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Infanzia al centro

Paolo Siani

EDITORIALE

QAP

Pediatra e parlamentare; coordinatore intergruppo infanzia Camera dei deputati

Nel PNRR presentato dal governo Draghi e approvato in Parla-
mento ci sono molte misure a favore dell’infanzia, che il pediatra
deve conoscere e che qui provo a raccogliere tutte insieme e in
modo organico (Tabella 1).

Va subito detto che sono misure che interessano molte aree e molti
ministeri, e che avrebbero bisogno di una regia unitaria per valu-
tarne effettiva efficacia, la ricaduta che avranno sui bambini e
le loro famiglie, e in particolare se riusciranno a essere utilizzate
al meglio dalle Regioni che sono piu indietro per i servizi all’in-
fanzia e a ridurre le diseguaglianze e la poverta educativa, cosi
come avevamo chiesto come intergruppo infanzia della Camera
dei deputati.

L'intervento piu rilevante ¢ certamente il piano per gli asili nido,
le scuole dell’infanzia e i servizi di educazione e cura per la prima
infanzia, che ha l'obiettivo di costruire nuovi asili nido e riqua-
lificare e mettere in sicurezza quelli gia esistenti per migliorare
lofferta educativa e offrire un concreto aiuto alle famiglie, inco-
raggiando la partecipazione delle donne al mercato del lavoro e la
conciliazione tra vita familiare e professionale.

Mancano 100.000 posti di asili nido in Italia per raggiungere il
33% che ci chiede I'Europa, come dimostrano i recenti dati pre-
sentati dalla fondazione “Con i bambini”, e serviranno scelte po-
litiche che mettano al centro le esigenze dei bambini e delle loro
mamme € non investimenti a pioggia.

La misura varata dal governo consentira la creazione di circa 228.000
nuovi posti all’asilo nido. Llintervento sara gestito dal Ministero
dell'Istruzione, in collaborazione con il Dipartimento delle Politi-
che per la Famiglia della Presidenza del Consiglio dei Ministri e il
Ministero dell’Interno, e verra realizzato mediante il coinvolgimento
diretto dei Comuni che accederanno alle procedure selettive e con-
durranno la fase della realizzazione e gestione delle opere.

Questo sara il vero problema da affrontare e risolvere in Parla-
mento, perché i Comuni in dissesto finanziario, che sono proprio
quelli con il pitt basso numero di asili nido, non potranno sostene-
re le spese per la gestione del servizio. Chiederemo pertanto al go-
verno di risolvere questa incongruenza, che sarebbe un fallimento
per il piano di ripresa e resilienza, il quale ha tra i suoi obiettivi
prioritari proprio quello di ridurre le disuguaglianze.

Poi ¢’¢ il piano di estensione del tempo pieno e delle mense sco-
lastiche, che mira ad ampliare l'offerta formativa delle scuole e a
rendere le stesse sempre pil aperte al territorio, anche oltre l'ora-
rio scolastico, per provare a ridurre la dispersione scolastica. Assi-

curare ai bambini che vivono in famiglie povere e pit in difficolta
almeno un pasto equilibrato e di qualita a scuola deve essere una
priorita.

Anche in questo caso poi sard necessario creare programmi spe-
cifici per rendere accogliente e di qualita anche il tempo pieno a
scuola, se si vogliono recuperare quei bambini che a scuola di mat-
tina non ci vanno o ci vanno poco.

Inoltre, per favorire le attivita sportive, a cominciare gia dalle pri-
me classi delle scuole primarie, ¢ previsto il potenziamento delle
infrastrutture per lo sport a scuola.

Secondo i dati dell’Anagrafe nazionale dell’edilizia scolastica, il
17,1% delle scuole del primo ciclo non dispone di palestre o strut-
ture sportive. Percentuale che sale al 23,4% nelle regioni del Sud,
e che sale ulteriormente al 38,4% se prendiamo in considerazione
anche le scuole del secondo ciclo di istruzione.

’¢ poi l'intervento straordinario finalizzato alla riduzione dei
divari territoriali nel primo e secondo ciclo della scuola seconda-
ria di secondo grado. La misura ha un triplice obiettivo:

* misurare e monitorare i divari territoriali, anche attraverso il
consolidamento e la generalizzazione dei test PISA/INVALSI;

* ridurre i divari territoriali in Italia per quanto concerne il li-
vello delle competenze di base (italiano, matematica e inglese),
inferiore alla media OCSE, in particolare nel Mezzogiorno;

* sviluppare una strategia per contrastare in modo strutturale
I’abbandono scolastico.

L'obiettivo & garantire un livello adeguato (sopra la media UE)
di almeno 1.000.000 di studenti all’anno (per 4 anni), anche per
mezzo dello sviluppo di un portale nazionale formativo unico.
Linvestimento su nuove competenze e nuovilinguaggi intende in-
cidere, migliorandole, sulle abilita digitali, comportamentali e sulle
conoscenze applicative per creare nella scuola una nuova “cultura”
scientifica necessaria a un diverso approccio all’insegnamento con
ricorso ad azioni didattiche non basate solo sulla lezione frontale.
L'investimento 3.2: Scuola 4.0 — Scuole innovative, prevede nuo-
ve aule didattiche e nuovi laboratori e la trasformazione degli spa-
zi scolastici affinché diventino “connected learning environments”
adattabili, flessibili e digitali, con laboratori tecnologicamente
avanzati e un processo di apprendimento orientato al lavoro. Con
questo progetto si persegue l'accelerazione della transizione digi-
tale del sistema scolastico italiano con quattro iniziative:

* trasformazione di circa 100.000 classi tradizionali in “con-

Missione Investimento Cifra Misura
M4C1 11 4,6 miliardi Aumento nidi
M4C1 1.2 1 miliardo Tempo pieno e mense
M4C1 1.3 0,3 miliardi Infrastrutture sport a scuola
M4C1 1.4 1,5 miliardi Riduzione divari territoriali nel | e Il ciclo secondaria
M4C1 31 1,1 miliardo Nuove competenze e nuovi linguaggi
M4C1 3.2 2,1 miliardi Scuola 4.0
M5C3 3 0,22 miliardi Contrasto poverta educativa




nected learning environments”, con I'introduzione di disposi-
tivi didattici connesst;

e creazione di laboratori per le professioni digitali nel secondo
ciclo;

* digitalizzazione delle amministrazioni scolastiche;

¢ cablaggio interno di circa 40.000 edifici scolastici e relativi di-
spositivi.

Linvestimento che prevede interventi socioeducativi struttu-
rati per combattere la povertd educativa nel Mezzogiorno a so-
stegno del terzo settore & una misura che intende contrastare
la poverta educativa delle Regioni del Sud attraverso il poten-
ziamento dei servizi socioeducativi a favore dei minori, finan-
ziando iniziative del terzo settore, con specifico riferimento ai
servizi assistenziali nella fascia 0-6 anni e a quelli di contrasto
alla dispersione scolastica e di miglioramento dell’offerta educa-
tiva nella fascia 5-10 e 11-17. La misura intende attivare speci-
fiche progettualita condotte da enti del terzo settore, finalizzate
a coinvolgere fino a 50.000 minori che versano in situazione di
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gressiva riduzione dei consumi energetici, e quindi anche di con-

tribuire al processo di recupero climatico. Gli obiettivi principali

in dettaglio sono:

* miglioramento delle classi energetiche con conseguente ridu-
zione dei consumi e di emissione di CO2;

* aumento della sicurezza strutturale degli edifici.

In conclusione, si tratta di misure davvero importanti, che posso-
no portare a un radicale cambiamento delle politiche per I'infan-
zia nel nostro Paese.

Tutti questi interventi dovranno nei prossimi mesi essere votati in
Parlamento e poi attuati dalle Regioni e dai Comuni ma, se non si
prevedera una sorta di accompagnamento per le Regioni che sono
pit indietro, si rischierad di non raggiungere l'obiettivo primario
del PNRR, che ¢ la riduzione delle diseguaglianze e lo sviluppo
del Mezzogiorno.

Sara questa la sfida dei prossimi anni e se la somma stanziata verra
spesa bene avremo messo le basi per una nuova societa pit equa e
piu solidale e anche le condizioni di salute dei nostri ragazzi ine-

disagio o a rischio devianza.
E previsto e finanziato anche un piano di messa in sicurezza e
riqualificazione dell’edilizia scolastica, favorendo anche una pro-

vitabilmente miglioreranno.

X siani_p@camera.it

Due programmi di lettura condivisa sono meglio di uno.
Che cosa c’e da dire di nuovo di un programma come
Nati per Leggere?

La lettura condivisa tra genitore e bambino promuove la relazione tra genitore-figlio, sostiene lo sviluppo sociale ed emotivo e I'al-
fabetizzazione precoce, insomma un intervento che permette al bambino di porre le basi per il successo scolastico e per il pieno
estrinsecarsi delle proprie potenzialita. La questione cruciale non e sapere se la lettura in famiglia con i bambini piccoli fa bene, ma
sapere come intervenire efficacemente verso la famiglia. In altre parole come fare perché i genitori non motivati a leggere inizino a
giocare con il bambino leggendoilibriinsieme a lui? Una risposta, tra le tante possibili, I'ha data questo intervento svoltosi a Cincinnati
(Ohio, USA) [1]. | promotori di questa ricerca hanno unito Reach out of Read (il corrispondente americano di Nati per Leggere che vede
impegnatii pediatri di famiglia a offrire le guide anticipatorie ai genitori), con un altro programma, il Dolly Parton’s Imagination Library.
Che cosa e quest'ultimo? Dolly Parton, celebre cantante, ha lanciato annifa un’iniziativa per regalare libri ai bambini della contea dove
era nata, spinta dal ricordo dell’analfabetismo del padre; oggi il programma della Biblioteca dell’immaginazione ha donato 150 milioni
di libri a quasi 2 milioni di bambini in tutto il mondo anglosassone, al ritmo di un libro al mese per ogni bambino partecipante fino ai 5
anni di eta.

Nel gruppo di intervento, selezionando i bambini in base al codice postale, i pediatri offrivano ai genitori le guide anticipatorie e un
libro a ogni bilancio di salute; in pitt ogni mese era recapitato per posta un libro del programma di Dolly Parton. Nei bambini della coorte
2016 I'intervento e durato 8 mesi mentre nelle coorti 2017 e 2018 I'intervento e durato rispettivamente 16 mesi e 24 mesi. Risultati: nei
bambini di basso stato socioeconomico le guide e i tanti libri ricevuti a casa hanno fatto la differenza, migliorando nettamente le mi-
surazioni dei test sulla preparazione ad affrontare la scuola elementare svolta alla fine della scuola materna, predittiva dell’alfabetiz-
zazione scolastica, riducendo la disuguaglianza esistente rispetto ai hambini con codice postale “piu fortunato” e sovraperformando
i test rispetto a un gruppo di controllo con simile stato socioeconomico al quale era somministrato il solo intervento di Reach out of
Read. Di piu, I'alfabetizzazione & migliorata in modo direttamente proporzionale al numero di libri regalati (10, 20, 30 circa). Quindi le
guide anticipatorie devono essere sempre presenti, ma anche tantilibri in casa se vogliamo raggiungere il nostro obiettivo.

1. Szumlas GA, Petronio P, Mitchell MJ, et al. A Combined Reach Qut and Read and Imagination Library Program on Kindergarten Readiness. Pedia-
trics. 2021 Jun;147(6):e2020027581.
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Nati per la musica compie 15 anni

Stefano Gorini
Pediatra di famiglia, Rimini

Un po’ di storia

Quando Nati per la Musica (NpM), progetto originale italiano,
¢ stato presentato ufficialmente al Congresso Nazionale ACP di
Asolo nell’ottobre 2006, il traguardo dei 15 anni era francamente
impensabile. Pochi anni prima, nel 1999, aveva preso il via Nati
per Leggere e tante energie dovevano essere dedicate al consoli-
damento di questo programma. Inutile negare che cerano forti
dubbi sulla reale possibilita che ce la potessimo fare a sostenerne
un altro parallelo, che riguardasse la musica, poi!

Si era iniziato a lavorare a NpM gia un paio di anni prima, grazie
al contributo di un primo nucleo composto da Giancarlo Biasini,
allora presidente del Centro per la Salute del Bambino, dalla mu-
sicista Maddalena Patella e dal sottoscritto. Presidente del’ACP
in quegli anni era Michele Gangemi, che ha creduto fin dall’ini-
zio alla bonta della proposta che andavamo a sviluppare. All’in-
segna di NpM si tenne nel maggio del 2006, a Cesena, un evento
pubblico per i bambini di una scuola primaria, un’anteprima “sul
campo” del lancio ufficiale. Diversi amici ci affiancarono in que-
gli anni: non si pud non ricordare il prezioso apporto di Ester
Seritti e Johannella Tafuri, ricercatrici e pedagogiste in ambito
musicale, oltre al sostegno fattivo della Fondazione Monzino per
la pubblicazione dei primi materiali. Tafuri partecipd anche al
Nazionale ACP del 2007 di Trani in cui presentd i risultati della
propria ricerca sulle vocalizzazioni musicali di bambini di pochi
mesi. Questo diede un’ultima e convincente spinta ad abbracciare

il progetto da parte del’ACP.

Crescono le evidenze

In quegli anni fummo fortunati perché emergevano sempre pit
articoli sugli influssi positivi della musica sullo sviluppo cogniti-
vo, linguistico, emotivo e sociale del bambino e su quanto la co-
municazione musicale in famiglia potesse essere di sostegno alla
genitorialita.

Tre studi, in particolare, furono vere e proprie pietre miliari e so-
no tuttora attualissimi.

R. Zatorre (Nature, 2005) ci fece capire che l'esperienza sono-
ro-musicale ¢ qualcosa di gia presente fin dalle pit tenere eta della
vita e coinvolge diversi ambiti funzionali nel cervello influenzan-
done lo sviluppo (Quaderni acp 2007;14:22-5).

11 gruppo di Saito (Arch Dis Child Fetal Neonatal, 2007) dimostro
I'importanza della musicalita del linguaggio nella comunicazione
madre-figlio, dando impulso e conferma al collegamento di NpM
con NpL (Quaderni acp 2007;14:188-9).

Infine D. Perani e coll. del San Raffaele (PNAS, 2010) documen-
tarono alla RMf come il neonato di pochi giorni di vita avesse
le stesse attivazioni cerebrali dell’adulto all’ascolto della musica
(Quaderni acp 2011;18:2-5).

Cominciavamo quindi a presentare NpM in giro per I'Italia, con-
dividendo tanti viaggi con Federica Zanetto, che subito si era coin-
volta e con le musiciste Antonella Costantini e Cecilia Pizzorno.

Il consolidamento del programma

Ormai NpM richiedeva molte energie a livello organizzativo. Era
ora che uscisse dalla fase pionieristica dei primi anni per passare
da progetto a programma vero e proprio. Il CSB fu decisivo in
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questo. Giorgio Tamburlini, che aveva raccolto il testimone del-
la presidenza del CSB, stava diffondendo I'importanza degli in-
terventi precoci nello sviluppo del bambino ¢ NpM era uno di
questi. I1 CSB, col tempo, ha preso efficacemente in mano lorga-
nizzazione e la promozione di NpM, grazie anche all’esperienza
dell’instancabile Alessandra Sila. Ma altri amici si aggiungevano.
Fra i tanti vanno citati Elena Flaugnacco, neuropsicologa, e Co-
stantino Panza, pediatra ACP, per il loro alto contributo culturale
e per gli articoli pubblicati su Medico e Bambino, reperibili anche

nel sito del CSB.

I riconoscimenti

Dhue fatti risaltano sugli altri. Il primo in ordine di tempo ¢ il patro-
cinio del Ministero per i Beni e le Attivitda Culturali nel 2007 ¢ la
pubblicazione nel 2014 del manifesto Le buone pratiche musicali aiu-
tano i bambini a crescere, firmato da numerose personalita del mondo
artistico, culturale e medico-scientifico, oltre che da numerosi enti e
associazioni. In area musicale vanno ricordati, fra gli altri, José¢ An-
tonio Abreu, Daniel Barenboim e Riccardo Muti; in area scientifica
Giuliano Avanzini, Nina Kraus, Luisa Lopez, Daniela Perani.

NpM oggi

Attualmente il programma si avvale dell’apporto, oltre che dei
pediatri e dei musicisti, di bibliotecari, psicologi, ostetriche e altro
personale paramedico, pedagogisti, educatori dei nidi e insegnan-
ti di scuole dell’infanzia. Vengono organizzati incontri e labora-
tori per bambini e genitori nei vari ambiti in cui operano le diver-
se figure professionali, in presenza (quando possibile) e online.

E operativo un coordinamento nazionale e una rete di referenti in
ogni regione. Essi arricchiscono NpM con la loro originale e cre-
ativa presenza, alimentando il programma con sempre piu slancio
e forza. Frequenti sono anche le iniziative congiunte NpM-NpL
nei vari territori e gli incontri tra i referenti dei due programmi.
Possiamo dire pertanto che il 15° non & solo una celebrazione del
passato, bensi una prospettiva di ulteriore crescita per il futuro.
Attualmente NpM ¢ presente nel “Tavolo permanente musica
0-6” e nel “Forum Nazionale per 'Educazione Musicale” per dia-
logare con le istituzioni e contribuire al consolidamento della mu-
sica quale “pilastro di tutto il nostro sistema formativo”, come la
definisce Patrizio Bianchi, Ministro dell’Istruzione.

Dando un ulteriore sguardo al passato possiamo dire che NpM,
dopo essere nato da una costola di NpL, ha potuto chiarirne diversi
aspetti e intuizioni originarie. Mi riferisco per esempio all’impor-
tanza della prosodia nella lettura ad alta voce, quindi all’influenza
della musica nello sviluppo del linguaggio nel bambino e alla musi-
ca come aiuto in situazioni di difficolta quali la dislessia.

Per concludere, il desiderio ¢ quello di un coinvolgimento sempre
maggiore dei pediatri. NpM non ¢ difficile da attuare né richiede
di spendere energie o tempo ulteriore durante i bilanci di salute.
Per esperienza di chi vi partecipa, risulta piuttosto un valore ag-
giunto a livello di soddisfazione personale e professionale per una
positiva relazione coi genitori. Un investimento irrinunciabile sul
futuro dei nostri bambini.

X stegorini@alice.it
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In un mondo ideale tutti i genitori hanno diritto ad avere infor-
mazioni chiare, facilmente comprensibili e scientificamente ag-
giornate sulle misure pit idonee a prevenire le malattie e accom-
pagnare la crescita dei loro bambini. Tuttavia sappiamo bene che
non ¢ solo I'assenza di malattie che implica il benessere di un in-
dividuo: il modello biopsicosociale della medicina — che si fonda
sulla visione della persona come una unica identita fisica, psico-
logica e sociale — ha ampliato il concetto di salute biologica per
cui i genitori devono essere informati anche sui determinanti di
salute, cio¢ su quei fattori che ne influenzano lo stato di salute
o — pit estesamente — di una comunita. Il lavoro del pediatra, in
questottica, ¢ quello di accompagnare la famiglia nella crescita
sana dei bambini anche attraverso il trasferimento di informa-
zioni e consigli che derivano da evidenze scientifiche consolida-
te. Queste informazioni non riguarderanno, per 'appunto, solo
aspetti di ambito strettamente “medico” (quali per esempio le vac-
cinazioni, I'uso appropriato dei farmaci, l'alimentazione, le misu-
re per prevenire e curare le malattie infettive o le patologie croni-
che), ma anche quelli che attengono alla sfera del neurosviluppo
e del comportamento. L'obiettivo principale del pediatra e delle
altre figure professionali che ruotano intorno alle famiglie (per
esempio psicologi, pedagogisti, neuropsichiatri) ¢ quello di favo-
rire Pempowerment dei genitori nell’ottica di renderli sempre piu
competenti e alla lunga pilt autonomi riguardo alle scelte di salute
per iloro bambini.

Tra i metodi utilizzati per assumere comportamenti salutari e
favorire decisioni informate vi sono le guide anticipatorie [1-3],
che possono essere un utile strumento a disposizione del pediatra
per la propria attivita di prevenzione nell’interazione con la fa-
miglia, offrendo informazioni sulle aspettative dello sviluppo del
bambino, su quali sono le attivita che servono a promuovere la
sua crescita e sui benefici delle pratiche, dei comportamenti e de-
gli stili di vita salutari. UAccademia Americana di Pediatria ha
prodotto una guida, Bright Futures [4], in cui ha individuato oltre
1.200 guide anticipatorie da poter offrire ai genitori nel corso di
32 bilanci di salute (da 0 a 21 anni), suddivise in 38 argomenti su
8 temi principali: supporto alla famiglia, sviluppo del bambino,
salute mentale, nutrizione, attivita fisica, salute orale, sviluppo
sessuale e sessualitd, prevenzione degli incidenti e sicurezza. In
Italia un intervento di sostegno alla capacita genitoriale realiz-
zato tramite la diffusione di guide anticipatorie (attraverso una
newsletter di otto pagine) sullo sviluppo del bambino nel primo
anno di vita, elaborato dai pediatri [5], ha dimostrato una effi-
cacia nell’aumentare le competenze genitoriali per alcuni aspetti
specifici, con un generale lieve miglioramento in quasi tutti gli
esiti rispetto a un gruppo di controllo, ma con uno spiccato effet-
to sui genitori pit scolarizzati. Tra le caratteristiche che rendono

efficace una guida anticipatoria vi sono la tempestivita (L'offerta
del consiglio alla eta del bambino in cui ci si aspetta quel parti-
colare momento dello sviluppo), la selezione (evitando di offrire
molteplici informazioni ma preferendo quelle pilt appropriate) e
la rilevanza (le raccomandazioni chiave che possano essere adot-
tate dalla famiglia) [6].

Uppa [7], la casa editrice che si rivolge ai genitori attraverso la
sua rivista bimestrale (Uppa Magazine) e i social media, nella sua
ormai ventennale attivitd ha prodotto un'enorme quantita di ar-
ticoli informativi che vanno dal periodo preconcezionale fino a
coprire tutta l'etd pediatrica, ma con particolare attenzione ai pri-
mi anni di vita dei bambini. Gli articoli vengono pubblicati dopo
una revisione tra pari, sono scritti da esperti dell’infanzia e, se
riproposti sul web dopo qualche anno dalla loro scrittura, vengo-
no nuovamente revisionati per eventuali aggiornamenti. Molti di
questi contributi hanno le caratteristiche delle guide anticipato-
rie; per questo motivo € stato avviato un percorso editoriale che ha
portato a selezionare 180 articoli che sono rilevanti e tempestivi
rispetto all’epoca gestazionale delle donne in gravidanza e all’eta
dei bambini da 0 a 3 anni. Il piano editoriale ¢ stato proposto alla
Presidenza e al Consiglio direttivo dell’ACP che lo ha approva-
to; a questo punto ¢ stata creata un’infrastruttura informatica ad
hoc denominata Passo dopo passo (https://www.uppa.it/passo-do-
po-passo-acp/) [8] attraverso la quale il singolo utente potra regi-
strarsi inserendo un indirizzo email, la data presunta del parto o
la data di nascita del figlio. Una volta completata questa semplice
procedura l'utente ricevera ogni mese (e fino alla fine del terzo
anno di vita del suo bambino) una newsletter contenente 4 in-
formazioni pertinenti e rilevanti per quel momento della crescita
del bambino e, se lo vorra, potra leggere il contenuto dei quattro
articoli che vengono annunciati nel testo della newsletter. E stato
un lavoro molto impegnativo che Uppa ha offerto gratuitamen-
te all’ACP nel cui ambito ¢ nata nell’ormai lontano 2001. E cosi
come la rivista ¢ arrivata ai genitori grazie all’'impegno anche dei
pediatri ACP, crediamo che anche questo servizio possa trovare
in ACP un partner prezioso per la sua diffusione capillare ai geni-
tori che vengono negli ambulatori e negli ospedali dove lavorano
pediatri ACP. Ovviamente saremo felici se anche altri pediatri
anche non iscritti al’ACP volessero contribuire alla diffusione del
progetto. Passo dopo passo vuole essere un supporto per i genito-
ri, ma nel contempo anche per i pediatri che potranno contare su
un enorme materiale informativo che facilitera il loro compito di
supportare la crescita sana di tutti i bambini.

X direttore@uppa.it

La bibliografia é consultabile online.
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e malattie infiammatorie croniche

intestinali “oltre I’'intestino”
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*UO Pediatria e Neonatologia, Ospedale Generale Provinciale, Macerata, AV3, ASUR Marche
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Fino al 50% dei pazienti adulti con malat-
tie inflammatorie croniche intestinali (IMI-
CI) presentano una manifestazione di ma-
lattia in sede extraintestinale (extraintestinal
manifestation, EIM) che pud anche pre-
cedere la diagnosi di MICI. Nella popola- -
zione pediatrica questo sembra avvenire nel
23-28% dei casi. La probabilita di sviluppare
una EIM aumenta in relazione alla durata
della patologia, determinando un impatto
importante sulla qualita di vita dei pazien-
ti. Le EIM sono piti frequenti nella malattia
di Crohn (MC), in particolare nei pazien-
ti con localizzazione colica, rispetto a quelli
con rettocolite ulcerosa (RCU). L'andamen-
to della EIM decorre, in genere, parallela-
mente all’attivitd della malattia intestinale
oppure pud esserne in tutto o in parte indi-
pendente (Tabella 1). Tipicamente le EIM
coinvolgono quattro distretti: cute, articola-
zioni, fegato e vie biliari, occhio.

Inoltre, esistono complicanze extraintesti-  —
nali delle MICIT che possono essere causate
sia dallo stato infiammatorio che dai farmaci
utilizzati per il controllo della patologia, ol-
tre che dalle modificazioni della qualita di
vita legate alla cronicitd. Sono da considerare
in questo gruppo le patologie che interessano
Losso, il pancreas, il rene, il distretto cardio- 2
polmonare, il sistema vascolare, e le manife-
stazioni neurologiche o psichiatriche.

Cute e mucose

Le manifestazioni cutanee sono tra le EIM

pitt frequenti. Possono essere distinte in: -

1 Manifestazioni secondarie alla diffusione
cutanea del processo inflammatorio in-
testinale, con lesioni che condividono le

stesse caratteristiche istopatologiche delle
lesioni intestinali. Possono comparire in
sedi di continuita con il tratto gastroente-
rico, come nella regione orale/periorale o
perianale, ma anche a distanza:

malattia di Crobn metastatica: granulomi
cutanei caratterizzati da noduli ulcerati
e placche violacee che possono compari-
re ovunque ma pill spesso interessano la
parete addominale anteriore, le estremi-
ta e i genitali. Possono precedere di me-
si le manifestazioni intestinali, ma anche
comparire in modo sincrono o successi-
vo. Non sempre ¢’¢ una corrispondenza
tra gravita delle lesioni cutanee e grado
di attivitd della malattia intestinale. Ri-
spondono alla terapia per la MC, in par-
ticolare agli anti-TNF-a, ma puo essere
utile anche il trattamento con steroide si-
stemico o topico, con antibiotici (es. me-
tronidazolo), o con il tacrolimus topico;
granulomatosi orofacciale: rara manifesta-
zione della MC che coinvolge i tessuti
con tumefazione delle labbra e del volto,
con lesioni granulomatose tipiche della
MC. Llandamento correla con lattivita
della malattia intestinale, cosi come la ri-
sposta alla terapia.

Manifestazioni reattive che condividono
con la patologia intestinale un comune
meccanismo patogenetico, ma hanno di-
verse caratteristiche istopatologiche. Pos-
sono anticipare la comparsa di sintomi
gastrointestinali e includono:

eritema nodoso: ha una prevalenza varia-
bile tra il 4 e il 7,5%, piu frequente nel-
la MC e nelle femmine. Esordisce con
noduli sottocutanei che, caratteristica-
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mente, hanno un colore che evolve dal
rosso-viola eritematoso al blu-verdastro
contusiforme, fino a diventare giallastre
e a scomparire. Delle dimensioni di 1-5
cm, sono noduli caldi, duri e dolenti al-
la palpazione e si localizzano prevalen-
temente sulla superficie estensoria delle
estremita, in particolare in sede pretibia-
le, simmetricamente. E la manifestazione
cutanea piu frequente nelle MICI e cor-
rela con l'attivitd di malattia (Tabella 1)
ma non con la gravita, spesso associando-
si a sintomi sistemici come febbre, artral-
gie e astenia. Il quadro istologico, talvolta
necessario per la diagnosi differenziale,
¢ quello di una panniculite. 'andamen-
to generalmente & autorisolutivo, nell’ar-
co di alcune settimane. Il trattamento &
quello delle riacutizzazioni delle MICI
ma pud essere necessario utilizzare anal-
gesici e, nei casi piu gravi, corticosteroidi
sistemici;

— pioderma gangrenoso: & pitt frequente nel-

la RCU e I'andamento non sempre corre-
la con lattivita della malattia intestinale
(Tabella 1). Le lesioni possono localiz-
zarsi ovunque, compresa la zona dei geni-
tali, pit frequentemente gambe e cute pe-
ristomale; sono dolorose, singole o multi-
ple papule-pustole con alone eritematoso
che confluiscono a formare ulcere profon-
de, a contenuto purulento sterile (talora
con sovrainfezioni secondarie) e margini
violacei di dimensioni variabili da 2 cm a
20 cm. La comparsa delle lesioni ¢ spesso
preceduta da un traumatismo locale e nel
25% dei casi ¢’¢ una tendenza alle recidi-
ve, spesso nella stessa sede di esordio. La

Manifestazioni

Correlata con I'attivita

Indipendente dall’attivita

Correlazione variabile con |'attivita

extraintestinali della malattia intestinale | della malattia intestinale della malattia intestinale
Eritema nodoso Si
Pioderma gangrenoso Si
Sindrome Sweet Si
Stomatite aftoide Si
Artropatia periferica Pauciarticolare Poliarticolare
Artropatia assiale Si
Colangite sclerosante primitiva Si
Uveite Si

Episclerite Si




diagnosi ¢ prevalentemente clinica, ma
puo essere utile la biopsia. Il trattamen-
to & finalizzato a contenere il danno dei
tessuti e gli esiti cicatriziali, utilizzando
corticosteroidi sistemici, farmaci biologi-
ci, inibitori delle calcineurine per via to-
pica o sistemica. Sono importanti anche
le medicazioni avanzate delle lesioni;

— piostomatite vegetante: pili frequente nel-
la RCU e nel sesso maschile, associata a
eosinofilia nel 90% dei casi, correla fre-
quentemente con 'andamento della ma-
lattia. Si tratta di lesioni del cavo orale di
tipo pustoloso e dermatosi vegetanti, con
aspetto ad acciottolato che possono rom-
persi e confluire formando ulcere serpigi-
nose;

— sindrome Sweet: nota anche come derma-
tosi neutrofilica acuta febbrile, & una rara
EIM, piu frequente nelle femmine. Lu-
so dell’azatioprina ¢ stato talora implicato
nel suo sviluppo. Puo precedere o com-
parire dopo l'esordio della malattia inte-
stinale e poi decorrere in parallelo (Ta-
bella 1). Le lesioni sono papule e placche
eritematose, ma anche vescicole-bolle e
noduli dolenti, che interessano il volto, il
tronco e gli arti. Si associano sintomi si-
stemici come febbre, congiuntivite e ar-
trite. Istologicamente ¢ presente un infil-
trato neutrofilo. Le lesioni rispondono al
trattamento steroideo;

— manifestazioni aspecifiche associate: sono
molteplici (circa nel 10% dei casi) le con-
dizioni immunologiche associate a MI-
CI. Tra queste la sindrome SAPHO (si-
novite, acne, pustolosi, iperostosi, ostei-
te), spondiloartropatia sieronegativa, as-
sociata in particolare alla MC nei pazien-
ti giovani, caratterizzata da acne conglo-
bata, pustolosi palmo-plantare, idrosade-
nite, l'alopecia areata, la vitiligine, forme
di vasculite e la psoriasi.

