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La ricerca nelle cure primarie:
é tempo di crisi?

Giacomo Toffol

Pediatra di famiglia, Asolo, Gruppo ACP Pediatri per un Mondo Possibile

N

E stata recentemente pubblicata su BMC
Pediatrics una ricerca sulla gestione del
bambino con testicolo ritenuto, effettuata
nel 2008-2009 dai pediatri di famiglia
dell’ACP in collaborazione con I'IRCCS
“Burlo Garofolo™ di Trieste e la clinica
pediatrica dell’Universita di Chieti [1].
Il lavoro ha analizzato la storia clinica di
177 bambini con diagnosi di criptorchi-
dismo nati nel 2004-2005 e seguiti da
140 pediatri di famiglia, evidenziando
come solo il 14% di essi venga attual-
mente operato prima dell’anno di eta e il
63% entro i due anni, con una notevole
discrepanza rispetto alle Linee Guida in-
ternazionali [2]. Come in tutte le ricerche
sara ora necessario traslare questi risulta-
ti nella pratica clinica, altrimenti le rica-
dute di questo lavoro sulle buone prati-
che assistenziali saranno di poco conto.
E un risultato che si pone nella scia di
altre importanti ricerche effettuate dalla
pediatria italiana sull’uso degli immuno-
modulanti nelle infezioni respiratorie
ricorrenti, sulla valutazione delle neces-
sita dei bambini e delle famiglie con
bisogni speciali, sulla gestione dei bam-
bini con patologia asmatica, sul tratta-
mento dell’otite media acuta, solo per
citare le piu significative. Altrettanto
importanti sono anche gli studi sui far-
maci, dagli studi e segnalazioni sponta-
nee di farmacovigilanza, in grado di riva-
lutare il profilo di sicurezza di alcune
pratiche, come per esempio 1’utilizzo dei
mucolitici nei bambini di eta inferiore ai
due anni, fino ai prossimi studi in via di
svolgimento o approvazione finanziati
dall’AIFA all’interno dei progetti di
ricerca indipendente. Ricordiamo, tra
questi, lo studio EMBE (Efficacia del
beclometasone versus placebo nella pro-
filassi del wheezing virale in eta scolare)
del quale ¢ appena terminata la fase di
arruolamento dei pazienti.

Tutte queste segnalazioni dimostrano il
beneficio per la comunita che pud venire
dall’attivita di ricerca nell’ambito delle
cure primarie. In questo campo, infatti,
molte delle abituali attivita di prevenzio-
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ne, diagnosi e cura non sono ancora suf-
ficientemente supportate dall’evidenza,
con un dispendio economico notevole e
disagi “evitabili” per i pazienti. A ci0 si &
spesso cercato di ovviare con la produ-
zione di linee guida a volte poco “evi-
dence based”, mentre in realta 1’unico
rimedio efficace consiste nell’implemen-
tare la ricerca di base, ancora carente nel
nostro Paese.

Per tutto questo, la ricerca dovrebbe
essere uno degli imperativi morali di
ogni medico che si occupi di cure prima-
rie particolarmente in pediatria.

La ricerca ¢ sempre stata una delle atti-
vita fondamentali dell’ACP e di tutte le
associazioni scientifiche pediatriche, che
hanno dedicato a questo settore non po-
che energie, anche se spesso poco coor-
dinate tra loro e non costanti nel tempo.
Tutto questo lavoro procede sempre tra
mille problemi, anche per la scarsita di
fondi organizzativi a disposizione, e per
le lunghe procedure burocratiche. Le
principali difficolta che impediscono
perd I'esplosione di questa attivita sono
soprattutto due.

Innanzitutto la mancanza di una regia di
coordinamento comune a tutta la pedia-
tria italiana rende difficile definire dei
criteri condivisi di priorita su cui lavora-
re. Manca ancora qualcosa di simile
all’americana PROS (Pediatric Research
in Office Settings), una rete di pediatri
che all’interno dell’American Academy
of Pediatrics si occupano di ricerca e di
programmi di salute pubblica [4]. Eppure
sono gia disponibili alcune indicazioni
sulle necessita reali. Le quattro priorita,
che la nostra associazione si ¢ data da
anni, potrebbero essere un esempio dei
temi prioritari anche per la ricerca. Le
disuguaglianze di salute, il problema del-
la salute mentale, i rapporti tra ambiente
e salute, le necessita di sostegno alla
genitorialita sono macroaree dalle quali
potrebbero emergere specifiche indica-
zioni di ricerca. Le aree tematiche indivi-
duate dall’AIFA per la promozione della

ricerca indipendente sui farmaci possono
essere un esempio ulteriore.

Inoltre, sembra mancare una reale com-
prensione da parte di tutti i pediatri del-
I’importanza della ricerca per la salute
della comunita. A parziale giustificazio-
ne di questo pensiero si deve considerare
che le ricerche attuali si configurano
troppe volte, se viste, da parte dei parte-
cipanti periferici, come delle mere ade-
sioni a protocolli o moduli creati da altri,
che non contribuiscono in modo sostan-
ziale a un accrescimento della cultura
personale. Diverso sarebbe se tutti i par-
tecipanti a una ricerca avessero modo di
collaborare anche alla stesura del proto-
collo di studio. Questo processo, che si
andrebbe a configurare come un’attivita
di learning by doing, ovvero come una
delle attivita piu efficaci in termini di
apprendimento, probabilmente darebbe
pil motivazione a tutti i potenziali parte-
cipanti alle ricerche, ampliando enorme-
mente il numero dei ricercatori [5]. Spes-
so0, infine, le ricerche vengono considera-
te come fini a se stesse, quindi come un
puro aspetto speculativo della nostra atti-
vita. Un maggiore impegno per traslare
questi risultati nella pratica clinica dovra
essere fondamentale sia per migliorare
I’assistenza dei bambini, sia per convin-
cere i pediatri dell’importanza fonda-
mentale della ricerca. ¢
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Abstract

A survey on the evaluation of doctor’s educational needs regarding radiological risks
Objectives The aim of the study, carried out by the Italian scientific associations mem-
bers of WONCA (World Organization of National Colleges and Academies of Family
Medicine/General Practice), is to assess, doctors’ knowledge, regarding radiological
risks in order to bring out their educational needs.

Materials and methods A questionnaire was given to 737 medical Italian doctors. Data
is entered in an open source spreadsheet and statistically analysed.

Results 36.46% of correct answers for the section “delivered dose for each examina-
tion”, 41.90% for the section “biological harm of tissues exposed to radiation” and
38.68% for the section “principle of justification and specific guidelines”. The over-
all mean score is 5.03 correct answers over 13 (38.68%).

Conclusions Literature data regarding an inadequate level of doctors’ consciousness
regarding radiological risks are confirmed, especially knowledge of specific guidelines.
Quaderni acp 2012; 19(4): 146-148

Key words Radiologic risks. Principle of justification. Guidelines

Obiettivi Scopo dello studio condotto da Wonca Italia (coordinamento italiano delle
Societa Scientifiche aderenti a WONCA) é valutare il livello di conoscenza dei medici
in merito ai rischi radiologici, allo scopo di far emergere i bisogni formativi.
Materiali e metodi Un questionario é stato consegnato a 737 medici. I dati sono stati
inseriti in un foglio elettronico open source e analizzati statisticamente.

Risultati I dati mostrano le seguenti percentuali: 36,46% di risposte esatte per la sezio-
ne “Dose emessa per ogni esame”, 41,90% per la sezione “Danno biologico per i tes-
suti esposti a radiazioni” e il 38,68% per la sezione “Principio di giustificazione e linee
guida di riferimento”. Lo score medio totale di risposte corrette ¢ di 5,03 (38,68%).
Conclusioni Lo studio conferma i dati della letteratura che evidenziano un livello di
conoscenza del rischio da radiazioni inadeguato e indica, quale bisogno formativo dei
medici, soprattutto la conoscenza delle Linee Guida.

Parole chiave Rischio radiologico. Principio di giustificazione. Linee Guida

Introduzione

Nelle ultime decadi, in particolare nei
Paesi industrializzati, 1’esposizione dei
pazienti alle radiazioni ionizzanti (RI)
per fini diagnostici ha subito un incre-
mento considerevole [1-2]. L’esposizio-
ne alle radiazioni ionizzanti produce due
tipi di effetti: quelli deterministici e quel-
li di tipo stocastico. Questi ultimi sono

la popolazione nel suo insieme, limitare
tali esposizioni ai casi indispensabili.

La Direttiva Euratom 97/43 ha raccoman-
dato una rigorosa e costante applicazione
del principio di giustificazione [4]. Tale
raccomandazione ¢ stata recepita in Italia
nel Decreto legislativo n. 187 del 30 mag-
gio 2001. Secondo tale principio “le espo-
sizioni mediche devono mostrare di esse-

chiamati in gioco nella diagnostica
radiologica, potendo favorire 1’insorgen-
za di tumori, leucemie e alterazioni gene-
tiche [3]. Trattandosi di un rischio incre-
mentale, la probabilita d’insorgenza di
effetti nocivi aumenta con la dose, men-
tre la gravita dell’effetto ¢ indipendente
dalla dose ricevuta. E percid evidente
come sia rilevante, per I'individuo e per
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re sufficientemente efficaci mediante la
valutazione dei potenziali vantaggi dia-
gnostici o terapeutici complessivi da esse
prodotti, inclusi i benefici diretti per la
salute della persona e della collettivita,
rispetto al danno alla persona che I’espo-
sizione potrebbe causare, tenendo conto
dell’efficacia, dei vantaggi e dei rischi di
tecniche alternative disponibili, che si

propongono lo stesso obiettivo, ma che
non comportano un’esposizione, ovvero
comportano una minore esposizione alle
radiazioni ionizzanti”. Inoltre “tutte le e-
sposizioni mediche individuali devono es-
sere giustificate preliminarmente, tenen-
do conto degli obiettivi specifici dell’e-
sposizione e delle caratteristiche della
persona interessata” [5]. Recenti studi
condotti in ambito internazionale hanno
dimostrato una scarsa consapevolezza del
rischio radiologico non soltanto da parte
dei pazienti ma anche tra i medici [6-7-8].

Obiettivi

Lo studio intende valutare il grado di

informazione dei medici in merito alla

dose erogata negli esami di uso medico,
al danno biologico dei tessuti esposti, al
principio di giustificazione e alle Linee

Guida, allo scopo di far emergere i biso-

gni formativi sul rischio radiologico.

Obiettivi secondari sono inoltre:

a) la verifica di eventuali differenze nei
bisogni formativi dei medici di fami-
glia (MdF), dei pediatri di famiglia
(PdF) e dei medici specialisti;

b) la valutazione di alcuni aspetti relativi
alla percezione dei medici in relazione
ai loro comportamenti prescrittivi.

Materiali e metodi

La survey, svoltasi su tutto il territorio
nazionale, ¢ stata preceduta da uno stu-
dio pilota, organizzato e condotto dagli
studenti del Corso di Formazione Speci-
fica in Medicina generale 2008-2011
dell’Ordine dei Medici di Lecce, che ha
prodotto peraltro risultati analoghi.

L’indagine si ¢ sviluppata attraverso un
questionario anonimo somministrato ai
medici prescrittori, escludendo i radiolo-
gi, in occasione di eventi formativi non di
argomento radiologico, individuati dai 24
medici ricercatori partecipanti allo studio
e distribuiti su tutto il territorio nazionale.
Il questionario ¢ stato consegnato all’ini-
zio dell’evento, con la richiesta di compi-
larlo subito e subito riconsegnarlo. Il
numero minimo di medici da intervistare

nilcerca



ricerca

¢ stato fissato in 100 MdF, 100 PdF e 100 medici specialisti ospe-
dalieri o ambulatoriali. I dati sono stati inseriti su foglio elettro-
nico open source e analizzati statisticamente.

Risultati

Sezione A - Dati del medico

Sono stati raccolti 737 questionari da 24 eventi formativi. Eta
media dei rispondenti pari a 52,8 anni. Il 52,62% dei questiona-
ri & stato compilato da medici di sesso maschile e il 47,38% da
medici di sesso femminile. Il 59,16% dei medici dichiara un
titolo di specializzazione universitaria. In merito all’attivita
lavorativa vedere la tabella 1.

Sezione B - Conoscenze sulla dose erogata negli esami di uso medico

Per questa, come per le successive sezioni C e D, le mancate
risposte sono state considerate come incapacita di dare una
risposta, quindi come non corrette. Hanno risposto correttamen-
te a tutte le voci della prima domanda 138 medici (18,72%). Il pin
alto numero di risposte sbagliate riguarda la PET e la coronaro-
grafia, per le quali molti rispondenti, rispettivamente il 67,12% e
il 36,36%, ritengono che non comportino 1’esposizione del
paziente a radiazioni ionizzanti (tabella 2). La seconda domanda
della sezione chiedeva ai medici di indicare tra tre sequenze, rela-
tive a quattro esami diagnostici, quella in ordine crescente di
esposizione alle radiazioni ionizzanti: hanno indicato la sequenza
corretta di esposizione crescente a radiazioni (Rx torace - Rx cer-
vicale - TAC addome - Angioplastica coronarica) 255 medici
(34,74%). All’ultima serie di domande, relative all’equivalenza
dell’esame in rapporto alla Rx standard del torace, le risposte
esatte superano il 50% solo per la mammografia (fabella 3). Lo
score medio di risposte esatte per i 6 items della sezione B ¢ di
2,19, corrispondenti al 36,46%.

Sezione C - Conoscenze sul danno biologico dei tessuti esposti
Le cinque domande di questa sezione avevano lo scopo di valu-
tare il grado di conoscenza in merito ad alcuni aspetti relativi al
danno biologico dei tessuti sottoposti alle radiazioni ionizzanti
(score massimo = 5). Nella prima domanda erano indicati sei tes-
suti corporei (cuoio capelluto, tessuto cerebrale, mammella,
osso, ghiandola tiroidea, cute), chiedendo quale fosse quello
pit sensibile alle radiazioni: 550 rispondenti (74,63%) hanno in-
dicato correttamente la tiroide. Alla seconda domanda 315
(43,03%) hanno indicato correttamente che la radiosensibilita di
un tessuto ¢ una proprieta intrinseca del tessuto. Per quanto
riguarda la conoscenza degli effetti stocastici delle radiazioni il
30,26% afferma di ricordare il significato del termine ma solo il
20,62% sa indicare, nella domanda successiva, che la leucemia e
le alterazioni genetiche sono effetti di tipo stocastico. I1 41,90%
risponde correttamente che 1’eta del paziente influisce sull’inci-
denza degli effetti stocastici. Lo score medio della sezione C ¢
stato di 2,10/5 items (41,90%) di risposte esatte.

Sezione D - Giustificazione e Linee Guida

11 75,24% ha indicato correttamente, tra quattro plausibili defi-
nizioni, il principio di giustificazione. Quasi nessuno dei rispon-
denti (4 su 737) ¢ a conoscenza di Linee Guida, nonostante in
Italia nel 2004 sia stata pubblicata dall’ Agenzia Nazionale per i
Servizi Sanitari (AGENAS) un Linea Guida completa e di facile
consultazione sulle tecniche di imaging [9]. Lo score medio
della sezione D ¢ pertanto di 0,75 esatte/2 items (37,36%).
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TABELLA 13 ATTIVITA LAVORATIVA DEL MEDICO RISPONDENTE

385 (54,61%)

(Assistenza Primaria)

Continuitd assistenz./emergenza ferritoriale 21 (2,98%)
Pediatra di libera scelta 187 (26,52%)
Dirigente ospedaliero 70 (9,93%)
Specialista ambulatoriale 30 (4,26%)

Libero professionista 12 (1,70%)
Non risponde 32

TABELLA 2: QUALI TEST COMPORTANO ASSORBIMENTO DI RADIA=
ZIONI IONIZZANTI?

Test diagnostico Risposte esatte

Rx femore 592 (80,33%)
RMN 659 (89,42%)
PET 242 (32,84%)
ECG 697 (94,57%)
Coronarografia 469 (63,64%)
TAC 609 (82,63%)
Tutte esatte 138 (18,72%)

TABELLA 3: EQUIVALENZA DI ALCUNI TEST RISPETTO ALLA RX
STANDARD DEL TORACE

1-50 | 50-200 | > 200 | Esatte

a) Rx rachide lombare X 219
(29,76%)

b) TAC torace x 312
(42,33%)

c) Rx mammografia X 487
(66,17%)

d) Scintigrafia ossea x 201
(total body) (27,27%)

Lo score medio complessivo delle tre sezioni B, Ce D ¢ di 5,03
risposte esatte su 13 items, con una percentuale del 38,68%.
Hanno raggiunto o superato il valore di otto risposte corrette su
tredici solo 92 medici, il 12,67%.

Sezione E - Comportamenti prescrittivi

L’ultima sezione intendeva indagare i comportamenti prescrittivi
dei medici. Si tratta in questo caso della percezione dei medici, e
non del loro effettivo comportamento, comunque indicativa delle
problematiche connesse alla prescrizione di test radiologici. Il
71,79% dei medici dichiara di dare informazioni ai pazienti sui
rischi radiologici e 1’88,29% di tenere conto di precedenti esposi-
zioni prima di effettuare una nuova prescrizione. Piu di 1/3 dei
medici indica la medicina difensiva tra le cause di prescrizioni
radiologiche inutili (zabella 4) e solo il 25,70% dichiara di non
farlo mai per questo motivo. Infine, la maggior parte dei medici
indica nella conoscenza delle Linee Guida I’argomento per il
quale vorrebbe ricevere una formazione (tabella 5).
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TABELLA 4: CAUSA DELLE PRESCRIZIONI DI ESAMI RADIOLOGICI
INUTILI

Inappropriatezza prescrittiva ('esame
non era indicato per il quesito diqgnostico)

17,77% (n. 137)

Mancanza di coordinamento tra MMG

e specialisti che hanno in carico il paziente | 26,20% (n. 202)

Accondiscendenza
verso le pressanti richieste dei pazienti

16,47% (n. 127)
39,56% (n. 305)

Medicina difensiva
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TABELLA 5: ARGOMENTI PIU UTILI Al MEDICI PER LA LORO
FORMAZIONE IN MERITO AL RISCHIO RADIOLOGICO

152 (20,62%)
274 (37,18%)

a) Principio di giustificazione
b) Danni stocastici e deterministici
c) Quantita di dose erogata

negli esami di uso medico 264 (35,82%)
d) Stima del rischio radiologico 320 (43,42%)
e) Linee Guida sull’ appropriatezza prescrittiva| 532 (72,18%)
f) Categorie di pazienti a maggior rischio 138 (18,72%)
g) Altro 5(0,68%)

TABELLA 6: DIFFERENZE TRA MEDICI DI MEDICINA GENERALE, PEDIATRI DI LIBERA SCELTA E SPECIALISTI DI BRANCA

Score B

Conoscenze sulla dose
erogata negli esami

di uso medico

Score C
Conoscenze

sul danno biologico
dei tessuti esposti

Score D
Giustificazione
e linee guida

Score totale

MMG
Pediatri
Ospedalieri, specialisti

Dati complessivi

2,12 (35,38%)
2,10 35,04%)
2,51 (41,88%)
2,18 (36,41%)

2,00 (40,10%)
2,05 (41,07%)
2,42 (48,38%)
2,09 (41,85%)

0,74 (37,07%)
0,78 (38,86%)
0,77 (38,46%)
0,75 (37,31%)

4,86 (37,40%)
4,93 (37,92%)
5,70 (43,85%)
5,02 (38,63%)

Differenze nei bisogni formativi dei medici di Medicina gene-
rale, pediatri e i medici specialisti

Sono stati accorpati i medici di famiglia, i medici della continui-
ta assistenziale ed emergenza da una parte, e dall’altra i medici
ospedalieri, gli specialisti ambulatoriali e i libero-professionisti
puri, per un totale di 406 medici occupati nell’area della medi-
cina generale e 112 medici occupati come medici specialisti di
branca. I pediatri di libera scelta hanno costituito un gruppo a se
stante di 187 medici (tabella 6). 11 grado di conoscenza in meri-
to al rischio radiologico appare pill basso tra i medici dell’area
della Medicina e della Pediatria di famiglia in misura statistica-
mente significativa, tuttavia lo score riferibile ai medici specia-
listi di branca rimane ben al di sotto del 50%. Se andiamo ad
analizzare singolarmente le diverse sezioni del questionario
notiamo che la maggiore differenza riguarda la sezione C.

Conclusioni

Lo studio, confermando il generale basso grado di conoscenza
(score di risposte corrette mediamente inferiore al 40%) delle
problematiche connesse al rischio radiologico da parte dei
medici prescrittori, individua gli argomenti sui quali imperniare
un programma formativo ECM. In particolare la conoscenza
delle Linee Guida relative alle tecniche di imaging, oltre che
essere tema importante di un programma formativo orientato al
problema del rischio radiologico, dovrebbe anche rientrare nella
pil generale formazione continua, costituendo un aspetto fon-
damentale per ogni problematica clinica. I MdF e i PdF, che gio-
cano un ruolo fondamentale nel processo di prescrizione e che,
per le loro caratteristiche professionali, possono intervenire
positivamente nell’applicazione del principio di giustificazione,
dimostrano maggiori bisogni formativi in merito alle conoscen-
ze sul danno biologico dei tessuti esposti. Per quanto riguarda la
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percezione del proprio comportamento in merito all’informa-
zione del paziente e alla valutazione dei possibili rischi, i medi-
ci intervistati ritengono di prestarvi grande attenzione. Sarebbe
opportuno verificare, in un successivo studio, la percezione dei
pazienti. La medicina difensiva e la mancanza di coordinamen-
to tra MdF e specialisti che hanno in carico il paziente sono indi-
cate nella survey come le cause maggiormente responsabili di
inappropriatezza. La survey rientra nel quadro generale di ini-
ziative che 1’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) e
I’Agenzia Internazionale per I’Energia Atomica (IAEA) stanno
sviluppando in questi anni in merito al rischio radiologico e
all’appropriatezza prescrittiva. ¢
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Sessione Comunicazioni orali
al XXIIl Congresso Nazionale
dell’Associazione Culturale Pediatri

Continuiamo la pubblicazione degli abstract di ricerche, casi clinici, esperienze e progetti presentati al XXIII congresso nazionale ACP.

Indagine sulle medicine alternative/complementari
(CAM) in pediatria: studio interregionale

F. Altomare*, AC. Oliverio*, M. Filippo*, TR. Dolceamore**,

F. Savino***, R.Oggero***, R. Miniero*.

*Cattedra Di Pediatria, universitd Magna Graecia Di Catanzaro; ** Pediatra Di
Famiglia/Cattedra Di Pediatria Universita Magna Graecia Di Catanzaro;
***Dipartimento di Scienze Pediatriche e De||'Ado€iescenzc1, universita di Torino.

Per corrispondenza: Federica Altomare, e-mail: fede_replay@yahoo.it

Scopo della ricerca Negli ultimi anni € cresciuto in Italia il ricorso alle CAM;
i dati pediatrici sono scarsi e riferiti quasi esclusivamente alle Regioni
Settentrionali. L'obiettivo della ricerca ¢ di valutare 1'utilizzo delle CAM in
Pediatria al Sud ed al Nord d’Italia.

Metodi Lo studio ¢ stato condotto presso I’Ospedale Infantile Regina Marghe-
rita/Universita di Torino, la Pediatria Universitaria ed Ospedaliera di Catanzaro
e la Pediatria Ospedaliera di Cosenza, somministrando un questionario ai geni-
tori dei bambini ricoverati/visitati in ambulatorio.

Risultati TORINO: 318 questionari: 137 (43,1%) genitori utilizzano le CAM.
CATANZARO: 378 questionari: 78 (21%) genitori utilizzano le CAM.
COSENZA: 450 questionari: 171 (38%) genitori utilizzano le CAM. I genitori
che ricorrono alle CAM hanno etd media e livello di scolarita superiore. Si
ricorre alle CAM per patologie acute delle vie respiratorie, disturbi gastrointe-
stinali, malattie dermatologiche, allergie ed infine come “rinforzo del sistema
immunitario”. A Torino il 55,7% degli intervistati utilizza 1’Omeopatia, il
29.,5% a Catanzaro e il 19.9% a Cosenza. Alla Fitoterapia si ricorre di pili al
Sud: 70,5% a Catanzaro, 80,1% a Cosenza, 27,8% a Torino. Il grado di soddi-
sfazione ¢ rilevante: dall’84,30% al 95,30%, La motivazione principale per fare
uso delle CAM ¢ la presunta mancanza di tossicita/effetti collaterali. La pre-
scrizione da parte del Medico ¢ meno frequente a Torino dove ci si rivolge di
pit al farmacista, ad amici/parenti od alle informazioni dei media. Al Sud ci si
rivolge di pili al Pediatra anche per le CAM ed il grado di soddisfazione per i
risultati ¢ maggiore rispetto a Torino.

Conclusioni Tra le tre citta esiste un divario nell'impiego delle CAM con un
maggior utilizzo a Torino, soprattutto per I'Omeopatia. La percentuale di suc-
cessi ¢ maggiore se a consigliarle ¢ il Pediatra e questo rimarca come anche per
queste terapie sia centrale il ruolo del medico per una corretta diagnosi e pre-
scrizione.

Malattia di Kawasaki: casistica di un reparto
di pediatria e descrizione di un caso peculiare

A. Pascarella, D. De Brasi, M. Lamba, P. Siani
AORN Santobono-Pausilipon, Napoli

Per corrispondenza: Antonia Pascarella, e-mail: antonia.pascarella@hotmail.it

Da gennaio a luglio dell’anno 2011 sono stati ricoverati 6 bambini con Malattia
di Kawasaki (MK), di cui 5 di sesso maschile ed 1 femminile. Tre bambini
hanno presentato la forma classica o completa della malattia, con presenza di un
numero sufficiente di criteri clinici diagnostici,mentre altri tre hanno presentato
la forma incompleta per assenza di un numero sufficiente di criteri diagnostici
in associazione alla tipica febbre. Tutti i pazienti sono stati trattati entro il
10° giorno di febbre con Ig Ev (2gr/kg) come da protocollo e ASA (80 mg/kg).
11 trattamento con Ig Ev ha indotto in tutti i casi una remissione completa del

quadro. I controlli periodici ecocardiografici, effettuati per tutti i pazienti, non
hanno evidenziato alterazioni coronariche né cardiache. Si segnala il caso del
piccolo A. di 2 anni, ricoverato e trattato per MK, forma completa. A circa una
settimana dalla dimissione il piccolo si presentava in buone condizioni genera-
li con progressiva riduzione degli indici di flogosi. Si osservava,pero, la ricom-
parsa di febbre e la presenza di edema duro al dorso delle mani e dei piedi, non
riscontrabile in altre regioni del corpo. L’aspetto del paziente appariva di nuovo
sofferente e gli indici di flogosi aumentavano nuovamente. Sulla base di tali
evidenze, non altrimenti interpretabili (proteine plasmatiche totali, albumine-
mia ed esame urine nella norma) si decideva di interpretare la sintomatologia
come una ripresa della MK e si ripeteva un ciclo di Ig Ev. Il dosaggio dell’ASA,
precedentemente ridotto, veniva riportato a 80mg/kg. A conferma della ipotesi
diagnostica, dopo la somministrazione di Ig Ev, si € osservata una rapida scom-
parsa della febbre e progressiva risoluzione dell’edema. Anche nel corso di tale
ripresa di malattia i controlli ecocardiografici hanno escluso la presenza di
danno coronarico o cardiaco.

Prevalenza di alcuni fattori di rischio
per esiti avversi della riproduzione
in un campione di neomamme

V. Mudrigq|i, F Dini, . Coco, A. Boldrini, P. Ghirri
U.O. neonatologia e terapia intensiva neonatale, Azienda Ospedaliera Univer-
sitaria Pisana

Per corrispondenza: Valeria Madrigali, e-mail: valeriomadrigali@yahoo.it

Scopo della ricerca Gli esiti avversi della riproduzione (EAR) comprendono
tutte quelle condizioni che impediscono alla coppia di realizzare con successo
il proprio progetto riproduttivo: avere un figlio sano. La frequenza di alcuni
EAR (aborto, nascita pretermine, malformazioni congenite) ¢ nota, mentre ¢
meno conosciuta la prevalenza dei fattori di rischio per EAR. Nel 2009-2010
abbiamo valutato la prevalenza di alcuni fattori di rischio per EAR in un cam-
pione di 250 donne che avevano appena partorito neonati a termine sani presso
la U.O. di Neonatologia della AOU di Pisa.

Materiali e metodi 1 dati sono stati raccolti tramite la somministrazione guida-
ta di un questionario autocompilato dalle mamme. Abbiamo valutato la preva-
lenza dei seguenti fattori di rischio: sovrappeso e obesita / magrezza; fumo;
consumo di alcool; vaccinazione per rosolia e varicella; conoscenza dello stato
immunologico nei confronti del Citomegalovirus; assunzione di acido folico
nel periodo periconcezionale.

Risultati Nel campione analizzato il 12% inizia una gravidanza con un peso
non adeguato ( rispettivamente BMI < 18,5 0 >25); I’ 8% continua a fumare
durante la gravidanza; il 4,6% ha assunto alcool durante la gravidanza (>3
drink/sett); rispettivamente il 9,5% (varicella) e 1'11% (rosolia) non ha contrat-
to la malattia e non risulta vaccinata; il 28% ha eseguito il test per conoscere il
proprio stato immunologico per il CMV durante la gravidanza; solo il 19%
assume correttamente acido folico nel periodo periconcezionale.

Conclusioni La prevenzione dei fattori di rischio per EAR ¢ fondamentale per
ridurre gli EAR stessi e deve essere attuata prima del concepimento altrimenti
gli interventi risultano essere inefficaci o meno efficaci. L’assunzione di acido
folico fin dal periodo preconcezionale ¢ in grado di prevenire o ridurre la com-
parsa di diverse malformazioni congenite e dovrebbe essere consigliata a tutte
le donne in eta fertile che non escludono la possibilita di una gravidanza. ¢

resecrch leibers
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L’epidemia di tagli cesarei:

[ ] [ ] [ ]
contesto, appropriatezza e azioni

Carlo Corchia

International Centre on Birh Defects and Prematurity, Roma

1l forum sul cesareo si é concluso, dopo averci accompagnato negli ultimi cinque numeri di Quaderni acp con interventi di diver-
so taglio professionale e culturale. Quelle che seguono sono delle considerazioni finali su alcuni aspetti rilevanti affrontati dagli
Autori. Il prossimo forum sara dedicato ai cosiddetti “prematuri tardivi (i late preterms); i lettori possono farci sapere che cosa
gradirebbero venisse trattato su questo tema.

Parole chiave Taglio cesareo. Appropria-
tezza. Scienze sociali. Tecnologia medi-
ca. Qualita delle cure

Quello dell’*epidemia” di tagli cesarei
(TC) in Italia ¢ uno degli argomenti piu
attuali e pit presenti nei mass media e
nei documenti di enti professionali e
organismi istituzionali, tra cui anche la
Conferenza Stato-Regioni; al punto da
far apparire superfluo questo mio com-
mento conclusivo al forum sul cesareo
ospitato nei precedenti cinque numeri di
Quaderni acp [1]. Eppure penso che
qualcosa vada detto.

Comincerd ricordando un’esperienza
personale. In uno dei luoghi dove ho
lavorato, il neonatologo non era presente
a tutti i parti, ma veniva attivato su chia-
mata in caso di nascite considerate a
rischio. Tra queste figurava il TC. Mi
chiedevo, allora, che cosa determinasse
la condizione di rischio, se la presenza di
problemi materni o fetali che costituiva-
no un’indicazione appropriata per I’in-
tervento (cosa che non sempre si verifi-
cava) o il TC in sé, vissuto gia, con le
poche conoscenze dell’epoca e quasi nel-
I’inconscio, come una procedura che
esponeva il neonato a una probabilita pil
alta di nascere con pericolose conse-
guenze rispetto al parto vaginale. Dopo
tanto tempo e dopo la dovizia di dati
accumulati negli anni, si puo sostenere,
direi senza ombra di dubbio, che entram-
bi gli scenari erano veri. Il cesareo deno-
ta una condizione di rischio indipenden-
temente dai motivi della sua indicazione.

I rischi per il neonato

I rischi per la salute neonatale sono stati
ampiamente ricordati da Gherardo
Rapisardi (Quaderni acp 2011;18:242-4):
anticipo ingiustificato del termine di gra-
vidanza, problemi nell’adattamento re-
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spiratorio, in quello endocrinologico, ter-
mico e glicemico, maggiore frequenza di
difficolta cardiocircolatorie, alterazioni
dell’adattamento del sistema immunita-
rio alla vita extrauterina che potrebbero
portare a comparsa di atopia nelle eta
successive, blocco della maturazione
cerebrale con possibile riduzione delle
connessioni sinaptiche, interferenza con
lo sviluppo dei normali processi neuro-
comportamentali e relazionali che sono
alla base del costituirsi e del manteni-
mento nel tempo dei legami mamma-
bambino. I prossimi anni ci diranno
anche se ¢’¢ un imprinting nella modalita
del parto che si trasmette alle future
generazioni attraverso meccanismi epi-
genetici. Fra tutti questi rischi, assume
particolare rilievo I’anticipo del termine
di gravidanza in caso di cesareo cosid-
detto elettivo, senza cioe che siano pre-
senti motivi che possano giustificarlo sul
piano clinico [2]. Per un bambino, nasce-
re anche solo una-due settimane prima
non ¢ la stessa cosa che nascere a termi-
ne. A fini statistico-epidemiologici viene
considerato a termine un parto che avvie-
ne ad almeno 37 settimane compiute di
gestazione (fino a 41). Ebbene, per quan-
to un neonato di 37 o 38 settimane sia
definito “a termine”, egli ha un rischio
piu elevato di avere dei problemi rispetto
a un neonato di 39-40 settimane [3]. Ora
lo possiamo affermare con certezza!

Ancora Rapisardi ci ha ricordato che se
anche qualcuno si ¢ dato da fare per
dimostrare i minori rischi del nascere con
cesareo elettivo a 39 settimane, per con-
sentire alle donne, adeguatamente infor-
mate, di scegliere autonomamente e in
“piena liberta” il modo di partorire, cid &
avvenuto utilizzando dati delle statisti-
che correnti statunitensi, che molto
discutibilmente possono essere adoperati
per il calcolo del rischio individuale. In

fondo, ricorrere al cesareo ¢ come pren-
dere una scorciatoia: se c¢’¢ un nodo,
invece di trovare il modo di scioglierlo
per salvaguardare la continuita della
fune, si taglia.

Il contesto e la cultura

A tutto questo fa riferimento Grazia Co-
lombo (Quaderni acp 2012;19:8-10)
quando sottolinea che nella nostra so-
cieta partorire ha due opzioni equivalen-
ti e “normali”: una per via vaginale, ’al-
tra con TC, indipendentemente da fattori
di rischio, bensi come opzioni in relazio-
ne a differenti fattori di contesto e cultu-
rali. Non ha importanza quanto questi
condizionino le scelte, perché siamo
nella cultura della liberta pensata come
assenza di vincoli, come potenziale auto-
realizzazione attraverso 1’individuale
appagamento dei propri desideri. I pro-
gressi della tecnica si sono trasformati e,
aggiungo, molto spesso per esigenze di
mercato, in un’offerta di possibilita
impensabile solo pochi decenni or sono,
e hanno contribuito ad ampliare il venta-
glio delle scelte autonome che, nel cam-
po della riproduzione, sono soprattutto
quelle percepite come le pill sicure per sé
e per il proprio figlio o sono le meno
dolorose. Sono percepite, purtroppo,
anche per la propria salute, perché nel
caso del TC ¢ vero esattamente il contra-
rio. Ecco, quindi, che le donne sono di-
ventate esse stesse strumenti di un mec-
canismo perverso, in quanto portatrici,
nei confronti degli operatori, di aspettati-
ve e domande fortemente addomesticate
al sistema tecnologico e medico, che solo
apparentemente ampliano le possibilita
di scelta. Al vecchio sistema di potere
paternalistico si sostituisce un nuovo tipo
di controllo, che scarica sulla singola
persona la responsabilita e il peso della
decisione: una sorta di liberatoria nei
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confronti del medico e del sistema sani-
tario.

