
preferito. Un altro successo € stato quel-
lo di radicare ancora pit saldamente nel
territorio il messaggio di Nati per
Leggere attraverso il coinvolgimento
della scuola.

La collaborazione con gli asili nido
comunali € iniziata nel 2003 per merito
degli assessorati alla Cultura ed E-
ducazione e Condizione Giovanile di
Trieste, che hanno promosso I’ iniziativa
nell’ambito dellalegge 285. Cosi, si sono
potute creare in ogni asilo comunale
delle piccole biblioteche di Nati per
Leggere con |’ angolo morbido per lalet-
tura. Sono bastati pochi incontri con gli
“esperti” per ottenere il coinvolgimento
di maestre, coordinatrici, genitori e
nonni (alcuni dei quali hanno voluto
diventare lettori volontari), che hanno
capito la necessita di avvicinare i bambi-
ni fin da piccolissimi a libro e alalettu-
raad atavoce.

In tre scuole per I'infanzia sono stati
creati dei “Punti di Nati per Leggere”
dove il servizio ragazzi della Biblioteca
Comunale € presente due volte a mese
con un servizio di consultazione, consigli
di lettura e prestito libri, aperto a pub-
blico e dedicato alafascia0-5 anni. Si &
cosi estesa la rete di Nati per Leggere
dall’ambulatorio del pediatra di base alla
biblioteca per ragazzi, ala scuola per
I'infanzia: sempre piU persone incontra-
no il messaggio di appropriarsi di una
vera e propria “cultura del leggere” ai
bambini e con i bambini fin dal primo
anno di vita.

Sicilia

I1 7 maggio, a Vittoria (Ragusa), & avve-
nuta la presentazione del progetto Nati
per Leggere a teatro comunale con I’in-
tervento dell’ assessore alla cultura, della
responsabile della biblioteca comunale,
di un funzionario regionale della
sovraintendenza alle biblioteche. Franco

Cultraro, responsabile dell’ ACP di
Ragusa, ha svolto la relazione introdutti-
va che ha presentato le motivazioni rela-
tive alla salute del progetto, sottolinean-
do lastrettarelazione del progetto con gli
obiettivi di unabuona salute. Ha comple-
tato la presentazione la hibliotecaria
Antonella Sgja. Lariunione di maggio €
statail punto di arrivo di un lavoro, dura-
to cinque mesi, che Franco Cultraro ha
condotto con pazienza e tenacia, con una
capillare sensibilizzazione del personale
docente e direttivo delle scuole d'infan-
Zia, al quale é stato distribuito preventi-
vamente il materiale del progetto nazio-
nale. Una libreria ha attivamente colla-
borato ala stampa dei materiali che
saranno utilizzati anche come buoni
sconto per |’ acquisto di libri.

[l comune di Vittoria ha stanziato 2000
euro per |’ acquisto di un primo gruppo di
libri scelti dall’elenco NPL e di 1000
copie di “Dormi tranquillo piccolo coni-
glio”. Una banca locale ha contribuito
con altri 500 euro per manifesti, poster e
altro materiale. A Vittoriasi parte dazero
0 quasi: la biblioteca ragazzi non esiste.
Ma ci sono speranze. L’ assessore comu-
nale ha mostrato interesse. Nell’ambito
della biblioteca € stato individuato uno
spazio da adibire a teca e a sala lettura
per piccoli. Dei pediatri, un piccolo grup-
petto comincia a dare segnali di interesse
e tutti hanno ora materiale da distribuire,
depliant e segnalibri, e poster per |I’am-
bulatorio.

Il funzionario regionale alle biblioteche
ha prospettato un suo progetto per far
decollareil progetto con appoggi e finan-
Ziamenti. Le speranze sono molte, la
tenacia anche.

Veneto

Nati per Leggere cresce in Veneto.
L’ adesione a NPL inizialmente riguarda-
vasolo i pediatri di Valdagno e lalocale
Biblioteca Civica. Qui, gia da tre anni,
veniva distribuito materiale informativo
ai genitori, anche con la “promozione’
diretta del Sindaco di Valdagno, al
momento della nascita.

Negli ultimi mesi hanno aderito anche gli
atri pediatri di famiglia della Valle
dell’Agno (7 comuni, per un totale di 7
pediatri) e alcune delle atre biblioteche

comunali. E iniziata quindi (grazie a

contributo economico di 2500 euro del
Rotary Club Valledell’ Agno) il 1° marzo
la distribuzione, in occasione del bilan-
cio di salute dei 12 mes del “Carezza-
libro” “Cuccioli” della Usborne, di cui
sono state acquistate 550 copie, usu-
fruendo del 50% di sconto che la Casa
Editrice riconosce a chi aderisce a NPL.
L’ esperienza dei primi due mes é stata
molto positiva: i genitori e soprattutto i
bambini dimostrano di gradire molto il
dono del libro, che éricco di illustrazio-
ni di cuccioli di animali e di materiali che
ne stimolano I’ utilizzo multisensoriae.

Il testo scritto & molto semplice e strin-
gato, e questo puod essere un vantaggio
per I'importante presenza in loco di
extracomunitari (circa il 25% dei nuovi
nati nella Valle), che potranno commen-
tareleimmagini nellalorolinguaeinita-
liano. L'iniziativa & stata presentata dai
pediatri alla presenza degli assessori alla
cultura dei Comuni e dei responsabili
delle Biblioteche comunali.

Il Giornale di Vicenza le ha dedicato due
articoli. L'acquisto dei libri dovrebbe
coprire le nuove nascite di un anno circa
nella Vale dell’Agno; a termine del
periodo ci attiveremo per avere nuovi
contributi e somministreremo ai genitori
un questionario sul gradimento dell’ini-
Ziativa.

Il Mattino di Napoli, il 21.5.2004 ha
scritto di Nati per Leggere.

Giovani “lettori volontari”. Oltre una
ventina di novelli pifferai magici adole-
scenti, reclutati e formati nel licei psico-
pedagogici e polifunzionali di Scampia e
Secondigliano per incantare bambini da
zero a sel anni con la magia musicale
delle storie narrate ad alta voce nei con-
sultori di quartiere. “ Mamme sociali”,
come Maria Palumbo e Maria Fiorillo,
disposte a regalare tre ore del proprio
tempo, una volta alla settimana, per
intessere trame di relazioni affettive con
il filo delle parole regalate a bimbi in
attesa di una visita medica. E poi pedia-
tri di base e dei presidi sanitari, assi-
stenti sanitarie e insegnanti, volontari di
un’associazione culturale (Laboratorio
Citta Nuova), medici, dirigenti sanitari,
funzionari comunali coinvolti e motivati



in un progetto che intreccia salute fisica
e interiore di circa duemila bambini
della primissima infanzia (e delle loro
famiglie) attraverso particolari “ medici-
nali” e semi per una dieta dell’anima: i
libri ela passione per lalettura. S chia-
ma “ Nati per Leggere” : & nato a Boston
nel 1989; e approdato in ltalia quattro
anni fa per iniziativa dell’ ACP (Asso-
ciazione Culturale Pediatri), dell’AlB
(Associazione Italiana Biblioteche) e del
CSB (Centro per la Salute del Bambino)
e nella periferia Nord di Napoli; & un
progetto che sta mobilitando molte ener-
gie, pubbliche e private: “ Con la consa-
pevolezza comune dell’importanza di
inserire la pratica della lettura nell’am-
bito delle cure alla prima infanzia, come
momento magico di comunicazione tra
adulti e bambini ma anche come imper-
dibile occasione di sviluppo cognitivo e
affettivo, prevenzione alle devianze in
zone a rischio, con un’elevata composi-
zione giovanile, unindice di vecchiaia al
di sotto della media cittadina, livelli
minimi di occupazione e un’ alta percen-
tuale di analfabeti” , spiega Lina Di Ma-
io, 50 anni e una grande passione per un
lavoro che - aggiunge - “ per promuove-
re la salute deve prevedere una riconver-
sione dal sanitario al sociale’.

Pediatra di origini romane, Lina lavora
da 18 anni a Secondigliano, in quel
Rione dei Fiori ribattezzato dagli abitan-
ti “ Terzo Mondo” , dove il presidio sani-
tario “ Sefania Bellone” (intitolato alla
giovane scomparsa nella voragine del
quartiere; tel. 081 2546983; 339
7877853) ha messo in pratica questa
strategia diventando un punto di riferi-
mento. Complici, tra gli altri, la gineco-
loga Rosa Papa, caposervizio dell’ unita
operativa materno-infantile, il direttore
sanitario del Distretto 50 Domenico
Esposito, i pediatri di base Pasquale
Causa e Stefania Manetti, donatori pri-
vati e sostenitori come |’ assessorato
comunale alle Politiche sociali di
Raffaele Tecce, con il dirigente Gianni
Attademo.

Sensibilita, caparbieta e fantasia sor-
reggono sforzi spesso improbi. E da ieri
mattina, “Nati per Leggere” sbarca
anche a Giffoni Vallepiana, nel Saler-
nitano. ¢

ACP CAMPANIA

SAPER COMUNICARE

8 e 9 ottobre 2004
Napoli, Stazione Marittima

Venerdi 8 ottobre

9,30 Dalla comunicazione spontanea alla comunicazione professionale
M. Gangemi (Verona)
10,00 Discussione
11,00 Saper comunicare con i genitori alla prima visita
M. Grimaldi (Napoli)
11,30 Discussione con spunti EBM guidata da G. Mazzarella (Napoli)
12,30 | bambini in ospedale: ricoveri appropriati o disagio sociale
P. Siani, G. Cirillo (Napoli)
13,00 Discussione guidata da A. Papparella (Napoli)
14,30  Saper comunicare una malattia cronica e una diagnosi difficile
D. Baronciani (Modena)
15,00 Discussione con spunti EBM guidata da V. Raia (Napoli)
e presentazione di uno scenario clinico a cura di A. Sepe (Napoli)
16,15 ASSEMBLEA DEI SOCI
CON ELEZIONE DI QUATTRO CONSIGLIERI E DEL SEGRETARIO

Sabato 9 oftobre

9,30  Saper prescrivere un farmaco M. Bonati (Milano)
10,00 Discussione guidata da F. Santamaria (Napoli)
e presentazione di uno scenario clinico
a cura di M. V. Andreucci (Napoli)
11,15 Non mi mangia e non mi dorme: owvero saper affrontare i disturbi del
sonno e dell’alimentazione nei primi 3 anni di vita
E. Trifuoggi, N. Gasparini (Napoli)
12,00 Discussione guidata da C. Mandato (Napoli)
presentazione di uno scenario clinico a cura di S. Montella (Napoli)
12,45 Lettura: IPLV e dintorni alla luce dell EBM
S. Miceli Sopo (Roma)

INFORMAZIONI

Quote di iscrizione
Euro 50,00 (+ IVA) soci ACP, specializzandi, psicologi e sociologi
Euro 150,00 (+ IVA) non soci

Sono stati richiesti i crediti formativi per medici pediatri, psicologi e sociologi

Modalita di pagamento

Il pagamento dell'iscrizione al convegno potra essere effettuato con:

¢ bonifico bancario sul conto n. 37327 intestato a DEFLA di Ottico Domenico,
Banca della Campania, Agenzia 4, ABI 5392 — CAB 03404 - CIN: E

* in contanti o con assegno presso la segreteria organizzativa

Segreteria Organizzativa: DEFLA (organizzazione eventi)
Via Dei Mille 16 - 80121 Napoli
Tel/fax 081 402093; e-mail: deflauno@tin. it
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Educazione precoce e sviluppo umano

Alessandra Sila
Centro per la Salute del Bambino, Trieste

“Cio chei genitori piu saggi desiderano per i loro figli € quello che ogni comunita dovrebbe volere
per i suoi giovani. Ogni altra idea éristretta e misera” (John Dewey, 1907)

Abstract

Early education and human development

The development and functioning of the human brain are influenced by early cogniti-
ve and emotional experiences, particularly in the first two years of life. This growing
body of biological knowledge is supported by the results of interventions aimed at pro-
viding cognitive and emotional stimulation during the first years of life. These studies,
which have been conducted in both devel oped and devel oping countries, show that the
advantages obtained are important, particularly for children of uneducated parents,
and are still evident in adult life. Efforts aimed to support the most disadvantaged
since the earliest years of life are based not only on moral imperatives but also on our
knowledge and under standing of human development.

Key words Human development. Functioning of the human brain. Early education.
Literacy. Schooling outcome
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Lo sviluppo e il funzionamento del cervello umano sono influenzati dalle esperienze
emotive e cognitive precoci, in particolare nei primi due anni di vita. Questa crescen-
te base di conoscenze biologiche trova corrispondenza nel risultati di interventi mira-
ti a fornire stimoli cognitivi e relazionali nei primi anni di vita. Questi studi, condotti
in Paesi sviluppati e in Paes in via di sviluppo, dimostrano che i vantaggi delle sti-
molazioni precoci sono consistenti, soprattutto per i bambini di genitori con scarsa o
nulla alfabetizzazione e st mantengono fino all’ eta adulta. La spinta ad aiutare i piu
svantaggiati a partire dai primi anni di vita ha quindi le sue basi, oltre che nei valori
morali, nelle nostre attuali conoscenze e comprensione dello sviluppo umano.

Parole chiave Sviluppo umano. Funzionamento del cervello. Educazione precoce.
Alfabetizzazione. Successo scolastico

Introduzione

Lo sviluppo umano, inteso come sviluppo
del potenziale biologico cognitivo e socia-
le della popolazione, costituisce, secondo
molti economisti dello sviluppo, il parame-
tro principale dello sviluppo di un Paese.
Le politiche pubbliche di un Paese, deter-
minando |’ accesso alle opportunita basiche
- nutrizione, salute, educazione, ambiente
sano - sono fattori decisivi nello sviluppo
di quelle che Amartya Sen, Premio Nobel
per I’economianel 1998, definisce comele
“capacita basiche che danno vaore ala
vitaumana’ (1).

Lo sviluppo infantile precoce € un fattore
fondamentale di sviluppo umano: i pro-
grammi che si occupano dei bisogni di base
del bambini come la salute, la nutrizione,
lo sviluppo emotivo, intellettuale e sociale,
favoriscono lo sviluppo delle capacita del
bambino e influiscono sulla sua vita da
adulto. In particolare, questi programmi
possono cambiare il destino di bambini
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deprivati delle opportunitadi crescita e svi-
luppo che dltri piu fortunati posseggono.
Queste affermazioni, fondate su evidenze
scientifiche acquisite nel diversi campi, da
quello biologico a quello psicologico e
sociade, si basano su un grande numero di
esperienze che hanno dimostrato come i
benefici ottenibili con interventi precoci
siano enormi, e possano influenzare non
solo il successo scolastico nella scuola pri-
maria e secondaria, ma anche la produitti-
vitanel lavoro, I'acquisizione di reddito, il
comportamento, I'integrazione sociale
(2,3). Studi longitudinali dimostrano chia-
ramente come problemi seri di comporta-
mento in adolescenti e in giovani adulti
possano avere origine nel periodo pre-nata-
le e nella primissmainfanzia (4).

Il sistema neurale e lo sviluppo del
cervello

Le neuroscienze affermano che le ahilita, le
competenze, cosi come |e aspettative ei pre-

giudizi individuali, hanno fondamento, oltre
che nel patrimonio genetico, negli stimoli
ambientali a quali s € esposti nei primi
anni di vita. Esperienze emotive e cognitive
inadeguate, o aterazioni indotte da difetti
nutrizionali o tossici ambientali, possono
compromettere ai livelli piu alti il comples-
S0 sistema neurale che consente di stabilire
legami tra le informazioni e le funzioni
superiori, quindi di apprendere e di rispon-
dere in modo socialmente appropriato (5).
Queste influenze incidono a lungo termine
sul funzionamento del cervello. Lericerche
dimostrano che nei periodi pit sensibili - i
primi due anni di vita - la quantita di mate-
ria grigia in acuni cervelli pud quas rad-
doppiare nell’arco di un anno e che questo
processo, sebbene la crescita del cervello
continui durante tutta I'infanzia, € seguito
daunadrasticaperditadi quellaparte di tes-
suto e di cellule che non vengono utilizzati
(6). 1l periodo di massimo apprendimento
raggiunge il suo apice a 3 anni (quando il
cervello e di 2,5 volte piu attivo di quello
dell’ adulto) e dura al’incirca per la prima
decade di vita (7). Tuttavia esistono periodi
critici specifici per lo sviluppo di singole
funzioni e relative competenze (figura 1) e
molti studi dimostrano che, se il sistema
sensoriale del cervello non si € sviluppato
nel periodo ottimale, non & possibile svilup-
pare una buona rete per i percorsi sensoria-
li nelle epoche successive (5,8).

Studi di natura biologica propongono affa-
scinanti evidenze sulla stretta relazione tra
lo sviluppo cerebrale e le prime esperienze
di vita Questi studi sono focalizzati sui
percorsi degli ormoni del cervello, dei sen-
sori (ad esempio quelli della cortecciavisi-
va) e sugli stadi dello sviluppo del cervel-
lo. 1l neuroscienziato Cynader, nel suo stu-
dio sulla plasticita della corteccia visiva
durante il periodo critico dello sviluppo
postnatale, mette in luce I'importanza delle
esperienze infantili nel determinare le com-
petenze corticali dell’ adulto. In particolare,
il modello dellacortecciavisivaeil miglio-
re per capire come le stimolazioni senso-
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FIGURA 1: PERIODI CRITICI PER LO SVILUPPO DI ALCUNE FUN-

ZIONI CEREBRALI (MODIFICATO DA DOHERTY, 1997)

FIGURA 2 (a rianco): ANDAMENTO DEI RISULTATI LINGUISTICI
(ESPRESSI TRAMITE SCORE) RISPETTO AGLI ANNI DI SCOLARIZ=-
ZAZIONE DEI GENITORI IN BAMBINI DI 11 PAESI LATINO=AME=

RICANI (41)

riali del cervello infantile influenzino le
funzioni cerebrali lungo tutta la vita (9).
Relativamente meno s sa sullo sviluppo
dei percorsi neurali di altre zone cerebrali
che influenzano le emozioni, il comporta-
mento e il linguaggio, sebbene alcuni neu-
roscienziati asseriscano che questi si svi-
luppano in modo simile a sistema senso-
riae (5,10,11).

Educazione precoce, competenza lingui-
stica e alfabetizzazione

Fin dalla nascita i bambini sono immersi
nella lingua della famiglia e le interazioni
verbali con gli adulti permettono la costru-
zione naturale delle prime competenze.
Queste prime fasi sono fondamentali per 1o
sviluppo delle abilita future di lettura. In
divers studi nei Paesi sviluppati si enfatiz-
zal’importanza della prima infanzia, come
quella del sistema educativo, nello svilup-
po dell’ alfabetizzazione (12). Una osserva-
zione proveniente da molti studi € la rela-
zione tra le competenze verbali al’etadi 5
anni elacapacitadi leggere e scrivere negli
anni successivi (13). E interessante |’ esem-
pio cubano che dimostra come I’investi-
mento pluridecennale in programmi educa-
tivi precoci abbia prodotto uno straordina-
rio sviluppo dellacapacitadi leggere e scri-
vere in tutta la popolazione (12).

In generale, i Paesi coni risultati educativi
migliori e piu costanti tendono ad essere
quelli che s sono avvals di programmi
prescolari per bambini di alta qualita e con
il coinvolgimento anche dei genitori.
Inoltre, probabilmente perché I’alfabetiz-
zazione e lo sviluppo cognitivo hanno
molto a che fare con la capacita di mante-
nersi in salute, la correlazione tra i livelli
educativi e |'aspettativa di vita € molto
forte (14). L'istruzione di base € quindi la
chiave di volta dello sviluppo umano. Essa
puo essere considerata I'“unica arma di
civile e non violento riscatto” (15).

Interventi ed esperienze precoci e com-
petenze successive

Diverse ricerche hanno dimostrato che
bambini di Paesi a basso reddito hanno un
livello peggiore di alfabetizzazione di quel-
li dei Paesi ad alto reddito che ricevono la
stessa quantita di scolarizzazione. Ci sono
due plausibili spiegazioni: la prima e che i
bambini del Paesi piu poveri iniziano la
scuola primaria senza basi di sviluppo ade-
guate a permettere di usare pienamente le
loro potenzialitd; la seconda € che la qua-
lita della scolarizzazione nel Paesi a basso
reddito & peggiore dei Paes ad alto reddito.
Probabilmente in molti casi le due cause
coesistono.

Nel 1996 un consorzio di 13 Paesi latino-
americani condusse uno studio internazio-
nale sui risultati scolastici in America
Latina, utilizzando test e questionari comu-
ni atraverso tutti i Paesi. Lo studio testd
pit di 50.000 alunni di 111 eV classe per le
abilita linguistiche e matematiche e som-
ministro questionari ad aunni, genitori,
insegnanti e amministratori scolastici. Le
variabili considerate includevano informa-
zioni sulle stimolazioni ambientali nella
prima infanzia, incluse le pratiche genito-
riali, lafrequenzacon cui gli adulti si pren-
devano curadel bambino, il numero di libri
a casa, la natura monoparentale o biparen-
tale dellafamigliaecc. Uno del risultati piu
rilevanti riguardd i risultati di Cuba, che
erano molto migliori degli altri Paesi
dell’ America Latina, simili aquelli ottenu-
ti in Sveziaetral’atro comuni a gruppi di
status sociale diverso (figura2) (16).

Il progetto “Carolina Abecedarian”, con-
dotto negli Stati Uniti, prese in considera-
zione 111 bambini alla nascita, appartenen-
ti a famiglie molto povere e con madri
poco educate. Il gruppo di controllo rice-
vette servizi di controllo pediatrici, supple-
mentazione di ferro, servizi sociai e visite
domiciliari. Il gruppo di intervento ricevet-
te lo stesso pit un programma educativo
nel primi 36 mes di vita dei bambini
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“Partnersfor learning” (17). Il programma
consisteva nell’ offrire momenti di gioco a
partire dai 6 mesi di eta durante i primi tre
anni di vita, finalizzati alo sviluppo socia-
le, emotivo e cognitivo, con particolare
enfasi sul linguaggio. | risultati dimostraro-
no un effetto positivo dell’ intervento molto
significativo sul QI dei bambini a 3 anni
(101 contro 84 nel gruppo di controllo).
Inoltre, I'effetto era maggiore in figli di
madri meno istruite rispetto a quelli di
madri piu istruite.

Il gruppo fu seguito al’etadi 5,12, 15e 21
anni. | bambini dell’intervento precoce eb-
bero esiti piu positivi di quelli del gruppo
di controllo in termini di test sullo sviluppo
mentale e della lettura, piu anni di scuola,
divennero genitori piu tardi e ebbero un
lavoro meglio retribuito (figura 3) (18,19).

Afferenze precoci e motivazioni ad
apprendere

Barry Brazelton afferma che I’ esperienza
del bambino nei primi mesi e anni di vita
influenzail suo desiderio di apprendere una
volta entrato a scuola, e che per dlora la
famiglia e in particolare gli adulti che s
prendono cura del bambino lo avranno gia
preparato per il successo o il fallimento.
Nello stesso modo, la societa avra gia aiu-
tato o ostacolato la capacitadellafamigliaa
“nutrire” lo sviluppo del bambino. | bambi-
ni che partecipano a programmi di sviluppo
precoci ricevono stimoli psicosociali, sup-
plementazioni nutrizionali, e i loro genitori
apprendono quali sono le cure piu efficaci.
Questi bambini dimostrano di sviluppare
meglio I'intelligenza, la capacita di ragio-
namento, il coordinamento degli occhi e
delle mani, I'udito, la competenza verbale e
la capacita di lettura (20). Le ripetizioni di
classe a scuola e I’ abbandono sono minori,
il rendimento scolastico € maggiore e le
probabilitache il bambino si indirizzi verso
gli studi superiori aumentano (21,25). Un
buon livello di educazione predice il suc-
cesso allapersonaadulta, in termini di lavo-
ro migliore e maggiori probabilita di as-
sunzione. Ad esempio, uno studio condotto
dall’Ingtitute of Applied Economic Re-
search a Rio de Janeiro e dalla World Bank
su 20.000 soggetti in eta adulta dimostra
che un anno di attivita prescolare produce,
sia direttamente sia attraverso le migliori
probabilita di riuscita scolastica negli anni
successivi, un aumento del reddito futuro di
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FIGURA 3: PROGETTO “CAROLINA ABECEDARIAN”. ANDAMENTO DEI RISULTATI DEI TEST
COGNITIVI NEL TEMPO (DA 6.5 A 21 ANNI) IN SOGGETTI CHE AVEVANO RICEVUTO
L’INTERVENTO (LINEA SUPERIORE) RISPETTO Al CONTROLLI (41)

Source: Campbell and Pungello (1999). Child Development Center.
University of North Carolina.

FIGURA 4: INCREMENTO DEL REDDITO IN ADULTI PER OGNI ANNO AGGIUNTIVO DI
FREQUENZA DI ATTIVITA PRESCOLARE IN SOGGETTI | CUI GENITORI HANNO UNA SCO=

LARITA PRIMARIA (41)

Source: Derived from Barros and Mendonca (1999).

circail 7% in bambini i cui genitori hanno
una scolarita primaria (figura 4). Tale
aumento & molto maggiore (12%) nei bam-
bini con genitori analfabeti (26).