3 Manifestazioni farmaco-indotte: alcuni
farmaci, in particolare gli immunosop-
pressori o gli immunomodulatori come
gli anti-TNF-q, possono provocare rea-
zioni immunomediate paradosse (Tabella
2). E nota la comparsa di lesioni psoria-
siche, soprattutto nelle femmine trattate
con infliximab o adalimumab, che regre-
discono alla sospensione del farmaco. In
questi casi & d’obbligo una gestione inte-
grata con il dermatologo, finalizzata a ot-
timizzare le terapie topiche cutanee man-
tenendo, quando possibile, la terapia im-
munosoppressiva di fondo o passando ad
altro farmaco.

Articolazioni

Le manifestazioni articolari sono molto fre-
quenti: in eta pediatrica coinvolgono il 33%
dei pazienti con MC, in particolare quelli
con localizzazione colica, e il 16% dei pa-
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zienti con RCU. T sintomi possono prece-
dere la diagnosi di MICI, oppure comparire
durante il decorso della malattia intestina-
le (Tabella 1) (Box 1,2). Il sesso femminile
¢ pit colpito di quello maschile che, tipica-
mente, presenta pi spesso forme di artropa-
tie assiali. Sebbene non siano chiari i mecca-
nismi fisiopatologici che uniscono intestino
e articolazioni, si ipotizzata una disregola-
zione dell'immunitd mucosale intestinale,
che causerebbe iperproduzione di citochine
inflammatorie e, quindi, una flogosi incon-
trollata dell’intestino e delle articolazioni. E
nota una forte associazione tra spondiloar-
trite anchilosante e HLA-B27, positivo nel
90% dei casi: nei pazienti con MICI la fre-
quenza di HLA-B27 ¢ uguale a quella del-
la popolazione generale ma il suo riscontro
nei pazienti con MICI conferisce un rischio
aggiuntivo di manifestazioni inflammatorie
del rachide. Infine, il 25-78% dei pazien-
ti con MICI e spondiloartrite anchilosante
sono HLA-B27 positivi. Lo sviluppo di ar-
tropatie spesso correla sia con l'attivita, che
con la durata della malattia intestinale: a 5
anni dall’esordio di MICI il 25% dei pazien-
ti presenta una forma di artropatia, percen-
tuale che aumenta al 50% dopo 15 anni di
malattia. Lo sviluppo di artropatie peggio-
ra la qualita della vita dei pazient; oltre alle
forme ben definite di artriti, fino al 30% dei
pazienti soffre di artralgie che, seppur non
gravate dalle complicanze della flogosi arti-
colare, incidono in maniera importante sul
mantenimento delle attivita quotidiane. Se
la diagnosi di MICI ¢ gia stata formulata,
il riconoscimento di un’artropatia associata &
pit facile, mentre risulta pit difficile sospet-
tare una malattia intestinale, soprattutto se
asintomatica, quando lartropatia ¢ antece-
dente. Esistono, tuttavia, degli elementi di
sospetto (Tabella 3) per una possibile asso-
ciazione che possono suggerire alcuni accer-
tamenti utili come il dosaggio della calpro-
tectina fecale e l'ecografia addominale con la
valutazione delle anse intestinali. In una so-
spetta artrite idiopatica giovanile all'esordio
¢ sempre consigliabile eseguire il dosaggio
della calprotectina fecale.

Le artropatie connesse alle MICI si distin-

guono in forme periferiche e forme assiali.

e Artriti periferiche: caratterizzate da tume-
fazione e dolore articolare, possono esse-
re oligoarticolari (tipo 1) o poliarticolari
(tipo 2).

1. Oligoarticolari: sono le piu frequenti, in
particolare nella MC. Il processo flogi-
stico interessa meno di 5 articolazioni,
prevalentemente grandi, con distribu-
zione asimmetrica. Lesordio & general-
mente acuto, concomitante a quello del-
la malattia intestinale, che pud essere
paucisintomatica, o correlato alle fasi di

riattivazione, autolimitante senza danni
permanenti.

2. Poliarticolari: meno frequenti della for-

ma oligoarticolare ma sempre associate a
MC. Colpiscono le piccole articolazioni,
in numero superiore a 5, simmetricamen-
te. I sintomi possono avere lunga durata e
sono indipendenti dall’attivita della ma-
lattia intestinale.

3. Entesiti: inflammazioni dei tendini che

si manifestano con dolore e tumefazione
nella sede di inserzione ossea (es. all’in-
serzione del tendine d’Achille sul calca-
gno). La prevalenza ¢ intorno al 5-10%.

4. Dattiliti: inflammazione e tumefazione

delle articolazioni interfalangee; le di-
ta appaiono tumefatte omogeneamente
(sausage-like digi?) e sono dolenti. E un
evento raro.

o Artriti assiali: lesordio frequentemente
precede quello intestinale, I'andamento
¢ indipendente dallattivita della MICI
sottostante. Comprendono:

1. Sacroileite isolata:
delle articolazioni sacroiliache, mono o
bilaterale. Spesso asintomatica, pud ma-
nifestarsi con dolore in sede pelvica, zop-
pia e/o ridotta mobilita spinale. La dia-
gnosi si basa sul reperto di erosioni, scle-
rosi e/o anchilosi alle radiografie conven-
zionali 0 in TC. La RMN puo mostrare
segni di inflammazione acuta. La preva-
lenza nei pazienti con MICI ¢ variabile
dal 2 al 32%, indifferentemente nella MC
e nella RCU. La comparsa di sacroileite
solitamente precede la comparsa di MI-
CI, non correla con 'attivita della malat-
tia intestinale ma procede con un decorso
indipendente.

¢ un’inflammazione

2. Spondilite anchilosante: processo inflam-

matorio cronico a carico delle vertebre,
che puo coinvolgere anche le articola-
zioni sacroiliache, le anche e le spal-
le. E pit tipica dei maschi e insorge in
etd giovane-adulta. Ha una prevalenza
dell'1-10% nei pazienti con MICI, piu
comune in quelli con RCU che presenta-
no HLA-B27. La sintomatologia & abba-
stanza tipica: dolore vertebrale con perdi-
ta della lordosi fisiologica, limitazioni alla
mobilizzazione del rachide e sviluppo di
deformita, presenza di sindesmofiti ver-
tebrali. Pandamento della malattia ¢ in-

dipendente da quello delle MICIL

3. Dolore infiammatorio alla colonna verte-

brale: colpisce circa il 5-30% dei pazienti
con MICI, & caratterizzato da un dolore
al rachide a riposo con rigidita mattuti-
na che migliora con l'attivita. E causato
da un’infiammazione della colonna e del-
le articolazioni sacro-iliache, in assenza
di segni di sacroileite. Per la diagnosi si
utilizzano i criteri di Calin, rispettando-
ne almeno 4 su 5: et < 40 anni, esordio
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TABELLA 2. Principali manifestazioni cliniche secondarie alle terapie utilizzate nelle MICI
CUTE 0SSO SNC FEGATO/ OCCHIO RENE VASCOLARE
PANCREAS
GLUCOCORTICOIDI | Acne Osteopenia Steatosi Glaucoma Trombosi
Strie rubre epatica da
dislipidemia/
obesita
TIOPURINE Infezioni Ipertransami-
Ipersensibilita nasemia
Epatite acuta
Iperplasia
nodulare
rigenerativa
Peliosi epatica
Sindrome da
ostruzione
sinusoidale
Pancreatite
SULFALAZINA E Dermatite Neuropatia Epatotossi- Sindrome
MESALAZINA esfoliativa periferica cita acuta nefrosica
Sindrome Mielite farmaco Nefrite intersti-
di Ste- Sindrome di dipendente: ziale
vens-Johnson Guillain-Barré | Ipertransami-
nasemia
Colestasi
Pancreatite
ANTAGONISTI Rash Demielinizza- Ipertransami-
TNFALFA Lupus eritema- zione centrale | nasemia /
toso Neurite ottica colestasi
Lesioni Neuropatia idiosincrasica
paradosse periferica
eczematose e Sindrome di
psoriasiche Guillain-Barré
METRONIDAZOLO Neuropatia
periferica
CICLOSPORINA Tremori Insufficienza
Epilessia renale acuta
Neuropatia
periferica
Parestesie
Atassia
Afasia
TALIDOMIDE Neuropatia
periferica
METHOTREXATE Alopecia Ipertransa-
Rash minasemia
Intertrigini transitoria a
risoluzione
spontanea

TABELLA 3. Indici di sospetto per MICI in presenza di un‘artropatia

CLINICA Sintomi refrattari alle terapie
ESAMI VES e PCR elevati, anemia, piastrinasi, calprotectina fecale > 100 mcg/g
ECOGRAFIA ARTICOLARE | Panno sinoviale ipervarscolarizzato (processo cronico) in artrite mono-pauciarticolare non settica di recente insorgenza

insidioso, durata > 3 mesi, rigiditd mat-
tutina, miglioramento dei sintomi dopo
esercizio.

Terapia
La terapia delle artropatie ¢ orientata all’i-
dentificazione del miglior trattamento in re-

lazione alla prevalenza dei sintomi articolari
rispetto a quelli intestinali. I farmaci utiliz-
zati comprendono gli antinflammatori non
steroidei a brevi cicli, i farmaci immunomo-
dulanti come il methotrexate, le infiltrazioni
locali con steroidi nelle artriti oligoarticola-
ri, 1 farmaci biologici (infliximab e adalimu-

mab). Anche il piano di riabilitazione fisio-
terapica ¢ importante.

Fegato

L'incremento asintomatico e transitorio del-
le transaminasi & riportato in circa il 40% dei
pazienti. Le indicazioni provenienti dalle li-
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Linda ha 13 anni, & sempre stata bene fino alla comparsa di dolori articolari diffusi, accompagnati
dalla tumefazione delle ginocchia hilateralmente. Dopo un primo trattamento con FANS, compare
una franca artrite delle ginocchia, delle caviglie e delle articolazioni interfalangee prossimali di en-
trambe le mani. Al laboratorio ci sono segni di flogosi, non c'e uveite, gli ANA sono negativi. Vista
la persistenza della sintomatologia in terapia con FANS, ci si orienta verso una diagnosi di artrite
idiopatica giovanile a esordio poliarticolare. Avviata la terapia con methotrexate, la risposta clinica
non e ottimale. Sono frequenti gli episodi di riacutizzazione alle ginocchia che rispondono poco al
trattamento con steroide intrarticolare, ma anche alle piccole articolazioni delle mani che richiedono
cicli di steroide per os. Inizia, quindi, I'etanercept con remissione soddisfacente dei sintomi. A distan-
za di sei mesi dall'esordio articolare, Linda presenta un episodio di apparente gastroenterite della
durata di qualche giorno. L'addominalgia, peraltro, persiste cosi come |'inappetenza. Dopo qualche
settimana ricompare la diarrea con scariche anche notturne e presenza di sangue rosso vivo, febbri-
cola, astenia e calo ponderale del 12%. Alla visita ci sono lesioni nodulari dolenti in regione pretibiale
destra, compatibili con eritema nodoso. L'esame articolare & invece negativo. Agli esami & presente
anemia sideropenica, leucocitosi neutrofila, VES di 53, piastrinosi e ipoalbuminemia. Le coprocolture
sono negative. Gli ANA si confermano negativi, cosi come ANCA e ASCA. La calprotectina fecale
e elevata.

Nel sospetto di un esordio di MICI, si effettuano EGDS e colonscopia che mostrano un quadro com-
patibile con malattia di Crohn severa, a interessamento prevalentemente esofageo e colico, confer-
mato dall'esame istologico delle biopsie. Il Pediatric Crohn’s Disease Activity Index (PCDAI) & 45,
indicativo di un‘attivita di malattia severa. Viene quindi sospeso |'etanercept e avviata la terapia per
il Crohn: nutrizione enterale esclusiva associata ad azatioprina e steroide sistemico, oltre che terapia
di supporto con nutrizione parenterale e infusioni di ferro e.v. In un paio di settimane i sintomi intesti-
nali migliorano con una graduale normalizzazione dell‘alvo; non ci sono sintomi articolari e I'eritema
nodoso & anch’esso in miglioramento, anche se si risolvera piti lentamente.

Paolo ha 14 anni ed & seguito per una MC ileocolica dall'eta di 12 anni. La terapia di mantenimento
con azatioprina & ben tollerata e buono & anche il controllo della malattia fino a quando ricompaiono
diarrea, dolore addominale e calo ponderale. Gli indici di infiammazione (leucocitosi neutrofila, VES
e PCR) e la calprotectina fecale sono elevati. Il PCDAI & 37,5, indicativo di un‘attivita di malattia
moderata. £ avviata terapia con metronidazolo e corticosteroide con buona risposta clinica. La sinto-
matologia intestinale sembra essere del tutto rientrata, ma alla visita di controllo Paolo si presenta
in stampelle: & evidente una tumefazione del ginocchio destro con dolore e impotenza funzionale. I
ragazzo racconta di un trauma occorso qualche giorno prima: gli accertamenti radiologici sono nega-
tivi, viene effettuata un‘artrocentesi (I'esame colturale & negativo), consigliati riposo e applicazione
di ghiaccio. A distanza di qualche giorno la tumefazione e il dolore al ginocchio destro ricompaiono
e diventa evidente I'interessamento anche del ginocchio sinistro. A questo punto, entrambe le gi-
nocchia sono tese, tumefatte, calde, dolenti e ¢’é@ impotenza funzionale. L'obiettivita addominale &
regolare e Paolo non riferisce sintomi intestinali. Gli esami sono evidentemente infiammatori, ma le
sierologie, gli ANA e I'aspirato midollare risultano nella norma. La colonscopia mostra una malattia
ileocolica in fase di attivita grave, confermata anche dall'esame istologico. Alla luce della manife-
stazione extraintestinale e del livello di attivita di malattia si avvia la terapia con anti-TNF-a.. Dopo
circa due anni di terapia con infliximab, con buona risposta clinica, ricompare I'artrite del ginocchio
destro, in concomitanza con dolore addominale, diarrea, febbre ed aftosi del cavo orale. Anche agli
esami ematici & evidente una riattivazione della malattia che viene gestita ottimizzando la terapia
con infliximab senza, peraltro, un miglioramento sostanziale dei sintomi e degli indici di flogosi. Una
nuova endoscopia mostra una malattia attiva a livello del colon ascendente, del cieco e della valvola
ileocecale. Il dosaggio dei livelli circolanti di infliximab, nonostante I'incremento della posologia, ri-
sulta molto inferiore alla soglia terapeutica, con positivita degli anticorpi anti-infliximab. Constatata
la perdita di risposta all'infliximab, si effettua lo switch terapeutico con adalimumab. La risposta
clinica e ottima, con risoluzione dell'artrite e dei sintomi intestinali dopo le prime somministrazioni.

nee guida sono quelle di valutare le transa-
minasi (AST e ALT) ele GGT alla diagno-
si di MICI, controllandole ogni 6-12 mesi
in tutti pazienti e ogni 3 mesi in quelli sot-
toposti a terapia immunosoppressiva. In ca-
so di alterazioni degli esami & bene ripeter-
1i per valutarne l'eventuale normalizzazione
spontanea; di fronte alla persistenza delle
alterazioni, bisogna invece proseguire con
le indagini diagnostiche, anche strumenta-

li (Tabella 4). Tra le EIM epatiche, alcune

patologie (la colangite sclerosante primitiva,
l'epatite autoimmune e la colangite sclero-
sante autoimmune) sono notoriamente as-
sociate alle MICI, con le quali condividono
verosimilmente una comune fisiopatologia e
nelle quali & frequente la positivita degli an-
ticorpi anticitoplasma nucleare dei neutrofi-
li (pANCA). Altre possono essere correlate
all'inflammazione sistemica e altre ancora
agli effetti avversi dei farmaci utilizzati per

le MICI.

e Colangite sclerosante primitiva (PSC): ma-
lattia cronica, progressiva, a impronta co-
lestatica, caratterizzata da inflammazio-
ne e fibrosi dell’intero albero biliare che
ne risulta distorto in restringimenti e di-
latazioni multifocali. La PSC ¢ rara in
eta pediatrica, 0,2-1,5 casi ogni 100.000
bambini, ma di questi la maggior parte si
verifica in associazione con una MICI, in
particolare la RCU, con una prevalenza
pari al 2-10%. Clinicamente da malesse-
re, prurito, febbre, sudorazione notturna
e dolore addominale ai quadranti supe-
riori; i sintomi possono essere intermit-
tenti e confondersi con quelli della MICIL.
La diagnosi si basa sull'evidenza di cole-
stasi (aumento di GGT, ALP e acidi bi-
liari), sulla tipica istologia e sul riscontro
in imaging (colangioRM e/o colangio-
grafia retrograda endoscopica) dell’aspet-
to peculiare con restringimenti e dilata-
zioni dell’albero biliare. L’associazione
MICI-PSC mostra delle caratteristiche
fenotipiche uniche: la RCU ¢ piu fre-
quentemente associata, in una forma pan-
colica con risparmio rettale ma maggiore
incidenza di backwash ileite. Nei casi di
MC associata a PSC, I'interessamento &
prevalentemente colico. Landamento cli-
nico delle MICI-PSC ¢ meno severo, con
minore rischio di colectomia ma maggio-
re possibilita di sviluppare carcinoma co-
lorettale. La storia della malattia epatica
¢ impegnativa: la progressione ¢ indipen-
dente dall'andamento della malattia inte-
stinale (Tabella 1) e non & condizionato
dalle terapia immunosoppressive della
MICI. Circa il 37% dei pazienti pedia-
trici entro 5 anni dalla diagnosi di PSC
sviluppa cirrosi e insufficienza epatica. Si
tratta inoltre di pazienti ad alto rischio
di sviluppare colangiocarcinoma. Il trat-
tamento della PSC si basa sull'utilizzo
dell’acido ursodesossicolico, sul posizio-
namento endoscopico di stent biliari e/o
dilatazioni delle stenosi. Nei pazienti con
malattia epatica terminale l'unica opzio-
ne terapeutica ¢ il trapianto di fegato, sul
quale perd grava un rischio di recidiva di
malattia post-trapianto del 15-20%.

e Epatite autoimmune (EA): & la patologia
autoimmune del fegato pilt comune, ca-
ratterizzata da un incremento delle tran-
saminasi, elevati livelli di IgG, presenza
di specifici anticorpi e, istologicamente,
da epatite dell’interfaccia. Pur relativa-
mente frequente nella popolazione ge-
nerale, & anche associata con le MICI
(0,6-1,6%) ma meno frequentemente del-
la PSC. Sulla base del profilo anticorpa-
le si distinguono due tipi di EA: nel tipo
1 sono presenti gli anticorpi antinucleo
(ANA) e/o anticorpi antimuscolo liscio
(SMA), mentre nel tipo 2 sono positi-
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ESAMI EMATICI DI PRIMO LIVELLO
AST, ALT, GGT, ALP, bilirubina totale e diretta, acidi biliari totali, albumina, PT-INR.

SOSPETTO

DANNO EPATOCELLULARE:
Epatite autoimmune

Steatosi

Epatiti metaboliche

Epatite virale

Tossicita da farmaci

DANNO COLESTASTICO:
Colangite sclerosante primitiva
Colangite sclerosante autoimmune
Colelitiasi

Tossicita da farmaci

ESAMI EMATICI DI SECONDO LIVELLO

epatico solubile
Ceruloplasmina, alfa-1 antitripsina

Sierologie virali (HBV-HCV-EBV-CMV-HHSV 7-8, enterovirus, parvovirus, adenovirus)
Anticorpi antinucleo, antimuscolo liscio, antimicrosomi epato-renali tipo 1, anticorpi anti-antigene

INDAGINI STRUMENTALI
Ecografia addominale con doppler
Colangio-RM

Colangiografia retrograda endoscopica
Biopsia epatica

vi gli anticorpi antimicrosomi epato-re-
nali tipo 1 (anti-LKM1) e/o gli anti-ci-
tosol epatico tipo 1 (LC1). Gli anticorpi
p-ANCA sono frequentemente positivi
nell’EA tipo 1, tipicamente negativi nel-
la tipo 2. La presentazione clinica ¢ ete-
rogenea, variando da quadri aspecifici di
astenia, artralgie e nausea, a manifesta-
zioni eclatanti con ittero ed epatite acuta
o iperacuta con insufficienza epatica ful-
minante. 11 sospetto di un'EA associata
a MICI pud sorgere dopo il riscontro di
un'ipertransaminasemia persistente e ri-
chiede la conferma della biopsia epatica.
La terapia di scelta ¢ quella con immuno-
soppressori, generalmente con ottima ri-
sposta: con l'appropriata terapia 1'80% dei
pazienti raggiunge la remissione. Attual-
mente non ci sono dati a sufficienza per
stabilire se il decorso del’EA associata a
MICI sia differente rispetto a quella dei
pazienti non affetti da MICL

* Colangite sclerosante autoimmune (CSA): &
una sindrome da overlap tra PSC e EA,
che si osserva prevalentemente nei bam-
bini e nei giovani adulti, sia maschi che
femmine, caratterizzata da anticorpi ad
alto titolo (ANA, SMA, pANCA) e IgG
elevate. Lassociazione con MICI ¢ pin
comune rispetto all’EA. Il controllo del-
la malattia intestinale in questi pazienti &
essenziale per consentire un buon decor-
so della malattia epatica. Istologicamen-
te ai reperti dell'epatite di interfaccia si
associano anche quelli tipici della PSC.
11 danno biliare puo essere non evidente,
sia agli esami che clinicamente, mentre la
colangiografia e l'esame istologico con-
sentono di evidenziare il coinvolgimento
delle vie biliari. La presentazione clinica
¢ simile a quella dell’EA. La terapia im-
munosoppressiva agisce bene sul danno

parenchimale, ma meno su quello biliare
che puo progredire fino alla necessita di
trapianto epatico. Nei pazienti trapianta-
ti, il rischio di recidiva di malattia ¢ del
15%.

e Trombosi portale: le MICI sono associate
a un rischio aumentato di tromboembo-
lismo (vedi pilt avanti nel testo), tra cui la
trombosi della vena porta, la cui inciden-
za ¢ superiore a quella della popolazione
generale. Fattori di rischio sono il sesso
femminile, la giovane etd e un recente in-
tervento chirurgico addominale, in par-
ticolare nella RCU dopo proctocolecto-
mia restaurativa. La presentazione clinica
acuta ¢ variabile e insidiosa, con quadri
di addome acuto ma anche dolore ad-
dominale o lombare intermittente, diar-
rea non ematica, ascite, ematochezia. La
trombosi portale cronica ¢ piu frequente-
mente un riscontro occasionale durante
un esame di imaging, oppure puo presen-
tarsi con le complicanze dell’ipertensione
portale (varici esofagee, epato-splenome-
galia).

e Colelitiasi: & da tempo nota la correlazione
con le MICI e la prevalenza nella MC ¢
dell’11%. Un fattore di rischio ulteriore &
la resezione ileale nella MC. La presenta-
zione clinica non differisce da quella della
popolazione generale.

e Epatiti virali: sono poco frequenti, ma
pongono un problema di gestione per
il rischio potenziale di malattia epatica
complicata a causa dell’utilizzo di farma-
ci immunosoppressori, compresi i corti-
costeroidi a dosi elevate per un lungo pe-
riodo, e gli inibitori del TNF-o. In parti-
colare ¢& noto il rischio di riattivazione di
ur’infezione cronica da virus dell’epatite
B (HBV), che puo portare anche a epatite

acuta fulminante. Sia per l'epatite A che

per lepatite B & disponibile la vaccinazio-
ne ed & importante porre attenzione allo
stato vaccinale del bambino al momen-
to della diagnosi di malattia intestinale,
in modo da completare il ciclo vaccinale.
All’esordio, si dovrebbero testare le sie-
rologie, includendo il virus dell’epatite C
(HCV), mantenendo poi un successivo
monitoraggio.

* Epatotossicita da farmaci: la maggior par-

te dei farmaci utilizzati nelle MICI ¢
potenzialmente epatotossica. Leffetto &
solitamente acuto, rendendosi evidente
dopo pochi giorni, ma anche dopo qual-
che mese dall’inizio della terapia con
un’alterazione delle transaminasi che
pud permanere anche per mesi. I mec-
canismi sottostanti sono scarsamente
noti e il tipo di danno epatico varia in
dipendenza dalla tipologia di farmaco
utilizzato (Tabella 4). In particolare, le
tiopurine possono causare epatotossicita
in alcuni soggetti che presentano poli-
morfismi genetici che riducono lattivita
dell'enzima tiopurina S-metiltransfera-
si, attiva durante la metabolizzazione di
6-mercaptopurina e azatioprina, favo-
rendo la produzione del metabolita tos-
sico 6—meti1—mercapt0purina.

Occhio

La prevalenza delle EIM oculari in ambi-
to pediatrico varia tra 0,6% e 1,8%, pi fre-
quentemente nei pazienti con MC e in par-
ticolare in quelli con malattia colica. Alcune
di queste manifestazioni meritano una solle-
cita valutazione specialistica (Tabella 5).

e Episclerite: & la pit comune tra le mani-

festazioni oculari delle MICI (2-5% dei
pazienti). E caratterizzata dall’iperemia
della sclera e della congiuntiva di uno o di
entrambi gli occhi, senza dolore né mo-
difiche del visus ma puo essere presente
bruciore. Correla con l'attivitd della ma-
lattia sottostante (Tabella 1) e non richie-
de una terapia specifica.

Sclerite: ¢ una manifestazione grave che
puo ridurre la capacita visiva. Da dolo-
re persistente, esacerbato dai movimenti
oculari, che peggiora di notte e che si ir-
radia alla regione periorbitale. Locchio &
rosso e ¢’¢ fotofobia. La sclerite non cor-
rela direttamente con l’attivita di malat-
tia, puo precedere o seguire la diagnosi.
Uweite: si manifesta in circa lo 0,5-3%
dei pazienti, usualmente precedendo la
diagnosi della malattia intestinale (Ta-
bella 1). Pud, inoltre, essere associata ad
artrite. Oltre all'iperemia sclerale e con-
giuntivale, sono presenti dolore e altera-
zione del visus. Luveite ¢ spesso bilatera-
le, a esordio insidioso, accompagnata da
fotofobia e cefalea. E importante una dia-
gnosi precoce per ridurre il rischio di pro-
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SEGNI/SINTOMI PATOLOGIA OCULARE
Riduzione acuita visiva Cheratite

Uveite

Glaucoma ad angolo chiuso
Sensazione di corpo estraneo con limitazione | Cheratite

all'apertura dell‘occhio

Pupilla fissa

Glaucoma ad angolo chiuso

Cefalea severa e nausea

Glaucoma ad angolo chiuso

Opacita corneale Cheratite

Flush ciliare (anello intensamente iperemico al | Cheratite

limbus — transizione tra cornea e sclera) Uveite anteriore
Glaucoma

gressione del danno. Landamento puo
essere indipendente dalla malattia inte-
stinale. La diagnosi ¢ fatta dall'oculista
attraverso l'esame con lampada a fessura e
il trattamento puo essere topico o sistemi-
co con corticosteroidi e, successivamente,
anche con anti-TNF-q.

o Cheratite: &€ una malattia della cornea, di
raro riscontro, che si manifesta con sen-
sazione di corpo estraneo oculare, opaca-
mento della cornea periferica con altera-
zioni del visus.

* Glaucoma: pud essere secondario all’uso
prolungato di corticosteroidi (Tabella 2)
ma anche a meccanismi immunomediati.

Pancreas

11 coinvolgimento pancreatico include forme

di pancreatite acuta o cronica.

 Pancreatite acuta: esistono forme associa-
te alle MICI, la cui clinica & sovrappo-
nibile a quella della pancreatite nella po-
polazione generale e la diagnosi si basa
sulla presenza di due su tre dei seguenti
criteri: dolore addominale ai quadranti
superiori; aumento delle lipasi sieriche;
evidenza in RMN di alterazioni del pa-
renchima pancreatico. Nei pazienti con
MICI puo essere difficile una diagnosi
differenziale rispetto ad altre cause di
dolore addominale e, inoltre, nel 7% dei
soggetti sono descritte alterazioni delle
lipasi in assenza di sintomi. E possibi-
le individuare due forme diverse di pan-
creatite correlata alle MICI. Nella pri-
ma & verosimilmente coinvolto il sistema
immunitario e comprende la pancrea-
tite autoimmune, quella idiopatica, la
pancreatite granulomatosa e quella as-
sociata a PSC. Nella seconda sono im-
plicati meccanismi iatrogeni, come nel-
la pancreatite indotta da farmaci (la pit
comune) (Tabella 2) (Box 3), in quella
post-ERCP o post-enteroscopia, oppure
secondari alle patologie associate come
la calcolosi biliare. La pancreatite indot-
ta da azatioprina o da 6-mercaptopuri-
na & dose-indipendente e si verifica nel

4% dei pazienti trattati, in particolare in
quelli con MC e in quelli che presentano
laplotipo HLA-DQA1*02:01 — HLA-
DRB1*07:01. Il monitoraggio delle lipa-
si non ha un valore predittivo della pan-
creatite che si verifica tipicamente entro
3-4 settimane dall’avvio della terapia e
ha un decorso moderato. Minore ¢ il ri-
schio di pancreatite associata alla terapia
con 5-ASA che non ¢ dose-dipendente.

* Pancreatite cronica: causata da anoma-
lie dei dotti pancreatici. Lostruzione del
dotto principale o rilevanti dilatazioni o
irregolarita dei dotti si riscontrano nel’8%
e nel 16% dei pazienti con MC e RCU,
rispettivamente. In molti casi sono assen-
ti calcificazioni parenchimatose.