Il tema del TC su scelta della donna me-
rita qualche riga in pit. Da una revisione
sistematica di indagini sulla preferenza
delle donne per un TC elettivo appren-
diamo che mediamente quasi il 16% di
esse esprime una preferenza per un parto
con TC, con frequenze variabili da un
minimo dell’11% in Europa a un massi-
mo del 24% nei Paesi latino-americani
[4]. In singole realtd la frequenza puod
essere anche pil alta. In buona parte que-
ste differenze sono dovute al fatto che
non esiste una entita nosologica “cesareo
su richiesta” e pertanto i sistemi di codi-
fica e classificazione possono variare da
un luogo all’altro [5]. Le differenze nel-
I’ambito dell’attitudine degli ostetrici ad
assecondare la richiesta di una donna a
partorire con TC solo per sua scelta sono
ancora piul marcate: in uno studio euro-
peo le frequenze variavano dal 15% al
79% in otto differenti Paesi; i valori piu
bassi erano quelli di Spagna, Francia e
Olanda, i piu alti di Germania e Regno
Unito [6]. In Italia la frequenza ¢ risulta-
ta del 55%, e sebbene la motivazione
principale fosse il rispetto dell’autono-
mia della donna (93%), nel 63% dei casi
vi era anche il timore di ripercussioni le-
gali. Sotto il profilo etico, tenendo conto
dei fondamentali principi di valore, le
evidenze disponibili sono in favore del
parto vaginale nelle gravidanze a termine
non complicate [7]. Che il panorama di
riferimento sia tuttavia multiforme ¢& te-
stimoniato dal fatto che mentre nel 2002
la FIGO (Federazione Internazionale di
Ginecologia e Ostetricia) sosteneva la
non eticita di un TC senza indicazione
medica, le recenti Linee Guida inglesi
del NICE (National Institute for Health
and Clinical Excellence) non escludono
la possibilita di un cesareo su richiesta
materna, affermando anche che, se il
medico curante non ¢ d’accordo a fare il
cesareo, dovrebbe indirizzare la donna a
un altro medico disposto a farlo [8-9].

Il problema del TC su scelta della donna
quindi esiste e non va trascurato. Ma,
come ancora Grazia Colombo suggeri-
sce, le soluzioni vanno trovate conoscen-
do bene la radice dei fenomeni e le loro
vere cause, non limitandosi alla pura
analisi dei dati, che, per quanto sofistica-
ta, rischia di fornirci solo una mappa del-
I’esistente.
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L’appropriatezza

L’epidemiologia del TC in Italia, il Paese
che detiene il primato della piu alta fre-
quenza di quest’intervento in Europa, &
molto, troppo variegata e risente priorita-
riamente delle caratteristiche organizza-
tive e professionali dei singoli centri na-
scita, come ci ha ricordato Serena Donati
(Quaderni acp 2011;18:202-5). I profilo
tipico di una donna con la piu alta proba-
bilita di venire cesarizzata ¢ quello di una
donna meridionale, che va a partorire in
una struttura privata e con un basso volu-
me di attivita. L’essere straniera sembra,
invece, un fattore protettivo; ma che le
donne straniere si rivolgano ai servizi
pubblici piu frequentemente di quelle
italiane ¢ perd un fatto, non una spiega-
zione. Quanto giocano il livello culturale
della donna straniera, la sua capacita di
comprendere, la possibilita di interagire
con il medico e la consapevolezza di po-
ter partecipare al processo decisionale?
Si puo escludere categoricamente che da
parte degli operatori sanitari venga mes-
sa in atto, anche se del tutto inconsape-
volmente, una qualche forma velata di
discriminazione, che pero, alla fin fine,
protegga le straniere da un eccesso im-
motivato di cesarei? Pur tralasciando in
questa sede ogni considerazione in meri-
to alla bonta della natura e agli eccellenti
risultati che essa sarebbe in grado di assi-
curare sempre e comunque, il richiamo
principale e fondamentale ¢ quello relati-
vo all’appropriatezza, un concetto che
integra efficacia, efficienza e opportunita
degli interventi sanitari, sia dal punto di
vista clinico che organizzativo.

Il concetto di appropriatezza degli inter-
venti ¢ stato richiamato anche da Pietro
Tarsitano (Quaderni acp 2012;19:57-9)
per la sua rilevanza medico-legale; nel
caso specifico, un metodo di parto piut-
tosto che un altro si giustifica se frutto di
una decisione mirata al maggior benefi-
cio con il minor rischio possibile per la
donna e il nascituro. La valutazione del
rischio ostetrico deve pertanto costituire
il punto di partenza per indirizzare cor-
rettamente la decisione sulla modalita di
partorire. Il principio di appropriatezza,
inoltre, non si applica solo al caso indivi-
duale, ma si espande a comprendere 1’o-
perato e I’organizzazione dell’intero cen-
tro nascita, che dovrebbe dotarsi di appo-
siti protocolli su procedure e percorsi
assistenziali basati su linee guida nazio-

nali e internazionali evidence based e
messi in atto dopo un processo di forma-
zione, partecipazione e condivisione de-
gli operatori. In tale contesto assume ri-
levanza medico-legale anche 1’'uso ocu-
lato delle risorse economiche disponibili.
Questi sono, in estrema sintesi, gli stru-
menti fondamentali per contrastare il
contenzioso legale, che soprattutto in
sede civile sembra aumentare sotto la
spinta di interessi di vario genere, ma al
quale appunto contribuisce, in molti casi,
I’inappropriatezza delle cure e del conte-
sto strutturale e procedurale in cui queste
si attuano.

Che fare?

Ciro Guarino (Quaderni acp 2012;19:
102-4) ci ha illustrato come sia possibile,
in una realta difficile e nella regione con
la pit alta frequenza di cesarei in Italia,
operare in modo virtuoso e far scendere
nel proprio ospedale la proporzione di
TC dal 53% al 17% in soli 5 anni; senza
escludere, peraltro, la possibilita del TC
su scelta materna, la cui quota sul totale
dei TC ¢ attualmente del 7%, ma che in
tutti i casi riguarda donne gia cesarizzate
in precedenza. Cio dimostra che ¢ sem-
pre possibile attuare una medicina mi-
gliore, pur tra mille difficolta, quando si
operi attraverso un percorso articolato di
gestione della qualita, totalmente condi-
viso da parte dell’équipe, che consenta di
elaborare protocolli frutto di un appro-
fondimento scientifico collettivo e di sfa-
tare i falsi miti che albergano nella prati-
ca clinica quotidiana, come quello che a
una donna con un pregresso TC sia pre-
clusa la possibilita di un parto vaginale.
Spesso, purtroppo, questi miti sono ali-
mentati dalla cattiva letteratura, che non
infrequentemente si trova pubblicata an-
che in riviste importanti [10]. Ma vi sono
robuste evidenze per sostenere che I’am-
missione al travaglio, in assenza di con-
troindicazioni specifiche, deve essere of-
ferta a tutte le donne che hanno gia par-
torito mediante TC [11]. Indubbiamente
ci vuole anche, come condizione neces-
saria, un’adeguata opera di comunicazio-
ne nei confronti delle donne, se si pensa
che il loro atteggiamento e le loro richie-
ste sono fortemente condizionati da nu-
merosi fattori, tra i quali hanno grande
peso la superficialita e I’incompletezza
delle notizie fornite dai mass media e,
purtroppo, anche dalla classe medica. Le
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donne, per fortuna, sono pronte a recepi-
re le informazioni corrette e a mettere in
pratica i comportamenti conseguenti, pill
di quanto si possa immaginare, o di
quanto gli stessi medici siano disposti a
ritenere. Bisogna pero ricordare un punto
fondamentale, come ci ricorda ancora
Serena Donati: la disseminazione passiva
dei risultati della ricerca non ¢ in grado di
modificare la pratica clinica. Per avviare
il cambiamento occorre agire e governare
i processi, con azioni il cui impatto possa
essere valutato, per non ripetere 1’espe-
rienza negativa dei precedenti due piani
sanitari, alle cui raccomandazioni per
ridurre i TC ha fatto seguito, al contrario,
il loro aumento. Lo stesso vale per le Li-
nee Guida, fra le quali vanno citate quelle
pubblicate a gennaio di quest’anno dal
Gruppo di lavoro del Sistema Nazionale
per le Linee Guida [12]. Esse da sole, dice
giustamente Guarino, “non sono suffi-
cienti per garantire il raggiungimento del-
I’obiettivo, che dipende, invece, princi-
palmente dalla volonta della classe medi-
ca, che deve maturare la convinzione
della necessita del cambiamento di rotta e
far scaturire dalla condivisione assoluta
del progetto la forza e il coraggio per
attuarlo, al fine di offrire una prestazione
professionale di alto livello non solo
scientifico ma anche sociale”.

Come siamo lontani dalle iniziative del
Ministro della Salute del febbraio scorso,
che ha disposto che i N.A.S. attivino
azioni di controllo a livello nazionale per
accertare |’utilizzazione non appropriata
del ricorso al parto cesareo nei reparti di
ostetricia delle strutture sanitarie pubbli-
che e private accreditate con il Servizio
Sanitario Nazionale! La considerazione,
amara, ¢ se in un Paese che vuole consi-
derarsi civile si debba ricorrere a indagi-
ni poliziesche affinché problemi rilevanti
possano essere portati all’attenzione del-
I’opinione pubblica, illudendola che cosi
si possano risolvere. Tutto cido denota da
una parte la presenza diffusa di un alto
grado di illegalita, opportunismo e spre-
gio delle regole della convivenza tra cit-
tadini, dall’altra I’incapacita delle varie
autorita e poteri di prendere i giusti prov-
vedimenti per affrontarli e contenerli.
Per prevenire o limitare un fenomeno
occorre agire sulle sue vere cause; diver-
samente 1 risultati non arriveranno mai.
Informazione e partecipazione della
popolazione, formazione universitaria e
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post-universitaria, organizzazione del-
I’assistenza alla donna e al neonato inte-
grata in grandi aree funzionali omogenee
con diversi livelli di assistenza, program-
mi di miglioramento continuo della qua-
lita e di “technology assessment”, accre-
ditamento basato su precisi criteri adotta-
ti sull’intero territorio nazionale ¢ non su
semplici certificazioni amministrative,
adozione delle linee guida, politiche
regionali non fossilizzate sul conteni-
mento della spesa, valutazione dei risul-
tati raggiunti e trasparenza delle proce-
dure adottate: sono queste alcune delle
azioni che possono portare a contrastare
efficacemente 1’epidemia dei cesarei
senza ’intervento dei carabinieri. ¢
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Epigenetica
del’mRNA

Lo stesso tipo
di meccanismo epigenetico
che riguarda il DNA
si puo osservare
nell’RNA messaggero

Per moltissimi anni i biologi hanno
considerato lo sviluppo come legato
a stretti parametri genefici e hanno
softovalutato I'influenza dell’ambien-
te. Ora & pit chiaro che lo sviluppo &
qualcosa di piv plasmabile di quanto
si sia finora crecfuto. Questa capacita
& basata su meccanismi molecolari
che determinano la comparsa di spe-
cifici fenotipi anche in assenza di
modificazioni delle sequenza del
DNA; cioé senza modificare la
sequenza delle basi nucleotidiche che
compongono la cosiddetta “ moleco-
la della vita”.

Queste modificazioni provengono
dall’ambiente e oramai hanno preso
il nome di epigenetiche. Possono pas-
sare da una generazione di cellule
alla successiva e in certi casi possono
essere trasmesse da una generazione
umana all'altra “come se” fossero di
natura genetica.

In un recente studio alcuni ricercatori
del Cornell Medical College di New
York hanno messo in evidenza che lo
stesso tipo di meccanismo epigeneti-
co che riguarda il DNA si pud osser-
vare nellRNA; in particolare nel-
I'RNA messaggero cioé nella moleco-
la deputata alla trascrizione del-
I'informazione genetica contenuta nel
DNA. Cosi metilazioni dell'RNA mes-
saggero (fino a qualche tempo fa
rifenute senza significato) possono
influenzare |'espressione dei geni
proprio come avviene per le metila-
zioni del DNA. Un risultato che
potrebbe stravolgere i modelli di
espressione genica.

(Le scienze 2012,7:12)
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saluic mentale

La Linea Guida Il trattamento dei disturbi dello spettro autistico
nei hambini e negli adolescenti, gli " Inferventi precoci”

Angelo Spataro (a cura di)

Pediatra di famiglia, ACP Trinacria, responsabile della Segreteria “Salute mentale” dell’ACP

La Linea Guida 1l trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli adolescenti ¢ stata pubblicata nell’ ottobre del
2011 e presentata all’Istituto Superiore di Sanita nel gennaio 2012. La versione integrale é disponibile sul sito www.snlg-iss.it. Essa
si divide in tre capitoli fondamentali: “Interventi non farmacologici”, “Interventi farmacologici”, “Interventi precoci”. L’'ultimo
capitolo ¢é quello che interessa maggiormente il pediatra in quanto egli ha la possibilita di potere individuare, gia in una fase molto
precoce, i “fattori di rischio” e sospettare il disturbo all’esordio. L’intervista ¢ a Giovanna Gambino, neuropsichiatra infantile,
dirigente responsabile dell’ambulatorio dedicato alla Diagnosi e al Trattamento Intensivo Precoce delle Sindromi autistiche, UOC
Dipartimentale NPIA territoriale, ASP 6 di Palermo.

Parole chiave Autismo. Interventi precoci

Quali sono gli argomenti della
Linea Guida che devono interessa-
re maggiormente il pediatra? Il
pediatra ¢ la figura professionale
piu vicina alla famiglia. Come deve
interagire con essa?

La Linea Guida I/ trattamento dei distur-
bi dello spettro autistico nei bambini e
negli adolescenti indica quali interventi
possono essere definiti evidence-based,
quali necessitano di ulteriori studi e quali
sono da abbandonare in quanto non arre-
cano alcun vantaggio terapeutico. E divi-
sa in tre capitoli fondamentali: Interventi
non farmacologici, Interventi farmacolo-
gici, Interventi precoci. L'ultimo capito-
lo ¢ quello che interessa maggiormente il
pediatra. L’osservazione del comporta-
mento fin dai primi giorni di vita, ’a-
scolto delle “preoccupazioni” dei genito-
ri, I’applicazione della CHAT o della M-
CHAT al raggiungimento del diciottesi-
mo mese possono condurre, infatti, il
pediatra a sospettare precocemente “il
rischio evolutivo” (non ancora etichetta-
bile) con tutti i vantaggi che possono
derivare dalla successiva attivazione del
“programma di repeachment” che ha
come obiettivo la riduzione della gravita
e, addirittura, della frequenza dell’auti-
smo. Il pediatra ha, inoltre, un ruolo nel
sostenere le competenze del genitore
orientandole alla osservazione dello svi-
luppo neurocomportamentale del figlio,
suggerendo gli stimoli da offrire, e alla
individuazione di eventuali deviazioni
dalla norma del comportamento che pos-
sono essere la spia di una evoluzione sfa-
vorevole.
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Tra gli “interventi non farmacologici” la
Linea Guida attribuisce molta importan-
za agli “interventi mediati dai genitori”
mediante un programma di parent trai-
ning, sottolineando il loro ruolo chiave di
non “terapeuti né coterapeuti”’ ma di
“genitori competenti rispetto al proprio
bambino”, soprattutto in riferimento alla
tipologia di funzionamento e ai “bisogni
speciali” che egli presenta. Pertanto i
genitori diventano parte integrante del
Sistema Curante del bambino affetto da
autismo con I’aiuto degli operatori, e dei
pediatri soprattutto, nei suoi bisogni di
crescita.

Gli studi a disposizione dimostrano che
gli interventi implementati dai genitori ai
soggetti con disturbi dello spettro autisti-
co producono un “effetto positivo sulla
comunicazione sociale, sulla performan-
ce dei genitori e sull’interazione genito-
ri-bambini”.

I programmi di intervento mediati dai
genitori sono quindi raccomandati dalla
Linea Guida nell’ambito dei disturbi
dello spettro autistico.

Nel capitolo ‘““Interventi precoci” si
parla di “fattori di rischio” e di
“diagnosi precoce”. Abbiamo detto
dell’importanza del pediatra nel-
I’individuazione dei sintomi che
possono condurre al sospetto di
una deviazione dalla norma dello
sviluppo neurocomportamentale
del bambino.

Quali sono i ““fattori di rischio”?
Quali vantaggi si hanno con una
“diagnosi precoce?

I bambini con “fattori di rischio” sono
quelli per i quali non ¢ stata ancora for-
mulata la diagnosi di disturbo autistico
“perché gli elementi caratterizzanti il
quadro clinico non hanno una espressi-
vita tale da soddisfare tutti i criteri dia-
gnostici”. Gli indicatori di rischio in eta
precoce (prima dei 12 mesi) sono: un
ritmo sonno-veglia alterato; la inconsola-

bilita quando il bambino piange; le
posture anomale in posizione orizzonta-
le, seduta, nella deambulazione e in brac-
cio; la mancanza di attenzione condivisa
verso un oggetto o un evento mediante il
gesto deittico; I’assenza di orientamento
verso il volto, le luci e i suoni; la man-
canza di risposta al richiamo; la mancan-
za di disponibilita emotiva diadica. Da
sottolineare comunque che non tutti i
bambini a rischio evolveranno in auti-
smo. L’obiettivo dell’intervento precoce
¢ modificare la storia naturale del distur-
bo, migliorandone la prognosi (repeach-
ment del bambino).

Dai risultati ottenuti emerge che 1’inter-
vento precoce mediato dai genitori (pa-
rent training) rivolto a bambini entro i
24 mesi, valutati a rischio di disturbo
autistico (codificabile come deficit co-
municativo relazionale), e ai quali sara
successivamente formulata la diagnosi di
autismo, ¢ efficace nel “migliorare il lin-
guaggio parlato e il livello di competen-
ze socioadattive raggiunto gia all’eta di
36 mesi, rispetto all’assenza di interven-
to”. Rogers riporta che il 90% circa dei
piccoli sottoposti a intervento precoce
intensivo diventa verbale!

Per quanto riguarda i bambini per i quali
¢ gia stata formulata una diagnosi in eta
precoce e iniziato il trattamento altrettan-
to precocemente esistono notevoli diffi-
colta di carattere etico in quanto risulta
impossibile fare un confronto tra inter-
vento precoce € inizio tardivo dell’inter-
vento. Per questi bambini si pud fare
quindi solo riferimento a dati indiretti.
Da tali dati emerge che [l’intervento
cognitivo comportamentale precoce in
bambini tra i 18 e i 36 mesi “migliora le
abilita cognitive, I’imitazione sociale e il
linguaggio verbale rispetto al gruppo
sperimentale”. Gli Autori della Linea
Guida affermano che “la tempestivita
dell’intervento deve essere garantita per-
ché i dati disponibili orientano in questo
senso”. ¢
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Rubrica a cura di Sergio Conti Nibali

FDA: proposta per ridurre
I’esposizione alle radiazioni
da parte dei bambini

La FDA ha annunciato che ¢ in attesa di
una risposta alla proposta di incoraggiare
i produttori a prendere in considerazione
la sicurezza dei bambini nella progetta-
zione di nuovi dispositivi a raggi X. Nel
documento I’FDA raccomanda ai produt-
tori di progettare nuovi dispositivi con
protocolli e istruzioni per ’'uso pediatri-
co. Propone, inoltre, che i produttori che
non dimostrano in modo chiaro che i loro
nuovi dispositivi sono sicuri ed efficaci
per i pazienti pediatrici pongano un’eti-
chetta sul proprio dispositivo che metta
in guardia la popolazione pediatrica circa
I’uso. Per aiutare gli operatori sanitari a
utilizzare nel modo piu sicuro le loro
apparecchiature con i pazienti pediatrici,
la FDA sta collaborando con Alliance for
Radiation Safety in Pediatric Imaging
(ARSPI) e i produttori, attraverso il
Medical Imaging and Technology
Alliance (MITA), per sviluppare mate-
riali per 1’addestramento al corretto uti-
lizzo delle radiazioni in eta pediatrica.
La FDA ha anche attivato un sito web
che fornisce informazioni e raccomanda-
zioni rivolte ai genitori e agli operatori
sanitari per ridurre 1’esposizione alle
radiazioni inutili, e informazioni per i
produttori di dispositivi di imaging. Il
rischio di cancro per unita di dose di
radiazioni ionizzanti ¢ generalmente pit
alto per i pazienti piu giovani rispetto
agli adulti, e i pazienti pill giovani hanno
un tempo piu lungo per presentare gli
effetti conseguenti all’esposizione a
radiazioni.

Uno sguardo dietro le quinte
della lobby dell’industria
farmacevtica evropea

Health Action International (HAI)
Europe nel suo rapporto di marzo 2012
esamina le voci prodotte dalle aziende
farmaceutiche e dai loro rappresentanti
nel Registro di Trasparenza (RT) dell’UE
per verificare quanto 1’industria ha affer-
mato di spendere per attivita di lobbying.
Secondo questi risultati, la lobby dell’in-
dustria farmaceutica sta spendendo piu
di 40 milioni di euro I’anno per influen-
zare il processo decisionale nell’UE. I
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risultati di questo studio mostrano che
molte aziende farmaceutiche che fanno
lobbying sulla Commissione europea
nell’ambito legislativo non dichiarano le
attivita al Registro. Poiché I’iscrizione al
RT ¢ volontaria, molte aziende scelgono
di non dichiarare le spese. Se fosse cor-
rettamente registrata, la spesa per attivita
di lobbying da parte dell’industria
potrebbe essere piu di 91 milioni di euro
I’anno; mentre le organizzazioni della
societa civile attive su temi dei farmaci
in Europa ne spendono poco pit di 3
milioni.

Con la disparita enorme tra la ricchezza
dei gruppi di interesse pubblico e la
lobby industriale, diventa ancora piu dif-
ficile livellare il campo di gioco della
politica. Questa stima & paragonabile
all’impatto della lobby del farmaco negli
USA, dove il settore della farmaceutica
ha riferito di avere speso circa 85 milio-
ni di euro per pressioni sul governo nel
2011. 11 rapporto stima che 220 lobbisti
sono attivi nella UE per conto dell’indu-
stria farmaceutica, numero che impallidi-
sce in confronto ai quasi 1500 lobbisti
dell’industria documentati negli USA nel
2011. Regole di trasparenza chiare e
applicate negli USA danno un quadro pit
preciso dell’influenza della lobby di Big
Pharma rispetto all’UE.

Il report rivela anche una serie di caren-
ze persistenti nel RT dell’UE:

— Le organizzazioni impegnate in atti-
vita di lobbying non si iscrivono al
Registro. Almeno sei aziende si sono
incontrate con il Director of General
for Health and Consumer Affairs nel
2011, ma non sono inserite nel RT. Né
altre sei che hanno incaricato varie
agenzie di lobbying per rappresentare
i loro interessi presso I’UE. Queste 12
aziende rappresentano la meta di quel-
le presenti nelle voci del RT.

— La sotto-segnalazione nel RT ¢ ancora
un problema. EFPIA, la piu grande
Associazione di industrie farmaceuti-
che d’Europa, ha riferito un investi-
mento di 50.000 euro in EU per rap-
presentare i suoi interessi nel 2010,
nonostante dichiari di impiegare dieci
membri del personale nel campo di
applicazione del RT. La spesa dichia-
rata per tale attivita, che non ¢ suffi-

nebizie

ciente per supportare il numero ripor-
tato di personale, potrebbe essere un
segno della sotto-segnalazione.

— Le informazioni finanziarie nel RT
sono tutt’altro che precise. Societa di
consulenza, societa e associazioni
commerciali o professionali possono
scegliere di segnalare la loro spesa in
lobbying in intervalli di 50.000,
100.000 o 250.000 euro, a seconda del
loro fatturato totale di lobbying.
Inoltre le societa di consulenza devo-
no riportare solo i proventi da ciascun
cliente in intervalli simili a seconda
delle dimensioni del contratto.

— La registrazione del numero di lobbi-
sti continua a essere facoltativa. Quasi
il 65% delle associazioni di categoria
che rappresentano 1’industria farma-
ceutica ha omesso di registrare il
numero di lobbisti che utilizzano.

— Le proposte legislative e i dibattiti
sulle lobby non vengono resi noti.
Mentre i dichiaranti sono invitati a
elencare le loro attivita di lobby nel
RT, non ¢ possibile sapere a quali parti
di legislazione i lobbisti stanno lavo-
rando, a meno che non siano pubbli-
cate su base volontaria. Informazioni
pil precise, come ad esempio riunioni
con i funzionari dell’UE, sono pratica-
mente impossibili da ritrovare nei
Registri.

La lobby dell’industria farmaceutica &
stata collegata ai ritardi nella commer-
cializzazione di farmaci generici piu eco-
nomici. La lobby dell’industria & stata
anche coinvolta nella faccenda dell’in-
fluenza da HIN1, in particolare attraver-
so la spesa per vaccini non sufficiente-
mente testati, che presentavano rischi per
la sicurezza.

La necessita di ri-centrare il potere deci-

sionale dell’UE attorno a pilt ampi inte-

ressi generali ¢ al centro del movimento
per una maggiore trasparenza delle

lobby. I cittadini devono avere il diritto e

la possibilita di partecipare alle decisioni

che riguardano la loro salute e il benes-
sere. Senza una visione chiara delle
risorse e della manodopera delle lobby
che lavorano a Bruxelles, ¢ impossibile

capire i poteri in gioco dietro queste e

altre decisioni dell’UE.
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Le Universita italiane
su Twitter “cinguettano”
poco e in modo discontinuo

11 64% dei 25 atenei maggiori per nume-
ro di iscritti registra una presenza sul sito
di microblogging; fra questi soltanto le
Universita di Padova, Torino, Politecnici
di Milano e di Torino hanno un numero
di follower superiore a 2500. Questi i
primi dati che emergono dall’analisi
svolta da Universita.it, quotidiano
d’informazione universitaria piu letto dai
giovani, che dopo aver analizzato il rap-
porto tra Universita e Facebook, ha deci-
so di osservare come si comportano gli
atenei italiani su un altro importante
mezzo di condivisione: Twitter.

Il dato fondamentale che deriva dalla
ricerca ¢ che da parte degli atenei ¢’¢ un
utilizzo della rete sociale di ultima gene-
razione molto frammentario e non orga-
nico.

Oltre ai “primi della classe”, la maggior
parte degli atenei registra un bassissimo
numero di tweet e di interazioni con i
propri follower. In particolar modo gli
atenei di Bari e “La Sapienza” di Roma
hanno “cinguettato” meno di 200 volte
dal momento del debutto, mentre 1’ate-
neo di Napoli ha mandato online solo 27
tweet, fino ad arrivare all’Universita di
Cagliari che nonostante i suoi 1300 fol-
lower non ha mai twittato.

In altri casi invece — come per I’ateneo di
Firenze — la presenza sul social network
non ¢ ufficiale, ma legata a una sponta-
nea iniziativa degli studenti, o in alterna-
tiva —ed ¢ il caso di Bologna — affidata ai
media universitari (UniBo Magazine). Il
rapporto tra gli atenei e twitter evidenzia
la scarsa volonta, da parte delle
Universita italiane, di interagire con i
propri studenti attraverso uno strumento
di comunicazione diventato oggi un
potentissimo mezzo di condivisione.
Anche dalla prima analisi, ovvero quella
che considerava il rapporto tra Facebook
e atenei, emergeva che al 31 gennaio
2012 il 66% delle universita italiane
aveva un profilo facebook, ma spesso
usato in modo saltuario.

Mettendo a confronto le due analisi,
svolte dal team di Universita.it, emerge
un unico dato: anche gli atenei che hanno
una propria pagina o un proprio profilo,
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usano questo strumento in modo poco
incisivo e discontinuo.
(http://www.universita.it/atenei-italiani-
twitter-2012/).

Complimenti a Luigi Greco!

Nel corso di una seduta a classi riunite,
I’Accademia Nazionale dei Lincei ha
assegnato il premio “Antonio Feltrinelli”
2012, del valore di 250 mila euro,
all’Universita “Federico II”. Il prestigio-
S0 riconoscimento ¢ stato concesso al
Progetto di cooperazione GULUNAP,
realizzato d’intesa con I’Universita di
Gulu, che ha permesso la nascita, la cre-
scita e lo sviluppo di una Facolta di
Medicina a Gulu in Uganda, in un terri-
torio martoriato da decenni di guerra
civile. Gli obiettivi raggiunti grazie al
Progetto sono stati definiti “una impresa
eccezionale di alto valore morale e uma-
nitario”. A gennaio 2012 si sono laureati
156 medici ugandesi e tutti lavorano sul
posto. Due hanno utilizzato un ospedale
semidistrutto a Kitgum. Un altro medico
ha fondato una Scuola per Infermieri.
Quattro hanno partecipato a un impor-
tante studio per la terapia della disidrata-
zione del bambino, pubblicato su New
England Journal of Medicine. Molti di
essi effettuano gia importanti interventi
di chirurgia generale.

Personale sanitario,
cervelli in fuga
fra Sud e Nord del mondo

Enti, Associazioni, Ordini delle profes-
sioni sanitarie e ONG firmatari del
Manifesto per il Rafforzamento del
Personale Sanitario si sono riuniti a mag-
gio a Roma. Nel corso dell’incontro il
Comitato promotore — forte del sostegno
delle 70 organizzazioni firmatarie — ha
dichiarato il proprio impegno e la mobi-
litazione della rete per la diffusione e
I’attuazione in Italia del Codice di
Condotta per il Reclutamento Interna-
zionale del Personale Sanitario. Il
Comitato ha chiesto, inoltre, lo stesso
impegno alle istituzioni italiane con
responsabilita di politica sanitaria, for-
mativa, migratoria, del lavoro e di politi-
ca estera, a livello nazionale e regionale.
11 Codice di Condotta dell’OMS, emana-
to nel 2010, mira a evitare che la concor-

renza internazionale in materia di “attra-

zione di personale sanitario” si faccia a

spese dei Paesi a risorse piu scarse. Nel

maggio 2012 ’OMS ha iniziato il moni-
toraggio della sua applicazione da parte
dei Paesi firmatari, tra i quali 1’Italia,

che, aderendo al Codice, ha assunto 1’im-

pegno di applicarlo a livello nazionale.

Il seminario ¢& stato occasione di offrire la

piena disponibilita al Ministero della

Salute — in quanto autorita nazionale

responsabile di monitorare 1I’applicazio-

ne del Codice in Italia — nel sostenere

I’applicazione e il monitoraggio del

Codice, nella prospettiva dei prossimi

appuntamenti internazionali di monito-

raggio previsti dal’OMS nel 2012 e

2015. In particolare sono state identifica-

te quattro priorita di lavoro:

P sostenere il monitoraggio e 1’applica-
zione del Codice, anche attraverso un
piu attento censimento del personale
sanitario formato all’estero e attivo in
Italia;

» promuovere azioni di sensibilizzazio-
ne e promozione dei temi sollevati dal
Codice, anche sulla base dei risultati
di progetti di ricerca esistenti e inclu-
dere i temi dell’intercultura nei pro-
grammi di aggiornamento del perso-
nale sanitario;

P promuovere vigorosi programmi di
cooperazione internazionale che pre-
vedano anche un ritorno di investi-
menti italiani verso selezionati Paesi
di origine del personale sanitario
migrante, in riconoscimento del bene-
ficio che la presenza di questi ultimi
in Italia offre al sistema sanitario;

» sostenere, in Italia, il rafforzamento
del personale sanitario tramite riforme
normative che tutelino i professionisti
e garantiscano agli utenti I’alta qualita
delle cure e dell’assistenza.

I promotori sono: AMREEF Italia onlus,
Associazione Medici di origine Straniera
in Italia-AMSI, Centro Studi di Politica
Internazionale-CeSPI, Federazione Na-
zionale Collegi Infermieri-IPASVI, Fe-
derazione Nazionale Ordini Medici Chi-
rurghi e Odontoiatri-FNOMCeO, Osser-
vatorio Italiano sulla Salute Globale-
OISG, Societa Italiana di Medicina delle
Migrazioni-SIMM (http://www.manife-
stopersonalesanitario.it/). 4
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Bambini malnutriti
a Lvanda (2009-201 1)

Leopoldo Peratoner

Pediatra, ACP Friuli Venezia Giulia, Trieste

L’*“avventura” ¢ partita da Trieste circa
nove anni fa, ma poi subito dopo si sono
aggiunte Modena e due anni fa Cagliari.
Sono le scuole che hanno “prestato”
alcuni specializzandi per lavorare con i
bambini malnutriti di un ospedale di
Luanda (Angola). Franco Panizon e Mar-
zia Lazzerini, allora specializzanda in
pediatria, avevano verificato nella loro
prima discesa a Luanda (2002) che la
malnutrizione non era considerata, da
parte dei medici locali, un problema di
cui occuparsi [1].

L’Hospital Divina Providencia (HDP) ¢
situato in una municipalita molto povera
di Luanda, Kilamba-Kiaxi. Sulla situa-
zione di degrado urbano di questo posto
non mi soffermo, perché credo sia comu-
ne a tutte le megalopoli africane, cresciu-
te senza un’apparente ragionevolezza
dopo la colonizzazione, le guerre e 1’ine-
vitabile degrado sociale che ne deriva. A
Luanda I’urbanizzazione selvaggia per la
fuga dalla guerra interna (seguita all’in-
dipendenza e finita solo nel 2002), che
ha portato la popolazione della citta dal
mezzo milione iniziale agli attuali 5-7
milioni, ¢ una delle cose che ti saltano
subito all’occhio; ed ¢ chiaro che sta alla
base del degrado.

Nel 2009 ero appena tornato dalla mia
prima esperienza a Luanda e c’era in
quei giorni, a Roma, il vertice della FAO.
Ban Ki-Moon aveva annunciato che ogni
giorno muoiono 17.000 bambini per
fame, uno ogni 5 secondi. Nonostante i
giornali avessero riportato con evidenza
la notizia, pochi, credo, hanno pesato e
pensato questi numeri. Ma per chi come
me aveva appena visto bambini morire,
sicuramente essi hanno assunto un signi-
ficato concreto nella loro pesantezza.
Cosi avevo scritto pochi giorni dopo il
mio primo impatto con 1’ospedale:
22.4.2009 - Si muore, so che qui vedro in
due mesi morire pin bambini di quanti ne
vedro nel resto della mia vita. Oggi ¢ il
terzo. Anche se non sono bambini segui-
ti da noi del reparto malnutriti, ho impa-
rato a riconoscere questo evento dalle
grida e i canti funebri della madre, che
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echeggiano lungo i corridoi dell’ ospeda-
le. Non credo sia solo un rito...

Vi ricordo alcuni degli indicatori di salu-
te in Angola:

— aspettativa di vita M/F 42/38 anni;
— mortalita materna 13-18/1000;
— mortalita < 5 aa 158/1000;

— malnutrizione severa acuta 6-30%,
cronica 40-50% (quindi la maggior
parte dei bambini);

— medici/abitante 0,8/10.000 (pari a 8 in
una nostra citta di circa 100.000 abi-
tanti);

— spesa annua pro capite per la salute
41 dollari (in Italia 2474).

Lo scarso investimento sulla salute
(carenza di risorse, assenza di piani sani-
tari), la guerra appena finita, la poverta
della stragrande maggioranza della
popolazione che stride con la ricchezza
(petrolio, diamanti) in mano a pochi cor-
rotti sono le cause che stanno alla base di
questi numeri, e quindi anche della mal-
nutrizione infantile, ovvio presupposto
della mortalita.

E poi ci sono le cause di superficie della
malnutrizione: lo svezzamento troppo
precoce e la sostituzione del latte con ali-
menti poveri di proteine. Si, perché quasi
tutte le donne pit 0 meno dopo i primi
due mesi tornano a lavorare. C’¢ un ali-
mento locale (ma con vari nomi diffuso
in tutta 1’ Africa) che ¢ il funjie: ¢ simile
alla nostra polenta, con contenuto protei-
co e vitaminico quasi nullo. Viene dato
fin dai primi mesi di vita, spesso in quan-
tita insufficiente. E poi ci sono le infe-
zioni ripetute (intestinali e respiratorie),
le parassitosi, la tubercolosi e I’'HIV.
Cosa si fa in ospedale? Si da da mangia-
re (seguendo schemi prefissati), si cura-
no le quasi sempre presenti infezioni
concomitanti, croniche o acute, si cerca
di passare alle madri dei messaggi nutri-
zionali e di accudimento (parlando molto
ogni giorno personalmente e in palestras
collettive), si programmano controlli
ambulatoriali gratuiti e si propone un
apporto gratuito di latte in polvere per le
prime settimane dopo la dimissione.
Sembra semplice, ma ci sono alcuni fatti
che mettono in crisi tutto questo, oltre
alla nostra inadeguatezza. In ospedale le
madri arrivano gia stanche, si ha quasi

I’impressione talvolta che abbiano perso
la consapevolezza di essere madri. E
tutta la cura dei loro bambini durante la
degenza ¢ loro affidata: nei primi giorni,
1 pit critici, I’alimento (F75) deve essere
dato continuativamente a piccoli sorsi
durante il giorno e la notte, non possono
riposarsi se non per qualche manciata di
minuti. Non credo sia giusto colpevoliz-
zarle quando non ce la fanno.