Inoltre, le prestazioni dei bambini che
hanno ricevuto supporti precoci risultano
pit appropriate, una volta divenuti adulti,
anche nellacuradei figli, nelle pratiche ali-
mentari e di salute, con effetti quindi inter-
generaziondi. Piu in generale, I’ educazio-
ne € associata a benessere (27,28).

Per quanto riguardalasocietanel suoinsie-
me, i benefici di supporti precoci compren-
dono la capacita di usare le nuove tecnolo-
gie, un miglior funzionamento dei processi
democratici, un minore tasso di fertilita e
minore criminalita (29). | bambini svilup-

pano una competenza sociale migliore, in
guanto Sono Meno aggressivi e piu coope-
rativi, pitt motivati e s comportano meglio
nel gruppo.

Educazione, sviluppo sociale ed econo-
mico, equita

Sta crescendo I'interesse nelle relazioni
esistenti tra educazione, cultura e Suoi
valori ed esiti sociali ed economici, anche
intermini di distribuzione, quindi di equita.
Studi recenti suggeriscono, ad esempio,
che i vaori predominanti sono importanti
per spiegare le differenze di crescita dei
Paesi (30). Dati significativi indicano chei
Paesi con una distribuzione pit equa della
ricchezza sono anche piu sani (31,32):
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hanno cioé indicatori di salute migliori
(aspettativa di vita), e non solo nelle classi
sociali piu basse. Numeros studi indicano
che una maggiore equita conduce a una
crescita sostenibile (33). La promozione di
interventi precoci in campo educativo e di
salute, quando accompagnata da strategie
per assicurarne la fruizione universale,
contribuisce al’equita ed € riconosciuta
come una priorita negli interventi nei Paes
poveri (34). Societa stabili con una ragio-
nevole equita in competenze e abilita sono
piti capaci di adattarsi ai cambiamenti eco-
nomici e sociali associati ala crescita
esponenziale delle conoscenze e nuove tec-
nologie (35). Come intuibile anche da
quanto precedentemente detto sui rapporti
tra educazione e capacita di produzione di
reddito, investire in programmi di sviluppo
nell’infanzia & importante per il ritorno
economico complessivo; infatti & dimostra-
to che I' educazione e la salute influiscono
sulla crescita economica del Paese (36,37).
Al contrario, e evidente che, se il bambino
non riceve alimentazione, cure e stimoli
adeguati, non sara pronto al’inizio della
scuola, imparera a fatica, ripetera le classi
€ ne uscira anticipatamente. In seguito avra
un lavoro mal retribuito e come genitore
“passerd’ la propria poverta ai figli. E per
questo motivo che offrire a un bambino
povero una possibilita migliore significa
interrompere un ciclo intergenerazionale di
poverta. E rilevante sottolineare come I'e-
ducazione giochi un ruolo importante nel
ridurre la differenza tra ricchi e poveri se
tutti i bambini hanno una equa opportunita
di avvantaggiarsene (38,39).

L'urgenza di uno sviluppo maggiore di
sistemi che possono aiutare tutti coloro che
a divers livelli contribuiscono a program-
mi di sviluppo per I'infanziavienerilevataa
pit voci (40). Non ci si pud permettere di
perdere I’ opportunita di prendersi cura dei
membri pit giovani della societa che e con-
divisibile non da un Paese o da un continen-
te ma da tuttala comunita mondiae (41). A
questo impegno sono chiamati i governi, le
agenzie internazionali, le organizzazioni
non governative, gli operatori e le associa-
zioni professionali (42). Laspintaad aiutare
i piu svantaggiati, a partire dall’infanzia, ha
quindi le sue basi, oltre che sui valori mora:
li, nelle nostre attuali conoscenze e com-
prensione dello sviluppo umano individua-
le, cosi come della societa (43). ¢

Quaderni acp 2004; 11(4)

Bibliografia

(1) Sen A. Development as freedom. Oxford: Oxford
University Press, 1999

(2) Rutter M, Giller H, Hagell A. Antisocia behavior
by young people. Cambridge: Cambridge University
Press, 1998

(3) Tremblay RE. When children’s social development
fails. In: Keating D, Hertzman C (eds). Deve-
lopmental Health and the Wealth of Nations. New
Yourk: Guilford Press, 1999

(4) Karr-Morse R, Wley MS. Ghosts from the nur-
sery: tracing the roots of violence. New York: Atlantic
Monthly Press, 1997

(5) Cynader MS, Frost BJ. Mechanisms of brain deve-
lopment: neuronal sculpting by the physical and social
environment. In: Keating D, Hertzman C (eds).
Developmental Health and the Wealth of Nations.
New Yourk: Guilford Press, 1999

(6) Giedd JN, Blumenthal ND, Jeffries ND, et al.
Brain development during childhood and adolescen-
ce: a longitudina MRI study. Nature Neuroscience
1999;2(10): 861-3

(7) Shore R. Rethinking the brain - new insight into
early development. Families and work institute. New
York, NY, 1997

(8) Hyman S Susceptibility and “second hits”. In:
Conlan R (ed). Sates of mind: new discoveries about
how our brains make us who we are. New York: John
Wiley & Sons, 1999

(9) Cynader MS. Perspectives: neuroscience. Streng-
thening visual connections. Science 2000; 287:1943-44
(10) Hubel HD. Nature vs nurture vs knowledge. In:
McEwen BS, Schmeck H (eds). The hostage brain.
New York: Rockefeller University Press, 1994

(11) Le Doux J. The power of emotions. In: Conlan R
(ed). States of mind: new discoveries about how our
brains make us who we are. New York: John Wley &
Sons, 1999

(12) Willms D. Quadlity and inequality in children’s
literacy: the effects of families, schools and commu-
nities. In: D Keating D, Hertzman C (eds).
Developmental Health and the Wealth of Nations.
New York: Guilford Press, 1999

(13) McKeough A. Testing for the presence of a cen-
tral conceptua structure. In: Case R (ed). The Mind's
staircase: exploring the conceptual underpinnings of
children’'s thought and knowledge. Hillsdale, NJ:
Lawrence Erlbaum Associates, 1992

(14) OECD (Organization for Economic Cooperation
and Development) and Satistics Canada. Literacy in
the information age: final report of the international
adult literacy survey. Paris: OECD Canada, Minister
of Industry, 2000

(15) Monasta G. L'Unesco. In: Bambini e sviluppo
umano, 113. Colpo di Fulmine Edizioni, 1998

(16) WilIms JD, Somers MA. Schooling outcomes in
Latin America Fredericton NB: Canadian Research
Institute for Social Policy, University of New
Brunswick, 2000

(17) Sparling J, Lewis |, Ramey CT. Partners for lear-
ning: birth to 36 months. Lewisville, NC: Kaplan
Press, 1995

(18) Ramey CT, Campbell FA, Burkinal M, et al.
Persistent effects of early childhood education on
high-risk children and their mothers. Applied
Development Science 2000;4(1):2-14

(19) Ramey CT, Ramey S.. Prevention of intellectual
disabilities: early intervention to improve cognitive
development. Preventive Medicine 1998;27:224-32
(20) Myers RG. The twelve who survive. London:
Routledge, 1992

(21) Barnett WS. Long-term effects of early childhood
programs on cognitive and school outcomes. The futu-
re of children 1995;5(3):25-50

(22) Barnett WS. Long-term cognitive and academic
effects of early childhood education on children in
poverty. Preventive Medicine 1998;27: 204-7

(23) Grantham-Mc Gregor SM, Walker SP, Chang
SM, et al. Effects of early childhood supplementation
with and without stimulation on later development in
stunted Jamaican children. American Journal of
Clinical Nutrition 1997;66:247-53

(24) Karoly LA, Greenwood SS, Everingham J, et al.
Investing in our children: what we know and don’t
know about the costs and benefits of early childhood
interventions. Washington, DC: RAND, 1998

(25) Schweinhart LJ, Barnes HV, Weikart DP.
Significant benefits: the high/scope Perry preschool
study through age 27: Ypsilanti, Mich. High/Scope
Press, 1993

(26) Barros RP de, Mendonca R. Costs and benefits of
preschool education in Brazil. Rio de Janeiro: IPEA
and World Bank, 1999

(27) Haveman RH, Wolfe BL. Schooling and econo-
mic well-being: the role of nonmarket effects. Journal
of Human Resources 1984;19(3):377-407

(28) Psacharopoulos G. Return to investment in edu-
cation: a global update. World development 1994;
22(9):1325-43

(29) Rutter M, Giller H, Hagell A. Antisocial behavior
by young people. Cambridge: Cambridge University
press, 1998

(30) Fukuyama F. Trust: the sociad virtues and the
creation of prosperity. New York: Free Press, 1995
(31) Deaton A. Inequalitiesin income and inequalities
in health. National Bureau of Economic Research
Working Paper no. W7141. New York, 1999

(32) Hertzman C. Population health and human deve-
lopment. In: Keating D, Hertzman C (eds).
Developmental Health and the Wealth of Nations.
New York: Guilford Press, 1999

(33) Aghion P, Caroli E, Garcia Penalosa C.
Inequality and economic growth: the perspective of
the new growth theories. Journal of Economic
Literature 1999;37:1615-60

(34) Mictora CG, Wagstaff A, Armstrong Schellenberg
J, et al. Applying an equity lens to child health and
mortality: more of the same is not enough. Lancet
2003;362:233-41

(35) Young ME (ed). Early child development: inve-
sting in our children’s future. International congress
seriesn. 1137. Amsterdam: Elsevier Science BV, 1997
(36) Barro RJ. Determinants of economic growth: a
cross-country empirical study. Cambridge Mass: MIT
Press, 1997

(37) WHO. Health, health policy and economic outco-
mes. Health and development satellite, WHO
Director-General, Transition Team Geneva, 1998
(38) Wagstaff A, Bryce J, Bustreo F, et al. Child
health: reaching the poor. American Journal Public
Health (in press).

(399 WHOMbrld Bank Working Group on Child
Health and Poverty. Better Health and Poverty. Better
health for poor children: a specia report. Geneva:
WHO, 2002

(40) The Bellagio Study Group on Child Survival.
Knowledge into action for child survival. Lancet
2003;362:323-7

(41) Young ME. From early child development to
human development. Washington DC: The World
Bank, 2002

(42) Lee J. Child survival: a global hedth chalenge.
Lancet 2003; 362: 262

(43) Monasta G. Etica per lo sviluppo umano. In:
Bambini e sviluppo umano, 11-17. Colpo di Fulmine
Edizioni, 1998



Quaderni acp 2004; 11(4): 157-159

Vivere con la dialisi:

la storia, gli affetti e i vissuti di Lucia

Pasqua R. Brunelli
Psicologa, UO di Pediatria, Ospedale “M. Bufalini”, Cesena

Abstract

Alifewith renal dialysis: Lucia’'s story

It isthe story of Lucia told by a psychologist. Luciaisa girl born with a rectal malfor-
mation and congenital hydronefrosis. Due to her kidney failure at the age of 24 Lucia
begins renal dialysis. Her psychological conditions get worse up to a serious mental
depression. Lucia seeks help from her psychologist, she thinks herself as a bad person
since she feels jeal ousy towards everyone who is not ill, and often has moments of rage
and aggressiveness towards her friends, her parents, nurses... The relationship with
the psychologist is established by Lucia through letter writing. A year after psycholo-
gical therapy Lucia meets and fallsin love with a young man, and after a while, when
this young man starts reducing their encounters, Lucia thinks that it is all due to the”

ugliness’ of her body. Her dreams are full of sufferance, fear of being aggressive or
being an aggressor, with pictures of blood and death. The therapeutic aim is to make
her accept her disease by activating the good parts of her personality, without letting
her being crushed down. Gradually Lucia approaches the religious sense of life. She
starts longing for the faith she had when she was young, so she begins praying again;
she starts composing short poems and brings them during her therapeutic sessions.
The poems become a way for communicating, for freeing herself from anxiety. All this
makes her feel much more fulfilled.
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Una psicologa racconta la storia di Lucia, una bambina nata con una malformazione
rettale e unaidronefrosi congenita. L’ insufficienza renale procede fino a che a 24 anni
Lucia viene posta in trattamento dialitico. Le condizioni psicologiche peggiorano e si
accompagnano a una grave depressione. Durante il sostegno psicoterapico Lucia
chiede alla psicologa di aiutarla a non essere cattiva perché e gelosa delle persone
che stanno bene e ha momenti di rabbia e aggressivita rivolti agli infermieri, ai fami-
liari e agli amici. Sceglie, per i suoi rapporti con la psicologa, il mezzo epistolare e
scrive molte lettere. Dopo un anno dal sostegno Lucia incontra un ragazzo del quale
s innamora; il ragazzo dirada gli incontri e Lucia crede che cio sia avvenuto perché
impressionato dalla “ bruttezza” del suo corpo. Nei sogni emergono contenuti emotivi
di sofferenza, di paura di aggredire e di essere aggredita, con immagini di sangue e di
morte. |l tentativo terapeutico e di attivare le parti sane della sua personalita, perché
possa accettare la sua malattia, senza esserne schiacciata. Gradualmente Lucia si
awvicina al senso religioso della vita. Pensa con nostalgia alla fede dell’infanzia, e
torna a pregare; inizia a comporre brevi poesie e a portarle nelle sedute di sostegno.
Le poesie diventano spunto di dialogo, liberazione di stati d’ansia. L’ espressione arti-
stica la fa sentire piu realizzata.

Parole chiave Depressione. Dialisi. Sostegno psicoterapico

Il caso Bologna per laricostruzione dell’ orifizio

Lucia nasce con malformazione del
basso intestino e delle vie urinarie; & sot-
topostaaintervento di ablazione perinea-
le per stenosi rettale e fistola retto-vagi-
nale. A 10 anni, ericoveratanellaClinica
di Chirurgia pediatrica dell’ Universita di
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anale e ablazione della fistola retto-vagi-
nale. In occasione di questo ricovero,
vengono evidenziati il non funzionamen-
to del rene destro e I"idronefrosi di quel-
lo sinistro. Rimane ricoverata per 11 me-
si e prende la licenza elementare durante

guesta degenza. A 24 anni, in occasione
di un ricovero presso laDivisione di Ne-
frologia e Didlisi del S. Orsola, iniziail
trattamento dialitico, che proseguira nel
Centro Didlisi di Cesena. In seguito vie-
ne sottopostaauna serie di interventi agli
arti superiori e inferiori per la costruzio-
ne di fistole artero-venose o impianto di
protesi per creare accesso vascolare al
rene artificiae.

In seguito a un peggioramento delle con-
dizioni fisiche e a un concomitante stato
depressivo, espresso con comportamenti
sia di isolamento sia di aggressivita,
dallaUO di Emodialisi viene inviata per
una consulenza psicologica e un even-
tuale sostegno psicoterapico.

Nel primi incontri, Lucia mi mette a
conoscenza della sua vita, a partire dai
suoi problemi quotidiani, di ospedale e di
lavoro; accenna anche ad aspetti della
sua situazione familiare e affettiva. In
seguito scrive una lettera in cui, dopo
avere affermato di “essersi sentita capi-
ta’, mi prega di aiutarla a diventare
migliore nel rapporto con gli altri perché
avverte di essere “cattiva”.

“Sono gelosa delle persone che stanno
bene”, scrive; poi cerca una giustifica
zione a questo sentimento di invidia
“penso sia una cosa normale che posso-
no fare tutte le persone che sono malate
e deboli come sono i0”, e aggiunge “ pen-
so che una persona che, per vivere, lotta
ogni giorno con la morte, abbia bisogno
di comprensione da parte degli altri”.

In un’atralettera, che segue a una sedu-
tain cui io cerco di contenerla e rassicu-
rarla nella sua angoscia di essere distrut-
tiva, ribadisce la sua paura e le sue diffi-
colta emotivo-affettive nel rapporti fami-
liari e interpersonali, cosi:

“Morrei essere migliore con i miel genito-
ri, capisco di essere il loro problema, a
volte spero di morire il piu presto possi-
bile’; eancora“ Questa paura di vivere (o
di morire?) e diventata per me insoppor-
tabile: sono cosi aggressiva con tutti che,

elsplenilenZe
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SILENZIO

Slenzio / intorno a me / come quando
|"ago della dialisi / mi sputa nelle vene/
un altro giorno / di vita. / Slenzio /
come la notte / che porta le ombre e
le stelle; / che porta una voce muta
ma buona... / che vorrei tanto / s
chiamasse/ “ Amore” .

PAURA

Paura/ di camminare, / di correre; paura/ di
cadere. / Paura / cheil giorno / finisca trop-
po presto / e la notte giunga / senza luna.

LAFISTOLA
Nel mio braccio / I'ago della dialisi / non
trova pit / la vena; / ho terrore del bisturi / e

Vivo in apprensione / per questa fistola /
malata. / Cosi bucata, / sembro un “ diverso” ;
/ sembro una drogata. / A quando / la mia
pace?

IL RICORDO (a Severina)
Il ricordo di lei / mi spinge al camposanto. /
La mia amica / vi € sepolta e sopra quella

avolte, non mi rendo conto che faccio del
male alle persone che ho a cuore”.

Negli incontri successivi, a cadenza
bisettimanale, Luciacominciaaverbaliz-
zare e ad analizzare |e sue risposte difen-
sive che si esprimono siacon momenti di
rabbia e aggressivita sia con atteggia-
menti a carattere riparativo.

Questi aspetti di alternanza emotivo-af-
fettiva e di ambivalenza sono rivolti agli
operatori della dialisi, ai familiari, e
anche ale colleghe (Lucia, quando la sa-
lute lo permette, lavora come inserviente
in un asilo nido).

L e sofferenze psicologiche di Lucia han-
no un back-ground organico drammati-
co. Lasuavita e particolarmente sofferta
non solo per le sedute di dialisi, ma an-
che perché lafistolatende ainfettarsi e a
chiudersi con la necessita di interventi
per nuovi impianti.

Affetti e vissuti

Dopo acuni mesi dal nostro incontro, in
seguito a un nuovo impianto di protesi,
Lucia si sente meglio, torna a lavorare,
sia pure a orario ridotto; riprende a usci-
re con qualche amica e, talvolta, con un
ragazzo con cui ha un rapporto affettivo
che duradamolti anni, dal quale, avolte,
teme di non essere amata, ma solo “tenu-
ta per pieta”.

Tuttavia, parlandone con tenerezza, dice
che questo amico non ha conosciuto la
madre ed € rimasto orfano di padre a po-
chi anni. “ Abbiamo ambedue una storia
triste, fondata sulla sofferenza”.
Lapauradi Luciadi venire abbandonata
si accentua quando il ragazzo dirada gli
incontri, “forse preferisce un’ altra, forse
gli ripugna il mio corpo per le troppe
ferite.

Le sue braccia, in effetti, sono caratteriz-
zate da pustole, irregolarita, protuberan-
ze, tali che, anche in estate, porta mani-
che lunghe, onde evitare agli altri la cu-
riosita e la pieta per uno “spettacolo im-
pressionante”. A me, perd, le mostra
Spesso e, talvolta, mi invita atoccare con
mano la fistola chiusa e vuole che senta
il sangue pulsare nella vena della fistola
ancora in attivita. “Se s chiude anche
guesta, non so come far0 a soprawive-
re’, ripete.

Talvolta Lucia ha difficolta a dormire: si
alza, gira per la casa, va a visitare il

nonno infermo, di oltre 90 anni, poi torna
aletto, si mette a rimuginare ed € assali-
ta da angosce; tenta “di venirne fuori”
leggendo, scrivendo impressioni e de-
scrivendo i suoi stati d’animo.
Durantele sedute di dialisi, qualche volta
esprimetimori di tipo persecutorio con la
frase: “sto male perché mi hanno fatto il
mal occhio!”

A due anni dall’inizio del sostegno psi-
coterapico, la salute di Luciasi aggrava;
deve effettuare un ricovero di oltre tre
mesi e subire interventi che la costringe-
ranno a rimanere sempre a letto.

Vado a visitarla nella stanza due volte
alla settimana: la trovo depressa, avvili-
ta, stanca, addolorata. Esce dall’ ospedale
in condizioni di grave debilitazione.
Talvolta, quando viene da me, sviene
nello studio. Avverte di avere iniziato
I"ultimo tratto della “via del calvario”.
La presenza dell’ angoscia di morte si fa
pit manifesta. In uno scritto, afferma di
“sentirsi sola, di non saper gridare e di
essere sopraffatta dalla paura e dal ter-
roredi continuare a vivere in quella con-
dizione”.

Nei sogni emergono contenuti emotivi di
sofferenza, di paura di aggredire e di
essere aggredita, con immagini di sangue
edi morte. Al riguardo éforse utile cono-
scere qual che spezzone di sogno:

e “Savo alla finestra e osservavo un
cane che rincorreva una lepre, la quale
teneva in bocca un pezzo di carne dis-
sanguata” .

 “Ho sognato un bambino che mi sorri-
deva, e io cercavo di farlo ridere il piu
possibile, poi I'ho awicinato a me, I'ho
tenuto stretto e gli ho morsicato il naso;
e venuto fuori del sangue che io mi sono
affrettata a succhiare. Mi sono svegliata
bagnata di sudore”.

e “Ero in un cimitero a dormire da sola,
perchéi miel genitori erano andati a fare
delle spese. Mi sembrava che stessero
per venire a riprendermi, ma , nel frat-
tempo, € giunto un funerale che ha impe-
dito loro di proseguire verso di me: a
questo punto mi sono svegliata piena di
affanno e di paura”.

Nella rielaborazione dei sogni, Lucia
afferma di sentirsi ormai dissanguata, di
avere bisogno di sangue “pulito” e “sa-
no” (come quello del bambino) e di esse-
re ormal prossima al cimitero: “andro a

fare compagnia a Severina” (I’amica
dializzata morta qual che tempo prima).
Lucia esprime angosce di morte e desi-
dera essere contenuta. |0 non nego quan-
to lel sente, cerco di offrire disponibilita
empatica e di sostenerla.

Nel rapporto terapeutico, nei miei riguar-
di, sviluppa dipendenza affettiva, stima;
talvolta, perd, mostra timori di essere
abbandonata. Provo molto coinvolgi-
mento emotivo e senso di impotenza,
soprattutto nei momenti in cui la pazien-
te accusa forti dolori alivello fisico.

Obiettivi terapeutici

Laparticolare situazione di cronicitaelo
stress fisico contribuiscono a rendere
L ucia particolarmente depressa, con evi-
denti sensi di colpa e di inferiorita
Pertanto cerco di attivarele parti piti sane
della sua personalita, affinché possa
accettare la sua malattia, senza esserne
schiacciata psicol ogicamente; inoltre sti-
molo il suo bisogno di contatto sociale e
di estroversione.

La ragazza ricerca senso e valore per la
sua vita e viene cosi aiutata a vivere la
sofferenza non solo come patimento, ma
anche come “rivelazione” di valori spiri-
tuali e apertura a dolore degli altri.
Soprattutto negli ultimi colloqui la
paziente mostra di avvicinarsi a senso
religioso della vita. Pensa con nostalgia
allafede dell’infanzia, e torna a pregare.
Lucia, dopo le sedute di didisi, € parti-
colarmente stanca; durante i nostri
incontri la guido in esercizi di rilassa-
mento con latecnicadella“disidentifica
zione” (“io ho unamalattia, ma non sono
lamalattia’, “io ho un corpo malato, ma
non sono il corpo malato” ecc.), per aiu-
tarla a superare I'identificazione totaliz-
zante con la sua patologia.

L’espressione del dolore nella poesia
Lucia, dopo acune sedute dal’inizio
dellaterapiadi sostegno, iniziainaspetta-
tamente a comporre brevi poesie e a por-
tarle in seduta: vuole che le legga e le
corregga, perché dice: “ho frequentato
solo la quinta elementare”. Considero
guesto evento una modalita utile per ela-
borare i vissuti depressivi.

Pertanto la incoraggio a continuare e
leggo con lei qualche poesia, di voltain
volta. Il contenuto delle poesie diviene



esperienze

tomba / prego in silenzio o parlo/ sottovo-
ce/ conlei. / Forse/ mi ascolta di lasst/
e tutto mi riempie/ di tenerezza.

PIANGERE DI GIOIA

La miavita/ € una povera storia; / povera /
come un foglio scolorito / di calendario. / E
vorrel tanto, invece, / piangere di gioia.

spunto di dialogo, approfondimento,
liberazione di stati d'ansia. Lo scrivere
poesie ha importanti finalita per Lucia:
serve come scarica e abreazione alla sua
sofferenza, divenendo, per cosi dire, una
forma di autoterapia per compensare fru-
strazioni e dominare meglio il dolore.
L' espressione artistica la fa sentire piu
realizzata, meno “inferiore” rispetto agli
atri: le offre momenti di gioia, permet-
tendole di riconoscersi negli aspetti piu
sani del proprio Sé.

Riflessioni conclusive

La relazione con Lucia ha implicato
notevole fatica e dispendio di energie, e
un sentimento traumatico all’annuncio
della sua morte improvvisa, durante la
degenza in rianimazione, dopo I’ ennesi-
mo intervento di espianto di protesi infet-
ta a braccio sinistro. La partecipazione
al funerale e la visita a genitori hanno
attivato sentimenti di grande coinvolgi-
mento emotivo. Successivamente mi
sono dovuta confrontare con vissuti di
dolore e di rabbia, anche se avvertivo
guesta morte come una “liberazione”, e
la proiezione della mia fantasia era che,
finalmente, si fosse realizzato il suo desi-
derio di vera*“pace’.