Osso

Una ridotta densita ossea fino all’osteoporosi
¢ frequente nei pazienti adulti di entrambi i
sessi: circa il 50% presenta osteopenia e fino
al 37% osteoporosi. Si tratta di un proble-
ma multifattoriale che ha come concause lo
stato di inflammazione cronica, i trattamen-
ti corticosteroidei prolungati (Tabella 2), le
forme intestinali estese di MC o le ampie re-
sezioni intestinali, l'etd, il fumo di sigaretta,
la scarsa attivita fisica e i deficit nutrizionali.
La diagnosi di osteoporosi richiede I'esecu-
zione di una densitometria: in etd pediatrica
uno Z-score che risulti < 2 deve essere va-
lutato come patologico e richiede di consi-
derare il trattamento. Nei pazienti in terapia
corticosteroidea protratta (= 3 mesi), la den-
sitometria andrebbe eseguita annualmente.
La remissione clinica protratta della ma-
lattia intestinale consente un recupero del-
la densita ossea. Il regolare esercizio fisico,
Ieliminazione del fumo e il mantenimento
di un adeguato apporto di calcio con la dieta
sono essenziali per la prevenzione dell’'osteo-
penia. I pazienti in trattamento con steroidi
dovrebbero ricevere calcio e vitamina D co-
me profilassi per I'intera durata della terapia.
II trattamento con bifosfonati trova indica-
zione nei pazienti ad alto rischio di frattura
vertebrale.

Rene

Sono riportati casi di nefrite tubulo-intersti-
ziale, di tipo granulomatoso e di glomerulo-
nefrite da IgA. Soprattutto nella MC, puo
comparire una nefrolitiasi da acido urico o
da ossalato di calcio. 'amiloidosi secondaria
¢ una rara ma grave complicanza delle MICI
di lunga durata, soprattutto nei pazienti di
sesso maschile con MC ileocolica e/o peria-
nale. Il rischio di insufficienza renale & cor-
relato oltre che alla durata della malattia, alla
presenza e entitd delle resezioni del piccolo
intestino e ad una storia di calcolosi renale.
Anche le terapie (Tabella 2) possono causa-
re nefrotossicita. Sulfalazina e 5-ASA danno
sindrome nefrosica e nefrite interstiziale. I
salicilati sono causa sia di nefrite interstiziale
acuta che cronica, con un danno reversibile
se diagnosticato precocemente. Il rischio ¢
maggiore nei primi mesi di trattamento, nei
quali & raccomandato un monitoraggio at-
tento della funzione renale. La ciclosporina
determina insufficienza renale acuta, rever-
sibile con la sospensione del farmaco, ma an-
che una compromissione cronica della fun-
zione renale che puo riguardare fino al 20%
dei pazienti.

Tromboembolismo

Le MICI e in particolare la RCU, aumen-
tano il rischio di trombosi venosa di circa
3 volte rispetto alla popolazione generale,
verosimilmente a causa della connessione
tra inflammazione e stato pro-coagulativo.
Eventi tromboembolici sono stati descritti
anche in pazienti in fase di remissione cli-
nica. Ulteriori fattori predisponenti sono
I'immobilizzazione, la presenza di un cate-
tere venoso centrale (CVC), lo stato settico,
l'utilizzo di corticosteroidi (Tabella 2). La
trombosi venosa pud causare sintomi sfu-
mati che & importante imparare a ricono-
scere. La sede pil frequentemente coinvol-
ta ¢ rappresentata dalle vene cerebrali e si
manifesta con cefalea/emicrania che non
rispondono all’antidolorifico, vomito, irri-
tabilitd/alterazione dell'umore. Il ricono-
scimento tempestivo sulla base del sospetto
clinico, confermato dall'imaging, & cruciale
per ridurre il rischio di deficit permanen-
ti. Altre sedi di localizzazione sono i va-
si splancnici (dolore addominale), le vene
profonde degli arti (edema, intorpidimen-
to, dolore distrettuale) ma anche la trom-
boembolia polmonare. Sebbene il rischio di
trombosi sia maggiore in corso di ospeda-
lizzazione, la maggior parte degli eventi si
manifestano dopo la dimissione in pazienti
con una storia recente di interventi chirur-
gici o di riacutizzazione, per i quali sareb-
be quindi utile considerare una profilassi, in
particolare se coesistono altri fattori di ri-
schio (precedente episodio di tromboembo-
lismo, familiarita di primo grado, trombo-
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Giulio ha 15 anni e una recente diagnosi di MC a localizzazione ileale; I'esordio clinico era stato
caratterizzato da dolore addominale persistente, alterazione dell‘alvo, progressivo calo ponderale
e febbricola serotina. Dopo la formalizzazione della diagnosi, & stata avviata la terapia nutrizionale
enterale esclusiva con una formula polimerica e il trattamento con azatioprina. In poche settimane
i sintomi si risolvono e gli esami mostrano una riduzione degli indici di infiammazione. Dopo circa un
mese di terapia, compare per la prima volta un valore di lipasi poco sopra i limiti di normalita, 70 U/L
(N <50 U/L). Il ragazzo & asintomatico e si decide di monitorare I'andamento degli esami. Qualche
giorno dopo compare un dolore addominale localizzato all'ipocondrio destro, non accompagnato da
alterazioni dell’alvo né a febbre. Gli esami mostrano indici di infiammazione normali ma un valore di
lipasi di 2023 U/L. L'ecografia addominale mostra un aumento volumetrico della coda del pancreas a
ecostruttura lievemente disomogenea. Nel sospetto di un episodio di pancreatite acuta secondario
alla terapia con azatioprina, Giulio viene ricoverato: sospendiamo il farmaco, iniziamo una terapia di
supporto con idratazione e.v. e antidolorifici e, dopo circa 24 ore, viste le buone condizioni generali
e la riduzione delle lipasi, riprendiamo la terapia nutrizionale esclusiva. In pochi giorni le lipasi e |'a-
spetto ecografico si normalizzano e il ragazzo torna a essere del tutto asintomatico. Viene dimesso,
proseguendo la nutrizione enterale esclusiva per indurre la remissione della MC e, successivamente,

impostando il trattamento con methotrexate.

filia nota, presenza di anticorpi antifosfoli-
pidi, utilizzo di contraccettivi orali, fumo,
obesita, terapia con talidomide, presenza di
un CVC). Qualora ci sia indicazione per la
tromboprofilassi, & raccomandato 'utilizzo
di eparina a basso peso molecolare.

Manifestazioni cardiorespiratorie

Cuore
E descritto un maggiore rischio di patolo-
gia cardiovascolare (in particolare, legato
al tromboembolismo gia descritto) a causa
dell’esposizione cronica al processo inflam-
matorio che determina deposizione patolo-
gica di collagene nei tessuti predisponendo
ad aterosclerosi precoce, ma anche a causa
dei farmaci utilizzati che possono favorire
ipertensione e dislipidemie. Sono diverse le
manifestazioni cardiovascolari che si asso-
ciano alle MICI:

e pericardite e miocardite: immunomedia-
ta o secondaria a tossicita da farmaci (5-
ASA);

* aritmie e disordini della conduzione: da
fibrosi interstiziale;

¢ endocarditi: causate da batteriemie, favo-
rite dall'immunosoppressione o da CVC;

e arterite di Takayasu: associazione rara ma
segnalata, soprattutto con RCU;

e insufficienza cardiaca: esito dei processi
di pericardite o miocardite; secondaria a
fibrosi/atrofia del miocardio da alterato
metabolismo del collagene nellutilizzo
prolungato di corticosteroidi.

Polmoni

Sintomi respiratori sono stati descritti in pa-
zienti con MICI, ma l'esatta prevalenza non
¢ nota. E verosimile che alcune manifesta-
zioni polmonari siano poco riconosciute dal
momento che i test di funzione respiratoria
sono spesso alterati anche in assenza di sin-
tomi. Vi pud essere tosse produttiva o secca,
wheezing, dispnea, intolleranza allo sforzo,

emottisi e dolore toracico. Sono descritte
bronchiectasie, associate soprattutto a RCU,
bronchiti croniche, alveoliti fibrosanti, pol-
moniti interstiziali e granulomatose. Si se-
gnala un’iperreattivitd bronchiale nei pa-
zienti con MC, come espressione inflamma-
toria delle vie aeree, anche subclinica. Talora
i farmaci (salicilati e methotrexate) utilizzati
per la malattia intestinale possono risultare
tossici per i polmoni.

Manifestazioni neurologiche

Le manifestazioni neurologiche sono quelle

meno diagnosticate, ma hanno un impatto

importante sulla qualita di vita dei pazienti.

Si tratta di neuropatie periferiche, mono o

polineuropatie, primitivamente associate al-

le MICI, o secondarie all’utilizzo di farmaci

e/o a deficit nutrizionali.

° Neuropatie periferiche associate a MICL:
processi correlati a meccanismi immu-
nitari, ad andamento acuto o cronico, sia
demielinizzanti, come la polineuropatia
demielinizzante inflammatoria cronica,
che da danno assonale, come la polineru-
ropatia sensitivo-motoria.

* Neuropatie periferiche indotte da deficit nu-
trizionali: il deficit di vitamine del grup-
po B (in particolare B , e folati nella MC)
¢ la causa pili comune, con parestesie pe-
riferiche o atassia. Anche il deficit di vita-
mina E pud causare neuropatie sensitive.
I sintomi regrediscono con la supplemen-
tazione vitaminica.

* Neuropatie indotte da farmaci: sono
complicanze relativamente frequenti
(Tabella 2). Il metronidazolo puo cau-
sare un danno tossico ai nervi periferici
sia di tipo sensitivo che motorio, gene-
ralmente reversibile con la sospensione
del farmaco. La talidomide, utilizzata
per il mantenimento della remissione
nella MC refrattaria, ha come frequen-
te effetto collaterale (circa 20% dei casi)
una neuropatia periferica che ¢ dose e

tempo-dipendente e generalmente re-
versibile con la riduzione o la sospen-
sione del farmaco. E raccomandato uno
studio neurofisiologico prima e duran-
te il trattamento. Anche la ciclosporina
¢ associata alla comparsa di moderati
sintomi neuropatici, reversibili. Gli ini-
bitori del TNF-a possono determina-
re diverse manifestazioni neurologiche
immunomediate, tra le quali processi
demielinizzanti compatibili con la sin-
drome di Guillain-Barré o la sindrome
di Miller-Fisher.

Manifestazioni psichiatriche

Llesperienza di una patologia cronica in eta

evolutiva rappresenta una minaccia per un

sano sviluppo psicosociale, con ripercus-
sioni che interessano anche l'eta adulta. In
particolare, gli adolescenti con MICI sono

a rischio di sviluppare disturbi psichici che

compromettono in maniera rilevante la qua-

lita di vita.

* Ansia e depressione: viene riportata una
prevalenza di ansia compresa tra il 20 e
i1 50% e del 25-40% di depressione, an-
che se spesso i due disturbi coesistono
(15,8%). I1 genere femminile & maggior-
mente a rischio. Con la definizione “asse
cervello-intestino” si intende la relazione
bidirezionale tra MICI e disagio psichi-
co, per la quale la presenza di disturbi
come ansia e/o depressione pud contri-
buire alle riacutizzazioni della malattia
intestinale e, al contrario, 'infiamma-
zione intestinale pud condizionare ne-
gativamente il tono dell’'umore. E im-
portante mantenere un’attenzione attiva
verso lo stato psicoemotivo del pazien-
te. L'associazione tra l'utilizzo di corti-
costeroidi e la comparsa di sintomi psi-
chiatrici & controversa.

e Fatigue: si intende un’esperienza sogget-
tiva di stanchezza opprimente, mancan-
za di energia e sensazione di esaurimen-
to che riduce la capacita di mantenere le
consuete attivita fisiche e mentali. Con-
tribuiscono a questa condizione diversi
fattori: biologici (attivita della malattia
di base), psicologici (coesistenza di un di-
sturbo d’ansia o depressivo), sociali (pre-
senza o meno di un contesto familiare di
supporto), comportamentali e funzionali
(riduzione dell’attivita fisica o la compar-
sa di disturbi del sonno). Si tratta di una
condizione comune nei bambini con pa-
tologie croniche, di difficile valutazione
e quantificazione, ma che puo condizio-
nare negativamente la qualita di vita dei
pazienti.

D4 martina.fornaro@sanita.marche.it
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e malattie infiammatorie
croniche intestinali

Costantino Panza

Pediatra di famiglia, Sant’llario d’Enza (Reggio Emilia)

In cuore abbiamo tutti un cavaliere pieno di
coraggio, pronto a rimettersi sempre in viaggio.
Don CriscrorTE, G. RoDARI

Che cosa sono le malattie infiammatorie
croniche intestinali?

Le malattie infiammatorie croniche inte-
stinali (abbreviate con il nome di MICI)
sono inflammazioni dell’intestino non
causate da un’infezione. I pazienti con
questa malattia presentano un sistema
immunitario che reagisce contro i tessuti
dell'intestino producendo infiammazione
e danneggiando il tubo digerente. Ci sono
due tipi principali di MICI: il morbo di
Crohn e la rettocolite ulcerosa. Il Crohn
indica il possibile coinvolgimento di tut-
to l'intestino, dalla bocca all’ano, mentre
la rettocolite ulcerosa coinvolge spesso so-
lo il colon e il retto, ossia le ultime parti
dell’intestino. Se ci sono dubbi o sospetti
¢ bene fare riferimento al proprio pediatra

E una malattia diffusa?

La MICI & una malattia relativamente poco
frequente, ogni anno in Europa su 100.000
bambini se ne ammalano 23; purtroppo ne-
gli ultimi anni la diffusione della malattia ¢
aumentata probabilmente a causa di fattori
genetici predisponenti e di fattori ambien-
tali come un’alterazione della flora batte-
rica dell’intestino, l'utilizzo di antibiotici,
I'inquinamento atmosferico. Molti di que-
sti fattori sono ancora sotto studio e non ci
sono al momento certezze riguardo 'esatta
comprensione della causa della malattia.

Quali sono i sintomi di una MICI?

* Dolore allo stomaco o alla pancia.

¢ Diarrea (a volte con presenza di sangue
€ muco).

* Perdita di appetito, perdita di peso e
crescita in altezza rallentata.

e Stanchezza, affaticamento, sensazione
di malessere generale.

e Febbre.

e Dolore alle articolazioni, ulcere alla
bocca.

* Anemia.

¢ Macchie sulla pelle.

Come si fa la diagnosi?
Non c’¢ un unico esame necessario ma, a
causa della distribuzione delle lesioni dige-

stive nei diversi tratti dell'intestino, posso-
no essere utilizzate pitt metodiche di esame.

La cura

gli obiettivi della terapia mirano a ottene-
re la remissione della malattia e il miglio-
ramento delle lesioni intestinali evitando,
quando possibile, l'utilizzo del cortisone.
Sono diversi i farmaci utilizzabili; i cen-
tri di riferimento per le MICI seguono dei
protocolli e usano i farmaci in rapporto
alla necessita di intervenire in fase acuta,
di stabilizzazione e di mantenimento. As-
sumere regolarmente i farmaci nelle dosi
prescritte ¢ estremamente importante; una
terapia poco rispettata significa che il far-
maco potrebbe risultare non efficace. Al-
cuni medicinali possono dare effetti col-
laterali ed ¢ bene monitorare regolarmente
la terapia attraverso gli esami del sangue e
le visite dal pediatra.

Gli episodi di riacutizzazione

Anche durante la terapia potrebbero com-
parire dei sintomi come dolore addomina-
le, feci con sangue, diarrea, nausea/vomi-
to, febbre, dolore articolare, stanchezza,
inappetenza. E importante in questi casi
informare il medico in modo da valutare
la necessita di modificare la terapia oppure
fare ulteriori accertamenti.

La MICI al di fuori dell’intestino

Esistono le MICI anche al di fuori dell’inte-
stino. In alcuni casi nella cute possono com-
parire noduli rossastri o delle ulcere. Un’altra
manifestazione frequente nei bambini & I'in-
teressamento delle articolazioni con dolore e
ingrossamento in alcune articolazioni degli
arti o della colonna vertebrale.

11 fegato ¢ un organo che deve essere mo-
nitorato con regolari esami del sangue poi-
ché puo essere coinvolto direttamente dalla
malattia o a causa della possibile tossicita dei
farmaci utilizzati per curarla. Anche il pan-
creas, l'occhio, il rene e le ossa possono essere
coinvolti dalla malattia o dai farmaci utiliz-
zati. Quindi ¢ sempre bene rispettare le tera-
ple prescritte e fare regolarmente i controlli
indicati dal pediatra.

La dieta
Lalimentazione ¢ una parte importante

della cura della MICI. La dieta dovrebbe

QAP

essere ricca di calorie e nutrienti e com-
prendere frutta, verdura, proteine, carboi-
drati, grassi, vitamine e minerali. Tuttavia
possono esserci alcuni alimenti, differenti
da paziente a paziente, mal tollerati o in
grado di aumentare i disturbi intestina-
li. Pud essere una buona norma tenere un
diario alimentare per comprendere qua-
li sono gli alimenti che danno fastidio. In
caso di difficolta nel gestire la dieta & be-
ne parlarne con il pediatra. Quando sono
presenti i sintomi della malattia & bene fa-
re pasti leggeri e pilt frequenti, ridurre le
quantita di fritti o di grassi e quei cibi che,
per esperienza, possono aumentare i di-
sturbi. Attenzione anche alle bevande con
caffeina o con zuccheri che possono favo-
rire la diarrea.

In alcune situazioni si potrebbe ricorrere
alla nutrizione enterale, soprattutto nei
casi in cui € necessario far guarire le lesioni
intestinali in tempi brevi oppure quando i
sintomi sono molto importanti. La nutri-
zione entrale consiste nella somministra-
zione di una miscela di alimenti diretta-
mente nell’intestino attraverso il posizio-
namento di un sondino nasogastrico.

Come convivere con una MICI?

Un bambino o un adolescente con MICI
deve svolgere una vita normale; puo anda-
re a scuola, fare sport anche a livello ago-
nistico, uscire con gli amici, insomma fare
tutto quello che fanno le ragazze e i ra-
gazzi della stessa eta. Ci saranno dei pe-
riodi di riacutizzazione con i quali biso-
gnera convivere, ma i ragazzi e i bambi-
ni sono molto bravi nel gestire situazioni
anche complesse se vengono supportati e
protetti ma contemporaneamente se viene
data loro autonomia in base alla loro eta. A
volte pud rendersi necessario, in momenti
complicati, avere un supporto di tipo psi-
cologico; in questi casi ¢ sempre bene fare
riferimento al proprio pediatra e al centro
di riferimento. Riporre fiducia nel centro
di cura specialistico e nel pediatra & mol-
to importante. Sentirsi accolti e avere dei
riferimenti che a loro volta sono in colle-
gamento tra loro crea una rete di sostegno
e supporto indispensabili per tutte le ma-
lattie croniche.

X costpan@tin.it
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Studi epidemiologici osservazionali

europei: le coorti dalla nascita
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Obiettivi: negli ultimi anni ’¢ stato un crescente interesse per le coorti dalla nascita.
Lobiettivo di questa revisione della letteratura ¢ di conoscere e comprendere lo stato
dell’arte delle coorti europee, con un focus su quelle che hanno iniziato la raccolta dei
dati alla nascita. In particolare, lo scopo ¢ quello di fornire un panorama degli attuali
argomenti di ricerca e progettazione e fornire input a coloro che creano collaborazioni
e pongono linee guida volte a unificare le metodologie per consentire la condivisione
dei dati e massimizzare 'acquisizione di conoscenze.

Metodi: abbiamo cercato in PubMed ed Embase articoli riferiti alle coorti dalla nascita
longitudinali europee e abbiamo cercato anche siti online pertinenti.

Risultati: sono state individuate 111 coorti, 45 delle quali dalla nascita. Queste

coorti sono iniziate tra il 1921 e il 2015 e hanno rappresentato 19 Paesi, con diverse
dimensioni del campione (da 236 a 21.000 bambini). Al 5 gennaio 2020 stavano ancora
reclutando. Le principali aree affrontate sono state le malattie allergiche (14 coorti)

e esposizione ambientale (coorti 12). La maggior parte delle coorti sono state
finanziate con fondi pubblici.

Conclusioni: 'importanza di lunghi periodi di follow-up per identificare fattori

di rischio per i disturbi che hanno un’eziologia perinatale/precoci, fanno delle coorti
uno strumento per definire il ruolo di fattore genetici psicologici, sociali e ambientali
sullo sviluppo. Inoltre, sono necessari metodologie appropriate e comuni per consentire
il confronto e la condivisione dei dati delle coorti.

Objective: in recent years there has been a growing interest in birth cohorts. The aim of this
review is fo know and understand the state of the art of European cohorts to date, with a focus
on those that started data collection at birth. In particular, the aim is to provide an overview
of current research topics and designs, and provide input far those creating collaborations

and laying out guidelines aimed at unifying cohort methodologies to enable data merging

and maximize knowledge acquisition.

Methods: we searched PubMed and Embase for articles referring to longitudinal,

prospective European birth coborts, and searched online cohort inventories.

Results: we found references to 111 birth cohorts, 45 of which began enrolment at birth.

These cohorts began between 1921 and 2015 and represented 19 countries, with varying
sample sizes (236 to 21,000 children). As of 5 January 2020, 5 were still recruiting.

The main areas addressed were allergic diseases (14 cohorts) and environmental exposure

(12 cohorts) and most coborts were publicly funded.

Conclusion: given the large costs of running cohorts and the importance of long
follow-up periods in identifying the risk factors for disorders thought to have a perinatal/early
life etiology, current cohorts must be designed to answer research questions considering several
aspects, from genetic ones to psychological, social, and environmental ones. Furthermore,
universally recognized methodological aspects are needed to permit the comparison

and merging of cobort data.
Introduzione tutte le cause di morte o qualche altro esi-
to” [1]. Gli studi di coorte possono essere

Studio di coorte

Lo studio di coorte rientra nella categoria
degli studi osservazionali e, per definizio-
ne, “segue nel tempo un gruppo di persone
con caratteristiche definite, con lo scopo
di determinare I'incidenza o la mortali-
ta associate ad alcune malattie specifiche,

divisi in prospettici o retrospettivi con dif-
ferenti punti di forza e limiti [2-4]. Negli
studi prospettici di coorte, la popolazione
viene reclutata indipendentemente dall’e-
sposizione o dall’esito e viene seguita per
un determinato periodo di tempo, fino a
quando si verificano gli esiti di interesse.

Questi studi hanno il vantaggio di poter
essere progettati prima e, quindi, di rac-
cogliere dati di esposizione specifici ai fini
dello studio, e possono essere pitt comple-
ti. Lo svantaggio pero ¢ il lungo periodo
di follow-up necessario prima che si veri-
fichino eventi o malattie, il che determina
un elevato costo e il rischio di un alto tasso
di perdita di partecipazione al follow-up.
Non sono pertanto I'ideale per indagare
malattie con lunghi periodi di latenza.

Al contrario, negli studi di coorte retrospet-
tivi, si identificano le persone esposte e
non esposte sulla base di dati gia disponi-
bili, e il tempo di osservazione & parzial-
mente o completamente rivolto al passa-
to. Quindi, il disegno di questo studio ¢
meno costoso e il tempo di realizzazione ¢
pitt breve rispetto agli studi prospettici di
coorte. Tuttavia, lo svantaggio principale
¢ il controllo limitato che lo sperimenta-
tore ha sulla raccolta dei dati: importanti
fattori confondenti potrebbero non essere
stati valutati, oppure i dati esistenti posso-
no essere incompleti, imprecisi o misurati
in modo incoerente tra i soggetti.

I1 termine retrospettivo non deve far con-
fondere con lo studio caso-controllo che si
distingue dallo studio di coorte retrospet-
tivo per la presenza di un gruppo caso e
un gruppo controllo, suddivisi sulla base
dell’outcome, e non dell’esposizione. Per
questo motivo sarebbe piu corretto chia-
mare gli studi retrospettivi di coorte con il
termine “studi di coorte storici” [4].

Studio di coorte dalla nascita

Gli studi di coorte dalla nascita sono degli
studi di coorte che seguono I'individuo a
partire dal parto o dalla gravidanza, per un
lungo periodo di tempo, spesso fino all’a-
dolescenza o all’eta adulta. Proprio perché
i soggetti sono seguiti longitudinalmente
per tutta la loro vita sin dalla nascita, que-
ste coorti consentono di delineare le asso-
ciazioni tra le prime esposizioni e gli esiti
successivi. Sono, quindi, il tipo di disegno
pilt appropriato per determinare la relazio-
ne causale tra potenziali fattori di rischio
durante il periodo prenatale o postnatale e
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lo stato di salute del neonato, fino all’in-
fanzia e potenzialmente all’etd adulta [5].

Un crescente interesse

Il crescente interesse per gli studi di coor-
te & dato dal fatto che ¢ ormai noto che le
esposizioni nel periodo prenatale e nei pri-
mi anni di vita, come i fattori ambientali
e familiari, possano influenzare la crescita
e lo sviluppo nella vita fetale e nell’infan-
zia, e la salute durante tutto il corso della
vita [6]. Le coorti dalla nascita sono fon-
damentali per comprenderne gli effetti,
nonché i potenziali interventi correttivi.
Le prove scientifiche, infatti, hanno di-
mostrato come semplici azioni che com-
portano la riduzione dell’esposizione a fat-
tori di rischio o la promozione di fattori
protettivi nei primi anni di vita possano
prevenire significativamente problemi di
salute [7-9].

In questo contesto di crescente attivita di
ricerca osservata a livello globale ’Europa,
e in particolare I'Europa settentrionale, &
stata particolarmente attiva.

Obiettivi

Le coorti possono differire tra loro nel-
la metodologia e nel disegno di studio, in
quanto non esistono linee guida comune-
mente riconosciute per la raccolta dei dati.
E ormai esperienza comune che le singo-
le coorti permettono di apportare impor-
tanti contributi alla comprensione delle
cause ambientali delle malattie infantili
e di alcune malattie tuttavia, il loro pieno
potenziale pud essere realizzato solo con
approcci condivisi tra i vari studi [10]. A
questo proposito, nella presente revisio-
ne sono stati analizzati i disegni di studio
delle coorti europee il cui obiettivo & gene-
rare un panorama degli attuali argomen-
ti di ricerca e progettazione delle coorti
di nascita e fornire input per coloro che
creano collaborazioni e definiscono linee
guida. Queste ultime sono volte a unifica-
re le metodologie di coorte, per consenti-
re la condivisione dei dati e massimizza-
re lacquisizione di conoscenze. Abbiamo
inoltre valutato quante coorti dalla nascita
affrontano I'impatto del contesto familiare
nurturing care e il contributo dell’assisten-
za dei pediatri sulla salute e la crescita dei
bambini, al fine di fornire indicazioni per
futuri studi di coorte.

Materiali e metodi

Tra gennaio e luglio 2019, abbiamo ese-
guito una revisione delle coorti dalla na-
scita europee prendendo in considerazio-
ne pit fonti. Abbiamo cercato su PubMed
ed Embase con l'ultimo aggiornamento il
1° luglio 2019, limitando i risultati al 20
maggio 2019, senza restrizioni sugli an-
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ni di pubblicazione precedenti. Al fine
di non escludere pubblicazioni pertinen-
ti, abbiamo anche consultato siti di coorte
dalla nascita online. In particolare, & stata
consultata la banca dati web-based (http://
www.birthcohorts.net), creata nell’ambi-
to della rete Children Geno (http:/www.
chicosproject.eu). Abbiamo anche cercato
le coorti elencate da due progetti di ricerca
finanziati dall’'UE: il progetto ENRIECO
[11] e la rete EUCCONET [12].

I criteri di inclusione erano: coorti dalla
nascita che avevano sede in un Paese eu-
ropeo e raccoglievano dati longitudinali
e prospettici. I criteri di esclusione: studi
sui vaccini, studi caso controllo progetta-
ti all’interno di coorti esistenti, studi che
applicavano l'analisi genica o altri crite-
ri nella selezione dei campioni, o studi di
coorte incentrati solo sui genitori o sugli
esiti della gravidanza, che erano esclusiva-
mente retrospettivi, che raccoglievano da-
ti dai registri o che non prevedevano un
follow-up.

Abbiamo eseguito analisi pit dettagliate
sul sottogruppo di coorti che ha iniziato
il reclutamento alla nascita e non durante
la gravidanza. Sono state incluse le coorti
che hanno iniziato a raccogliere dati dopo
alcuni mesi di nascita, anche se i pazienti
sono stati arruolati alla nascita. Per le ana-
lisi pitt dettagliate & stato spesso necessario
cercare ulteriori pubblicazioni scientifiche
risultanti dalle singole coorti, oltre ai si-
ti web delle coorti, al fine di limitare dati
mancanti.

Di ciascuna coorte sono stati valutati le
nazioni coinvolte, I'anno di inizio, la dura-
ta del follow-up, la dimensione campiona-
ria, 'attuale stato, il metodo di raccolta dei
dati, gli obiettivi e le aree considerate. Il
tipo di finanziamento ricevuto dalle coorti
¢ stato classificato in quattro tipi: pubblico
(ministeri della sanita, ospedali, compresi
gli ospedali universitari, ecc.), fondazione,
universita e industria.

Risultati

Sono stati identificati un totale di 111 co-
orti dalla nascita europee. Di queste, 66
hanno iniziato larruolamento in gravi-
danza e 45 alla nascita o subito dopo.

Il panorama europeo

Le 111 coorti europee rappresentavano 27
Paest, incluse tre nazioni presenti solo nel-
le quattro coorti multinazionali (Austria,
Islanda e Slovenia). I Paesi pit frequente-
mente coinvolti, in 16 coorti ciascuno, so-
no stati la Germania e il Regno Unito, se-
guiti dai Paesi Bassi. Il numero di bambini
reclutati nelle diverse coorti variava da 107
2 108.500 (mediana 1.924). L’anno di ini-
zio dell’arruolamento nelle diverse coorti

variava dal 1921 al 2016 (mediana 2002)
e la durata dell’arruolamento, escludendo
10 con iscrizione attualmente in corso, e
uno con dati mancanti, variava da 1 a 23
anni (mediana 2). Per quanto riguarda i
tollow-up, 62 hanno follow-up in corso, di
cui 22 sono permanenti e il resto ha una
durata da 1 a 31 anni.

Le 45 coorti che hanno iniziato il recluta-
mento alla nascita

Le coorti che hanno iniziato il recluta-
mento alla nascita sono 45, che rappresen-
tano 19 Paesi europei.

Solo la coorte Europrevall ¢ multinazio-
nale e coinvolgeva 9 Paesi. Piu di un ter-
zo delle coorti ¢ stato stabilito nell’Europa
settentrionale, dove questo tipo di studio
ha una lunga tradizione.