E la sorveglianza delle infermiere ¢ pre-
caria. Per alcune di loro quello dell’ospe-
dale viene considerato un secondo lavo-
ro, appaiono deresponsabilizzate oltre
che poco gratificate. Anche in questo
caso pretendere da loro un minimo di
efficienza, un triage efficace o anche solo
un atteggiamento empatico sembra uto-
pico, tenendo conto soprattutto della loro
formazione.

Cos’¢ cambiato? In questi otto anni, da
quando ¢ stato fondato il servizio per la
malnutrizione, la mortalita dei bambini
ricoverati ¢ drasticamente calata dal 50%
iniziale a una media del 15% negli ultimi
anni. Per contro i ricoveri sono circa rad-
doppiati: negli ultimi anni sono 4-500
I’anno. Tenendo conto che quasi tutti i
bambini vengono ricoverati solo quando
si trovano a elevato rischio di non farce-
la, non sembra poco. Possiamo essere
soddisfatti? Penso di no, sembra ancora
una goccia nel mare. Se poi ricordate la
nota immagine della “piramide della
salute”, € chiaro che noi lavoriamo sulla
punta della piramide, quella che riguarda
¢gli interventi a breve termine sulla malat-
tia, con poco o nullo impatto sui sistemi
di salute e sui determinanti sociali, quel-
li di fatto piu decisivi. Anche facendo
riferimento solo ai rapporti con il gover-
no angolano, affidati alla direzione del-
I’ospedale, i margini di contrattazione
sono molto aleatori, basati praticamente
solo sul recupero di qualche stipendio
per il personale.

E poi ci sono i problemi di giustizia mon-
diale: Kenneth Roth (HRW, osservatorio
dei diritti umani) qualche anno fa scrive-
va: “Basterebbe dirottare 1’1% del dena-
ro utilizzato per risanare le finanze dei
Paesi ricchi per eliminare la fame dal
mondo”. Mi piace, ma qualcuno dubita
che questo possa essere efficace. L’eco-
nomista Dambisa Moyo, che forse chi
vuole avere un po’ di spirito critico do-
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vrebbe leggere, ¢ certa che questo, e in
generale la cooperazione, non puo risol-
vere i problemi dell’Africa, anzi... [1-2].
Sono problemi globali e talmente com-
plessi che personalmente non sono in
grado di prendere una posizione chiara,
ma dobbiamo tenerli ben presenti quan-
do ci imbarchiamo in progetti di coope-
razione.

Cosa penso di aver imparato? E certo che
chi fa queste esperienze ne esce diverso;
sono certo che gli specializzandi hanno
acquisito competenze, non solo tecniche,
importanti per il loro futuro di pediatri.
Ma mi fermo un po’ su come sono cam-
biato io, sceso in Angola con un altro
compito, ma soprattutto con un’altra eta
e con un altro ruolo, anche se poi il lavo-
ro sul campo in gran parte ¢ stato uguale
a quello degli specializzandi e alla fine di
tutti i medici dell’Ospedale.

Di me cos’¢ cambiato? Che bisogna
capire questi “altri”, quelli che laggiu
abitano, quelli che soffrono per la malat-
tia e quelli che li curano, prima di fare
progetti. Cosa ci ho guadagnato? Lo dico
con Dinho e Mauro, con gli... occhi di
Rosita e con la mamma di Manuel:
22.6.2011- Dinho e Mauro, i due gemel-
lini di un anno e mezzo che nella prima
settimana ci avevano fatto disperare,
ridono e parlottano. Dinho ormai appe-
na mi vede vuol venirmi in braccio e mi
fa le boccacce, bleah bleah. Mauro ¢ il
gemello piu piccolo e ha faticato un po’
di pint a riprendersi, ancora non si regge
in piedi, mentre Dinho si arrampica dove
trova qualche appiglio. Quando sono
arrivati facevano assieme meno di 9 chi-
li, ora hanno superato abbondantemente
i 10, ma soprattutto sono altri bambini. E
ho Uimpressione, dal loro modo di stare
con i due bambini, che lo siano anche la
mae e I’avo (lanonna), a mae velha, pro-
prio per questo suo essere anche lei
madre, sempre qui durante il ricovero.
leri sera, uscendo dall’ospedale piu o
meno al tramonto, mi ero accorto di due
occhi bianchi nella penombra che mi
seguivano mentre passavo davanti alla
tettoia. Era Rosita, una bimbetta di 2 an-
ni con un’anemia falciforme a cui aveva-
mo dovuto fare due trasfusioni a distan-
za ravvicinata. Era il primo giorno in cui
non aveva febbre ed era quasi regredita
del tutto la tumefazione in testa, che
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verosimilmente era un flemmone, la
causa della febbre. Non rideva, ma gli
occhi... mi parlavano.

7.7.2011 - Oggi abbiamo mandato a casa
Manuel, un piccolo di quasi un anno con
la mae che sapeva di essere sieropositi-
va. 1l test rapido per I’HIV ci era risulta-
to per 2 volte negativo, lui non mangiava
bene, aveva una curva di crescita molto
sospetta per qualcosa di cronico, tanto
che gli abbiamo messo un sondino naso-
gastrico. Dopo 48 ore la mae mi ingiun-
ge con molta decisione che il sondino
non serve piu; ho dovuto farglielo toglie-
re per salvarmi dalle sue insistenze. Mi
diceva, lei lo sapeva, che il sondino gli
impediva di mangiare bene, nonostante
io fossi convinto che questo era poco
probabile e avessi previsto una prova di
alimentazione per bocca per 24 ore
prima di farglielo togliere. Aveva ragio-
ne lei e nei due giorni successivi Manuel
aveva recuperato quasi un etto e mezzo
al giorno.

Credo che alla fine il punto sia questo:
I’umilta, obbligatoria come atteggiamen-
to di fondo. In Angola sicuramente, ma
credo in molte parti dell’Africa, I’orgo-
glio della negritudine lo percepisci, lo
percepisci proprio di pelle, nelle cose che
dicono, quando incontri qualcuno per
strada e ti senti apostrofare branco (bian-
co), non sempre benevolmente. Anche di
questo credo che dobbiamo tener conto.
Potrei ancora raccontare cose che abbia-
mo cercato di fare negli ultimi anni per
tentare di modificare la situazione che ho
descritto: passaggi di consegne agli ope-
ratori locali, digitalizzazione della radio-
logia, uso di farmaci per ridurre il dolore
da procedure, utilizzazione di presidi ali-
mentari adeguati alle necessita di questi
bambini. Non tutte, probabilmente anche
per nostra responsabilitd, con successo.
Vorrei anche dire delle cose che abbiamo
in mente, chiamiamole piccole o grandi
utopie. E ancora delle piccole o grandi
contraddizioni che si vivono in situazio-
ni come questa. Ma tutto questo fa parte
di un altro discorso, che forse prima o
poi raccontero. ¢
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“GUADAGNARE SALUTE"
A CA’ FOSCARI, VENEZIA

Lle sfide della promozione
della salute. Anche I'Earl
Child Development fra gﬁ
argomenti trattati.

Si & svolta a Venezia all'Universita di
Ca’ Foscari la seconda manifestazio-
ne nazionale del programma “Gua-
dagnare salute”. Il tema era: Le sfide
deﬁa promozione della salute: dalla
sorveglianza agli interventi sul fer-
ritorio. Il ministro Balduzzi ha aperto
i lavori segnalando I'attenzione del
governo ai temi trattati che riguar-
dano la promozione della salute.
Hanno partecipato alla manifestazio-
ne un miglicio di operatori sanitari,
esponenti della societa civile del terzo
settore, sia pubblici che privati.
Nelle due giornate numerosi contri-
buti sono stati presentati nelle varie
sale dell’Universita in sessioni plena-
rie e parallele. In una di queste, per il
Centro per la Salute del BomEino,
Gicnccrli)o Biasini ha esposto i risulta-
ti piv recenti della linea di ricerca
suﬁ)’Early Child Development con una
presentazione dal titolo “Gli interven-
ti precoci: guadagno di salute e ritor-
no economico”. La sessione era
moderata da Leonardo Speri.
La sessione poster ha visto la presen-
za di circa 150 contributi. Vi sono
stati workshop dedicati alla forma-
zione, riunioni e incontri satellite e
una mostra espositiva sulla Citta della
salute.
II bilancio & stato senz'altro positivo
nonostante la forse eccessiva frantu-
mazione delle molte iniziative.
Gli inferventi e la filosofia di “Guada-
gnare salute” richiederanno certa-
mente tempi lunghi di lavoro, ma &
importante continuare a promuovere
lo scambio di esperienze e monitora-
re le iniziative. Cio si pud oftenere
frequentando il sito www.guadagna-
resalute. it.
In questo contesto rientra a pieno
diritto la linea di ricerca dell’Early
Child Development che questa rivista,
I’ACP e il CSB, e la sua rivista online
Fin da Piccoli, frequentano.

(Red)
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Abstract

Death of a newborn in NICU

Death has a strong impact in professional practice; nevertheless beyond strictly clin-
ical epidemiological data, its implications in relational and biologic fields have been
inadequately observed and studied. Health care providers are often left alone In fac-
ing death. A social culture able to give them the emotional tools and appropriate
guidelines adequate to cope with the anxiety aroused by this event is lacking. Only by
stopping and thinking about the multiple meanings of a newborn’s death in NICU and
confronting the necessary end of life caring procedures we can enhance our abilities
and the relationship with the baby, his parents and with our colleagues.
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La morte é un evento forte della vita che tocca le sensibilita di chi, anche nella dimen-
sione professionale, ne é coinvolto. E un tema ancora scarsamente osservato e stu-
diato nell’ambito delle scienze sociali e biologiche, al di la dei dati statistici stretta-
mente clinici. Gli operatori sanitari soffrono una sorta di solitudine nell’incontro con
la morte. Manca una cultura sociale che fornisca loro degli strumenti emotivi e delle
indicazioni operative adeguati a far fronte all’ansia suscitata da questo evento.
Soffermarsi sui molteplici significati della morte di un neonato in Terapia Intensiva
Neonatale (TIN) e confrontarsi sulle possibili procedure da mettere in atto con il neo-
nato morente e nei momenti successivi alla morte possono contribuire a rinforzare il
senso di adeguatezza professionale nelle relazioni con il neonato, con i suoi genitori

e conicolleghi.

Parole chiave Morte del neonato. Cultura sociale. Relazione con i genitori

“Ai nostri tormenti succede
quel che succede alle ombre.
L’attenzione li fa scomparire,
mettendoli in fuga”.

Daudet A. In the Land of Pain
J. Barnes, J. Cape (Eds.), London 2002

Introduzione

La morte, come la nascita, € un evento
forte della vita. La sua natura, contempo-
raneamente biologica e sociale, ne muta
le caratteristiche storicamente e cultural-
mente. Nelle societa occidentali e nei
tempi pil vicini a noi, quella biologica
sembra essere diventata la definizione
prevalente in quanto la medicina, nelle
sue varie branche, ha assunto in sé il
compito di stabilire interventi tesi a dila-
zionare nel tempo 1’evento della morte e
regole influenti circa i comportamenti
“col morto” [1]. Tuttavia la cultura socia-
le continua a esprimere comportamenti
“quotidiani”, relativamente alla morte,
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sia nell’ambito privato sia in quello pro-
fessionale, di cui anche la medicina deve
tener conto.

Si tratta di un tema ancora scarsamente
osservato e studiato nell’ambito delle
scienze sociali. Nelle scuole che, a vario
livello, preparano gli operatori che
andranno a lavorare nei vari servizi sani-
tari e socio-assistenziali — in cui incon-
treranno 1’accadere della morte — questo
tema ¢ trattato unicamente nelle dimen-
sioni biologiche. Gli operatori sanitari
che lavorano nei reparti ospedalieri e in
servizi territoriali, sono lasciati “soli”
rispetto all’incontro con la morte delle
persone da loro curate. Soli nel senso che
manca una cultura sociale che fornisca
loro degli strumenti emotivi-operativi
per far fronte all’ansia suscitata dalla
morte di una persona che, pur non facen-
do parte del proprio mondo intimo-per-
sonale, tuttavia non ¢ estranea [2].
Questa misura, né estranea né personale,
né intima né distante, né asettica né coin-

volgente, va scoperta e in qualche modo
definita e legittimata socialmente perché
possa costituire un aiuto per gli operato-
ri [3]. Inoltre si pone I’interrogativo: co-
me elaborare il lutto della perdita della
persona curata, adulto o bambino che sia,
quando nel giro di poche ore viene rim-
piazzata con un’altra, persino nello stes-
so letto?

La morte in Terapia
Intensiva Neonatale (TIN)

Perché parlare di morte in TIN? Perché
accade. Perché quando accade, tutti vor-
rebbero scappare. Perché non si sa cosa
fare, oltre ai gesti tecnici che sembrano
ora inadeguati o insufficienti. Perché non
si sa cosa dire. Perché le emozioni non
appaiono coerenti con cio che si vorreb-
be registrare semplicemente come la fine
del funzionamento degli organi vitali. La
morte ¢ altro, oltre alla definizione biolo-
gica e medica.

La misura, per confronto e differenza,
continua a essere “cio che si prova’” quan-
do muore una persona del proprio dintor-
no familiare e parentale. La domanda di
un’operatrice: “Ma ¢ normale che io
abbia questo dolore per un bambino che
non c’entra niente con me?” ¢ densa di un
vuoto di elaborazione socio-culturale
rispetto alla morte extra-familiare. Un
vuoto di ritualita e di partecipazione che
rende difficoltoso fornire di senso i gesti
e le emozioni. Un vuoto che puo rischia-
re di far considerare “cio che si fa” attor-
no alla morte semplicemente come una
procedura dovuta, spogliata di ogni emo-
zione perché troppo forte da tollerare.
La morte di un bambino ¢ un evento rela-
tivamente frequente in TIN e nella sala
parto. L’operatore della TIN o della sala
parto conosce le cause mediche e sociali
del fenomeno, cosi come dovrebbe cono-
scere i rischi che la tentazione di onnipo-
tenza tecnologica — propria della nostra
societa attuale e dell’ambito medico —
porta con sé [4].

Nella realta operativa ciascuno — medico
e infermiere — ha affrontato piu volte i
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momenti e le varie circostanze della mor-
te, compiendo un percorso usuale e co-
mune per I’iter burocratico (dalla consta-
tazione del decesso ai moduli per 1’obito-
rio, per I'Istat, la cartella clinica ecc.),
ma diverso per il coinvolgimento emoti-
vo, legato alla soggettivita del singolo.
Sappiamo quindi che esistono le specifi-
cita degli operatori che necessariamente
s’intrecciano con i bisogni delle fami-
glie, per le quali la perdita di un neonato
rimarra un momento unico di grande sof-
ferenza, indipendentemente da quanto
sia durato il loro rapporto.

Siamo preparati ad affrontare emergenze
rianimatorie, spesso intensive con stru-
menti ultratecnologici, ma non siamo
pronti a incontrare uno sguardo, a dire
una parola consolatoria.

L’operatore vorrebbe ritirarsi, delegare a
qualche collega, medico o infermiere,
oppure allo psicologo, il contatto con i
familiari del bambino morente o decedu-
to [5].

Tuttavia, essere vicini ai genitori signifi-
ca non certo mettersi al loro posto in
quella situazione, bensi intuire la spro-
porzione nel coinvolgimento emotivo,
sentire che non possiamo comprendere il
loro dolore fino in fondo, ma possiamo
riceverne una parte per poterli aiutare
meglio.

La dove il “che fare?”
e ““il possibile” si incontrano

E questo un luogo dove si registrano
molte differenze, di vario significato.

Per esempio, la cura e l’igiene della
salma segnano, nelle parole e nelle evo-
cazioni degli operatori, una sorta di spar-
tiacque fra occuparsi dell’oggetto di
lavoro (rimozione dei presidi, camice
monouso...) e ’occuparsi del corpo del
neonato morto. Uno degli elementi pil
rilevanti in questo cambiamento di regi-
stro ¢ la presenza dei genitori, la relazio-
ne che si € instaurata con loro, che richia-
ma condivisione, pur nei differenti ruoli
e posizioni. Chi ricorda fra le “cose che
si fanno” quella di stare vicino, disponi-
bili, non intrusivi con i genitori, ricorda
anche che non ci sono spazi per potersi
sedere un momento tranquilli per parlare
come si deve con i genitori. I colloqui
“nel tempo della morte” avvengono nei
luoghi piu strani del reparto e non certo
accoglienti, alla ricerca di un po’ di silen-
zio dal rumore della vita del reparto stes-
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BoX: COME NE PARLIAMO FRA NOI?

Ecco alcune frasi emerse in incontri con operatori:

1) Se ne parla in momenti informali, ma separatamente fra medici e infer-

mieri.

2) Si usa poco il termine morte, si cerca di usarne un altro.

|//

3) Si parla molto de

prima” e del “dopo”, non del momento della morte.

4) Quando se ne parla tutti insieme in una riunione vera & soprattutto per

fare il processo a qualcuno.

5) Al momento se ne parla poco, magari con la famiglia, ma & un momen-

to di confusione.

so. Cosi come si lamenta che non ci sia
un posto dove accogliere il bambino
morto, quando non sia possibile trasferir-
lo subito in obitorio, o semplicemente
quando i genitori avrebbero il desiderio
di appartarsi un po’ con il proprio bambi-
no. La sorte del neonato morto ¢ quella
dell’ex paziente, per gli operatori. La
domanda “Qual ¢ il posto del bambino
morto e il posto dei suoi genitori in
reparto”, sembra imbarazzante.

La dimensione del fare non ¢ unicamen-
te “cio0 che si fa sul neonato”, bensi quel-
lo che si fa con il neonato, come si reagi-
sce alle emozioni che questo fare ci
suscita, come si condivide con gli altri —
i genitori, i colleghi, altri operatori — quel
che sta succedendo.

E importante che gli operatori della TIN,
soprattutto medici e infermieri, possano
avere uno spazio e un tempo per affron-
tare il tema della morte e per raccontarsi
la morte di un neonato, con 1’obiettivo di
aiutare se stessi a rielaborare le dimen-
sioni emotive, oltre a quelle operative
[6]. Chi lo propone? Chi ci pensa?
Quando ci si puo incontrare? Nel reparto,
qualcuno deve sentire di avere il compi-
to di “curare gli operatori che curano™:
puo essere il dirigente medico e/o infer-
mieristico, puo essere un consulente, puo
essere un collaboratore esterno. L’im-
portante ¢ che metta a tema 1’argomento,
che fissi le date e le modalita degli incon-
tri, che promuova 1’agio di ritrovarsi
insieme per rinforzarsi. Anche mettere in
atto piccoli riti di congedo puo aiutare gli
operatori...

La cura del neonato che muore

Vi ¢ ormai un consenso nell’affermare
che nella nostra societa la morte € con-

temporaneamente spettacolarizzata e
rimossa, ma per trovare un agio maggio-
re nell’affrontare le situazioni difficili e
complesse nel lavoro, ¢ inevitabile pas-
sare attraverso la consapevolezza del
peso che certi gesti e certe parole — o
semplicemente “esserci” — comportano
(“Perché mi sento cosi sbattuta?”,
“Perché vorrei non essere qui?”,
“Perché continuo a ripetermi ‘chissene-
frega’?”, “Perché sono cosi stronza da
pensare meno male che non e il
mio?”...). Esserci davvero nella relazio-
ne, pur con la distanza di sicurezza che la
professionalita suggerisce e necessita.
Sentire ¢ indispensabile per continuare a
svolgere un lavoro con un alto contenuto
di cura.

Contemporaneamente ¢ necessario argi-
nare il flusso delle emozioni, affinché
non travolgano gli altri e non ci travolga-
no. Esserci vuol dire anche sapere quan-
do ¢ il momento di andarsene o del silen-
zio. Non si tratta di essere buoni ma pro-
fessionali, con la consapevolezza che si
stanno “maneggiando” gli eventi profon-
di della vita.

Cosa serve con un neonato morente e
quando il neonato muore? Serve cura,
nel senso piu ampio del termine, dalle
cure palliative al prendersi cura del
neonato come di una persona porta-
trice di diritti. Serve un ambiente ade-
guato ad accogliere chi ¢ presente per
accompagnare il neonato. Serve una
comunicazione adeguata, verbale e non,
con il neonato, con i suoi familiari, con 1
colleghi.

Cio che viene richiesto ¢ di prendersi
cura fino alla fine di una storia di vita e
di morte che necessariamente comprende
tutta la famiglia del neonato.
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Alcune indicazioni

I suggerimenti che portiamo sono tratti
da un’analisi della letteratura e dall’espe-
rienza in TIN. Orientarsi verso procedu-
re condivise da parte di tutti gli operato-
ri ha il senso sia di rinforzarsi di fronte
all’impatto con la morte del neonato, sia
di proporre comportamenti professionali
condivisi che facilitino ai genitori la
comprensione degli eventi.

Salvaguardare 1’identita del bambino,
usando con i genitori il suo nome pro-
prio e il sesso corretto, favorendo il
contatto anche fisico (accarezzare la
mano, la testa ecc.).

La possibilita che il bambino muoia
andrebbe prospettata prima che siano
certi i segni terminali, lasciando ai
genitori il tempo necessario affinché
si preparino a questa eventualita.

E opportuno ricevere dalla famiglia le
eventuali informazioni riguardo alla
religione di appartenenza, in modo da
poter offrire un aiuto appropriato [7].

Quando I’aggravamento ¢ irreversibi-
le occorre avvertire subito telefonica-
mente i genitori. Purtroppo nella mag-
gior parte delle TIN italiane (in oltre i
due terzi, secondo un’indagine multi-
centrica effettuata alcuni anni fa dal
gruppo SIN-Care) non ¢ ancora con-
sentito I’ingresso libero ai genitori. In
questi casi, al di la delle consuetudini
routinarie, ai genitori va riconosciuto
il diritto di permanere accanto alla
culla.

Valutare la possibilita che il bambino
sia tenuto in braccio dal genitore, pur
senza forzare e lasciando tutto il
tempo possibile per una decisione che
si rivelera successivamente densa di
significati [8].

Se i genitori non possono essere pre-
senti o se I’evento & comunque impre-
visto e improvviso, & opportuno
lasciare il bambino al suo posto (nel
suo lettino), con gli strumenti di assi-
stenza e di monitoraggio in sede, fino
al loro arrivo. In questi casi si dovreb-
be fare una fotografia del neonato
(non con scopo diagnostico, ma con il
proposito di lasciare un ricordo ai
genitori e, quindi, sara una fotografia
con il neonato vestito). Inoltre, vanno
consegnati alla famiglia il cartellino
anagrafico, il bracciale di identifica-
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BoX: COSA FARE NEL CASO DI MORTE DEL NEONATO

— Awvertire sempre i genitori per ogni aggravamento

— Rassicurare sulla terapia del dolore

— Sospendere le regole restrittive come gli orari per le visite
— Chiedere ai genitori se desiderino essere presenti, se desiderino vedere

e/o toccare il bambino

— Essere disponibili e non frettolosi nelle spiegazioni
— Mantenere I'identitd del bambino con bracciale di riconoscimento o

cartellino con il nome

— Riservare una stanza dedicata alla famiglia e al bambino morto
- Consegnare gli oggetti di riconoscimento

— Non minimizzare la perdita

— Evitare atteggiomenti giudicabili come poco rispettosi (foto a scopi
scientifici, misurazioni, prelievi ecc.) di fronte ai genitori

— Facilitare i percorsi e gli adempimenti burocratici

— Fare una relazione complessiva (anche del riscontro diagnostico)

— Proporre un colloquio a distanza con la famiglia

— Nel caso in cui il neonato sia nato morto, accordarsi con i colleghi oste-
trici per una relazione scritta del caso e per la disponibilita di un collo-

quio a distanza

Da: Con ragione e sentimento. Le cure neonatali a sostegno dello sviluppo (voce bibliografica 4)

zione e qualsiasi altro oggetto perso-
nale portato in precedenza [8].

Prima di avviare la salma del neonato
alle celle mortuarie, la si accompagna
in una stanza dove pud stare con i
genitori e 1 parenti per tutto il tempo
che essi desiderano. Spesso nelle
nostre realtd non vi sono purtroppo
stanze dedicate, ma la sensibilita aiuta
a creare all’interno del reparto o subi-
to fuori di esso un luogo riservato e
adeguato [8].

La presenza di un parente o di un
amico pud servire ai genitori come
conferma della reale esistenza del
bambino, anche se la sopravvivenza ¢
durata pochissimo: la famiglia viene
cosl giustificata nel proprio sentimen-
to di dolore dovuto al lutto.

L’aiuto che possono dare i nonni
anche in questi momenti va valorizza-
to. In quanto a loro volta genitori, pos-
sono comprendere il dolore dei propri
figli e dare un adeguato supporto.

In questi momenti puo essere presente
un operatore, se richiesto. Non mini-
mizzare il dolore della perdita, anche
se si tratta di un bambino di bassissi-
ma eta gestazionale o di un bambino
malformato e accogliere ogni manife-

stazione di dolore con comprensione
ed empatia.

Le famiglie sono aiutate a organizzare
le esequie dalla collaborazione degli
operatori. Anche un depliant di infor-
mazioni sugli adempimenti pratici e
amministrativi in caso di decesso pud
essere utile.

Nei casi di morte inaspettata o di
nascita di neonato morto, & utile
accordarsi con I’Ostetricia per tra-
smettere le informazioni burocratiche
e per fornire alla famiglia una relazio-
ne con i dati e i passaggi fondamenta-
li relativi al decesso.

Il medico — meglio che sia lo stesso
che si ¢ occupato dell’assistenza —
deve raccontare l’iter precedente la
morte e soprattutto sottolineare che
sono state messe in atto le terapie
disponibili per limitare la sofferenza
fisica del bambino [9]. Deve anche
chiedere 1’autorizzazione per I’esame
autoptico, spiegando chiaramente il
valore diagnostico di tale procedura
[10].

Il medico curante, o che assiste agli
ultimi momenti di vita del neonato,
scrive una relazione. Nel registro del
reparto, il suo nome accanto a quello
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del bambino equivale a una presa in
carico comunicata ai colleghi. La rela-
zione scritta ¢ essenziale per la fami-
glia, soprattutto in caso di successive
gravidanze dove un’accurata cono-
scenza anamnestica risulta preziosa.

— Una volta acquisita la documentazio-
ne, comprensiva, se possibile, degli
esiti dei rilievi autoptici, il medico
offre la disponibilita per un colloquio
con i genitori, da effettuarsi dopo
qualche settimana. Riguardo al tempo,
ci si regola caso per caso, senza pero
aspettare dei mesi. Questo colloquio
potrebbe anche avvenire in altra sede,
qualora il ritorno in TIN dovesse
risultare troppo doloroso per i genito-
ri. L’incontro va preparato accurata-
mente, in modo da fornire alla fami-
glia gli strumenti per comprendere
I’accaduto, fornendo eventuali infor-
mazioni sui centri di riferimento rela-
tivi alla patologia che ha determinato
la morte del figlio (problematiche ine-
renti alle cause della nascita pretermi-
ne, all’assistenza neonatale, alle ma-
lattie genetiche ecc.) [11].

— Infine una buona norma ¢ quella di
analizzare 1’evento appena concluso
all’interno del reparto e di concordare
eventuali modifiche dei comporta-
menti ritenuti non idonei. Per lo staff
un evento avverso puo diventare una
occasione di arricchimento professio-
nale e umano.

Conclusione

Quello della morte ¢ un tema che richie-
de, come altri e forse piu di altri che si
incontrano nel lavoro in TIN, un con-
fronto multidisciplinare teso alla ricerca
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di un linguaggio e di comportamenti ade-
guati e sostenibili — o forse che sostenga-
no — sia la fatica degli operatori sia il
dolore dei genitori nel confronto di ruoli
e posizioni diverse. ¢
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LA PLACENTA NON E SOLO
UN’ARMATURA FETALE

Alimenta anche il cervello

La p|acentct ha un ruolo fondamenta-
le: & barriera protettiva e nutritiva per
il prodotto del concepimento. | vasi
sanguigni placentari trasportano os-
sigeno e nutrienti essenziali dalla mo-
dre al feto. Questo & quanto si sape-
va. In realtd la placenta & molto di
piv di un “tubo dﬁ collegamento” ali-
mentare fra madre e feto. Recenti stu-
di rilevano che essa & importante an-
che per lo sviluppo neurologico del
bambino. Uno studio sperimentale su
topi_ha dimostrato che quando una
madre & privata del cibo, o questo &
ridotto in quantitd sostanziale, entra
in gioco la placenta.

Questa degrada il proprio tessuto per
alimentare il cervello del feto. La
serotonina & alla base di questa fun-
zione. Alfri ricercatori hanno di-
mostrato, infatti, che nei primi stadi
dello sviluppo del prosencefalo la
serotonina che il fefo riceve, e che &
essenziale nella formazione dei cir-
cuiti cerebrali, prima ancora di agire
come neurotrasmettitore proviene
direttamente dalla placenta. Anoma-
lie placentari possono quindi influen-
zare o essere direttamente alla base
di disturbi neuropsicologici. C'¢ quin-
di una nuova area di studi: la neuro-
placentologia. La vecchia visione
della placenta come armatura fetale
sembra cambiare.

(Le scienze 2012:4:16)

PREMIO “PASQUALE CAUSA” PER | PEDIATRI

Invitiamo a partecipare

La sezione del Premio “Nati per Leggere” dedicata a Pasquale Causa — pediatra di libera scelta che ha contribuito in maniera
determinante alla diffusione di “Nati per Leggere” — seEncﬂa il pediatra che, aderendo dl Pro%eﬁo NpL, promuova, presso

genitori e famiglie, la pratica della lettura ad alta voce ai

ambini in etd prescolare nel modo piv e

ficace. Le domande di parte-

cipazione e la documentazione da presentare dovranno pervenire in versione elettronica entro e non oltre il 31 gennaio 2013 a
npl-premio@aib.it. Allo stesso indirizzo e al numero 011 51 84 262, interno 954, potranno essere richiesti informazioni e
I'invio del materiale necessario alla partecipazione. Il premio per i vincitori consiste in libri nell’edizione speciale “Nati per
Leggere”, per una somma pari a euro 2000.

La premiazione

La cerimonia di premiazione si svolgerd lunedi 20 maggio 2013, in occasione del XXVI Salone Internazionale del Libro di Torino.
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Storia di trent’anni di un’assistente sociale
in Emato-Oncologia pediatrica

Silvia Pertici

Gia assistente sociale, Clinica Pediatrica, Universita Milano-Bicocca

Abstract

Thirty years of a Social Worker in a Paediatric Hematology-Oncology ward

The Social Worker in the hematology-oncology ward operates within a multidiscipli-
nary team, due to the complexity of the disease, the needs of the child and the family,
the requests of institutions and the search for a common language between health,

social and psychological care.
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L’assistente sociale nel reparto di Emato-Oncologia pediatrica opera all’interno di
un’équipe multidisciplinare alle prese con la complessita della malattia, i bisogni del
bambino e della sua famiglia, le richieste delle istituzioni e la ricerca di un linguag-
gio comune tra ambito psico-sociale e ambito sanitario.

Parole chiave Servizio sociale. Emato-Oncologia pediatrica. Aspetti psicosociali

Dovevo fare I'interprete. Infatti, per un
po’ di anni ho tradotto quello che gli altri
dicevano, ma non mi sembrava poi cosi
interessante. A un certo punto mi resi
conto che avrei preferito avere io qualco-
sa da dire e soprattutto occuparmi in
modo creativo di persone e non di cose.
A volte succede cosi, un incontro, qual-
che esitazione, un nuovo progetto a cui
dedicarsi, la difficolta di conciliare le
esigenze di mamma con i tempi richiesti
dallo studio (i miei bambini si ammala-
vano regolarmente solo durante le ses-
sioni di esami), un tirocinio che ¢ diven-
tato il lavoro di una vita: assistente socia-
le in Emato-Oncologia pediatrica con
I’équipe del prof. Masera dal 1978 pres-
so la Clinica pediatrica “De Marchi” a
Milano e poi, fino al 2009, presso il Cen-
tro di Ematologia pediatrica dell’O-
spedale San Gerardo di Monza, accom-
pagnandone il percorso dalla nascita del
Comitato “Maria Letizia Verga” a quella
della Fondazione “Monza e Brianza per
il Bambino e la sua Mamma”.

Sono entrata timidamente, in punta di
piedi, a far parte di un gruppo di “assi-
stenza globale” ancora in formazione
con un posto, ovviamente privato e non
ospedaliero, per un servizio sociale dedi-
cato esclusivamente all’ematologia.
L’inizio con la riunione settimanale dei
medici: assistenti e specializzandi vanno
in sala riunioni e io, ancora tirocinante,
non so cosa fare, non so ancora bene
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quale sia il mio posto. Incontro il prof.
Masera che mi dice, senza ombra di
umorismo o ironia: “Cosa aspetta, un
invito scritto?”. Da quel momento mi
sono sentita parte del gruppo. Una scelta
consapevole sempre difesa, rinunciando
anche a certezze professionali pur di
potermi occupare esclusivamente dei
bambini ammalati di leucemia e delle
loro famiglie: un lavoro con una specifi-
cita riconosciuta e indispensabile. Dif-
ficile all’inizio cercare di far capire a
tutti, collaboratori, pazienti, altri opera-
tori, cosa fosse e cosa facesse un’assi-
stente sociale, cancellando 1’immagine
creatasi negli anni intorno a questa pro-
fessione: figura che genericamente eroga
aiuto, dai contributi economici all’assi-
stenza domiciliare, dama di carita dedita
a opere buone. Non era, e a volte non ¢
ancora ben conosciuta, la “scienza del-
I’aiuto sociale” con aspetti spesso consi-
derati come presi in prestito da altre pro-
fessioni piu accreditate, quali per esem-
pio la sociologia e la psicologia. Quante
volte mi sono sentita chiedere se il corso
di assistente sociale si potesse fare dopo
la terza media, magari in sei mesi. Di
laurea nemmeno parlarne! Molto spesso,
anche quando ci sono stima e apprezza-
mento, questi sono riconoscimenti per le
caratteristiche personali piu che per il
ruolo professionale. Ma io avevo bene in
mente quello che riporta I’ Associazione
delle Assistenti Sociali in Oncologia

Pediatrica (APOSW) negli Stati Uniti:
“L’assistente sociale in Oncologia pedia-
trica opera come elemento cardine del-
I’équipe multidisciplinare, occupandosi
non solo dei bisogni del paziente e della
sua famiglia, ma anche dei bisogni dei
componenti dell’équipe, delle istituzioni
e delle comunita in genere”.

Dovevo prima di tutto capire e conoscere
la realta ospedaliera, le gerarchie, le
diverse caratteristiche personali, la malat-
tia e le sue conseguenze. Leggevo tutto
quello che sembrava accessibile, facevo
domande su domande, osservavo. Ho
ancora gli appunti dei vari “corsi accele-
rati” su sangue, talassemia, leucemia, tra-
pianto, che giovani medici sempre dispo-
nibili mi davano, privatamente, in cucina,
in corridoio, in ascensore. Grazie Mario,
Momcilo, Luigia, Anna, Cornelio, Valen-
tino... Allora a Milano non esisteva un
reparto ematologico vero e proprio. I
pazienti erano suddivisi su tre piani, le
stanze con grandi vetrate sui corridoi, di
notte le mamme stavano sedute su sedie a
sdraio con la testa appoggiata sul letto del
bambino. Quando le situazioni erano par-
ticolarmente gravi la vetrata veniva
coperta con un lenzuolo: la privacy era
piu protetta ma la paura era palpabile.
Le attivita psico-sociali ancora non esi-
stevano. A volte i medici e le infermiere
giocavano con i bambini a carte, a fine
giornata. Una psicologa part-time si oc-
cupava di ricerca. Un’insegnante comu-
nale di scuola elementare faceva lezione
qualche ora al pomeriggio ai bambini che
potevano uscire dalla stanza, indipenden-
temente dalla classe frequentata e dalla
patologia. I bambini, che normalmente,
quando stanno bene, non vedono 1’ora di
far vacanza da scuola, manifestavano
apertamente la mancanza dello studio,
dei compagni di scuola, la paura di resta-
re “indietro”, anzi, la paura di non poter
mai pill ritornare a essere normali, come
tutti quelli che a scuola ci vanno.