E dovuto passare del tempo prima che
potessi pensare alla vita tormentata di
Lucia con serenitd; pertanto il processo
di accettazione dellasua perdita érisulta
to molto laborioso.

La raccolta ordinata delle poesie in
libretto, voluta da Centro Didlisi, a un
anno dalla morte della ragazza, a cui ho
collaborato, & valsa a favorire I’ elabora-
zione dell’ evento luttuoso. Elaborazione,
per la quale e risultata importante anche
la consapevolezza di aver sostenuto la
paziente con disponibilita e affetto,
nonostante il senso di limite e di impo-
tenza, nonché di sofferenza personale.
Desidero riportare acune delle poesie
scritte da Lucia, a documentazione del
suo bhisogno di dare espressione “di
canto” a suo dolore, ma anche alla spe-
ranza e attesa di maggiore serenita. ¢
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Lilbris eceasicn] per una

Eric Emmanuel Schmitt, francese, € un
giovane drammaturgo, saggista e roman-
ziere molto apprezzato in Francia e tra-
dotto in molti altri Paesi. Mi aveva gia
colpito in Monsieur Ibrahim e fiori del
Corano, altro libro che vi consiglio di
leggere e che racconta della profonda
amiciziatraMomo, un adolescente ebreo
della periferia parigina, e Ibrahim, I’ uni-
co arabo di un quartiere ebreo, saggio e
poetico... Ma torniamo ad Oscar, detto
“testa d’'uovo”. E un bambino di dieci
anni, vivace e curioso, come tutti i bam-
bini della sua eta.

Ma e affetto da una leucemia allo stadio
terminale e I'ospedale € ormai il suo
mondo, popolato daaltri piccoli ammala-
ti, come Peggy Blue, la sua fidanzatina,
affetta da una cardiopatia cianogena,
Einstein, un idrocefalo, e Pop Corn, un
grande obeso.

L'unica persona adulta con cui Oscar
riesce a parlare e confidars € nonna
Rosa, un’ anzianadamadi carita, chiama-
ta cosi per il camice rosa che indossa,
con cui nasce un profondo legame d’ af-
fetto.

Sara lei a rivelargli che presto morira,
invitandolo allo stesso tempo a parteci-
pare a un gioco originae e “stramba”,
per superare le sue angosce: dovra com-
portarsi come se ogni giorno a venire

durasse 10 anni e scrivere ogni giorno
una lettera a Dio, confidandogli i propri
pensieri, emozioni, fantasie, il rapporto
conflittuale con i genitori e i medici, la
paura della morte, la sua vita quotidiana
con gli amici dell’ ospedale.
Dodici lettere, struggenti, coraggiose,
candide, poetiche; sullo sfondo, I’ amici-
Zia (un po’ come fra Momo e Monsieur
[brahim) irripetibile fra Oscar e la dama
in rosa, che per aleviare le sue sofferen-
ze gli raccontava improbabili storie di
guando lei era una lottatrice di catch e
veniva soprannominata la strangolatrice
del Languedoc e combatteva contro
Cosce d'acciaio.
Oscar hasolo 10 anni, ma ha coraggio da
vendere nel lanciarsi in questa avventura
misteriosa che lo aspetta, oltre la mor-
te... E unbellissimo libro sulla speranza,
scritto per gli adulti da un bambino.
Si legge in un’ ora e lascia molta dol cez-
zanel cuore.

Fabrizio Fusco

Eric-Emmanuel Schmitt
Oscar e la damain rosa
Rizzoli 2004, pp 90, Euro 9,00

Il potere magico dell’infanzia e la rottu-
ra dalla dipendenza materna che sancisce
la fine dell’ adolescenza sono i due temi
ricorrenti dello sguardo narrativo di

Simona Vinci: bolognese di Budrio, in
particolare nella squadra “stile libero”
(Cerami, Lodoli, Luccarelli ecc.). Sinda
suo esordio (Dei bambini non si sa nien-
te, 1997), vagando tra I’Appennino, i
colli e la bassa bolognese, la trentaquat-
trenne autrice racconta |’universo dei
bambini e degli adolescenti; le loro
ossessioni (e quelle degli adulti), il
lato oscuro delle cose. Nato come radio-
gramma per Radio RAl Tre, diretto
da Marco Risi, Brother and Sister & ispi-
rato a una poesia di D.H. Lawrence e
attinge dall’omonima fiaba dei fratelli
Grimm.
Un testo caratterizzato dall’ inquietudine,
dall’incertezza e dal dubbio che pro-
vocano dolore nei suoi giovani per-
sonaggi: Cate, Mat e Billo, diciassette
anni la prima, quattordici il secondo, sei
il terzo. E la narrazione di una lunga
notte estiva in cui si celebra la fine del-
I"infanzia.
In una casa non lontana da una super-
strada, con i suoi rumori e luci in lonta
nanza, a ridosso di un bosco dove i
tre fratelli s addentrano per un’ultima
passeggiata comune prima di lascia
re tutto il loro mondo; prelevati da
un’ assistente sociale, divisi e “istituzio-
nalizzati”.
Racconto tragico di una genitorialita
recisa (padre scomparso da tempo,
madre suicida), ma anche dolce e di spe-
ranza dalla parte dei minori.
Un racconto crudo, noir in acuni pas-
saggi, cheinvitail lettore allariflessione
sul complesso e travagliato mondo infan-
tile.
Ancora una volta, non e solo quello che
appare su cui ci si dovrebbe soffermare,
ma anche sul sommerso o fugace come
Umpa, I'atro piccolo/grande personag-
gio che pero il lettore deve sco-
prire/incontrare direttamente tra le pagi-
ne del romanzo.

Maurizio Bonati

Simona Vinci

Brother and Sster

Einaudi Tascabili Stile Libero 2004,
pp 111, Euro 8,50
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L a dottoressa Ataniyazova (che coinci-
denza, lo stesso nome della nostra
amica Oral!) lavora nel fatiscente ospe-
dale di Mujnak in KaraKalpaKstan,
sulle rive del Mare di Aral. Pur abituata
ad operarein unadelle regioni pit inqui-
nate e maltrattate del pianeta, in cui il
tasso di malattie croniche e di malforma-
zioni e trai piu ati del mondo, rimane
perplessa di fronte ad acune strane
morti occorse nella zona, tanto da invia-
rea CDC acuni prelievi autoptici delle
vittime, alaricercadi qualche spiegazio-
ne. Si fa strada cosl il sospetto dell’esi-
stenza di una nuova arma biologica,
nascosta nei laboratori abbandonati dal-
I'ex Unione Sovietica sull’isola di
Vozrozdenie, per il cui possesso entre-
ranno in competizione integralisti islami-
ci, scienziati russi disposti al doppio e
triplo gioco, un maggiore dell’ esercito
americano al vertice di un’industria far-
maceutica

Lungo questo filo conduttore si snodaun
thriller che sembra, per cosi dire, tradot-
to dall’americano per la verosimiglianza
delle situazioni, la precisione dei riferi-
menti, larigorosa documentazione scien-

tifica, laricchezza di colpi di scena e di
suspence.
Non trascurabile anche la bibliografia di
riferimento, citata dall’ autore a termine
del romanzo, utile per approfondire i
temi della desertificazione del Mare di
Aral e del bioterrorismo.
Un libro godibile, cui si aggiungeiil pre-
gio, per noi che I’anno scorso ci siamo
impegnati in un progetto rivolto proprio
a questa martoriata regione, di descrive-
re in termini crudelmente corretti la
grave situazione di disagio di questaarea
trasformata da decenni di scriteriati pro-
grammi economici, in un deserto salato
pieno di sostanze inquinanti.

Giacomo Toffol

Guglielmo Brayda

L'anatra dalla testa bianca

Sperling & Kupfer 2004, pp 467,
Euro 17,00

Middlesex, premio Pulitzer 2003, € un
libro molto bello e appassionante.

Una premessa: il titolo gioca su un
doppio senso, Middlesex € il nome di

un quartiere di Detroit, dove si svolge
parte della vicenda, ma fa riferimento

anche  all’ermafroditismo  del(la)
protagonista.
E infatti la storia di Calliope (Cal)
Stephanides.

Cal € uno pseudoermafrodito maschio,
maschio dal punto di vista genetico, ma
apparentemente femmina, con una sin-
drome da carenza di 5-afa-riduttasi.
Educata da piccola come bambina bellis-
sima e coperta di pizzi, prima di cono-
scere lasua veranatura, sceglie poi auto-
nomamente e consapevolmente, contra-
riamente a consigli dei medici, di vivere
da uomo.
Sullo sfondo, la saga di una famiglia
greca, che fugge dalla propria terra
durante la guerra fra greci e turchi, ai
primi del '900 e si stabilisce negli Stati
Uniti.
I nonni poi erano fratelli e la nonna non
ha mai superato questo senso di colpa.
Per |’autore, Eugenides, si sprecano
paragoni con Roth e Bellow. Come dice
il cognome, le sue origini sono greche,
come anche la sua formazione culturae:
il mondo greco e latino come premessa
alle sue opere e I’amore per latragedia e
la commedia e per i miti: quale mito piu
eclatante di quello dell’ermafrodito,
naturalmente rivisitato in base ale
moderne conoscenze scientifiche?
Un altro mito & quello dell’incesto. Tante
sono le metafore di questo libro, tutte
riferite alla “trasformazione’.
Quella della sua famiglia che dalla terra
di origine, emigrata durante la guerra,
s e “trasformata’ in americana e di tanti
personaggi che nel corso della nar-
razione “cambiano”, ma naturalmente
quella piu iperbolica é I’ ermafroditismo
di Cal. Le pagine sono pit di 600, ma
il libro s divora in poco tempo, in
una lettura appassionata. Provare per
credere!

Fabrizio Fusco

Jeffrey Eugenides

Middlesex
Mondatori 2003, pp 606, Euro 19,00
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Bambini,
poverta e malattie

Diamo in questo numero di Quaderni un
quadro drammatico della situazione della
salute dei bambini nel mondo.

Un rapporto dell’ UNICEF, pubblicato nel-
I ottobre 2003 dal titolo Child Poverty in
the Developing World, presenta dati di
grandeinteresse e significato su 1.2 miliar-
di di bambini residenti in 42 paesi di Paesi
inviadi sviluppo. Circa 647 milioni vivo-
no in assoluta poverta, definita come seve-
ra deprivazione in due o piu bisogni fon-
damentali. La parte piu rilevante vive
nell’ Africa subsahariana dove 167 milioni
di bambini sono classificati come viventi
in stato di severa deprivazione di acqua, il
che vuol dire avere accesso solo ad acqua
non potabile o poter avere accesso ad
acqua solo dopo un tragitto di 15 minuti.
Circa 134 milioni di bambini da 7 a 18
anni non hanno ma avuto accesso dla
scuola. Pitidi 500 milioni non hanno alcu-
naformadi latrina. Circa 265 milioni non
hanno fatto alcuna forma di vaccinazione.
Sono dati scioccanti; ma anche nei Paesi
sviluppati i bambini soffrono di poverta e
disuguaglianze. Il cancelliereinglese dello
scacchiere, Gordon Brown, ha come obiet-
tivo di ridurre la povertadei bambini di un
quarto cominciando dal 2004; i Paesi scan-
dinavi stanno perseguendo questo obietti-
vo dagli anni Ottanta (Lancet 2003;
362:1427).

La nuova frontiera Est
dell’Unione Europea

Nel maggio 2004 I'Unione Europea si é
alargata; lanuovafrontieraverso Est € ora
costituita dall’Ucraina, Bielorussia e
Russia. Sono Paesi con rilevanti problemi
di sanita pubblica. Dal crollo dell’ Unione
Sovietica la Russia, I'Ucraina e la Bielo-
russia hanno subito cambiamenti sostan-
ziali dal punto di vista politico, con un
aumento del tasso di liberta, e socio-eco-
nomico con elementi preoccupanti: si e ve-
rificata una drammatica riduzione del Pro-
dotto Interno Lordo, un aumento della
disoccupazione, si sono acuite le differen-
ze socidli, vi é stato un aumento della po-
verta (s stima che in Europa orientale cir-
ca 50 milioni di persone vivano con meno
di 2,15 dollari a giorno) e vi & stata una
diffusione della criminalita organizzata.

Questi cambiamenti sociali hanno avuto
conseguenze sanitarie: aumenti dell’inci-

InkoE

denza di malattie atrasmissione sessuae e
della tubercolosi, del numero di suicidi tra
gli adolescenti e dei decess associati a
consumo di acol. In 10 anni I'incidenza
della tubercolos € triplicata (da 34 a 92
per 100.000 abitanti) e un milione dei 143
milioni di abitanti della Russia risulta
infetto dall’ HIV, un problema quasi inesi-
stente ancora 10 anni fa. | sistemi di sanita
pubblica non riescono a rispondere effica-
cemente alle sfide come ala riemergenza
della tubercolosi oppure a presentarsi di
malattie nuove come I’ AIDS. | sistemi di
sorveglianza mancano di fondi e di profes-
sionalitad. Benché negli ultimi 2 anni si sia
osservato un aumento notevole di finanzia-
mento per I’ AIDS, almeno meta dei fondi
viene speso per attivitadi tipo diagnostico,
con poca attenzione alla prevenzione
(Lancet 2004;363:1389).

Mortalita infantile
in Caucaso
e Asia centrale

Andando verso Oriente, le cose sembrano
ancora peggiori. Secondo il “Social
Monitor 2003", rapporto redatto dal
Centro Ricerca Innocenti e UNICEF, il
tasso di mortalita infantile nel Caucaso e
nell’Asia Centrale € 5 volte superiore
rispetto a resto dell’Europa Centrale e
Orientale e 12 volte superiore a Paes
occidentali industrializzati. La mortalita
infantile sembra un problema molto mag-
giore di quanto indicano le statistiche uffi-
ciali. | motivi di questo divario sono ricon-
ducibili anzitutto a una mancata definizio-
nedi “nati vivi” secondo gli standard inter-
nazionali, mentre secondo I’OMS un bam-
bino é considerato “vivo” ala nascita se
respira 0 mostra atri segni di vita, per i
medici della ex URSS la respirazione
viene considerata I’ unico criterio di vita.
Inoltre i neonati con meno di 28 settimane,
con peso inferiorea 1000 g e 35 cm di [un-
ghezza, vengono considerati vivi solo
dopo il settimo giorno di sopravvivenza.

Nel mondo sovietico gli ospedali rischia-
vano di essere penalizzati se riferivano un
aumento della mortalitainfantile: registra-
relamorte dei bambini in cura come abor-
ti spontanei o nati morti si € rivelato un
retaggio difficile da superare. La difficolta
nel quantificare la mortdita infantile e
legataanche agli ostacoli alaregistrazione
delle nascite: se la nascita di un bambino
non viene registrata (anche solo per diffi-

nekiZile

coltaarecars al’ anagrafe piu vicina, o per
lungaggini burocratiche, 0 mancanza di
incentivi), & poco probabile che se ne regi-
stri la morte. Molte di queste morti sono
causate damalnutrizione e dal cattivo stato
di saute delle donne con complicanze
durante lagravidanzaeil parto. Lapoverta
inoltre limita |’ accesso all’ assistenza sani-
tariaea farmaci. “Gli Stati hanno I’ obbli-
go di far si - ha commentato il direttore
dell’UNICEF C. Bellamy - che ogni bam-
bino inizi lasuavitanel miglior modo pos-
sibile. Queste statistiche fuorvianti posso-
no contribuire a creare un climadi accetta-
zione e fanno si chei governi eil persona-
le sanitario siano inconsapevoli dei rischi
di morte infantile e della necessita di inter-
venire e inoltre tengono al’oscuro sia i
genitori chei responsabili delle comunita’.

Mortalita infantile
in USA

Negli USA lamortalitainfantile é sditada
un tasso del 6.8 per mille del 2001 al 7 per
mille del 2002. | decess sono sditi da
27.568 a27.977. Sin dal 1958 la mortdita
infantile erasempre dimunita. L' aumento &
preval entemente dovuto a una crescita del-
la mortalita neonatal e precoce, cioé quella
della prima settimana di vita. Nel 2002 vi
€ stato un aumento delle gravidanze e na-
scite multiple del 3%. Sempre negli USA,
sei bambini fra un mese e un anno fossero
tutti allattati al seno, si avrebbero 720
morti in meno per anno (Pediatrics 2004;
113:435).

[ ] - [ ] [ ]
Sanita e salute in ltalia

A meta giugno Sirchia ha pubblicato un
documento sui primi tre anni del suo mini-
stero. Purtroppo neppure un rigo su cose
fatte per la salute nell’infanzia e nell’ ado-
lescenza (www.doctornews.it/cont/1730-
app/0406/0806/iindex.asp).

Le linee gvida:
insuccesso in UK

Sul numero di Quaderni acp di giugno del
2000 abbiamo riferito sul National
Institute for Clinical Excellence (NICE)
I"istituzione “inventata’ dai laburisti per
implementare I'uso delle linee guida in
Gran Bretagna. Nel 2000 sono uscite le
prime due linee guida del NICE da adotta-
re nel SSN riguardandti |’ estrazione denta-
riael'impianto di protes dell’anca. Dopo
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svlle salute

2 anni € stata fatta una prima valutazione
sulla adozione delle linee guida nella pra-
tica. Per I'estrazione dentarialalineaguida
non ha modificato I'andamento gia in
discesa degli interventi (p=0.82). Per le
protesi d’anca non c'é stato alcun cambia-
mento. In sostanza le linee guida non
hanno dimostrato alcunaefficacia. Oraein
discussione il tipo di distribuzione delle
linee guida. Fino ad orasi é trattato di una
“disseminazione passiva’ (la stessa che di
solito viene effettuata in Italia e che, ad
esempio in Emilia Romagna, non ha dimo-
strato alcuna influenza sulla pratica medi-
ca), mentre ora viene preso in considera-
zione un processo di diffusione attiva con
presentazione a medici, discussione con
loro, monitoraggio attivo e continuo sulla
loro attuazione (Lancet 2004;363:1525).

Cellule staminali
e cuore: due fallimenti
e uUn successo

Ci sono stati recenti contributi che sembra-
no dimostrare che laviaipotizzata da alcu-
ni gruppi che le cellule staminali di origine
midollare possono evolvere in una larga
varieta di tessuti giovani, utilizzabili per
riparare tessuti simili ma danneggiati, sia
meno percorribile di quanto sperato.
Questo metterebbe in seria difficolta anche
la possibilita affascinante che una persona
possa utilizzare le proprie cellule per ripa-
rare i propri tessuti danneggiati. Su queste
ricerche esiste una forte pressione sia del-
I"industria che dell’ opinione pubblica.

Gli studi in corso si sono rivelati molto
problematici. Nature sul numero dell'8
aprile riporta due studi, con due metodolo-
gie diverse, ma ambedue inconcludenti: in
entrambi gli studi le stemcellule emopoie-
tiche non riescono adifferenziarsi in cellu-
le cardiache per il trattamento dell’ infarto.
Rimangono cellule ematiche, seppure con
diversa differenziazione. Come s ricor-
derd, uno studio di Orlic e collaboratori,
comparso su Nature nel 2001, avevainve-
ce dimostrato questa possibilita, ma un
paio di studi seguenti non avevano ottenu-
to lo steso risultato: meno del 2% delle cel-
lule s era differenziato in cellule cardia-
che. Quali sono i motivi di queste diffi-
colta? Le ipotesi sono piu di una. Possono
esserci problemi tecnici sistematici ineren-
ti agli studi sulle cellule stamindi che
devono essere superati, e questo sarebbe

un problema generale e di hon poco conto.
Il successo dipende dal tipo di cellule pre-
levate (e come s fa a distinguere le
“buone” dalle “fallaci”, cioe quelle capaci
di diventare cellule cardiache daquelle che
rimangono cellule ematiche) o da altre
condizioni? Oppure ¢i sono problemi di
riproducibilita rispetto al primo studio di
Orlic? Va detto che questi due fallimenti
riguardano, per ora, la differenziazione
delle staminali in cellule cardiache e non
altrericerchein corso sulla possibile diffe-
renziazione delle stamindli in atre cellule
di atri organi.

A fronte di questi fallimenti un riferimento
al meeting annuale della American Society
for Thoracic Surgery ha riportato che I'i-
niezione di auto-staminali in cuori umani
durante un intervento di bypass ha deter-
minato un aumento dellagittata cardiacain
10 trattati versus 10 non tratttati. In questo
piccolo trial non si € naturalmente andati a
controllare il destino citologico delle sta-
minali. Non e quindi chiaro da dove venga
il beneficio riscontrato (Nature 2004,
428:587,607 e 880).

Piv bravi di Sirchia

Il collega Andrea Guala ci segnala che a
Varalo il Sindaco, prima che il ministro
Sirchia chiedesse alle ditte di scontare il
prezzo del latte per chi ha difficolta finan-
ziarie, ha generosamente stabilito di dare
un aiuto di 100 euro per I’ acquisto del latte
artificiade a tutti, proprio tutti i bambini
nati dal 1° gennaio 2004 in poi. Il Corriere
Valsesiano (30 aprile 2004) commenta
audacemente che “Non vanno sostenuti
solo gli uomini col viagra, ma anche le
donne, le mamme”. Complimenti per il bri-
tannico “sense of humour” valsesiano.

La Pfizer
e la nonna smemorata

Il Bollettino di informazione dei farmaci
(2004;1:34) scrive: tra i fumetti di un
calendario distribuito dalla Pfizer ai pedia-
tri si celaunapromozione alla prescrizione
di antibiotici fuorviante e scorretta: “Che
stress quando mio figlio Max ha la febbre
e ha bisogno di prendere le medicine e io
devo andare al lavoro. La nonna gli avra
dato I'antibiotico? Se non lo prende ogni
6-8 ore, la febbre non gli passa. Meno
male che ora c'é un antibiotico che s
prende una volta al giorno e solo per 3

giorni! Noi possiamo stare tranquilli”.
Dice il Bollettino che “La semplice pre-
senza di febbre non dovrebbe essere asso-
ciata all’uso di antibiotici perché potrebbe
essere associata ad agenti virai e non bat-
terici” (Segnalazione di Andrea Guala).

Conflitto di interessi?

“Una pillola anticoncezionale fu lanciata
qualche mese fa dai principali organi di
informazione come priva di effetti collate-
rali. La letteratura piu accreditata riferiva
di numerose segnaazioni di eventi fatali
che avevano indotto medici britannici e
olandes a sconsigliarla. ... tutti gli autori
dell’articolo laudatori firmavano i loro
articoli da un’isola tropicale dove s era
tenutala conferenza stampa della casa pro-
duttrice” (Janus 2003;11:73).

Minimeeting
mangia e fuggi

Nel primo trimestre del 2004 si sono tenu-
ti 4436 minimeeting, cioé riunioni “ scien-
tifiche” di qualche ora, con un investimen-
to complessivo delle aziende farmaceuti-
che di 40 milioni di euro. Il 16% dei mee-
ting mangia e fuggi s & svolto in Lombar-
dia. La commissione ECM ha disposto il
blocco degli eventi di meno di 3 ore e pro-
grammati a partire dalle ore 19! (So-
le24oreSanita 8-14 giugno 2004).

1 prezzi del latte
Confezione Costo €/kg

Bebilac 1 450 ¢ 19,55
Similac Plus 900 g 32,44
Nidina 1 PE 1000 g 34,50
Plasmon 1 3x350 g 35,83
Nativa 1 1000 g 35,91
Novalac 1 400 g 36,25
Humana 1 1100 g 37,27
Vivenalbio 3x350¢g 37,31
Nutrilon 1 900 g 38,00
Miltina 1 600 g 39,17
Aptamil 1 2x450 g 40,11
Méellin 1 900g 41,27
Formulat 1 750 g 41,30

Fonte: Amici della Neonatologia Trentina
ONLUS (dati dell’informatore farma-
ceutico)
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Relazione del Presidente al XVI Congresso

Michele Gangemi
Presidente ACP

Apro questa sintesi del lavoro svolto nel primo anno di presi-
denza, ringraziando il Direttivo per I'impegno e la creativita
messi a disposizione dell’ Associazione.

Seguir0 sinteticamente e per punti lo schema del programma
elettorale (Quaderni acp 2003;4:25-26), per rendere piu organi-
caladiscussione nell’ Assemblea di Montesilvano (Pescara).

1. Organizzazione interna

E stata costituita una segreteria della presidenza che ha istituito
un protocollo della posta in entrata-uscita e attivando un indi-
rizzo di posta elettronica.

Il rapporto con i gruppi locali si & fatto intenso: vi sono stati due
incontri a Roma con i referenti che hanno portato validi contri-
buti, creando unaveraosmosi fra centro e periferia. Attualmente
vi sono 38 gruppi locali affiliati eil loro numero e rimasto inva-
riato: vi sono state una uscita e una nuova entrata.

Le comunicazioni ai gruppi locali dell’attivita del Direttivo
sono state fitte; contiamo di creare un canale a doppio flusso per
ricevere commenti e critiche per una crescita dell’ ACP.

Il sito web (www.acp.it), pur necessitando di una ulteriore messa
a punto, é stato continuamente aggiornato con i nuovi docu-
menti e con i comunicati dell’ ACP.

E stato dato incarico a una addetta stampa di curare i rapporti
con |'editoria non medica nell’ottica di rendere piu visibile
I” Associazione.

Tutto questo € stato reso possibile con lo stanziamento di fondi
ad hoc; nel bilancio preventivo che discuteremo a Montesilvano
terremo conto di ulteriori voci di spesa a fronte di obiettivi da
raggiungere.