La dimensione del campione di ciascuna
coorte variava notevolmente, da 236 del-
la coorte olandese del 1990 a oltre 21.000
bambini dello studio TEDS-Twins, con
una media di 4230 (mediana 2.515). Le
due pilt grandi coorti di nascita si trova-
no nel Regno Unito (studio TEDS-Twins
con 21.000 bambini iscritti) e in Fran-
cia (ELFE, Etude Longitudinale Fran-
caise depuis 'Enfance, con 18.326 bam-
bini iscritti). Gli anni di inizio delle co-
orti andavano dal 1921 al 2015 (mediana
2002). Oltre la meta delle coorti & iniziata
nel 2000 o successivamente. A partire da
gennaio 2020, la maggior parte delle coor-
ti ha chiuso il reclutamento. Cinque coorti
stanno ancora reclutando: DONALD
(iniziato nel 1985), GUS, Growing Up in
Scotland (2004), KUNO-Kids (2015), the
LucKi birth cohort (2006) e MUBICOS
(2009).

Per quanto riguarda il follow-up, il 49%
delle coorti & ancora in fase di follow-up,
mentre il resto & definitivamente chiuso.
Tra le coorti pili recenti, sono attualmente
in corso 15 delle 26 (58%) coorti costituite
dal 2000 in poi e 6 delle 8 (75%) dal 2010
in poi.

La durata minima dei follow-up era di un
anno; per alcuni studi il periodo dichiara-
to era tutta la vita.

I1 fatto che pit della meta delle coorti ab-
bia avuto inizio dal 2000 e che il follow-up
di molte sia ancora in corso suggerisce che
esiste un interesse attivo e attuale per le
coorti dalla nascita, sebbene con il coin-
volgimento di soli 9 Paesi, e con obietti-
vi differenti. Gli obiettivi alla base della
creazione delle coorti, infatti, sono vari e
coprono un‘ampia gamma di aspetti della
salute dei bambini. La maggior parte delle
coorti si ¢ occupata di pili aree con la fina-
lita di testare un’ampia gamma di ipotesi.
Nel tempo, le priorita di ricerca sono cam-
biate e negli ultimi anni le aree pit comu-
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Nazione N. di coorti Popolazione Anni di inizio
della coorte delle coorti

Belgio 2 1.080; 1.196 2002; 2010
Repubblica Ceca 1 7577 1994
Danimarca 2 562; 6.090 1998; 2000
Finlandia 2 5.356; 9.479 1981; 1985
Francia 5 302-18.326 2003-2012
Germania 7 1.006-5.991 1990-2015
Italia 4 697-3.328 2003-2011
Multinazionale 1 12.049 2005
Norvegia 2 2.000; 3.754 1992; 2003
Portogallo 1 8.647 2005
Slovacchia 2 1.134;1.990 1997; 2002
Svezia 3 2.026-16.058 1994-2007
Paesi Bassi 4 236-5.000 1977-2006
Turchia 1 1.377 2010

Regno Unito 8 308-21.000 1921-2007

nemente affrontate sono le malattie aller-
giche e lesposizione ambientale. Questo
riflette una crescente attenzione agli effet-
ti negativi dell’inquinamento sulla salute.
La crescita ¢ stata studiata maggiormente
dalle coorti pitt anziane, mentre l'obesita
¢ una nuova area di ricerca, sebbene tutte
le aree rimangano attualmente argomenti
di interesse per la ricerca, per 'espansione
delle conoscenze e per I'adeguatezza degli
interventi. Invece, poche coorti hanno se-
guito in dettaglio lo sviluppo del bambi-
no e il suo neurosviluppo. Recentemente,
si sono aggiunti nell’interesse scientifico
nuovi fattori di stress, che si sommano a
quelli gia identificati e che erano gia sta-
ti riconosciuti come possibili cause di ma-
lattie ed eventi avversi [12]: le circostan-
ze socioeconomiche, la migrazione, 'am-
biente urbano e i determinanti legati allo
stile di vita [13]. I risultati della revisione
mostrano che le misure epigenetiche e fe-
notipiche e le loro associazioni con gli esiti
sulla salute, sin dal concepimento e/o dal-
la nascita, sono obiettivi crescenti degli
studi prospettici di coorte. La raccolta di
campioni biologici, ¢ diventata sempre pil
parte delle coorti [14]. I campioni biolo-
gici, infatti, consentono di studiare come
i fattori sociali e ambientali lascino im-
pronte biologiche, indipendenti o in asso-
ciazione con il background genetico [15].
1 campioni biologici pit frequentemente
raccolti sono sangue materno, sangue del
cordone ombelicale e urine.

Le coorti che hanno indagato almeno in
parte il contesto familiare nurturing care so-
no poche e relativamente recenti. Sono so-

lo tre: ELFE (Etude Longitudinale Fran-
caise depuis 'Enfance) del 2011, Epifane
del 2012 e GUS (Growing up in Scotland)
del 2004. Infatti solo negli ultimi anni si
sta comprendendo che il contesto familiare
¢ importante [16] e dovrebbe essere un'area
di studio prioritaria, considerando anche le
disuguaglianze presenti tra le famiglie e I'in-
fluenza che i diversi contesti possono avere
sull’intera vita sin dalla nascita [17].

Metodologia

Le coorti sono state sostenute per meto-
dologia e organizzazione da fondi pub-
blici limitati, e questo ha inevitabilmente
influenzato il tipo di coorte. La maggior
parte delle coorti ha raccolto dati utiliz-
zando questionari predefiniti e interviste,
mentre in poco piu della meta delle coorti
sono state svolte valutazioni cliniche. Inol-
tre i Paesi nordici spesso hanno tratto i da-
ti dei pazienti da diversi registri facilitando
la raccolta di informazioni anche cliniche
e riducendo i costi [18-19]. Un’altra moda-
lita, che ¢ stata applicata da molte coorti, ¢
lutilizzo delle cartelle cliniche per ottene-
re dati pertinenti le madri, la gravidanza e
il parto. Anche l'uso di questionari basati
sul web nella valutazione dei risultati peri-
natale ¢ risultato un modo valido per rac-
cogliere dati, limitando al contempo i costi
[20]. Poche coorti, invece, hanno attiva-
mente coinvolto come persona responsabi-
le della raccolta dati il pediatra di famiglia
o il medico di base, a seconda del sistema
di assistenza primaria pediatrica nazionale
evidenziando il fatto che l'assistenza pri-
maria € una risorsa trascurata per la ricer-
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ca [21]. Sebbene, l'assistenza primaria pre-
veda un’assistenza completa, coordinata,
preventiva e pianificata nel contesto clini-
co, sociale e scolastico [22]. Il pediatra di
famiglia ¢ garante del benessere del bam-
bino e figura di supporto per i genitori. In
quanto tale, svolge un ruolo fondamentale
nel descrivere 'importanza per le famiglie
di azioni specifiche da intraprendere per
garantire la salute lo sviluppo del bambi-
no [23]. In tale contesto, la partecipazione
dei pediatri di famiglia agli studi di coorte
dalla nascita dovrebbe essere considerata
come un’iniziativa da implementare.

Conclusioni

I risultati di questo studio mostrano che le
coorti attuali devono essere in grado di ri-
spondere alle prossime domande di ricer-
ca considerando diversi aspetti: condizioni
genetiche, biologiche, ambientali, psicolo-
giche/sociali, cure mediche e farmaci, stile
di vita.

Nel prossimo futuro un maggior numero
di Paesi dovrebbe essere coinvolto in stu-
di multinazionali, con aspetti metodologi-
ci adeguati e universalmente riconosciuti
(per esempio: dimensione del campione
numerosita e tipo di dati e durata del fol-
low-up), con prioritd sanitarie comuni. Il
ruolo della Commissione Europea, oltre a
sostenere l'attivazione delle coorti multi-
nazionali, ¢ quello di promuovere e massi-
mizzare l'acquisizione di conoscenze volte
a migliorare la salute della popolazione.
Riteniamo inoltre che l'assistenza primaria
debba essere sostenuta e valorizzata nella
ricerca di sanita pubblica. Gli studi futuri
dovrebbero comportare una stretta collabo-
razione con pediatri di famiglia o medici di
base. In questa nuova visione il loro ruolo
non si limitera pitt al trattamento delle ma-
lattie, ma comportera l'assistenza globale

del bambino e della famiglia.

Nota. Il presente articolo ¢ parte di:

e Pansieri C, Pandolfini C, Clavenna
A, Choonara I, Bonati M. Int ] En-
viron Res Public Health. 2020 Apr
28;17(9):3071.

e La tesi di laurea di Eleonora Morabito
Nascere e crescere in Italia oggi: dall’osser-
vatorio ambulatoriale del pediatra di fa-
miglia, Universita degli studi di Mila-
no-Bicocca, Dipartimento di Medici-
na e Chirurgia, Corso di Laurea Ma-
gistrale in Medicina e Chirurgia, a.a.
2019-2020.
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La vaccinazione in ambiente protetto di
bambini a rischio di reazioni avverse:
esperienza di un centro italiano

Irene Bettini*, Paolo Bottau®*, Lorenzo Bi-
scardi*, Laura Serra**, Elisabetta Calamel-
li**, Andrea Pession***

*Scuola di Specializzazione in Pediatria, Uni-
versita di Bologna, **Unita Operativa Comples-
sa Pediatria e Nido, AUSL di Imola (Bologna)
***Dipartimento di Scienze Mediche e Chirur-
giche (DIMEC), Universita di Bologna

Obiettivi

Una possibile controindicazione ai vacci-
ni ¢ spesso causa di incompleta o ritarda-
ta copertura vaccinale. L'UO di Pediatria
e Neonatologia dell’Ospedale di Imola ha
istituito una procedura per la vaccinazio-
ne in ambiente protetto per identificare le
reali controindicazioni alle vaccinazioni
e garantire condizioni di sicurezza ai pa-
zienti a rischio.

Scopo dello studio ¢ analizzare I'esperienza
del centro da gennaio 2017 a dicembre 2019.

Metodi

Per ogni paziente & stata raccolta 'anamnesi
ed eseguita una valutazione clinica. Se in-
dicati, sono stati effettuati test allergologici
cutanei: Prick-by-Prick (PbP) con il vacci-
no ¢, se negativo, intradermoreazione (ID)
con il vaccino diluito 1:100. In caso di ne-
gativita ai test & stato somministrato il vac-
cino con osservazione per 60 minuti. In ca-

so di positivita ¢ stato valutato caso per caso
il successivo percorso vaccinale [1].

Risultati

Nel periodo in studio sono afferiti al ser-
vizio 36 bambini (M/F: 23/13; eta media:
4a; min-max: 2m-14a). Di questi, 12 han-
no effettuato almeno 2 accessi (totale 58 vi-
site). 20/36 valutazioni (55,5%) sono risul-
tate appropriate secondo la Guida alle con-
troindicazioni alle vaccinazioni [2]. 24/36
bambini (66,7%) hanno ricevuto diretta-
mente il vaccino intero sulla base dell’a-
namnesi; negli altri casi sono stati esegui-
ti test allergologici. Due pazienti sono ri-
sultati positivi ai test cutanei (Figura 1). Il
primo paziente, inviato per orticaria post
vaccino antinfluenzale, ¢ stato testato con
il vaccino antinfluenzale stagionale; il PbP
¢ risultato negativo, I'ID positiva (4 mm);
valutando il rapporto rischio/beneficio in-
dividuale sono state sospese le successive
dosi di antinfluenzale. Il secondo paziente
¢ stato valutato per orticaria post antidi-
fterite-tetano-pertosse-polio  (dTpalPV)
e antimorbillo-parotite-rosolia (MPR); i
test con anti-d TpalPV sono risultati nega-
tivi; il PbP con anti-MPR ¢ risultato posi-
tivo (5 mm). Il paziente aveva completato
il ciclo vaccinale anti-IMPR, per cui ¢ stato
suggerito di ricercare le IgE anti-gelatina
(che la famiglia ha preferito non eseguire)
ed evitare vaccini contenenti gelatina. In
totale sono stati somministrati 51 vaccini.

Valutazioni allergologiche con test
cutanei (PbP, ID)

n=19

Esito test: positivo
n=2

Valutazione individualizzata del
programma vaccinale

Esito test: negativo
n=17

Somministrazione vaccino intero
n=17

Reazioni avverse
n=0

Figura 1. Valutazione allergologica ed esito della vaccinazione in bhambini con sospetta allergia a vaccino.

QAP

Non ¢ stata riportata alcuna reazione av-
versa post vaccinazione.

Conclusioni

Lo studio conferma i dati di letteratu-
ra [3-4], da cui emerge che la gran parte
dei bambini con sospetta controindicazio-
ne da reazione avversa a vaccino puo tol-
lerare comunque la vaccinazione. Una va-
lutazione specialistica individualizzata, a
cui ricondurre la scelta tra vaccino analo-
go e desensibilizzazione, consente di im-
munizzare la maggior parte dei bambi-
ni, assicurando I'indispensabile copertura
vaccinale e contribuendo a migliorare la
percezione collettiva della sicurezza delle
vaccinazioni.

DK irene.bettini@studio.unibo.it
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Quando il pediatra “ci vede doppio”
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co Sesenna**, Giovanni Prezioso*, Susanna
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Introduzione

La duplicazione della ipofisi completa ¢ un
raro quadro radiologico che, associato ad
altre malformazioni cranio-faciali, viene
definito “Duplication of the pituitary gland
plus syndrome” (DGP plus syndrome).

Caso clinico
C., femmina di 5 anni e 11 mesi, giunge
presso ’ambulatorio di endocrinologia pe-
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diatrica per comparsa di telarca e accelera-
zione della velocita di crescita. In anam-
nesi si evidenziano: parto cesareo durgen-
za per difetto placentare dopo gravidanza
normodecorsa, a termine, peso alla nascita
1,980 g (SGA). Alla nascita si riscontra-
va ipoplasia linguale, palatoschisi, steno-
si della coana nasale destra, teratoma na-
so-faringeo, micrognatia, dismorfismi del
viso come rime palpebrali antimongoliche
e ipertelorismo (Figura 2). Veniva eseguita
RMN encefalo con riscontro di presenza
di duplicazione completa della ipofisi (Fi-
gura 3), ipoplasia ottica bilaterale, dupli-
cazione del dente dell’epistrofeo e fusione
tubomammillare (Figura 4). Il cariotipo
eseguito alla nascita risultava 46XX, nor-

Figura 2. Ipertelorismo.

Figura 3. Duplicazione peduncoli ipofisari e della
ghiandola ipofisaria.

Figura 4. Ispessimento lll ventricolo caratterizzato
da fusione del tuber cinereum e dei corpi mammil-
lari (fusione tubomammillare).

male, 'indagine FISH negativa, agli Ar-
ray CGH riscontro di delezione 2p12. La
bambina aveva presentato ripetute polmo-
niti ab ingestis, per cui aveva eseguito re-
sezione del teratoma, correzione della pa-
latoschisi, con temporaneo posizionamen-
to di PEG. Alla valutazione endocrinolo-
gica, C. presentava altezza al 90° percenti-
le secondo le curve di Cacciari, peso al 50-
75° percentile, sviluppo puberale P1, B3,
AQ, eta ossea avanzata di circa 3 anni, pari
a 8 aa e 10 mesi. Eseguiva, pertanto, test
di stimolo con GnRH per la valutazione
dell’asse ipotalamo-ipofisi-gonadi e ini-
ziava terapia con Triptorelina depot, con
raggiungimento attuale, all’eta di 9 anni e
7 mesi, di una riduzione dell’avanzamento
dell’eta ossea di 10 anni e 6 mesi, € con mi-
glioramento della prognosi staturale della
bambina, stabilita della velocita di crescita

e degli stadi dello sviluppo puberale.

Discussione e conclusioni

La DPG plus syndrome ¢ una condizione
rara, pit frequente nelle femmine, di cui,
a oggi, sono riportati meno di 50 casi in
letteratura e pud essere associata a puber-
ta precoce o ritardata [1]. Le ipotesi pato-
genetiche proposte includono leffetto di
teratogeni, anomalie dell'embriogenesi o
anomalie dello sviluppo gemellare [2]. In
caso di riscontro di puberta precoce cen-
trale, ¢ importante escludere una DPG.

X labate202@gmail.com
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Assetto nutrizionale in paziente

con scarso accrescimento e vomiti
ripetuti: quando il colesterolo

troppo basso deve allarmare
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Caso clinico

XY, 2 mesi e mezzo, veniva condotto al
pronto soccorso pediatrico per vomito a
getto e calo ponderale. Si presentava in
condizioni generali scadenti, pallido, con
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tessuto adiposo poco rappresentato ma
esame neurologico adeguato all’etd. In
anamnesi: nato a termine da parto euto-
cico, gravidanza normodecorsa, genitori
non consanguinei. PN 2890 g (4° centile).
Allattamento materno esclusivo. Nel cor-
so del ricovero, nonostante un adeguato
intake calorico, la clinica peggiorava con
aumento della frequenza degli episodi di
vomito e ingravescente perdita di peso.
Venivano escluse cause infettive acute e le
indagini radiologiche escludevano stenosi
ipertrofica del piloro e segni indiretti di
malattia da reflusso gastroesofageo. Eco-
grafia cardiaca e cerebrale, cosi come il
tundus oculi, risultavano negativi; gli esa-
mi ematici documentavano livelli estre-
mamente bassi di colesterolo (colesterolo
totale 70 mg/dl, colesterolo HDL 68 mg/
dl, colesterolo LDL 2 mg/dl, trigliceridi
4 mg/dl, Apolipoproteina A 144 mg/dl,
Apolipoproteina B 22 mg/dl) e delle vita-
mine liposolubili [Vit A 0,1 (v.n. 1,1-2,3),
Vit E 1,3 (v.n. 11,5-46,5) micromol/L],
coagulazione della norma e steatorrea. Nel
sospetto di un disturbo primario del me-
tabolismo lipidico, veniva eseguito test ge-
netico con documentazione di una varian-
te omozigote NM_000253.3:c1813t>c.
del gene MTTP, responsabile di un qua-
dro di abetalipoproteinemia. La stessa va-
riante in eterozigosi si riscontrava in en-
trambi i genitori e nel fratello, tutti euli-
pidemici. Veniva pertanto iniziata supple-
mentazione multivitaminica e integrazio-
ne con latte in formula a ridotto contenuto
di grassi saturi (Monogen) con successiva
rapida normalizzazione del quadro clinico
e catch-up accrescitivo.

Discussione e conclusioni

L'abetalipoproteinemia ¢ una malattia ra-
ra, con prevalenza < 1/1.000.000, autoso-
mica recessiva e caratterizzata da livelli di
colesterolo LDL e trigliceridi plasmatici
estremamente bassi [1,2]. Questa con-
dizione & dovuta alla mutazione omozi-
gote del gene MTTP (MTP; 4q24) che
codifica per la subunitd maggiore dell’e-
terodimero della proteina microsomiale
di trasporto dei trigliceridi [3], respon-
sabile della formazione dei chilomicroni
e delle lipoproteine a densitad molto bas-
sa con conseguente incapacita ad assor-
bire i grassi della dieta e sintetizzare li-
poproteine. Le manifestazioni cliniche
esordiscono di solito entro il primo an-
no di vita, ma la diagnosi pud essere tar-
diva e spesso associata a importanti ma-
nifestazioni correlate a deficit vitaminici
[4] (atassia spastica, retinite pigmentosa).
In considerazione dell’eterogeneita delle
manifestazioni cliniche, l'abetalipopro-
teinemia entra in diagnosi differenziale
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con malattie metaboliche con sovraccari-
co epatico, patologie neurologiche e cau-
se secondarie di ipocolesterolemia. Diri-
menti sono la valutazione nutrizionale e
I'indagine genetica.
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Caso clino

Giunge alla nostra osservazione A., ra-
gazza di 15 anni di origine ucraina, per
comparsa di epigastralgia e vomito ga-
strico incoercibile da circa 3 ore. Riferito
calo ponderale volontario di 10 kg negli
ultimi 3 mesi in seguito a rigida restrizio-
ne alimentare. Alla visita la ragazza ap-
pare sofferente, presenta intenso pallore
cutaneo e le mucose sono asciutte; 1’ad-
dome appare poco trattabile nei quadran-
ti superiori, diffusamente dolente, dolo-
rabile maggiormente in sede epigastrica
con timpanismo diffuso e peristalsi tor-

Figura 5. Rx addome: sovradistensione gastrica e
assenza di aria libera.
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Figura 7. Sindrome del compasso aorto-mesenterico (angolo 17°).
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Figura 8. Sindrome del compasso aorto-mesenterico: compressione del duodeno.

pida. I parametri auxologici rilevati so-
no: peso 44 kg (3°-10°P), altezza 160 cm
(25°-50°P), BMI 17,2 (3°-10°P). Gli esa-
mi ematici eseguiti in urgenza non mo-
strano alterazioni di rilievo. Nel sospet-
to di occlusione intestinale viene richie-
sta RX diretta addome con riscontro di
notevole sovradistensione gastrica con
viscere repleto apparentemente di inge-
sti, in assenza di aria libera (Figura 5).
Viene eseguita un’angiol'C addome che
conferma la spiccata gastrectasia, con
contestuale ampio livello idro-aereo; pi-
loro pervio, con discreta dilatazione an-
che del duodeno, fino al passaggio con
la prima ansa digiunale, la quale risulta
interposta tra l'aorta e l'arteria mesente-
rica superiore e parzialmente compressa

per un tratto di circa 3 cm. L'angolo aor-
to-mesenterico ¢ pari a 17° compatibile
con sindrome del compasso aorto-me-
senterico (Figure 6-7). Viene posiziona-
to sondino nasogastrico con fuoriuscita
di circa 50 ml di materiale mucoso-ga-
strico; successivamente la ragazza non ha
pil presentato episodi di vomito. Alla lu-
ce delle buone condizioni cliniche, della
rapida cessazione degli episodi di vomito
e della necessita di favorire I'incremento
ponderale A. viene rialimentata precoce-
mente con dieta liquida cremosa e iperca-
lorica con buona tolleranza. A. ¢ in carico
al servizio dei disturbi del comportamen-
to alimentare e, a distanza di circa 1 me-
se dall’evento acuto, sta bene, si alimenta
con cibi solidi e ha ripreso peso (50 kg).
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Discussione
La sindrome del compasso aorto-mesente-
rico o sindrome di Wilkie, ¢ una condizio-
ne clinica rara, caratterizzata da una ridotta
angolazione tra aorta e arteria mesenteri-
ca superiore con conseguente compressio-
ne delle strutture che passano tra i due vasi
(duodeno e vena renale sinistra) (Figura 8).
Leziopatogenesi resta ancora per lo piu sco-
nosciuta, sebbene la presenza di disturbi del
comportamento alimentare associati a bru-
sco calo ponderale, possa condurre a una
perdita del grasso perivascolare che riveste
l'aorta addominale e l'arteria mesenterica
superiore e predisporre alla sua insorgenza
per riduzione dell’angolo aorto-mesenteri-
co (v.n. 40-60°; valore suggestivo per com-
passo < 22°) e conseguente schiacciamento
del duodeno da parte della pinza aorto-me-
senterica [1-2]. Clinicamente si puo presen-
tare con crisi dolorose, subocclusioni inte-
stinali e, nei maschi, varicocele sinistro. Piut
dell’80% dei casi si risolve con l'ottimizza-
zione della terapia medica:

¢ dieta liquida, ipercalorica per favorire il
ripristino dell’angolo aorto-mesenteri-
co normale;

* mantenimento del decubito laterale si-
nistro o prono durante il sonno per fa-
vorire una regolare digestione;

 farmaci che stimolano la motilita ga-
strica (Domperidone o Levosulpiride)
per migliorare la sintomatologia, favo-
rendo la progressione del bolo alimen-
tare nel duodeno [3-4].

Se, con la sola terapia medica non si do-

vesse risolvere la clinica, si interviene chi-

rurgicamente con duodeno-digiunostomia

laterolaterale [2].

Conclusioni

In una giovane paziente con epigastralgia
e vomito incoercibile, con storia di con-
dotta restrittiva dell’alimentazione e bru-
sco calo ponderale, se all’RX diretta ad-
dome ¢’¢ una marcata gastrectasia con aria
e ingesti (segno di cibo che non riesce a
progredire) ¢ bene pensare alla sindrome
del compasso aorto-mesenterico. Prima di
pensare a intervenire chirurgicamente, si
ottimizzi la terapia medica e nutrizionale
per favorire il recupero ponderale e 'incre-
mento del grasso viscerale perivascolare.
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Necessita di analgesia e limitazione
funzionale in pazienti con frattura
ossea trattata con immobilizzazione
dopo dimissione a domicilio

Luisa Cortellazzo Wiel

Universita degli Studi di Trieste

Introduzione

Con una frequenza stimata di almeno un
episodio entro i 17 anni di etd in un terzo
della popolazione pediatrica, le fratture os-
see rappresentano una delle principali cau-
se di accesso in pronto soccorso (PS). Nella
maggioranza dei casi vengono gestite attra-
verso 'immobilizzazione in gesso e una te-
rapia analgesica standard. Mentre molto &
stato scritto sulla gestione del dolore in acu-
to, sono disponibili pochi dati sulla severita
del dolore percepito dopo posizionamento
di gesso e dimissione a domicilio e sulla ne-
cessita di terapia analgesica.

Materiali e metodi

Uno studio prospettico osservazionale ¢
stato condotto presso il PS dell'TRCCS
“Burlo Garofolo” di Trieste, da ottobre
2019 a giugno 2020, coinvolgendo pazien-
ti di etd compresa fra 0 e 17 anni con frat-
ture ossee, trattati con apparecchio gessa-
to. Alla dimissione veniva data istruzio-
ne al genitore di monitorare il dolore nel
bambino e a somministrare ibuprofene 10
mg/kg in caso di dolore, eventualmente
associato a paracetamolo in caso di inef-
ficacia. Veniva inoltre consegnato un que-
stionario, da compilare giorno per giorno,
volto a indagare la somministrazione di
analgesico (outcome primario) e la limita-
zione nelle attivita quotidiane del bambino
legata al dolore, secondo una scala Likert
a 4 livelli (outcome secondario), nel corso
dei 9 giorni successivi alla dimissione.

Risultati

Sono stati analizzati i dati relativi a un to-
tale di 213 pazienti (etd mediana 10 anni,
61,5% maschi), di cui 12 (5,6%) con frattu-
ra scomposta. Nel corso del follow-up, 137
(64,3%) pazienti non hanno ricevuto nes-
suna dose di analgesico. Fra i 76 (34,7%)
bambini che hanno necessitato di analge-
sia, la somministrazione ¢ stata perlopit li-
mitata ai primi 5 giorni di follow-up, con
un numero di dosi giornaliere massimo di
3, mediano di 2, e una riduzione progres-
siva delle stesse giorno dopo giorno. Nella
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maggior parte dei casi (75,6%) non & sta-
ta riportata alcuna limitazione delle atti-
vitd quotidiane, e quando presente (sonno
nel 19,7%, frequenza scolastica 8,4%, gioco
6,6%, e alimentazione 4,7%), ¢ stata perlo-
pit di lieve entita, dimostrando una pro-
gressiva riduzione nel tempo. Tra i pazienti
che hanno e quelli che non hanno avuto ne-
cessita di terapia analgesica, non vi ¢ diffe-
renza statisticamente significativa in termi-
ni di etd, sesso e sito della frattura; per con-
tro i bambini con frattura scomposta hanno
richiesto significativamente pitl analgesia

rispetto agli altri pazienti (OR 6,0, p 0,01).

Discussione

A oggi un solo studio ha esaminato la ne-
cessitd di analgesia e la limitazione funzio-
nale nei bambini fratturati in senso retro-
spettivo [1], mentre questo studio ¢ il primo
ad aver effettuato questa valutazione in sen-
so prospettico. Rispetto a tale studio la no-
stra casistica ha dimostrato una minor fre-
quenza e severita di limitazione funzionale:
quest’ultima ¢ andata riducendosi giorno
dopo giorno, in accordo con quanto ripor-
tato da precedenti lavori, stando ai quali il
grado di limitazione si riduce progressiva-
mente dal primo al terzo giorno post di-
missione [2].

Nella nostra casistica solo un terzo dei pa-
zienti ha richiesto analgesia, una percen-
tuale inferiore rispetto ai precedenti dati
di letteratura, secondo i quali questa varie-
rebbe da 75 al 93% [3]. E verosimile che il
gesso stesso, limitando la mobilita dell’arto
e prevenendo microtraumatismi, giochi un
ruolo rilevante nell’analgesia. Non vi so-
no state differenze in termini di necessita
di analgesia confrontando eta, sesso, e si-
to della frattura, mentre nei casi con frat-
tura scomposta ¢ stato rilevato un mag-
giore ricorso all’analgesia rispetto a quelli
con frattura composta. Questo suggerireb-
be di limitare la prescrizione della terapia
analgesica a orario ai pazienti con frattura
scomposta, utilizzando invece unanalgesia
al bisogno nei casi restanti.
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Il canto nelle cure primarie pediatriche ‘Qacp
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11 canto & una delle pili utilizzate forme di linguaggio verso il bambino ed & presente
in tutte le culture. La musicalita alla base del canto provoca risposte biologiche
misurabili nell’adulto che canta e nel bambino che ascolta. Questo articolo riassume
le prove scientifiche piu recenti sugli effetti del canto dell’adulto (genitore o caregiver)
sul bambino nei primi anni di vita. Il canto riduce lo stato di stress, favorisce

la relazione adulto-bambino, le capacita di attenzione del bambino e, infine,
sottolinea 'importanza di queste conoscenze per il pediatra nell’informare

le famiglie di questa pratica utile per lo sviluppo del bambino.

Singing is one of the most used forms of language for the child and is present in all cultures.

The musicality at the base of singing causes measurable biological responses in the singing adult
and in the listening child. "This article summarizes the most recent scientific evidence on the
effects of adult singing (parent or caregiver) during the first years of life of a child. Singing
reduces stress, promotes adult-child relationship and the child’s attention skills. Finally, the
knowledge of singing’s positive effects emphasizes the importance of this knowledge for the
pediatrician in informing families of this useful practice for supporting child development.

Danza, canto, musica sono espressio-
ni culturali presenti in ogni popolazione
umana. Anche se le loro funzioni (diver-
timento, preghiera, rituale, intrattenimen-
to, cura, gioco, ecc.) possono essere molto
differenti da persona a persona e da po-
polo a popolo [1], alla base di queste ma-
nifestazioni & presente una mausicalita, ter-
mine che indica una capacita biologica di
percepire e produrre musica e di provare
piacere nella musica; questa caratteristi-
ca, che si presuppone innata nella nostra
specie, si basa su numerose componenti
neurocognitive evolute biologicamente in
pilt tempi e per differenti ragioni adatta-
tive (comunicazione, coesione del gruppo,
accudimento del bambino, selezione ses-
suale) e alla base delle quali ¢ presente la
formazione, il rafforzamento e il manteni-
mento di una connessione affiliativa o le-
game sociale [2].