Ma c’era un gran fermento su tutti i fron-
ti. Eravamo giovani e pieni di entusia-
smo.

wve” e dintorni
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Alcuni genitori particolarmente impe-
gnati gia avevano creato un’associazio-
ne, I’A.L.B.E. (Associazione Lombarda
per il Bambino Emopatico), per portare
avanti i diritti del bambino a livello ospe-
daliero e politico. I bambini talassemici
non avevano ancora diritto alla famosa
“pompa” per I'infusione sottocutanea del
Desferal e i genitori dovevano procurar-
sela personalmente (uno dei compiti
sociali pit impegnativi in quel periodo
insieme all’organizzazione delle vacanze
per i bambini ammalati, in collaborazio-
ne con A.L.B.E. e Regione Lombardia).
L’AB.IO., nata per assistere il bambino
in ospedale, iniziava il suo percorso con
le prime volontarie che non avevano né
sala giochi né giochi, e andavano e veni-
vano da casa con grandi borsoni.

Alla “De Marchi” ¢ passata per un breve
periodo Maria Letizia Verga. La sua
mamma e il suo papa hanno unito le loro
forze a quello che gia esisteva, all’ener-
gia propositiva del prof. Masera, alla
dedizione dei medici, alla determinazio-
ne e tenerezza delle infermiere, alla di-
sponibilita dei genitori che volevano e
sentivano di poter fare qualcosa, tutti
insieme, per distruggere la leucemia e
per migliorare le condizioni di vita dei
loro bambini. Nasce il Comitato Maria
Letizia Verga e incomincia la grande av-
ventura che ha visto il trasferimento a
Monza in un reparto esclusivamente
emato-oncologico e I'inizio di un lavoro
di grande sinergia tra medici e genitori,
pubblico e privato.

Cosi, in piu di trent’anni di impegno, il
lavoro sociale si ¢ dovuto adeguare
modificando modalita di intervento e
obiettivi per far fronte alle nuove esigen-
ze: I’evoluzione delle terapie, il trapianto
di midollo, 1I’adozione del catetere veno-
so centrale, la durata dei ricoveri, un
sempre maggior numero di famiglie pro-
venienti da altre regioni e il notevole
incremento di pazienti extra-comunitari,
I’innalzamento a 18 anni dell’eta pedia-
trica, I’introduzione di nuove figure pro-
fessionali e di attivita psico-sociali. Tanti
momenti, incontri, condivisioni ...

F. ha dieci anni, si ¢ ammalato quando
ne aveva tre, e ricaduto. Non lo vedevo
da tempo, é in day hospital e sta aspet-
tando la trasfusione. Nel box, a pancia in
giu, le gambe piene di piccoli ematomi,
le labbra bianche, finge di dormire. Gli
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parlo dolcemente e incomincio a fargli
“disegni” con la punta delle dita sulla
zucchetta pelata: il sole, la luna, un
fiore, una barca a vela. Gli piace, sorri-
de. Arriva il sangue, dove fare il buco?
Qui no, qui nemmeno. Marisa non vuole
fargli male, ma forse ¢ meglio fare in
fretta, di forza, dove ci sono piit possibi-
lita di prendere quella maledetta vena. F.
urla, ha paura, non vuole essere bucato.
Marisa: “Mi devi aiutare, ho paura
anch’io!”. F., con le labbra che gli tre-
mano dalla paura: “Cosa devo fare per
aiutarti?.” Mamma e papa sono distrut-
ti, ma non si deve piangere, non i grandi,
non in quel momento. La vena e presa.
Automobilina in regalo (piccole consola-
zioni disponibili per tutti, grazie
Comitato!). Fino alla prossima volta, ma
non saranno ancora molte.

Non ¢ stato facile all’inizio riuscire a far
passare 1’idea che fosse indispensabile
per me parlare con tutti i genitori all’e-
sordio, subito dopo la comunicazione di
diagnosi. Infatti, contrariamente alla pra-
tica in uso, dal punto di vista dell’assi-
stente sociale non ¢ compito del medico
individuare i bisogni sociali e segnalare
eventualmente il caso. Davanti a una dia-
gnosi di leucemia, tutta la vita che prima
aveva un proprio equilibrio viene scon-
volta e i problemi nascono anche in
situazioni non socialmente precarie.
Anzi, a volte persone semplicissime
hanno dimostrato di essere perfettamente
attrezzate per combattere molto pil effi-
cacemente di chi aveva fino a quel
momento avuto una vita privilegiata.
Mamma G., per esempio. Il suo ragazzo
non ce l’ha fatta, dopo mesi e mesi di
ricovero durante i quali lei é sempre
stata al suo fianco, sorridente, con una
parola buona per tutti, pronta a fare il
caffe in ogni momento “perché voi pove-
rini sarete stanchi” (al punto di essere
ribattezzata “mamma caffettiera”). Si
era sposata molto giovane per scappare
da una famiglia poverissima, numerosa,
con un padre-padrone, per finire a servi-
re un marito-padrone alcolizzato, e...
sempre poveri. Tre figli, una di 27 anni
affetta da sindrome di Down, la seconda
con problemi ginecologici e poi M., il pii
piccolo, maschio, sano... fino alla leuce-
mia! Lei ha problemi al cuore, uno o due
by-pass, non sa, non ha tempo per stare
bene. Non ha ancora quarant’anni, i lun-
ghi capelli grigi legati sulla nuca. In vita

sua non é mai andata nemmeno in pizze-
ria. Questa e I’'unica cosa che riusciremo
a farle fare, dopo la morte di M., con le
volontarie dell’A.B.1.0.

Con tempo, pazienza e costanza ¢ diven-
tato normale per tutti segnalare gli esordi
all’assistente sociale. Il primo colloquio
¢ indispensabile per dare e avere infor-
mazioni, parlare del Centro, del
Comitato, individuare problemi sia per-
sonali che sociali (e sono tanti: la casa, il
lavoro, le difficolta economiche, gli altri
figli a casa, come usufruire delle facilita-
zioni previste dalla legge, a volte perfino
il credo religioso, per non parlare dei casi
sociali propriamente intesi), valutare la
necessita di segnalazione agli altri opera-
tori e, soprattutto, creare la base per un
valido rapporto personale. Ogni collo-
quio ¢ diverso, anche se le informazioni
sono identiche: cambiano 1’atteggiamen-
to, la modalita e perfino il tono di voce.

1l papa di 1. ha trent’anni, occhi di smal-
to blu, come quelli della sua bambina. Se
ne sta li, fermo, incredulo, impotente. I.
ha due anni, e palliduccia, un po’ troppo
magra, iperattiva. Non si sa ancora
come andra, é appena all’inizio. Il papa
mi chiede: “Se gli esami vanno bene si
possono interrompere le cure?”. I medi-
ci gli hanno gia parlato. Lui lo sa. Io lo
so. Eppure e come se la realta fosse
altrove. Il papa vede solo I’energia della
sua bimbetta. Il pallore, la leucemia, la
chemioterapia che deve durare inesora-
bilmente due anni in quel momento non
esistono. E giusto il momento di fare, a
chi medico non é, una domanda liberato-
ria, assurda, solo per prendere fiato e poi
iniziare la lotta.

Quanta sofferenza nascondono le
domande apparentemente strane che mi
hanno fatto i genitori? “Se cambio casa e
vengo a vivere in citta?... Se mangia
carne puo evitare la chemio?... Se smet-
tiamo di litigare?...”. Perché a me queste
domande? E ovvio che I’assistente socia-
le non da, e non deve dare queste rispo-
ste, ma semplicemente fare da tramite e
facilitare la comunicazione, la compren-
sione, la relazione di aiuto.

Papa M. viene dalla Calabria. Il suo
bambino G. ha sei anni. All’inizio abbia-
mo problemi di comprensione di linguag-
gio, poi, parlando lentamente, ci inten-
diamo. E muratore, disoccupato, ma a
casa sua ha un po’ di terra, pomodori,
olive, peperoni. Sembra un alieno in que-
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sta Lombardia grigia dove devi pagare
anche il rosmarino. Speriamo che possa
tornare presto al Sud, nei suoi campi,
con il suo bambino guarito e magari in
grado di parlare italiano. In ogni modo,
la domanda che mi fa ¢ la stessa del
docente universitario, dell’avvocato di
grido, del primario ospedaliero: “Ma
guarira? Almeno lei mi dica che gua-
riral”.

Anch’io ho imparato e avuto molto da
genitori, ragazzi e bambini. Ho imparato
a lavorare meglio, a dosare i miei inter-
venti in base ai suggerimenti che arriva-
vano anche indirettamente, ho imparato a
vivere meglio, ad apprezzare tutte le cose
belle, anche le piu piccole e quotidiane.
E ho visto, non posso dire imparato, il
coraggio: S. tre anni, deve fare un prelie-
vo in day hospital: “Adesso fai il bravo
che ti fanno il buchino”. S. sta fermo
immobile come un sasso. Buchino fatto,
S. chiede: “Adesso posso tremare?”.
L’accoglienza della famiglia si & perfe-
zionata negli anni: il numero, la tempisti-
ca e la modalita dei vari colloqui sono
stati studiati per non pesare troppo e
nello stesso tempo per non lasciare trop-
po a lungo domande sospese; i genitori
sono stati coinvolti il pitt possibile nel-
I’assistenza e nel progetto di guarigione,
i bambini circondati da attenzioni, opera-
tori, svaghi che potessero dare loro la
certezza che la vita vera era li fuori ad
aspettarli. Loro dovevano contribuire,
giocare, studiare, per non farsi trovare
impreparati al ritorno a casa. Credo che
nessuno abbia mai avuto la pretesa di far
passare per “normale” la reclusione
ospedaliera, anche se dorata.

In questo mondo cosi vario, dove solo la
sofferenza, la paura e la speranza sono
sempre uguali, sono sempre stata libera
di fare, proporre, creare. Ogni proposta
ha sempre seguito un iter ben preciso:
valutazione dell’utilita e possibilita di
realizzazione, approvazione del respon-
sabile del servizio psico-sociale e del
direttore della Clinica, sempre che la
proposta non venisse da loro direttamen-
te, e del presidente del Comitato “Maria
Letizia Verga”, quasi sempre coinvolto.
Non mi ricordo di aver mai ricevuto
rifiuti, piuttosto I’invito a fare di piu.
Questa liberta mi ha dato energia ed
entusiasmo, pensando sempre che 1’o-
biettivo del mio intervento non fosse uto-
pisticamente la soluzione del problema,
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ma aiutare la famiglia ad attraversare
questo periodo di crisi nel miglior modo
realisticamente possibile.
Gradualmente sempre piu figure profes-
sionali hanno incominciato a far parte
dell’équipe psico-sociale. La psicologa ¢
diventata indispensabile, non solo per la
ricerca, ma come elemento portante del-
I’assistenza (quanta complicita nel lavo-
rare insieme, nel condividere progetti e
aure, frustrazioni e speranze).
E arrivata I’A .B.I.O. Brianza: piu volon-
tarie, pit idee, pill incontri e scambi di
pensiero.
E, finalmente, la scuola & diventata effet-
tiva: scuola statale con due insegnanti di
scuola elementare dedicate all’insegna-
mento dei bambini ammalati di leucemia
nei loro camici rosa (scelti da loro e tanto
detestati in seguito, diventati poi verdi e
poi color tortora. Sembra una cosa ridi-
cola, ma ¢ stata fonte di discussioni infi-
nite!). Ho cosi iniziato ad aiutare le inse-
gnanti a inserirsi, a facilitare gli incontri
con le insegnanti di classe che venivano
invitate in ospedale per conoscere la
nuova realta in cui erano stati catapultati
i loro alunni, a mantenere stretti contatti
con i direttori di istituto, a stendere con
I’approvazione e la collaborazione di
tutti gli operatori coinvolti un program-
ma scuola che potesse resistere nel
tempo. E poi le insegnanti della scuola
media, I’insegnante di sostegno e, con
I’estensione dell’assistenza fino ai 18
anni, anche una coordinatrice per le
scuole superiori. Adesso ¢ normale parla-
re di scuola in ospedale, di scuola domi-
ciliare, di esami di maturita in una came-
ra d’ospedale. Eppure 1’inizio non ¢ stato
facile. Operatori sanitari un poco scettici
all’idea di avere altre persone tra i piedi,
volontari che si sentivano scavalcati,
genitori che non ne vedevano la neces-
sita, professori irritati, insegnanti in dif-
ficolta... e, per fortuna, bambini e ragaz-
zi che ci seguivano con fiducia e ci face-
vano capire che la strada era giusta.
Intanto c’erano importanti novita nelle
terapie, nuovi protocolli, pitl guarigioni.
Le cose cambiavano. I primi anni vedevo
con paura e con rassegnazione tutti que-
¢li aghi infilati perfino nei piedini, poi &
arrivato il catetere venoso centrale.
Quanta ansia, la prima volta, nel vedere
quel tubicino che spuntava dal torace di
un bimbo di due anni, quanta paura nello
sguardo della mamma che non sapeva se

sorridere o prendere a schiaffi chi le
diceva che si trattava di un grande passo
avanti!

E il trapianto. Una grande conquista.
Tanti peli sulla faccia, occhi tristi e stan-
chi con ciglia lunghe, volti stravolti. E
poi, tempo dopo, te li ritrovi di nuovo
forti, pieni di energia, irriconoscibili,
magari con i capelli ricci. Sempre bellis-
simi.

Altri problemi spaventavano i genitori
gia provati. Per esempio, per le famiglie
che venivano da lontano, dove andare ad
abitare. Per fortuna c’erano il Comitato,
gli alberghi, gli appartamenti. Ma si puo
facilmente immaginare cosa voglia dire
vivere per mesi senza il comfort di una
casa, cosl come altrettanto facilmente ci
si pud immaginare quanto sia difficile la
gestione di alloggi sparsi per Monza.
Sono stati anni di ricerca disperata di
sistemazione, di controllo di frigoriferi,
di lamentele dei padroni di casa, di dise-
gni con il pennarello sulle pareti, di inva-
sioni di parenti e di situazioni impossibi-
li da controllare (come dimenticare la
mamma albanese che collezionava sul
balcone di casa lavandini e wc nuovi da
far avere ai parenti?). E poi ¢ arrivato il
Residence Maria Letizia Verga. Di fron-
te all’ospedale, nuovo, con spazi comuni,
camere accoglienti, gestito da due splen-
didi genitori (con le loro bambine). E ini-
ziato un altro tipo di collaborazione e di
intenso lavoro. Era tutto da decidere:
regolamento e modalita per far fronte
alle richieste (tutti al “San Gerardo”
volevano aver diritto a un alloggio, da
qualsiasi reparto provenissero e qualsiasi
malattia avessero), per risolvere il pro-
blema delle famiglie numerose, stabilire
il tempo di permanenza, rispondere alle
esigenze piu disparate... difficile e indi-
spensabile imparare a dire di no.

Anche [D’aspetto ludico-ricreativo ha
acquistato sempre maggior spazio: le
feste nei reparti, la partita della naziona-
le cantanti, le visite dei personaggi famo-
si... quante telefonate, lavoro di gruppo,
partecipazione. E stato poi il momento
dei clown-dottori della Fondazione
Theodora, dell’animatrice di gioco, del-
I’arte-terapeuta, del cantastorie, delle
vacanze con la Dynamo Camp, della
MagicaCleme, del teatro e della poesia...
tutte persone con caratteristiche e profes-
sionalita diverse che hanno dovuto armo-
nizzare i loro interventi con le esigenze
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dell’ambiente e dell’organizzazione o-
spedaliera: un lavoro di “armonizzazio-
ne” con modalita di coordinamento, sele-
zione, formazione, monitoraggio, che si
sono prima create per necessita, poi
modificate e consolidate nel tempo. Le
riunioni d’équipe e i gruppi di lavoro
hanno rappresentato e continuano a rap-
presentare un momento di coesione, cre-
scita, formazione e programmazione por-
tante per ritrovare motivazioni condivise.
Sembra cosi semplice, ma ci sono voluti
anni e profonda determinazione per far
accettare quello che oggi ¢ la norma:
psico-sociale e sanita spesso parlano
ancora linguaggi diversi.

Tutto questo fare, proporre e organizza-
re, ruota, comunque, sempre intorno al
dolore e no, non ci si abitua al dolore,
anche se a volte, accarezzando una testi-
na pelata, una mano che cerca coccole, il
dolore si stempera in una sensazione
dolce e amara che puo trasformarsi in
energia positiva.

A volte sono gli occhi dei genitori che mi
attraversano i pensieri: dolore, lotta, spe-
ranza, ritegno, rabbia. Abissi di dispera-
zione davanti ai quali erigono fragili ma
caparbie protezioni. Altre volte sono
quelli dei bambini, teneri e ridenti come
quelli del piccolo bambino turco che mi
mandava baci attraverso lo scafandro per
I’ossigeno, o pil inquietanti come quelli
dei ragazzi che mi ricordavano man
mano i miei figli che crescevano e diven-
tavano grandi.

Per imparare a condividere, per dare
valore a quel dono prezioso che ¢ 1’espe-
rienza, ¢ nato il Gruppo Ascolto, genito-
ri che hanno messo a disposizione la loro
storia e il loro cuore per parlare ai geni-
tori all’inizio del percorso e condividere
con loro paura e speranza. E poi il Grup-
po dei Testimoni Esperti (vedi Quaderni
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SERVIZIO SOCIALE

Intervento di filtro e coordinamento

- con la famiglia (problemi di lavoro, alloggio, difficoltd economiche, perdita
relazioni parentali e sociali, difficolts familiari, assistenza bambino in ospedale,
assistenza dltri figli, credo religioso, immigrazione e altro);

- con il paziente (distacco dal domicilio, perdita relazioni interpersonali, distacco

dG”O SCUOIG, permanenza in ospedd|e,

ifficoltar di lingua e dltro);

- con gli qperafori in ospedale (medici, infermieri, psicologi, insegnanti, volontari,

associazioni varie)

— con il territorio (servizi sociali, datori di lavoro, autoritd locali, scuole).

Per individuare le situazioni problematiche e programmare gli interventi mirati

all’evoluzione positiva della situazione:

- adattamento alla nuova realta sociale;
- adattamento all’esperienza ospedaliera;

- recupero e integrazione sociale e lavorativa;

- superamento delle difficolta transitorie.

Coordinamento delle attivita psico-sociali:

- selezione

- formazione

- informazione
- monitoraggio
- valutazione.

acp 2010;17:51-4), ragazzi guariti che
incontrano i genitori e i ragazzi per di-
mostrare che il fidanzato, la laurea, il
matrimonio, il lavoro sono realta.

Ho svolto piu di trent’anni di vita lavora-
tiva di grande privilegio, perché ho fatto
il lavoro che volevo, con passione ed
entusiasmo, perché ho potuto essere crea-
tiva e libera, perché ho lavorato con per-
sone speciali, in un ambiente speciale.
Ho “passato il testimone”, cercando di
trasferire non solo il bagaglio di notizie
tecniche ma anche la ricchezza umana e
professionale acquisita con il tempo e la
passione.

Questa ¢ stata la mia storia, adesso ne
inizia un’altra. ®
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Una vacanza a Ischia, una febbre persistente
e una strana risposta alla terapia

Claudio Santoro, Margherita Rosa, Roberta Kosova, Daniele De Brasi, Paolo Siani
UOC Pediatria, AORN Santobono-Pausilipon, Napoli

Abstract

A vacation in Ischia, a persistent fever and a strange response to therapy

Visceral leishmaniasis in an eight month old child with persistent fever and spleno-
megaly after a two week vacation in Ischia island. Symptoms and blood tests suggest-
ed a hemophagocytic lymphohistiocytosis secondary to leishmaniasis. Diagnostic and
therapeutic difficulties due to the association of both diseases are discussed.

Quaderni acp 2012; 19(4): 166-167

Key words Hemophagocytic lymphohistiocytosis. Leishmaniosis visceral. Persistent fever

E descritto il caso di una leishmaniosi viscerale in un bambino di 8 mesi con febbre
persistente e splenomegalia dopo due settimane dal rientro da una vacanza nell’isola
di Ischia, e con sintomi e controlli ematochimici suggestivi di una linfoistiocitosi emo-
fagocitica secondaria alla leishmaniosi. Vengono discusse le difficolta della diagnosi
delle due forme associate e la possibilita che la leishmaniosi non venga riconosciuta
e venga trattata esclusivamente come linfoistiocitosi emofagocitica.

Parole chiave Linfoistiocitosi emofagocitica. Leishmaniosi viscerale. Febbre persistente

1l caso

Leonardo, 8 mesi, nato da parto sponta-
neo con peso di 3200 g, allattato al seno
e senza problemi di rilievo, giunge in
ospedale per febbre (38,5-39.5 °C) persi-
stente da 15 giorni, associata a modesti
sintomi di infiammazione delle alte vie
respiratorie e resistente a un trattamento
antibiotico empirico con amoxicillina 50
mg/kg/die in atto da cinque giorni.
All’ingresso in reparto il bambino si pre-
senta in condizioni generali discrete con
colorito pallido della cute e delle mucose
visibili. Al torace si apprezzano ronchi e
rantoli a medie bolle; I’addome ¢ tratta-
bile con una milza palpabile a circa 4 cm
dall’arcata costale, di consistenza duro-
elastica, e con un fegato a circa 3 cm dal-
I’arco costale e di consistenza parenchi-
matosa.

Le indagini di laboratorio evidenziano
un’anemia normocromica con Hb 8,7
g%, GR 3.600.000/u1; MCV, MCH e
MCHC ai limiti inferiori per eta, retico-
lociti pari a 7000/u1 (vn 20.000-80.000),
piastrinopenia (138.000/ul). 1 globuli
bianchi sono 4500/ul con linfocitosi
assoluta (75%). Gli indici di flogosi sono
molto elevati (PCR 109 mg%, VES 91
mm) con iperfibrinogenemia (700
mg%ml vn < 400 mg%ml), profilo bio-
chimico e indici di funzionalita d’organo
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nella norma. Notevole I’incremento delle
IgG (13,7 g/l con vn per eta 1,71-10,69).

Qual ¢ la possibile diagnosi?

Nel caso descritto il quadro clinico ¢
quello di una febbre persistente di tipo
continuo in un bambino di otto mesi con
un’importante epato-splenomegalia as-
sociata a un’anemia normocromica con
iporeticolocitosi, leucopenia e piastrino-
penia.

Vengono dunque eseguiti i test sierologi-
ci per EBV, Citomegalovirus, Parvovirus
B19, Epatite A, B e C, Salmonella e Bru-
cella nonché per la Borrelia burgdorferi,
tutti negativi. Normali sono anche la ra-
diografia del torace e I’ecocardiografia.
Si praticano inoltre ripetute emocolture
ai picchi febbrili e un’urinocoltura, risul-
tate sterili.

Esclusa in primo luogo ’eziologia batte-
rica come testimoniato dall’urinocoltura
ed emocoltura piu volte ripetute e dalla
Vidal-Wright; prese in considerazione la
borreliosi e quindi 1’eziologia virale
come la mononucleosi e le infezioni da
Parvovirus B19, anch’esse escluse dalle
indagini specifiche; resta da indirizzare
la diagnostica differenziale verso altre
cause di febbre persistente con spleno-
megalia di natura infettiva non batterica
e verso quelle non infettive, quali malat-

tie sistemiche o emopatie. Per la persi-
stenza della febbre e per I'ulteriore ane-
mizzazione (Hb 7,2 g%) con diminuzio-
ne delle piastrine (123.000 PLT/u1) e dei
leucociti (3000/u1), associati al notevole
peggioramento delle condizioni cliniche
generali, si decide dunque di praticare
aspirato midollare. L’ esame rileva la pre-
senza di numerose Leishmaniae in sede
intra ed extracellulare, per cui viene
posta diagnosi di leishmaniosi viscerale
(LV), successivamente confermata dalla
positivita della sierologia per Leish-
mania gia avviata in precedenza (titolo:
1/160). Viene effettuata terapia con
amfotericina B liposomiale (AmBiso-
me) per via endovenosa alla dose di
3 mg/kg/die per 5 giorni, con richiami in
7* e 14* giornata.

Il decorso

Le condizioni generali del bambino ri-
mangono stazionarie e la febbre persiste
con due picchi giornalieri di 39-39,5 °C.
In 3% giornata un’ulteriore anemizzazio-
ne (Hb 5,2 mg%) rende necessaria una
trasfusione di emazie concentrate. Le
piastrine sono ulteriormente diminuite
(62.000/ul) e il monitoraggio biochimico
evidenzia ipertransaminasemia (AST
267 U/ - ALT 325 U/1) con ipoalbumine-
mia (proteine totali 3,5 g/l), ipertriglice-
ridemia (469 mg%) con normali valori
della colesterolemia (180 mg%), notevo-
le incremento di ferritina (1717 ng/ml),
D-Dimero (5528 ng/ml), LDH (667 U/1)
e procalcitonina (33,29 ng/ml). In 4*
giornata di terapia la febbre comincia a
diminuire fino a completa defervescenza
alla fine della 5* giornata. Da allora le
condizioni del bambino migliorano pro-
gressivamente e la splenomegalia si ridu-
ce. Si dimette in 14" giornata dopo aver
praticato I’ultima dose di amfotericina B
liposomiale con programma di controlli
successivi.

La lenta risposta all’amfotericina B lipo-
somiale (normalmente gia dopo 48 ore di
terapia si assiste alla discesa della feb-
bre) associata al peggioramento delle
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condizioni generali, ad accentuazione
dell’anemizzazione e a comparsa di iper-
trigliceridemia e iperferritinemia, depon-
gono per la coesistenza, nel caso de-
scritto, di una linfoistiocitosi emofagoci-
tica (LE).

La LV: diagnosi e terapia

La LV ¢ presente nel bacino del Mediter-
raneo e in Italia particolarmente nella
fascia costiera della regione Campania,
nei paesi vesuviani e nell’isola di Ischia.
Leonardo aveva in effetti soggiornato
nell’isola di Ischia dove, dal 1992, ¢ stata
osservata un’aumentata incidenza di LV.
Uno studio epidemiologico condotto nel
2004 confermerebbe la regione Campa-
nia (in particolare la zona vesuviana e I’i-
sola di Ischia) come zona endemica per
LV da circa un secolo. In tali zone il 10-
40% dei cani sarebbe portatore di Leish-
mania [1-2]. L’iter diagnostico previsto ¢
quello di una febbre persistente con epa-
tosplenomegalia. Alle indagini di labora-
torio si rilevano anemia, leucopenia,
piastrinopenia, aumento degli indici
infiammatori e in particolare della VES,
ipoproteinemia con iper-gammaglobuli-
nemia.

A un ulteriore approfondimento si pud
riscontrare la positivita delle IgG anti-
Leishmania. La diagnosi viene confer-
mata mediante 1’analisi microscopica
dell’aspirato midollare che evidenzia la
presenza del parassita; altre metodiche
sono rappresentate dalla coltivazione
dello stesso in terreni specifici e dall’a-
nalisi mediante PCR. Nei Paesi Occi-
dentali il trattamento di prima scelta pre-
vede la somministrazione di amfoterici-
na B liposomiale (AmBisome) per via
endovenosa, unico farmaco approvato
dalla Food and Drug Administration per
il trattamento della LV in pazienti immu-
nocompetenti [3]. Questa formulazione
viene catturata dai macrofagi, in modo
tale da portare direttamente il farmaco
nelle sedi d’infezione: il fegato, la milza
e il midollo osseo.

La linfoistiocitosi emofagocitica:
il sospetto e la conferma

Nel caso descritto, la ritardata risposta
all’amfotericina B liposomiale induce a
richiedere alcuni altri esami che rientra-
no nei criteri di laboratorio per la dia-
gnosi di LE (tabella 1) secondariaa LV e
compatibile con 1’evoluzione della storia
clinica di Leonardo: sono infatti presenti
5 degli 8 criteri previsti per la diagnosi.
Di essi due sono clinici (febbre da pit di
sette giorni e splenomegalia > 3 cm) e tre
di laboratorio (citopenia, ipertrigliceride-
mia, iperferritinemia), cui si aggiungono
I’ipertransaminasemia e la riduzione del
colesterolo HDL con incremento di
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TABELLA 1: CRITERI DIAGNOSTICI DELLA LINFOISTIOCITOSI EMOFAGOCITICA

Criteri clinici:

- Febbre (> 7 giorni)

- Splenomegalia (milza debordante >3 cm dall’arco costale)

Criteri di laboratorio:

- Citopenia (che interessi almeno due delle tre linee di sangue periferico):

- Hb< 9g/dl - Piastrine <100.000/pl - Neutrofili <1000/l

- Trigliceridi a digiuno > 3 DS del vn per etd e/o fibrinogeno < 3 DS del vn per l'eta
- Aumento dei livelli del recettore per IL-2 (22,400 U/ml)

- Iperferritinemio 500 pg/I

- Attivitd ridotta o assente delle cellule NK

Criteri istopatologici:

- Emofagocitosi nel midollo osseo o nella milza o nei linfonodi senza evidenza di

malignita

BoX: CHE COSA ABBIAMO IMPARATO

La LV presenta un quadro clinico caratterizzato da un’importante epatosplenome-

galia con anemia e piastrinopenia.

Le zone endemiche sono la fascia costiera mediterranea e in particolare in Italia

le coste campane.

II' quadro clinico della LV si sovrappone in larga parte a

vello della LE per la

cui diagnostica differenziale & necessario ricercare le Leis?:maniae nell’aspirato
midollare o mediante gli anticorpi specifici.

Il trattamento specifico della LV nella maggioranza dei casi ¢ sufficiente a control-

lare la LE secondaria.

VLDL che, sebbene non tra i criteri codi-
ficati, possono essere presenti nelle LE.
Non viene rilevata I’emofagocitosi che si
riscontra nel 50% dei casi e ha bisogno
peraltro di operatori molto esperti per es-
sere osservata. La LV si pud presentare
in alcuni casi, come in quello descritto,
con un’eritrofagocitosi secondaria [4-5].

Che cosa ¢ la LE

La LE ¢ una grave sindrome iperinfiam-
matoria dovuta a una risposta immunita-
ria incontrollata e inefficace: i linfociti T
citotossici e i natural killer non ricono-
scono e non eliminano le cellule infetta-
te da patogeni intracellulari. Puo essere
primaria e secondaria. La variante secon-
daria pud essere associata a infezioni
virali, batteriche, fungine o parassitarie
(come la LV del nostro caso), neoplasie,
alimentazione parenterale, malattic in-
fiammatorie croniche come 1’artrite reu-
matoide [6]. I criteri utilizzati per la dia-
gnosi di LE sono presenti nell’HLH-
2004 [7] (Prospective international treat-
ment study for hemophagocytic lympho-
histiocytosis, HLH) e sono riportati in
tabella I: almeno 5 degli 8 criteri devo-
no essere soddisfatti, a meno che non
siano presenti una storia familiare o una
diagnosi molecolare compatibile con LE.
Il trattamento specifico dell’agente infet-
tivo identificato pud non essere suffi-
ciente a controllare la sindrome, fatta
eccezione per la LV che nella stragrande

maggioranza dei casi richiede il solo trat-
tamento con il farmaco specifico e cioe
con I’amfotericina B liposomiale. La LE
¢ una malattia grave e insidiosa perché il
quadro clinico non ¢ specifico e molto
simile a quello della LV: in zone non en-
demiche per la LV possono essere dia-
gnosticati e trattati come LE casi di LV
con conseguenze molto gravi [8]. &
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Raccontiamo a piu voci di bambini, diritti e alleanze o S
Torino, 11-1 3 ottobre 2012 Centro Incontri Regione Piemonte — C.so Stati Uniti, 23 /s Q!

Dopo undici anni il Congresso Nazionale ACP torna a Torino. Sono stati anni di cambiamenti profondi: sono mutati la societd, le fami-
glie, i bambini e, naturalmente, anche i pediatri e la pediatria. Linferpretazione di questo “nuovo mondo” non & sempre facile. Per
questo vi proponiamo un dialogo con scienze “altre” quali la sociologia, la bicetica e I'antropologia, per cercare di capire meglio chi
abbiamo di fronte, dove nascono i suoi e i nostri disagi e come fare per prendercene cura. Nella sessione del giovedi pomeriggio il
dialogo sara piv teorico ma nella discussione lo riporteremo alla concretezza quotidiana. Nelle sessioni del venerdi e del sabato alcu-
ni pediatri presenteranno le storie dei loro pazienti, approfondite, quando utile, da altri protagonisti significativi, genitori, insegnanti,
specialisti, e infine discusse con esperti, anche non medici, e con il pubblico. I casi, che chiamiamo clinici, altro non sono, infatti, che
le storie dei nostri pazienti, bambini che hanno un nome, che vivono in un contesto definito e che esprimono esigenze precise che
vanno ascoltate, comprese e interprefate per cercare una risposta che sia un aiuto reale, inevitabilmente individualizzato, ma proprio

per questo rispettoso del loro diritto alla salute.

Giovedi 11 ofiobre
ore 14,00 Apertura e presentazione del Congresso

Paolo Siani (pediatra) e Ivo Picotto (pediatra)

DIALOGO CON SCIENZE “ALTRE”
Mod.: Paolo Siani (pediatra) e Michele Gangemi (pediatra)
ore 14,15 Bambini e diritto alla salute (Gianni Tognoni, epidemiologo)
ore 14,45 Diritto alla salute dei bambini in Europa: tra conquiste e
disuguaglianze (Giorgio Tamburlini, pediatra)
Dottore, spiega a mamma e papd che se non esco a gioca-
re mi ammalo (Francesco Tonucci, pedagogista)
Nuovi bambini, nuovi genitori, nuovi bisogni e nuove richie-
ste al pediatra (Anna Rosa Favretto, sociologa, e Francesca
Zaltron, sociologa)
Discussione
Coffee break
Scelte etiche tra bisogni e desideri (Roberto Lala, pediatra
endocrinologo)
Bioetica del quotidiano (Maria Merlo, pediatra)
II'lavoro del pediatra e la Convenzione dei Diritti del Fanciullo
(Irene Biglino, giurista, e Anthony Olmo, giurista)

Discussione: "Quanto cid che abbiamo sentito & trasferibile
nella nostra attivita quotidiana2”

Venerdi 12 oftobre

Mod.: Giancarlo Biasini (pediatra) e Gianni Garrone (pediatra)
ore 8,30 Il percorso decisionale clinico (Giuseppe Magazzv, pediatra

ore 15,15
ore 15,30
ore 16,00

ore 16,30
ore 16,50

ore 17,10
ore 17,30

ore 17,40

gasfroenfero/ogo)

ore 9,15 Discussione
CASI CLINICI A PIU VOCI

ore 9,30 “Francesco, Elisa e il diabete: a scuola fra nuove opportu-
nitd terapeutiche e bisogni inevasi”
Presentazione dei casi e approfondimento con Adriana
Bobbio (pediatra), Cinzia (mamma di Elisa), Antonietta Di
Martino (dirigente scolastico), Ivana Rabbone (diabetologa)
Discussione con Silvia Tulisso (pediatra), Silvio Venuti
(dlirettore Dipartimento Continuita delle Cure)

ore 10,40 Coffee break

ore 11,00 “Matteo e Roberta hanno mal di pancia: diagnosi in positi-
vo e modello biopsicosociale”
Presentazione dei casi e approfondimento con Massimo
Fontana (pediafra gasfroenfero/ogo), Giuseppe Magazzo
(pedliatra gastroenterologo) e Silvana Quadrino (psicotera-
peuta formatore counselling sistemico)

ore 12,15 “Giacomo & acondroplasico e sta pensando all’allungamen-

to degli arti: problemi clinici ed etici”
Narrazione dercoso e approfondimento con Roberto Lala (pediatra
endocrinologo), Gianni Geninatti (neuropsichiatra infantile)
Discussione con Elena Nave (bioeticista), llaria Lesmo (antropologa)

ore 13,30 Pranzo

ore 14.30 Sessione comunicazioni orali (*)

Mod.: Enrico Valletta (pediatra)

ore 15,30-18,30 ASSEMBLEA DEI SOCI con operazioni di voto per rinnovo cariche
direftivo (elezione del Presidente e di 4 nuovi Consiglieri)

ore 19,30  APERICENA con MUSICA E PAROLE... ricordando Liliana
Pomi al CIRCOLO DEI LETTORI via Bogino, 29 - Torino
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Sabato 13 ottobre
Mod.: Carlo Corchia (neonatologo) e Danielle Rollier (pediatra)

ore 8,30 Le cellule staminali tra aspettative e realta
Andrea Biondi (pediatra)

ore 9,15 Discussione
CASI CLINICI A PIU VOCI

ore 9,30 “La storia di Hali, Sara, Edoardo: tanti neonati da accoglie-
re come unici” Michela Castagneri (ostetrica), Vittorina
Buttafuoco (pediatra)

ore 10,30 Coffee break

ore 10,45 “La storia di Anna, nata con una malattia grave: migliorare
la dimissione protetta” Franco Mazzini (pediatra), Augusto
Biasini neonatologo)

ore 11,25 “la storia di Maria e Salvatore: se non ho avuto una
mamma, come posso fare la mamma2” Paola Lamberti
(assistente sociale), Giuseppe Cirillo (pediatra)

ore 12,15 Discussione con Antonio Marra (neonatologo), Anna Rosa
Favretto (sociologa), Federica Zanetto (pediatra)

ore 13,15 Conclusioni del Congresso

INFORMAZIONI

(*) SESSIONE COMUNICAZIONI ORALL: & possibile inviare abstract di ricerche, casi cli-
nici, esperienze e progetti nell'ambito della pediatria di famiglia, ospedaliera o territo-
riale nelle sue diverse declinazioni, utilizzando lo schema strutturato scaricabile dal sito
www.acp.it. La lunghezza complessiva dell’abstract non deve superare le 300 parole.
Un’apposita commissione valutera gli abstract ai fini della loro pubblicazione sulla rivi-
sta Quaderni acp. | cinque abstract che avranno ricevuto la valutazione pib alta saran-
no brevemente illustrati in seduta plenaria, da uno degli Autori, con max 3 diapositive,
per un tempo di 5 minuti, seguito da tre minuti di commento dell’esperto. Il primo Autore
deve avere un’etd inferiore a 40 anni e deve essere iscritto al Congresso. Il primo Autore
dei tre abstract migliori ricevera in premio I'iscrizione gratuita a uno dei tre eventi for-
mativi nazionali dell’ACP (Congresso Nazionale, Tabiano e Argonauti), gli altri due rice-
veranno |'iscrizione all ACP per 'anno 2013. Gli abstract dovranno pervenire alla
segreteria, esclusivamente via mail, al seguente indirizzo: segreteria@acp.it enfro e non
oltre il 20 settembre 2012. Verra data comunicazione dell’accettazione degli abstract
per la pubblicazione prima dell'inizio del Congresso.