Sono stati portati avanti i collegamenti con I"ONSP (Osser-
vatorio Nazionale Specializzandi in Pediatria), cui € stato pro-
posto uno stretto legame tra ACP e specializzandi, favorendo la
loro iscrizione (quota annua 10 euro) e facendo conoscere la
nostra associazione a loro primo convegno nazionale. Un ulte-
riore coinvolgimento é stato offerto in Quaderni acp con uno
spazio dedicato allaloro formazione e ai loro problemi. Il coin-
volgimento degli specializzandi é risultato comunque partico-
larmente difficile.

Prosegue con difficolta, che cerchiamo di superare, anche |’ aper-
tura a mondo infermieristico, sulla linea tracciata dalla prece-
dente presidenza. La quota d'iscrizione € stata fissata a 20 euro.
E confermato il convegno infermieristico nella giornata prece-
dente il congresso nazionale e saldando i due momenti tra loro.
Per quanto riguarda la riflessione sui bisogni e sulle metodolo-
gie di formazione e il rilancio della Segreteria dellaricerca, s
tornera pit avanti.

2. Organizzazione dell’ associazione e “ devoluzione”

La non omogenea distribuzione dei gruppi (alcune regioni
hanno gruppi su base provinciale, atre sono organizzate in
realta regionali) rende difficile la rappresentanza dell’ ACP in
sede regionale, dove vengono ormai prese decisioni sempre piu

vincolanti, ma spesso senza riferimento alla cornice nazionale,
peraltro sempre piu confusa. Sarebbe utile che i gruppi ei sin-
goli trovassero una soluzione che possa portare a una aggrega-
zione regionale, anche solo funzionale, per poter presentarsi da
interlocutori accreditati a governo regionale.

A tale scopo i documenti ACP, elaborati e diffusi alivello nazio-
nale, andrebbero ripresi, calati nelle singole realta e fatti cono-
scere ufficialmente in sede regionale.

3. Formazione
Come gia anticipato nel programma elettorale, € stato definito un
accordo conil Centro per la Salute del Bambino (CSB) su 4 punti.

3.1. Il CSB fungera da provider ECM per gli eventi proposti
dall’ ACP sia a livello nazionale che locale, dopo I’ approvazio-
ne degli eventi da parte del Direttivo. Per il primo anno € stato
fissato un tetto a numero degli eventi che andra rivisto nel
tempo in base alle richieste pervenute, ma anche nell’ ottica di
snellire!’attivita di formazione, concentrandosi su iniziative che
rispondano ai veri bisogni.

L’ ACP non abdica a suo ruolo nellaformazione, anzi lo raffor-
Za con una organizzazione che permetta di rispondere ai criteri
del Dm Salute del 31/05/2004 che fissai criteri per I’ accredita-
mento delle societa e associazioni scientifiche. 11 CSB sta ulti-
mando il percorso per la certificazione 1SO 9000.

3.2. Il CSB aggiornera annualmente il rapporto “ Salute Infan-
zid" che costituira il punto di partenza per identificare le vere
priorita formative, non sempre coincidenti con quelle percepite.

3.3. Il CSB sosterra operativamente la diffusione del progetto
“Nati per Leggere” anche per la parte che riguarda I’ ACP. 1l
sostegno consiste nella consulenza ai gruppi e a singoli, nella
fornitura di materiale, nel sostegno nella ricerca bibliografica,
nella pubblicazione di testi (€ uscito il volume Guarda che fac-
cia! che dovrebbe costituireil primo libro del bambino da adot-
tare verso i 6-8 mesi), elaborazione dei risultati di ricerche (€in
corso unaricercadel gruppo di Asolo sui risultati prodotti dalla
lettura ad alta voce, sia sul versante relazionale che cognitivo).
A proposito di Nati per Leggere é stato stipulato con il MIUR
(Ministero Istruzione, Universita e Ricerca), gia dalla presiden-
za di Nicola D’ Andrea, un accordo di programma per I’inseri-
mento dei temi di Nati per Leggere nella scuola materna statale.
Con moltaprobabilitail sito di Nati per Leggere, chefino ad ora
e stato curato dalla Associazione Italiana Biblioteche (AIB),
verra curato dal CSB e si rendera autonomo mentre €, ora, un
link del sito AlB.

3.4. Il CSB hainiziato a produrre una News Letter bimestrale
che e stata spedita per posta elettronica a tutti i gruppi e ai sin-
goli che la chiedono. Il servizio & naturalmente gratuito per i
soci che ne fanno semplice richiesta via e- mail (csh.trieste @
iol.it). La News Letter riporta gli articoli di interesse basico,
scelti da un gruppo di lettura che procede a un’ampia revisione
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della letteratura pediatrica e generalistica. Ci sembra un’inizia-
tivaimportante. Essa potrebbe essere alla base delle riunioni dei
gruppi locdli, al’interno dei quali potrebbe essere discussa per
fornire un fondamento comune all’ aggiornamento dei soci del-
I’ Associazione. Prendendo spunto da essa, si possono organiz-
zare approfondimenti sui temi proposti.

Queste sono le basi dell’accordo con il CSB. Ci sembra che
attraverso questo accordo I’ ACP possa fornire un importante
servizio atutti i soci. Proposte e approfondimenti sull’ applica-
zione dell’ accordo sono graditi.

Un importante passo avanti nel campo della formazione é rap-
presentato dall’iscrizione dell’ ACP alla FISM (Federazione
Italiana delle Societa Medico-scientifiche). Ricordo che la
FISM raggruppa |e societa medico-scientifiche italiane e attual-
mente ne sono iscritte al’incirca 150. Il nuovo decreto del
Ministero della Salute stabilisce dei criteri molto severi per le
Societa e le Associazioni che vogliono fungere da provider
ECM e vi &€ comunque I'obbligo di essere iscritti ala FISM.
Questa Federazione, inoltre, raccogliendo il parere delle
Associazioni e Societa affiliate, si esprime in merito ai proble-
mi dell’ECM e in particolare sul conflitto d’interessi. Per quan-
to riguarda le altre criticita sul versante formazione, é stato isti-
tuito un gruppo di riflessione in stretto contatto col Direttivo,
che dovra mettere a punto delle proposte concrete sulla forma-
zione per lo speciaizzando e rivedere il precedente documento
sulla formazione permanente, pubblicato su Quaderni acp
(2000;2:26-32).

Occorre chei soci tengano presenteil ruolo di Quaderni, nel suo
complesso, che appare sempre piu cruciale nella formazione
ACP. Larivista & una produzione interna ed & nata per produrre
cultura. La collaborazione dei soci e dei gruppi ala produzione
della rivista in questi ultimi anni & certamente aumentata. La
rivista & per circal’80% prodotta da soci ACP e per il 20% da
collaborazioni esterne, ma i collaboratori interni tendono ad
essere gli stessi particolarmente per gli scenari clinici e per la
nuova rubrica della “Narrative Medicine” che & una assoluta
novita nel mondo delle riviste (non solo) italiane.

Questo € un limite da superare.

Sempre in campo editoriadle sono stati ridiscussi il ruolo
dell’ ACPeil rapporto siacon laredazione di Medico e Bambino
che con Un Pediatra per Amico (UPPA); su questo si € detto
nelle riunioni dei gruppi e si potratornare in sede di congresso.
Sono state inoltre avviate una discussione e una riflessione con
i gruppi locali in merito all’ applicazione del codice di autorego-
lamentazione dei rapporti con I’ Industria.

4. Ricerca

L’ ACP ha sostenuto il documento presentato al Ministero della
Salute, teso a riconoscere |I'acquisizione di crediti formativi
attraverso la ricerca. Si possono discutere dettagli applicativi,
ma non si possono disgiungere ricerca e formazione. Sono state
presentate, e inviate ai referee per suggerimenti e proposte

Quaderni acp 2004; 11(4)

migliorative, tre ricerche ala segreteria ACP e due stanno per
essere avviate. Sembra che, dopo una fase di ristrutturazione, il
percorso sia ben delineato e che i gruppi comincino a farsi pro-
motori di proposte di ricerche.

Sembra importante avviare una saldatura fra il gruppo di ricer-
ca dell’area delle cure primarie e la ricostituita segreteria ospe-
daliera. In ambito ospedaliero si sta definendo una proposta di
ricerca sulla valutazione e la gestione del dolore nel bambino
nelle UO di Pediatria

Un'ipotesi di ricerca, infine, nasce dalla convenzione firmata
con I'Istituto degli Innocenti di Firenze, per la quale si stanno
definendo contenuti e modalita.

Laveracriticitd, in questo ambito, nasce dalla difficoltadi iden-
tificare con chiarezza unaipotesi di ricerca che parte dai bisogni
reali dell’infanzia per arrivare alla definizione di una ricerca di
respiro nazionale che vada a colmare |’ assenza di proposte in
ambito pediatrico nell’ area delle cure primarie.

5. Collaborazione con altri soggetti

Si é riferito sopra dell’ accordo di programma siglato col MIUR
(Ministero Istruzione, Universita e Ricerca), per una collabora-
zione traACP, CSB, AIB (Associazione Italiana Biblioteche) eil
suddetto Ministero, per la diffusione e I'implementazione del
progetto “Nati per Leggere” al’interno della scuoladell’infanzia.
Attraverso I’ area del sito web dell’ ACP, dedicata al’informazio-
ne per i genitori, contiamo di aprire un canale di scambio che per-
metta un’ apertura importante anche in questa dimensione.
Laricercadi sinergie conlaSIPelaFIMP s prospetta piu pos-
sibile che in passato. La nuova presidenza della SIP sta dimo-
strando maggiore sensibilita della precedente.

La posizione comune sul prezzo dei latti artificiali che ricono-
sce I'importanza del problema e la necessita di affrontarlo puo
essere considerata un piccolo punto di partenza. Su questo pro-
blema |’ ACP, attraverso |’ editoriale del numero 3 di Quaderni,
ha preso una sua naturale posizione molto ferma. Ci impegnere-
mo affinché questa presa di posizione si concretizzi in unareale
diminuzione dei prezzi e sul concreto sostegno dell’ allattamen-
to a seno.

I documento ACP sulle vaccinazioni (8 passi) € stato discusso
a Roma con tutti i rappresentanti della Pediatria e della Sanita
pubblica. Sempre in campo vaccinale, I' ACP e stata coinvolta
nel rivedere e promuovere il materiale per la campagna di pro-
mozione della vaccinazione contro morbillo, parotite e rosolia.
Pensiamo di avere posto una piccola base per poter contribuire
ala crescita di tutta la Pediatria e di poter lavorare per il pro-
getto comune di un portale pediatrico gia auspicato nel pro-
gramma.

Arrivederci dunque a Montesilvano per festeggiare i trent’anni
dell’ ACP, riflettendo sul passato e progettando il futuro. ¢

Michele Gangemi
Per corrispondenza: migangem@tin. it
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Parere dell’ACP e del CSB sulla proposta
della Commissione al Parlamento Europeo
sui medicinali per uso pediatrico

L’ACP e il CSB hanno inviato, nello scorso mese di aprile, al Dr. Peter Arlett (Pharmaceuticals Unit European Commission) il seguente
parere a commento della proposta della Commissione Europea al Parlamento Europeo

Dear Dr. Arlett,

the Italian Cultural Paediatric Association (ACP) and the
Centre for Child Health (CSB) welcome the opportunity to
comment on the Commission’s proposal. The initiative is
important and necessary, with its objective to guarantee effecti-
ve and safe medicinal products for children.

Our omments

a) The document revolves around the “paediatric investigation
plan’. Detailed guidance on the format and content will be
drawn up by the Commission, but, unfortunately, nothing is said
concerning the schedule or the deadline for producing the essen-
tial “plan”.

b) Thirty one members constituting the Paediatric Board is pro-
bably excessive, also taking into account that experts will need
to be added to these members. Additional details defining the
roles of regulatory and scientific contributions would be useful,
as would a proposa to the Member States to set up similar
National Paediatric Boards.

¢) Benefits and incentives (i.e., a six month extension and a data
protection period) appear too scant to be effective.

d) The Paediatric study programme: Medicines Investigation for
the Children of Europe (MICE) could be very important, but the
way it is reported in the document, without any useful elements
about its assessment, composition, aims, funds, etc., makes it
seem secondary. Moreover, nothing is declared or envisaged for
independent paediatric research.

e) Disclosure on clinical trials is important for patients, chil-
dren, families, and researchers, but, in order to avoid the possi-
ble repetition or duplication of existing registries and to reduce
the time needed for setting up a new register, a harmonisation
statement could be useful. Furthermore, the European database
of clinica trials should foresee the involvement of different
competencies and roles, starting from the ethical committees.

f) Nothing has been stated about the relationship of the present
document with “Better medicines for children”, another consul-
tation paper published by EC. Moreover, nothing is cited con-
cerning possible interactions with the work performed in the
“orphan drugs’ field.

Protocollo d’intesa tra ACP
e il Ministero dell’Istruzione,
Universita e Ricerca (MIUR)

VISTA lalegge 15 marzo 1997, n. 59, concernente la delega al
governo per il conferimento di funzioni e compiti alle regioni e
agli enti locali, per la riforma della Pubblica Amministrazione
e per la semplificazione amministrativa;

VISTO il DPR 8 marzo 1999, n. 275, recante horme in materia
di autonomia delle istituzioni scolastiche;

VISTA la legge 9 maggio 1989, n. 168, avente ad oggetto
I'Istituzione del Ministero dell’Universita e della Ricerca
Scientifica e Tecnologica;

VISTO il DLvo del 30 luglio 1999, n. 300, concernente larifor-
ma dell’ organizzazione del Governo;

VISTO il DPR del 1 dicembre 1999, n. 477, recante norme sul-
I’ organizzazione del Ministero dell’ Universita e della Ricerca
Scientifica e Tecnologica;

VISTO il DPR del 6 novembre 2000, n. 347, concernente il
regolamento del Ministero della Pubblica Istruzione;

VISTA lalegge 17 maggio 1999, n. 144, ein particolare I’ arti-
colo 68, relativo all’obbligo di frequenza delle attivita for-
mative;

VISTA lalegge costituzionale 18 ottobre 2001, n. 3;

PREMESSO cheil Ministerodell’l struzione, dell’ Universita
edellaRicerca

@ impegnato in un ampio e complesso progetto di innovazione
del sistema educativo per poter sostenere, in maniera adeguata
il ruolo di centralita assunto dall’istruzione dalla formazione
nei process di crescita e modernizzazione delle societa civili
evolute;

e intende con tale impegno assegnare priorita a bisogni,
agli interessi e ale aspirazioni degli studenti quali cittadini di
domani;

* riconosce |’ esigenza di valorizzare la funzione docente quale
fondamentale fattore di sviluppo nel Paese;

« sostiene le istituzioni scolastiche nella formazione degli stu-
denti, perché diventino soggetti responsabili in possesso di
conoscenze, competenze e capacita adeguate ale esigenze di
una societa in continua evoluzione e preparate ad essere prota-
goniste delle loro scelte future;

« assegha particolare valore alle metodol ogie dell’ apprendimen-
to nell’ottica di una scuola riformata e a passo con i tempi e
rivolge particolare attenzione agli apprendimenti precoci.
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PREM ESSO che I’ Associazione Culturale Pediatri

« intende valorizzare la propensione precoce dei bambini alla
lettura nell’ odierna societa della comunicazione;

* s propone atal fine di avviare un progetto denominato “Nati
per leggere”, destinato ai bambini della scuola dell’infanzia,
rivolto in particolare ai bambini svantaggiati;

» mette a disposizione le proprie risorse ed esperienze profes-
sionali per la realizzazione del suddetto Progetto, articolato
nelle fasi seguenti:

- €laborazione di un programma di promozione della lettura
precoce del bambino, muovendo dalle prime esperienze com-
piute nella famiglia;

- preparazione di una bibliografia ragionata di libri e materiali
da utilizzare nella scuola dell’ infanzia e da suggerire ai geni-
tori;

- sostegno e supporto agli operatori della scuola attraverso
consulenze ed informazioni da fornirsi prima dell’avvio del
Progetto e durante il suo svolgimento;

- valutazione dei risultati delle iniziative adottate con I’impe-
gno delle metodol ogie specifiche utilizzate per il progetto;

- preparazione di una campagna di Pubblicita Progresso;

Si conviene e s stipula quanto segue:

Art. 1
Per lefinalitaindicate in Premessail MIUR elaACP - di segui-
to denominate parti - si impegnano a promuovere e sviluppare
iniziative di consultazione permanente e di divulgazione delle
informazioni relative a progetto “Nati per leggere’, a fine di
porre insegnanti ed esperti nella condizione di operare per la
migliore riuscita dellainiziativa.
e Con questi intenti, le parti, nel pieno rispetto del reciproci
ruoli, ricercano e sperimentano, d’intesa, modalita di raccordo
permanente, che consentano di potenziare il livello di cono-
scenza delle nuove tecniche sperimentate in America e nei Paesi
europei sulla promozione della lettura in eta prescolare nelle
scuole e nelle famiglie.
Le parti si impegnano ala diffusione in rete del progetto.

Art. 2
Le parti concordano di dare priorita ale seguenti aree di inter-
vento:

« sviluppo della consapevolezza, in genitori e docenti, dell’im-
portanza della introduzione precoce della lettura nelle attivita
familiari;

« formazione degli insegnanti della Scuoladell’infanzia, in vista
della loro attiva partecipazione ai programmi di intervento e
della creazione di una rete di interlocuzione e di trasmissione
dei messaggi sulla promozione della lettura in eta prescolare
nelle scuole e nelle famiglie;

« collaborazione tra scuole e famiglie per una efficace applica-
zione del metodo “Nati per leggere”.
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Particolare cura sara riservata alla programmazione, progetta-
zione e definizione di azioni comuni trail sistemadell’istruzio-
ne o laAssociazione Culturale Pediatri.

Le parti convengono, altresi, che eventuali ulteriori temi di con-
fronto potranno essere individuati nel corso del periodo di
vigenza del presente protocollo, senza che cid comporti la
necessita di modificarlo.

Art. 3
Nella predisposizione e nella redlizzazione dei comuni pro-
grammi e degli interventi relativi, si fara ricorso, ove previsto,
alo strumento della concertazione istituzionale con le Regioni e
gli Enti Locali.

Art. 6

Gli interventi in materia di formazione degli insegnanti, di cui
al’art. 2, sono mirati ala realizzazione degli obiettivi indicati
per questafascia di eta dallalegge 53/03, in particolare di quel-
lo relativo alla predisposizione di percorsi personalizzati e che
tengano conto dei tempi diversi dell’insegnamento-apprendi-
mento. Il MIUR si impegna a riconoscere facilitazioni e incen-
tivi per le istituzioni scolastiche impegnate nelle attivita previ-
ste dal protocollo.

Art. 7
Le parti, consapevoli che “lo sviluppo delle nuove tecnologie
educative e a distanza’ rappresenta un importante strumento
dell’innovazione didattica per il miglioramento dei processi di
apprendimento, si impegnano a promuovere lo sviluppo di ini-
Ziative che utilizzino tali nuove tecnologie.

Art. 7
Per la realizzazione degli obiettivi indicati nel Protocollo e per
consentire la pianificazione strategica degli interventi volti alla
promozione della lettura precoce dei bambini nella scuola e
nella famiglia, s é costituito un Comitato Tecnico-Scientifico
paritetico composto rispettivamente da tre rappresentati del
MIUR e per lo svolgimento delle attivita programmate, potran-
no essere coinvolti, di voltain volta, esperti anche stranieri.
Il Comitato approva, in relazione ale specifiche aree di inter-
vento, il piano annuale delle attivita.
La relazione sulle attivita realizzate viene pubblicizzata secon-
do le modalita che il Comitato definira nella prima riunione.
Il Comitato si riunisce almeno ogni tre mes, fatta sava la
richiesta di convocazione di una delle parti.
Lapresenteintesa halavaliditadi quattro anni a decorrere dalla
datadi stipula.

Il Ministro
dell’ Istruzione
Universita e Ricerca
Letizia Moratti

Il Presidente
dell’ Associazione Culturale Pediatri
(che firma anche per conto di CSB e AIB)
Nicola D’ Andrea
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Bambini di strada
Gli alberghi infantili di maméa Yolanda

Maurizio Bonati

Laboratorio per la Salute Materno-Infantile, IRFMN, Milano

E un tardo pomeriggio estivo bogotiano
con alcune nubi che interrompono a trat-
ti i raggi del sole e un traffico accentuato
nell’attesa della tregua imminente del
finesettimana. Sono in anticipo all’ap-
puntamento con mama Yolanda; mi attar-
do quindi, osservando e scrivendo, in un
piccolo giardino pubblico aridosso di un
complesso residenziale dell’ ata borghe-
sia cattolica che ne gestisce la manuten-
zione e il controllo. Il palazzo in cui mi
dirigo € posto tra I’ambasciata statuni-
tense e un collegio privato, a termine di
unasalitadella“alta’ Bogota. Il guardia-
no che presidia armato I'ingresso dell’ e-
dificio chiuso a chiave riceve I'autoriz-
zazione a farmi salire. Una ragazza mi
apre la porta e mi fa accomodare in un
piccolo salotto con vetrate ai duelati, che
mostrano un suggestivo colorato  tra-
monto su Bogota. Mi raggiunge poco
dopo la Sefiora Yolanda, una bella donna
che non dimostra affatto i suoi quasi set-
tant’ anni.

Yolanda Pulecio, negli anni '50, € stata
elettadai bogotesi diverse volte reginetta
di bellezza, ma in Colombia é pit nota
per il suo lavoro afavore dei bambini di
strada. Forzando la porta del Ministero
della Giustizia, grazie aquel po’ di cele-
brita che le aveva procurato la sua bel-
lezza, era riuscita a ottenere che un ex
carcere nel pieno centro di Bogota diven-
tasse un centro per ospitarei bambini che
dormivano sotto i ponti (1). A trent’ anni
entrain politica e sceglie lacaricachele
saradi maggior aiuto con i bambini, cosi
si ritrova vicesindaco di Bogota e asses-
sore al servizi sociali. Inizia subito con
una iniziativa importante: la creazione
dell’Istituto per il benessere sociale.
Dopo dolorose vicende personali si
alontana dall’ attivita politica, anche se
ricompare per un breve periodo, disprez-
zatadalla borghesia, braccata dalla stam-
pa, mariempita di affetto dai genitori dei
bambini che ha aiutato e da quegli stessi
bambini che aveva accolto, ormai adulti.
Continua cosi ancora oggi la sua attivita
afavore dei bambini di strada e da oltre
due anni & mobilitata per ottenere lalibe-
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razione della figlia Ingrid sequestrata
dalle Farc (2).

Quando, nel 1958, Yolanda Pulecio
fonda I’ Albergue Infantil, persegue I’o-
biettivo di recuperare dalla strada quei
bambini che ci vivono e dormono: dar
loro un tetto, un’istruzione di base e un
lavoro. Impresa ardua con molte delusio-
ni, ma anche tante soddisfazioni: sono
alcune migliaia oggi gli ex bambini di
strada che ricordano e ringraziano mama
Yolanda (3). Con la fine degli anni '80
uno degli effetti dell’aberrante conflitto
civile colombiano (iniziato nel 1948 con
I’assassinio di Jorge Gaitén, il leader piu
popolare della storia colombiana; oggi il
tasso annuo di omicidi -I’84% non asso-
ciato a conflitto armato- € di 90 ogni
100.000 ahitanti: circa 35.000-40.000
omicidi/anno; é proprio “il Paese dell’ ec-
cesso”)(4) e rappresentato dal desplaza-
miento forzado (processo di allontana
mento forzato dalle proprie case cheinte-
ressai rifugiati interni). Oltre un milione
di rifugiati s riversano in pochi anni
attorno ala capitale: circa 600.000 sono
bambini e adolescenti (3). Per le dimen-
sioni assunte, per le “ferite” sociali, poli-
tiche e culturali che produce, per gli
interrogativi profondi che apre sulla sto-
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ria e il futuro del Paese, il fenomeno ha
assunto i caratteri di una emergenza (5).
Il 46% dei desplazados vive in stanze o
in abitazioni precarie in zone di invasio-
ne e di ato rischio; solo il 34% di loro
gode dell’assistenza sanitaria e solo il
15% dei minori in eta scolare ha accesso
al’istruzione.

L'indice di disoccupazione tocca il
49% e |’economia informale costituisce
la principale opzione di sopravvivenza.
E quindi a questi bambini desplazados,
lavoratori di strada, bambini di famiglie
di strada, bambini a rischio (6) e a
loro nuclel familiari, oltre ai bambini di
strada, che mama Yolanda investe risor-
se ed energie. || nuovo obiettivo & quello
di creare spazi formativi e di intervento
con lefamiglie, cosi darafforzarelerela-
zioni intra ed extra-familiari e il succes-
sivo reinserimento del bambino nel
nucleo familiare. | bambini accolti
all’ Albergue sono stati segnalati dal-
I"lIstituto del Benessere socide (servizi
sociali) che garantiranno anche il contat-
to con la famiglia. Al fine di garantirgli
la protezione totale e la garanzia dei
suoi diritti ciascun bambino € inserito in
un dettagliato percorso assistenziale.
Oggi sono 10 questi centri (casitas) che

170



acp news

ospitano mediamente 25 bambini cia-
scuno.