Natura o cultura

Il canto ¢ un’esperienza squisitamente
umana. Utilizziamo la voce articolando i
suoni e le parole secondo una sintassi fatta
di altezze e tempo e costruendo melodie
per produrre un momento piacevole.
Cantare ¢ naturale o culturale? In altre pa-
role, il fare musica o cantare una canzo-
ne ¢ un atto umano perché fa parte della
biologia dell'uvomo in quanto legato alla
sopravvivenza, oppure la nostra specie ha
utilizzato le vie aeree e le strutture osteo-
muscolari della respirazione e dell’artico-
lazione delle parole per un’attivitd secon-
daria, il cantare appunto, non legata alle
nostre esigenze di sopravvivenza? Una do-

manda non da poco in quanto, se il canto
fosse una caratteristica biologica dell’uo-
mo, dovremmo considerarlo come una
presenza necessaria nella vita di relazione.
A oggi non abbiamo una risposta compiu-
ta, non sono presenti “fossili sonori” e non
¢ stata individuata una genetica del can-
to e della musica. Negli ultimi anni sono
state eseguite alcune ricerche che hanno
studiato gli effetti della musica sulla dia-
de madre-bambino e sul riconoscimento
e l'elaborazione della musica nel bambi-
no a partire dalla vita fetale. In particola-
re ¢ stato rilevato che il canto materno ha
permesso una pit efficace relazione inter-
soggettiva tra genitore e bambino durante
i primi mesi e anni di vita, favorendo la
comunicazione delle emozioni, miglioran-
do la regolazione degli stati del bambino
e sostenendo la relazione della diade. In
questo scenario il canto & visto come ot-
timizzazione dello sviluppo del bambino,
una necessitd ben riconosciuta dall’evolu-
zione e una prospettiva di vivo interesse in
campo pediatrico.

Le forme della musica

La comunicazione verso il bambino picco-
lo differisce in modo spiccato rispetto al
parlato verso 'adulto ed ¢ caratterizzata da
un’intensa componente musicale. L'infant
directed speech (IDS), detto anche “mam-
mese” o “parentese”, & un linguaggio can-
tilenato caratteristico, fatto di frasi brevi e
ripetitive, tempo lento, un aumento della
qualita espressiva della voce, intonazione
alta, pause lunghe e timbro dolce della vo-
ce. UIDS ¢ utilizzato spontaneamente in

ogni cultura ed & stato descritto presente
fin dalle prime testimonianze dell’antichi-
ta. Oltre all'IDS ci si rivolge al bambino
con melodie musicali, tra le quali possia-
mo considerare per esempio nenie e nin-
nananne accompagnate da humming, un
suono vocale senza parole prodotto a boc-
ca aperta o chiusa, e i canti, ossia melodie
con parole, perlopit allegre e con parole in
rima. II canto rivolto al bambino puo es-
sere quello materno, una voce che il bam-
bino ben riconosce gia dal primo giorno
della nascita perché gia ascoltata e memo-
rizzata durante gli ultimi mesi di vita feta-
le, oppure quello di una persona non cono-
sciuta. Il testo della canzone puo essere in
lingua materna oppure in una lingua sco-
nosciuta. Noi indagheremo in questo arti-
colo il canto in tutte le sue declinazionie la
sua influenza nel bambino piccolo.

Canto e mammese

Pur avendo una caratterizzazione melo-
dica, canto e IDS sono ben differenti. Un
testo cantato presenta una stabilitd delle
altezze e del tempo mentre queste carat-
teristiche sono molto variabili nel IDS. In
altre parole il canto presenta una stabili-
ta melodica (per esempio la canzone che
canto oggi o tra 10 giorni ha le stesse ca-
ratteristiche di altezza, tonalita e durata di
tempo) mentre 'IDS ha una alta variabi-
lita prosodica a seconda delle condizioni
ambientali presenti durante I'interazione
(per esempio, seguendo I'umore del geni-
tore, potrebbe un giorno essere piu velo-
ce e il giorno successivo piu lenta con am-
pie variazioni di tono e altezza) e quindi,
in sostanza, veicolare differenti contenuti
emotivi [3].

Il canto rivolto al bambino sollecita piu
attenzione rispetto al parlato; in un trial
svolto in un ambiente quasi naturale (il
bambino in braccio alla propria madre),
lattanti di 6 mesi di eta sono stati esposti
a una sessione di canto materno o a IDS;
i risultati hanno rivelato come i bambi-
ni presentavano una maggiore fissazione
dello sguardo sia iniziale che complessiva
verso il genitore e la pitl grande attenzione
visuale era accompagnata da una riduzio-
ne dei movimenti del corpo nelle sessioni
di canto rispetto a quelle di IDS [4]. In
un altro esperimento, lattanti di madrelin-
gua inglese di 6-10 mesi sono stati esposti
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a canti o a IDS registrati in modo unimo-
dale, ossia in un ambiente dove non era-
no presenti i genitori o altre stimolazioni
sensoriali visive o tattili; la lingua utiliz-
zata era il russo e U'inglese; la perdita di
attenzione & stata misurata tramite la ro-
tazione della testa dallo stimolo sonoro.
Anche in questa situazione, indipenden-
te da possibili influenze ambientali ¢ sta-
to preferito dai bambini il canto rispetto
all'IDS; in particolare la massima atten-
zione si & avuta per la lingua cantata russa,
non conosciuta, mentre sia il canto e I'IDS
in madrelingua hanno avuto una scarsa ri-
sposta attentiva. Si pud dire quindi che a
6-10 mesi di vita vi & una preferenza per il
canto, con una capacita di discriminazione
tra lingua nativa e non; inoltre & presente
una preferenza per la lingua straniera evi-
denziando cosi una maggiore accessibilita
del canto per esplorare una lingua scono-
sciuta; infine, 'aumento dell’attenzione &
costante nelle eta indagate senza una par-
ticolare preferenza di eta [5].

Diversi modi di cantare

L'IDS e il canto rivolto al bambino sti-
molano la sua attenzione, sostenendo la
comunicazione fin dai primi mesi di vi-
ta, una preziosa base per i processi di svi-
luppo. In particolare, attraverso variazioni
della modulazione dell’intonazione queste
modalita di comunicazioni sonore veicola-
no contenuti emotivi [6]: una modalita ef-
ficace di regolazione degli arousal e degli
stati comportamentali (Figura 1) [7].

Una stessa canzone pud essere cantata con
intonazione pit alta, ritmo veloce e stimo-
lazione multimodale (sguardo reciproco,
tocco, movimenti sincronizzati tra bam-
bino e genitore) in modo da stabilizza-
re l'arousal genitore-bambino e stimolare
lattenzione cosi da ingaggiare il bambi-

O Sopra la media @ Sotto la media
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Figura 1. Variazione dei livelli di cortisolo sali-
vare in lattanti prima e dopo 10 minuti di canto
materno (da voce bibliografica 7).

no in un’attivitd; oppure, all'opposto, con
un ritmo lento, intonazione bassa e senza
altre stimolazioni per avere una riduzione
dell’arousal del bambino. Queste tecni-
che di canto, che spesso il genitore appli-
ca spontaneamente durante i momenti di
routine (addormentamento, cambio pan-
nolino, momento del bagno, gioco), aiu-
tano e sostengono la sintonizzazione degli
stati emotivi e aiutano il bambino a cal-
marsi o a catturare la sua attenzione [8].
Il canto pud segnalare informazioni socia-
li ai bambini in base alla familiarita della
melodia. Quando i bambini di 5 mesi sono
esposti ai video di due donne sorridenti,
guardano pit a lungo la donna che in pre-
cedenza ha cantato una melodia familia-
re insegnata dai genitori piuttosto che una
melodia sconosciuta [9]. Inoltre, i bambini
di 11 mesi sono pitl propensi a selezionare
un oggetto approvato da una persona che
ha cantato una melodia familiare rispet-
to a uno che ha cantato una melodia non
familiare [10] e bambini di 14 mesi che
hanno ascoltato un canto familiare da uno
sconosciuto sono piu disponibili ad aiutar-
lo 0 ad avere un comportamento prosociale
(cooperare o avvicinarsi a lui) a differenza
di un’interazione con canto non familiare
o senza canto [11]; in questa sperimenta-
zione anche un recitato della stessa can-
zone otteneva lo stesso effetto indicando
la simile importanza sociale di un recitato
e di un canto se ¢ presente un’intonazio-
ne alta, un ritmo e una gestualitd in sin-
cronia.

Il controllo del distress

11 canto, rispetto al linguaggio parlato, al-
lontana il tempo di comparsa del distress.
Trenta lattanti di madrelingua francese
nel secondo semestre di vita (etd media
8,5 mesi) hanno ascoltato una canzone in
lingua turca oppure il testo della canzone
recitato in IDS o con intonazione “adul-
ta” (ADS) senza alcuna inflessione affetti-
va. Ogni stimolo sonoro era ripetuto fino
alla comparsa dei primi segni di distress,
rilevati come una espressione facciale ne-
gativa o pianto per oltre 4 secondi oppu-
re come presenza di due brevi episodi di
espressioni negative in un intervallo di 10
secondi. Il tempo di ascolto del canto in
lingua straniera si ¢ protratto per circa 9
minuti prima di rilevare segni di distress
del bambino, mentre IDS e ADS presen-
tavano un tempo di distress gid a 4 mi-
nuti dall’inizio dell’ascolto del parlato. In
un secondo esperimento i bambini hanno
ascoltato una canzone ritmica in madre-
lingua francese o la stessa lirica recitata in
IDS; anche in questo caso i bambini han-
no preferito il canto rispetto al IDS anche
se il tempo di ascolto del canto prima del
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distress era di 6-7 minuti, pit breve rispet-
to all’ascolto del canto in lingua straniera;
il mammese in lingua madre & stato ascol-
tato per circa 4 minuti, un tempo sovrap-
ponibile all’ascolto del parlato in lingua
straniera. In conclusione, il canto “non fa-
miliare” ritmico, allegro, con testo ricco di
rime e allitterazioni ¢ efficace nell’inibire
il distress del bambino a 6-10 mesi di eta,
mentre I'IDS cosi come PADS non ¢ piu
efficace. I ricercatori sottolineano il fatto
che sia il ritmo ad avvantaggiare la musica
rispetto al parlato nel prevenire il distress;
il coinvolgimento nella musica implica la
presenza di processi ritmici interni sincro-
nizzati a sequenze uditive regolari o pulsa-
te. Mentre nei bambini pit grandi si pos-
sono osservare le manifestazioni esteriori
della sincronizzazione (ballare, battere il
tempo...), nei lattanti, a causa dell'im-
maturo controllo motorio, questa sincro-
nizzazione non & apprezzabile anche se a
questa eta il bambino ¢ sensibile ai diversi
ritmi e alla struttura metrica della musica
[12]. A margine di questa considerazione
sulla sincronizzazione, ricordiamo che il
tenere il lattante che ha una colica gasso-
sa abbracciato in posizione verticale, petto
contro petto, mentre si cammina provoca
spesso l'estinzione del pianto e il rilassa-
mento del bambino: un momento di cu-
re prossimali e sincronizzazione dei mo-
vimenti offerta dall’adulto per gestire in
modo naturale la colica del lattante e com-
portamento utilizzato da molti mammiferi
per trasportare in sicurezza i cuccioli (Fi-

gura 2) [13].

Canto e autoregolazione

Gestire il distress del lattante o calmare il
suo pianto € una sfida per ogni genitore.
Per il bambino l'autoregolazione, ossia la
capacita che si possiede, fin dalla nascita,
di regolare i propri stati emotivi, organiz-
zare lesperienza e le risposte comporta-
mentali, ¢ un processo biologico neces-
sario per permettere lo sviluppo sociale e
del comportamento; inizialmente il com-
portamento del lattante attiva I'intervento
dell’adulto per raggiungere un buon grado
di regolazione (co-regolazione); crescendo,
grazie a quanto appreso nelle interazioni
con i propri caregiver, diventerd sempre
pil autonomo e capace di autoregolazione.
Per analizzare le risposte comportamen-
tali della diade genitore e bambino e va-
lutare la struttura regolatoria dell’intera-
zione & stato messo a punto una procedura
sperimentale denominata “still face™ nella
prima parte di questa procedura genitore e
bambino hanno una normale interazione
faccia a faccia; nella seconda parte il geni-
tore interrompe bruscamente 'interazione
mostrando il viso immobile, ossia guarda
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il bambino con un volto impassibile senza
sorridere, parlare o toccarlo; il paradigma
si chiude con un terzo momento di intera-
zione normale di ricongiungimento chia-
mato anche “di riparazione”. Quando nel-
la seconda parte della procedura avviene
la rottura della comunicazione il bambino
cerca inizialmente di ingaggiare il genito-
re nel riprendere la comunicazione, quindi
inizia a presentare comportamenti di riti-
ro (espressioni di tristezza, vocalizzazioni
agitate) o di protesta (espressioni di rabbia,
esplorazioni visive, vocalizzazioni agitate,
segnali per farsi prendere in braccio, inar-
camenti della schiena, pianto, comporta-
mento di allontanamento). La reazione in-
fantile durante la still face ¢ stata collega-
ta alla qualita della funzione genitoriale,
alla capacita di adattamento del bambino,
all’attaccamento alla madre e ai problemi
di comportamento. Pertanto & importan-
te comprendere come ¢ possibile facilitare
il processo di riparazione di un’interazione
dopo che si & persa la sintonizzazione degli
stati affettivi, considerando che nella realta
circa il 70% delle interazioni si interrom-
pono con una mancata sintonizzazione os-
sia con il crearsi di stati affettivi scoordi-
nati (per esempio il bambino ¢ agitato, la
mamma ¢ immobile o sorride) [14]. Le-
sperienza della riparazione ¢ centrale per

Figura 2. La posizione verticale del lattante du-
rante il trasporto camminando favorisce I'espe-
rienza di sincronizzazione ed estingue il pianto, in
modo similare a quello che avviene in altri mam-
miferi (da voce hibliografica 13).
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la relazione della diade caregiver-bambino
e per lo sviluppo del bambino.

In una procedura still face modificata (i
tempi dei tre paradigmi sono stati abbre-
viati) nel terzo momento alle mamme &
stato chiesto di riprendere I'interazione con
il bambino (etd media 10 mesi) cantando
oppure parlando. Per valutare il grado di
stress del bambino ¢& stata misurata la con-
duttanza cutanea. Durante il tempo di ri-
congiungimento nel quale la madre cercava
di recuperare una sintonizzazione aftettiva
coordinata con quella del bambino, la con-
duttanza cutanea del bambino ha conti-
nuato ad aumentare nel gruppo di mamme
che parlavano al bambino (spia di un au-
mento dello stress nel bambino) mentre ¢
progressivamente diminuita nei bambini a
cui era rivolto il canto delle madri; in questi
ultimi si evidenziavano minori espressioni
facciali negative e una migliore fissazione
dello sguardo, mentre nei bambini coi qua-
li veniva utilizzato il parlato era necessario
utilizzare altre modalita di interazione, co-
me il contatto fisico, senza per questo riu-
scire a recuperare con la stessa velocita gli
stati affettivi positivi [15]. In un trial simi-
lare, durante la fase di ricongiungimento,
alle mamme ¢& stato chiesto di cantare una
canzone familiare (la preferita dalla diade)
oppure una canzone non familiare o utiliz-
zare il parlato; l'analisi della conduttanza
cutanea ha evidenziato un calo dello stress
del bambino quando si utilizzava il canto
familiare rispetto al canto non familiare
e il parlato; anche segni come il sorriso e
l'attenzione verso il genitore miglioravano
nettamente con la contemporanea marca-
ta riduzione degli stati emozionali negativi
durante il canto familiare rispetto alle altre
due condizioni [16].

Coliche del lattante e canto materno

Nell'uvomo e in molte altre specie animali
il pianto del cucciolo stimola il comporta-
mento di prossimita, lattenzione e le vo-
calizzazioni del genitore. Abbiamo pri-
ma descritto come sia possibile calmare il
pianto della colica utilizzando una risposta
comune a molti mammiferi camminando
e abbracciando in posizione verticale il
bimbo (Figura 2) [13]. Un’altra modalita
per ajutare il lattante nei momenti di pian-
to ¢ il canto. In una recente ricerca italia-
na sono state arruolate 196 donne in gra-
vidanza divise in due gruppi; nel gruppo
di intervento le gestanti hanno frequentato
un corso di accompagnamento alla nascita
dove sono state invitate a cantare la loro
ninnananna preferita dopo alcune sessioni
di esercitazione nelle quali hanno appreso
9 canti; il gruppo di controllo ha seguito
un similare corso di accompagnamento al-
la nascita senza l'intervento musicale. L'a-

derenza ¢ stata elevata: quasi tutte le mam-
me del gruppo di intervento hanno cantato
durante la gravidanza e il 98% cantava re-
golarmente la ninnananna a un mese dalla
nascita percependo un sentimento di be-
nessere durante il canto. I ricercatori han-
no rilevato anche il legame madre-lattante
attraverso un test standardizzato e ’abitu-
dine al pianto del lattante. A tre mesi dal-
la nascita il Mother-To-Infant Bonding
Scale era significativamente migliore nella
diade dove la mamma cantava (p=0,001);
rispetto al gruppo di controllo 'incidenza
delle coliche era la meta e la media dei ri-
svegli notturni era di uno rispetto a quat-
tro [17]. Un simile trial svolto su 45 madri
alla nascita a cui & stato chiesto di scrive-
re una ninnananna per il proprio figlio su
una base musicale gia conosciuta ha rileva-
to, a 6 settimane dall’inizio dell’interven-
to, una riduzione di circa il 50% della du-
rata del pianto del lattante e un migliora-
mento dell’interazione (sguardo e parlato
verso il bambino e ingaggio del bambino
in una interazione) nelle diadi nelle quali
le mamme cantavano la ninnananna [18].

Canto e benessere materno

Cantare offre una sensazione di benessere
al genitore. Se il canto avviene gia durante
la gravidanza la madre percepisce piu vi-
cinanza verso il figlio, migliora il proprio
senso di autoeficacia e di controllo degli
stati emotivi, riduce il cortisolo salivare
e aumenta il livello di ossitocina durante
Pattivitd di canto in misura maggiore ri-
spetto all’ascolto di una musica o a nessun
intervento [19].

Uno studio condotto su 43 diadi con bim-
bi di eta 3-14 mesi ha confrontato la con-
nessione emotiva madre-bambino, gli af-
fetti (positivi/negativi), il livello di ansia e
lo stress, valutato attraverso la misurazio-
ne degli ormoni salivari, dopo una mez-
Zora di interazione di gruppo (8-10 dia-
di) musicale o di gioco libero. Interagire
con il canto, anche se non si ha grande di-
mestichezza con esso, aumenta il senso di
connessione emotiva con il proprio figlio e
I'attenzione verso di lui, mentre nelle inte-
razioni di gioco libero aumenta il senso di
connessione con gli altri genitori, aumenta
gli affetti positivi e riduce il livello di ansia
e stress nel genitore [20].

Conclusioni

Il canto nella specie umana ¢ un univer-
sale e i suoi effetti sono comprovati da ri-
sposte biologiche dell’'organismo; in parti-
colare il canto in famiglia provoca effetti
nel bambino di ogni eta, nel genitore ¢ le
interazioni sociali genitore-bambino sono
promosse e facilitate da questa modalita di
linguaggio.
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Effetti del canto del caregiver/genitore
verso il hambino

Regolarizza gli stati di arousal del bambino.
Sostiene I'interazione genitore-bambino.
Calma il pianto del lattante e riduce la durata
della colica gassosa.

Inibisce il distress del bambino e del genitore.
Favorisce la sintonizzazione degli stati affet-
tivi.

Aumenta i tempi di attenzione del bambino.
Offre un sentimento di benessere al genitore.

Il pediatra a conoscenza di questi effetti
biologici e comportamentali puo sostene-
re, in occasione dei bilanci di salute, la na-
turale predisposizione al canto del genito-
re sottolineandone I'importanza nei mo-
menti di routine quotidiana, per coinvol-
gere il bambino nelle attivita, per calmarlo
se in uno stato comportamentale di veglia
agitata o in caso di colica gassosa (Box 1).
Le guide anticipatorie pediatriche sulla
musica e sul canto possono essere un aiuto
prezioso per sostenere la relazione, miglio-
rare la funzione genitoriale e gestire la re-
golazione degli stati nei primi anni di cre-
scita del bambino.
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Il maltrattamento che coinvolge i fratelli

Cioccupiamo forse troppo poco spesso dei fratelli (o delle sorelle) dei nostri pazienti, come se quanto accade agli uni non

riguardasse da vicino anche gli altri. | fratelli dei ragazzi disabili sono un esempio di “invisibilita” sulla quale si & spesso
interrogata la letteratura negli ultimi 10-15 anni. | loro bisogni, la loro sofferenza, i loro percorsi di vita spesso sfumano nella scia delle
pressanti e quotidiane esigenze deifratelli pit evidentemente in difficolta. In realta, i loro destini sono spesso indissolubilmente legati,
non solo nella disabilita, ma come ci segnala una ricerca australiana anche nell’esperienza del maltrattamento [1]. Prese in conside-
razione 520 coppie di fratelli per i quali era nota una segnalazione di maltrattamento, & emerso che nell’8,5% dei casi I'abuso era noto,
gia da subito, interessare entrambi i fratelli. A seguito della segnalazione nel primo fratello, il secondo aveva un incremento di 60 volte
del rischio di essere stato a sua volta oggetto di abuso e, in definitiva, questo si verificava nei tre quarti dei casi. La trascuratezza era
I'evento piu frequente, seguito dall’abuso sessuale che giungeva a interessare il 58% dei fratelli di chi aveva gia subito lo stesso tipo
di abuso. Emergeva come fattore di rischio specifico un’eta materna < 20 anni e, in minor misura, la depressione materna, il rapporto
genitore-figlio e una situazione di poverta familiare. Facciamo attenzione, quindi, quando siamo in presenza di un bambino maltrattato:
teniamo in grande considerazione la possibilita che anche i fratelli e le sorelle stiano subendo la stessa sorte e cerchiamo di preve-
nirla, laddove ancora non si sia verificata.

1. Kisely S, Strathearn L, Najman JM. Risk Factors for Maltreatment in Siblings of Abused Children. Pediatrics. 2021 May;147(5):e2020036004.
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Il sostegno allo sviluppo del bambino
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In questo periodo di pandemia 'emergen-
za sanitaria pone numerose difficolta per
I'implementazione, la gestione e Uorganiz-
zazione dei servizi ospedalieri e distret-
tuali della medicina di base.

Le priorita assistenziali fanno passare in se-
condo ordine anche i servizi di promozione
dello sviluppo e del benessere personale e
familiare rivolti ai bambini e ai loro genito-
ri. Nei casi in cui tale servizio era gia attivo
prima dell’evento pandemico, viene avver-
tito ancora di pilt il vuoto da parte di chi ne
beneficiava o sapeva di poterne beneficiare.
Draltro canto, la priorita delle emergenze
e la difficolta nella organizzazione di per-
corsi puliti nelle strutture ospedaliere con-
tribuiscono a rendere i genitori titubanti,
quando non resistenti, nella decisione di
accedere alle strutture sanitarie per rice-
vere tali servizi.

Esperienze di interventi assistenziali e ria-
bilitativi da remoto per i bambini con pato-
logie neuropsichiche e le loro famiglie du-
rante la pandemia Covid-19 sono state efhi-
cacemente implementate nelle strutture di
NPI ospedaliere e territoriali che sono state
in prevalenza chiuse o riconvertite ad atti-
vita diagnostico-terapeutiche online [1].
Anche il settore formativo rivolto agli
operatori sanitari sta prendendo in con-
siderazione sempre di piu l'utilizzo degli
strumenti della formazione online e co-
minciano a essere numerose le esperien-
ze anche per chi si occupa di eta evoluti-
va [2]. La telemedicina e la teleriabilita-
zione stanno aprendo nuove prospettive
di intervento cariche di opportunita e di
evoluzioni promettenti. In letteratura gia
si trovano numerosi lavori sul tema e il ri-
corso a strumenti operativi di consultazio-
ne, realizzate con telefonate, messaggisti-
ca, video, email, applicazione come Skype
e WhatsApp o altri prodotti commercia-
li, rappresenta oggi la soluzione pitt rapi-
da ed efficace per dare continuita a quei
servizi che sarebbero interrotti a causa del
Covid-19 [3]. Da quanto emerge dai pri-
mi risultati sull’utilizzo di tali strumenti
innovativi, per l'intervento precoce nella
fascia d’eta 0-3 anni, 'approccio indiret-
to ¢ risultato quello elettivo. Le esperienze
presentate al workshop online Esperienze
di interventi assistenziali e riabilitativi per i

bambini con patologie neuropsichiche e le loro
famiglie durante la pandemia Covid-19 or-
ganizzato dalla fondazione Mariani a no-
vembre 2020 forniscono paradossalmen-
te un quadro positivo delle conseguenze
della prima ondata della pandemia sul-
le attivita dei servizi: gli operatori hanno
dimostrato una grande passione e creati-
vita nell’affrontare I'emergenza clinica la-
vorando in équipe, trovando risposte alle
esigenze terapeutiche, educative ed emo-
tive dei bambini, e offrendo ascolto alle
famiglie. In generale & emerso un vissuto
positivo delle famiglie nei confronti del-
la teleriabilitazione. Molti genitori hanno
riferito che il coinvolgimento nella terapia
ha permesso loro di comprendere meglio
le potenzialita del loro bambino e il loro
ruolo di genitori [1].

Lattuale situazione pone quindi inevita-
bilmente nuove sfide agli operatori della
salute, che devono cercare forme alternati-
ve di organizzazione del servizio per con-
tinuare a garantire un adeguato sostegno
anche ai bambini e alle loro famiglie. Puo
capitare che le difficolta organizzative di
un servizio che deve affrontare nuove pro-
cedure di lavoro mai sperimentate prima,
scoraggino I'impresa. Ma ci si puo scon-
trare anche con la resistenza delle ammi-
nistrazioni sanitarie nel dover trovare nuo-
vi codici identificativi per le nuove forme
di servizio da remoto che ne rendano pos-
sibile I'attuazione facendole rientrare tra le

prestazioni del servizio sanitario naziona-
le.
I1 cuore del problema ¢ proprio in “cio che
cista a cuore”, perché se sta a cuore il dirit-
to alla salute e al benessere fisico, psichico
ed emotivo del bambino e della famiglia
[4-7], questo dovrebbe restare inviolabile
anche in periodo di emergenza sanitaria.
Se ¢ cosi, allora nuove strade si possono e
si devono trovare.
Per questi motivi, non volendo venir me-
no alle finalita del servizio di promozione
dello sviluppo del bambino e di sostegno
della genitorialita attivo gia dal 2008 sul
territorio dell’Area Vasta 2 della ASUR
Marche presso 'ambulatorio pediatrico
ospedaliero e con alle spalle piu di 2.400
valutazioni (Grafico 1), prese in carico e
colloqui di sostegno alla genitorialita, si
¢ pensato di ricorrere agli strumenti della
telemedicina e della teleriabilitazione per
mantenere i contatti con le famiglie e con-
tinuare a fornire loro 'aiuto atteso.

Il progetto attuato nell’ambulatorio pe-

diatrico dell’Ospedale di Fabriano per la

“Valutazione precoce del neonato e del lat-

tante e promozione dello sviluppo neuro

psicomotorio del bambino” si pone da anni

gli obiettivi di:

° walutare precocemente le competenze
neurocomportamentali del neonato e
del lattante;

e facilitare emergenza e lo sviluppo di
tali competenze;
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Grafico 1. Numero di valutazioni nel corso degli anni di incarico maggio 2008-dicembre 2019.
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* avviare precocemente la presa in carico
abilitativa per i bambini con disfunzio-
ni neurocomportamentali;

* walorizzarele competenze genitoriali di
accudimento del bambino.

Lafflusso di richieste per il servizio offerto
ha risentito della chiusura del punto nasci-
ta nell’'ospedale di Fabriano e del successi-
vo depotenziamento del servizio di pedia-
tria ospedaliera. Anche nell’anno 2020 si
¢ verificata una flessione importante degli
accessi al servizio dovuta all’inaspettata
pandemia con chiusura dei reparti ospeda-
lieri. Con il passar del tempo e il prolun-
garsi del lockdown si ¢ preso atto che la si-
tuazione poteva protrarsi a lungo privando
le famiglie dell’apporto e del sostegno di
cui avrebbero avuto bisogno. E cosi che si
sono cercate strade alternative di interven-
to pur nel rispetto dei principi che hanno
sempre ispirato il progetto descritto.

Lutilizzo della Neonatal Behavioural As-
sessment Scale (NBAS di Brazelton) e del
modello Touchpoints di Brazelton, oggi
considerato basilare per il lavoro di tutti
gli operatori impegnati nella promozio-
ne dello sviluppo e della salute infantile
in ambito educativo e sociosanitario, ha
sostenuto e rafforzato la convinzione che
Iefficacia dell’intervento in eta evolutiva
passa necessariamente attraverso il lavoro
con i genitori e la relazione con il bambino

e la sua famiglia, specie durante quei mo-
menti cruciali in cui il comportamento del
bambino si disorganizza e i genitori posso-
no sentirsi disorientati. Tale impostazione
viene suftragata dalle ricerche condotte nel
settore che mostrano la maggiore efficacia
degli interventi nei quali i genitori entra-
no a far parte dell’équipe di lavoro in qua-
litd di principali esperti del loro bambino
[5-7].

Il progetto attuato nell’Area Vasta 2
del’ASUR Marche consente di interveni-
re anche nelle problematiche conseguenti
a prematuritd, ritardo di crescita intrau-
terina, segni di disfunzione neuromotoria
(ipertono/ipotono, tremori, ecc.), plagio-
cefalia, problematiche ortopediche e po-
sturo-motorie (piedi torti, torcicollo mio-
geno, frattura della clavicola, paralisi del
plesso brachiale, asimmetrie posturo-mo-
torie, ecc.), ritardo nell’acquisizione delle
tappe dello sviluppo psicomotorio segna-
late da pediatri ospedalieri o dai pediatri
di famiglia del territorio della ASUR e
della limitrofa Regione Umbria. L'inter-
vento si realizza attraverso la condivisione
di strategie di igiene posturo-motoria e di
accudimento abilitativo con i caregiver del
bambino.

Sollecitati dalle condizioni di restrizio-
ne degli spostamenti conseguenti alla
pandemia, si & cercato di trovare nuovi
percorsi ispirandosi ai dati emergenti in
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ambito di telemedicina e teleriabilitazio-
ne. L'attuazione di questi nuovi percorsi
prevede che a seguito di un primo con-
tatto telefonico da parte delle famiglie,
vengano fornite al genitore le istruzioni
utili per la realizzazione di brevi video
che consentano di prendere visione del-
le problematiche segnalate, ai quali fa poi
seguito I'invio di video esplicativi da par-
te del professionista e realizzati con un
bambolotto, video che vengono costruiti
ad hoc per ogni problematica e per ogni
bambino e che mostrano come interveni-
re per promuoverne lo sviluppo ottimale.
A questa serie di video possono far segui-
to necessari ulteriori contatti telefonici
chiarificatori e, se necessario, altri video
realizzati dai genitori per la verifica delle
strategie adottate seguendo le indicazioni
fornite.