Segreteria scientifica

ACP dellOvest Piemonte e Valle d'Aosta: www.acpovest.it;
e-mail: presidente@acpovest.it

Direttivo nazionale ACP: www.acp.it; e-mail: comitatodirettivo@acp. it
Segreteria organizzativa

SELENE Srl - via G. Medici, 23 - 10143 TORINO
e-mail: selene@seleneweb.com — tel. 011 7499601

Quota di iscrizione (iva compresa)

Per facilitare la presenza non solo di pediatri ma anche di aliri operatori della sanita
sard possibile iscriversi anche solo a una mezza giornata del Convegno.

Medici soci ACP: 250 euro entro il 31 agosto, 280 euro dopo il 31 agosto; medici non
soci ACP: 300 euro entro il 31 agosto, 330 euro dopo il 31 agosto; specializzandi 120
euro; dlire professionalita: 120 euro; iscrizione al pomeriggio di giovedi 11 ottobre: 50
euro; iscrizione alla mattina di venerdi 12 ottobre: 50 euro; iscrizione alla mattina di
sabato 13 ottobre: 50 euro.

La quota di iscrizione a tutto il Congresso comprende: attestato di partecipazione, kit
congressuale, colazione di lavoro di venerdi 12 oftobre, coffee break, apericena di
venerdi 12 ottobre, crediti ECM per gli aventi diritto.

La quota di iscrizione a mezza giornata comprende: attestato di partecipazione, kit con-
gressudle, coffee break.

Modalita di pagamento

Il pagamento potra essere effettuato tramite: assegno bancario non trasferibile intestato
a SELENE SRL; bonifico bancario effettuato su SELENE SRL (Codice IBAN: IT02 NO30
6901 0481 0000 0062 675) con indicazione della causale del versamento.

Crediti ECM: sono in corso le pratiche di accreditamento ECM dell’evento per le qualifi-
che professionali di medico chirurgo, infermiere e infermiere pediatrico.
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Valutazione nevuroevolutiva e promozione
dello sviluppo psicomotorio 0-3 anni

A cura del Gruppo di lavoro multidisciplinare ACP, AIFI, FIMP, IOPTP, SIF, SINPIA, SIP, promosso da OMS, Ufficio Europeo e da
EPA/UNEPSA: Giorgio Tamburlini* e Gherardo Rapisardi** (coordinatori), Adrienne Davidson***, Monica Pierattelli****, Marina Picca®,
Donella Prosperi®°, Federica Zanetto®>° e con la collaborazione di Andrea Guzzetta

*Pediatra, Centro per la Salute del Bambino, Trieste; European Paediatric Association, consulente OMS, Mother, Newborn and Child
Health; **Pediatra neonatologo, Centro Brazelton di Firenze, UO Pediatria e Neonatologia, Ospedale “Santa Maria Annunziata”,
Firenze; ***Fisioterapista, Servizio di Riabilitazione Funzionale, AOU “Meyer” e Centro Brazelton, Firenze, AlIFI (Associazione ltaliana
Fisioterapisti), SIF (Societa ltaliana Fisioterapisti), IOPTP (International Organisation of Physical Therapy in Pediatrics); ****Pediatra

di famiglia, formatrice Regione Toscana, Firenze; °Pediatra di famiglia, Milano, SIP; °°Neuropsichiatra infantile, IRCCS “Stella Maris”,

SINPIA; °°°Pediatra di famiglia, Vimercate (MB), ACP; °°°°Pediatra di famiglia, Pisa, FIMP (Federazione Italiana Medici Pediatri)

Razionale e obiettivi

La valutazione e la promozione dello svi-
luppo psicomotorio del bambino hanno
acquisito una rilevanza sempre maggiore
nell’ambito degli interventi che la pedia-
tria delle cure primarie ¢ chiamata ad
affrontare. La comunita pediatrica e
quella scientifica internazionale ne
hanno sottolineato, negli ultimi anni,
I’importanza come approccio universale
e con particolare enfasi per i gruppi di
popolazione piu vulnerabili dal punto di
vista socio-educativo [1-3].

Il Gruppo, pur centrato sulla figura del
pediatra di famiglia (pdf), ha incluso pro-
fessionalita diverse e si ¢ costituito allo
scopo di fornire:

1) un modello per la valutazione neuroe-
volutiva a supporto del lavoro del
pediatra nel riconoscere la normalita e
identificare tempestivamente i segnali
che indicano la necessita di una riva-
lutazione a breve termine o di un invio
per un approfondimento specialistico;

2) indicazioni utili per sostenere i genito-
ri nella promozione dello sviluppo
psicomotorio del bambino.

I due obiettivi vengono concepiti come
integrati: infatti il pediatra valuta lo svi-
luppo neuroevolutivo anche in funzione
della possibilita di dare le informazioni
appropriate alla famiglia e proporre atti-
vita utili alla promozione dello sviluppo;
nel contempo, I’osservazione della rispo-
sta del bambino e della famiglia a quan-
to proposto dal pediatra diventa funzio-
nale a una valutazione dello sviluppo del
bambino nel suo contesto familiare.

®00000000000000000000000000000000000000 o
.

: Per corrispondenza:
: Giorgio Tamburlini
: e-mail: tamburlini@csbonlus.org

@c000c0000000000000000000000000000500000

esccccce

Il materiale elaborato dal Gruppo va inte-
so come un documento di consenso e di
indirizzo e non come una linea guida. Le
caratteristiche dell’argomento, di per sé
molto complesso, e quelle degli studi
disponibili in merito, estremamente ete-
rogenei, rendono infatti impossibile un
approccio di revisione sistematica.

Il Gruppo di lavoro auspica che il docu-
mento sia utilizzato per integrare e armo-
nizzare gli strumenti gia esistenti per la
valutazione e la promozione dello stato
di salute nei primi anni di vita.

Articolazione e metodo di lavoro
Il lavoro si ¢ articolato in piu fasi:

1. La prima fase (gennaio-ottobre 2011)
ha compreso: a) revisione della lette-
ratura; b) ricognizione sulle pratiche
in atto in Italia; c) elaborazione delle
basi concettuali e metodologiche; d)
elaborazione delle schede di valuta-
zione. I contenuti delle schede e le
modalita di utilizzo sono illustrati
anche in un dvd, in quanto si ¢ ritenu-
to indispensabile corredare la parte
narrativa di un supporto audiovisivo.

2. La seconda fase (novembre 2011 -
gennaio 2012) ¢ consistita nella valu-
tazione dell’applicabilita delle schede
nella pratica ambulatoriale del pdf per
individuare eventuali criticita e spunti
di miglioramento. A tal fine sono state
distribuite le schede a circa 100 pedia-
tri in cinque diverse regioni, insieme a
un questionario di valutazione.

3. La terza fase (febbraio-maggio 2012)
prevede la proposta di un percorso

formativo, centrata sul documento e
dimensionata alle possibilita del pdf.

4. Infine ¢ prevista una valutazione sul
campo, tramite studio osservazionale,
degli effetti dell’utilizzo delle schede
ai fini dell’adeguato riconoscimento
dei casi da inviare alla valutazione
specialistica e, mediante uno studio
controllato, della loro efficacia ai fini
della promozione di buone pratiche.
Questa fase € in corso di definizione.

I costi sostenuti dai partecipanti al Grup-
po sono stati coperti in parte dalle orga-
nizzazioni aderenti (ACP, FIMP, SIP,
CSB), in parte dagli stessi partecipanti.
La produzione del materiale audiovisivo
¢ stata resa possibile anche grazie a un
piccolo grant del’OMS finalizzato al
suo utilizzo in Albania.

Revisione della letteratura

Esiste una grande varieta di approcci e di
strumenti utilizzati in campo internazio-
nale per la valutazione dello sviluppo
psicomotorio mentre non altrettanta at-
tenzione ¢ stata posta alla promozione
dello sviluppo [4-8]. L’ American Acade-
my of Pediatrics (AAP), nel 2006, ag-
giornando un documento del 2001, ha
raccomandato che lo sviluppo psicomo-
torio venga valutato sistematicamente a
ogni controllo di salute e che tutti i bam-
bini siano sottoposti a test di screening
con strumenti standardizzati a 9, 18 e 30
mesi [4-5]. Questo approccio ¢ stato
attuato in misura sempre maggiore negli
USA dove I’uso di strumenti standardiz-
zati di screening da parte dei pediatri ¢

il punbe sv
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passato dal 27% nel 2002 al 47,7% nel
2009 [9-10]. Tale raccomandazione si
basa sulla constatazione che, in assenza
di tali strumenti, i pediatri non identifica-
no sufficientemente i bambini con pro-
blemi di sviluppo psicomotorio e com-
portamentale.

Una recentissima revisione sistematica di
studi condotti negli Stati Uniti su questo
aspetto ha evidenziato come, in assenza
di uso di strumenti standardizzati, la sen-
sibilita nella corretta individuazione di
tali problemi varia dal 14% al 54% (lon-
tana dal 70% raccomandato dall’AAP), e
la specificita dal 69% al 100% [11].
Alcuni studi dimostrano un aumento del-
I’accuratezza della identificazione dei
bambini con disturbi di sviluppo tramite
strumenti di screening basati su questio-
nari ai genitori (Ages and Stages Que-
stionnaires e Parents’ Evaluation of
Developmental Status), ma gli studi sono
eterogenei, spesso non considerano la
reale applicabilita degli strumenti nella
realta clinica e vi sono molti possibili
fonti di bias [12-14].

Un confronto tra i due approcci dimostra
significative differenze nella valutazione
di bambini di eta compresa tra 9 e 31
mesi: un terzo di questi, infatti, superava
lo score di normalita in uno dei test, ma
non nell’altro, e solo il 52% superava
entrambi i test [15]. La somministrazione
di un questionario aumenta la richiesta di
comunicazione su argomenti correlati
allo sviluppo e la visione di un breve fil-
mato sullo sviluppo dei bambini prima
della visita aumenta la richiesta di comu-
nicazione e di rassicurazione [16].

E evidente, infine, come qualsiasi approc-
cio debba tener conto della reale applica-
bilita di tali strumenti nella realta clinica
del Paese ove sono utilizzati, della speci-
fica organizzazione sanitaria nonché della
esperienza, competenza e training specifi-
co di chi effettua tali valutazioni.

Un diverso approccio ¢ quello basato su
una sorveglianza evolutiva a tutta la
popolazione, inviando a valutazione spe-
cialistica i bambini che non presentano
alcuni segni clinici considerati indicatori
privilegiati di normalita. Per esempio nel
“Social and Communication Study” del
Gruppo australiano della Barbaro e coll.,
volto all’identificazione precoce dei
bambini con disturbi dello spettro autisti-
co, I’'uso di una sorveglianza evolutiva a
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8, 12, 18 e 24 mesi, basata sulla presen-
za 0 meno di poche competenze (da 2 a
5), considerate segni di normalita per lo
sviluppo delle competenze comunicative
e sociali nelle diverse eta, ha dimostrato
una sensibilita dell’83,8% e una specifi-
cita del 99,8% [17-19]. La valutazione,
effettuata da personale infermieristico
specificamente formato, si basa su osser-
vazioni del comportamento psicomotorio
durante la visita, privilegia I’aspetto qua-
litativo delle competenze rilevate e si
completa con domande specifiche ai
genitori. Questo approccio appare parti-
colarmente promettente per la sua sem-
plicita, perché prevede una valutazione
clinica da parte dell’operatore, e perché
si fonda sulla ricerca di pochi segni di
normalita piuttosto che di lunghi elenchi
di segni di sospetto o patologici, consen-
tendo nel suo insieme anche un conteni-
mento dei costi.

In conclusione: a) la valutazione dello
sviluppo con strumenti standardizzati
resta raccomandata; b) resta da dimostra-
re D’efficacia di programmi di screening
generalizzato, basato su strumenti speci-
fici; ¢) un approccio basato sulla confer-
ma della normalita pare preferibile a uno
basato sulla ricerca della patologia. E il
caso di sottolineare, inoltre, che la ricer-
ca di strumenti standardizzati risponde
all’esigenza, tipica dei Paesi anglosasso-
ni, di consentire una valutazione a opera-
tori non necessariamente provvisti di for-
mazione ed esperienza pediatrica.

La situazione in Italia

Il pediatra italiano, cosi come quello eu-
ropeo, non dispone di indicazioni condi-
vise, né di vere e proprie linee guida in
proposito, e nella gran parte dei casi non
sembra dare sufficiente enfasi a questo
aspetto delle cure primarie. Il nostro
Gruppo ha operato una ricognizione su
cosa fanno i pediatri italiani in tema di
valutazione e promozione dello sviluppo
(tempistica, strumenti, modalita e forma-
zione) e ha preso in considerazione quan-
to gia elaborato in materia nell’ambito
delle cure primarie [20-23]. E stata con-
dotta un’indagine conoscitiva su cid che
viene fatto nelle Regioni italiane, che ha
evidenziato che: a) esiste una buona uni-
formita nell’individuazione delle eta a cui
effettuare i bilanci di salute; b) valuta-
zione e promozione dello sviluppo non
ricevono 1’attenzione dovuta (solo otto

Regioni adottano “libretti pediatrici” che
indicano con sufficiente dettaglio gli item
per la valutazione e la promozione dello
sviluppo; c) esiste al riguardo una notevo-
le diversita di approcci. Queste informa-
zioni, oltre a fornire un evidente supporto
al razionale del lavoro, hanno fornito una
base pragmatica per la proposta formula-
ta dal Gruppo di articolare la valutazione
in sette eta chiave, al fine di poterla inse-
rire con maggiore facilita nell’attuale
organizzazione dei bilanci di sa-lute.

Premesse concettuali

Il Gruppo, differenziandosi quindi dal-
I’approccio attualmente prevalente negli
USA e basato su segni di allarme, ha
scelto di privilegiare il riconoscimento
della “normalita” quale approccio fonda-
mentale sia per la valutazione neuroevo-
lutiva che per il sostegno dello sviluppo
psicomotorio. E stato quindi cercato, in-
nanzitutto, un consenso sui segni di nor-
malita, tentando di individuare quelli pit
significativi, sottolineando che 1’aspetto
essenziale della normalita ¢ quello “qua-
litativo” (ricchezza, variabilita, armonia
delle competenze ecc.) piuttosto che
quello temporale (eta di acquisizione).
Cio consente al pdf I’identificazione dei
bambini sani in modo positivo, basato
cioe sulla presenza di indicatori di salute
psicomotoria, € non in senso negativo
per la presenza di segni di allarme, di
sospetto o di franca patologia. Basare la
valutazione sui segni di allarme costrin-
ge infatti il pediatra, che non ¢ uno spe-
cialista delle diverse patologie dello svi-
luppo, a ricercare segni di patologia che
non fanno parte del proprio bagaglio cul-
turale, o ad applicare, come negli USA,
test di screening che diventano, sia per il
professionista che per i genitori, elenchi
non sempre comprensibili di item la cui
rilevanza ai fini della decisione di invio
allo specialista ¢ spesso data solo dalla
loro somma. Poter invece affinare le pro-
prie capacita sulla semeiotica della nor-
malita e sulla promozione dello sviluppo
psicomotorio rende il pdf pili competen-
te professionalmente, piu capace di
entrare in sintonia e sostenere la fiducia
dei genitori in loro stessi e nelle capacita
del bambino, aspetto essenziale per la
promozione dello sviluppo, in particola-
re sul versante relazionale.

L’ipotesi, che necessita di una futura ve-
rifica sperimentale, ¢ che ci0 possa per-



il punto su

mettere di identificare correttamente
quella grande maggioranza di bambini
che sono certamente sani e possibilmen-
te anche quelli che, pur presentando
alcuni ritardi nell’acquisizione di compe-
tenze, non necessitano di un invio per
una valutazione specialistica, ma posso-
no giovarsi di un consiglio e di una riva-
lutazione. Secondo questa ipotesi di
lavoro, I’invio allo specialista sara riser-
vato a una minoranza di bambini, evitan-
do di sottoporre tutta la popolazione a
screening dispendiosi e, allo stato attua-
le, non sufficientemente validati.

Il Gruppo ha ritenuto che un altro aspet-
to fondamentale, che viene sacrificato se
la valutazione viene demandata a que-
stionari impersonali, sia quello di osser-
vare le competenze del bambino nel con-
testo della relazione che questi ha con i
propri genitori, cercando di mettere bam-
bino e genitori nella situazione in cui tali
capacita possano meglio emergere. Cio
promuove le competenze di osservazione
del pediatra e facilita la relazione con i
genitori, aspetto fondamentale per 1’effi-
cacia del suo intervento professionale.
Questo approccio fa propri i concetti del
gruppo di Dilani, Comparetti e coll.
[24-27] e dei Touchpoints di Brazelton
nella valutazione e promozione dello svi-
luppo psicomotorio, in particolare ri-
guardo alla valutazione privilegiata della
normalita, del comportamento sponta-
neo, propositivo e creativo del bambino,
alla multidimensionalita dello sviluppo,
al riconoscimento del genitore quale
‘esperto’ del proprio bambino (mentre
I’operatore ¢ esperto dei bambini in
generale), all’atteggiamento empatico e
collaborativo dell’operatore con i genito-
ri (e non oggettivo e distaccato, né pre-
scrittivo) [28-29].

Definizioni e scelte metodologiche

Sono proposti due tipi di schede: a) le
schede per la valutazione neuroevolutiva
(sette, corrispondenti alle eta dei bilanci
di salute raccomandati: a p. 173 la pri-
ma); b) le schede con le indicazioni dedi-
cate alla promozione dello sviluppo psi-
comotorio, anch’esse proposte per fasce
di eta, in questo caso pill ampie.

a) La valutazione neuroevolutiva

E data dall’insieme della valutazione
delle competenze motorie e cognitive-
relazionali. L’enfasi ¢ stata posta sull’a-
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BoX: NOTE PER UNA COMUNICAZIONE CONSAPEVOLE ED EFFICACE

Queste note propongono alcuni spunti per il pediatra e gli altri operatori dei servizi
per 'infanzia. Si riciiqmono espri)citomente a quanto proposto nell'ambito del pro-
ramma “Genitori piv”, a sua volta ispirato al counselling sistemico e alle raccoman-
gazioni dell’OMS riguardanti la comunicazione efficace nelle cure primarie [1-3].
L'obiettivo & quello Si valorizzare le risorse e le capacita dei genitori e di facilitarne
le decisioni riguardanti la loro salute o quella dei loro figli, senza sostituirsi a loro e
senza imporre comportamenti insostenibili.
La sequenza consigliata & quella proposta dall OMS: ask (chiedi), praise (valorizza),
advise (consiglia) and show (mostra come si fa, fornisci esempi).
Questo signif?ca che prima di “spiegare” cosa & meglio fare, occorrerda “conoscere”
cosa il genitore sa e cosa fa o pensa di mettere in atto rispetto a una determinata fase
dello sviluppo del bambino o a una particolare pratica di accudimento. Il pediatra
pud cosi oftenere descrizioni e informazioni che possono focalizzare aspetti signifi-
cativi o contenere cose non dette in precedenza. Questo rende possibile restituire ai
genitori informazioni precise, coerenti e ordinate rispefto a cosa & possibile fare e a
cosa non & ancora possibile fare in quella particolare fase evolutiva del bambino, in
relazione alle sue caratteristiche e anche a quelle del contesto familiare.
La valorizzazione di quanto gid il genitore sa o fa & importante anche per rafforza-
re in lui la fiducia in se stesso e per rendere I'informazione data un arricchimento
delle sue competenze.
Ci deve essere un tempo per ascoltare e rispondere al genitore, per ridiscutere con
lui le proposte e dargli la possibilita di riportare osservazioni e riflessioni rispetto a
uvanto detto e proposto durante la consultazione. Il contesto dei bilanci di salute e
gelle visite programmate rappresenta il setting ideale in tal senso. | successivi contat-
ti offrono la possibilita di riprendere in un altro momento eventuali domande in sospe-
so o dubbi non espressi.
Per creare un cambiamento, il messaggio deve poter avere la possibilita di modifica-
re le conoscenze e completare le informazioni del genitore e a volte anche di altri
familiari che lo accompagnano, spesso radicate in tradizioni culturali o pratiche con-
solidate. Tentare in questi casi di convincere Ialtro, forzando sul piano conoscitivo,
non crea alcun cambiamento e spesso produce irrigidimenti maggiori. Nemmeno fun-
zionano gli inviti generici a riflettere su una determinata scelta o situazione. La buona
comunicazione ha come presupposto la capacitd di accettare che I'altro possa esse-
re portafore di concetti, contenuti, significati, modi di pensare non necessariamente
congruenti con i propri: pud succedere per esempio in presenza di genitori immigra-
ti, portatori di tradizioni e pratiche difterenti, con difficoltd comunicative e di com-
prensione che non si limitano al linguaggio (che in ogni caso fard bene a mantener-
si semplice e immediato). Verificare in ogni caso con i genitori che la comprensione
sia stata adeguata consente di correggere ed eventualmente chiarire I'informazione.
Il pdf ha una conoscenza non episodica della famiglia con cui costruisce una rela-
zione, creando progressivamente opportunitd e canali di dialogo. Come dimostra I'e-
sperienza di Nati per Leggere (NpL), il colloquio sugli aspetti 36”0 promozione dello
sviluppo facilita il dialogo proprio a partire dal riconoscimento da parte della fami-
glia dell’efficacia e appropriatezza dei consigli dati e sperimentati in famiglia [4].
Infine, in relazione a quanto il pediatra riesce a valutare rispetto a competenze, com-
prensione e contesto, pud decidere in che misura & opportuno offrire delle dimostra-
zioni di alcune praticﬁe, posizioni, giochi, dotandosi in ambulatorio di alcuni stru-
menti utili in tal senso [5-6]. E evidente che queste brevi note non possono in alcun
modo sostituirsi a occasioni formative strutturate, dove il pediatra e dltri operatori
possono affinare le proprie competenze e sperimentare in prima persona la messa in
pratica di queste indicazioni.
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spetto ritenuto pil rilevante specie in eta
precoce, cioe¢ quello della ricchezza e
disponibilita dei moduli di movimento.
Si sottolinea che, qualora dalla valutazio-
ne emergano dei dubbi riguardo alla nor-
malita motoria e relazionale, 1I’esame del
bambino debba comprendere la valuta-
zione della integrita sensoriale (vista,
udito, sensibilita) e motoria (motricita
oculare, nervi cranici, riflessi osteotendi-
nei, stenia, tono ecc.), associata a un
esame clinico completo (incluse la valu-
tazione della velocita di crescita della
circonferenza cranica, I’ispezione di cute
e annessi ecc.). Questi aspetti relativi
all’esame obiettivo non sono stati inclusi
nelle schede proposte e per essi si rinvia
a testi e linee guida sull’esame obiettivo
del bambino nei primi anni [30].

La valutazione deve tenere in considera-
zione il fatto che il range di normalita
dell’eta di acquisizione di certe compe-
tenze pud essere pill 0 meno ampio a
seconda dell’item e deve quindi sempre
privilegiare 1’aspetto  “qualitativo”
rispetto a quello dell’eta. Nei nati preter-
mine ¢ raccomandato 1’uso dell’eta cor-
retta fino ai 2 anni di eta.

Gli indici di normalita sono valutabili dal
pediatra tramite osservazione e/o doman-
de ai genitori e ancora con manovre
mirate.

L’osservazione del comportamento spon-
taneo, quando il bambino ¢ in braccio
all’adulto o disteso sul lettino o sul tap-
peto ¢ fondamentale per una valutazione
di buona parte della motricita e della
relazione, prima di ricorrere a manovre
specifiche.

Altro aspetto di grande importanza del-
I’esame ¢ costituito dal colloguio con i
genitori circa il comportamento del bam-
bino, le pratiche di accudimento, 1’ali-
mentazione, il sonno, dove e come il
bambino passa la giornata ecc. Il modo
in cui tale colloquio viene svolto ¢ fon-
damentale, per cui si ¢ ritenuto utile pro-
porre alcune semplici indicazioni su
come condurre il colloquio ai fini di una
comunicazione efficace, ricordando che
la finalita ¢ quella di promuovere 1’auto-
stima e le competenze genitoriali (box).
A ogni bilancio la valutazione ¢ stata
suddivisa in motricita e relazione.
Nella valutazione della motricita vanno
distinti diversi fattori:

a) i movimenti prodotti spontaneamente
senza un’apparente finalita (movi-
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menti ‘non funzionali’) indicati come
repertorio di base. La ricchezza,
variabilita e fluidita dei singoli modu-
li di movimento (che costituiscono i
mattoni per le funzioni motorie) pos-
sono essere valutate a qualsiasi eta. [
moduli piu significativi sono i movi-
menti segmentali distali (mani e piedi)
e le rotazioni longitudinali degli arti
[31] (nota 1).

b) L’uso funzionale della motricita, la
cui valutazione privilegia le funzioni
con significato neuroevolutivo. Nel
primo trimestre di vita sono di scar-
so interesse le funzioni piu propria-
mente fetali e neonatali, quali per
esempio la marcia automatica, il
grasp e il Moro (impropriamente
denominati “riflessi arcaici neonata-
i), che sono destinate a recedere e
assumono significato solo se perman-
gono pill a lungo e pertanto non sono
incluse nelle schede. Hanno invece
maggiore significato le funzioni che
andranno perfezionandosi nel tempo,
come il controllo assiale antigravitario
(capo e tronco), la capacita di portare
¢gli arti sulla linea mediana e le mani
alla bocca, quella di fermarsi per pre-
stare attenzione. Nel corso del primo
anno di vita andranno poi valutate le
funzioni per il controllo antigravita-
rio, per i passaggi posturali, gli spo-
stamenti orizzontali, la verticalizza-
zione e il cammino autonomo (gross
motor), cosi come quelle per la mani-
polazione fine (fine motor). In presen-
za di una lesione del SNC ¢ primitiva-
mente colpita la capacita di produrre
moduli di movimento e quindi il
repertorio di motricita non funzio-
nale, che sara povero o francamente
patologico fin dal momento in cui si
manifesta la noxa patogena (come per
es. nelle paralisi cerebrali infantili).
Tale situazione ¢ ben evidente a parti-
re dai 2-3 mesi di vita.

La motricita funzionale, cio¢ lo svilup-
po motorio, in presenza di una ridotta o
modificata disponibilita di moduli di
movimento (mattoni), potra essere ritar-
data e/o alterata.

Nella valutazione della relazione sono
compresi anche lo sviluppo del linguag-
gio, lo sviluppo cognitivo, psico-affetti-
vo e sociale, che non abbiamo voluto
separare, data la loro stretta interazione.

Anche per questi aspetti viene data mas-
sima rilevanza all’aspetto qualitativo.
A ogni fascia di eta vengono riportati i
segni di allarme, indici di sospetto di
possibile disturbo dello sviluppo psico-
motorio, che necessiteranno di una riva-
lutazione o di una eventuale valutazione
specialistica per una loro piu precisa
definizione. Per decidere se il bambino
sia “da rivedere” oppure se sia da “con-
siderare invio” i criteri guida sono:

— D’eta in cui viene effettuato 1’esame
rispetto ai tempi indicati: ¢ infatti
molto rilevante, ai fini di una valuta-
zione complessiva, il fatto che la visi-
ta venga effettuata nelle fasi iniziali o
finali delle fasce di eta previste dai
bilanci di salute;

— il mancato miglioramento alla rivalu-
tazione dopo che specifiche attivita di
promozione dello sviluppo siano state
consigliate e attuate;

— la regressione di competenze (anche
quando riferite dai genitori);

— la presenza di pil segni clinici sospet-
ti;

— la preoccupazione/segnalazione im-
portante espressa dai genitori;

— la competenza dei genitori e la loro
capacita di prendersi cura dei bisogni
evolutivi del bambino.

b) La promozione dello sviluppo
psicomotorio

I bilanci di salute offrono al pediatra una
opportunita, tramite la guida anticipato-
ria, per sostenere i comportamenti dei
genitori utili a promuovere la qualita
dello sviluppo psicomotorio del bambi-
no, aspetto altrettanto importante quanto
altri della puericultura, quali per esempio
I’alimentazione [32].

Lo sviluppo psicomotorio ¢ un processo
affascinante, un intreccio complesso e
continuo fra sviluppo sensoriale, moto-
rio, cognitivo, relazionale, emotivo e so-
ciale. La sua notevole variabilita dipende
sia da fattori legati al bambino (aspetti
geneticamente determinati o derivanti
dalla storia pre e perinatale), sia da fatto-
ri ambientali: le relazioni primarie, con i
genitori e altri adulti di riferimento, le
esperienze psicomotorie offerte in ambi-
to familiare e socio-educativo, compreso
il modo in cui vengono proposti e utiliz-
zati oggetti e attrezzature in commercio.
Il riferimento a questi ultimi puo, tra 1’al-



il punto su

tro, costituire una opportunita per instau-
rare un dialogo tra tutti gli operatori che
lavorano nell’ambito dei servizi di salute
e socioeducativi della prima infanzia e i
genitori [33-37].

Nel primo anno di vita viene proposto di
considerare le indicazioni per la promo-
zione dello sviluppo psicomotorio all’in-
terno di quattro fasi di sviluppo: 0-3
mesi, 3-6 mesi, 6-9 mesi, 9-12/18 mesi.
La sovrapposizione dei limiti fra le
diverse fasce di eta ¢ intenzionale e riba-
disce la variabilita fisiologica della nor-
malita. Ognuna di queste fasi comprende
“compiti evolutivi” integrati (sensoriali,
motori, cognitivi, relazionali e sociali).
Per compiti evolutivi si intendono le
abilita funzionali che maturano nelle
varie fasi dello sviluppo del bambino.
Le esperienze da proporre al bambino
vanno modificate nel tempo per venire
incontro alle sue abilita emergenti: nuove
posizioni, maggiore variabilita motoria,
eventuali nuove attrezzature o loro diver-
so utilizzo, offerta di giochi (non neces-
sariamente di giocattoli), graduale
aumento nell’autonomia.

Alterazioni (minori e correggibili) dello
sviluppo del bambino possono presentar-
si quando le proposte dell’ambiente non
rispettano le sue esigenze (nota 2).
Nelle schede relative alla promozione
dello sviluppo da effettuarsi in corrispon-
denza dei bilanci di salute vengono ripor-
tate proposte di attivita da svolgere con il
bambino in relazione ai compiti evoluti-
vi tipici di quella fase e agli stili di accu-
dimento pit in uso nelle famiglie.
Possono essere utili anche per superare
piccole difficoltd/immaturita rilevate
dall’esame neuroevolutivo in bambini
altrimenti neurologicamente normali. Le
proposte, come si ¢ detto, non hanno né
devono assumere alcun carattere pre-
scrittivo. Al contrario vanno adattate e
“lette” dal pediatra in relazione al conte-
sto culturale della famiglia, alle caratteri-
stiche del dialogo che si ¢ instaurato, alle
pratiche di accudimento identificate ecc.
Per i nati pretermine, sia i compiti evolu-
tivi che le esperienze da proporre vanno
considerati secondo 1’eta corretta, fino ai
2 anni di eta.

Nota 1

I movimenti pitt complessi, e che pertanto forni-
scono piu informazioni, sono i movimenti genera-
lizzati (general movements o GMs), che interessa-
no in sequenza gli arti, il tronco e il capo. La se-
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SCHEDA PER LA VALUTAZIONE NEUROEVOLUTIVA E SEGNALI DI ALLARME

1 MESE (15-45 giomi)

Moiricita
Repertorio di base: “si muove bene”
(movimenti ricchi, variabili, fluidi, compreso mani e piedi)

Controllo del capo su tronco

(in braccio, prono, alla trazione)

Arti sulla linea mediana (mani alla bocca)

Relazione

Sguardo (fissa e segue il volto o un oggetio)
ASCOI/'O (reagisce, presta attenzione e si orienta ai suoni)
Mimica (qualita e variabilita espressiva)

Pianto e consolabilita

(si calma con voce, contenimento, suzione)

ARTO: o

Segnali di allarme
O Si muove poco/male

normale da rivedere considerare invio

g g O
O O O
O O O
| | |
O O O
d | O
O O O

O Controllo del capo molto scarso — Bambino “floppy” (ipotonico) 0 molto rigido

0 Non guarda
O Non ascolta

O Pianto acuto o stereotipato — inconsolabile.

Nota

Come precisato nel documento di consenso, che rappresenta la base concettuale su cui sono state elaborate
le schede per la valutazione neuroevolutiva in ambito ambulatoriale, I'obiettivo finale & che i rediotri delle
I

cure primarie utilizzino in maniera appropriata le 7 schede per i 7 bilanci di salute previsti nel

a fascia 0-3

anni solo dopo averne compreso le basi culturali e la relativa semeiotica.

Per questo motivo, volutamente, il Gruppo di lavoro ha preferito allegare al documento di consenso una sola
scheda a titolo di esempio, prevedendo un momento formativo mirato a una sua piena e condivisa compren-
sione rispetto a contenuti, modalita di utilizzo delle schede e uniformita di linguaggio.

Un primo corso di formazione della durata di 8 ore, con la partecipazione congiunta di pediatri di famiglia
rappresentativi di ogni regione italiana e fisioterapisti esperti di sviluppo psicomotorio, si terra a Firenze in
autunno 2012. La partecipazione al Corso & rivolta a pediatri di famiglia in possesso di alcuni requisiti che
possono rendere pit fluido ed efficace il percorso formativo, necessariamente breve e da riprodurre capillar-
mente e rapidamente in tutta Italia: animatori di formazione e/o precedente frequenza dei Corsi Brazelton o

equivalenti o di Corsi sullo sviluppo psicomotorio.

meiotica della qualita dei GMs, descritta da Prechtl,
Cioni e Ferrari, ¢ lo strumento dimostratosi pill
utile per una valutazione di tale repertorio non fun-
zionale nel corso dei primi 4-5 mesi di vita (cio¢
fino a che il movimento funzionale non diventa
predominante). Tale valutazione necessita, pero, di
una specifica formazione e training e pertanto non
¢ inclusa nelle schede.