Nonostanteil successo dell’ Albergue e di
altre iniziative di solidarieta sociae di
organizzazioni non governative naziona-
li e internazionali il “fenomeno” dei
bambini di strada colombiani (ma non
solo questi purtroppo) € lungi dall’ esau-
rirsi, anzi: fanno notizia e poi cadono
nell’ oblio e nell’indifferenza. E esempli-
ficativo il caso di Leidy Tabares, una
bambina di strada di Medellin, il cui
nome ha fatto il giro del mondo. Viveva
vendendo rose di tavolo in tavolo ed é
stata la protagonista del film La vende-
dora de rosas: pellicola colombiana
segnalata per la Palma d'oro a Cannes
nel 1998, che documentava la vita dei
bambini di strada. Tutti i protagonisti
erano come Leidy, e la sua dura vita
commosse tutto il mondo.

La sua interpretazione le valse il premio
come miglior attrice in tre festival inter-
nazionali. Complessivamente ricevette
un compenso di 1000 euro. Un anno
dopo a questa bambina non rimase altro
che ritornare sulla strada a vendere rose.
Dei 17 bambini di strada che hanno par-
tecipato alle riprese del film 9 sono stati
assassinati (7).

Sempre nel 1998 venne prodotto dalla
Gran Bretagna il film Children of the
Sewers, diretto daAlex McCall. Un film
sui bambini di strada di Bogota e sul-
I’impegno di Jaime Jaramillo, un facolto-
so uomo d' affari, per salvarli da un triste
destino.

Papé Jaime, come lo chiamano i bambi-
ni di strada, € un ingegnere petrolifero
che un Natale di alcuni anni prima assi-
stette all’investimento di una gamincita
(i bambini di stradain Colombiali chia-
mano gamines, un francesismo gamin =
monello, lacui dolcezzatradisce lacruda
realtd) che viveva nella rete fognaria
dellacalle 26.

La bambina si precipito sulla strada per
raccogliere un oggetto lanciato da un’ au-
to. Pensavafosse unabambolael’auto la
travolse e uccise. Da allora Jaime lascio
praticamente |a professione per promuo-
vere e sostenere |e attivita di una fonda-
zione per i bambini di strada. Ha creato
case comuni (hogares) e scuole, ha isti-
tuito delle borse di studio/lavoro per il
recupero dei bambini di strada e acuni
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ex alunni sono oggi operatori della fon-
dazione (8).

Il percorso, gli obiettivi ei risultati otte-
nuti da mama Yolanda e papa Jaime nel-
I’ambito della solidarieta sociale sono
comuni a molti altri agiati borghesi
in tutte le parti del mondo, e in particola-
re nelle metropoli o grandi citta, dove gli
estremi delle diseguaglianze sociali
ed economiche sono piu marcati e
consistenti. Scelte di vita, non certo fran-
cescane, ma che, mosse da spirito di
mecenatismo e dalla fede, hanno deter-
minato la collocazione di risorse umane
ed economiche (a partire dalle proprie)
per opere sociali. Per rimanere in
Colombia va ricordata Dofia Nydia
Quinterno che nel 1975 costitui la
Fundacion Solidaridad por la Colombia,
di cui e presidente. Un'istituzione nazio-
nale presente in 5 citta colombiane e che
ha assistito centinaia di vittime dellavio-
lenza, dell’emarginazione e della nega-
zione dei diritti umani: in particolare,
donne e bambini.

“La dignidad de una nacién y su futuro
depende del reconocimiento que la
sociedad en su conjunto y a través de
todas sus expresiones, dé a la dignidad
del nifio. S queremos la paz empecemos
por amar a los nifios, condenar la inju-
gticia que los sustrae de sus derechos
esenciales y que los divorcia de futuro.”
Mama Yolanda

Programma di attenzione alla famiglia
dell’ Albergue Infantil di Bogota

Tappa di adattamento: intervistaa domi-
cilio; visita della famiglia al’ Albergue;
incontri di analisi e di orientamento
bambino-famiglia-operatori delle proble-
matiche psicorelazionali e sociali preva
lenti.

Tappa di formazione: |’ equipe degli ope-
ratori, utilizzando unagrigliadi indicato-
ri standard, definisce per ciascun nucleo
bambino-famigliail tipo di intervento da
realizzare; monitoriaggio dell’ intervento
con il bambino; intervento psicoeducati-
VO con i genitori orientato a fornire ele-
menti di formazione, orientamento, par-
tecipazione e gestione delle relazioni
intra-famigliari (p.es., recupero e preven-
zione dei fenomeni di maltrattamento e
abuso; integrazione scolastica; riduzione

e tutela del lavoro infantile; creazione di
momenti ludici collettivi).
Tappa di sviluppo: preparazione del
bambino al ritorno nella sua casa di ori-
gine; cerimoniadi fine percorso; monito-
raggio del rinserimento. ¢

L'iniziativa“Bambini di strada’ € patro-
cinata dalla ACP. | finanziamenti posso-
no convergere sul conto corrente 247 15
450 intestato a Centro Salute del bambi-
no ONLUS, Via dei Burlo 1. 34123
Trieste (Indicare nella causale “Bambini
di strada’).
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Supponenza
al Corriere Salute?

Gentile direttore,
mi & capitato alcune volte di avere trovato erro-
ri o inesattezze su Corriere Salute, supplemento
del Corriere della sera. L' ultimo qualche tempo
fa(14.3.04) eraun errore per il calcolo del Body
Mass Index. L' ho segnalato a giornale, come le
altrevolte, con tanto di indirizzo elettronico mio
per I'eventuale risposta. Nessuna risposta a me
nel caso la formula fosse corretta, nessuna cor-
rezione sul giornale se la formula era scorretta.
Non le sembra supponente?

Giancesare Biasutti

S scorretto, specie se la formula per il calcolo
del BMI era effettivamente errata. Ma e capita-
to ad altri sempre per il Corriere Salute. Forse
pensano che a shagliare sono sempre i lettori e
mai le “ autorevoli firme” e “i grandi clinici”

del Corriere Salute.

Governo clinico: finora
molto rumore per nulla

Gentile Direttore,
ho letto su Quaderni alcune note sulla Clinical
Governance o Governo clinico, come € stata
tradotta malamente in italiano, come se gover-
nance fosse governament; mi chiedo: sara un
caso? Forse no, perché mi pare che questo
“governo” sia in sostanza proprio un governo
degli amministratori, delle direzioni varie, pic-
cole e grandi, sui clinici e non un sistema di
deleghe degli amministratori a clinici perché
tutelino (governance € piu tutela che governo)
laqualitadei servizi e affidino agli amministra-
tori la sceltamanageriale per laloro realizzazio-
neintermini di priorita, accettabilita, appropria-
tezza. Cosa accade invece? Che il governo cli-
nico e diventato un modo per fare stare i medici
dentro i budget, accada quel che accada
Risposte a hisogni di salute veri o fasi?
Appropriatezza? Accettabilitd? Priorita? E chi
se ne frega? Se ci sono, bene; se non ci sono, fa
lo stesso. L'importante € che tu usi pochi farma-
ci, pochi presidi e, se sfori il tuo budget, non ti
chiedono se hal fatto la scelta piu appropriata,
ma ti chiedono (anzi non te lo chiedono, te lo
impongono) di ricondurla nel budget che ti &
stato affidato. 11 modo per farlo? Si arrangi il
clinico e se questo cade nella inappropriatezza?
E chi se ne frega? Questo & veramente il gover-
no sui clinici anziché il governo clinico.
Comunque grazie; mi pare che siatei soli che s
occupano di queste cose che ci toccano cosi da
vicino.

Orfeo Olimpi

Forse la visione del nostro interlocutore e
eccessivamente pessimistica, ma sono vere le

le leftere

ragioni del suo pessimismo. Non siamo esperti
di Clinical Governance, anche se il punto di
riferimento sembra rimanere “ Clinical Gover-
nance di Lugon M, Secker-Walker J. RS of
Medicine 2000" . Possiamo cercare di ragionar-
ci inseme. Anzitutto € chiara I'origine. La
Clinical Governance nasce in Gran Bretagna
dopo I' esperienza della Thatcher e la riconqui-
stata maggioranza da parte dei laburisti e la
loro scelta, o necessita, di non cancellare la
corsa al privato dei conservatori nonostante il
grave danneggiamento subito dal SSN.
Qualcosa del genere € successo in lItalia: il
governo di centro-sinistra ha in sostanza accet-
tato di lavorare all'interno del processo di
aziendalizzazione che era anch’esso un lascito
derivante dal thatcherismo portato in Italia da
De Lorenzo. Di fronte all’ enfasi dei conservato-
ri sui dati economici i laburisti hanno reinvesti-
to sul SSN cercando una prospettiva unificante
degli aspetti clinici edi quelli economici-gestio-
nali delle attivita cliniche. Anche I’investimento
che hanno fatto sui General Practitioner che
hanno portato nel governo dei Trust rientra in
questo ambito di attivita.

L'ipotes di base eradi contenereil progressivo
aumento della spesa sanitaria mediante la
ricerca e lo sviluppo di una migliore qualita cli-
nica combinata con (o conducente a) un miglio-
re uso delle risorse e con una buona qualita dei
dati su cui ragionare; la base era lo sviluppo di
una medicina dell’ appropriatezza; all’incirca il
modello acipino del “ fare meglio con meno” ...
0 per o meno del “ fare bene con meno” .

Nel libro bianco del 1997 di cui abbiamo parla-
to su Quaderni (ottobre 1997) i laburisti attri-
buiscono ai Trust che erogano I'assistenza la
responsabilita della appropriatezza e della
eccellenza, senza in realta porre enfas sulla
spesa, mentre non ¢’'é dubbio che da noi c'e
stata una attenzione smisurata, ossessiva alla
gestione economica, trasformando un principio
accettabile (la qualita e il risk management ma
anche il claims management affidato ai profes-
sionisti) in una corsa ai risparmi e soprattutto
ai tagli (affidati alla direzione strategica); e,
dato che nei fatti le scelte sono fatte in Italia
dalle direzioni strategiche, s & registrata una
preminenza di queste ultime.

Anz, dato che leistituzioni che dovrebbero reg-
gereil governo clinico e che dovrebbero accop-
piare il monitoraggio della qualita clinica a
quello del costo economico sul modello inglese
tardano ad entrare in funzione (tra una boccia-
tura e I'altra di tutte le proposte di Srchia)
mentre le direzioni strategiche funzionano gia
di fatto, si e registrata una ulteriore asimmetria
temporale che ha aggravato il problema. 11 solo
momento di controllo & stato quello economico.
Il risultato & stato che la diminuzione delle
disponibilita di budget ha sovrastato e ulterior-
mente compromesso |'implementazione di
buone pratiche cliniche.

Tutto é perduto allora? S, se si vuole perdere
tutto. No, se si vuoleritornare nell’ambito della
Clinical Governance. Che deve partire obbliga-
toriamente dalla qualita degli interventi clinici,
dalla loro appropriatezza, dalla soddisfazione
di reali bisogni di salute, dalla indicazione di
priorita secondo griglie precise e facendo poi i
conti con la loro gestione economica. Che non
puo fare a meno -anche lei- di richiamarsi ai
principi della evidenza se vuole arrivare a una
gestione integrata di governo del sistema; che
non é solo quello degli ospedali, dove opera il
nostro interlocutore, ma s estende a tutti gli
ambiti professionali e territoriali. Con una
aggiunta, pero: che non & accettabile il concet-
to che, dato chei primi a generare costi sono i
medici, € solo da questi che si deve richiedere
appropriatezza che pud generare risparmi.
Anche alle direzioni strategiche si deve chiede-
re la stessa appropriatezza. Quest’ ultimo ambi-
to non puo essere esentato dalla “ricerca”,
dalle” evidenze” ; e purtroppo qui siamo a livel-
lo zero; non siamo nemmeno partiti. Di proto-
colli, di linee guida, di evidenze per governare
una Azienda sanitaria non c'e neppure I'ombra
se non il PUB (Pensiero Unico Bocconiano).
Ma se accadesse, allorala Clinical Governance
potrebbe risolvere il conflitto, che € sempre pit
evidente, fra i clinici e i manager.

Samo lontani da questo? Lontanissimi, direi;
eppure, se s vuole un obiettivo, questo lo e. Al
di la di questo c'e apatia, disaffezione, e una
gran voglia di andare in pensione di molti miei
carissmi e validi amici. All’interno di questo
problema ce ne sta un secondo. Una cosa € il
governo clinico in ospedale dove esiste una
organizzazione gerarchica con responsabili
delle Unita Operative e dei Dipartimenti, una
cosa é farlo in medicina (e pediatria) di base
con medici operanti in studi privati (anche se
figuranti come presidi del SSN) tradizionalmen-
teindividuali e non integrati, con inquadramen-
ti giuridici diversi. Le forme di associazionismo
medico non sono piul rare, ma la piu efficiente
(quella di gruppo, che consente un confronto
quotidiano fra colleghi e un audit nel tempo)
certamente lo &. Nell’ attuale impianto organiz-
zativo parlare di Governo clinico da parte delle
direzioni generali € spesso solo un modo di
chiedererisparmi e non qualita. Ci venga infine
concesso di tornare su un tema spesso trattato
da questa rivista:il rapporto fra qualita e le
norme Iso 9000. Il ministro oggi chiarisce
(Sole24oreSanita 1-7 giugno) che “lanormalso
9000 non hal’ambizione di determinare la qua-
lita del prodotto ma solo di creare le premesse
operative per il raggiungimento dellaqualita del
prodotto” ed aggiunge che senza |’ attenzione
alla competenza clinica (noi dicevamo I’ audit,
le linee guida e’ EBM) la norma Iso 9000 falli-
sce. Gli “isoisti”, i “manualisti” con tutte le
loro inutili carte ne tengano conto.
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cdel Quacerni acp

No grazie, pago io!

Caro direttore,

conoscendo la sensibilita sempre dimostrata da
Quaderni versoil problemadel conflitto di inte-
ress tra Industria e salute, desidero informare i
lettori della nascita di un gruppo di sanitari che
hanno deciso di attenersi aregole di comporta-
mento molto restrittive. Non accettiamo nessun
regao da parte delle Ditte, da quelli di minor
valore (gadget, biro, ecc.) a quelli piu onerosi
(libri, pagamento di iscrizioni a congressi,
vitto, aloggio, viaggi, ecc.) e neppure la spon-
sorizzazione di eventi formativi o materiae
informativo.

Il codice ACP, pur con i suoi meriti, ci appariva
per molti aspetti troppo largheggiante. Siamo
partiti in pochi (insieme a me Sergio Conti
Nibali e Giacomo Toffol) nel marzo di que-
st’anno e ci ritroviamo alafine di giugno in 76
tra pediatri, medici di medicinagenerale, ospe-
dalieri, ostetriche, infermieri, psicologi, epide-
miologi, ricercatori universitari, collaboratori
della Cochrane collaboration, dell’lSS, di
Agenzie Sanitarie regiondi e dell’OMS. Il
gruppo s chiama “no grazie, pago io!” es €
ispirato a “no free lunch” newyorkesi
(www.nofreelunch.org) coni quali siamoin con-
tatto. Possono aderire operatori sanitari di qual-
siasi ambito, ma anche professionisti non della
sanita o gruppi di cittadini. Il nostro € innanzi
tutto un impegno personale accompagnato dal
desiderio di rendere piu visibile un problema
che ci sembra aver raggiunto dimensioni e
caratteristiche preoccupanti. Non sembra un
caso ad esempio che il progressivo e vistoso
aumento degli investimenti dell’ Industria nella
promozione vada di pari passo con la crescita
delle prescrizioni di farmaci (spesso improprie)
con tutto cio che ne consegue. Anche il mondo
dell’ editoria e della ricerca scientifica mandano
segnali di allarme. Dall’ editoriale comparso nel
2001 sul New England Journal of Medicine (N
Engl J Med 2001; 345: 825-827) che denuncia-
va la sempre maggior ingerenza dell’Industria
nellaricerca, fino alle ultime vivaci discussioni
al’interno della Cochrane collaboration (BMJ
2003, 327: 924-926) e dell’NIH di Bethesda (N
Engl J Med 2004; 350: 327-330) sull’indipen-
denza dei ricercatori. Il recente volume di
Marco Bobbio (Giuro di esercitare la medicina
in liberta e indipendenza. Einaudi 2004) porta
di tutto questo un’ampia documentazione. Su
questo aspetto, cosi come sull’indipendenza
della formazione, esistono diverse proposte,
alcune gia in atto e dtre solo ipotetiche, che
intendiamo approfondire. Rimane il fatto che,
nonostante le ampie evidenze, molti ancora non
credono possibile I'influenza della promozione
dell’Industria sul comportamento dei singoli
medici, di gruppi o delle stesse Istituzioni. Per
questo uno dei compiti che ci siamo dati & rac-

cogliere e diffondere documentazione. Dai
primi giorni di luglio sara attivo il nostro sito
web www.nograziepagoio.it dove, oltre al
“manifesto” che motiva e descrive gli impegni,
sara disponibile la documentazione piu signifi-
cativaraccoltaei link coni siti web di maggio-
re interesse sul tema. Abbiamo in programma
anche un incontro a settembre per approfondire
i contenuti del nostro manifesto e ascoltare alcu-
ni di noi che ci illustreranno le evidenze di
|etteratura (Cochrane collaboration), le viola-
zioni dei codici internazionali (Sergio Conti
Nibali) e il rapporto tra mercato e salute
nel mondo (Adriano Cattaneo). Per concludere,
il nostro obiettivo € di sollecitare I’ attenzione
sul tema dei conflitti di interesse, che &
molteplice e complesso. Non pensiamo che il
nostro modo di affrontarlo siail migliore o I u-
nico possibile, & soltanto il nostro. Che a ben
vedere € molto semplice, basta dire “no grazie,
pagoio”.

Luisella Grandori

Alla lettera di Luisella Grandori € allegato I'e-
lenco degli aderenti che volentieri pubblichia-
mo apprezzando |'impegno di questo, per ora,
piccolo gruppo composto in buona parte di
nostri lettori.

LuisELLA GRANDORI, pediatra, Servizio Sanita
Pubblica - Regione Emilia-Romagna; Serclo
ConTi NiBALl, Pediatra di libera scelta,
Messina; Giacomo TorFoL, Pediatra di libera
scelta, Asolo (TV); ANGELO STEFANINI, Ricer-
catore, Universita di Bologna; TERESA
MaGurNO, Pediatra di comunitd, Salerno;
ADRIANO CATTANEO, Epidemiologo, Burlo

Garofolo,  Trieste;  DANIELE  AGOSTI-
NI, Epidemiologo, Bologna;  GIOVANNI
PaLazzi, Pediatra ospedaliero, Modena;

ViTTOoRIO DEMICHELI, Epidemiologo, Cochrane
vaccines field, Alessandria; ZAYNALABEDIN
KHAFIAN, Igienista, Modena; ANDREA BER-
Gomi, Pediatra ospedaliero, Pawullo (MO);
MARIA EDOARDA TRILLO, Pediatra di comunita,
Roma; FLAvIA LucHINO, Pediatra di libera scel-
ta, Roma; LAURA REALI, Pediatra di libera scel-
ta, Roma; PIERPAOLO MASTROIACOVO, Interna-
tional Centre on Birth Defects, Roma;
FErRNANDA MELIDEO, Pediatra di libera scelta,
Roma; FEpERicO MAROLLA, Pediatra di libera
scelta, Roma; CorraDO FiNI, Dipartimento
Cure Primarie, Imola (BO); GIioralo PELLIS,
Chirurgo, Sanatorio Triestino, Trieste; ALFREDO
Pisacang, Dipartimento Pediatria, Napoli;
LeoroLDO SaLMASO, UO Malattie Infettive,
ULSS Padova; Icino Giani, UO Pediatria,
Ospedali Riuniti della Val di Chiana Senese,
Sena; STEFANIA MANETTI, Pediatra di famiglia,
Piano di Sorrento, Napoli; NicoLA D’ ANDREA,
Pediatria, Matera; Miriam Propi, Pediatra di
libera scelta, Modena; ELIANA COLTURA,
Pediatra di base, Roma; TiziIaANA GAzzOTTI

Pediatra di famiglia, Roma; ALBERTO MINARDI,
Direttore di Distretto, Imola (BO); Fasio Suzzi,
Medico di Medicina Generale, Imola (BO);
MARGHERITA LOCATELLI, Ostetrica, Ospedali
Riuniti Bergamo; AGAR VENTURELLI, Ostetrica,
Consultorio familiare, Modena; STEFANO
UcceLLA e-mail: succella@libero.it; FEDERICA
ScrimIN, Clinica Ostetrica, Burlo Garofolo
Trieste; RosseLLA CLAUDIA CANNAVO, Pediatra
di famiglia, Roma; DANIELA CALDERONI,
Dipartimento Cure Primarie, Forli; Giuserpe
LA GamBa, Pediatra ospedaliero, Catanzaro;
MARIA FRANCESCA SIRACUSANO, Pediatra di
libera scelta, Messina; ANNAMARIA MOSCHETTI,
Pediatra di libera scelta, Palagianello (TA);
Eva BulATTI, Epidemiologa, Agenzia Regionale
di Sanita della Toscana; MARINA SPACCINI,
Pediatra di libera scelta, Trieste; GIOVANNI
PeronATO, Ospedale S. Bortolo, Vicenza;
LoreNzA ARNABOLDI, Pediatra di famiglia,
Roma; Franco Dessi, Medico di famiglia,
Narbolia (OR); Luisa Monpo, Servizio di
Epidemiologia, Grugliasco (TO); ERNESTO Bu-
clo, Pediatra, ARPA Scilia, Palermo; MARIO
CiruLLI, Pediatra ospedaliero, Perugia; Sre-
FANIA BERNACCHI, Pediatra di base, Perugia;
CosTAaNTINO APICELLA, Pediatra di famiglia,
Sorrento (NA); GIULIANA Pitacco, Infermiera,
Burlo Garofolo, Trieste; GIANFRANCO Mozza-
RELLA, Pediatra ospedaliero, Ospedale di Vico
Equense (NA); PiETRO Puzzi, Medico ostetrico,
Gavardo (BS); SoriA QUINTERO ROMERO,
Medico Sanita Pubblica, Trieste; MARCELLA
D’ALEssio, Pediatra, UO Materno Infantile,
Avellino; M. DoMENICA TRAVAGLIO, Pediatra
ospedaliera, Lauria (PZ); MICHELE MARTOCCIA,
Pediatra, Potenza; RoccHiNo Curclo, Pediatra
di libera scelta, Potenza; PIETRO AUCONI,
Pediatra ospedaliero, Roma; ANNA MARIA
CALABRESE, Pediatra, Villa D'Agri (P2);
VINCENZO SALERNO, Pediatra, Bari; FaBlO
BerTI, Pediatra di libera scelta, Sanluri (CA);
CLaubio CALi, Pediatra di libera scelta,
Sanluri (CA); DoNATA DIoNE, Pediatra di libera
scelta, Modugno (BA); ANGELA SPINELLI,
Epidemiologa, Agenzia di Sanita Pubblica,
Regione Lazio; MicHELE GRANDOLFO, Ricer-
catore, ISS, Roma; MARIA Rosa Visca, Medico
di Medicina Generale, Imola (BO); MAR-
GHERITA SESTIERI, Psicologa, Unita Operativa
Stranieri, ASL Roma; MARIA GIOVANNA
ScaRLINI, Pediatra di base, Roma; MARIA
ANTONIETTA GRIMALDI, Consultorio Familiare,
Oristano; DANIELA ROLLIER, Pediatra di base,
Torino; SANDRO BiaNcHI, Pediatra di famiglia,
Perugia; GIovANNA LuccHini, Medico neolau-
reato, Desio (MI); ORNELLA LinceTTO, WHO,
Ginevra; Luisa MARoLLA, Pediatra di base,
ACP Lazio; MIcHELE VALENTE, Pediatra di
base, ACP Lazio; CLaubio GERMANI, Pronto
soccorso, Burlo Garofolo, Trieste; SiLvia
MARCcHI, Pediatra di base, Formigine (MO).
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IL CENTRO
PER LA SALUTE DEL BAMBINO

Il Centro per la Salute del Bambino (CSB) & una organizzazione non lucrativa di utilitd sociale (ONLUS)
fondata nel 1999 da un gruppo di operatori, in primo luogo pediatri, attivi nel campo della salute del bam-
bino.

La missione fondamentale del Centro & quella di promuovere ricerca, formazione e interventi di efficacia
dimostrata in aree orfane di attenzione, quali i programmi di prevenzione nelle prime epoche della vita e in
adolescenza.

A questo fine il Centro si propone di favorire la collaborazione tra operatori e servizi diversi, fornendo
documentazione, occasioni di confronto, percorsi di formazione e di ricerca e supporto alla progettazione di
interventi integrati.

Il Centro svolge la propria attivita in collaborazione con Enti pubblici e privati, Associazioni, Societd scien-
tifiche, Fondazioni, Istituti di Ricerca, Agenzie Governative e non, nazionali e internazionali.