Per un genitore, avere a disposizione mes-
saggi da poter rileggere, audio da poter
riascoltare e video da poter rivedere faci-
lita la compliance relativa alle proposte.
L'immediatezza degli strumenti utilizza-
ti, la loro diffusione e pronta disponibili-
ta, la possibilita di registrare e rivedere le
proposte e quindi di farle proprie, il coin-
volgimento diretto dei genitori nell’attua-
zione degli strumenti di intervento, hanno
facilitato e consentito loro di agire come
“co-terapeuti”.



Dai primi risultati relativi a queste espe-
rienze di intervento da remoto sembra pro-
prio che tale modalita possa contribuire a
una maggior consapevolezza dei genitori
dei bisogni e dei punti di forza del bambi-
no, consentendo loro la messa in campo di
strategie e competenze genitoriali pit effi-
caci per sostenere il percorso evolutivo dei

figli [1].

Nei mesi di novembre e dicembre 2020 e
gennaio 2021 sono state condotte dal ser-
vizio di sostegno dello sviluppo e di soste-
gno della genitorialita della nostra Area
Vasta 78 consulenze da remoto con invio
di 49 video e 23 foto da parte dei genito-
ri dei bambini seguiti, e di 76 video e foto
esplicative delle indicazioni di igiene po-
sturo-motoria e di accudimento abilitativo
proposte, realizzate e inviate dall’'operato-
re alle famiglie.

Lesperimento pilota prevede anche una
prossima valutazione della percezione del-
le cure fornite da parte delle famiglie coin-
volte, attraverso un semplice questionario
di gradimento circa il servizio offerto e

di valutazione di efficacia degli strumenti
adottati per la soluzione dei problemi se-
gnalati. Sara interessante valutarne i risul-
tati.

™ angelamaria.setaro@gmail.com
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8. III Convegno Internazionale Multidiscipli-
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golazione reciproca nello sviluppo. Ricerca cli-
nica, Interventi e Politiche. 18 e 19 dicembre
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Sculacciate e modificazioni neurali nel bambino

Le sculacciate sono ancora molto utilizzate dai genitori di tutto il mondo come metodo punitivo ed educativo. La punizione
corporale, definita come I'utilizzo della forza fisica con lo scopo di far provare dolore o disagio, anche se lieve, in Italia e

consentita, mentre ormai quasi tutte le nazioni occidentali ne hanno vietato I'utilizzo in qualsiasi ambiente [https://endcorporalpuni-
shment.org/].

Questo stile educativo & stato ritenuto avere un’influenza sullo sviluppo simile all’'esposizione a esperienze che comportano danni
o minacce al bambino, come la violenza domestica, |'abuso sessuale, il maltrattamento fisico o emotivo; il meccanismo di azione
implicherebbe un‘alterazione dell’elaborazione dello stimolo sociale ed emotivo nelle aree cerebrali di riferimento (amigdala, area
cingolata, insula) e una modificazione nelle risposte corporee interiori in relazione non solo alla tipologia dell’offesa ma anche alla
gravita dell’esposizione.

Nei casi accertati di maltrattamento sono state misurate le modificazioni cerebrali indotte dalle diverse forme di violenza che il ham-
bino subisce, mentre a oggi ancora non erano presenti studi che valutassero I'esito delle sculacciate attraverso studi di imaging
cerebrale. 40 bambini di 11 anni di eta media sottoposti a punizioni corporali e senza diagnosi di maltrattamento sono stati valutati at-
traverso unarisonanza magnetica funzionale durante una performace diriconoscimento dei volti (neutri, impauriti e critptati). Rispetto
a un gruppo di controllo di oltre 100 bambini educati senza sculacciate, i bambini sottoposti a disciplina corporale hanno presentato
una maggiore attivazione alla visione dei volti impauriti in molte aree cerebrali (amigdala, ippocampo, corteccia prefrontale laterale,
mediale-dorsale e ventrale) in modo simile ai bambini esposti a maltrattamento o a violenza domestica [1]. La maggiore vigilanza ai
volti impauriti puo essere adattativa a breve termine — il bambino identifica pii prontamente situazioni di minaccia—ma a lungo termi-
ne rischia di essere disadattativa poiché aumenta la reattivita emotiva, riduce la regolazione delle emozioni, sostiene il pregiudizio di
attribuzione di ostilita nelle relazioni e puo sfociare in psicopatologia.

Il divieto di legge per questa pratica educativa &€ un impegno inderogabile per la nostra nazione e noi pediatri dovremmo ogni giorno
sensibilizzare i genitori e i decisori politici sui risultati di queste ricerche scientifiche.

1. Cuartas J, Weissman DG, Sheridan MA, et al. Corporal Punishment and Elevated Neural Response to Threat in Children. Child Dev. 2021
May;92(3):821-32.




Quaderni acp www.quaderniacp.it 4 [2021]

Un’insolita massa addominale

IL CASO CHE INSEGNA
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Un lattante di 3 mesi giunge in pronto soccorso per una massa addominale

di consistenza elastica comparsa improvvisamente da una settimana e cresciuta
esponenzialmente in pochi giorni. Gli esami ematici mostrano uno stato settico

del bambino. La TC eseguita in urgenza identifica la natura cistica della massa.

Solo l'asportazione chirurgica e 'esame istologico permetteranno di formalizzare

la diagnosi di malformazione linfatica macrocistica infetta.

Il caso in esame appare utile per ricordare ai pediatri quali sono le caratteristiche
principali delle malformazioni linfatiche cistiche, che andrebbero sempre considerate
nella diagnostica differenziale di masse addominali a esordio improvviso in un lattante.

A 3-months baby comes to our emergency department for an abdominal mass of elastic
consistency that suddenly appeared for a week and grown exponentially in the last few days.
Blood examinations identify a septic state of the child, and the emergency CT recognizes

the abdominal mass’s cystic structure. The surgical removal and the histological analysis
will confirm the diagnosis of Infected Common Macrocystic Lymphatic Malformation.

This case allows us to remember to pediatricians the main features of Gystic Lymphatic
Malformations that should always be considered during the differential diagnosis

of abdominal masses of sudden onset in an infant.

Alfonso, lattante di 3 mesi, giunge in
pronto soccorso per una tumefazione ad-
dominale comparsa, secondo i genitori, da
circa una settimana e cresciuta rapidamen-
te di dimensioni negli ultimi tre giorni. I1
bambino & apiretico, vigile seppure irrita-
bile e i parametri vitali risultano nella nor-
ma. All’esame obiettivo la cute e le mu-
cose appaiono rosee (refill minore di due
secondi), la fontanella anteriore normo-
tesa, i polsi femorali eusfigmici e lattivi-
ta cardiorespiratoria regolare. 'addome si
presenta globoso e in corrispondenza della
parte anteriore del fianco sinistro ¢ palpa-
bile una massa di consistenza elastica che
si estroflette a livello della linea ascellare
posteriore con una protuberanza roton-
deggiante di circa dieci centimetri di dia-
metro. La cute sovrastante la lesione appa-
re tesa e un reticolo venoso & ben visibile
all'ispezione (Figura 1).

Gli esami di laboratorio mostrano una
spiccata leucocitosi (35.350/mm?) con neu-
trofilia (neutrofili 71,6%, linfociti 18,3%;
monociti  8,1%;), piastrinosi (630.000/
mm?®), PCR 15,43 mg/dL (v.n. < 5 mg/
dL), ferritina 773 ng/mL (v.n. < 140ng/
mL), LDH 643 U/L (v.n. < 400 U/1), so-
dio 126 mEq/L (v.n. 134-145 mEq/L),
potassio 6.9 mEq/L (v.n. 3,4-5,5 mEq/L),
cloro 91 mEqg/L (v.n. 96-115 mEq/L), cal-
cio, fosforo, magnesio, transaminasi, urea
e creatinina nella norma. L'emogas rile-
va un’acidosi metabolica con gap anioni-

co non aumentato (pH 7,296, CO2 40,3

mmHg, HCO3 19,8 mmol/L) e 'esame
delle urine risulta positivo per la presen-
za di 15 emazie urologiche per campo. In
considerazione dell’acidosi iperkaliemica/
iponatriemica e della presenza al traccia-
to elettrocardiografico di onde T appunti-
te da verosimile pseudoipoaldosteronismo
secondario alla compressione della massa
sulle vie urinarie, si infondono 7 mEq di

bicarbonato in 15 minuti e si posiziona un
catetere vescicale.

La diagnosi e il decorso

Viene fatto il punto della situazione: lat-
tante di 3 mesi che presenta una massa ad-
dominale comparsa un paio di settimane
prima e aumentata di volume ulteriormen-
te negli ultimi giorni, con evidenza di un
reticolo venoso superficiale. E molto dif-
ficile ipotizzare la natura e l'eziologia di
una simile massa addominale. L'unico da-
to certo & che si tratta di una massa infet-
ta perché il laboratorio riferisce valori alti
di PCR, di leucocitosi neutrofila e iper-
ferritinemia. La verosimile rapida espan-
sione della massa ha anche provocato una
compressione bilaterale delle vie urina-
rie, il che spiega l'ematuria e lo sviluppo
di acidosi metabolica iperkaliemica e ipo-
natriemica da plausibile pseudoipoaldo-
steronismo transitorio. Piu di questo non
¢ possibile sospettare per cui si € costretti
alla diagnostica per immagini. La prima
delle quali ¢ l'ecografia addominale che
mostra una neoformazione rotondeggian-
te a contenuto corpuscolato per la presen-
za di numerose e grosse cisti, che disloca

|' !I
@, '
&

Figura 1. Massa addominale con reticolo venoso superficiale.
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notevolmente il rene sinistro fino alla ve-
scica e si spinge oltre la linea mediana fino
a schiacciare l'uretere destro, che appare
ectasico. Non si rileva la presenza di versa-
mento liquido libero in addome e gli orga-
ni ipocondriaci appaiono indenni. Lesame
ecografico non dice di pili, ma consente di
escludere con molte probabilita una mas-
sa solida di possibile eziologia neoplastica.
Considerata la complessita del quadro eco-
grafico si decide di praticare una TC con
e senza mezzo di contrasto, che mette in
evidenza una neoformazione (115x78 mm)
a struttura cistica di probabile origine lin-
fangiomatosa. Questa formazione si esten-
de dal retroperitoneo, occupa gran parte
dell’emiaddome di sinistra e si insinua fi-
no al rene destro, che appare schiacciato e
idronefrosico (Figure 2-3).

Il bambino viene pertanto operato d’ur-
genza con asportazione completa della
massa cistica e I'esame istologico conferma
la diagnosi di malformazione linfatica ma-
crocistica infetta (IMLMI).

La TC di controllo a distanza di due setti-
mane reperta la sola persistenza di dilata-
zione calico-pielica e ureterale destra, per
la quale viene affidato alla nefrologia della
nostra struttura.

Commento

Le malformazioni linfatiche comuni
(MLC) sono masse amartomatose beni-
gne e rare, composte da canali linfatici
dilatati o da cisti rivestite da endotelio di
origine linfatica.

La distinzione clinica tra le varie forme ¢
abbastanza complessa, in quanto rappre-
sentano un continuum clinico-patologico,
e in passato € stata utilizzata una termino-
logia piuttosto varia per identificare queste
malformazioni (linfangioma, linfangio-
matosi, ecc.), creando spesso confusione
tra i vari specialisti. L'International Soci-
ety for the Study of Vascular Anomalies
ha pero stabilito una precisa classificazio-
ne di queste lesioni basandosi sulla gran-
dezza degli spazi cistici (Tabella 1).

La malformazione linfatica comune ma-
crocistica (MLCM), spesso ancora im-
propriamente chiamata igroma cistico, ha
un’incidenza maggiore nei primi anni di
vita, rappresentando il 5% circa di tutti i
tumori benigni dell’eta pediatrica [2-4].
Nei bambini sembra essere prevalente-
mente interessato il sesso maschile con un
rapporto maschio-femmina fino a 3:1 [5],
mentre negli adulti sono le donne a essere
maggiormente colpite, probabilmente per
I'influenza esercitata dagli estrogeni sulla
crescita della lesione [6].

La MLCM interessa piu frequentemente
il distretto craniofacciale/cervicale (75%) e
ascellare (20%), mentre solo raramente so-
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Figura 2. TC con mezzo di contrasto - Proiezione sagittale.

Figura 3. TC con mezzo di contrasto - Proiezione coronale.
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MALFORMAZIONI VASCOLARI
SEMPLICI IIA

Malformazioni linfatiche (ML)

ML comuni (cistiche)
ML macrocistiche
ML microcistiche
ML a contenuto cistico misto

Anomalie linfatiche generalizzate
Linfangiomatosi Kaposiforme

ML nella malattia di Gorham-Stout

ML “channel type”

Anomalia linfatica progressiva acquisita

Linfedema primario
Altre

no coinvolti mediastino, retroperitoneo, me-
sentere, omento, colon e pelvi (5%) [2-4]. La
forma a interessamento mesenterico ¢ perd
responsabile di 1/20.000 casi di ospeda-
lizzazione in etd pediatrica [2,5].

Le masse di pit grandi dimensioni vengo-
no di solito identificate durante l'ecogra-
fia prenatale gia all’inizio del secondo tri-
mestre, ma la maggior parte di esse viene
diagnosticata alla nascita o durante i primi
due anni di vita del bambino [7].

Sebbene si tenda a identificare nella pre-
senza di connessioni anomale tra la catena
linfatica addominale e i vasi venosi mesen-
terici la causa del rapido accrescimento di
tali formazioni, anche condizioni suben-
tranti quali processi infettivi o traumatici
potrebbero esserne responsabili.

La presentazione clinica nelle forme ad-
dominali & variabile; la massa nella mag-
gior parte dei casi aumenta di dimensioni
lentamente e viene spesso identificata per
caso in corso di esami diagnostici addo-
minali in bambini spesso asintomatici. La
sua crescita puo, tuttavia, associarsi a un
importante corteo sintomatologico lega-
to alla compressione degli organi splanc-
nici circostanti che include: distensione e
asimmetria addominale, dolore di intensi-
ta variabile, vomito e ostruzione intestina-
le. Eventuali complicanze quali la rottu-
ra o la sovrainfezione della lesione cistica
possono condurre rapidamente a quadri
gravi di addome acuto e sepsi. I germi pit
tipicamente riscontrati in caso di MLCM
addominali sovrainfette appartengono al-
la specie delle Salmonelle, a causa della lo-
ro notevole capacita di disseminazione at-
traverso i vasi linfatici [8].

Poiché i sintomi non sono specifici la dia-
gnosi ¢ guidata dall'imaging e l'ecografia ¢
l'esame di scelta per la valutazione inizia-
le. CMLCM appare come una formazione
a contenuto liquido, a margini netti, uni
o multiloculata, all’interno della quale ¢
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Figura4. Flowchart terapeutica della malformazione linfatica macrocistica. Da voce bibliografica [11].

possibile riscontrare echi sparsi, determi-
nati dalla presenza di sangue, pus o chilo,
che possono presentarsi anche come livelli
fluido-fluido [9-10].

La TC fornisce informazioni aggiuntive
sulle dimensioni, sull’estensione e sui rap-
porti della lesione con le strutture limi-
trofe: la malformazione si presenta come
una struttura omogenea e ben circoscritta,
con pareti e setti ben visibili dopo som-
ministrazione di contrasto [9]. Le macro-
cisti appaiono come strutture a bassa at-
tenuazione, lobulate, ben delineate, che si
insinuano tra i piani tissutali o spostano
le strutture adiacenti. La TC puo inoltre
evidenziare deboli calcificazioni a livello
settale [10].

La RM rimane la metodica diagnostica
migliore per la differenziazione delle mal-
formazioni linfatiche, fornendo informa-
zioni aggiuntive sulla natura della lesione,
con intensita del segnale in T2 variabile a
seconda del contenuto cistico [8]. Il mag-
giore costo e la minore rapiditd rispetto
alla TC, tuttavia, portano i clinici a pre-
diligere quest’ultima, specialmente nei ca-
si che richiedono trattamenti chirurgici
d’urgenza.

La diagnosi deve poi sempre essere confer-
mata dall’esame istologico e istochimico.
La terapia di elezione della MLCM a lo-
calizzazione addominale ¢ la scleroterapia
con puntura diretta della lesione, aspira-
zione e iniezione di doxiciclina [11]. In
caso di mancata risposta al trattamento &
prevista lescissione chirurgica (Figura 4).
Nel caso di Alfonso, la malformazione
di origine linfatica si ¢ accresciuta rapi-
damente, sovrainfettandosi e determi-

nando un quadro settico con leucocitosi
neutrofila e aumento degli indici infiam-
matori. La rapida espansione della massa
ha anche provocato una compressione bi-
laterale delle vie urinarie, causando ema-
turia e lo sviluppo di acidosi metabolica
iperkaliemica e iponatriemica da plausi-
bile pseudoipoaldosteronismo transitorio
[12].

L'intervento di escissione si & quindi reso
subito necessario, date le condizioni cli-
niche scadute e 'importante compromis-
sione della funzionalitad degli organi cir-
costanti, che poneva a rischio la vita del
bambino.

Dal caso e dalla letteratura abbiamo

imparato che...

¢ Le MLCM alocalizzazione addomina-
le, pur avendo una natura generalmente
benigna, possono compromettere gra-
vemente le funzionalitda degli organi
circostanti o evolvere verso gravi conse-
guenze quali sepsi 0 addome acuto.

* La loro caratteristica di poter raddop-
piare o triplicare la propria massa nel
giro di pochi giorni rappresenta una sfi-
da importante per il pediatra, in quan-
to possono non essere identificate alle
ecografie pre e post natali.

¢ In caso di massa addominale a esor-
dio improvviso, una MLCM andrebbe
sempre considerata tra le ipotesi dia-
gnostiche.

X ursi.davide@gmail.com

La bibliografia é consultabile online.
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Anemia sideropenica in eta pediatrica: ‘Qacp
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L'anemia sideropenica ¢ il disordine ematologico pil frequente dell’eta pediatrica.
Sebbene molto gia si sia appreso in merito a tale patologia, nuove frontiere relative
alla sua diagnosi e alle opzioni terapeutiche si profilano ogni giorno. Un adeguato
apporto marziale con la dieta ¢ essenziale e pud essere ottenuto anche osservando
regimi dietetici di tipo vegetariano. In merito alla terapia marziale orale, I'impiego

di preparati glicinati o lisosomiali potrebbe incidere positivamente sull’efficacia
terapeutica soprattutto contenendo gli effetti collaterali rispetto alla terapia con sali

di ferro. Anche in merito alla terapia parenterale in etd pediatrica, che ha limitate
indicazioni, si prospettano ulteriori evoluzioni in relazione alla produzione di molecole
come il ferrocarbossimaltosio, in atto proscritto sotto i 14 anni. Ulteriori studi dunque
sono necessari al fine di implementare le conoscenze e l'efficacia degli interventi
diagnostico-terapeutici relativi a tale diffusa entita nosologica.

Iron deficiency anemia is the most frequent haemartological disorder in children. Although
much is already known about the diagnostic-therapeutic approach, new frontiers regarding
its diagnosis and therapeutic options emerge every day. An adequate intake with the diet

is essential and can also be obtained in compliance with vegetarian-type diets. The use

of glycinate or lysosomal preparations could positively affect the efficacy of therapy reducing
the side effects associated with commonly used iron preparations. Parenteral iron therapy
in pediatric age, which is currently limited to selected conditions, may evolve further,

as a consequence of the production of molecules such as ferrocarboxymaltose, the use of which
is not currently permitted under the age of 14. Further studies are therefore necessary

in order to implement the knowledge and diagnostic-therapeutic interventions related

to this widespread nosological entity.

Introduzione

L'anemia sideropenica ¢ il disordine ema-
tologico pit frequente dell’eta infantile e
adolescenziale e la pit comune forma di
anemia, con un’incidenza nei Paesi indu-
strializzati del 20,1% tra O e 4 anni di eta
edel 5,9% trai5 eil14 anni (39% e 48,1%
nei Paesi in via di sviluppo) [1]. E un’ane-
mia ipocromica e microcitica caratterizza-
ta da valori di Hb sotto il range di norma-
lita per sesso ed etd, MCV e MCH ridotti,
assetto ferrico con una riduzione dei va-
lori di ferritina e sideremia e aumento dei
valori della transferrina. In eta pediatrica
presenta due picchi di incidenza, nella pri-
ma infanzia e nell’adolescenza, fasce di eta
in cui vi & una discrepanza tra apporto ali-
mentare e fabbisogno elevato dipendente
dalla notevole velocita di crescita.

Fattori di rischio e condizioni
predisponenti

Dal punto di vista patogenetico pud esse-
re causata da ridotto apporto alimentare
di ferro o aumentato fabbisogno, perdi-
te ematiche acute o croniche e malassor-
bimento intestinale del ferro (Tabella 1).
Diverse sono le condizioni para-fisiologi-

che nel corso delle diverse fasi di crescita
che possono facilitare 'instaurarsi di un’a-
nemia sideropenica in assenza di una pa-
tologia sottostante: nei primi mesi di vi-
ta il fabbisogno di ferro & soddisfatto dai
depositi di ferro derivati dalla madre per
via transplacentare durante la vita intrau-
terina e dall’allattamento materno. Dopo
i primi mesi di vita, per 'aumento dell’e-
ritropoiesi, l'esaurirsi delle scorte costi-
tuitesi durante la vita intrauterina e l'ele-
vatissima velocita di crescita, la richiesta

\ .

di ferro aumenta e non & pit soddisfatta
dal latte materno, rendendo necessario un
tempestivo e adeguato svezzamento al fine
di assicurare 'assunzione di cibi ricchi di
ferro. Il prolungamento dell’allattamento
esclusivo puo essere legato all’elevato co-
sto degli alimenti contenenti il ferro eme,
come avviene frequentemente nei Paesi in
via di sviluppo, o all’erronea convinzione
che il latte sia un alimento sano e nutrien-
te, senza tenere conto che il prevalente ap-
porto di latte nella dieta impedisce il con-
sumo di altri alimenti pit ricchi in ferro;
infatti il deficit nutrizionale & ancora oggi
la pitt comune causa di sideropenia anche
nei Paesi industrializzati: una recente sur-
vey italiana ha evidenziato che la causa pitt
frequente di sideropenia ¢ l'allattamento
materno esclusivo oltre i 6-12 mesi di vita
e ha individuato come popolazione a mag-
gior rischio di carenza di ferro i bambini
di origine straniera in eta prescolare [2]. 1
pediatri di famiglia devono sorvegliare at-
tentamente la dieta dei loro assistiti poiché
gli errori alimentari possono dipendere da
fattori culturali, mode o disattenzione.

11 fabbisogno di ferro aumenta inoltre in
un’altra fase caratterizzata da un rapido
accrescimento staturo-ponderale: I’'adole-
scenza. Durante questa eta si aggiungono
altre concause che possono compromet-
tere l'approvvigionamento di ferro: scar-
so apporto con la dieta, spesso incongrua,
consumo di prodotti alimentari che ne
riducono l'assorbimento, malnutrizione,
obesita e sideropenia associata ad attivita
sportiva; a tutti questi si puo aggiungere,

RIDOTTO APPORTO ALIMENTARE
DI FERRO

Prematurita, svezzamento tardivo, dieta vegetariana, di-
sturbi della deglutizione.

AUMENTATO FABBISOGNO DI
FERRO

Primo anno di vita, basso peso alla nascita, adolescenza.

RIDOTTO ASSORBIMENTO
INTESTINALE DI FERRO

Malattia celiaca, gastrite cronica autoimmune, infezione
da Helicobacter pylori, terapia con inibitori di pompa, ma-
lattie infiammatorie croniche intestinali

PERDITE EMATICHE CRONICHE

Mestruazioni abbondanti e/o frequenti, intolleranza alle
proteine del latte vaccino, diverticolo di Meckel, ernia
iatale, parassitosi intestinale

FORME EREDITARIE

Anemie ferro-carenti refrattarie (IRIDA)
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per le femmine, la perdita di ferro con il

ciclo mestruale.

Tra le cause patologiche, tra le condizioni

ben note e riassunte in Tabella 1, meritano

particolare menzione:

* Prematurita: i neonati pretermine sono
pilt inclini a sviluppare anemia siderope-
nica, sia perché I'80% del ferro viene ac-
quisito dal feto durante l'ultimo trime-
stre di gravidanza, sia per laumentato
fabbisogno legato alla maggiore velocita
di crescita nei primi mesi di vita.

¢ Patologie neuromotorie: I'anemia side-
ropenica ¢ frequente in questi bambi-
ni, a causa principalmente dei disturbi
della deglutizione che richiedono il ri-
corso all’alimentazione per gavage o a
diete liquide/semiliquide con facilita di
esclusione dalla dieta di numerose cate-
gorie di nutrienti. Inoltre ¢ frequente la
presenza di altri disturbi come il reflus-
so gastroesofageo, che, complicando-
si con un'esofagite, puo essere causa di
sanguinamento cronico.

 Patologie del tratto gastroenterico: il
malassorbimento di ferro, come si veri-
fica in presenza di malattia celiaca, in-
tezione da Helicobacter pylori, malat-
tie inflammatorie croniche intestinali,
anemia perniciosa e utilizzo prolungato
di farmaci come inibitori di pompa, e le
perdite ematiche croniche (intolleranza
alle proteine del latte vaccino, diverti-
colo di Meckel, ernia iatale, parassi-
tosi intestinale) sono cause di anemia
sideropenica refrattaria al trattamen-
to per via orale. In particolare l'ane-
mia sideropenica in corso di infezione
da H. pylori puo dipendere da un osta-
colo all’assorbimento intestinale di fer-
ro, ma anche da un possibile sanguina-
mento. Diversi studi hanno documen-
tato il miglioramento della anemia si-
deropenica in seguito alla terapia anti-
biotica eradicante nelle infezioni da H.
pylori [3]. La sierologia per la malattia
celiaca e la ricerca dell’antigene fecale
dell’H. pylori vanno quindi inseriti nel
workup diagnostico nei casi di anemia
sideropenica di eta superiore ai 2 anni,
soprattutto se refrattari al trattamen-
to (Figura 1). Lanemia sideropenica ¢
inoltre la piu frequente complicazione
extra-intestinale delle malattie infiam-
matorie croniche intestinali, riconduci-
bile a incremento delle richieste ener-
getiche dell’organismo, insufficiente
apporto dietetico, ridotto assorbimento
enterico e perdite ematiche intestinali.

¢ Trale perdite ematiche extra-intestina-
li, va menzionata I'alterazione del ciclo
mestruale, frequente nelle adolescenti,
e, raramente, secondaria a malattia di
Von Willebrand, una coagulopatia co-

stituzionale caratterizzata da una dia-
tesi emorragica assente o lieve, che puo
rimanere non diagnosticata fino al me-
narca.

* In presenza di forme refrattarie di ane-
mia sideropenica, in cui ¢ stata esclusa
una scarsa aderenza alla terapia ed ese-
guita una attenta valutazione su aspetti
quali dosaggio, timing della sommini-
strazione, tipo di ferro somministrato,
durata della terapia, presenza di flogo-
si o infezioni, si parla di “unexplained
iron deficiency anemia”. In genere trat-
tasi di forme secondarie (Figura 1). Tra
le anemie sideropeniche refrattarie va
considerata nell’iter diagnostico l'ane-
mia refrattaria alla terapia marziale. Si
tratta di una forma di anemia siderope-
nica refrattaria al trattamento con ferro
orale (Iron Refractory Iron Deficiency
Anemia, IRIDA) su base genetica lega-
ta alla mutazione del gene TMPRSS6.
I pazienti portatori di tale mutazione
presentano elevati livelli di epcidina,
ormone che regola negativamente las-
sorbimento del ferro a livello gastroin-
testinale e che spiega l'assente respon-
sivita alla terapia per via orale. Verosi-
milmente questo gene codifica per una
proteasi responsabile della down regu-
lation della sintesi di epcidina [4].

Manifestazioni cliniche

La carenza di ferro lieve/moderata, non
associata ad anemia, pud essere asintoma-
tica o manifestarsi solo con pallore e/o una
scarsa tolleranza all’esercizio fisico. Posso-
no presentarsi lesioni trofiche delle muco-
se (stomatiti angolari, glossiti), picacismo,
infezioni frequenti, disturbi di umore e
comportamento con calo del rendimento
scolastico. Ritardo psicomotorio ¢ stato ri-
scontrato secondariamente a carenza peri-
natale di ferro.

Diagnosi

La diagnosi di laboratorio viene posta in
presenza di anemia microcitica-ipocro-
mica (ridotti valori di Hb, MCV, MCH,
RDW elevato), con conta reticolocitaria
ridotta. L’assetto marziale & caratterizza-
to dalla riduzione di ferritina e sideremia,
saturazione della transferrina ed elevati
livelli di transferrina sierica insatura. La
misurazione della ferritina ¢ 'esame di la-
boratorio di riferimento per la valutazio-
ne dello stato dei depositi di ferro. I valori
soglia al di solito dei quali si parla di ca-
renza di ferro variano in base a eta e sesso.
Tuttavia la ferritina aumenta in presenza
di processi flogistici o infettivi. Pertanto
in tali condizioni i valori soglia aumenta-
no rendendo piu difficoltosa la diagnosi.
La protoporfirina libera eritrocitaria au-
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menta nell’anemia ferro-carenziale, ma si
tratta di un parametro aspecifico [5].

Marker di nuova introduzione
nell’inquadramento diagnostico
dell'anemia sideropenica

Indagini diagnostiche introdotte piu re-
centemente includono il dosaggio del re-
cettore solubile della transferrina nel sie-
ro (STFRC), che ¢ aumentato in presenza
di anemia sideropenica. Il deficit di ferro
induce lespressione del recettore di mem-
brana della transferrina, da cui dipende la
concentrazione del recettore solubile nel
siero. La concentrazione di sSTFRC non &
influenzata da processi inflammatori o in-
fettivi per cui risulta molto utile ai fini dia-
gnostici [5]. Il rapporto tra sSTFRC e fer-
ritina — che ¢ basso nella anemia siderope-
nica e alto nella anemia delle malattie cro-
niche — ¢ utile nella diagnosi differenziale
tra le due. Un altro marker del metaboli-
smo del ferro ¢ rappresentato dall’epcidina
sierica i cui livelli sono notevolmente ri-
dotti nell’anemia sideropenica (in quanto
I'assorbimento del ferro non deve essere
inibito in questo contesto), elevati nell’a-
nemia delle malattie croniche e nell’obesi-
ta (in risposta a stimoli inflammatori, me-
diati dalla interleuchina-6, l'epcidina vie-
ne rilasciata dagli epatociti) e inadeguata-
mente normali o alti nell’anemia siderope-
nica geneticamente determinata (IRIDA).
L'incremento del valore di epcidina sierica
¢ inoltre indice di non responsivita alla te-
rapia con ferro orale [6].