Nota 2

Per esempio, 1’uso prolungato e preferenziale della
seggiolina nella fase 4-6 mesi puo ritardare 1’acqui-
sizione della postura seduta autonoma; 1’utilizzo
del box limita la maturazione di uno spostamento
orizzontale e penalizza 1’esplorazione autonoma
dello spazio. II girello non solo ¢ pericoloso (per
cadute accidentali), ma puo provocare anche vizi di
posizione ai piedi, pud ostacolare lo sviluppo del-
I’equilibrio e ’esperienza del “saper cadere”.
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la vaccinazione anti-HPV
ai ragazzi. E noi?
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Abstract

ACIP recommends anti-HPV vaccine also for boys. What in Italy?

At the end of 2011 ACIP recommended routine use of quadrivalent HPV vaccine in
males aged 11 or 12 years. The decision to implement the same recommendation also
in Italy should value the specificities of our national context: differences between US

and Italy are relevant.
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Alla fine del 2011 I’ACIP ha esteso l'indicazione all’uso del vaccino quadrivalente
anti-HPV ai ragazzi di 11-12 anni. La decisione di implementare la stessa raccoman-
dazione anche in Italia dovrebbe tenere in considerazione il nostro contesto naziona-
le: la diversita fra Stati Uniti e Italia é infatti rilevante.

Parole chiave Vaccino anti-HPV. Ragazzi. Raccomandazioni
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La decisione dell’ACIP

Negli Stati Uniti, nell’ottobre 2011,
I’Advisory Committee on Immunization
Practices (ACIP), modificando la prece-
dente raccomandazione del 2009, ha
esteso 1’indicazione alla vaccinazione
anti-HPV con tre dosi di vaccino quadri-
valente (Gardasil®) anche ai ragazzi di
11-12 anni [1].

La raccomandazione ¢ stata recepita
dall’American Academy of Pediatrics
(AAP) [2].

Gli obiettivi definiti dall’ ACIP sono:
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— ridurre i casi di cervicocarcinoma:
negli Stati Uniti questo obiettivo non
¢ raggiungibile con la sola vaccinazio-
ne delle ragazze, dal momento che
solo il 32% di loro ha ricevuto, nel
2010, le tre dosi di vaccino;

— ridurre i tumori HPV correlati che col-
piscono gli uomini (tumori dell’ano,
del pene e dell’orofaringe).

L’ ACIP afferma che esistono prove di ef-
ficacia del vaccino quadrivalente rispetto
ai condilomi genitali, mentre mancano
informazioni sulla prevenzione dei tu-
mori penieni, perineali e perianali.

Il documento include uno studio che ha
coinvolto 598 omosessuali in cui il vac-
cino si ¢ dimostrato efficace nel ridur-
re i condilomi genitali e le lesioni pre-
tumorali anali correlate ai tipi di HPV
contenuti nel vaccino (HPV-6/11/16/18),
ma non ¢ risultato efficace verso le lesio-
ni pre-tumorali anali correlate a qualun-
que tipo di HPV (efficacia vaccinale:
24 3%; intervallo di confidenza al 95%:
-13.8-50).

Al rilievo della presenza di rilevanti con-
flitti di interesse all’interno di ACIP i
Centers for Disease Control and Preven-
tion hanno risposto che le dichiarazioni
finanziarie dei membri ACIP sono confi-
denziali e non possono essere divulgate.
Altri hanno sollevato dubbi sulla oppor-
tunita di allocare molte risorse per un
intervento la cui efficacia non ¢ del tutto
nota, ma probabilmente limitata [3].

Di seguito riportiamo una descrizione
del contesto italiano e le prove di effica-
cia sulla base delle quali valutare 1’op-
portunita di estendere, in Italia, la vacci-
nazione anti-HPV ai ragazzi.

Il contesto

1. Copertura vaccinale

Il livello di copertura con tre dosi di vac-

cino anti-HPV nella coorte di ragazze

italiane nate nel 1997 ¢ del 65%, netta-

mente superiore a quello americano [4].

2. Epidemiologia dei tumori HPV asso-

ciati negli uomini

EUROCARE-4 riporta che in Italia, ne-

¢li uomini di eta 15-99 anni, in un perio-

do di cinque anni (1995-1999), si sono

registrati:

— 986 casi di tumore dell’orofaringe e
tonsille
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— 559 casi di tumore del pene

— 780 casi di tumore dell’ano

Non si sa con certezza quanti di questi
tumori siano HPV correlati: le stime
sono 80% nel caso dei tumori dell’ano e
30% nel caso dei tumori del pene.

Le prove di efficacia
Le modalita di trasmissione dell’HPV
sono descritte in uno studio olandese [5]:

— la trasmissione non ¢ eguale nei due
sessi; come per le altre malattie ses-
sualmente trasmissibili, il passaggio
del virus da uomo a donna ¢& piu fre-
quente rispetto a quello da donna a
uomo;

— la durata di infezione con HPV ¢ mag-
giore nelle donne rispetto agli uomini;

— la prevalenza di malattia da HPV ¢
superiore nelle donne.

Quando una malattia sessualmente tra-
smissibile ha una diversa prevalenza nei
due sessi, la strategia con il rapporto
beneficio/costo piu favorevole per ridur-
re la prevalenza di infezione, cio¢ quella
che utilizza il minore numero di dosi di
vaccino, ¢ la strategia che coinvolge solo
uno dei due sessi. Sulla base di questi
dati lo studio olandese indica:

— per livelli di copertura vaccinale nelle
ragazze molto bassi, la scelta di vacci-
nare esclusivamente i ragazzi puod
essere parimenti efficace di una strate-
gia esclusivamente rivolta alle ragaz-
7e, ma lascia queste ultime esposte a
un piu elevato carico di malattia;

— per livelli di copertura nelle ragazze
elevati, come nel caso dell’Italia, la
strategia migliore ¢ continuare a vac-
cinare le ragazze per raggiungere il
livello critico di copertura vaccinale;

— per livelli di copertura nelle ragazze
intermedi, ma inferiori a 50%, come
nel caso degli Stati Uniti, pud essere
presa in considerazione la strategia di
vaccinare entrambi i sessi. In ogni
caso, questa strategia ¢ associata a un
vantaggio marginale.

Modelli matematici suggeriscono che e-
stendere la vaccinazione ai ragazzi, in si-
tuazioni simili a quella italiana, non &
cost-effective: il vantaggio aggiuntivo &
minimo [6-9]. Anche le valutazioni eco-
nomiche rafforzano queste posizioni [10].

Conclusioni

In Italia la scelta del vaccino anti-HPV
per le adolescenti (bivalente/quadriva-
lente) ¢ fatta su base regionale. A maggio
2011 utilizzavano il vaccino bivalente 10
Regioni e 1 Provincia autonoma (Trento)
e il vaccino quadrivalente 10 Regioni e 1
Provincia autonoma (Bolzano). La Pu-
glia utilizzava entrambi i vaccini con
scelte a livello aziendale: in 5 ASL veni-
va somministrato il bivalente e in una
ASL il quadrivalente [11].

Sulla base della copertura vaccinale ita-
liana, a differenza di quella registrata
negli Stati Uniti, per prevenire i tumori
associati a HPV-16/18 nei due sessi non
¢ giustificata una modifica della strategia
vaccinale che contempli I’inclusione dei
ragazzi, mentre sarebbe indicata una
politica in grado di aumentare la quota di
ragazze vaccinate.

Se invece si volesse avere un impatto
sull’incidenza dei condilomi, la scelta
dovrebbe prevedere 1’indicazione univo-
ca del vaccino quadrivalente. Vi sono
elementi che depongono per un’apparen-
te maggiore efficacia del bivalente ri-
spetto al quadrivalente nella prevenzione
delle lesioni precancerose della cervice
uterina: i dati dei pil recenti follow-up
dello studio PATRICIA (bivalente) indi-
cano un’efficacia del vaccino nel ridurre
le lesioni CIN3+ correlate a ogni tipo di
HPV nelle ragazze naive pari a 93%
(IC 95%: 79-99), mentre i dati del fol-
low-up dei trials FUTURE (quadrivalen-
te) indicano un’efficacia del vaccino nel
ridurre le lesioni CIN3 correlate a ogni
tipo di HPV nelle ragazze naive pari a
43% (IC 95%: 13-63) [12-13]. Se questi
dati fossero confermati nelle future rile-
vazioni, la scelta fra i due vaccini do-
vrebbe tenere conto della comparazione
fra il beneficio derivante dalla riduzione
dei casi di cervicocarcinoma e quello
derivante dalla riduzione dei casi di con-
dilomi.

L’inclusione dei ragazzi nelle politiche di
vaccinazione anti-HPV ¢ invece vantag-
giosa per la popolazione omosessuale: in
questo gruppo il rischio di sviluppare tu-
mori anali e/o condilomi con decorso
prolungato e complicato ¢ maggiore ¢ la
riduzione di prevalenza di infezione da
HPYV non ¢ raggiungibile con la sola vac-
cinazione delle ragazze.
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le lefiere a Qacp

Il problema del sonno del bambino

Pubblichiamo questa lettera che ritorna ad affrontare il problema del sonno del
bambino e ringraziamo le Autrici per il loro costante impegno a tal proposito che
non pud non interessare tutta la comunita pediatrica.

Caro Direttore,
vorremmo segnalare ai lettori una nuova trasmissione di LAZ, intitolata Mamma
mia, che si occupa di problemi della genitorialita. Fatto salvo il dichiarato spirito
dissacrante, riteniamo opportuno riflettere su quanto merita di essere esplfi)cita-
mente detto e spiegato ai genitori, chiarendo quando si parla di opinioni e quan-
do di evidenze scientifiche, dato che la tv & diventata un mezzo di informazio-
ne/disinformazione di massa e, in certi casi, imbattibile (in popolarita) esperto tut-
tologo.
Nella puntata del 24 febbraio, in cui si & trattato lo spinoso argomento del sonno
dei bambini, la conduttrice e gli ospiti si sono espressi quasi unanimemente in
favore del metodo Estivill esposto nel noto libro Fate la nanng; oltre a fornire infor-
mazioni distorte (“i lattanti dormono circa 16 ore al giorno” — valore medio dei
neonati), come in alire puntate il pediatra della trasmissione ha consig|ic1to alle
mamme di lasciar piangere i bambini da soli nei loro lettini; si & inoltre espresso
sull’allattamento al seno in maniera contraria alle raccomandazioni internaziona-
li OMS/UNICEF.
Ci preme dunque sottolineare che:
il metodo Estivill, mirante all’estinzione graduale di comportamenti indesiderati
(risvegli notturni e richiesta di contatto fisico), non ha valore scientifico, essendo
privo di bibliografia; mancano a oggi studi che ne provino la duratura efficacia e
soprattutto 'assenza di rischi psico-biologici (vedi relativo scenario gia pubblica-
to su Quaderni); & totalmente irrispettoso della fisiologia del sonno inﬁuntile, in
gradutﬂe evoluzione dall’etd neonatale a quella scolare, e della personalita unica
i ogni bimbo [1].
La letteratura scientifica & piena di studi che provano che il pianto protratto nei
bambini piccoli e la mancata risposta ai loro bisogni fondamentali (fra cui il con-
tatto fisico con la mamma) possono avere ripercussioni negative nel corso dell’in-
tera vita, e che certi stili di accudimento autoritari, basati sulla negazione del biso-
no di conforto e prossimitd, sono deleteri per un sano sviluppo psicofisico e socia-
e del piccolo e Apel futuro adulto. A tal proposito 'OMS ha gia pubblicato una
review dal titolo “The importance of caregiver-child interactions E:)r the survival
and healthy development of young children”, in cui si pone I'accento sulla pronta
responsivita dei genitori. Contro ?o tecnica dell’estinzione graduale si & peraltro
espressa la Societd di NPI Australiana [2-3].
Va infine esplicitato che I'indicazione ad applicare tale metodo, non supportata da
concrete evidenze scientifiche, & piu guidata da motivazioni ideologiche e/o
impostazioni pedagogiche retaggio dei primi decenni del Novecento.
Invitiamo pertanto i lettori a riflettere su quanto i mass media diffondono anche in
materia di genitorialitd e di salute infantile e a munirsi delle necessarie risorse per
fronteggiare le domande dei genitori.

dott.ssa Maria Luisa Tortorella, Pediatra
dott.ssa Alessandra Bortolotti, Psicologa perinatale

[1] Tortorella ML, Moschetti A, D’Erasmo S. L'estinzione gradudle risolve i problemi del sonno nei bambi-
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[3] Australian Association for Infant Mental Health Inc., offiliated with the World Association for Infant

Mental Health. Position Paper 1: Controlled Crying. Issued November 2002; Revised March 2004.

http:/ /www.aaimhi.org/documents/position%20papers/controlled_crying.pdf.
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I prodotti plastici che vengono a contaito
con i cibi possono essere pericolosi?

Giacomo Toffol

Pediatra di famiglia, Asolo, Gruppo ACP Pediatri per un Mondo Possibile

Parole chiave Resine termoplastiche. Bi-
sfenolo. Ftalati

I consumo di alimenti confezionati,
ormai estremamente diffuso in tutti i
Paesi industrializzati, ¢ innocuo per la
salute? Le resine termoplastiche, utiliz-
zate in molti prodotti che vengono a con-
tatto con i cibi, possono rilasciare sostan-
ze in grado di agire come interferenti
endocrini, potenzialmente nocive soprat-
tutto negli organismi in via di sviluppo.
La liberazione di queste sostanze aumen-
ta quando i materiali sono esposti a effet-
ti quali quelli della luce solare (UV),
delle radiazioni dei forni a microonde, o
al calore e alla umidita della bollitura o
delle lavastoviglie.

Bisfenolo e ftalati

Le pil note tra queste sostanze sono il
bisfenolo A (BPA) e gli ftalati. Il primo ¢
un prodotto usato nella fabbricazione di
policarbonato e altri prodotti plastici e
resine epossidiche. Essendo utilizzato
anche nei prodotti per il confezionamen-
to dei cibi conservati, si puo ritrovare nei
cibi confezionati in plastica e in scatola.
Gli ftalati sono un’altra classe di interfe-
renti endocrini prodotti in quantita eleva-
te e ampiamente usati in una lunga serie
di prodotti, tra cui le confezioni per ali-
menti.

Stime di esposizione, basate su cibo,
aria, polvere e concentrazioni negli ali-
menti, indicano che la dieta & probabil-
mente una delle principali fonti di espo-
sizione umana per il BPA, per alcuni fta-
lati e per altre sostanze con attivita estro-
genica (EA) [1].

Gli studi di esposizione

Un recente studio dimostra in modo
diretto come 1’assunzione di cibi confe-
zionati sia una fonte di esposizione
importante a BPA e ftalati, determinando
un incremento della loro concentrazione
corporea [2]. Lo studio ha interessato 20
persone provenienti da 5 famiglie sele-
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zionate in base all’abitudine di assumere
cibi in scatola o confezionati. Le poten-
ziali fonti di esposizione erano rappre-
sentate da cibi o bevande in scatola, cibi
surgelati confezionati in plastiche da
riscaldare nel microonde, acqua confe-
zionata in bottiglie di policarbonato. I
partecipanti hanno seguito inizialmente
la loro abituale dieta, poi per tre giorni
hanno assunto solo cibi freschi non con-
fezionati con 1'utilizzo di plastiche, infi-
ne sono ritornati alla loro dieta abituale.
Durante questo periodo sono stati raccol-
ti e analizzati 8 campioni urinari giorna-
lieri, utilizzati per dosare la concentra-
zione dei metaboliti di BPA e ftalati. Lo
studio ha dimostrato una riduzione signi-
ficativa della concentrazione dei metabo-
liti di BPA e ftalati durante la fase di
intervento dietetico (calo del 66% per i
metaboliti del BPA e del 53-56% per i
metaboliti degli ftalati).

Questo studio, pur se effettuato su un esi-
guo numero di persone, dimostra in
modo diretto come ’assunzione di cibi
confezionati sia una fonte di esposizione
importante a BPA e ftalati, determinando
un incremento della concentrazione cor-
porea di questi inquinanti.

Oltre a queste esistono anche molte altre
sostanze chimiche attive come interfe-
renti endocrini. L’EA ¢ una delle piu note
e studiate delle loro azioni e in molti
mammiferi si ¢ dimostrata correlata con
vari esiti, tra cui puberta precoce, altera-
zioni della conta e della funzionalita
spermatica, incremento dei tassi di alcu-
ni tumori delle mammelle, dei testicoli,
della prostata.

Uno studio descrittivo recentemente
pubblicato ha ricercato la presenza di
sostanze con tale attivita in comuni pro-
dotti plastici, compresi biberon, anche
privi di BPA [3].

Va notato che I’esatta composizione chi-
mica di quasi tutti i prodotti presenti in
commercio ¢ spesso sconosciuta. Ogni
singola parte pud constare di 5-30
sostanze chimiche e un elemento di pla-
stica costituito di molte parti, come per
esempio un biberon, pud contenere pit di
100 sostanze diverse. Questo studio ha a-
nalizzato dei prodotti acquistati sul mer-
cato nel periodo tra il 2005 e il 2008
(imballaggi rigidi e flessibili per uso ali-

mentare, e le componenti di 20 biberon).
Le prove sono state effettuate valutando
la capacita delle sostanze chimiche con
EA di attivare le trascrizione di geni
responsivi agli estrogeni che determina-
no la proliferazione di una particolare
linea cellulare (MCF-7). I risultati otte-
nuti mettono in rilievo come la maggior
parte delle 455 sostanze chimiche testate,
comprese quelle prive di bisfenolo, rila-
sci sostanze con EA, almeno dopo le
comuni sollecitazioni d’uso (acqua bol-
lente, radiazioni elettromagnetiche,
radiazioni UV).

In particolare 1’analisi di pit di 100 com-
posti chimici usati nella costruzione dei
20 tipi di biberon studiati ha dimostrato
come (anche in quelli definiti come
bisfenolo free) almeno una delle sostan-
ze sia sempre in grado di rilasciare com-
posti con EA.

Questi risultati non possono essere
immediatamente e automaticamente tra-
dotti in un rischio quantificabile per la
salute, in quanto ¢ quasi impossibile
valutare il livello di esposizione indivi-
duale, il tasso di rilascio delle varie
sostanze, la loro emivita in vivo, i dosag-
gi minimi necessari per produrre effetti
nocivi.

Conclusioni

Tuttavia, dato che sia studi animali sia
studi osservazionali sull’'uomo hanno
evidenziato delle correlazioni innegabili
tra sostanze con EA ed effetti sulla salu-
te, queste ulteriori evidenze devono spin-
gerci a ripensare alle nostre scelte ali-
mentari. Un ulteriore argomento, quindi,
a favore di una alimentazione con cibi
freschi e non conservati. ®
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Il vaccino MPR e I"autismo:

Y/ o Y/ 4
no evidence

Franco Giovanetti

Dirigente medico, Dipartimento di Prevenzione, ASL CN2, Alba, Bra

Parole chiave Vaccino MPR. Autismo.
Evidenze

Una recente sentenza del Tribunale di
Rimini ha riconosciuto il nesso di causa-
lita tra la somministrazione del vaccino
trivalente morbillo, parotite e rosolia
(MPR) e la successiva insorgenza di auti-
smo in un bambino, condannando il
Ministero della Salute a corrispondere
I’indennizzo previsto dalla legge per i
danni irreversibili da vaccino [1].
Questa notizia ha avuto un’immediata
risonanza nei media e si ¢ rapidamente
diffusa nei siti internet e tra i social
network.

Di fronte a episodi come questo occorre
andare alla ricerca dei fatti, iniziando
dall’evento che ha innescato I’intera con-
troversia, ossia 1’affaire Wakefield. Uno
studio pubblicato in Gran Bretagna nel
1998 dal gastroenterologo Andrew Wa-
kefield e collaboratori avanzd 1’ipotesi
che il vaccino MPR determinasse un’in-
fiammazione enterica, caratterizzata da
un aumento della permeabilita della
parete intestinale, con il conseguente
ingresso in circolo di sostanze tossiche in
grado di produrre un danno neuronale, a
sua volta responsabile del quadro clinico
dell’autismo [2]. Appena pubblicato, lo
studio fu criticato perché presentava dei
difetti: si basava soltanto su 12 bambini,
non teneva conto del fatto che il 90% dei
bimbi britannici era vaccinato con MPR
alla stessa eta in cui generalmente 1’auti-
smo ¢ diagnosticato e infine non metteva
a confronto la frequenza dell’autismo tra
i vaccinati e i non vaccinati. Alcuni anni
dopo, una parte degli Autori dello studio
ne ritrattd le conclusioni e successiva-
mente fu appurato che Wakefield aveva
costruito lo studio in modo fraudolento,
tramite la falsificazione dei dati clinici
dei pazienti [3-4]. A causa di questo
comportamento, Wakefield fu radiato
dall’albo dei medici del Regno Unito.
Negli anni successivi alla pubblicazione
dell’articolo di Wakefield, furono intra-
presi diversi studi per testare 1’ipotesi. In
tabella 1 essi sono riportati seguendo
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TABELLA 1: STUDI EPIDEMIOLOGICI CHE HANNO SMENTITO L’ESISTENZA DI UNA RELAZIONE
TRA VACCINAZIONE CONTRO MORBILLO, PAROTITE E ROSOLIA (MPR) E AUTISMO

Tipo di studio Primo Autore | Popolazione Annodi | Riferimento
in esame pubblicazione | bibliografico
Coorte prospettico | Peltola Finlandia 1998 [5]
Coorte prospettico | Patja Finlandia 2000 [é]
Coorte retrospettivo | Makela Finlandia 2002 [71
Coorte retrospettivo | Madsen Danimarca 2002 [8]
Caso-controllo DeWilde Regno Unito 2001 [9]
Caso-controllo DeStefano Stati Uniti 2004 [10]
Caso-controllo Uno Giappone 2012 [11]
Ecologico Taylor Regno Unito 1999 [12]
Ecologico Farrington Regno Unito 2001 [13]
Ecologico Kaye Regno Unito 2001 [14]
Ecologico Dales Stati Uniti 2001 [15]
Ecologico Fombonne Regno Unito 2001 [16]
Ecologico Taylor Regno Unito 2002 [17]
Ecologico Honda Giappone 2005 [18]
Ecologico Fombonne Canada 2006 [19]

I’ordine gerarchico della cosiddetta pira-
mide delle evidenze: per primi gli studi
di coorte, seguiti dagli studi caso-con-
trollo e da quelli ecologici. Tutte queste
analisi, condotte da gruppi di ricerca dif-
ferenti e in popolazioni diverse tra loro,
non riscontrarono alcun rapporto tra la
vaccinazione MPR e I’insorgenza di auti-
smo. Inoltre una revisione Cochrane e
I'ultima review sugli eventi avversi da
vaccino dell’Institute of Medicine,
entrambe pubblicate nei primi mesi del
2012, giunsero alla stessa conclusione
[20-21].

Possiamo quindi affermare con assoluta
serenita che 1’ipotesi MPR-autismo non
ha alcun fondamento scientifico.

Su quali basi si regge allora la sentenza
di Rimini? Il giudice scrive che “devono
essere condivise le valutazioni svolte
dall’ausiliare medico legale il quale,
sulla base di un esame approfondito del
caso anche alla luce della letteratura spe-
cialistica aggiornata, ha conclusivamente
affermato come il piccolo sia affetto da
disturbo autistico associato a ritardo
cognitivo medio, riconducibile con
ragionevole probabilita scientifica alla
somministrazione del vaccino MPR”.

Su quale “letteratura specialistica aggior-
nata” il consulente tecnico del tribunale

pud aver basato le sue conclusioni? La
sentenza ci informa che il vaccino MPR
fu somministrato al piccolo paziente nel
2004, la domanda di indennizzo per
danno irreversibile da vaccinazione fu
presentata nel 2008 e la citazione in giu-
dizio del Ministero della Salute davanti
al giudice di Rimini risale al giugno
2010. Ne consegue che la perizia del
consulente medico legale del Tribunale
fu necessariamente redatta dopo il giu-
gno 2010; tuttavia, in quell’epoca, tutti
gli studi elencati in rabella I (tranne uno)
erano gia stati pubblicati e quindi era ben
nota alla comunita scientifica 1’insussi-
stenza di un qualsiasi nesso di causalita
tra la vaccinazione MPR e I’autismo.

La controversia MPR-autismo ha prodot-
to seri danni nel Regno Unito: si ¢ verifi-
cata una significativa diminuzione delle
coperture vaccinali e una conseguente ri-
emergenza del morbillo. E compito degli
operatori della salute e delle istituzioni
evitare che in Italia, nazione in cui solo
in tempi molto recenti le coperture vacci-
nali per MPR si sono approssimate a
livelli accettabili, non si ripeta la triste
esperienza del Regno Unito. &

Conflitto d’interessi. Negli ultimi dieci
anni UAutore ha accettato inviti da
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Wyeth (ora Pfizer), Sanofi Pasteur,
Novartis Vaccines e GSK per la parteci-
pazione a convegni.
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PROGETTO
FAD ACP
IN DIRITTURA
DI ARRIVO

Cari amici,

I’ACP ha deciso di ampliare la sua
proposta formativa con un corso
di E)rmczione a distanza (FAD)
che, erogato da Quaderni acp,
trattera argomenti clinici derivanti
dalla pratica professionale quoti-
diana.

La formazione a distanza pud for-
nire, ormai, la totalitd dei crediti
annuali necessari e I'ACP intende
arantire una proposta formativa
gi qualitd, che deve prevedere
una buona partecipazione dei
soci, dato anche I'impegno assai
modesto in termini di costo.

Auspicando una partecipazione
numerosa al Progetto, vi chiedia-
mo di inviare la vostra adesione
per consentirci di realizzare un
percorso annuale, accreditato,
che avra come unica spesa per il

artecipante una iscrizione inizia-

e di 50 euro.

Le oltre 300 iscrizioni gid raccolte
Fermeﬂono sicuramente di avviare
‘iniziativa gid nel 2013.

Contiamo anche su una vostra
efficace azione di sensibilizzazio-
ne all'interno dei gruppi locali.

Per ulteriori dettagli in merito al
percorso e alla partecipazione non
esitate a contattare il Direttore di
Quaderni acp (migangem@tin. it).

Le adesioni vanno inviate a:
segreteria@acp.it
entro il 15/9/2012.

Paolo Siani

Michele Gangemi
Laura Reali
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Cefalosporine per la faringotonsillite:
una raccomandazione che lascia perplessi

Antonio Clavenna, Filomena Fortinguerra, Daniele Piovani
Centro d’Informazione sul Farmaco e la Salute, Istituto di Ricerche Farmacologiche “Mario Negri”, Milano

Parole chiave Cefalosporine. ADHD.
Penicillina. Ivacaftor

Linee Guida: trattamento
della faringotonsillite
e una nota stonata...

Sono state pubblicate sul sito del Sistema
Nazionale Linee Guida le Linee Guida
italiane Gestione della Faringotonsillite
in Eta Pediatrica, redatte da un Gruppo
di lavoro multidisciplinare sotto I’egida
di alcune Societa scientifiche pediatri-
che, infettivologiche e otorinolaringoia-
triche e dell’Istituto Superiore di Sanita.
Tra le raccomandazioni contenute, una
suscita qualche legittima perplessita: “Se
pur non indicate di routine per il costo
elevato e 'ampio spettro d’azione, le
cefalosporine di Il generazione (cefaclor
40-50 mg/kg/die in 2 dosi o cefuroxima
axetil 20-30 mg/kg/die in 2 dosi; cefpro-
zil 15-30 mgl/kg in 2 dosi) per 5 giorni
potrebbero essere utilizzate in caso di
dubbia compliance al trattamento con
amoxicillina per 10 giorni”.

Una raccomandazione distonica rispetto
a quanto previsto dalle altre Linee Guida
nazionali (Emilia-Romagna) e interna-
zionali, che contemplano la possibilita di
impiegare le cefalosporine di I genera-
zione solo nei bambini allergici alla peni-
cillina.

In alcune Nazioni nord europee (per
esempio Danimarca e Olanda) la prescri-
zione delle cefalosporine al di fuori del-
I’ambiente ospedaliero ¢ un evento raro;
una scelta di salute pubblica volta a pre-
servare “‘ecologicamente” gli antibiotici
a pitl ampio spettro e a ridurre il rischio
di resistenze batteriche.

L’Ttalia si caratterizza per ’elevata pre-
valenza d’uso di antibiotici, in particola-
re delle cefalosporine: questa raccoman-
dazione rischia di avallare alcune discu-
tibili attitudini prescrittive.

http://www.snlg-iss.it/cms/files/LG_faringoton-
sillite pdf
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Informazioni per i bambini
nei foglietti dei medicinali
per ADHD

I foglietti illustrativi dei farmaci per 1’i-
perattivita e deficit di attenzione
(ADHD) commercializzati nel Regno
Unito conterranno una sezione dedicata
ai ragazzi (“Informazioni per i bambini e
iragazzi”), con lo scopo di aiutare i bam-
bini e gli adolescenti a conoscere meglio
1 farmaci e a comprendere come assu-
merli in modo sicuro.

L’iniziativa nasce da un accordo tra
I’Agenzia del Farmaco inglese (Medici-
nes and Healthcare products Regulatory
Agency, MHRA) e le aziende che produ-
cono i medicinali per I’ ADHD.

La stesura di questa sezione ¢ stata affi-
data a un gruppo di ricercatori dell’Uni-
versita di Leeds.

Nel testo saranno riportate informazioni
semplici e chiare sui possibili effetti
indesiderati, utilizzando esempi rilevanti
per questa fascia di eta (per esempio la
possibile ricaduta dell’effetto indesidera-
to “vertigini” su alcune attivita quotidia-
ne come andare in bicicletta).

Le parole e le frasi utilizzate sono state
sottoposte al vaglio di un gruppo di bam-
bini e adolescenti di eta =10 anni e dei
loro genitori.

Si tratta del primo tentativo di inserire
nei foglietti illustrativi dei farmaci delle
informazioni specificamente rivolte ai
ragazzi. Questa iniziativa potrebbe esse-
re estesa in seguito ad altre classi di far-
maci.

http://www.leeds.ac .uk/news/article/3249/youth_fri
endly_messages_on_medicines_for_kids

Ripristinata la rimborsabilita
della penicillina (con nota)

Con la pubblicazione sulla Gazzetta
Ufficiale del 4 giugno 2012, ¢ entrata in
vigore la nota AIFA 92 che prevede la
prescrizione e dispensazione della ben-
zatinpenicillina a carico del Servizio Sa-
nitario Nazionale, limitata alla profilassi
(primaria e secondaria) della malattia
reumatica e al trattamento della sifilide.
Nel giugno 2011 era infatti entrata in
commercio una nuova formulazione di
benzilpenicillina benzatinica per uso
intramuscolare: una siringa preriempita
da 2,5 ml (contenente 1.200.000 UI di

farmaco). Questa formulazione, autoriz-
zata come medicinale in classe C, ha
sostituito la fiala polvere 1.200.000 UI +
fiala solvente 4 ml a totale carico del
Servizio Sanitario Nazionale. La nota
consente ai pazienti di non dover pagare
di tasca propria un trattamento “essen-
ziale”. Sara compito delle Regioni defi-
nire la modalita di dispensazione.

http://www.agenziafarmaco .gov.itlit/content/nota-92

I1 CHMP raccomanda
I’autorizzazione

alla commercializzazione
di ivacaftor (Kalydeco)

Il 24 maggio, il CHMP (Committee for
Medicinal Products for Human Use)
dell’ Agenzia Europea dei Medicinali ha
adottato parere positivo riguardo alla
raccomandazione dell’autorizzazione al-
I’immissione in commercio del medici-
nale ivacaftor (Kalydeco), compresse
rivestite da 150 mg, per il trattamento
della fibrosi cistica in pazienti di eta
superiore ai 6 anni portatori della muta-
zione G551D nel gene CFTR (cystic
fibrosis transmembrane conductance
regulator).

Ivacaftor ¢ un modulatore selettivo del
gene CFTR e ripristina la funzione della
proteina CFTR mutata agendo sul siste-
ma di trasporto del cloro. I benefici piu
significativi di ivacaftor sono I’incre-
mento della funzione polmonare espres-
so come aumento assoluto della percen-
tuale di FEV: predetta al baseline nei
pazienti con almeno un allele con muta-
zione G551D, la riduzione delle esacer-
bazioni polmonari e l’incremento di
peso.

http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document _
library/Summary_of _opinion_Initial_authorisatio
n/human/002494/WC500127780.pdf
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11 sole é cattivo?

Il sole ¢ fonte di vita sul nostro pianeta.
Il sole ¢ necessario per la vita delle pian-
te, riscalda la terra, regola i bioritmi e
determina la sintesi di vitamina D, ormo-
ne fondamentale per la salute delle ossa e
per 1’apparato immunitario. Bastano 15
minuti al giorno di esposizione al sole di
volto, mani e braccia per avere la quan-
titd giornaliera necessaria di vitamina D.
Quindi il sole non ¢ cattivo, anzi ¢ indi-
spensabile per tutti gli organismi viventi.
Tuttavia ci sono delle radiazioni solari
che possono, in alcune circostanze, avere
un effetto dannoso sulle nostre cellule:
queste radiazioni sono i raggi ultraviolet-
ti (UV).

Quali sono gli effetti dannosi

dei raggi UV?

Sappiamo che i raggi ultravioletti solari,
che comprendono gli UV-A e gli UV-B,
causano una carcinogenesi, ossia favori-
scono la nascita di tumori.

Alcuni fattori ambientali possono favori-
re I’esposizione a questi raggi UV dan-
nosi, come il buco dell’ozono e 1’esporsi
al sole con una pelle non protetta.

I tumori della pelle insorgono piu facil-
mente in soggetti con pelle, capelli e
occhi chiari (il cosiddetto fototipo 1) e in
soggetti che hanno subito delle scottatu-
re o eritemi solari, la cui pelle ¢ stata in
passato danneggiata da una esposizione
non corretta al sole.

I tumori maligni della pelle (melanomi,
carcinoma spinocellulare, carcinoma
basocellulare) sono in costante aumento
tra gli adulti di ogni eta. In particolare, il
melanoma, rarissimo in eta pediatrica,
risulta essere invece in aumento nell’ado-
lescenza. La scottatura solare in un bam-
bino potrebbe favorire la comparsa del
melanoma durante I’etd adulta e non
durante 1’eta della crescita. Invece duran-
te I’eta pediatrica un eccesso di esposizio-
ne al sole pud portare alla comparsa di
nuovi nevi. Come genitori bisogna essere
consapevoli della importanza di protegge-
re bene la pelle di un bambino da una
eccessiva esposizione al sole per poter
prevenire il pericolo di scottature solari.
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Come possiamo proteggere bene
il bambino?

Ci sono alcune regole semplici e facili da

adottare per ridurre il rischio delle scot-

tature solari e quindi per ridurre il rischio
futuro di sviluppare, da adulto, un tumo-
re della pelle.

— Non esponiamo i bambini all’aperto
nelle ore quando il sole ¢ piu alto
(dalle 10 alle 16).

— Copriamo i bambini con indumenti
protettivi come camicie con maniche
lunghe, cappello, occhiali da sole.

— Se nelle ore “NO” siamo all’aperto
sostiamo in luoghi ombreggiati.

— Evitiamo I’utilizzo di lampade solari o
docce solari abbronzanti a ogni eta, so-
prattutto in eta pediatrica. Informiamo
correttamente gli adolescenti sull’uti-
lizzo delle lampade “abbronzanti”.

— Non esponiamo al sole bambini di eta
inferiore ai sei mesi. La loro pelle
rischia di scottarsi molto facilmente.

E importante sapere che il 50% delle ra-
diazioni UV-B in estate ¢ presente 2 ore
prima e 2 ore dopo il picco del sole.
Inoltre piu dell’80% delle radiazioni UV
attraversa le nuvole e arriva sulla terra
anche nelle zone di ombra. I raggi ultra-
violetti penetrano anche nell’acqua, fino
a 60 cm di profondita, quindi facciamo
attenzione quando nuotiamo.

Quali sono le creme solari
da utilizzare?