LE ATTIVITA PRINCIPALI - Corsi per operatori sanitari su promozione e pra-

tica dell’allattamento al seno

- Corsi per “peer counsellor” sull'allattamento al seno
1. Ricerca e documentazione

- Conduzione, partecipazione e supporto a proget- 3. Sviluppo di servizi e progetti

ti di ricerca

Collaborazione con il progetto finalizzato del
Ministero della Salute “Sviluppo e valutazione di
inferventi di prevenzione primaria nel campo
della salute infantile”

Coordinamento della ricerca ACP “Studio colla-
borativo di verifica dell’'applicabilita di linee
guida in pediatria ambulatoriale. L'esempio del-
I'otite media acuta”

Ricerca sulle abitudini alla leftura ai bambini, in
collaborazione con “Nati per leggere”

. Formazione e aggiornamento

Corsi di formazione rivolti a operatori sanitari del-
I'infanzia (pediatri, neuropsichiatri, riabilitatori,
ostetriche e ostetrici-ginecologi, psicologi, infer-
mieri, educatori)

Corsi multidisciplinari sull'abuso e il maltratta-
mento dei minori per operatori delle aree socio-
sanitaria, socio-educativa e giudiziaria

Corsi per operatori con responsabilita dirigenzia-
li nel settore materno-infantile

Corsi per operatori sanitari e sociosanitari per le
cure agli adolescenti (adattamento del curriculum
elaborato a livello europeo dal programma
EuTeach)

Corsi su ricerca e sperimentazione clinica in
pediatria ambulatoriale

Attivita di formazione e sviluppo di strumenti edu-
cativi rivolti a genitori, pianificazione e valutazio-
ne di programmi e servizi nell'area materno-
infantile, attivita di supporto tecnico per program-
mi di cooperazione sanitaria internazionale,
inferventi diretti di cooperazione e solidarietd

Iniziativa “Nati per leggere”

Progetto “Genitori quasi perfetti” di supporto alla
funzione genitoriale

Collaborazione al progetto della Regione
Calabria “Assistenza domiciliare al puerperio”

Collaborazioni con Aziende sanitarie ed Enti
locali per programmi di prevenzione

Percorsi formativi per operatori sanitari sull’allat-
tamento al seno

. Solidarieta internazionale

Raccolta fondi per il Center for Reproductive
Health and Environment di Nukus (Mare di Aral)

Centro per la Salute del Bambino ONLUS

Via dei Burlo, 1 - 34123 Trieste

Tel 040 3220447 - 040 300551
Fax 040 3224842

Email csb.trieste@iol. it
http:/www.salutedelbambino. it




Associazione Culturale Pediatri

Quaderni acp ¢ il bimestrale dell’ Associazione Culturale Pediatri; & inviato a tutti i 3000 soci
dell’ Associazione. Della rivista sono stampate 5500 copie; 2500 copie di ogni numero sono
quindi inviate a pediatri non iscritti all’ACP.

Gli indirizzi di questi pediatri vengono turnati ogni sei mesi sicché, in un anno, riceveranno
almeno tre copie della rivista quasi 8000 pediatri.

Cos’e I'ACP

L'ACP & una libera associazione, costituita a Milano il 5 settembre 1974, che raccoglie 3000
pediatri organizzati in gruppi locali. La composizione percentuale dei soci dell’ ACP ripete
quella dei pediatri ospedalieri, universitari e di comunita.

La sua attivitd & rigorosamente no profit; la partecipazione dei pediatri, soci e non soci, alle
sue iniziative & subordinata alla sola copertura delle spese. 'ACP ha adottato un proprio
codice di autoregolamentazione per i rapporti con I'industria.

L'ACP svolge attivita editoriale, di formazione, di ricerca e di supporto ai piani sanitari nazio-
nali e regionali. Il suo modo di porsi come Associazione di fronte ai problemi della societd,
della cultura, della ricerca e della professione & quello di un’assoluta liberta di critica di fron-
te a uomini e istituzioni.

Ha lanciato nel 1999 il progetto Nati per Leggere, insieme al Centro per la Salute del Bam-
bino e all’Associazione Italiana delle Biblioteche, cui aderiscono attualmente 800 pediatri.

Attivita editoriale

Nel 1974 ha fondato la “Rivista italiana di pediatria” che ha successivamente ceduto, simbo-
licamente per una lira, alla Societd ltaliana di Pediatria che tuttora la pubblica. Ha poi pub-
blicato “Novita in pediatria” e la rivista “Crescita” uscite per tre anni.

Dal 1990 ha pubblicato il “Bollettino ACP” e dal 1993 “Ausili didattici per il pediatra”.

Le due riviste si sono fuse nel 1994 in “Quaderni acp”. La rivista si compone di due sezioni.
La prima pubblica contributi su problemi collegati all’attivita professionale dei pediatri, degli
psicologi dell’eta evolutiva e dei neuropsichiatri infantili. La seconda pubblica materiali che
possono essere utilizzati dal pediatra (di base, libero-professionista, ospedaliero) nella sua
aftivita. Si tratta di linee guida, casi clinici significativi, esercitazioni pratiche, EBM applicata
alla clinica, narrative medicine, materiali di aiuto alle famiglie nella gestione delle malattie e
che quindi possono essere riprodotti e ceduti alle famiglie.

Formazione e aggiornamento

La “mission” principale dell’ ACP riguarda la formazione e I'aggiornamento dei pediatri sia
riguardo alla preparazione medico-biologica (sapere, saper fare) che a quella personale
(saper essere), e manageriale per quanto riguarda la gestione sia delle risorse economiche
che di quelle umane.

Ricerca
E attivo in ACP un gruppo di soci che svolge attivita di ricerca in vari ambiti. E attivo al suo
inferno un gruppo che si occupa dell’applicabilita della EBM alla pratica clinica.

La pagina Web dell’ACP

L'attenzione dell’ ACP ai mezzi telematici & cominciata con la pubblicazione di Quaderni acp
che & redatto completamente con mezzi telematici ed & presente sul sito www.acp.it. La pagi-
na Web & utilizzata anche per i rapporti fra i soci e i gruppi. Attraverso il Web & anche pos-
sibile interagire con gli autori degli articoli per chiarimenti, scambi di opinioni ecc.
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La storia del cromosoma maschile Y

e dell’evoluzione del sesso

Enrico Avvedimento

Professore ordinario dell’Universita Federico Il, Napoli, Dipartimento di Biologia e Patologia Molecolare e Cellulare

Abstract

The history of male Y chromosome and sex evolution

The male specific region of Y chromosome has been published. The analysis of the
data revealsthat Y chromosome is a mosaic of different DNA segquence classes. These
classes contain 156 transcriptional units, which include 78 protein coding genes,
encoding 27 distinct proteins. Another class contain sequences derived from X female
chromosome. Y chromosome was born a few hundred millions years ago with the
female X chromosome from a common ancestor. The separation between X and Y
allowed a different evolution of the two sex chromosomes. The structure of Y chromo-
some reveals a complex evolutionary history, consisting of “ desertification” (loss of
genes) and strong selection of male-specific genes.
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Key words Y genetics chromosome history. Y chromosome sequence. Y chromosome
structure. X chromosome

Con la pubblicazione della sequenza del cromosoma Y finalmente s pud dare uno
sguardo alla evoluzione del sesso maschile nell’uomo. Y & un complesso mosaico di
sequenze mescolate tra di loro. Alcune sequenze codificano per proteine, quas 27.
Altre sono simili a sequenze del cromosoma X. L'analisi comparativa di queste
sequenze ha permesso di stabilire la data di nascita del cromosoma XeY. XeY si sono
separati per duplicazione da un comosoma non sessuale un paio di centinaia di milio-
ni di anni fa. La loro separazione e la possibilita di X di ricombinare con il suo omo-
logo hanno reso I’ evoluzione di Y completamente differente da quella di X. Infatti Y ha
subito un processo di desertificazione per quanto riguarda i geni non sessuali e di
selezione per quanto riguardano i geni che servono alla spermatogenesi.

Parole chiave Genetica. Storia del cromosoma Y. Sequenziamento del cromosoma Y.
Struttura del cromosoma Y. Cromosoma X

La pubblicazione nel 2003 della sequen-
za completa del DNA del cromosoma
maschile Y ha permesso di leggere diret-
tamente la storia evolutiva del cromoso-
ma sessuale e hafornito dati che ci aiuta-
no acapire come s € evoluta la determi-
nazione del sesso nell’ uomo.

Il cromosoma'Y, come tutti i cromosomi,
e formato da sequenze di DNA che codi-
ficano per proteine (geni) e da sequenze
ripetute anche milioni di volte che orga-
nizzano le varie parti strutturali del cro-
mosoma (ad es. centromero). La lettura
della sequenza di DNA del cromosoma
permette non solo di decifrarei geni che
codificano per le proteine, ma anche di
paragonare la sequenze di DNA a quella
di atri cromosomi. Dal momento che i
geni nascono per duplicazione di geni
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preesistenti, quanto piu due sequenze di
DNA sono simili, pit recentemente esse
si sono separate e divise. Paragonando
sequenze tra di loro e analizzando il
grado di somiglianza, s pud stabilire
I'etadi singoli segmenti di DNA e quin-
di di cromosomi, quindi di derivare la
storia del cromosoma. Per esempio, il
paragone delle sequenze ci ha permesso
di stabilire che i due cromosomi sessuali
X (lungo 150 milioni di basi, étrai cro-
mosomi pit grandi) eY (lungo 23 milio-
ni di basi) sono nati dalla duplicazione
dello stesso cromosoma autosomico
(cioé non sessuale) diverse centinaia di
milioni di anni fa. In seguito, X e, dopo
la separazione, sono diventati differenti e
attualmente hanno solo due regioni omo-
loghe alle due estremita del cromosoma

Y. Queste sono le uniche regioni che si
scambiano tra X e Y (ricombinazione)
durante laformazione degli spermatozoi.
Del cromosoma Y non si sapeva quasi
niente. La storia della ricerca sul cromo-
somaY puo essere divisain tre periodi.
1. Il primo periodo era focalizzato sulla
ereditarieta mendeliana. All'inizio del
secolo, le scoperte di Mendel sulla gene-
ticafacevano pensare atre modi di eredi-
tarieta nella nostra specie:

a) ereditarieta recessiva

b) ereditarieta autosomica dominante

c) ereditarieta recessiva legata a X
Contemporaneamente altri genetisti cer-
cavano di scoprire |’ ereditarieta legata al
cromosoma Y (da padre a figlio). Erro-
neamente, questi studiosi pensavano che
caratteristiche come peli nell’ orecchio o
pelle ascaglie o altri tratti fossero speci-
fici del cromosoma maschile. Contempo-
raneamente, |’ osservazione microscopi-
cadi cellule umane permise per la prima
volta di identificare un cromosoma
maschile specifico.

2. Il secondo periodo é stato caratterizza-
to dall’idea che il cromosoma Y fosse
vuoto perché non conteneva nessun gene
importante quanto quelli presenti sul cro-
mosoma femminile X. Nel 1959, invece,
da studi su maschi con sindrome di
Klinefelter (XXY) e sufemmine con sin-
drome di Turner (XO) s concluse senza
ombra di dubbio che il cromosoma Y
conteneva un fondamentale gene che
determinail sesso maschile.

3. L'era attuale & quella che finalmente
ha permesso di conoscere i dettagli della
storia di questo cromosoma. Infatti,
attraverso le tecnologie del DNA ricom-
binante, & stato possibile determinare la
sequenza del DNA di quasi tutto il cro-
mosoma (95%) e di conoscere finalmen-
tel’ organizzazione dei geni sul cromoso-
ma e la storia evolutiva del cromosoma
stesso. A giugno del 2003 Skaletsky e
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aggiornamento avanzato

collaboratori  hanno pubblicato la
sequenza. || cromosoma é costituito da
23 milioni di basi (Mb) di DNA, 8 Mb
sul braccio piccolo (Yp) e 14.5 Mb sul
braccio lungo (Yq). L'intera regione &
stata denominata Male Specific region
del cromosoma Y (M SY) e la sequenza
ha una stima di errori di 1 su 100.000
basi.

| risultati piu interessanti sono i seguenti:

1. Il cromosoma Y contiene 156 unita
trascrizionali (geni), la meta delle
quali (circa 78) probabilmente codifi-
ca per le proteine. Di queste 78 unita,
65 sono raggruppabili in 15 famiglie
di proteine specifiche della regione
MSY. Esse sono presenti solo una
voltain tutto il genoma.

2. 1l cromosoma Y contiene sequenze
che sono derivate dal cromosoma
femminile X (sequenze trasposte dal
cromosoma X). Queste sequenze sono
derivate da recenti passaggi di pezzi
di DNAdaX aY.

Quaderni acp 2004; 11(4)

3. Il cromosoma Y contiene sequenze
che solo lontanamente somigliano a
quelle del cromosoma X (sequenze X
degenerate). Tali sequenze sono molto
antiche e divergenti (il grado di somi-
glianza con le sequenze di X & basso).
Queste sequenze erano comuni tra i
due cromosomi sessuali al’inizio
della loro evoluzione, poi, dopo la
separazione, si sono diversificate. Il
loro grado di somiglianza dimostra
una origine comune dei due cromoso-
mi sessuali umani.

In base a queste informazioni & stato pos-
sibile ricostruire la nascita dei cromoso-
mi sessuai. | cromosomi X e Y sono
derivati da una coppia di cromosomi
autosomali (non sessuali) durante I’ evo-
luzione del sesso.

Dal momento che X poteva scambiare
regioni di cromosoma con |’ altro cromo-
soma X (ricombinazione meiotica), i
geni sul cromosoma X si sono mantenuti
intatti e funzionanti, perché lo scambio
puo correggere eventuali errori.

Y, che non poteva scambiare con nessun
altro cromosoma, ha perso a poco a poco
tutti i geni funzionanti e ha mantenuto
solo quelli che specificano il sesso
maschile (ad esempio quelli coinvolti
nella spermatogenesi).

Questi geni sono stati conservati e
migliorati dalla evoluzione nel corso del
tempo.

Le conseguenze piu importanti derivanti
dalla pubblicazione della sequenza del
cromosoma'’Y sono:

1. la possibilita di conoscere i geni
importanti per la spermatogenesi;

2. s possono adesso identificare geni
alterati in casi di sterilita e impotenza;
3. lacampionatura delle sequenze di X e
Y insieme permettera di capire le diffe-
renze fondamentali e le somiglianze tra
uomo e donna. ¢
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LA SCALA A FACCINE
PER LA VALUTAZIONE DEL DOLORE

Sul numero 1 2004, a pag. 38, nel-
I'articolo sul dolore del bambino, di
Fabio Pivi e coll., abbiamo pubblica-
to la indicazione della scala a facci-
ne per la valutazione del dolore.
Qualche lettore ce ne ha chiesto la
pubblicazione. Come scritto nell’arti-
colo, il bambino dell’eta scolare sce-
glie una delle faccine che sono sotto
riprodotte per indicare la quantita
del suo dolore.

NON FA
MALE

FA UN
PO’ MALE

FA UN PO’
PIU MALE

FA MOLTO
PIU MALE

FA MOLTO
MALE

IL DOLORE E
INSOPPORTABILE
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Screenare I"OME per la rinite allergica?

a cura di Sergio Conti Nibali

“Quaderni acp” da questo numero offrira ai lettori un’ ulteriore modalita per la lettura critica delle evidenze scientifiche. Presenteremo un riassun-
to strutturato di articoli di letteratura secondaria, quella, ciog, che valuta criticamente gli studi pubblicati su uno specifico quesito clinico. Iniziamo
con un articolo di Miceli Sopo e collaboratori pubblicato su “ Archimedes’, la sezione degli scenari clinici di “ Archives Disease in Childhood” (1).

Scenario clinico
Si tratta di un bambino di 12 anni che presenta
una OME da 4 anni e soffre di rinite alergica

Ladomandain tre parti

Di fronte a un bambino con OME bisogna
escludere unarinite alergica?

Un bambino con OME [POPOLAZIONE]
ha un aumentato rischio di rinite allergica
[OUTCOME]

rispetto a un bambino che non ha un’OME
[CONFRONTOQ]?

Laricercaei suoi risultati

Laricerca (effettuata nell’ agosto 2003) & stata
effettuata dapprima su una banca dati di lette-
ratura secondaria (Cochrane Database of
Systematic Reviews), utilizzando come strin-
gadi ricerca* otitismedia” AND “allergy”’ e
sono state trovate 13 referenze, manessunadi
questerisultava significativarispetto al quesi-
to clinico; successivamente tramite Medline
viaPubMed, utilizzando come termini MESH
“otitis media with effusion” AND “allergic
rhinitis’, gli autori hanno trovato 62 referen-
ze, di cui 4 rilevanti. | dati essenzidi dei 4
studi sono riportati in tabella 1.

Il commento degli autori agli studi
La prevalenza piul veritiera di rinite alergica

in una popolazione di bambini con OME &
quella riportata dal lavoro di Caffarelli e al.
(16.3%); questo sembra |’ unico lavoro meto-
dologicamente ben condotto (prospettico,
caso-controllo, con un’adeguata definizione
delle due patologie prese in esame e con un
numero sufficiente di bambini reclutati). Gli
altri lavori non presentano tutte queste carat-
teristiche e, in particolare nel lavoro di Alles,
la prevalenza dell’ 89% non pud essere presa
in considerazione per la generica definizione
delle due patologie.

Le conclusioni degli autori

1. Laprevaenzadellarinitealergicaésigni-
ficativamente pit ata nei bambini con
OME (16,3%) che nei controlli (5.5%).

2. Lo screening dlergologico in bambini con
OME non & necessario, poiché tutti i bam-
bini con rinite allergica presentano tutti o
alcuni dei sintomi caratteristici. Questa
conclusione sembra voler dire chei sinto-
mi della rinite alergica sono cosi chiari
che éinutile fare lo screening a tutti quel-
li con OME.

3. Non é dimostrato che il trattamento per la
rinite allergica migliori I'OME. Questa
conclusione non €& peraltro supportata dai
lavori riportati e utilizzati.

TABELLA 1: RISULTATI DEI QUATTRO STUDI UTILIZZATI NELLA RICERCA

Commento

Ci sembra che le conclusioni degli autori
siano condivisibili. Vorremmo tuttavia ricor-
dare che un RCT in doppio cieco lascerebbe
ipotizzare che I'alontanamento dell’ alerge-
ne migliorerebbe la funziondita della tuba di
Eustachio e di conseguenza I'OME (6). |
pochi bambini arruolati nello studio, tuttavia,
non permettono di dare risposte conclusive,
per cui ulteriori RCT potrebbero essere pen-
sati per chiarire meglio il rapporto tra terapia
della rinite alergica e miglioramento
dell' OME. &
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Referenza | Pazienti Tipo di studio Outcome Risultati principali Commenti
Caffarelli et | 172 bambini con OME | Caso-controllo Prevalenza di 16.3% in bambini con OME;| Criteri diagnostici rigorosi
al. 1998 (2) | con sintomi (livello di evid. 2b) | rinite allergica 5.5% nei controlli Adeguata popolazione
200 controlli OR=3.34 (95% IC 1.6-6.3), | di controllo random
p<0.001 Campione num. sufficiente
Kayhan et 22 bambini con OME | Caso-controllo Prevalenza di 23% nei bambini con OME; | Buona qualits dei criteri
al. 2002 (3) |21 controlli (livello di evid. 2b) | rinite allergica 4.8% nei controlli di definizione diagnostica
OR=5.9 (95% IC 0.6-55.4), | Numeri piccoli
p<0.05 Arficolo in turco
Alles et 209 bambini con OME | Serie di casi Prevalenza di Prevalenza di rinite Scarsa qualita delle definizioni
al. 2001 (4) (livello di evid. 4) | atopia e malattie | allergica: 89% di OME e rinite allergica.
allergiche Mancanza di controlli
Ogawa 185 bambini con OME | Serie di casi Descrizione di vari | Prevalenza di rinite Non deducibile la qualita
2002 (5) (livello di evid. 4) | outcome allergica:14% delle definizioni di OME
(allergici e non) e rinite allergica
Mancanza c?l controlli
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Nell’asma acuto é vtile I'aggiunta
di anticolinergici inalatori ai ,~agonisti?

Selvaggia Percopo, Maria Vittoria Andreucci, Francesca Santamaria

Settore di Malattie Respiratorie Pediatriche, Dipartimento di Pediatria, Universita Federico II, Napoli

Abstract

I's the addition of inhaled anticholinergics to Bo-agonists useful in children with
mild to moderate acute asthma?

The aim of this scenario is to evaluate the clinical utility of adding an inhaled anti-
cholinergic drug to bp-agonists in the treatment of a 5 years old child with mild to
moderate acute asthma. In order to obtain EBM (Evidence Based Medicine) data on
this topic, we searched for Randomized Controlled Trials, Meta-Analyses or Systema-
tic Reviews through primary and secondary on-line Databases. The analysis of four
articles allowed us to conclude that in mild to moder ate acute asthma inhaled combi-
ned treatment is not useful, while it seems useful in severe asthma crisisor asa second
step therapy in asthma of medium severity not responding to So-agonists therapy.
Quaderni acp 2004; 11(4): 179-181

Key words Acute asthma. Anticholinergics. | pratropium bromide. So-agonists

Lo scopo del nostro lavoro in questo scenario € valutare I’ utilita clinica dell’ aggiun-
ta di farmaci anticolinergici ai fo-agonisti per via inalatoria nel trattamento di un
bambino di 5 anni con crisi d asma di grado lieve-moderato.

Allo scopo di ottenere dati basati sull’ evidenza a favore o meno del suddetto approc-
cio terapeutico, e stata effettuata una ricerca di studi clinici randomizzati controllati,
meta-analisi e revisioni sistematiche in banche dati di letteratura primaria e secon-
daria. Dall’analisi di 4 articoli e stato possibile concludere che non si sono ritrovate
prove di efficacia convincenti a favore dell’ utilita della terapia combinata per viaina-
latoria nella gestione dei casi con asma acuto lieve-moderato, mentre essa sembra
utile nelle crisi severe ab initio oppure, in seconda battuta, in casi di media severita
non rispondenti alla terapia con i soli Sy-agonisti.

Parole chiave Asma acuto. Anticolinergici. |pratropio bromuro. So-agonisti

Scenario clinico

Un bambino di 5 anni con storia di asma
viene in ambulatorio per dispnea e tosse
secca. L'esame clinico & suggestivo di
unacrisi dasmadi grado lieve-moderato
(2). Si decide di somministrare un farma-
co contenente |’ associazione sal butamo-
lo-ipratropio bromuro per via inaatoria.
L'infermiera ¢i domanda quale valore
pratico presenti I'aggiunta che ci si pro-
pone di fare dell’anticolinergico a fBo-
agonista, considerato che entrambi i far-
maci provocano broncodilatazione. Rite-
niamo di dover rispondere ala sua do-
manda consultando la letteratura.

Background

L’innervazione autonoma dominante
dellevie aeree e di pertinenzadel sistema
nervoso parasimpatico: |’ acetilcolina

 Per corrispondenza: :
: Francesca Santamaria :
e-mail: santfamar@unina.it
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attiva i recettori muscarinici M3 della
muscolatura liscia bronchiale, dei vas e
delle ghiandole sottomucose provocan-
do, rispettivamente, broncospasmo, va-
sodilatazione e secrezione ghiandolare.
Gli agenti anticolinergici agiscono su tali
recettori mediante inibizione competiti-
V&, possono cosi ridurre il tono parasim-
patico intrinseco delle vie aeree, il bron-
cospasmo riflesso secondario a stimoli
irritativi, I’edema e le secrezioni ghian-
dolari (2).

Gli anticolinergici, rispetto ai o-agoni-
sti, vengono considerati di seconda scel-
ta perché ad effetto pit debole e tardivo
(per i primi, inizio dell’ azione terapeuti-
caacirca30', con effetto massimo a 60’ -
120’; per i secondi, inizio ameno di 5,
con effetto massimo a 15’). Gli anticoli-
nergici rappresentano inoltre i broncodi-

latatori alternativi per chi non tollera
i B> agonisti.

Ladomandain tre parti

In bambini di 5 anni con asma acuto
lieve-moder ato [POPOLAZIONE]
I’aggiunta ai Bo-agonisti di anticoli-
nergici per viainaatoria, rispetto ai soli
B [INTERVENTO]

e utile per ottenere il miglioramento cli-
nico e ridurre il rischio di ricovero?
[ESITO]

Strategie di ricerca

La ricerca e stata condotta su Cochrane
Database e su PubMed.

Ricerchiamo su Cochrane Database:
“Inhaled anticholinergic” AND “Acute
asthma” OR “Anticholinergic’ AND
“Acute asthma” .

Verifichiamo nel browser MeSH di
PubMed I’ esistenza dei seguenti termini:
“anticholinergic”, “acute asthma”,
“ipratropium bromide” e sullamaschera
di PubMed cerchiamo dati con ladoman-
da “Inhaled anticholinergic’ OR “An-
ticholinergic’ AND *“Acute asthma”
OR “Inhaled ipratropium bromide” OR
“Ipratropium bromide” AND “Acute
asthma”. Limiti: bambini 5-12 anni;
studi randomizzati controllati (RCT) OR
meta-anaisi OR review. Data di pubbli-
cazione: 2000-2004 (OR 1994-2004).