Terapia marziale per via orale

La terapia di scelta dell’anemia siderope-
nica ¢ la supplementazione di sali di fer-
ro per via orale. Il ferro & presente negli
alimenti in due forme: eme e non eme. 11
ferro eme ha una biodisponibilita maggio-
re e si trova negli alimenti di origine ani-
male (carne e pesce). 11 ferro non eme, pit
difficilmente assorbito a livello gastroin-
testinale, ¢ contenuto in cereali, legumi e
verdure. Alcune sostanze quali fitati, tan-
nati e fosfati riducono ’assorbimento del
ferro non eme; altre, come l’acido ascor-
bico, lo facilitano. Poiché il ferro bivalen-
te ¢ assorbito pill prontamente, i composti
ferrosi sono piti utilizzati rispetto ai com-
posti ferrici. L'assorbimento non supera il
20-40% della dose somministrata e varia
in base a tipo di sale, grado di anemia e
stato di deplezione dello stomaco. I com-
posti ferrosi vanno assunti preferibilmente
lontano dai pasti, per evitarne la riduzio-
ne della biodisponibilita. La terapia orale
con sali ferrosi & gravata, in un terzo circa
dei casi, da effetti collaterali gastrointesti-
nali quali dolore addominale, dispepsia,
nausea, vomito, diarrea o stipsi dovuti alle
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Anemia sideropenica

-

« Eta tra 6 mesi-2anni
* Prematurita

* Puberta

« Eta fertile

* Donatori di sangue
+ Gravidanza

Anamnesi positiva per fattori noti:

+ Malattie gastro-intestinali

Anamnesi negativa

l

Sangue occulto nelle

feci

l

Avviare terapia
marziale

o

Si

“

| EGD- e/o RC-scopia |

1

b

No

|

| Screening celiachia |

.

[Pos ] [Cres ]

Diagnosi Capsuloscopia Biopsia Ricerca
_— ) . duodenale H. pylori
Scintigrafia emazie

marcate

|

In caso di «unexplained IDA» considerare condizioni pit rare come I'lRIDA

Figura 1. Flow chart diagnostica (EGD-scopia: esofagogastroduodenoscopia; RC-scopia: rettoscopia; Pos: positiva; Neg: negativa; H. pylori: Helicobacter

pylori; IDA: Iron Deficiency Anemia).

proprieta ossidative del ferro sulla mucosa
gastrica. Tali disturbi, che talvolta posso-
no limitare fortemente ’'aderenza al tratta-
mento, possono essere contenuti se il fer-
ro viene somministrato a stomaco pieno. Il
dosaggio consueto ¢ di 3-6 mg/kg/die di
ferro elementare in 2-3 somministrazioni
(60-120 mg/die nei soggetti adolescenti)
[7]. Recentemente la descrizione del cosid-
detto “effetto epcidina” ha portato a ricon-
siderare i protocolli di somministrazione
della terapia orale marziale. Lepcidina ¢
un ormone che regola negativamente l’as-
sorbimento intestinale del ferro e il suo ri-
lascio da parte dei macrofagi. La sintesi e
il rilascio epatico di epcidina sono regolati
da un incremento della sideremia e dei de-
positi intraepatici di ferro. Un incremento
transitorio dei valori di sideremia e ferriti-
na, come avviene subito dopo I'assunzione
del ferro per os, causerebbe il rilascio di
epcidina, il ridotto assorbimento di ferro
a livello intestinale e 'aumento dei poten-
ziali effetti collaterali iatrogeni. A questo
ridotto assorbimento intestinale, conse-
guente a terapia orale marziale, ¢ stato da-
to il nome di “effetto epcidina”. Le sche-

dule attuali che prevedono da 1 a 3 som-
ministrazioni giornaliere favorirebbero la
persistenza di tale effetto, con maggior in-
cidenza di effetti collaterali gastrointesti-
nali e ridotta adesione al trattamento. Da-
ta la dimostrazione che l'effetto epcidina
ha una durata di circa 48 ore, questo po-
trebbe essere evitato ricorrendo a un regi-
me terapeutico che preveda la monosom-
ministrazione del ferro per via orale, ogni
48 ore, a un dosaggio piu elevato [8].

Altre formulazioni includono il ferro
bisglicinato e il ferro liposomiale, dota-
ti di maggiore biodisponibilita e minori
effetti avversi gastrointestinali. Nel fer-
ro bisglicinato, 'aminoacido glicina chela
il ferro formando un composto chimica-
mente inerte che viene assorbito a livello
della mucosa intestinale, meccanismo che
ne consente un assorbimento 3-4 volte su-
periore rispetto al ferro solfato. Anche il
suo profilo di sicurezza sembra adeguato.
Il ferro liposomiale, preparazione di pi-
rofosfato ferrico trasportato all’interno di
una membrana fosfolipidica, viene diret-
tamente assorbito dalle cellule M dell’in-
testino tenue e, tramite il sistema linfati-

co, raggiunge il fegato da dove viene ri-
lasciato. Questo meccanismo consente un
suo maggior assorbimento rispetto ai sali
ferrosi e, evitandone l'interazione chimi-
ca con la parete gastrointestinale, ne limi-
ta gli effetti collaterali. Un recentissimo
studio osservazionale riporta che questi
preparati sono ampiamente utilizzati nel-
la pratica clinica con risultati molto soddi-
sfacenti [9].

La risposta alla terapia orale marziale si
profila con la comparsa di reticolocitosi
dopo 72-96 ore dal suo inizio e un aumen-
to del tasso di Hb a partire dal 4° giorno.
Tale risposta puo essere molto utile nella
pratica, soprattutto nel caso in cui venga
iniziata la terapia orale in un paziente con
anemia grave, perché conferma la risposta
alla terapia, in attesa della risposta emo-
globinica che si puod apprezzare non prima
di 7-10 giorni. L'emoglobina si normalizza
dopo il primo mese e i depositi di ferro si
ricostituiscono tra il primo e il terzo mese;
pertanto il trattamento deve essere conti-
nuato per almeno tre mesi dopo la norma-
lizzazione dei valori di Hb, al fine di ripri-
stinare i depositi di ferro [9].
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Terapia per via parenterale

La terapia per via parenterale, indicata in
caso di intolleranza alla terapia orale, ma-
lassorbimento cronico, anemia sideropeni-
ca genetica refrattaria al trattamento orale
(IRIDA) e anemia grave sintomatica, de-
termina una pit rapida risposta terapeutica
rispetto alla via orale, permette di calcola-
re esattamente la dose di ferro necessaria
per la normalizzazione del livello di emo-
globina e il ripristino delle riserve di ferro
e ha meno effetti collaterali. I suoi limiti
sono I'impatto maggiore sul bambino (ve-
nipuntura, ospedalizzazione) e i costi pilt
elevati. Il ferro destrano ad alto peso mo-
lecolare non ¢ pitt disponibile in Italia dato
Ielevato rischio di reazioni anafilattiche.
1 composti maggiormente utilizzati sono
quelli di seconda generazione, quali il ferro
destrano a basso peso molecolare, il ferro
saccarato, il gluconato ferrico. Gli ultimi
due sono i piu utilizzati, in quanto com-
posti sicuri, non associati a rischio di gra-
vi reazioni anafilattiche [10]. La maggiore
criticita consiste nella necessita di ripartire
il quantitativo totale di ferro da sommini-
strare in ripetute infusioni. I composti di
terza generazione, quali il carbossimalto-
sio ferrico e il ferro isomaltoside, hanno il
vantaggio di poter essere somministrati in
alte dosi in monosomministrazione; sol-
tanto il carbossimaltosio ferrico ha I'indi-
cazione per pazienti pediatrici di eta supe-
riore ai 14 anni; richiede un dosaggio pit
basso e un tempo di infusione ridotto ri-
spetto ai preparati di seconda generazione.
E necessario sottolineare che nei pazienti
sottoposti a terapia con ferro bisogna sem-
pre sorvegliare il rischio di incorrere nel
sovraccarico marziale, gravato anche da
un potenziale effetto proinfettivo. In me-
rito agli eventi avversi correlati alla tera-
pia parenterale, studi clinici evidenziano
che reazioni avverse severe sono eventi ra-
ri e potrebbero essere contenuti mediante
stretto monitoraggio dei pazienti e identi-
ficazione di popolazioni a rischio.

La Tabella 2 riporta le caratteristiche dei
preparati di ferro maggiormente utilizzati
in pediatria.

Prevenzione della sideropenia

* La prevenzione dell’anemia siderope-
nica deve essere attuata gia in epoca
gravidica, dato che I'anemia siderope-
nica materna ne condiziona lo svilup-
po e le possibili sequele nel prodotto del
concepimento [4]. Infatti & stato dimo-
strato che la carenza perinatale di fer-
ro pud comportare ritardato sviluppo
neurocognitivo, che sembra poter per-
sistere durante 'infanzia nonostante il
trattamento con ferro per via orale Si
considera determinante nello sviluppo

delle sequele imputabili all’anemia si-
deropenica un periodo di mille giorni,
comprensivo della gestazione e dei pri-
mi due anni di vita del bambino. L'Or-
ganizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) raccomanda la supplementazio-
ne di ferro e acido folico in aree con ele-
vata prevalenza di anemia nelle donne
in eta riproduttiva e durante la gesta-
zione [1].

* Alla nascita il clampaggio non imme-
diato del cordone ombelicale & una mi-
sura per incrementare i valori di emo-
globina e ferritina e ridurre il rischio di
anemia sideropenica nel neonato pre-
termine.

* Inepoca neonatale la supplementazione
orale di ferro a scopo profilattico viene
utilizzata nei nati pretermine e di basso
peso alla nascita. Il tipo di preparato, il
dosaggio ottimale, il momento di ini-
zio e la durata della profilassi sono pun-
ti controversi.

* La prevenzione della sideropenia in et
pediatrica si basa su una dieta adeguata
per eta e sullo svezzamento tempestivo
con 'introduzione di cibi ricchi di fer-
ro. E importante promuovere ’allatta-
mento al seno alla nascita o l'utilizzo di
formule arricchite in ferro per il primo
anno di vita, evitando il latte vaccino
che contiene ferro con ridotta biodispo-
nibilitd. Al momento dello svezzamen-
to ¢ opportuno inserire alimenti conte-
nenti ferro a elevata biodisponibilita e
sostanze che ne favoriscono l'assorbi-
mento; ¢ raccomandato il consumo di
alimenti per la prima infanzia, specifi-
catamente arricchiti in ferro; la strate-
gia “universale” di fortificare con ferro
gli alimenti destinati alla popolazione
generale pone diversi problemi di pa-
latabilita e di conservazione e dovreb-
be essere presa in considerazione come
provvedimento nei Paesi in via di svi-
luppo [1].

* La dieta vegetariana ¢ un regime ali-
mentare in crescente diffusione. IA-
merican Dietetic Association and Die-
titians of Canada afferma che una dieta
vegetariana ben strutturata ¢ adeguata
per ogni eta [11]. Alcuni studi rileva-
no che nei Paesi industrializzati i bam-
bini vegetariani presentano un introito
di ferro analogo agli onnivori con pre-
valente apporto di ferro caratterizzato
da una minore biodisponibilita e di ele-
menti che ne implementano l'assorbi-
mento. Gli stessi rilevano inoltre che,
benché parametri quali emoglobina,
MCYV, globuli rossi siano sovrapponi-
bili nei bambini vegetariani e onnivori,
nei primi si registra un pit basso livello
di ferritina sierica che indica minori ri-
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serve di tale elemento [12]. Non ci sono
dati in letteratura che pongano univo-
ca indicazione alla supplementazione di
ferro nella popolazione vegetariana.

Conclusioni

Lanemia sideropenica ¢ la pill comune
forma di anemia dell’eta pediatrica. Seb-
bene molto gia si sia appreso a riguardo,
nuove frontiere in merito a diagnosi e te-
rapia si profilano ogni giorno. L'identifi-
cazione e la caratterizzazione della mole-
cola epcidina potrebbe contribuire a de-
finire meglio la condizione di anemia e
monitorare la risposta al trattamento in
presenza di determinati momenti ezio-
patogenetici, quali quadri di anemia cor-
relati a flogosi e ad anemia sideropenica
genetica refrattaria al trattamento orale
(IDA). In merito alla terapia per via orale,
lutilizzo dei preparati glicinati e liposo-
miali dovrebbe essere approfondito, con-
siderati i dati che ne suggeriscono l'effica-
cia e la minor incidenza di effetti collate-
rali rispetto ad altre formulazioni. Anche
in merito alla terapia parenterale in eta
pediatrica, si prospettano ulteriori evolu-
zioni. L'elaborazione di molecole come il
ferrocarbossimaltosio, attualmente off la-
bel sotto i 14 anni di eta, risulta promet-
tente in termini di efficacia e sicurezza. La
possibilita di trattare anemia sideropeni-
ca con composti che prevedano la mono-
somministrazione con efficacia ed eventi
avversi prevalentemente di lieve/modera-
ta entita, deve farne considerare 'impiego
in piu precoci fasce di etd e una maggiore
diffusibilitd. In quanto alle abitudini die-
tetiche, i dati della letteratura indicano la
possibilita di osservare regimi dietetici di
tipo vegetariano con un buon profilo di
sicurezza, seppur sempre con un attento
monitoraggio da parte del pediatra. Ulte-
riori studi dunque sono necessari al fine
di implementare le conoscenze e gli in-
terventi diagnostico-terapeutici relativi a
un’entitad nosologica cosi diffusa.
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PREPARATO

DOSAGGIO CONSIGLIATO

PUNTI DI FORZA

CRITICITA

NOTE

Ferro solfato
Ferro gluconato

2 mg/kg/die
ovvero
4 mg/kg a giorni alterni

Trattamento standard

Buon assorbimento
intestinale

Costo contenuto

Effetti collaterali gastro
enterici nel 15-32% dei
casi

Cattiva palatabilita

Scarsa disponibilita di
preparati in gocce, idonei
per i bambini pit piccoli

Il dosaggio proposto, pit
basso di quanto riportato
nei testi, mira a contenere
gli effetti collaterali; per
evitare |'effetto epcidina (v.
testo) si puo optare per la
somministrazione a giorni
alterni

Ferro glicinato

0,45 mg/kg/die

Buon assorbimento
intestinale

Effetti collaterali solo nel
6% circa dei casi

Formulazione in gocce
disponibile

Non prescrivibile

Un dosaggio piti basso &
sufficiente, data la elevata
biodisponibilita del prodotto

Ferro liposomiale

1.4 mg/kg/die

Ottima palatabilita

Formulazione in gocce
disponibile

Effetti collaterali assenti

Possibile risposta alla
terapia meno pronta

Ferro gluconato ev

Dose complessiva da calcolare
in base a Hb iniziale e peso

Efficacia indipendente
dall'assorbimento gastro-
enterico

Necessita di
ospedalizzazione
Necessita di infusioni

iniziale e peso

dall'assorbimento gastro-

ospedalizzazione

Effetti indesiderati gastro- ripetute
enterici molto contenuti
Ferro carbossimaltosio Dose da calcolare in base a Hb | Efficacia indipendente Necessita di Prescribile solo dai 14 anni

in su

enterico
Monosomministrazione
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La tutela degli stati di bisogno

in pediatria

Matteo Bolcato, Daniele Rodriguez, Anna Aprile
Medicina Legale, Universita di Padova, Padova

11 contributo prende in esame i provvedimenti di legge concepiti al fine di tutelare

i minori che si trovano in uno stato di bisogno a causa di infermita mentali o fisiche.
Sono considerati i problemi interpretativi medico-legali e la condotta pratica che

il pediatra o clinico curante del bambino deve tenere al fine di certificare la condizione.

The contribution examines the provisions of law designed to protect minors who are
in a state of need due to mental or physical illness. The medical-legal interpretative problems
and the practical conduct that the pediatrician or clinician of the child must hold in order

to certify the condition.

Le prime riflessioni filosofiche sul concetto
di bisogno sono di Hegel e Schopenhauer.
Il concetto di liberta dal bisogno ¢ contenu-
to nel pensiero di Marx e Von Hayek; i due
filosofi, di diverso orientamento politico-
economico, danno alla locuzione significati
non sovrapponibili.

Nel gennaio 1941, l'espressione ¢ ripresa
da Roosevelt, che, in qualita di presidente
degli Stati Uniti, pronuncia il discorso no-
to come “delle quattro liberta™ le liberta di
parola e di espressione, la liberta di culto, la
liberta dal bisogno e la liberta dalla paura.
Nell'agosto 1941, Roosevelt e Churchill
esprimono contenuti e obiettivi della lot-
ta contro l'aggressione nazista e delle pro-
spettive di pace nella “Carta Atlantica”,
ribadendo, al punto VI, il principio della
liberta dal bisogno e affermando, al punto
V, lobiettivo della “sicurezza sociale”, che &
caratteristica fondamentale della liberta dal
bisogno.

La liberta dal bisogno ¢ riaffermata nel-
la Dichiarazione universale dei dirit-
ti dell'uvomo, proclamata il 10 dicembre
1948 dall’Assemblea Generale delle Nazio-
ni Unite. Nel “Preambolo” si dichiara: “un
mondo in cui gli esseri umani godano della
liberta di parola e di credo e della liberta
dal timore e dal bisogno ¢& stato proclamato
come la pit alta aspirazione dell'uvomo”; gli
articoli 22, 23 e 25 approfondiscono il te-
ma anche per quanto riguarda gli interessi
dei minori, essendo rispettivamente consi-
derati la sicurezza sociale, il diritto della fa-
miglia a un’esistenza conforme alla dignita
umana, il diritto della maternita e dell’in-
fanzia a speciali cure e assistenza nonché la
protezione sociale per tutti i bambini.

La Costituzione della Repubblica Italia-
na esprime il principio della liberta dal
bisogno, senza citare questa espressione,
nell’art. 38 [1]. Questo articolo contempla

due tipologie di soggetti da tutelare: il cit-
tadino e il lavoratore. Non & espressamente
menzionato il minore, che & da considerare
compreso — senza che tuttavia ne sia consi-
derata la specificita — nell’insieme dei cit-
tadini. Il terzo comma assume interesse in
rapporto alla condizione del minore, anche
qui non esplicitamente citato, prescrivendo
che “gli inabili ed i minorati hanno diritto
all’educazione e all’avviamento professio-
nale”.

In questo articolo esaminiamo le norme
che, in materia di invalidita civile, preve-
dono specifiche provvidenze in relazione
ai bisogni del minore, presentiamo le in-
certezze interpretative di taluni disposti e
analizziamo la possibile condotta profes-
sionale del pediatra qualora sia richiesto di
redigere il certificato necessario per avviare
la pratica amministrativa finalizzata a otte-
nere uno dei benefici previsti. Il contribu-
to del pediatra su questo tema € certamente
rilevante: in Italia i disturbi dello sviluppo
neuropsichico riguardano circa il 10% della
popolazione tra 0 e 18 anni (corrispondente
a oltre un milione di soggetti). I dati relativi
alla fascia intermedia di gravita riguarda-
no il 2-2,5%, corrispondenti a 220-270.000
unita, mentre i bambini che presentano
problematiche multiple, gravi e complesse,
e limitazioni significative delle autonomie
sono lo 0,5%, corrispondenti a circa 50.000
individui. Tali dati mostrano che un pedia-
tra con un numero medio di assistiti sara
certamente interessato dalla richiesta di
certificazione di pit soggetti e pertanto tro-
verd prezioso ricevere indicazioni.

I riferimenti normativi

La pratica attuazione della liberta dal biso-
gno dei minori disabili ¢ affidata ai com-
plessi legislativi che tutelano rispettiva-
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mente, a partire dalla legge 5 ottobre 1962

n. 1539, i cosiddetti “invalidi civili” e, con

la legge 5 febbraio 1992 n. 104 e le succes-

sive integrazioni, le persone handicappate.

Per gli invalidi civili minori di 18 anni so-

no previste due tipi di indennita alternative:

* lindennita di accompagnamento, in
base al disposto della legge 11 febbra-
io 1980 n. 18, che prevede la concessio-
ne dell'indennitd di accompagnamento
ai “mutilati ed invalidi civili totalmen-
te inabili per affezioni fisiche o psichi-
che [...] che si trovano nell’impossibilita
di deambulare senza l'aiuto permanen-
te di un accompagnatore o, non essendo
in grado di compiere gli atti quotidia-
ni della vita, abbisognano di assistenza
continua” e, in base al disposto della leg-
ge 21 novembre 1988 n. 508, ai cittadini
riconosciuti ciechi assoluti;

* lindennitd mensile di frequenza, in ba-
se al disposto della legge 11 ottobre
1990 n. 289, che prevede la concessione
dell’indennita ai mutilati e invalidi civili
minori degli anni 18 ai quali siano state
riconosciute dalle commissioni preposte
all'accertamento “difficolta persistenti a
svolgere i compiti e le funzioni della pro-
pria etd”. Lo stesso articolo prevede la
concessione dell’indennita di frequenza
anche ai minori ipoacusici “che presen-
tino una perdita uditiva superiore ai 60
decibel nell'orecchio migliore nelle fre-
quenze di 500, 1.000, 2.000 hertz”. La
concessione dell’indennita di frequenza
¢ subordinata alla frequenza continua o
anche periodica di centri ambulatoriali
o di centri diurni, specializzati nel trat-
tamento terapeutico o nella riabilitazio-
ne e nel recupero di persone portatrici di
handicap, alla frequenza di scuole, pub-
bliche o private, di ogni ordine e grado,
a partire dalla scuola materna, nonché
centri di formazione o di addestramento
professionale finalizzati al reinserimento
sociale dei minori invalidi. I'indennita
di frequenza ¢ incompatibile con qual-
siasi forma di ricovero e non ¢ concessa
ai minori che beneficiano dell’indenni-
ta di accompagnamento o provvidenze
a favore dei ciechi civili parziali o della
indennita di comunicazione in favore dei
sordi prelinguali. Rimane tuttavia salva
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la facolta dell’interessato di optare per il
trattamento pit favorevole.

Lattuale assetto normativo dell’invalidi-
ta civile conclude una successione di nor-
me sviluppatesi non sempre organicamente
e che hanno comportato I'intervento della
Corte Costituzionale e della Corte di Cas-
sazione [3]. Segnaliamo le piu rilevanti.
Circa la indennita di accompagnamento,
la Corte di Cassazione con le sentenze n.
11.329 del 24 ottobre 1991 (sezioni unite
civili) e n. 1.337 del 29 gennaio 2003 affer-
ma che la legge non pone alcun limite in-
feriore di eta che precluda il diritto a fruire
del beneficio. La prima sentenza rileva tra
laltro che, se anche gli infanti per il solo
fatto di essere tali abbisognano comunque
di assistenza, puo verificarsi una situazione
nella quale “I'assistenza, per le condizioni
patologiche in cui versi la persona, assuma
forme e tempi di esplicazione ben diversi da
quelli di cui necessita un bambino sano”; la
seconda sentenza osserva che le infermita
possono determinare “la necessita di un’as-
sistenza diversa, per forme e tempi di espli-
cazione, da quella occorrente ad un bambi-
no sano”.

Con circolare del 15 dicembre 1992, il Mi-
nistero dell’Interno [4] conferma I’inesi-
stenza di un limite di eta inferiore per l'at-
tribuzione dell'indennitd di accompagna-
mento.

Con la sentenza n. 467 del 20 novembre
2002, la Corte Costituzionale dichiara co-
stituzionalmente illegittimo il terzo com-
ma dell’art. 3 dalla legge 11 ottobre 1990
n. 289, nella parte in cui non prevede che
I'indennita mensile di frequenza sia conces-
sa anche ai minori al di sotto dei tre anni
che frequentano l’asilo nido. Esso, infatti,
ha finalitd formative in quanto rivolto a fa-
vorire l'espressione delle potenzialita cogni-
tive, affettive e relazionali del bambino ai
fini del complessivo sviluppo della sua per-
sonalita.
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Con la sentenza n. 329 del 16 dicembre
2011, la Corte Costituzionale dichiara I'il-
legittimita costituzionale dell’art. 80, com-
ma 19, della legge 23 dicembre 2000 n.
388, nella parte in cui subordina al requi-
sito della titolarita della carta di soggiorno
la concessione della indennita di frequen-
za ai minori extracomunitari legalmente
soggiornanti nel territorio dello Stato. La
Corte ha ritenuto che tale indennita abbia
una finalita direttamente riconducibile al-
la salvaguardia delle esigenze di cura e di
assistenza di persone minorenni portatrici
di patologie significative e invalidanti e, co-
me tali, inquadrabili nell'ambito degli in-
terventi di natura solidaristica che I'ordina-
mento ¢ chiamato ad approntare.

In sintesi, 'indennita di accompagnamento
¢ basata unicamente su requisiti biologici,
quella di frequenza su requisiti anche extra-
biologici come schematizzato in Tabella 1.
Lentita dell’importo economico correlato
alle due indennitd viene aggiornato e ri-
valutato a ogni inizio d’anno; per il 2020
I'indennita di accompagnamento compor-
ta un sussidio economico di circa 520 euro
mensili, 'indennita di frequenza di circa
280 euro mensili, entrambi per 12 men-
silita.

Nel presente articolo non sono prese in con-
siderazione le questioni di interesse per il
minore legate alla legge 5 febbraio 1992 n.
104. Riteniamo comunque opportuno se-
gnalare in Box 1, i benefici pratici previsti.

| problemi interpretativi

e la condotta pratica

Le indicazioni normative creano problemi
interpretativi a livello sia dottrinale sia pra-
tico in sede valutativa. Meno coinvolti nel
problema nell’esatta interpretazione delle
norme sono i medici, in genere pediatri o
neuropsichiatri infantili, richiesti di redi-
gere il certificato introduttivo necessario
per la pratica amministrativa da allegare
alla domanda volta al riconoscimento del

beneficio che si intende ottenere. Questi
medici, ai quali certamente non compete la
valutazione definitiva, sono tuttavia chia-
mati a redigere un certificato coerente con
le condizioni del loro assistito, con contenu-
to adeguato ed esaustivo perché, qualunque
sia interpretazione delle formule di legge,
essa si fonda anche sulle notizie provenienti
dal medico curante certificatore.

Pertanto il certificato introduttivo adot-
tera opportunamente linguaggio e descri-
zioni delle limitazioni del funzionamento
del minore coerenti con il glossario adot-
tato dall’ICF-CY. La modulistica di certi-
ficazione predisposta dall’'INPS non aiuta
in tal senso, essendo enfatizzata la codi-
ficazione ICD 9 che attiene ai codici no-
sologici internazionali [5]. Il pediatra cer-
tificatore pud comunque utilizzare le voci
previste, utilizzandole per riportare anche
i dati di rilievo sotto il profilo funzionale,
per i quali non & prevista alcuna voce spe-
cifica. Il Box 2 contiene alcuni spunti uti-
lizzabili per la redazione di tale certificato
nel rispetto della modulistica.

E auspicabile dunque che questi medici ab-
biano chiari elementi delle questioni pro-
blematiche, per poter fornire nei certifica-
ti, circa gli aspetti clinici e le loro ricadute
funzionali, le indicazioni pertinenti, conte-
nenti cio¢ tutti gli elementi da loro accer-
tati utili per il giudizio della commissione
valutatrice. Il medico, nel procedere alla re-
dazione del certificato introduttivo, potra
fornire ai genitori e al minore informazioni
sulle possibili divergenze interpretative di
alcuni aspetti della norma, che determina-
no conseguentemente incertezza circa l'ac-
coglimento della domanda.

Le possibili divergenze interpretative sono
connesse a questioni ancora aperte circa la
valutazione biologica dell’indennita di fre-
quenza, e riguardano soprattutto le “dif-
ficolta persistenti a svolgere i compiti e le
funzioni della propria eta”. Questo requisi-
to non va confuso [6] con uno dei requisiti

Provvidenza e riferimenti normativi

Requisiti biologici (alternativi fra loro)

Requisiti extrabiologici

Indennita di frequenza (art. 1 della legge 11 otto-
bre 1990 n. 289 e sentenza Corte Costituzionale
20 novembre 2002 n. 467).

Difficolta persistenti a svolgere i compiti e le fun-
zioni della propria eta.

Ipoacusia con una perdita uditiva superiore ai 60
decibel nell‘orecchio migliore nelle frequenze di
500, 1.000, 2.000 hertz.

Frequenza continua o periodica di centri ambu-
latoriali o diurni, anche di tipo semi-residenzia-
le, pubblici o privati, purché operanti in regime
convenzionale, specializzati nel trattamento te-
rapeutico o nella riabilitazione e nel recupero di
persone portatrici di handicap ovvero frequenza
di asili nido.

Indennita di accompagnamento (art. 1 della
legge 21 novembre 1988 n. 508).

Cecita assoluta.

Inabilita totale per affezioni fisiche o psichiche e
impossibilita di deambulare senza I'aiuto per-
manente di un accompagnatore.

Inabilita totale per affezioni fisiche o psichiche e
bisogno di assistenza continua per incapacita di
compiere gli atti quotidiani della vita.

Non sono previsti peculiari requisiti extrabiolo-
gici.
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buzione.

1. Per assistere un figlio disabile grave, i permessi giornalieri per la legge 104 sono riconosciuti a
entrambi i genitori, anche adottivi, che possono utilizzarli alternativamente. Invece, per assistere
un qualsiasi altro familiare disabile grave, i permessi spettano a un solo lavoratore dipendente.

2. Il congedo straordinario puo essere richiesto per assistere disabili gravi per una durata massima
complessiva di 2 anni, per ogni persona assistita e nell'arco dell’intera vita lavorativa.

3. | genitori di figli disabili gravi con meno di 3 anni possono utilizzare 2 ore di permessi giornalieri
orari se lavorano per almeno 6 ore, oppure 1 ora se |'attivita lavorativa ¢ inferiore alle 6 ore.

4. Se entrambi i genitori sono lavoratori dipendenti, i permessi giornalieri orari sono utilizzabili, in
alternativa, dalla madre o dal padre. Al lavoratore spetta un'indennita pari al 100% della retri-

5. La lavoratrice madre o, in alternativa, il lavoratore padre di figlio disabile grave hanno diritto al
prolungamento del congedo parentale, utilizzabile fino ai 12 anni del bambino se quest'ultimo
non & ricoverato a tempo pieno in istituti specializzati, a meno che la presenza del genitore non
sia richiesta dalla struttura sanitaria che lo ospita. Il prolungamento del congedo parentale puo
iniziare dopo la fine del congedo parentale ordinario e essere utilizzato dai genitori, in maniera
continuativa o frazionata, per un periodo massimo non superiore a 3 anni (compresi i periodi di
congedo parentale ordinario). Il prolungamento del congedo parentale pud essere utilizzato in
alternativa ai permessi orari per figli disabili gravi minori di 3 anni. Per tutta la durata del conge-
do, il lavoratore ha diritto a un‘indennita giornaliera pari al 30% della retribuzione, a meno che il
contratto collettivo non preveda un trattamento pil favorevole.

dell'indennita di accompagnamento, gli at-
ti quotidiani della vita.