Per proteggere la pelle dalla esposizione

eccessiva al sole ci sono tanti tipi di

creme solari diverse, che si differenziano

in base al tipo di filtri. Le creme si divi-

dono in due grandi gruppi:

1. le creme che hanno uno schermo chi-
mico e che ci proteggono dai raggi
UV-B, che sono i raggi che provocano
le scottature solari;

2. le creme che hanno uno schermo fisi-
co, come I’ossido di zinco o il biossido
di titanio, che ci proteggono dai raggi
UV-B e UV-A. I raggi UV-A sono
quelli che favoriscono I’abbronzatura.

Le creme si distinguono anche in base al
grado di protezione: ci sono quelle a
bassa protezione (6-10), a media prote-

Filastrocca del buio al sole

Le storie sono sogni senza sonno
che spargono all’intorno
con stelle di parole
angolini di notte in mezzo al giorno
pezzi di buio al sole.

B. Tognolini

zione (15, 20, 25), ad alta protezione (30,
50) e ad altissima protezione (+ 50).

Come vanno utilizzate
le creme solari?

La crema solare va applicata circa mez-
z’ora prima di esporsi al sole, e bisogna
riapplicarla ogni due ore o se facciamo
il bagno o sudiamo. Poiché tutti i raggi
ultravioletti (sia UV-B che UV-A) favori-
scono i tumori della pelle, le creme piu
corrette da utilizzare sono quelle a scher-
mo fisico. Attualmente sono in commer-
cio spray con diffusione micronizzata di
zinco o titanio, comodi da utilizzare, ma
non ancora sufficientemente testati come
sicurezza nei bambini. Tuttavia, per tutte
le creme solari non é stata dimostrata
Uefficacia nel prevenire i tumori della
pelle. Addirittura alcuni studi hanno evi-
denziato che, mettendo una crema solare,
si tende a esporsi al sole con tranquillita
per un tempo maggiore, anche durante le
ore considerate a maggiore rischio per i
raggi UV, determinando in tal modo un
aumento dei tumori della pelle. Questo
non vuole dire che le creme solari favo-
riscano i tumori della pelle, ma che, piut-
tosto, si crei una falsa sicurezza causata
dall’uso dalle crema solare.

Riassumendo:

— Preferire le creme solari a schermo
fisico che ci proteggono dai raggi UV
di tipo B e A.

— Le creme devono avere un grado di
protezione maggiore di 15.

— Evitare un eccesso di esposizione al
sole e 1’esposizione nelle ore “NO”
(dalle 10 alle 16).

— Nelle ore “NO” usare indumenti co-
prenti e sostare in zone ombreggiate. ¢
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Un sussidiario di parole chiave

DING PEDROTTI

Parola 4;
Bambino

M1t dalla Sewnla der Bambin

——
-~
a8

Dino Pedrotti
Parola di Bambino

Ancora, 2011
pp- 173, euro 13

AN

Qualche anno fa il collega Dino Pedrotti
ci ha proposto di andare con lui A scuola
dai bambini: cosl infatti si intitola il libro
scritto nel 2009.

Allora ci aveva contagiato con il suo
entusiasmo e la sua fede nelle potenzia-
lita dell’infanzia; ci aveva convinto che il
punto di vista del bambino ¢ quello giu-
sto, in grado di cambiare e migliorare il
nostro mondo. Con questo nuovo libro
cominciamo davvero a studiare e a vede-
re i primi frutti della ‘scuola dei bambi-
ni’.

Il sussidiario che Pedrotti ha costruito ¢
ricco di parole chiave, declinate seguen-
do una regola precisa, quella dell’uno-
due-tre, che sviluppata attraverso apposi-
ti “filtri” puo diventare anche passato-
presente-futuro, autoritarismo-permessi-
vismo-dialogo, avere-apparire-essere...
L’ Autore lo definisce un gioco, ma se di
gioco si tratta in realta siamo proiettati in
un campo estremamente serio, che arriva
a coinvolgere ’intera visione del mondo
e dell’esistenza.

Pedrotti, dall’alto della sua esperienza di
professione e di vita, nasconde nel suo
‘gioco’ vere e proprie riflessioni filosofi-
che.

La strada che viene indicata porta dentro
quel mondo che egli stesso ha scoperto
nei lunghi anni di frequentazione dei piu
piccoli.

Come pediatri che condividono questa
visione della realta e della vita, siamo
felici di frequentare questa scuola spe-
ciale e di imparare a interpretare in ‘bam-
binese’ le numerose parole chiave propo-
ste; a me sono piaciute in particolare
etica, felicita, gioco, salute, zero, ma
ognuno potra trovare le proprie tra le 69
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proposte e poi proseguire sviluppandone
di nuove.
Questo affascinante esercizio sembra
avere in sé una forte valenza pedagogica,
capace di far nascere ‘“un modo nuovo di
vedere la vita, dal basso, e alla rovescia”.
Come non condividere con 1’ Autore che
“il futuro ha come simbolo logico il bam-
bino, con i suoi diritti a essere il protago-
nista del futuro dell’'umanita, a diventare
uomo/donna responsabile”?
Ma affinché cid non sia inutile utopia
occorre che ognuno di noi abbia una
piena fiducia nella ‘parola’ del bambino,
di ogni bambino.

Alessandro Volta

Un’esperienza sanitaria,
sociale e umana decennale

La nesitn
tolora la vita

AA.VV.

La nascita colora la vita
Azioni e progetti intorno
{5 al percorso nascita

i o £ nel territorio forlivese

Franco Angeli Editore, 2012
pp- 256, euro 33

La sanita e la societa civile forlivesi
hanno da poco festeggiato i 10 anni di
vita di un percorso nascita che rappre-
senta, a livello regionale e nazionale, un
esempio di come l’integrazione socio-
sanitaria e territorio-ospedale possa effi-
cacemente declinarsi in un progetto di
accompagnamento al parto e al puerperio
che si prolunga ben oltre il primo anno di
vita del bambino.

E un libro scritto a pill mani che raccon-
ta 1’esperienza multiprofessionale (han-
no contribuito, tra gli altri, ostetriche,
ginecologi, pediatri, pedagogisti, educa-
tori, psicologi e assistenti sociali) che ha
visto lavorare fianco a fianco operatori
dell’AUSL, dei Centri Famiglie e del
Servizio Sociale di Forli con il supporto
della Regione Emilia-Romagna e
dell’Universita di Bologna.

E senz’altro un libro “tecnico” che si
rivolge ai tecnici, ma che racchiude la

grande esperienza sanitaria, sociale e
umana maturata al fianco di migliaia di
famiglie nel condividere un evento, la
nascita di un bambino, vissuto con la
partecipazione attiva dell’intera comu-
nita.
Dai primi passi pionieristici allo svilup-
po, attraverso gli anni, di sperimentazio-
ni, principi, strategie innovative e prassi
che vengono proposti, ora, al lettore co-
me esperienza ricca alla quale ispirarsi
per costruire o perfezionare il proprio
percorso nascita pur se in differente con-
testo.
I principi fondanti del percorso emergo-
no, pur in una certa eterogeneita dei
contributi, in tutta la loro evidenza. Dal-
I’assistenza alla gravidanza fisiologica
— campo di massima espressione dell’au-
tonomia professionale dell’ostetrica —
alla tutela della maternita e paternita
fragili o che presentano elementi di criti-
cita e/o rischio, all’attenzione per il
fenomeno sommerso e insidioso della
depressione in gravidanza e nel puerpe-
rio e all’organizzazione delle visite
domiciliari successivamente al parto.
I problemi culturali, linguistici e organiz-
zativi sollevati dalle famiglie migranti
costituiscono un banco di prova continuo
che non viene eluso, sollecitando inizia-
tive e soluzioni in continuo divenire. C’¢
la consapevolezza che “per crescere un
bambino ci vuole un intero villaggio” ed
ecco che il percorso nascita si distende
ben oltre I’evento parto per accompagna-
re genitori e bambini (talora anche i
nonni) in iniziative di promozione e
sostegno della genitorialita e di condivi-
sione delle esperienze, all’interno dei
Centri Famiglie.
Gli spunti di riflessione che offre que-
sto testo sono davvero molti e testimo-
niano una passione e una creativita
attorno a un progetto che, ben lontani
dal mostrare la fatica degli anni, sospin-
gono gli operatori coinvolti in continue
azioni di riorganizzazione e migliora-
mento.
Con I’ambizione di proporre il proprio
modello per un processo di riqualifica-
zione dei percorsi nascita in tutto il terri-
torio nazionale.

Enrico Valletta
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Primato della coscienza
e Chiesa dell’'obbedienza

<

Vito Mancuso
Obbedienza
e libert
ol Vito Mancuso
Obbedienza e liberta

Campo dei fiori, 2012
pp- 202, euro 15

Leggere Vito Mancuso, professore di
teologia, ¢ uno stimolo a pensare anche
per un agnostico. Questo libro segue
Inchiesta su Gesu e Disputa su Dio e din-
torni, scritto con 1’ateo Corrado Augias e
recensito a suo tempo su Quaderni
(2010;17:84) con la conclusione di
Bobbio che la differenza sembra non
essere fra cercare di credere e di non cre-
dere, ma fra chi cerca di pensare e chi
non lo fa.

La lettura di Obbedienza e liberta & cer-
tamente piu difficile dei due citati sopra.
E meno narrativo e pitl “teologico” come
del resto ci si puo attendere da un teolo-
g0, anche se liberale, il cui motto & quel-
lo del cardinale Martini Pro veritate ad-
versa diligere, cio¢ essere contento delle
contraddizioni.

In sostanza al potere interessa la sicurez-
za e occorre preferirgli invece la perples-
sita della contraddizione. Amare le con-
traddizioni non & certo mestiere di chi
possiede la verita.

La verita sta nelle scritture? Dice
Mancuso che non c’¢ posizione dottrina-
le, anche la piu opposta, che non abbia
citazione biblica in appoggio. Un criterio
per scegliere? Quelle buone sono buone
se producono frutti buoni, generano pace
e armonia; quelle cattive lo sono perché
generano violenze e divisioni.

La promessa di non essere salvo, per chi
non si riconosce nella Chiesa e nella
conformita alla dottrina consolidata
(verita = dottrina), ha generato per seco-
li divisioni e condanne, anche a morte, di
cui il libro da un lungo elenco. Gesu ¢ la
verita o ¢ una via verso la verita? La
prima versione non da senso alla richie-
sta di dialogo, la seconda si.

Quaderni acp 2012; 19(4)
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Il logos, secondo Mancuso, altro non ¢ se
non l’esistenza di una sfera di valori
morali che sta alla base delle diverse tra-
dizioni spirituali e le ha precedute.

Ecco che allora la teologia diventa libera
ricerca spirituale che ha piu valore della
dottrina. E Mancuso si definisce teologo
laico: di una teologia della relazione,
cioe del dialogo (dia logos significa par-
lare con gli altri).

E da queste posizioni che occorre partire
per affrontare i rapporti con la politica a
cominciare dalla bioetica. La Chiesa
deve liberarsi di una visione del mondo
stretta nella dottrina e il mondo laico
deve tornare a interrogarsi sui grandi
orizzonti della ricerca spirituale. La spi-
ritualita ¢ una gestione della liberta.
Commenta il cardinale Carlo Maria
Martini: “Vito Mancuso cerca sempre di
ragionare con rigore, con onesta e con
lucidita. E ha il coraggio delle sue idee”.
E meno male che c’¢ gente come
Mancuso: sia per i credenti che per gli
agnostici.

Giancarlo Biasini

La discriminazione razziale
raccontata dalle tate

Kathryn Stockett
The Help

Editore Mondadori,
Collana Omnibus 2012

pp- 524, euro 15,30
Disponibile anche in ebook
euro 6,99

E il romanzo di esordio per Kathryn
Stockett, editor di una rivista newyorke-
se. Un romanzo che potrebbe sembrare
fuori contesto e fuori tempo, ma che in
realta narra la storia di donne, profonda-
mente diverse per origine e cultura, che
vivono un momento storico per il Sud
degli USA.

Jackson, Mississippi, 1962: un piccolo
contesto patinato di provincia, dove le
cameriere di colore crescono i bambini

«Ogni lettore, quando legge, legge
se stesso. Lopera dello scrittore &
soltanto una specie di strumento
oftico che egli offre al lettore per
permettergli di discernere quello
che, senza libro, non avrebbe forse

visto in se stessox. Marcel Proust

delle ricche signore bianche, spesso
sostituendosi nel ruolo materno.
A queste donne si affidano i propri figli
ma viene anche loro rivolta, facilmente,
I’accusa di essere ladre; a loro si chiede
di fare da mamme, tate e cameriere sem-
pre con le dovute distanze, perché il
colore della pelle ¢ una barriera non
superabile.
I confini sono ben marcati € non si supe-
rano, e in questo sfondo Aibileen, Minny
e Skeeter trovano il coraggio di parlare e
di scrivere, calandosi ognuna nei panni
dell’altra, imparando a dipendere 1’una
dall’altra.
Ognuna in cerca della verita per superare
e dare senso alla perdita di un figlio, per
affermare il proprio pensiero e la voglia
di raccontare ci0 che non si pud raccon-
tare, per superare la violenza in famiglia
e fuori, e regalare agli adulti che verran-
no un futuro diverso.
I pensieri e le testimonianze di donne di
colore che raccontano le discriminazioni
subite nelle case dei ricchi bianchi ven-
gono raccolti da Skeeter, in un libro che
cerchera, con forza e con tante difficolta,
di sfondare il muro di una comunita
bigotta e molto conformista.
11 libro ¢ molto leggibile, ironico e diver-
tente, ma anche commovente e deli-
cato.
Tante voci narranti, in particolare quelle
delle tre protagoniste che, superando le
ineguaglianze della segregazione razzia-
le, danno vita a un rapporto affettivo
molto forte. “Siamo solo due persone.
Non ci separa molto. Non quanto pensa-
vo”.
Sullo sfondo il cammino di un paese
verso la liberta, le canzoni di Bob Dylan,
i primi moti degli studenti di colore. Ma
anche la cucina di colori e spezie di
Minny, la voglia di scrivere di Aibileen,
la decisione di dare voce a questi raccon-
ti sapendo di sconfinare e dare fine a una
parte della propria vita di Skeeter. Dare
voce a chi non ne ha il diritto non ¢ stato
un problema solo di allora ma esiste
ancora oggi.

Stefania Manetti
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Ogni bhambino contiene gia

tilm per
ragazzi

i germi dell’'vomo che diventera
H primo vomo

ltalo Spada

Comitato cinematografico dei ragazzi, Roma

Il 4 gennaio del 1960, in un incidente
stradale, Albert Camus perde la vita a
soli 47 anni di eta. Tra i rottami dell’au-
to ¢’ un manoscritto. E I"ultimo lavoro
incompiuto dello scrittore franco-algeri-
no ricostruito, dopo trentaquattro anni,
dalla figlia Catherine. E un romanzo
autobiografico. Narra del viaggio com-
piuto dallo scrittore Jean Cormery (alter
ego di Camus) nella sua patria di origine
quando, ormai personaggio famoso, ¢
invitato a tenere una lezione all’Uni-
versita di Algeri. Sono gli anni Cinquan-
ta e I’Algeria ¢ sconvolta dalla guerra tra
il Fronte di Liberazione e le autorita
coloniali francesi. La contestazione e gli
scontri amareggiano lo scrittore che si
sente profondamente francese e algerino.
Le visite all’anziana madre, all’inse-
gnante che da piccolo I’ha aiutato e pro-
tetto, allo zio inetto finito in una casa di
riposo, a un compagno di classe litigioso
e ai luoghi della sua infanzia gli risve-
gliano episodi, persone, sensazioni,
paure, affetti. Le emozioni suscitate dalla
lettura di un romanzo sono sempre pro-
porzionali alle capacita di immedesima-
zione del lettore. Si leggono storie d’altri
e si scopre che hanno punti in comune
con le nostre. E quello che & capitato a
Gianni Amelio leggendo L’ultimo uomo
di Camus. Nell’Algeria di Cormery-
Camus ha rivisto la Calabria della sua
infanzia, ha rivestito le parole del libro di
splendide immagini filmiche, ha raduna-
to un cast eccezionale (il piccolo Nino
Jouglet e il maturo Jean Gamblin che si
dividono il ruolo di protagonista; Maya
Sansa e Catherine Sola impegnate in una
gara di bravura e di dolcezza materna;
Ulla Baugué, nonna arcigna, e tutta la
serie di attori secondari) e ci ha regalato
98 minuti di poesia e di cruda realta sto-
rica, di grande fascino e di seria medita-
zione. “Sono stato allevato — dice — da
mia madre e da mia nonna in Calabria
negli anni Cinquanta in condizioni non
troppo differenti da quelle del protagoni-
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sta, ho dovuto cominciare a lavorare
molto presto e ho ricevuto aiuto e inco-
raggiamento da un insegnante. Ho cer-
cato di dare qualcosa di mio soprattutto
tramite i dialoghi, che non sono tratti dal
libro di Camus, ma sono mie memorie di
vicende vissute in famiglia”.

Con Il primo uomo, il “cinema da viag-
gio” di Amelio (Il ladro di bambini,
Lamerica, Cosi ridevano, Le chiavi di
casa) si ramifica in varie direzioni. Nel
passato, prima di tutto, alla ricerca del
tempo perduto, dove le tappe non sono
solo episodi d’infanzia, ma legami che la
distanza rende ancora piu saldi. Da qui,
un secondo viaggio. Questa volta non
all’esterno, ma all’interno del protagoni-
sta; addirittura nelle sue stesse vene,
dove scorre sangue africano ed europeo.
Un sangue che, se fa dire a sua madre: “E
bella la Francia, ma non ci sono gli
arabi”, provoca in lui una decisa presa di
posizione nella dichiarazione radiofonica
finale, quando dice agli insorti: “Sono
con voi, ma se fate qualcosa a mia madre
io sono vostro nemico. Tra la giustizia e
mia madre, io scelgo mia madre”. Siamo
gia al terzo viaggio, quello che si adden-
tra nelle pagine della storia. Compito dif-
ficile che, partendo da avvenimenti con-
testualizzati nella “questione algerina”,
sposta le riflessioni sulle guerre tra etnie
di tutti i tempi. Nel 1966, Gillo Ponte-
corvo aveva evocato La battaglia di
Algeri, ma prediligendo il taglio del
documentarista che si limita a raccontare
i fatti. Amelio va oltre e storicizza i due
mondi diversi che allora cercarono di tro-
vare la difficile soluzione: da una parte,
Cormery con il suo “si alla rivoluzione,
no al terrorismo”, dall’altra il maestro
arabo che sostiene “qualche volta biso-
gna anche stare dalla parte dei barbari”.
Impresa ardua — da Sisifo, direbbe
Camus — che spinge il regista a esplorare
il pensiero del filosofo. E il quarto viag-
gio, quello della piccola storia di un
uomo che si inserisce nella Grande
Storia, e viceversa. Amelio lo fa a ragion
veduta, intrecciando il passato al presen-
te e dichiarando apertamente, in quel-
I’ Amelio/Camus che appare nella locan-
dina, la sua intenzione di fondere due

biografie. “Ogni bambino contiene gia i
germi dell’'uomo che diventera”, dice il
Professor Bernard, e nel piccolo uomo
Jean ci sono gia germi di dolcezza, di
giustizia e di fratellanza che lo portano a
subire i castighi in silenzio, a non dare la
colpa ad altri, a tendere la mano all’ami-
co che I’ha picchiato. E su questo “primo
uomo” che Amelio si sofferma maggior-
mente per rendere chiara I’idea del seme
che diventa frutto. All’eta di 5 mesi, la
guerra gli aveva portato via il padre; una
tenera madre gli aveva spiegato, tra un
cucchiaio di minestra e 1’altro, chi erano
i poveri; una severa vecchia nonna s’era
dovuta caricare sulle spalle il peso del-
I’intera famiglia: quale altra lezione
meglio della tolleranza avrebbe mai
potuto impartire a fanatici compatrioti e
studenti un bambino cosi dolce, una
volta diventato filosofo? &

AMELIO / CAMUS
ey 3

Primo

Il primo uomo

(titolo originale: Le premier homme)
Regia: Gianni Amelio

Con: Jacques Gamblin, Catherine Sola,
Maya Sansa, Denis Podalydes, Ulla
Baugué, Nicolas Giraud, Nino Jouglet
Italia, Francia, Algeria, 2011

Durata: 98’
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Se a sedici anni non conosci Gregor Samsa...
| ragazzi e la lettura: un rapporto impossibile?

Raffaele Mantegazza
Universita di Milano-Bicocca

Cara sedicenne, caro sedicenne...

se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa... non & che caschi il mondo; vivi
lo stesso, puoi giocare, innamorarti, esse-
re felice. Il fatto che tu non legga i libri e
non ti appassioni all’attivita magica della
lettura non ti rendera pill povero o meno
di successo. Ma certamente, qualcosa
stai perdendo: un modo diverso di speri-
mentare il mondo e la realta, un approc-
cio differente alla vita quotidiana, che &
al tempo stesso dentro la vita e fuori da
essa, un modo di “stare fuori”, un’estasi
(ek-stasis) antichissima che gia provava
Machiavelli: “Venuta la sera, mi ritorno
in casa ed entro nel mio scrittoio; € in su
I’uscio mi spoglio quella veste cotidiana,
piena di fango e di loto, e mi metto panni
reali e curiali; e rivestito condecente-
mente, entro nelle antique corti delli anti-
qui uomini, dove, da loro ricevuto amo-
revolmente, mi pasco di quel cibo che
solum ¢ mio e che io nacqui per lui; dove
io non mi vergogno parlare con loro e
domandargli della ragione delle loro
azioni; e quelli per loro umanita mi
rispondono; e non sento per quattro ore
di tempo alcuna noia; dimentico ogni
affanno, non temo la poverta, non mi sbi-
gottisce la morte; tutto mi trasferisco in
loro”. E un vero peccato che tu non possa
sperimentare questo allontanamento
dalla realta che ¢ poi anche un ritorno, o
forse ¢ il modo piu autentico di starci
dentro: non di sfuggirvi, come nel para-
noide mondo delle cosiddette nuove tec-
nologie, ma proprio di starvi dentro il
modo differente, perché se a sedici anni
conoscessi Gregor Samsa sapresti che
leggere un libro significa si fuggire, usci-
re, stare fuori ma anche essere ancorati a
quella realta materiale e tangibile alla
quale ti richiamano continuamente il fru-
scio delle pagine che girano o il lieve
odore dell’inchiostro.

Se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa, ¢ forse perché non hai tempo. E
questo ¢ del tutto paradossale se si pensa
che il tempo libero dovrebbe essere la
principale caratteristica dell’adolescen-
za, almeno per come ce la rappresentia-
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mo noi. Quando mai si ha piu tempo che
a sedici anni? E invece pare proprio che
non sia cosi e che la pressione sociale sui
giovani, che gia un grande poeta di nome
Paul Nizan sottolineava decenni fa, sia
aumentata fino a diventare insostenibile.
Cosi abbiamo giovani come te che lette-
ralmente non hanno tempo, non hanno
soprattutto il tempo per fare I’esperienza
pit importante che si possa fare a sedici
anni: il non fare niente. Figurarci per leg-
gere! E allora abbiamo giovani con le
agende pit ricche di impegni di un mana-
ger di una multinazionale, ma che sono
come spezzati in due; giovani che sono
emotivamente bambini, ancora inseriti
nel tempo circolare dell’infanzia, privi
delle competenze affettive per iniziare a
intrattenere rapporti adulti, e ideologica-
mente vecchi, gia inseriti nel tempo del
profitto e della capitalizzazione, in quel
tempo nel quale la lettura ¢ una perdita di
tempo, ¢ inutile, non produce nulla (e
questo ¢ ovviamente del tutto vero, solo
che viene computato a colpa della lettura
invece che a suo vantaggio). Come pos-
siamo lamentarci allora se i ragazzi non
leggono quando noi adulti riempiamo il
loro tempo di diecimila attivita (e soprat-
tutto di diecimila ore di schermo acceso),
quando li trattiamo ancora come bambini
ma pretendiamo performances adulte,
cio¢ produttive? Per leggere, per poter
conoscere Gregor Samsa (e Renzo e
Lucia, e il principe Myskin e Alonso
Chisciano) occorre la giusta gioventu:
abbastanza vicina all’infanzia da non
averne perso le spinte al meglio e la
capacita di lasciarsi incantare, abbastan-
za vicina all’eta adulta da sentirne il
fascino e da voler crescere anche affi-
dandosi a quello che Gianni Rodari defi-
niva il mare magnum di Shakespeare e
Tolstoj.

Se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa, dunque, non conosci il tempo
“altro” della lettura: tempo di sospensio-
ne e di estasi, tempo di attesa (in que-
st’epoca nella quale non si sa attendere,
tutto va fatto e deve accadere subito, nel
giro di un click del mouse, figuriamoci
se ho tempo di attendere che Edmont
Dantes consumi tutte le sue vendette);
tempo quantitativamente e qualitativa-
mente significativo, ma soprattutto tem-
po inutile, caratterizzato dalla sospensio-
ne dell’ansia di profitto, perché la lettura

¢ kantianamente finalita senza scopo. Un
libro, come ogni opera d’arte, ¢ fine a se
stesso, e come ogni oggetto di amore si
ama per se stesso, senza secondi fini,
anzi proprio senza alcun fine.

Una esperienza, questa, che ¢ pericolosa
per una societa che sempre piu finaliz-
za tutto al profitto e che lascia una scheg-
gia velenosa nella coscienza di chi pensa
che ogni prestazione debba avere un
prezzo.

Se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa ¢ anche probabile che tu non sap-
pia leggere, ovvero che tu sia carente in
quella peculiare alfabetizzazione che
occorre per poter gustare realmente la
lettura. Per poter leggere infatti occorro-
no competenze pregresse: competenze
linguistiche, spesso annegate in quella
specie di blob gommoso che ¢ il globish,
I’orrendo inglese del web; competenze
storiche, non solo per poter collocare sto-
ricamente i romanzi (ed & possibile anche
nei romanzi di fantascienza) ma per com-
prendere il rapporto tra le storie e la
Storia, tra la storia individuale e la Storia
dei popoli, tra Gavroche e la Rivoluzione
francese; competenze che ci portano a
non rimuovere la storia che ¢ insita nelle
narrazioni, appiattendole su una dimen-
sione orizzontale nella quale i persiani
convivono con Hitler e Alessandro ¢ nato
nel 1745...; competenze narratologiche,
siano esse competenze da sviluppare a
libro aperto (la capacita di entrare nel
mondo della narrazione praticando quel-
la che Ricoeur definiva ‘“sospensione
della referenza al mondo reale” e che
potremmo anche definire disponibilita
all’incantamento, quello cio¢ che ci porta
a credere ai fantasmi nel mondo di
Amleto anche se non vi crediamo nel
mondo reale), siano invece competenze
da mettere in campo a libro chiuso (la
capacita di ricondurre la narrazione alle
sue premesse di tipo socio-politico, di
argomentare attorno a cio che si ¢ letto,
di criticare nel senso kantiano di trovare
“le possibilita e i limiti” di un libro letto);
competenze corporee (perché ¢ il corpo a
leggere un libro, non solo gli occhi) che
vanno dalla concentrazione del sapersi
fissare su un oggetto senza andarsene
via, contro la logica del telecomando e
dello zapping, alla solitudine, perché si
legge da soli e la lettura ¢ il miglior alle-
namento per saper lavorare da soli e
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affrontarne 1’angoscia e il fascino; al si-
lenzio che ¢ forse quanto di piu raro e
prezioso oggi ci troviamo a dover desi-
derare.

Caro sedicenne o cara sedicenne, dopo la
lettura dei libri di Howard Gardner che
parlano di sette intelligenze, non ho il
minimo dubbio che tu sia intelligente;
ma se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa probabilmente sviluppi e utilizzi
in forma atrofica quella peculiare forma
di intelligenza (etimologicamente: legge-
re dentro — guarda caso!) che il libro ti
regala e che va posta a fianco (mai in
senso sostitutivo) delle altre forme di
intelligenza.

Una intelligenza caratterizzata dalla
capacita di cogliere lo scorrere del tempo
(I'intelligenza sequenziale che autori
come Walter J. Ong ed Eric Havelock
pongono a fianco di quella simultanea
tipica delle nuove tecnologie, mostrando
perod come essa sia, ¢ preliminare a que-
st’ultima che si sviluppa solo sulla base
della prima); dalla capacita di cogliere le
fratture nell’orizzonte temporale, attra-
verso le sospensioni delle narrazioni, i
flash-back, i salti temporali (ed ¢ proprio
per questo motivo che riteniamo la fanta-
scienza uno dei piu elevati generi lettera-
ri); dalla capacita di pensare a se stessi
come a un altro, tipica della narrazione in
terza persona, un esercizio che ci per-
mette il decentramento da noi stessi
messo in discussione invece dall’attuale
eccessiva enfasi sull’autobiografia; dalla
capacita di distanziarsi consapevolmente
dal contesto attuale, che ¢ perfettamente
esemplificata dall’imperfetto infantile
utilizzato dal gioco (“facciamo che io ero
la regina”) al perfetto narrativo utilizzato
dai narratori (“scendeva dalla soglia di
uno di quegli usci...” “che infiniti danni
addusse agli Achei”), dimensioni tempo-
rali che ci staccano dall’ordito del pre-
sente, intessendo nuove trame che ci per-
mettano di capire che non siamo noi il
centro del mondo e che il grande roman-
zo della vita ci prevede al massimo come
comparse e come co-autori; infine, dalla
capacita di distanziarsi dalla propria vita,
di fare della propria vicenda esistenziale
un pre-testo da analizzare e da criticare,
perché il gesto di leggere fornisce la giu-
sta distanza dalla quale analizzare la
realta: non troppo vicini all’evento, che
ci brucia con la sua attualita, non troppo

186

Quaderni acp 2012; 19(3)

lontani da esso, per non perderlo nello
sfumare della memoria.

Se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa rischi di non pensare mai a te stes-
so come a un narratore; non nel senso
professionale, perché chi legge sa che
leggere ¢ un mestiere e ha acquisito la
necessaria umilta per capire che non tutte
le vite sono romanzo e non tutte le narra-
zioni sono capolavori e che il proprio dia-
rio pud al massimo essere letto dalla
fidanzata o dal fidanzato e potra non arri-
vare mai a pareggiare il Diario di Kafka.
Ma se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa rischi di non confrontarti con le
radici dell’idea di narrazione, che ¢ poi la
strategia umana messa in campo per pote-
re raccontare la vita e farne un testo da
interpretare. Narrava infatti I’innamorato
che seguiva le tracce della sua amata, ne
ricostruiva le mosse e i desideri, leggeva
nella sua vita per capire quale gesto
potesse farle piacere, raccontava una sto-
ria da un oggetto singolo, fosse anche una
storia tragica come quella narrata dal faz-
zolettino di Desdemona; 1’innamorato (e
non il cacciatore come ipotizza Carlo
Ginzburg nel suo peraltro splendido sag-
gio sulla narrazione) & forse stato il primo
a raccontare una storia perché voleva
accostarsi all’oggetto del suo amore
conoscendolo fino in fondo; e se Cesare
Pavese afferma che “amare significa
avere il desiderio di conoscere I’infanzia
dell’altro” & perché la storia che voglia-
mo narrare quando ci innamoriamo ¢ la
storia di due storie che diventano una, di
due infanzie che diventano una sola eta
adulta, di un incrocio che avrebbe anche
potuto non verificarsi (e qui ci viene in
mente un film poetico come Sliding
Doors) e che invece c’¢ stato.

Narrava poi il viaggiatore, colui che
lasciava la sua terra e il suo paese per
sostarsi per il mondo, un personaggio
che ¢ figlio dell’idea della formazione
come viaggio, del Bildungriese; una nar-
razione che restituisce una idea di sag-
gezza legata al movimento, capace di
interpretare i segni della strada, di scru-
tare i1 volti dei viandanti, di lanciare il
primo sguardo su una nuova citta. Il
viaggiatore coglie la narrazione come
evento dinamico e processuale, nel quale
la vita ha la stessa fluidita dei paesaggi
che si alternano al di fuori del finestrino
della carrozza.

Narrava il sedentario, colui o colei che
non si era mai mosso dal suo territorio
ma ne conosceva ogni piega, ogni anfrat-
to, ogni recesso; il sedentario narrava
dunque a partire da un radicamento sul
territorio che pero subito si scopre abita-
to da pluralita; negare queste pluralita
significa negare 1’idea stessa di narrazio-
ne, che si definisce dunque come un’atti-
vita stratificata, piena di fiumi carsici e
di percorsi sotterranei, mai del tutto tra-
sparente né del tutto opaca.

Narrava infine I’artigiano nella sua bot-
tega nel momento in cui metteva la sua
esperienza al servizio del mobile che sta
per produrre; e le sue narrazioni, rivolte
ai garzoni e ai giovani con i quali intrat-
teneva un rapporto pedagogico non privo
di violenze e di abusi, erano caratterizza-
te dall’incontro tra la concretezza del
sapere pratico dell’esperto e 1’elasticita
mentale dei garzoni erranti di bottega in
bottega; e qui la capacita del narratore ¢
quella di chi sa partire dalla sua propria
esperienza trasformandola in esperienza
di quelli che ascoltano la storia, come
scrisse Walter Benjamin.

Se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa significa dunque che la crisi della
idea di narrazione ¢ ormai giunta al suo
limite massimo; 1’idea di narrazione
come tentativo amoroso di braccare I’og-
getto del proprio amore lascia il campo
all’idea di una violenza senza elementi di
mediazione, di una consumazione dell’e-
lemento romantico dell’amore in un
principio di prestazione sessuale che
porta a fare “il maggior numero di punti
possibile”; I’idea di narrazione come
viaggio lascia il campo alla colonizza-
zione del mondo nel quale si ritrova
ovunque il sempre-identico del McDo-
nald’s, dei prodotti in serie, delle icone
del post-fordismo; I’idea di narrazione
come radicamento lascia il campo all’e-
saltazione della purezza dei localismi
che non vogliono vedere il territorio
come abitato da pluralita e differenze
ma, al contrario, lo tradiscono isolandolo
in una specie di teca di vetro che lungi
dal proteggerlo lo soffoca, e infine 1’idea
di narrazione come esperienza va incon-
tro allo scacco dell’esperienza che porta
all’assolutizzazione della mia esperienza
in una declinazione narcisista ed egoisti-
ca che ¢ la negazione dell’esperienza di
condivisione che ¢ tipica della lettura.



Per cui, cara sedicenne o caro sedicenne,
se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa non c’¢ qualcosa che non va in te
ma nel mondo; in quel mondo adulto che
non ha saputo e voluto iniziarti alla lettu-
ra perché non vuole e non sa iniziarti alla
vita. Perché avere la possibilita di legge-
re significa vivere una vita degna di esse-
re vissuta, si ha tempo per leggere se si
ha tempo per vivere. Primum vivere,
deinde legere: prima di tutto vivere una
vita dignitosa e un’adolescenza suffi-
cientemente buona e poi pensare a nar-
rarla.

Se a sedici anni non conosci Gregor
Samsa ¢ perché ti abbiamo rubato i tuoi
sedici anni; quei sedici anni che dovreb-
bero essere caratterizzati da infinite, stu-
pefacenti metamorfosi; anche piu felici
di quelle occorse al povero Gregor
Samsa. Cerca di riappropriartene e poi
apri un libro; e chiudi fuori quel mondo
adulto che non ha saputo e voluto
costruire una storia anche per te, per i
tuoi splendidi sedici anni, con o senza
scarafaggi, con o senza Gregor Samsa. ¢

FIN DA PICCOLI

Aggiornamenti sulla letteratura in tema di

interventi nei primi ahni di Vita

FIN DA PICCQOLI si propone di diffondere conoscenze sull'importanza e
I'efficacia di interventi effettuati nei primi anni di vita e finalizzati alla salute ed
allo sviluppo dei bambini. Poiché quanto accade all'inizio della vita ha influenze
molto significative sulla qualita della vita dell’adulto, tutto questo ha rilevanza

anche per il futuro delle nuove generazioni.

FIN DA PICCOLI si propone di contribuire a questo fine attraverso la diffusione

di studi e ricerche riportati dalla letteratura internazionale.

FIN DA PICCOLI & diretto primariamente a operatori che a vario titolo si
occupano di infanzia, ma anche a genitori e ad amministratori.