Articoli selezionati

La ricerca ha permesso di individuare
una revisione sistematica nel Cochrane
Database e 44 articoli in PubMed. Di
questi ultimi, soltanto 4 (riassunti nella
tabella 1) sono stati inclusi nel nostro
lavoro in quanto rispondenti corretta-
mente a quesito dello scenario clinico e
dunque a criterio di applicabilita
(Criterio “posso applicare i risultati di
guesto studio alla cura del mio pazien-
te?’). Sono stati invece esclusi gli studi
che non rispondevano al suddetto crite-
rio, in quanto prevedevano la sommini-
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TABELLA 1: SINTESI DEI LAVORI SELEZIONATI

Quaderni acp 2004; 11(4)

Referenza | Popolazione studiata | Tipo di studio Descrizione dell’intervento Parametri Risultati dell’associazione
(livello di evidenza) valutati AC + B, versus B, da solo
Plotnick 840 pazienti Revisione Terapia combinata Ricoveri A. Aumento FEV{ a 60'/120'
1998 (3) Eta: 13 m-18 aa sistematica versus 37 solo +/- FEV (solo asma severo)
Asma lieve, moderato, | di 11 RCT steroidi sistemici N° dosi B. Riduzione significativa
severo (livello 1a) A. Dose singola AC + B9 necessarie ricoveri (-30%)
B. Dose muﬁiplo fissa AC + By | farmaco Aumento FEV
C. Dose multipla varia AC + 9 (solo in asma severo)
C. No riduzione dosi
necessarie di farmaco
Qureshi 434 pazienti RCT in doppio cieco | Terapia combinata Punteggio clinico | Asma moderato:
1998 (4) Etc:2-18 aa (livello 1b) versus 87 solo + Ricoveri non differenza per punteggio
Asma moderato steroidi sistemici e ricoveri
e severo AC dlla 2a e 3a dose di B9 Asma severo: miglioramento
significativo di punteggio
(p=0.01) e ricoveri (p= 0.05)
Asma moderato + severo:
miglioramento significativo
di punteggio (p=0.02) e
ricoveri (p= 0.05)
Rodrigo 2040 pazienti Revisione Terapia combinata Obiettivita clinica | A. Aumento FEV a 60'/120'
2002 (5) Eta:5 m-17 aa (livello 1a) versus 32 solo Ricoveri (solo in asma severo)
Asma lieve, moderato, A. Dose singola AC + B2 FEV, Non miglioramento clinico;
severo B. 2 dosi AC + 2 dosi di By non riduzione ricoveri
C. 3 dosi AC + 3 dosi di By B. Riduz. ricoveri significativa
(spray) in crisi severe
C. FEV{: aumento in enframbi
i gruppi; a 8 h solo nel gruppo
trattato con AC + B9
Kumaratne | 50 pazienti RCT in doppio cieco | Terapia combinata Punteggio clinico | Punteggio clinico
2003 (¢) Eta: 4 m- 6 aa (livello 1b) versus 3 solo a30e24h a 30'e a 24 ore:
Asma lieve-moderato + sferoid% per aerosol Destino non differenza significativa
o per os [a casa) del paziente: Destino del paziente: non
Dose singola + p2 casa, ricovero | diff. nel numero dei ricoveri

Abbreviazioni: AC= anticolinergico

strazione per viaintravenosa dei farmaci
in esame o perché esaminavano in
maniera generale la terapia della crisi
acutadi asma, senzafocalizzare gli even-
tuali vantaggi della terapia broncodilata-
trice combinata rispetto ala monotera-
pia

Inoltre, non sono stati inclusi nellanostra
analisi gli studi giaanalizzati in dettaglio
al’interno del 4 articoli selezionati e
della revisione sistematica del Cochrane
Database.

Risultati

Le conclusioni dei quattro studi presi in
esame, tutti di elevato livello di eviden-
Za, ¢i sembrano sovrapponibili.

Plotnick e coll. valutano tre possibili
schemi di somministrazione dellaterapia
combinata, e concludono che I’ aggiunta
a o di dos multiple di anticolinergici
per via inalatoria, rispetto ai soli fo, &
indicata nei bambini in eta scolare e ado-
lescenti con crisi severad asma (cioé con
FEV, = 55% del predetto), in quanto
promuove un miglioramento della fun-
zionalita polmonare senza provocare la
comparsa di effetti collaterali (3). In par-
ticolare, I’ aggiunta ai fo-agonisti di dosi
multiple di anticolinergico evita il rico-
vero ospedaliero a1 caso su 11 cosi trat-
tati (con intervallo di confidenza al
95%, in verita non molto rassicurante: da
5 a 250).

Qureshi e coll., in un RCT in doppio
cieco su pazienti di eta tra 2 e 18
anni, concludono per una scarsa utilita
dell’associazione nell’asma moderato,
ma nella crisi severa confermano il
miglioramento clinico e la riduzione
significativa del tasso di ricovero dopo
aggiunta di anticolinergico alla 2a e 3a
dose di Bo-agonisti. In questo studio, I e-
videnza dtatistica dell’efficacia del far-
maco € superiore rispetto al precedente,
in quanto I'NNT é pari a 6.6 (con inter-
vallo di confidenza a 95%, piu rassicu-
rante, da 3.4 a 29.4). Cio vuol dire che
basta trattare con |’ associazione all’incir-
ca7 casi, per evitareil ricovero a uno di
(4).
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Rodrigo e coll., in una complessa rasse-
gna sull’argomento che s richiama al
risultati di unameta-analisi, di unarasse-
gna sistematica e di alcuni studi RCT,
confermano I" utilita dell’ aggiunta ai -
agonisti di dosi multiple di anticolinergi-
co nell’ asma severo, mentre evidenziano
che le dosi singole, sempre nei casi piu
gravi, migliorano significativamente la
funzionalitarespiratoria, manon lasinto-
matologia clinica, né riducono la neces-
sita del ricovero (5).

Inoltre, segnalano che, quando I’ associa-
zione viene usata sotto forma di spray
pre-dosato, il FEV1 migliora sia nel
gruppo sperimentale che in quello di
controllo, ma soltanto nel gruppo trattato
con |’anticolinergico tale miglioramento
persiste ancora a 8 ore.

Il lavoro di Kumaratne risponde piu pre-
cisamente a caso di partenza in quanto
effettuato su una popolazione di bambini
piccoli (4 mesi-6 anni) con crisi di asma
lieve-moderato; conclude che una singo-
la dose di B migliora notevolmente il
distress respiratorio, mentre |’ aggiunta
dell’anticolinergico non produce ulterio-
re miglioramento clinico, nériduce |’ am-
missione in ospedale (6). L'autore ha
infatti registrato un miglioramento del
punteggio clinico a 30" e a 24 h sia nel
gruppo sperimentale che nel gruppo con-
trollo, ma senza differenza significativa;
resta invariato anche il tasso di ricoveri
trai due gruppi.

Nella revisione sistematica pubblicata
nel Cochrane Database nel 2000 (i lavo-
ri di Rodrigo e Kumaratne sono successi-
vi ala revisione), si osservano risultati
sovrapponibili a quelli sopra riportati,
seppure con una modesta variazione
dell’NNT verosimilmente ascrivibile
a pit ampio numero di studi considerati:
in sostanza, secondo i dati riportati
da questa revisione, per evitare un rico-
vero, dovrebbero essere trattati con dosi
multiple di anticolinergico in aggiunta ai
Bo-agonisti, 12 casi di asma acuto
da moderato a severo e 7 casi con asma
severo (intervallo di confidenza al 95%:
da 8 a 32, e da 5 a 20, rispettiva-
mente) (7).

Conclusioni
Gli studi esaminati posseggono vantaggi
e limiti di cui si deve tenere conto se

Quaderni acp 2004; 11(4)

si tenta di dare una risposta chiara al
quesito.

Il vantaggio, comune ad almeno atre di
essi, e chei pazienti vengono stratificati
per severitadi crisi d asma (3-5). | limiti
sono rappresentati dalla notevole etero-
geneita metodologica, cui Si associano
differenti “end points” e la mancanza in
tutti di una stratificazione per eta, nono-
stante si considerino pazienti con range
di eta molto ampi in cui & compresa
anche quelladel caso in esame. Infine, la
soggettivita legata a un solo operatore e
I"'uso di una dose singola di anticoliner-
gico sono i limiti importanti dell’ unico
studio di tipo ambulatoriale sull’argo-
mento (6).

Laletteraturarecente, nell’asmalieve,
non evidenzia alcun beneficio additivo
(non significativo miglioramento clini-
co, non riduzione dei ricoveri) con
I’aggiunta dell’anticolinergico al
Bo-agonista per via inalatoria. Per-
tanto & corretto che al nostro bambino
con crisi di asma di grado lieve-mode-
rato vengano somministrati Bo-agoni-
sti da soli per via inalatoria. Cor-
reggiamo quindi la nostra iniziale pre-
scrizione. ¢
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Gli antistaminici orali riducono il prurito

nella dermatite atopica?

Antonella Stazzoni*, Manuela Pasini**
*Pediatra di famiglia, ACP Romagna
**Ospedale “M. Bufalini”, ASL Cesena, ACP Romagna

Abstract

I'n children with atopic dermatitis do oral antihistamines reduce itching?

The problem regards a 10 year old child with atopic dermatitis and itching in spite the
employment of simple emollient creams or sometimes topical steroids.

The request of an antihistamine prescription comes from the mother of the child
asking whether it can improve itching. A research using PubMed (with the Clinical
Queries mask) finds a systematic review (2000) and a RCT study (2002), thefirst with
poor quality studies unableto give a good answer, the last comes to the conclusion that
the oral administration of antihistamines doesn't improve itching. In fact, after a 15
day and a 29 day treatment the NNT is respectively 10 and 6 for the same 1-5 year
old group. The treatment doesn’'t reduce the use of topical emollients and steroids.
There is no evidence regarding the use of oral antihistamines for itching.

Quaderni acp 2004; 11(4): 182-183
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Il problema analizzato in questo scenario riguarda il caso di un bambino di 10 anni
con una dermatite atopica e un intenso prurito nonostante la terapia locale con creme
emolienti e talora con cortisone. La madre chiede se la prescrizione di un’ antistami-
nico pud migliorare il prurito. La ricerca su PubMed (nella maschera Clinical
Queries) permette di reperire una revisione sistematica (2000) che recensisce studi di
modesta qualita che non permettono risposte al quesito e un RCT (2002). Quest’ ultimo
conclude che I'antistaminico per via orale non migliora il prurito notturno: dopo 15
giorni di trattamento I'NNT e di 10 per il gruppo 1-5 anni, e al giorno 29 I'NNT & di
6 per 1o stesso gruppo; il trattamento non riduce I’ utilizzo di creme emollienti o al cor-
tisone. Non ci sono al momento evidenze che I’ uso dell’ antistaminico orale riduca il
sintomo prurito.

Parole chiave Dermatite atopica. Prurito. Antistaminici orali. Terapia

Scenario clinico idrocortisone. Pit recentemente, nell’arma-

Viene in ambulatorio Matteo, bambino di 10
anni, affetto da dermatite atopica (DA). I
bambino riferisce intenso prurito nonostante
la terapia locale con creme emollienti e sal-
tuariamente con creme al cortisone. Lamadre
“vuole” che prescriva un antistaminico per
0s, maio dubito della sua efficacia; pertanto
cerco in letteratura se esistono prove di effi-
cacia degli antistaminici orali nel trattamento
del prurito da dermatite atopica (1).

Background

La dermatite atopica € una malattia infiam-
matoria della pelle, che colpisce il 10-15%
dei bambini di eta superiore ai 18 mesi. Uno
del sintomi piu disturbanti dellaDA el’inten-
S0 prurito, soprattutto notturno, che puo
instaurare un circolo vizioso di lesioni da
grattamento - peggioramento della DA -
aumento del prurito. Laterapia convenziona-
le della DA é quella topica con emollienti e
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mentario terapeutico di questa patologia, si &
aggiunta una classe di farmaci “immunomo-
dulatori topici” quali il pimecrolimus e il
tacrolimus. Farmaci antialergici come gli
antistaminici orali sono comunemente usati,
anche seil loro utilizzo € controverso. Questo
perché la patogenesi del prurito nella DA é
ancora sconosciuta.

Ladomandain tre parti

In un bambino di 10 anni con DA e prurito
[POPOLAZIONE]

il trattamento con antistaminici
[INTERVENTO]

e efficace nel ridurrei sintomi? [OUTCOME]
Dopo aver verificato nel browser MeSH  di
PubMed I'esistenza delle parole: Child —
Pruritus — Antihistamines — Outcome, vado
su PubMed nella maschera “Clinical
Queries’ using Research Methodology Filter
e seleziono Therapy e Sensitive Search.

orali

Traduco la domanda:

“Child” AND “Pruritus’ AND “Antihista-
mines’ AND “Dermatitis, Atopic” AND
“QOutcome”.

Trovo un solo articolo:

Philipps RL. Jr, Koenig CJ. Antihistamines
for atopic dermatitis. J Fam Pract 2000;
49(3):267

Caratteristiche principali dello studio
Tipo di studio: Systematic Review

Metodologia di ricerca erisultati riportati
nello studio

E una revisione sistematica nella quale gli au-
tori valutano studi clinici randomizzati (RCT),
nei quali si esaminano gli effetti degli antista-
minici sul prurito daDA. Vengono inizialmen-
te identificati 16 studi mediante MEDLINE,
COCHRANE e BEST EVIDENCE.

Tredici studi sono esclusi per scarsa qualita
metodologica (perdita di randomizzazione,
mancanza di controlli con placebo, campioni
di popolazione scarsi (meno di 20 pazienti). |
rimanenti 3 studi sono RCT in doppio cieco
con placebo di controllo; tuttavia anche que-
sti sono studi di pochi pazienti.

In questi studi sono state valutate terfenadina
(Allerzl), clemastina fumarato (Tavegil) e
cetirizina (Zirtec). Tutti etre gli RCT permet-
tono I’ utilizzo topico di emoallienti e steroidi.
| primi due studi arruolano meno di 30 sog-
getti, mentre |o studio con la cetirizina arruo-
la 178 pazienti. | revisori commentano che i
tre studi sono su campioni troppo piccoli, e
per questo potrebbe non essere visibile I’ ef-
fetto dell’antistaminico, qualora esistesse.
Due degli studi non applicano il principio
dell’“intention to treat”. Tutti e tre gli studi
utilizzano score analoghi per la valutazione
del prurito: due utilizzano la vautazione dei
ricercatori (severita delle escoriazioni o altri
segni visibili); il terzo utilizza un sistema
computerizzato di registrazione dei sintomi.

Risultati

Nessun miglioramento & stato riscontrato
negli studi che impiegavano terfenadina e
clemastina fumarato. Nel terzo studio solo i
13 pazienti che avevano ricevuto ate dosi di
cetirizina (40 mg) e manifestavano sintomi di
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TABELLA 1: ANALISI DEGLI EVENTI MEDIANTE LA VALUTAZIONE DELLA

Bambini da 1 a 5 anni

Quaderni acp 2004; 11(4)

SEVERITA DEL PRURITO NOTTURNO

EVENTO CER EER RBI ABI NNT
(EER-CER)/CER EER-CER 1/ABI
Nessun prurito notturno 18/34=0.53 17/27=0.63 0.18 0.1 10
dopo 1-15 gg 53% 63% IC 95% (da 2,8 a -6.6)
Nessun prurito notturno 18/34=0.53 19/27=0.70 0.32 0.17 58
dopo 1-29 gg 53% 70% IC 95% (da 2,4 a-14)
Significato delle abbreviazioni: CER (Control Event Rate): eventi nel gruppo
Bambini da 6 a 12 anni di conflro//o; EEi (Experimental Event Rarle): eventi nel gruppclJ spjrimenfale,i
RR (Relative Risk): rapporto tra eventi nel gruppo sperimentale ed eventi ne
EVENTO CER EER gru;lzpo confgo#o; ARRf(Ablsolufe ?isk Red/ucﬁ<7n): riduzc;one assl;Jlufa dr-;l
Nessun prurito notturno 23/42=0.55 22/48=0.46 rischio, cioé differenza fra gli esiti stavorevoli nel gruppo di controllo e quel-
dopo 1 -?5 99 55% 46% 5) sperimenfalt)ec,' RRR (Rlelaﬁve Risk Reducr:':cl)n): rijuziolne relativa del rischio
§ i un evento sfavorevole nei pazienti randomizzati al trattamento in speri-
Id\lessu? g';’“to nofturno 25/ 2%;/0.60 23/ ‘:'1873/0'47 menfccnlzione rispe;‘fo ai controlli. NNT: numero dei bambini da trattare per
opo 1-£7 g9 ° ° attendersi un risultato positivo

sedazione avevano un miglioramento dello
score del prurito.

Tuttavia il range dello score si sovrapponeva
a quello dei pazienti che non mostravano
segni di sedazione, suggerendo quindi una
differenza non significativa. Non sono state
fatte analisi statistiche sugli effetti collaterali.
Vista la scarsa utilita di questa revisione,
cerco nuovamente su PubMed le parole
“Child” AND “Dermatitis, Atopic’ AND
“Antihistamines’ e trovo 26 articoli di cui il
seguente sembra rispondere a quesito:
Munday J, Bloomfield R, Goldman M, Robey
H, Kitowska GJ, Gwiezdziski Z, Wankiewicz
A, Marks R, Protas-Drozd F, Mikaszewska M.
Chlorpheniramine is no more effective than
placebo in relieving the symptoms of child-
hood atopic dermatitis with a nocturnal
itching and scratching component. Dermato-
logy 2002;205(1):40-5.

Caratteristiche dello studio

Nazione: UK e Polonia

Tipo di studio: Multicentrico RCT in doppio
cieco

Setting: Pazienti ambulatoriali

Metodo: Follow-up clinico che consistevain
3 visite nell’arco di 4 settimane. | pazienti
venivano visti d giorno 1 dai ricercatori e
venivaregistratalastoria della DA (insorgen-
za, durata dell’esacerbazione, severita del
prurito, risvegli notturni dovuti a prurito).
Nei giorni 1-15-29 i ricercatori registravano
la severita della DA, usando un semplice
score basato su un metodo utilizzato da Costa
et al. che valuta 5 segni (eritema, escoriazio-
ne, secchezza, lichenificazione, essudazione).

Venivaregistrato anche I’ utilizzo dei farmaci
(elisir contenente antistaminico o placebo per
os, emollienti e idrocortisone topici).

Pazienti e interventi confrontati

155 bambini (70 maschi e 85 femmine di eta
media 7 anni, con un range tra 1 e 12 anni)
con DA che provocarisvegli notturni per pru-
rito e trattamento, suddivisi in 2 gruppi:

- Gruppo controllo che comprendeva

75 bambini che ricevevano elisir di placebo
aledos di 25 ml (1-5a3) e5ml (6-12 aa)

- Gruppo sperimentale che comprendeva

76 bambini che ricevevano elisir contenente
clorfenamina maleato (Trimeton) alla con-
centrazione di 2 mg/5 ml alle dosi di 2.5 ml
(1-5aa) e 5 ml (6-12 aq). Ad entrambi i grup-
pi poteva essere somministrata una seconda
dose di elisir 3 ore dopo laprimasei sintomi
persistevano. Dopo 2 settimane, se i sintomi
persistevano, si poteva dare una dose doppia
prima di dormire. Tutti i soggetti potevano
utilizzare creme emollienti e idrocortisone.
Venivano esclusi i soggetti che avevano fatto
terapia antistaminica sistemicameno di 2 set-
timane primadel giorno 1, pazienti con storia
di epilessia, glaucoma, malattie epatiche e
controindicazioni al’uso degli antistaminici.
L e tabelle dimostrano che non esistono diffe-
renze clinicamente significative nella severita
del prurito notturno nel gruppo sperimentale
rispetto a gruppo con placebo; nell’etadal a
5 anni occorre trattare 10 pazienti per ottene-
re la scomparsa del prurito in un paziente in
piu adistanza di 15 gg dal’inizio del tratta-
mento e quasi 6 pazienti, sempre di etadala
5 anni, per avere la scomparsa del prurito in

un paziente in pit a 1 mese dall’inizio della
terapia. Per il gruppo 6-12 aa s nota che la
percentuale dei pazienti che non hanno pruri-
to nel periodo 1-15 gg 0 1-29 gg € addirittura
superiore nei pazienti trattati con placebo
rispetto a quelli trattati con antistaminico
orale. Non mette conto quindi di calcolare
RBI, ABI e NNT.

Due genitori riferirono problemi di sonnolen-
za a scuola durante lo studio; di questi uno
riceveva clorfenamina e uno placebo.

Conclusioni

L’ antistaminico per via orale non migliorail
prurito notturno a giorno 15 (NNT = 10) per
il gruppo 1-5 aa, néa giorno 29 (NNT =5.8)
per 1o stesso gruppo, né riduce I’ utilizzo di
creme emollienti o a cortisone. Lo studio di
Munday e coll. presenta alcuni difetti: i casi
provengono dalla UK e dalla Poloniaele due
provenienze comportano diversi protocolli
precedenti ala istituzione dello studio; in
particolare i polacchi non avevano usato pri-
ma cortisone topico, per cui un eventuale loro
miglioramento poteva dipendere dallaterapia
topica anziché dall’ antistaminico. Non risulta
chiaro il metodo di randomizzazione.

Non ci sono, dunque, al momento buoni
studi sull’argomento e non & dimostrato,
per ora, che I'uso dell’antistaminico orale
riduca il sintomo prurito; sono necessari
ulteriori buoni studi per verificarne I’ effi-
cacia. ®

(1) Nota. Lo scenario € stato presentato al

Convegno “Dermatologia per il pediatra’, 14 mag-
gio 2004, Riccione.
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Abstract

A very punctual fever

It isthe story of a child with a syndrome begun before five years of age, with recurrent
fever of acute onset, pharyngitis often with slight local exudates and latero cervical
adenopathy without respiratory symptoms (cough or rhinitis). Antibiotic therapy gives
no resolution. This syndrome is known with the acronym of PFAPA (Periodic fever,
Aphthous stomatitis, Pharyngitis and Adenopathy). Fever lasts about 4-5 days at
recurrent intervals (every 3-6 weeks) without respiratory signs or symptoms. In our
patient glucocorticoids have been very efficacious in controlling symptoms and ton-
sillectomy in inducing complete remission.

Quaderni acp 2004; 11(4): 184-185

Key words Periodic fever. PFAPA. Seroids. Tonsillectomy

Presentiamo il caso di un bambino con una sindrome, insorta prima dei cingue anni,
caratterizzata da episodi ricorrenti di febbre a comparsa improwisa, faringite talvol-
ta con evidenza di essudato localmente e linfoadenopatia laterocervicale, in assenza
di segni a carico dell’albero respiratorio (tosse, rinite). Gli episodi non rispondono
alla terapia antibiotica.

Questa sindrome & conosciuta con I’acronimo di PFAPA (Periodic Fever, Aphthous
stomatitis, Pharyngitis and Adenopathy). Gli episodi di febbre durano in media 4-5
giorni e si presentano a intervalli di tempo regolari (ogni 3-6 settimane) e non sono
accompagnati da segni o sintomi respiratori. Negli intervalli tra gli episodi il bambi-
no & in completo benessere e gli indici infiammatori sono elevati solo durante gli epi-
sodi. Nel nostro paziente i glucocorticoidi si sono dimostrati molto efficaci nel con-
trollare i sintomi e la tonsillectomia ha indotto la remissione.

Parole chiave Febbri periodiche. PFAPA. Seroidi. Tonsillectomia

Lastoria

F.G., gemella di 19 mesi, viene ricoverata
per una convulsionein occasione di un epi-
sodio febbrile caratterizzato da faringite e
adenite angol o-mandibolare. Peso e dltezza
sono regolari.

Le indagini rilevano una elevazione degli
indici di flogosi: GB 14.300/mmc (N 60%,
L 28%, M 11%), VES 27 mm/la ora, PCR
8 mg/dl. || tampone faringeo € negativo per
streptococco beta-emolitico di gruppo A.
L’ episodio febbrile s spegne spontanea
mente in 5 giorni. Sembra storia di norma-
le amministrazione, ma la madre ci segna-
la numerosi episodi febbrili precedenti a
cadenza regolare e mensile, iniziati all’eta
di 5 mes e con durata media di 4-5 giorni,
sempre associati a faringite, talvolta con
essudato locale e sempre con adenite late-
rocervicale visibile. La madre sottolinea
che haimparato a distinguere questi episo-
di di febbre, sempre uguali, da quelli attri-
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buibili ale comuni malattie respiratorie
dell’infanzia: durante i primi la sorella
gemella non ammala mentre durante i
secondi entrambe le sorelle ammalano con-
temporaneamente, e vi sono associati segni
e sintomi respiratori evidenti (tosse e rini-
te). Gli episodi non risentono della terapia
antibiotica e non sono prevenuti dalla pro-
filassi con azitromicina somministrata in
monodose per tre giorni ogni dieci per tre
mesi su indicazione di un medico. Gli indi-
ci di flogosi eseguiti in benessere sono
negativi.

Ladiagnos

L'ipotesi probabile

Ci troviamo di fronte a una bambina con
sviluppo e crescita regolari e con episodi
febbrili ricorrenti che s presentano con
cadenza regolare, iniziati prima dei 5 anni
di eta, accompagnati da faringite, afte orali
elinfoadenopatialaterocervicale in assenza

di segni a carico dell’abero respiratorio
(tosse, rinite), con significativo movimento
degli indici di flogosi nel corso dell’ episo-
dio acuto.

Questo quadro puo rientrare nella PFAPA
(acronimo che sta per Periodic Fever,
Aphthous stomatitis, Pharyngitis and
Adenopathy). Questa sindrome € caratteriz-
zata da episodi febbrili che si ripresentano
ciclicamente ogni 3-6 settimane, durano in
media 4-5 giorni e sono accompagnati da
ameno uno dei segni stomatite aftosa,
linfoadenopatia laterocervicale e faringite.

Viene quindi programmata una terapia ex
adiuvantibus con betametasone alla dose di
0,1 mg/kg in una singola dose. Dall’ aprile
2000 fino a settembre 2001 ogni episodio
(17 in tutto) e stato trattato con lo steroide
con rispostaimmediata (entro 12 ore) sulla
febbre e sui sintomi.