Sommario
Editoriale: |l rischio di essere poveri

| bambini sono in grado di comprendere il significato di

molte parole di uso comune gia all'eta di sei mesi
Effetti del fumo ambientale sulla salute fisica e sul
comportamento del bambino

Vivere il lutto nella professione assistenziale. Sequele
post-traumatiche e rischio di burn-out negli operatori

sanitari

Epigenetica e psiconeuroimmunoclogia: meccanismi e

modelli

Documenti

Comitato editoriale:
Giancarlo Biasini
Francesco Ciotti
Monica Guerra
Giorgio Tamburlini

Hanno collaborato a
questo numero:
Giancarlo Biasini,
Francesco Ciotti,
Costantino Panza,
Giorgio Tamburlini

FIN DA PICCOLI esce ogni 4 mesi solo in formato elettronico. Se si desidera rice-

verlo regolarmente scrivere a info@csbonlus.org

Centro per la Salute del Bambino - ONLUS
Formazione e ricerca per le cure alla Maternita,
all'Infanzia e all'Adolescenza

Progetto grafico di Giulia Richter
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Rubrica a cura di Stefano Gorini

Le iniziative

di “Nati per la Musica”

musical-menie

2%

Iniziamo pubblicando quanto ci invia il collega Franco Dessi perché arriva al cuore di che cosa

”»

sono i nostri “Nati per...

: “Nati per Leggere” e “Nati per la Musica” sono dei progetti

piuttosto particolari, che si basano su presupposti molto simili fra loro, assai adatti a essere

presentati e portati avanti insieme.

... Sulla base di questi principi si sta crean-
do anche in Sardegna una forma di colla-
borazione strutturata che vede coinvolti
pediatri, musicisti, bibliotecari, pedagogi-
sti, psicologi, insegnanti, librai, pubbliche
amministrazioni, e si stanno delineando
numerose iniziative 1'ultima delle quali
rivolta agli insegnanti e ai genitori dei
bambini delle scuole materne.
Le attivita sono numerose e cito solo le piu
significative:
—a Sassari si ¢ organizzato un Convegno di
presentazione di “Nati per la Musica” orga-
nizzato dall’Assessorato alla Cultura, con
la partecipazione di varie associazioni
musicali, teatrali e dedicate all’infanzia.
— A Olbia si sono svolti alcuni corsi di
aggiornamento per gli insegnati delle scuo-
le materne cittadine e un incontro dedicato
ai genitori dei bambini degli asili nido.
— A Cagliari abbiamo avviato 1’organizza-
zione di “Nati per la Musica” all’European
Jazz Expo (al quale avevamo partecipato
anche lo scorso anno).
— Lo scorso anno numerosi incontri si sono
organizzati a Cabras in occasione del mese
della Musica.
— E stato organizzato un Convegno a
Tempio.
— A Sassari abbiamo partecipato alla setti-
mana di attivita sulla promozione della let-
tura chiamata “Racconti in valigia” e pres-
so il Teatro Civico si € tenuto un incontro
informativo per famiglie e operatori dal
titolo “Libri e musica, piccole coccole per
diventare grandi”.

Franco Dessi

Tra ottobre e dicembre 2011, a Chivasso
(TO), sono proseguiti i numerosi incontri
“Nati per la Musica” promossi dall’Istituto
Musicale Comunale “Leone Sinigaglia”
(www.istitutosinigaglia.it), avviati nel
2010 in collaborazione con 1’Ammini-
strazione Comunale. Durante i corsi pre-
parto presso il locale Ospedale Civile sono
proseguiti gli incontri nei quali ¢ stata illu-
strata I’importanza della musica nel perio-
do della gestazione e nel periodo immedia-
tamente successivo. Sono state coinvolte
143 mamme in attesa insieme a 18 accom-
pagnatori da giugno a dicembre 2011 per
un totale di 15 interventi da 1 ora ciascuno,

seguendo il calendario inviato dal Nido
dell’Ospedale. Presso la sede dell’Istituto
Musicale si sono svolti invece quattro
incontri destinati a bambini da zero a tre
anni con i loro fratelli e genitori, che hanno
riconosciuto come un momento di gioco
formativo con i loro bimbi, vissuto attra-
verso e con la musica, rafforzi e intensifi-
chi il rapporto familiare. Tutte le attivita
sono state molto apprezzate dai partecipan-
ti e abbiamo potuto verificare il grande
interesse per gli incontri “Nati per la
Musica” sia in Ospedale sia presso le fami-
glie. Tutto questo ci spinge a proseguire il
percorso avviato con entusiasmo e parteci-
pazione.

Miriam Mazzoni, docente Istituto

Musicale Comunale di Sinigaglia

Il 16 dicembre 2011 si ¢ tenuto a Vercelli
presso 1’Ospedale S. Andrea, il concerto
“Fantasia di Natale, concerto in ospedale
per mamme, ‘pance’, neonati e bambini
degenti”, con il patrocinio di “Nati per la
Musica”. Durante il concerto si sono esibi-
ti, eseguendo melodie della tradizione
natalizia, il coro delle voci bianche della
scuola comunale di musica “F.A. Vallotti”
e il coro “Carisio-Crocicchio-S. Grato”.
Prima dell’esecuzione ufficiale effettuata
presso 1’aula Magna e aperta anche al pub-
blico esterno, i cantori piu piccoli (3-6
anni) sono stati accompagnati in corsia
presso il reparto di Pediatria e presso il
Nido, dove hanno eseguito alcuni pezzi per
i piccoli degenti e per le neomamme e i
neonati. L’iniziativa, effettuata con lo spiri-
to di avvicinare alla musica i bambini fin
dalla nascita e prima ancora, e di utilizzare
la musica per allietare la degenza dei pic-
coli malati, € stata accolta con entusiasmo
da mamme e bambini. Al concerto sono
state invitate anche le mamme che nel
corso di quest’anno hanno partorito presso
la nostra Struttura e le future mamme che
al momento dell’evento stavano seguendo
il corso pre-parto, in modo da condividere
con loro e con i loro bambini un momento
di festa e di gioia in musica.

Elena Uga
Lombardia

“Bimbi a Ipazia”, uno spazio fisico e men-
tale dedicato dagli adulti ai bimbi da zero a
36 mesi. Cosa accade il lunedi pomeriggio
a Ipazia? Ipazia ¢ un’associazione giovani-

le nel quartiere Niguarda (nord Milano): i
bimbi e i genitori vengono accolti nella
sala dell’associazione dove al centro un
gran materassino accoglie materiali non
strutturati — bottiglie di plastica, scatole di
latta e cartone, cucchiai e mattoncini in
legno e strumenti sonori: tamburelli,
xilofoni, maracas, sonagli, legnetti. I bam-
bini sono incuriositi dal suono squillante
dello xilofono... c’¢ chi batte sopra le
manine, ¢’¢ chi con forza lo fa suonare...
c’e¢ chi ascolta la proposta dell’adulto
(genitore o operatore dell’associazione) e
dopo prova. La bottiglia suona... ma cosa
c’¢ dentro?, chiedono i piu grandicelli,
vogliono capire perché suona... come? A
volte partiamo dalla proposta dei bambini,
per improvvisare un ritmo, una filastrocca;
a volte invece ¢’¢ una musica di sottofondo
e 1 bimbi si lasciano trascinare... porgono
gli oggetti all’adulto e lo invitano a suona-
re con e per lui. Insieme alla musica stru-
mentale ci sono voci e parole... quelle dei
bimbi, che esprimono le emozioni, i pen-
sieri e i desideri e quelle dei genitori che
spesso ricordano musiche e filastrocche
messe da parte e che riprendono con
nostalgia.
Onoria Neri, pedagogista
e coordinatrice del Progetto

oge

Emilia-Romagna

A Reggiolo, in terra emiliana, da tempo
opera una scuola di musica con il corso
“Musica Baby” in accordo con il Progetto
“Nati per la Musica”. Il corso, aperto a
bambini di eta inferiore a 3 anni, ha come
obiettivi lo sviluppo dell’ascolto attivo,
I’utilizzo consapevole della propria voce e
del movimento come conoscenza di sé, I’u-
tilizzo del movimento come interiorizza-
zione di strutture musicali/ritmiche, 1’imi-
tazione come forma di apprendimento e
rielaborazione personale. Il tutto attraverso
’uso del proprio corpo e di oggetti sonori e
strumenti musicali (strumentario Orff) in
cui anche i genitori sono parte attiva. La
scuola di musica (si veda su www.musica-
reggiolo.it), sede provinciale di “Nati per la
Musica”, ¢ accolta nei locali del Comune di
Reggiolo e a breve a tutti i nuovi nati I’am-
ministrazione comunale inviera un benve-
nuto della scuola con 1’invito a partecipare
ai corsi o agli incontri aperti a tutte le fami-

lie! .
g Costantino Panza
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GG Mews

Curriculum dei candidati alla Presidenza
e al Consiglio direttivo dell’ACP

REGOLAMENTO PER LA ELEZIONE
ALLE CARICHE DIRETTIVE

Diritto al voto

I soci dell’ Associazione iscritti da almeno un anno e in regola
con il pagamento delle quote hanno diritto al voto.

Modalita di espressione del voto

Ogni iscritto ricevera per posta una scheda. Con questa scheda
puod votare o in assemblea al Congresso Nazionale di Torino
(11-13 ottobre 2012), oppure per posta.

Chi sceglie il voto postale dovra compilare la scheda che rice-
vera entro il 31 luglio 2012 e dovra rispedirla entro il 23 set-
tembre 2012 all’indirizzo segnato sulla busta. Perché il voto sia
anonimo, la scheda dovra essere inserita in una busta senza
nome, messa all’interno di un’altra busta in cui sara indicato il
mittente (non saranno valide le schede pervenute senza I’indi-
cazione del mittente).

Chi vota in assemblea potra usare la scheda di cui ¢ in possesso
o richiederne una nuova.

Tutte le schede saranno scrutinate in sede di Congresso
Nazionale.

I voti da esprimere

Per la Presidenza si esprime un solo voto. Per il Consiglio diret-
tivo un massimo di tre voti.

I candidati sono elencati qui sotto con un curriculum da loro
stessi preparato.

CANDIDATO ALLA PRESIDENZA

Paolo Siani

Presidente ACP eletto nel 2009.
Vive e lavora a Napoli, ¢ sposato e ha due figli.

Attivita professionale

Dal gennaio 2005 ricopre I'incarico di direttore di struttura
complessa della UOC di Pediatria dell’AORN “A. Cardarelli”
di Napoli che ¢ dotata di 24 posti letto, 6 posti letto in day hospi-
tal per 95 pazienti talassemici e 4 posti letto per i day hospital
specialistici. Inoltre dispone di un servizio di Pronto Soccorso
pediatrico H 24. La UOS Talassemia ¢ stata accreditata nel 2007
come centro AIEOP. Dall’l gennaio 2011 Dl’intero reparto di
Pediatria dell’Ospedale “Cardarelli” ¢ stato trasferito presso
I’Azienda ospedaliera pediatrica di rilievo nazionale Santo-
bono-Pausilipon per una riorganizzazione regionale dell’area
pediatrica e per una migliore razionalizzazione della spesa sani-
taria. Si occupa di disuguaglianze nella salute e ha realizzato
programmi di intervento per i bambini e le famiglie a rischio
psicosociale.

Dal 1998 al 2001 ¢ stato consulente a titolo gratuito dell’As-
sessorato alla Dignita del Comune di Napoli per le problemati-
che infantili. E stato nominato componente della Commissione
scientifica del Progetto “Adozione sociale” della Regione

Campania e della Commissione regionale per la diagnosi e lo
studio delle malattie infiammatorie croniche intestinali.
Campi di interesse scientifico sono 1’allergologia e la gastroen-
terologia.
Dal 2009 ¢ entrato a far parte della Scuola di specializzazione in
Pediatria presso I’Universita “Federico II” di Napoli. Ha attiva-
to un processo di umanizzazione del reparto di Pediatria che
dirige con i progetti “Cioccolato in fiale”, libro sui diritti del
bambino in ospedale, e “E arrivato il re dottore”, favola interat-
tiva che viene raccontata lungo le pareti del reparto di Pediatria.
Ha redatto, in collaborazione con i medici e gli infermieri, pro-
tocolli di reparto condivisi sulle piu frequenti patologie pedia-
triche. E stata realizzata la cartella infermieristica. L’ attivita cli-
nico-assistenziale e scientifica della UOC di Pediatria puo esse-
re scaricata dal sito: www.ospedalecardarelli.it nelle pagine del-
la pediatria e sul sito dell’Ospedale “Santobono” che sara attivo
tra pochi mesi.
E coautore dei seguenti volumi editi a stampa:
— I bambini a rischio sociale: generazioni a perdere o investi-
mento sociale. Napoli: ESI editore, 1996.

— Una politica sanitaria per 'infanzia. Napoli: Massa editore,
1998.

— L’abuso e [lincuria verso [’infanzia. Napoli: Fondazione
Banco di Napoli per I’infanzia e I’adolescenza editore, 2007.

— Disuguaglianze nell’infanzia e nell’adolescenza in Campa-
nia. Casalnuovo di Napoli: Phoebus editore, 2007.

Attivita in ACP

Dal 1996 al 1999 ¢ stato consigliere nazionale dell’ACP, ha
fatto parte dal 1998 al 2001 del Consiglio direttivo del CSB sede
di Napoli. Dal 1995 fa parte del Consiglio direttivo dell’ACP
Campania. Dal 2001 al 2004 ¢ stato segretario regionale del
Gruppo ACP della Campania.

Dal 1994 fa parte del Comitato di redazione della rivista Qua-
derni acp, dal 2002 della Redazione scientifica e del Comitato
internet aziendale dell’AORN A. Cardarelli.

Altre attivita

E presidente su nomina del Presidente della Regione Campania,
della Fondazione Polis (che si occupa di beni confiscati e di
sostegno ai familiari delle vittime innocenti della criminalita)
della Regione Campania (http//fondazione polis.regione.cam-
pania.it).

CANDIDATI AL CONSIGLIO DIRETTIVO

Carla Berardi

Specializzata in Pediatria presso 1’Universita Cattolica del Sa-
cro Cuore di Roma con successivo diploma di perfezionamento
in Pediatria di comunita presso 1I’Universita di Padova. Dopo un
anno come ricercatore dell’Universita Cattolica presso 1’Istituto
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di ricerca “Oasi” di Troina e tre anni di servizio come assisten-
te pediatra presso 1’Ospedale Civile di Civitavecchia, dal 1983
¢ pediatra di famiglia a Perugia. Iscritta da sempre all’ACP, ha
fatto parte del Consiglio direttivo nazionale. Socio fondatore
dell’ACP “Umbria”, di cui ¢ attualmente presidente, socio del
Centro per la Salute del Bambino, di cui ¢ referente per 1’abuso
ai minori, si ¢ sempre occupata di formazione; ha conseguito un
master in Pedagogia sanitaria con J.J. Guilbert di Ginevra; ¢ ani-
matore di formazione della Regione Umbria; ha realizzato vari
pacchetti formativi e corsi di aggiornamento nell’ambito della
formazione continua per la pediatria di famiglia e di comunita;
recentemente ha iniziato a occuparsi di formazione nel campo
del maltrattamento.

E stata consulente, a titolo gratuito, dell’ Assessorato alla Sanita
della Regione Umbria per I’area pediatrica, consulente scienti-
fico della Provincia di Perugia per la ricerca sui bisogni dei
bambini affetti da patologia cronica e per il Progetto “Abuso”, e
consulente del Comune di Perugia su progetti per la prevenzio-
ne del maltrattamento. Si & a lungo occupata di organizzazione
dei servizi e di integrazione tra pediatria territoriale e ospeda-
liera. Ha coordinato e/o collaborato a ricerche nel campo delle
cure primarie.

Da anni si occupa di abuso ai minori, con competenze acquisite
in un master internazionale su “Community Protection and
Safety Promotion” e in uno stage presso il Suspected Child
Abuse & Neglect (SCAN) Program, Hospital for Sick Children
di Toronto.

Daniela Lizzi

Mi candido come rappresentante del Gruppo ACP del FVG,
anche se penso che si sarebbe dovuto proporre un pediatra gio-
vane. lo ho 57 anni, ho lavorato per molti anni in ospedale, a
San Daniele del Friuli, a Pordenone e, per qualche mese, al
“Burlo” di Trieste; da cinque anni sono pediatra convenzionato
a Udine, in citta. In ospedale mi sono sempre interessata ai bam-
bini con malattia cronica, ma anche alle cure del neonato e alla
promozione dell’allattamento al seno. Ho cominciato a lavorare
con le mamme straniere, quando erano molto poche; da molti
anni collaboro con alcune piccole strutture di accoglienza di
minori in difficolta. In questo lavoro attuale mi pare che gli
aspetti emergenti siano il disagio, la fatica, dai bambini con
disabilita gravi a quelli con disabilita minori, oltre che il disagio
sociale e il disagio all’interno delle famiglie.

Queste sono le cose che mi stanno a cuore e sulle quali vorrei
lavorare:

- migliorare la relazione, la comunicazione, i contatti fra i pedia-
tri del territorio e dell’ospedale per essere piu utili ai bambini;
mi sembra che ci siano spesso due compartimenti chiusi, che
non comunicano fra di loro;

- fare un bilancio di questo nostro lavoro (di cosa ci occupiamo
oggi, rispetto a quando la pediatria di famiglia ¢ nata? Cosa
abbiamo cambiato per i bambini? Possiamo misurare qualcosa,
raccogliere qualche dato, fare le cose che sono riconosciute effi-
caci?).

Da questo deriva una riflessione sui bisogni di formazione ma
anche la necessita di pensare al futuro della pediatria, almeno di
quella di famiglia.
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Tutte cose contenute negli obiettivi formativi ACP!!! Io non
credo che possiamo produrre grandi cambiamenti, a meno che
non riusciamo davvero a metterci insieme; mi accontenterei di
mettere insieme qualche cosa, invece che fare ognuno la sua riu-
nione, il suo articolo, la sua rivista, la sua pagina, il suo blog, il
Suo convegno.

Manuela Orru

Nata a Roma nel 1964, laureata in Medicina e Chirurgia nel
1989 e specializzata in Pediatria nel 1993 presso 1’Universita
“La Sapienza” di Roma. Dal 1990 al 2002 ha svolto attivita assi-
stenziale e di ricerca scientifica presso 1’Ospedale “Bambino
Gest” di Roma, prima come specializzanda e poi come borsista
e come clp. E pediatra di famiglia convenzionata con il SSN dal
1996, & sposata e ha tre figli. E coautrice di varie pubblicazioni
scientifiche in ambito di fibrosi cistica, Gastroenterologia pedia-
trica e Genetica. Ha partecipato alla Segreteria scientifica del
Convegno Nazionale di Neuropsichiatria Quotidiana per il
Pediatra dalla prima (2003) all’ottava edizione (2012).

Ha partecipato alla Segreteria scientifica del Convegno
Nazionale ACP che si ¢ svolto a Roma nel 2011, fa parte del
direttivo regionale ACP Lazio. E promotrice del progetto “Nati
per Leggere” dal 2005. Ha vinto la terza edizione del Premio
Nazionale Nati per Leggere “Pasquale Causa”.

Pierangela Rana

E nata a Bisceglie il 29 giugno del 1957. Si & laureata in
Medicina e Chirurgia all’Universita di Bari nel 1983 e abilitata
all’esercizio della professione nel maggio dello stesso anno.
Specializzata in Pediatria il 24 maggio 1987, ¢ pediatra di fami-
glia in convenzione dal 1987.

E stata relatrice e moderatrice in numerosi convegni. Ha contri-
buito con due capitoli alla stesura del testo Fai da te per il
pediatra della Collana “I tascabili” di Medico e Bambino, edito
a settembre 2002. Ha pubblicato ’articolo “Zoster like primary
HSV infection in a 6-month-old baby” su European Journal of
Pediatric Dermatology (2007;17:81). Collabora con la rivista
Quaderni acp per la rubrica iconografica di dermatologia pedia-
trica. Eletta vice presidente della SIDerP nel maggio 2006, ha
organizzato il “Meeting per soci SIDerP” a Bisceglie (Ba). Nel
novembre del 2010 ¢ stata volontaria nell’orfanotrofio “Care &
share” a Vijaiawada, Andrha Pradesh, India. Attualmente &
pediatra di libera scelta, programmatrice e animatrice dei corsi
di formazione AUSL BAT 1, convenzionata con la AUSL BAT
1, con ambulatorio a Bisceglie.

Gherardo Rapisardi

Pediatra e neonatologo, laureato nel 1981, ha lavorato dal 1984
al 1986 come pediatra di famiglia e dal 1986 al 2006 alla TIN
dell’Ospedale “Meyer”, di cui ¢ stato responsabile del follow-up
neonatale. Attualmente ¢ direttore della SC di Pediatria e Neo-
natologia presso I’Ospedale “Santa Maria Annunziata”, Bagno a
Ripoli (FI), un punto nascita con circa 1800 parti all’anno e una
Neonatologia di II livello.

Si & formato con Adriano Milani Comparetti dal 1982 al 1986.
Ha svolto esperienze professionali negli Stati Uniti (Visiting
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Yellow c/o la Harvard University di Boston e poi Visiting Scien-
tist c/o la Neonatologia della Brown University di Providence
con borsa Fulbright, negli anni 1985 e 1986). Ha ottenuto la cer-
tificazione nell’esecuzione della NBAS (Neonatal Behavioral
Assessment Scale, 1986), di cui & anche Trainer (dal 1995), nei
“Touchpoints” (dal settembre 2001, USA) e nella valutazione
della Qualita del Movimento generalizzato del Neonato
(General Movements Assessment — Basic and Advanced cour-
ses, nel 1992 e 1996).

Nel 1996 ha fondato il Centro Brazelton della AOU “Meyer” di
Firenze, per cui ha svolto, a partire dal 1996 e fino a oggi, sia a
Firenze che in altre citta italiane, 155 corsi di formazione inter-
disciplinare (personale medico e non medico impegnato nell’as-
sistenza all’infanzia) sulla valutazione del comportamento del
neonato a termine e pretermine, la semeiotica neuroevolutiva e
la promozione dello sviluppo neurocomportamentale del neona-
to e del lattante, con il coinvolgimento di circa 5500 operatori
provenienti da tutta Italia. Tra il 2003 e il 2005 ha tenuto tre
corsi di formazione su tali argomenti in Cina e Giappone. Ha
diretto come docente numerosi corsi d’aggiornamento e forma-
zione, oltre a quelli del Centro Brazelton, specie per i pediatri di
famiglia (presa in carico del neonato, allattamento al seno, valu-
tazione dello sviluppo psicomotorio).

Formatore per la promozione dell’allattamento al seno (certifi-
cazione OMS/Unicef, 2004). Insegna all’Universita di Firenze
nelle Scuole di Specializzazione di Pediatria, nel master univer-
sitario per Fisioterapisti pediatrici, e in quello sui Disturbi del
Comportamento Alimentare, nel corso universitario per
Neuropsicomotricisti dell’Eta evolutiva.

E Autore di circa 220 pubblicazioni di carattere scientifico, edite
su riviste nazionali e internazionali. E stato coordinatore ed
estensore delle Raccomandazioni sull’ Assistenza alla Madre in
Puerperio e al neonato (2000), sottoscritto a livello nazionale
da tutte le societa scientifiche interessate. Dal 2011 partecipa al
Gruppo nazionale interdisciplinare sulla Valutazione e
Promozione dello Sviluppo psicomotorio da 0 a 3 anni, per la
elaborazione di un documento di consenso, specifiche schede di
valutazione e promozione dello sviluppo alle eta dei bilanci di
salute del pediatra di famiglia, nonché di un DVD di supporto
didattico, di prossima pubblicazione.

Principali campi di studio e lavoro sono:

- semeiotica neuroevolutiva per la valutazione e promozione
dello sviluppo psicomotorio del neonato e del lattante;

- promozione di salute in eta perinatale;

- assistenza allo sviluppo neurologico e follow-up neurologico e
auxologico del nato pretermine;

- il sonno nel bambino.

Naire Sansotta

Diplomata al Liceo classico “Ivo Oliveti” di Locri nel luglio
2003 con il massimo dei voti. Durante il Corso di Laurea della
Facolta di Medicina e Chirurgia ha svolto attivita pratica di tiro-
cinio presso I’'UO di Gastroenterologia Pediatrica e Fibrosi
cistica del Policlinico “G. Martino” di Messina sotto il tutorag-
gio del prof. G. Magazzu, per un periodo complessivo di tre
anni, e ha partecipato a un periodo di formazione come visiting
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student presso General Pediatrics, Main Hospital of the Virginia
Commonwealth University, Richmond, VA, USA.

Laureatasi in Medicina e Chirurgia il 23 luglio 2009 con il mas-
simo dei voti e la lode con tesi dal titolo “Celiachia potenziale o
reale”, si ¢ abilitata all’esercizio della professione medica nel
febbraio 2010.

Da maggio 2010 a giugno 2011 ha svolto un periodo di forma-
zione presso ’UO di Medicina Interna B del Policlinico “GB
Rossi” di Verona nel settore di Immunologia e Immunopa-
tologia. Attualmente ¢ specialista in formazione presso ’'UO di
Clinica Pediatrica del Policlinico “GB Rossi” di Verona. Da set-
tembre del 2009 ¢ socia ACP e partecipa attivamente nel
Gruppo locale ACP Verona. Ha aderito all’iniziativa del Pro-
getto “Quaderni acp” nella sezione Specializzandi e al Progetto
“Newsletter” promossi dall’ ACP.

Principali campi di studio e lavoro sono:

— celiachia potenziale e latente;

— allergia ai farmaci;

— dieta e svezzamento;

— immunodeficienze primitive e malattie autoimmuni.

Sergio Zarrilli

Ho studiato a Siena (laurea e specializzazione), quindi ho assol-
to al servizio militare (Como, Vicenza) e subito dopo rientro in
Molise. Nella ASL della mia citta (Campobasso) sono stato il
primo pediatra di famiglia (gran colpo di fortuna!) a occupare la
relativa zona carente, ormai 25 anni fa.

Il mondo ACP I’ho conosciuto attraverso Quaderni e i Congressi
(quello di Tabiano per esempio), poi attraverso Medico e
Bambino e Confronti di Trieste. Ma ¢ da qualche anno che la mia
partecipazione ¢ diventata pill attiva e motivata. “Nati per
Leggere”, ambiente e salute i temi pill coinvolgenti e affascinan-
ti. Come consigliere del mio Ordine provinciale e con gli altri
membri della Commissione ambiente, abbiamo seguito un pro-
gramma di formazione/informazione per sanitari e cittadini che
prosegue anche in questi mesi e che ha risvegliato I’interesse per
il rapporto tra ambiente malato e salute dei cittadini, cercando il
dialogo e il confronto con le istituzioni, la scuola, le famiglie.

Il Progetto NpL ¢ nato anche in Molise e si fa strada con qual-
che difficolta, ma con decisione e grande soddisfazione per ope-
ratori e utenti. Sono membro del CTS previsto dalla legge regio-
nale n. 1 del 2010 in tema di DSA: un lavoro innovativo e molto
importante per la nostra Regione che sta dando i suoi frutti in
termini di formazione del personale docente e dei pediatri e
d’informazione per le famiglie.

Ho seguito alcuni anni fa il corso per istruttore PBLS con due
colleghi neonatologi del “Cardarelli” di Campobasso con i quali
abbiamo organizzato e organizziamo corsi per personale laico e
sanitario.

Ho sostituito Italo Marinelli, dopo il suo trasferimento in
Umbria, come referente di un gruppo regionale “minimo” che
pero ha cercato, anche con la collaborazione di colleghi esterni
all’Associazione, di lavorare secondo lo spirito e i principi
dell’ACP. La mia candidatura, in una zona un po’ ai margini
geografici e culturali del Paese, vuole contribuire alla crescita
culturale e scientifica del territorio in conformita con il messag-
gio ACP. ¢
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Si impara a proprie spese?

(o a spese del paziente?)

Naire Sansotta
Specializzanda in Pediatria, Verona

Ricordo ancora che il mio primo giorno
di Specialita pensavo tra me e me: “Saro
in grado di fare gli accertamenti giusti
per porre la diagnosi corretta quando mi
trovero di fronte a un bambino che pian-
ge e ai genitori che mi riferiscono i sin-
tomi?”.

Questa, prima di entrare in Clinica
Pediatrica come specializzanda, rappre-
sentava per me la difficolta maggiore e
forse l'unica. In fondo, reputavo che
“imparare a diventare uno specialista”
fosse applicare la teoria studiata sui libri
a un essere vivente: neonato, bambino,
adolescente...”. Nel mio immaginario
credevo che fondamentale nella gestione
medico-paziente fosse individuare la
causa della malattia per giungere alla
diagnosi e infine impostare la terapia.
Questo era quello che avevo imparato nei
sei anni del Corso di Medicina e
Chirurgia; dopo pit 0 meno 36 materie
non avevo capito e non avevo studiato
che una volta posta la diagnosi sarebbe
stato necessario comunicarla al paziente
e se il paziente fosse stato un bambino ai
genitori, anche alla famiglia. Ed ecco che
lo specialista in formazione, ex studente
comprende di essere “inconsapevole e in
seria difficolta” di fronte a questo obiet-
tivo. Talvolta, non si comprende neppure
che “come comunicare la diagnosi”
andrebbe studiato, approfondito, valuta-
to. Altro mio errore di valutazione era la
convinzione che 1’unica cosa da impara-
re in tema di comunicazione fosse “la
comunicazione della morte”, della dia-
gnosi piu infausta! Ma ho imparato che
comunicare una diagnosi di una malattia
cronica, sia fatale che no, ha la stessa
importanza. Prima di iniziare la Scuola
di Specialita, non avrei mai immaginato
che una malattia grave e invalidante
come 1’atrofia muscolare spinale preve-
desse un passaggio: comunicarlo ai geni-
tori. Perché in questo caso la diagnosi va
comunicata loro. E se invece la diagnosi
fosse stata leucemia indifferenziata e
di fronte avessi avuto un bambino di
6-7anni? L’avrei dovuto comunicare “al
bambino e ai genitori”.

E proprio qualche mese fa, mentre ero in
Pronto Soccorso, arriva un codice giallo
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“difficolta respiratoria in lattante di 4
mesi”. Finché il bambino non arriva nel
nostro ambulatorio, si pensa: sara una
bronchiolite?! All’esame obiettivo del
piccolo si nota “ipotonia generalizzata e
mancata acquisizione delle tappe dello
sviluppo motorio”. E dopo aver stabiliz-
zato i parametri vitali, si decide di rico-
verare il bimbo. Il tutor mi dice: “Sara
una SMA (atrofia muscolare spinale)”?
Affiorano in me i ricordi di una malattia
rara, neuromuscolare degenerativa,
caratterizzata da una prognosi infausta.
La notte trascorre bene per il piccolo,
parametri buoni e stabili. Il giorno dopo,
mentre con il tutor cominciamo il con-
sueto “giro di reparto” inizio a pensare:
«E se 1 genitori mi chiedessero:
“Dottoressa, il mio bambino secondo lei,
che malattia ha?”, cosa risponderei?».
Chiaramente, con accanto il tutor non
avrei avuto difficolta, perché mi sarei
limitata ad ascoltare quello che veniva
risposto. Per giorni e giorni ho temuto
quella domanda diretta, che per mia for-
tuna non ¢ mai arrivata: non ero pronta a
rispondere, non ’avevo imparato duran-
te la Scuola di Medicina ed ero ai primi
mesi della Scuola di Specialita. I libro di
Pediatria non mi aveva insegnato “come
comunicare la diagnosi” ma solo come
sospettarla e che indagini fare per con-
fermarla. E durante i primi mesi di
Specialita ho capito che “porre la dia-
gnosi” ¢ il primo passo; il secondo, pil
difficile e pitt arduo, ¢ “comunicare la
diagnosi”. I miei dubbi attuali sono.

— Posso “documentarmi, studiare, fre-
quentare dei corsi”’, per imparare a
comunicare la diagnosi?

— E se la diagnosi di “una morte vicina”
mi ha spaventato/atterrito, cosa avrei
fatto se mi fossi trovata di fronte a una
“morte avvenuta”?

— In qualita di “specializzando” che
ruolo occorre avere nella comunica-
zione delle diagnosi infauste? Pas-
sivo, da ascoltatore?

Commento di Michele Gangemi,
formatore al counselling sistemico

Nella formazione alla comunicazione-
relazione nella fase curriculare del medi-
co e poi dello specializzando non vi &
ancora un percorso ben definito, nono-
stante il bisogno di conseguire abilita
comunicativo-relazionali sia ampliamen-

te percepito dai futuri colleghi con i quali
ci confrontiamo.

In qualita di formatore devo sottolineare
che troppo spesso la necessita di
approfondire gli aspetti tecnici della
comunicazione prevale in chi si sta for-
mando sulla consapevolezza delle dina-
miche relazionali. Non ¢ pensabile di
non prendere coscienza di cosa scateni
dentro di noi la morte di un bambino e/o
la comunicazione di una diagnosi infau-
sta. L'utilizzo delle medical humanities
si presta molto bene a questo scopo ed
esistono testi e siti che forniscono
un’amplia filmografia adatta allo scopo.
Non basta pero proiettare un film o uno
spezzone senza aver chiaro 1’obiettivo
didattico che ci proponiamo. Non solo
film, ma anche testi letterari, teatrali,
autobiografie possono essere utili in tal
senso. Il primo obiettivo ¢ favorire I’in-
trospezione e aiutare lo studente o lo spe-
cializzando a prendere coscienza delle
proprie emozioni e a centrarsi sul sistema
famiglia che ha di fronte. Premessa indi-
spensabile ¢ aumentare lo spazio d’a-
scolto e imparare a tararsi sull’interlocu-
tore. In pediatria ¢ la presenza dell’inter-
locutore indiretto a rendere il tutto piu
complesso e affascinante. Cosa fare allo-
ra in concreto? Partire dall’audioregistra-
zione dei colloqui ¢ il modo piu facile e
potente per rendersi conto di quanto si
parla tanto e quanto poco si ascolta.
Lavorare con un esperto che fornisca una
“visione altra” e non una “supervisione”
puo aiutare a rivedere il proprio atteggia-
mento paternalistico e a individuare
obiettivi comunicativi realizzabili e con-
divisibili.

Un’altra grossa criticita ¢ rappresentata
dalla difficolta di concepire la comunica-
zione come un processo che coinvolge
I’équipe sanitaria e non solo chi comuni-
ca in quel preciso momento. I genitori
non parlano solo con un operatore, ma
con vari professionisti che rivestono
ruoli diversi all’interno del sistema di
cura. Pensare poi che i genitori e i bam-
bini nell’era della comunicazione globa-
le non accedano a internet ¢ ormai pura
illusione e non si potra evitare il con-
fronto con I’informazione di massa, pur
con i limiti della stessa.

Alla luce di tutto questo ¢ possibile
immaginare un dibattito serio e costrutti-
vo sulla formazione al saper essere? ¢
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Come iscriversi o rinnovare l'iscrizione all’ACP

La quota d'iscrizione per I'anno 2012 & di 100 euro per i medici, 10 euro per gli specializzandi, 30 euro per gli infermieri e per i non sanitari. Il versamento pud essere
effettuato: tramite il ¢/c postale n. 12109096 intestato a: - Associazione Culturale Pecﬁufri, Via Montiferru, 6 - Narbolia (OR) indicando nella causale I'anno a cui si riferisce
la quota; - oppure con una delle altre modalite indicate sul sito www.acp.it alla pagina “lIscrizione”. Se ci si iscrive per la prima volta - dopo avere versato la quota come
sopra indicato - occorre inviare una nofifica dell’avvenuto pagamento al fax 1786075269 o dll'indirizzo segretferia@acp.it in(!aicondo cognome, nome, indirizzo e qudlifica. Gli
iscriti all’ACP hanno diritio a ricevere la rivista bimestrale Quaderni acp, con apposita richiesta all'indirizzo info@cshonlus.org, la Newjeﬁer bimestrale Lo sorveglianza della
letteratura per il pediatra” e la Newsletter “Fin da piccoli” del Centro per la Salute del Bambino. Hanno anche diritto a uno sconto sulla quota di abbonamento a Medico e Bambino,
indicata nel modulo di conto corrente postale della rivista e sulla quota di iscrizione al Congresso nazionale ACP. Possono usufruire di numerose iniziative di aggiornamento,
ricevere pacchetti formativi su argomenti quali la promozione della lettura ad alta voce, l'allattamento ol seno, la ricerca e la sperimentazione e dlire materie dell'area pediatrica.
Potranno partecipare a gruppi di lavoro su ambiente, vaccinazioni, EBM e dlfri. Per una descrizione piv completa si pud visitare il sito www.acp.it,