Nell’ ottobre 2001 i genitori ci dichiarano il
loro sconforto per il prolungarsi della sin-
tomatologia e c¢i chiedono un intervento
definitivo. Spieghiamo che la tonsillecto-
mia pud essere risolutiva. La bambina
viene sottoposta a tonsillectomia ed effetti-
vamente a seguito di questagli episodi feb-
brili non si sono piu ripetuti (follow-up > 2
anni).

Le febbri che si ripetono

Le“febbri ricorrenti”, specie se associate a
sintomi respiratori aspecifici, quali tosse e
rinite, sono un problema comune in eta
pediatrica e in massima parte sono dovute
ainfezioni virali.

Le“febbri periodiche” sono molto piu rare
delle precedenti. Sono caratterizzate dal
ripetersi di episodi febbrili, sempre con le
stesse caratteristiche, a cadenza regolare e
senza segni di infezione apparente. Queste
ultime sono in larga misura rappresentate
da quella condizione che prima abbiamo
riferito identificarsi con 1'acronimo
PFAPA, descritta per la prima volta da
Marshall e collaboratori (1) in 12 pazienti
nel 1987, ma che solo recentemente ha
ricevuto una sufficiente attenzione per la
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il caso che insegna

segnalazione di due ampie casistiche osser-
vate negli USA (2,3). Attualmente si stima
chel'incidenza di questa sindrome sia di 4
€asi/10.000 bambini/anno.

E abbastanza evidente che la storia di que-
sti bambini € sostanzialmente diversa da
quella pitt comune del bambino cosiddetto
“catarrale”’ che, con la frequenza al nido o
alla scuola materna, inizia a presentare
ripetuti episodi febbrili, usualmente non
periodici, con segni e sintomi spesso diver-
s I'uno dal’atro e sempre associati a
“naso chiuso”, tosse e secrezione nasae.
Lastoriadel bambino con febbre periodica
e inoltre usualmente caratterizzata da una
seriedi prezios elementi, che non emergo-
no se non richiesti, come il tipico ripresen-
tars degli episodi a cadenza regolare. Le
afte non sono sempre presenti e facilmente
rilevabili, mentre la faringite & un segno
costante e molto manifesto. Possono esser-
Ci, anche se piu raramente, nausea, diarrea,
dolori addominali, splenomegalia, cefalea,
artralgie. La prognosi di questa malattia €
buona: spesso infatti lafrequenzadegli epi-
sodi diminuisce spontaneamente nell’ arco
di 3-5 anni.

Nella patogenesi della PFAPA non si rico-
noscono né familiarita né errori molecolari
e s ritrovano elementi che possono orien-
tare sia verso I'ipotesi infettiva che verso
I"ipotesi immunologica. La bassa frequen-
za di questa sindrome nei bambini piu
grandi e negli adulti, la predominanza nel
sesso maschile, il miglioramento sponta-
neo e |'assenza di sequele a distanza, cosi
come la risposta alla tonsillectomia fanno
propendere per |'ipotesi infettiva, mentreil
ciclico presentarsi degli episodi, |a presen-
za della stomatite aftosa, la pronta risposta
all’uso dei corticosteroidi indirizzano verso
I"ipotesi immunodisregolativa (4). In defi-
nitiva, la diagnos di questa sindrome s
basa pit sull’ anamnesi e sull’ ex adiuvanti-
bus che sugli esami che sono aspecifici,
dimostrando solamente un movimento
degli indici di flogosi durante gli episodi e
la loro completa normalizzazione negli
intervalli liberi.

Le armi terapeutiche in nostro possesso
sono diverse. In prima battuta viene racco-
mandato un breve ciclo di terapia steroidea
(1 mg/kg/die di prednisone per 5 giorni)
oppure anche una singola dose (1 mg/kg).
Il prednisone non sembra invece prevenire
i successivi episodi, mentre dati prelimina-
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ri suggeriscono possa accorciare I’ interval-
lo tragli episodi (5).

In letteratura é stato riportato il ruolo della
cimetidina nel prevenire gli episodi di
PFAPA in acuni bambini che la assumeva
no profilatticamente per 6-8 mesi (6). La
cimetidina € un immunomodulatore che
inibisce i linfociti T-suppressor, bloccando
i recettori istaminici H2; inoltre essa inibi-
sce |'effetto positivo dell’istamina sulla
produzione di I1L-12 e quello negativo sulla
produzione di IL-10. Abramson e collabo-
ratori hanno riportato una risoluzione com-
pleta dei sintomi in quattro bambini con
PFAPA dopo tonsillectomia e adenoidecto-
mia. Un recente studio (7) ha dimostrato
che 15 su 40 bambini sottoposti atonsillec-
tomia per tonsilliti recidivanti presentava-
no preoperatoriamente le caratteristiche
della PFAPA. Il risultato della adenotonsil-
lectomia & stato riportato anche da altri
autori (5).

Nella diagnos differenziale delle PFAPA
devono essere considerate dtre cause di
febbre periodica: citiamo la neutropenia
ciclicaelasindrome daiper-IgD. Laprima
condizione & facilmente escludibile sulla
base dell’emocromo in crisi, risultato nor-
male nel nostro caso; nella sindrome da
iper-IgD non c'é mai faringite. La forma
inizia usualmente gia nel primo anno di
vita, e s manifesta spesso dopo una vacci-
nazione. E caratterizzata da episodi ricor-
renti di febbre con linfoadenopatia, artral-
gia, dolori addominali, splenomegalia,
rash. Il livello delle IgD e sempre > 80
mg/dl. La febbre usualmente non risponde
allaterapia steroidea.

Assolutamente rare e molto piu caratteriz-
zate e impegnative sul piano clinico sono
altre condizioni, che possono esprimersi
con febbri periodiche: la febbre familiare
mediterranea, la febbre ciclica autosomica
dominante e la febbre iberniana.

— La febbre mediterranea € caratterizzata
dalla presenza di febbre che s accompagna
asierositi (peritonite, pleurite, sinovite). E
atrasmissione autosomica recessiva, dovu-
taaun difetto del gene MEFV (cromosoma
16). Tipica di questa febbre e I'esclusiva
risposta alla colchicina

— La febbre ciclica autosomica dominante
ha un quadro simile alla febbre mediterra-
nea, maviene trasmessa con modalita auto-
somica dominante (gene localizzato sul
cromosoma 12) ed é stata descritta in sog-

getti non mediterranei. La forma clinica &
caratterizzata da una febbre ciclica ad dta
ricorrenza (1-2 settimane), dolori addomi-
nali, orticaria, artrite, amiloidosi. Non c'e
risposta alla colchicina (8).

— La febbre iberniana o irlandese o febbre
periodica TNFr-associata € condizione rara
a trasmissione autosomica dominante,
dovuta a un difetto di un gene (cromosoma
12) che codifica per il recettore del TNF. 11
difetto e responsabile di un’attivazione
impropria e continua del recettore del TNF
con conseguente risposta infiammatoria. ||
quadro clinico, molto severo, € caratteriz-
zato da eruzioni cutanee, mialgie e artrite,
dolore addominale, congiuntivite, edema
periorbitale e soprattutto da episodi molto
protratti di febbre.

Che cosa abbiamo impar ato

— Una storia di febbre che s ripresenta
puntualmente aintervalli regolari (a caden-
za mensile nel nostro caso), con una clini-
canon sempre eloquente, con |’ evidenza di
unafaringite, € bene che orienti anzitutto il
percorso diagnostico verso una PFAPA,
anche se manca o & poco evidente il reper-
to di afte.

— La pronta risposta a cortisone pud con-
fermare la diagnosi ed essere una valida
arma terapeutica.

—Talvoltal’ elevata frequenza degli episodi
pud suggerire |I'esecuzione della tonsil-
lectomia che quasi sempre e risolutiva.

Bibliografia

(1) Marshall GS Edwards KM, Butler J, et al.
Syndrome of periodic fever, pharyngitis and aphthous
stomatitis. Pediatr Infect Dis J 1987;110:43-6

(2) Padesh S Breziak N, Zemer D, et al. Periodic
fever, aphthous stomatitis, pharyngitis and adeno-
pathy syndrome. Clinical characteristic and outcome.
J Pediatr 1999;35:98-101

(3) Thomas KT, Feder HM jr, Lawton AR, Edwards
KM. Periodic fever syndrome in children. J Pediatr
1999;135:15-21

(4) Sarah S Long MD. Syndrome of periodic fever,
aphthous stomatitis, pharingitis and adenitis (PFAPA).
What it isn't. What isit? J Pediatr 1999;135:1-5

(5) Kennet TT, Edwards KM. Periodic Fever
Syndrome. Pediatr Infect Dis1999;18(1):68-9

(6) Feder HM jr. Cimetidine treatment for periodic
fever associated with aphthous stomatitis, pharyngitis,
and cervical adenitis. Pediatr Infect Dis J 1992,
11:318-21

(7) Galanakis E, Papadakis CE, Giannoussi E,
Karatzanis AD, Bitsori M, Helidonis ES. PFAPA syn-
drome in children evaluated for tonsillectomy. Arch
Dis Child 2002;86:434-5

(8) Drenth JP, van der Meer JW. Hereditary periodic
fever. N Engl J Med 2001;345(24): 1748-57

185



Quaderni acp 2004; 11(4): 186-188

Le difficolta comunicative nell’attivita
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Questo ¢ il primo di una serie di
articoli di approfondimento che
saranno pubblicati nella rubrica
“Saper fare” e che riguarderanno,
in particolare, le difficolta comuni-
cative che il pediatra di ogni sede
di attivita pud incontrare nella
gestione della malattia cronica.
Ogni malattia cronica comporta un
deficit persistente di abilita fisiche
e/o psicologiche; percio, quasi
sempre, si traduce in un handicap,
ossia in uno svantaggio e in una
difficolta permanente dell’adatta-
mento sociale, professionale e affet-
fivo.

Essa quindi viene a perturbare
profondamente il progetto di vita
della persona, per la quale ogni
futuro possibile, se & possibile,
diventa altro rispetto a cio che era
prima della malattia cronica.
Questo evento diventa ancora piv
dirompente nei suoi effetti sia sulla
persona che sui suoi familiari quan-
do la malattia cronica interviene
nel corso dell’eta evolutiva o addi-
rittura alla nascita o subito dopo la
nascita. In tal caso il ciclo di vita del
bambino e della sua famiglia viene
completamente sconvolto e puo
paragonarsi a un evento luttuoso
insuperabile, capace di congelare
per anni o per una vita quel bambi-
no e quella famiglia nel momento
della jiagnosi, impedendo ogni svi-
luppo e ogni progetto di futuro.
Congelamento emotivo o possibilita
evolutive dipendono da diversi fat-
tori, tra i quali indubbiamente la
tipologia e la gravita dell’handicap,
ma anche e soprattutto le risorse
della famiglia e della rete sociale
che la sostiene. In questa rete socia-

le il personale sanitario gioca un ruolo
centrale e in primo luogo il pediatra in
particolare perché spesso ¢ il pediatra
a comunicare la ja nosi e poi ad
accompagnare ?amig/ia e
bambino nel percorso di cura e/o assi-
stenza.

Come si comunica la diagnosi e come
si accompagnano bambino e famiglia
in questo percorso diventa un ruolo dif-
ﬁc;]e e insostituibile affidato al pedia-
tra, per il quale ci & sembrato utile
chiedere a cinque esperti di illustrare le
principali criticita di questo processo e
le possibili soluzioni.

Con l'auspicio che alcune messe a
punto risveglino nella rivista il dibattito
e la discussione sui bambini con
bisogni speciali che hanno bisogno
di pediatri con abilita speciali, in
numeri successivi della rivista il
professor Andrea Canevaro, pedago-
gista che si occupa di educazione spe-
ciale dell’handicap, illustrerd i termini
generali del problema e gli attori della
rete intorno al bambino e alla famiglia
con cui il pediatra & chiamato ad inte-
ragire nel percorso di accompagna-
mento.

La professoressa Dalla Casa, pediatra
e neonatologa, affrontera il pro-
blema della comunicazione della
diagnosi di patologia cronica in
una unita di neonafo/ggia, cioé quan-
do il bambino é appena nato e nel
lasso fempora/e estremamente ristretto
del ricovero della madre e del bam-
bino.

La dottoressa Doriana Chiuchiu, psico-
loga dell’eta evolutiva, analizzera il
processo di elaborazione della comu-
nicazione di handicap di una famiglia
in un periodo successivo alla nascita
del bambino attraverso le fasi della

confusione e dello stordimento,
della negazione e della collera, e in
caso di evoluzione positiva fino alla
fase di riorganizzazione e ricostru-
zione del ciclo di vita familiare.

Il dottor Luigi Gualtieri, psicologo
dell'adolescenza, affrontera il pro-
blema del coinvolgimento diretto
del preadolescente e dell’adole-
scente nella comunicazione e nella
gestione della sua malattia insieme
ai genitori, ai compagni, alle istitu-
zioni scolastiche e professionali.
Questa serie di articoli entreranno
nella rubrica “Saper fare” proprio
per porre il problema della neces-
sita che il pediatra si avvicini a que-
ste conoscenze.

A conclusione il professor Hayez e i
suoi collaboratori affronteranno un
tema collaterale nella presa in cari-
co dell’handicap, assai poco cono-
sciuto ma alfrettanto importante,
relativo alle conseguenze psicologi-
che della nascita di un bambino
handicappato sul percorso evoluti-
vo dei fratelli.

Proprio per la novita del tema
questo articolo & piv centrato sul
“sapere” che sul “saper fare” e sul
“saper essere” trattato dagli artico-
li precedenti.

Proprio in relazione al “saper fare”
inizieremo perd la serie degli arti-
coli che occupera gran parte del-
I'attivita editoriale deﬁ: rivista
2004-2005, con un contributo sulle
difficoltd comunicative nell’attivita
quotidiana del pediatra di famiglia
che ci sembrano un problema i)n-
damentale per la pediatria di oggi.
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Abstract

Family paediatrician’s daily activity and problems in communication

There are situations in a paediatrician’s practice and within a help relationship which
can hinder a good quality communication: a low attitude towards active listening, fre-
quent use of closed questions, lack of empathy, difficulty in singling out reachable
aims. When communication with the family needs to face up complex situations like a
difficult diagnosis, chronic disease or an invalidating disease, more competence are
requested from the paediatrician. The family paediatrician should then change some
communicating strategies (persevering in a cognitive and behavior level, give reassu-
rance or try to minimize family's worries, examine closely what is brought up, etc...) if
the aimisto build a solid collaboration with the family and to mobilize its resources
and ability to respond, all crucial elements when facing chronic disease. This is the
first of a series of investigating articles which will be published in the “ saper fare”

section and will regard the paediatrician’s communicating difficulties in managing
chronic disease.
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Nell’ambito di una relazione di aiuto, che si instaura nell’ambulatorio del pediatra,
alcune situazioni possono ostacolare una comunicazione di qualita: scarsa attitudine
all’ ascolto attivo, frequente uso di domande chiuse, mancanza di empatia, difficolta a
individuare obiettivi raggiungibili. Al pediatra sono richieste competenze in piu nel
momento in cui la comunicazione con la famiglia entra in situazioni pit complesse
come una diagnosi difficile, una malattia cronica o una patologia invalidante.

Il pediatra deve quindi modificare alcune scelte comunicative (insistere sul piano
conoscitivo e comportamentale, rassicurare o minimizzare le preoccupazioni della
famiglia, vagliare quanto viene esposto ecc.) se vuole costruire una collaborazione
con la famiglia e mobilitarne risorse e capacita di risposta, cruciali soprattutto in pre-
senza di una patologia cronica.

Parole chiave Counselling. Malattia cronica. Ascolto. Errori comunicativi

L’ambulatorio € un contesto dove si
instaura una relazione di aiuto e dove
caratteristica della comunicazione €
quella di doverss muovere in un siste-
ma relazionale complesso, che non s
conosce. Nell’ambito di una relazione
di aiuto, il professionista, oltre ariflette-
re e a presumere cosa succedera a suo
interlocutore a seguito della sua comuni-
cazione, deve essere consapevole di
acuni fattori e situazioni che possono
ostacolare un ascolto efficace. Scarsa
attitudine all’ascolto attivo, frequente
uso di domande chiuse, mancanza di
empatia, fatica a individuare obiettivi
raggiungibili, difficolta a parlare con i
bambini sono immediatamente percepi-
bili nelle audioregistrazioni effettuate in
ambulatorio durante I’ attivita quotidiana
del pediatra, e rappresentano i bisogni
reali su cui impostare la formazione a
counselling.

Interferiscono con una reale capacita di
ascolto:

- 1l sistema di regole, con gli aspetti
organizzativi e burocratici in cui il
pediatra € inserito: tutte le volte che s
fariferimento in manieratroppo espli-
cita a cose che s possono o non s
possono fare, in qualche modo si con-
notano potere e scarsa attenzione ala
comunicazione. Le informazioni an-
che a questo riguardo (reperibilita,
disponibilita telefonica, appuntamenti
ecc.), nell’ambito di una comunica-
zione consapevole, vanno date diluite,
a frammenti, in modo da essere capi-
te, comprensibili, utilizzabili.

- Tempo, fretta, ostacoli all’ascolto
apparentemente esterni, collegati a
obiettivi spesso troppo grandi rispetto
al tempo reale che il pediatra ha a
disposizione per ciascuna visita. Seiil
tempo cronologico non e sufficiente,
va riconosciuto ed esplicitato. Inoltre,
il voler troppo fare spesso non con-
sente di “aspettare” un tempo interno,
psicologico, mentale per accedere a
un’'adeguata capacita di ascolto.

Considerare il problema del tempo
anche da questo punto di vista signifi-
carenderlo un elemento comunicativo
e quindi gestibile.

L'ascolto reale del medico & quello
fatto da domande che esplorano lo
spazio conoscitivo e comportamentale
del paziente. Molte proposte di apertu-
rasono limitate dall’ abitudine che tutti
i professionisti spontaneamente hanno
di fare domande puntiformi, chiuse,
che non consentono la narrazione,
oppure domande concatenate, che
mettono in campo troppi contenuti alla
volta. Anche elencare una serie di ipo-
tesi puo chiudere lo spazio dellanarra-
zione, reso possibile da una domanda
aperta. Ancora, interrompere una
descrizione con richieste di precisazio-
ne formulate troppo precocemente
significa spesso distogliere la persona
dal proprio filo narrativo o anche non
consentirle pause di riflessione.

Le varie strategie comunicative che faci-
litano, riordinano, chiarificano i contenu-
ti di un colloquio presuppongono tutte
una condizione globale di attenzione e
rispetto ala persona, riconducibile al
concetto di empatia, indispensabile per la
costruzione e il mantenimento di una
buona relazione.

Esprimono mancanza di empatia:

- Comportamento non verbale inappro-
priato (assenza di contatto oculare, to-
no della voce ed espressione del viso
indifferenti, atteggiamenti sbrigativi),
indice di scarsa attenzione agli aspetti
di relazione e a cio che sta avvenendo.

- Sato emotivo spontaneo del momento,
antipatia, sfiducia: anche se quellache
hadi fronte € una persona che comuni-
cafastidio con il suo modo di essere e
di comportarsi, il pediatra non puo co-
munqgue permettersi di non ascoltarla,
essendo nell’ambito di una situazione
professionale, e dovra adottare accor-
gimenti comunicativi atti a“metterein
movimento” un ascolto, altrimenti
spontaneamente impossibile.

- Preconcetti: di fronte a dubbio (“mi
staimbrogliando?’ “ci credo o0 non ci
credo?’ “sara vero quello che mi di-
ce?") lacomunicazione e |’ ascolto di-
ventano impossibili. |l pediatra, anche
in questo caso combattendo la propria
spontaneita, deve essere disposto a
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credere che quello che gli viene detto
dalla persona che ha di fronte abbia
comungue un Senso.
Alcune azioni comunicative possono
ostacolare il fluire delle informazioni,
impegnando i due interlocutori a ridefi-
nirei punti da approfondire e gli obietti-
vi dell’incontro:

- Rassicurare, convincere: |’ obiettivo di
una comunicazione professionae
medica non puo essere solo rassicura-
re, che a volte significa dare certezze
che non si hanno, ma completarelein-
formazioni, per dare piu strumenti per
affrontare il problema. Anche tentare
di convincere I’ altro, forzando sul pia-
no conoscitivo, non produce alcun
cambiamento; nemmeno funzionano
gli inviti generici a riflettere su una
determinata scelta o situazione. Insi-
stere sul livello dei comportamenti
spesso produce irrigidimenti maggiori.

- Dare giudizi di valore: moltissime
frasi apparentemente innocenti hanno
presupposti non detti e nascondono
giudizi su un determinato comporta-
mento. Si da un giudizio di valore
tutte le volte che s inizia una frase
dicendo “ma come é possibile che...?.
Ancheil tono con cui viene formulata
una domanda pud comunicare che
“quella cosa é shagliata’.

- Interpretare: éfacilescivolare nell’in-
terpretazione, quando si cercadi spie-
gare un comportamento, parlando di
cose che non sono state raccontate, ma
che sl immaginano, e usando informa-
zioni che in reata non sono arrivate.
C'eil rischio in questo caso di entrare
in un ambito di contrapposizione, che
rende meno utilizzabili le informazio-
ni che vengono date. Mantenere inve-
ce il dubbio (che vuol dire abituarsi a
fare domande di precisazione al
momento giusto), oppure verificare
che la comprensione & stata adeguata
(riformulando gli elementi che il
paziente sta portando), consentono di
correggere e aumentare le informazio-
ni lavorando con le carte del paziente,
senza aggiunte o interpretazioni.

- Vagliare secondo la propria mappa
concettuale quanto viene esposto
significa non tenere conto del diffe-
rente modello culturale o delladiversa
scaletta di riferimento dell’ altro inter-
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locutore. La buona comunicazione é
possibile se ha come presupposto la
capacita di accettare che I'atro puo
essere portatore di concetti, contenuti,
significati, modi di pensare non ne-
cessariamente congruenti con i propri.

Ci sono anche imprevisti durante la con-
versazione (un problema grave, una pro-
posta inaccettabile, una richiesta da con-
trattare) che possono rendere la comuni-
cazione piu difficile. 1l medico spesso
ricorrein questi casi, del tutto inconsape-
volmente, atoni e modalita comunicative
un po’ “difensive’, con espressioni tecni-
che e specidlistiche, per allontanare o
contenere emozioni che possono interfe-
rire 0 essere disturbanti. Oppure pud
cadere in un linguaggio burocratico,
asettico, che congela I’ aspetto emotivo e
scoraggia nell’interlocutore I’ espressio-
ne di sensazioni e punti di vista.
Frequente infine & la difficolta a parlare
con i bambini: le possibilita per quelli
pit grandicelli di inserirsi nella conver-
sazione degli adulti sono limitate in
genere dalle regole di buona educazione
(non interrompere quando parlano i
grandi), o dalla minore competenza lin-
guistica, ma anche dalle interruzioni da
parte del genitori, che spesso s sostitui-
scono ai bambini rispondendo al loro
posto.

Da questa sintetica analisi di alcuni osta-
coli alla comunicazione di qualita nel-
I" attivita quotidiana del pediatra si intra-
vede come sempre piu siano richiesti
strumenti e competenze in campo comu-
nicativo-relazionale, certamente non da
affidare al’istinto o al’ attitudine del sin-
golo. Sono ahilita che vanno collocate
al’interno del normale lavoro del pedia-
tra e che possono essere insegnate e
apprese accanto alla preparazione piu
strettamente tecnica, qualora diventino
oggetto di percorsi specifici nell’ambito
della formazione continua. ¢
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PROVIAMO A RISOLVERLI
CON L'EBM

Il percorso di lettura ragionata di
“Scenari Clinici” parte da quesiti
e problemi comuni della pratica cli-
nica quotidiana. Quaderni acp &
disponibile ad affrontare anche
argomenti che vengono posti dai
lettori. Sarebbe molto interessante
se i gruppi o i singoli segna-
lassero a Quaderni ACP (red@qua-
derniacp.it) domande emergenti
dall’attivitd ambulatoriale dei pe-
diatri iscritti ai gruppi o singoli. La
redazione proverda a sottoporre dl
gruppo degli scenaristi le domande,
nell'infento — se possibile — di
rispondervi attraverso la consulta-
zione della letteratura.

E un mefodo alternativo alla do-
manda d||'esperto. In questo caso
I'esperto & la letteratura.

L'ALBA DELL'IO

Carlo Valerio Bellieni & un neonato-
logo che lavora nella Unita di tera-
pia intensiva della Universita di
Siena.

E noto ai lettori di Quaderni acp
perché ha collaborato e collabora
con la nostra rivista. Suoi articoli
sono comparsi nel corso del 2002 e
2003. Due di questi articoli fanno
parte del volume ora pubblicato
(Ualba dell’”io”, dolore, desideri,
sogno, memoria del feto) presso la
Societa Editrice Fiorentina (pagine
70 Euro 8.0).

Il volume si richioma al prevalente
interesse dell’autore per E: vita del
feto, alla capacita di quest'ultimo di
intrattenere rapporti con il mondo,
specie con la madre, anche prima
J;”o nascita; la capacita di ascolta-
re la voce, la musica, di sentire, di
soffrire.

E un piccolo volume molto interes-
sante che riporta nozioni che meri-
tano di essere conosciute ed inter-
pretate da ognuno.