Le difficolta non sono meglio definite. Es-
se devono scaturire dalle forme patologiche
che danno luogo al riconoscimento della
invalidita civile e sono indicate come “per-
sistenti”, cioé durature, ma non necessaria-
mente perpetue né permanenti. Non & ri-
chiesto che le difficoltd debbano avere una
connotazione di gravitd o essere inemenda-
bili. Il fine ultimo del provvedimento & che
esso permetta il superamento delle difficol-
ta con opportuni interventi educativi e ria-
bilitativi [7].

I compiti e le funzioni dell’eta, rispetto ai
quali deve essere valutata la difficolta, sono
intuibili, ma difficilmente definibili in ter-
mini esaustivi e condivisi da tutti gli inter-
preti. Vi ¢ accordo sul fatto che “sono parte
integrante del processo evolutivo-maturati-
vo della crescita, della strutturazione del-
la personalita, dell’acquisizione di un ruolo
sociale” [8], che variano in funzione delle
fasce di eta e che corrispondono, in prati-
ca, al gioco, all’apprendimento linguistico e
scolastico, alle attivita sportive e ricreative,
alle esperienze di relazione con i coetanei e
di socializzazione anche con gli adulti [9].
Questione discussa ¢ se la difficolta debba
riguardare tutti o soltanto alcuni di essi e,
in quest’ultimo caso, quali siano i criteri per
selezionarli.

Per la valutazione della difficolta in rap-
porto a compiti e funzioni, in analogia con
quanto avviene per il riconoscimento medi-
co dell’handicap [10], alcuni autori propon-
gono un multiasse ICF-CY oriented, ispi-
rato cio¢ alle direttive dell’Organizzazione
Mondiale della Sanita, concretizzate nella
codifica ICF (Classificazione Internazio-
nale del Funzionamento, della Disabilita
e della Salute) [12], nella versione CY per

bambini e adolescenti [13]. Per alcuni [14],
la difficoltd deve essere clinicamente gra-
duabile, ascrivibile nella media compromis-
sione funzionale e riguardare, per i domini
proposti, almeno due funzioni indipenden-
temente dalla loro intersezione, senza tut-
tavia fornire un criterio generale per la de-
finizione, nei casi concreti, della difficolta.
Altri [14,6] prospettano una standardizza-
zione del giudizio valutativo individuando
nel grado 2 (menomazione che interferisce
nella vita quotidiana della persona) e nel
grado 3 (alterazione parziale della vita quo-
tidiana) il presupposto del riconoscimento
dell'indennita di frequenza.

Laltro requisito che, in alternativa al pre-
cedente, costituisce titolo per l'attribuzione
dell’assegno di frequenza ¢ I'ipoacusia con
“una perdita uditiva superiore ai 60 deci-
bel nell'orecchio migliore nelle frequenze
di 500, 1.000, 2.000 hertz”. Si tratta di un
reperto oggettivo rilevabile con semeiologia
strumentale, da applicare automaticamente
se sussistente e se persistente (caratteristica
ovvia, ancorché non specificata).
Lindennita di accompagnamento scatu-
risce da menomazioni o infermitd perma-
nenti che sono alla base del riconoscimento
dell’invalidita civile [15].

II concetto di “cecita assoluta” & desumibi-
le dall’art. 7 della legge 10 febbraio 1962
n. 66, per cui cieco ¢ da intendersi “ogni
cittadino affetto da cecita congenita o con-
tratta in seguito a cause che non siano di
guerra, infortunio sul lavoro o di servizio”.
Sono esclusi dal beneficio i ciechi parzia-
li, per i quali l'art. 3 della legge 21 novem-
bre 1988 n. 508 contempla comunque una
“speciale indennita”.

La inabilita totale [16] per affezioni fisiche
o psichiche & richiesta per i soggetti di eta
compresa trai18 e i 65 anni; per i minoren-
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ni e gli ultra sessantacinquenni ¢ sufficiente
che sia riconosciuta la condizione di invali-
ditd; accertata 'invalidita si dovra verificare
che la persona & impossibilitata a deambu-
lare senza l'aiuto permanente di un accom-
pagnatore oppure a compiere gli atti quoti-
diani della vita senza assistenza continua.

La impossibilita di deambulare va conside-

rata sotto due aspetti:

e il pregiudizio dell’attivita motoria do-
vuto ad alterazioni anatomiche o fun-
zionali che impediscano l'uso degli ar-
ti inferiori [17], non essendo risolvibili
neppure con l'aiuto di presidi ortopedi-
ci; esempi possono essere 'amputato o il
paraplegico;

* la compromissione della capacita di sce-
gliere e dare uno scopo al proprio muo-
versi nello spazio [18] e/o di percepire i
pericoli connessi agli spostamenti; & ri-
conducibile ad alterazioni patologiche
di natura cognitiva, psichica o neurop-
sichica.

Fino a una certa eta, la capacita del bam-
bino di indirizzare il proprio movimento
intenzionalmente ¢ modesta, dapprima li-
mitata all’'ambiente domestico e progres-
sivamente estesa, con il crescere dell’eta,
all’'ambiente extra domestico. La valuta-
zione della capacita di muoversi finalistica-
mente e in sicurezza va dunque effettuata
per comparazione rispetto ai minori della
stessa fascia di eta.
Ma non necessariamente questa compara-
zione ¢ decisiva, perché occorre anche tener
presente il requisito dell’aiuto permanente
di un accompagnatore, che non ¢ un sem-
plice corollario, sostanzialmente pleonasti-
co. Il ruolo dell’accompagnatore nei con-
fronti del bambino che abitualmente, nel
suo sviluppo fisiologico, viene educato a
raggiungere la propria autonomia ¢ diverso
da quello che assume quando deve sostene-
re un bambino il cui processo educativo ¢
reso ulteriormente complesso — per proget-
tualitd, modalita di messa in opera, tempo
necessario — a causa di una patologia, psi-
chica o cognitiva, che ostacola la funzione e
che rende piu difficoltoso I'apprendimento.
Anche per etd, dunque, in cui per il bam-
bino si prospetta comunque la necessita di
un accompagnatore, occorre considerare — e
segnalare nel certificato — se il sostegno che
deve essere garantito dall'accompagnatore
assume caratteristiche peculiari in funzio-
ne della patologia.
Circa il requisito dell’incapacita di compie-
re gli atti quotidiani della vita, gli orienta-
menti interpretativi sono riconducibili a di-
verse impostazioni [19-21] cosi schematiz-
zabili:
* una restrittiva, per cui gli atti in discus-
sione sono quelli di natura vegetativa,
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possono svolgere a sostegno del minore.

funzionale-relazionale.

della descrizione e del rispettivo codice.

Anamnesi. Nell'anamnesi personale, nell'ambito /ato sensu fisiologico, possono essere inseriti an-
che dati circa I'autonomia del minore (sia nelle funzioni fisiologiche e vegetative, sia relazionali), le
attivita ludiche, sportive, ricreative e culturali, I'apprendimento linguistico e scolastico, le esperienze
di relazione con i coetanei e di socializzazione con gli adulti; nonché dati circa I'abitazione e i luoghi
delle possibili attivita, nonché sulle connesse modalita di trasferimento. Nell’anamnesi familiare,
possono essere indicati i familiari conviventi; le loro condizioni patologiche e le attivita che essi

Esame obiettivo. | dati descrittivi delle condizioni organiche possono essere integrati con le loro
ricadute sulla specifica funzione dell'organo. L'esame della psiche evidenziera, come di consueto,
le competenze funzionali esplorate (stato di coscienza, linguaggio, ideazione, attenzione, memoria,
orientamento spazio-teporale, capacita di critica e di giudizio, progettualita...).

Diagnosi. Non puo trattarsi di un inutile doppione della parte precedente, quindi nel contesto di
questa voce sono da indicare non le diagnosi nosologiche, ma le descrizioni delle limitazioni del
funzionamento del minore secondo il glossario dell'ICF-CY. In sintesi: la diagnosi va intesa in senso

Codici ICD 9. Va rispettata la rigida previsione della modulistica che chiede di compilare i riquadri

strettamente limitati alla nutrizione in
sé ed alle esigenze fisiologiche;

* una estensiva, comprendente negli atti
quotidiani anche le funzioni ulteriori,
comunque connesse alle funzioni vege-
tative, come l'acquisto degli alimenti e la
loro preparazione e/o elementari attivita
esistenziali e relazionali: igiene persona-
le e domestica, vestirsi e spogliarsi, mi-
nimi passatempi in ambiente domestico.

Nel caso si opti per I'interpretazione lega-
ta alle sole funzioni vegetative, pare suffi-
ciente che sia compromessa anche solo una
di esse per il riconoscimento del beneficio
dell'indennitd di accompagnamento; nel
caso si opti per l'interpretazione estensiva,
puo porsi il problema, oltre che della loro
precisa identificazione, anche della quanti-
ta di atti che il minore deve essere incapace
di compiere: alcuni, la maggior parte, tutti?
Non ¢ rintracciabile in letteratura una spe-
cifica interpretazione degli atti quotidia-
ni riferita al minore. Il bambino acquisisce
progressivamente, con l'apprendimento, la
capacita di svolgere gli atti in discussione,
che variano dunque con leta.

11 bisogno di assistenza continua da colle-
gare all’incapacitd va considerato anch’es-
so per comparazione rispetto agli atti e al-
le fasce di eta in cui un’assistenza continua
sarebbe comunque necessaria a prescindere
dalla presenza di una patologia. La esisten-
za di una patologia deve indurre a valutare
se l'assistenza necessaria si differenzi, qua-
litativamente e/o quantitativamente e/o per

impegno cronologico, da quella che sarebbe
necessaria in assenza di patologia.

Avendo presenti tutte queste questioni, il
medico certificatore descrivera gli atti quo-
tidiani — di natura vegetativa e relazionale —
che il minore non ¢ in grado di svolgere e
per i quali abbisogna di un’assistenza conti-
nua, specificandone le caratteristiche.

Conclusioni

Le indicazioni normative sulle due inden-
nita considerate, di frequenza e di accom-
pagnamento, hanno ancora criticita inter-
pretative. Dopo un primo interesse degli
studiosi all’indomani della promulgazione
delle leggi diriferimento, la tematica & stata
poco considerata in letteratura, soprattut-
to per quanto concerne i profili di carattere
strettamente esegetico dei requisiti previsti.
Per il pediatra si pone il problema del com-
portamento pratico di fronte a queste in-
certezze; egli deve garantire al bambino un
certificato in cui siano esposti i dati obietti-
vi e i giudizi su atti, funzioni e compiti sui
quali la commissione valutatrice esprimera
la propria valutazione, informando nel con-
tempo genitori e bambino delle possibili
criticita, legate a difformita valutative.

Una siffatta prassi non tutela adeguatamen-
te il bambino perché, con la sua adozione,
si accetta il fatto che, stanti le differenze in-
terpretative, non vi ¢ un trattamento equo,
di fronte a problemi analoghi, in tutto il
territorio nazionale. Si realizza cosi una
discriminazione per tutti i minori ai quali
venga negata un’indennita a causa di un’in-

terpretazione “sfavorevole” della norma
da parte del collegio giudicante rispetto a
quelli che, per una diversa interpretazione,
in un’altra sede, possono avere il riconosci-
mento del beneficio.

Si apre pertanto per il pediatra lopportuni-
ta di fornire il proprio contributo discipli-
nare al fine di riavviare la riflessione sulla
interpretazione pratica delle norme di rife-
rimento, coniugando le cognizioni cliniche
con i principi costituzionali affinché la per-
sona minore sia tutelata secondo un’inter-
pretazione univoca delle norme esistenti.
Le provvidenze previste per il minore
nell'ambito dell’invaliditd civile non so-
no comunque esaustive per dare risposta ai
suoi bisogni, per quanto perfezionate da al-
cune previsioni dalla legge 5 febbraio 1992
n. 104 che disciplina I'assistenza, 'integra-
zione sociale e i diritti delle persone handi-
cappate. Questa legge — che non approfon-
diamo in questa sede — dedica attenzione al
minore in pilt passi. Il tema della preven-
zione primaria e secondaria e permanente ¢
considerato nell’art. 5, comma 1; agli argo-
menti dell’educazione e dell’istruzione so-
no dedicati gli articoli 12 (il diritto), il 13
(I'integrazione scolastica), il 15 (I'inclusio-
ne scolastica).

LU'integrazione fra le norme che regolano
I'handicap e I'invalidita civile non ¢ facile
o per lo meno non si presenta armonica. I1
problema affonda le radici nella progressiva
sovrapposizione di norme non sufficiente-
mente organiche e coordinate e non ¢ cer-
to agevole per il singolo pediatra offrire il
proprio contributo, come poco sopra pro-
spettato, per innovazioni legislative volte
a sistematizzare gli interventi di tutela del
minore disabile.

Esiste comunque la possibilita concreta che
il pediatra contribuisca alla efficace attua-
zione dei disposti vigenti a prescindere dal
loro possibile perfezionamento; cio vale per
quanto riguarda il suo contributo sia sotto
il profilo dell’informazione e della certifi-
cazione in relazione alle due indennita di
cui si & discusso, sia del suo intervento pro-
fessionale tecnico-scientifico e, ancora una
volta, anche informativo in merito alla pre-
venzione primaria e secondaria delle forme
patologiche e al processo di maturazione e
di sviluppo del minore.

< matteobolcato@gmail.com

La bibliografia ¢ consultabile online.
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Un sognatore pragmatico

1 sogni e i sognatori sono una presenza ine-
stirpabile
Luis SEpULVEDA

Giuseppe Cirillo, Peppe per molti, ¢ stato
per molti di noi un compagno di viaggio
importante. Un sognatore con un sogno
che ha sempre cercato di perseguire, un
sogno “basato su evidenze”, ossia dare le
stesse opportunita a tutti i bambini attra-
verso un sostegno alle famiglie, alla comu-
nita e a tutti i servizi per 'infanzia.

11 suo pensiero, come anche il suo lavoro,
¢ stato profondo, coerente e innovativo in
tempi in cui parlare di “adozione sociale”
e di bambini e famiglie a rischio socia-
le e sanitario appariva incomprensibile al
mondo medico pediatrico.

Ma la sua pediatria & stata sempre quel-
la giusta e, con il tempo e la ricerca, tut-
to quello che Peppe affermava, da attento
studioso e ricercatore, & stato confermato.
Una voce mite, attenta, necessaria e forte
che ci ha lasciato presto, ma ci ha anche
lasciato molto su cui riflettere, studiare e
lavorare con la sua stessa coerenza, passio-
ne e scienza...

A un anno dalla sua scomparsa abbiamo
raccolto alcuni pensieri per ricordare Pep-
pe in questa rivista a cui lui collaborava e
in cui curava una rubrica sui primi mille
giorni insieme a Paolo Siani.
Sono ricordi di chi ha fatto un pezzo di
strada con lui, ma non solo. Alcune pro-
poste, che possiamo ancora chiamare “so-
gni di Peppe”, si stanno concretizzando e
in questa realizzazione ci sono il suo pen-
siero, i suoi contributi, ci sono le sue idee,
germogliate negli anni dedicati alla ricerca
e scaturite dalla coinvolgente passione per
il suo lavoro.
Lultimo numero di Ricerca & Pratica (Ri-
cerca & Pratica.2021;2:62-74) riporta un
suo articolo (rimasto incompiuto) sul bam-
bino trascurato, articolo rimasto incom-
piuto. Da leggere. Dalla ricerca alla pra-
tica, con una precisa esortazione al mondo
della politica affinché cio che lo studio, la
scienza e la ricerca affermano possa diven-
tare oggetto di politiche a favore delle fa-
miglie e dei bambini.
Per questo i sognatori sono indispensabili
oltre che inestirpabili.

La Redazione

Peppe era un visionario
Era un sognatore capace di guardare lon-
tano e innovare, seguendo il proprio istin-
to e la propria intuizione.

Peppe aveva un’idea da realizzare, un’idea
di un'organizzazione che ancora non cera,
ma che valeva la pena mettere in pratica.
Peppe era un visionario, un uomo del Sud
che studiava e osservava le organizzazioni
sociosanitarie europee e provava a imma-
ginarle al Sud del suo Paese.

Gia nel 1995, con il congresso svoltosi a
Napoli “II pediatra e il bambino a rischio
sociale”, e 'anno successivo con il libro,
edito dalla ESI, I bambini a rischio socia-
le: generazione a perdere o investimento so-
ciale, Peppe aveva anticipato i programmi
di sostegno alle famiglie che si sarebbero
realizzati in Italia nel 1997 con la legge
28 agosto 1997 n. 285, “Disposizioni per
la promozione di diritti e di opportunita
per l'infanzia e l'adolescenza”, che istitui
un fondo nazionale speciale da destinare
a interventi a favore dell’infanzia e dell’a-
dolescenza realizzati dalle amministrazio-
ni locali.

E successivamente, in Inghilterra, nel
1998 venne realizzato il programma “Sure
Start” (partenza felice).

Poiché Peppe era un fine studioso e un at-
tento ricercatore, nel 2014 realizzo il libro
Adozione sociale, per mettere a disposizione
di altri ricercatori, ma anche della politi-
ca, i risultati del programma che intanto si
stava realizzando in Campania.

Nel 2015, nel libro Formazione a distanza
dell’ACP, Peppe scrive: “I bambini e le fa-
miglie a rischio sociale rappresentano un
problema per il pediatra che non ¢ piu pos-
sibile ignorare o affrontare solo con spiri-
to caritatevole o con buona volonta o con
strumenti non validati. E necessario svi-
luppare conoscenze anche su questo tema
e sulla base delle migliori evidenze scien-
tifiche”.

Per questo motivo volle inserire in un libro
di pediatria clinica anche il capitolo sui
bambini a rischio sociale. Voleva che il pe-
diatra lo considerasse un capitolo impor-
tante alla stregua di quello sulla polmonite
e sull’allattamento al seno.

Nel 2019, durante un convegno sull’infan-
zia, Peppe in una diapositiva scrive che &
“necessario il riordino e potenziamento
delle misure a sostegno dei figli con assegno
unico e dote unica per i servizi e lamplia-
mento della rete dei servizi socio-educativi,
soprattutto per la fascia prescolare, in modo
omogeneo sul territorio nazionale”.

E anche in questo caso Peppe era stato un
apripista, perché nel 2021 il Parlamen-
to avrebbe approvato la legge istitutiva
dell’assegno unico per i figli e iniziato la
discussione sul Family Act.

I PRIMI MILLE
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Peppe ci manchera. Ci manchera quel suo
sguardo lungo, la sua passione, il suo rigo-
re scientifico, la sua grande carica umana
e la sua simpatia, perché, come dice Lu-
cio Piermarini, quando Peppe rideva era
un miracolo e a Napoli i miracoli accado-
10 spesso.

Paolo Siani, pediatra e parlamentare

Dieci anni di strada insieme

a Peppe Cirillo

Mi fa piacere ricordare Peppe, ripercorre-
re il pezzo di vita e di lavoro che abbiamo
fatto insieme. Peppe ¢ stato, per Pianoter-
ra, un maestro e un compagno di lavoro ed
¢ una definizione che rispecchia in pieno
il suo modo di essere e il rapporto che si
era creato tra noi. Un rapporto di scambio,
di confronto alla pari, con tutti, anche con
gli operatori pitt giovani: ascoltava con at-
tenzione e reale interesse le loro idee e po-
sizioni, riconosceva pienamente il loro im-
pegno e le loro competenze (diverse dal-
le sue) e valorizzava il loro lavoro con un
atteggiamento sincero e appassionato che
creava una base solida per le cose da rea-
lizzare insieme. Insieme abbiamo pensato,
costruito e realizzato il programma “Mil-
le giorni”, punta di diamante della nostra
mission e ora attivo non solo a Napoli ma
anche a Roma e a Castel Volturno —a fian-
co di Emergency e sempre su sollecitazio-
ne di Peppe — e in collaborazione stretta e
continua con lesperienza di Portici. 11 la-
voro a Pianoterra ci ha permesso di inte-
grare pratica e riflessione oftrendoci l'oc-
casione di toccare con mano e poi appro-
fondire temi come l'intervento precoce, la
dimensione sociale e relazionale della cu-
ra, il sostegno genitoriale, i determinanti
della salute, le diseguaglianze, la trascu-
ratezza... Tutti insieme abbiamo dedicato
molto tempo alla riflessione; in un ambi-
to di lavoro come il nostro, quasi sempre
caratterizzato dalle dimensioni dell’emer-
genza e dell’'urgenza che portano spesso ad
agire sull’'onda dell’impulsivita, la media-
zione del pensiero e della programmazione
¢ stata sempre una nostra priorita, condi-
visa spesso anche con Peppe che apprezza-
va molto questa impostazione metodologi-
ca. Peppe ¢ stato anche l'ispiratore princi-
pale del nostro Salone Sociale Estetica, un
luogo dove le donne potevano dedicare un
po’ di tempo in maniera molto diversa al
benessere e alla cura di sé. Capite quanto
Peppe sia ancora presente nel nostro lavoro
quotidiano e quanto ci manchi!

11 rapporto di Peppe col terzo settore ha ra-
dici antiche e dimostra il suo sguardo lun-
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go, lungimirante. Nasce con Adozione so-
ciale che ha aperto un dialogo e messo in
stretto rapporto di collaborazione ASL,
Comune e terzo settore, quindi pubblico
e privato sociale, con l'obiettivo di costru-
ire una comunita e una continuita di cura
e accoglienza... una grande innovazione
per quei tempi! E proprio in questi giorni
siamo qui a commentare il Piano infanzia
a cui lui ha tanto contribuito, inserito nel
Piano nazionale di ripresa e resilienza (PN-
RR) e costruito anche grazie alla collabora-
zione di molte realta associative che si oc-
cupano, direttamente sui territori, dei temi
proposti. E quindi grazie a Peppe, alla sua
bella mente e alla sua passione. Certo pro-
vo grande soddisfazione per i risultati rag-
giunti col Piano infanzia e ringrazio dav-
vero tutti quelli che hanno contribuito alla
sua realizzazione. Ma grande & 'amarez-
za per la mancanza di Peppe che non puo
vedere il suo lavoro di tanti anni prendere
corpo e realizzarsi e gioire con tutti noi.
Ma il suo lavoro continua, il suo ricordo e
le cose fatte insieme mettono radici.
Flaminia Trapani, Pianoterra

I bambino trascurato Giuseppe Cirillo

Giuseppe Cirillo, uno dei protagonisti del
welfare campano. Pediatra dell’Associa-
zione Culturale Pediatri, ¢ stato il promo-
tore di progetti sociali volti a identificare
sin dalla nascita, con semplici indicatori, i
bambini a rischio sociale, a prendere in ca-
rico le loro famiglie e a cercare di attivare
i fattori protettivi interni alla famiglia. A
un anno dalla morte, pubblichiamo par-
te di un documento rimasto in bozze, con
molti appunti per la revisione e con una
ricca bibliografia. Nonostante le recenti
pubblicazioni che documentano iniziative
pertinenti a cui Peppe aveva partecipato,
la provocazione ¢ ancora attuale: la varia-
bile principale a influenzare lo sviluppo
psicocomportamentale, sociale, sanitario
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in eta evolutiva & la trascuratezza. Trascu-
ratezza intesa come negligenza genitoria-
le. La trascuratezza diretta e indiretta dei
genitori puo essere negligenza. Se inno-
cente, pud beneficiare di interventi educa-
tivi. Ma puo anche essere imperizia: non
sanno fare i genitori perché non I’hanno
mai fatto. E per esempio il caso della pri-
ma genitorialitd. O ancora imprudenza:
fanno cid che non bisognava fare. Ma an-
che le istituzioni sono “genitori” quindi la
trascuratezza genitoriale ¢ anche delle isti-
tuzioni e dei loro rappresentanti. Quindi
la trascuratezza non pud essere scissa dal-
la responsabilita. Ricordare Peppe con un
suo “incompiuto” vuole essere un invito a
continuare la riflessione in modo collegia-
le auspicando un partecipato esito per il
miglioramento della salute dei bambini e
delle loro famiglie.

Maurizio Bonati, Istituto di ricer-

che farmacologiche Mario Negri

L'assegno unico per i figli

L'assegno unico per i figli ¢ legge. Nata su
iniziativa del PD, & stata votata all’'unani-
mita nei due rami del Parlamento. La leg-
ge delega contiene le linee guida, ma ser-
vono ancora i decreti legislativi del Gover-
no (dopo un passaggio nelle Commissioni
parlamentari) per precisare le caratteristi-
che della misura, gli importi e le modalita
di erogazione. Infine seguiranno i decre-
ti ministeriali, per indicare le scelte orga-
nizzative e le procedure. Insomma, manca
ancora una parte importante, anche se il
piu & fatto.

Gli obiettivi principali sono noti: incenti-
vare la natalitd; sostenere la genitorialita;
ridurre le disuguaglianze legate ai carichi
familiari; tutelare i servizi di welfare ed
educativi, nonché la previdenza; stimolare
i consumi, specie su base locale.

Anche le sue caratteristiche sono deli-
neate. L'assegno unico ¢ semplice, perché

abroga otto misure (assegni familiari,
detrazioni e bonus vari) oggi in vigore e
le riassume in una sola. E equo, perché a
ogni figlio si riconosce lo stesso importo
senza scale di equivalenza; anzi dal terzo
figlio ¢ prevista una maggiorazione, che
vale anche per i figli disabili. Si tratta di
una misura universale, perché ne benefi-
ciano tutti, anche gli autonomi, i liberi
professionisti, gli incapienti, i disoccu-
pati. La misura prevista ¢ continua, senza
pause, dal settimo mese di gravidanza fi-
no alla maggiore eta e puo arrivare fino ai
21 anni. I'importo concesso sara robusto
e comunque non inferiore alla somma dei
benefici attuali.
Nella legge di bilancio 2021 & previsto uno
stanziamento (6 miliardi anno a regime)
aggiuntivo alle risorse (circa 14 miliar-
di) che si liberano dall’abrogazione degli
assegni familiari, delle varie detrazioni e
dei vari bonus. Stiamo parlando di un in-
cremento notevole, quasi della meta de-
gli attuali stanziamenti. Da pid parti so-
no in corso simulazioni, per fare in modo
che nessuno ci perda (anche prevedendo
eventuali clausole di salvaguardia) e i piu
ci guadagnino. Peraltro, aumentera la pla-
tea di beneficiari, oggi esclusi in tutto o in
parte. Probabilmente si potrda partire gia
il 1° luglio di quest’anno, almeno con una
prima fase, per poi arrivare a regime dal
gennaio 2022.
Con questa riforma, 'Italia finalmente in-
dica chiaramente come il sostegno alla na-
talita, alla genitorialita e alle famiglie si-
ano valori di interesse pubblico. Servono
perd anche altre riforme e azioni, anche
contenute nel Family Act e nel PNRR,
specie per potenziare i servizi per la prima
infanzia, la conciliazione dei tempi di vita
e di lavoro, i congedi parentali e Poccupa-
zione femminile.
Stefano Lepri, deputato PD
e relatore della legge
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L’Ambulatorio protetto:
visitare ai tempi del Covid-19

ESPERIENZE

QAP

Silvia Vignola, Antonella Lavagetto, Paola Barbieri, Daniela Bartoli, Carmela Coccia,
Laura Di Febbraro, Piero Gianiorio, Brigida Manti
Pediatri di famiglia, Distretto 10, ASL3, Val Polcevera e Valle Scrivia

Alla vigilia della riapertura dell’anno scolastico, come pediatri in associazione del
Distretto 10, ASL3, Val Polcevera e Valle Scrivia, abbiamo realizzato un ambulatorio
condiviso, denominato “Ambulatorio protetto”, che ci ha permesso, da una parte, di
riprendere la nostra attivita di assistenza diretta al bambino sintomatico non fortemente
sospetto per SARS-CoV-2, contribuendo, secondo indicazioni OMS, alla strategia
delle 3T (testare, tracciare, trattare) anche in zone disagiate e mal collegate ai presidi
preposti; dall’altra di garantire l'attivita di prevenzione e di gestione dei pazienti cronici
e dei pazienti non infettivi nella maggior sicurezza possibile. La realizzazione si € resa
possibile con autofinanziamento e come forma di volontariato dei pediatri partecipanti.
La ASL ha contribuito con la fornitura dei DPI e dei tamponi molecolari.

On the eve of the reopening of the school year, as Associated Pediatricians of District 10 ASL3,
Val Polcevera and Valle Scrivia, we created a shared outpatient clinic, called Ambulatorio
Protetto, which allowed us, on the one hand, to resume our assistance activities directed

to the symptomatic child not strongly suspected for SARS-CoV=-2, contributing, according

to WHO indications, to the 3 T strategy (Testing Tracing Treating) even in disadvantaged
and poorly connected areas, on the other hand, to ensure the prevention and management

of chronic patients and non-infectious patients with the best possible safety measures .

The realization was made possible with self-financing and as a form of volunteering
of the participating pediatricians. The Health District contributed with the supply of PPE

and molecular swabs.

Siamo otto pediatri di famiglia della Val
Polcevera e Valle Scrivia, due zone dell’en-
troterra genovese caratterizzate da territo-
rio montuoso, distanti dal centro cittadi-
no, con collegamenti e trasporti pubblici
scarsi e poco fruibili, divenute purtroppo
famose alla cronaca con la caduta del pon-
te Morandi. Questa tragedia ha dramma-
ticamente segnato I'inizio di un periodo
di enormi difficolta di viabilita che per-
dura a fasi alterne tutt'oggi, con giorna-
te in cui il traffico cittadino immobilizza
letteralmente interi quartieri e proibisce il
raggiungimento del centro cittd in tempi
accettabili. Complessivamente seguiamo
circa 8.000 bambini di cui un 30% immi-
grati spesso privi della possibilita di viag-
giare con mezzi di proprieta.

Quando il 21 febbraio 2020 ¢ stato an-
nunciato il primo caso italiano di SARS-
CoV-2 siamo rimasti tutti con il fiato so-
speso, ma in pochi giorni abbiamo capito
quanto eravamo assolutamente imprepa-
rati ad affrontare 'emergenza. Senza un
programma, senza un punto di riferimen-
to, senza mascherine né altri DPI, divenu-
ti introvabili anche all’acquisto personale,
con l'entrata in vigore del DPCM che di
fatto impediva ogni movimento non in-
dispensabile e l'accesso ai nostri studi di

casi sospetti, non abbiamo potuto fare al-
tro se non ritirarci, bloccando le visite di
controllo e lavorando via telefono e video-
chiamata. Abbiamo improvvisato una pe-
diatria a distanza per supportare le nostre
famiglie e siamo rimasti nei nostri studi,
cosi tristemente vuoti. La chiusura imme-
diata delle scuole e dei nidi, mai pit ria-
perti per U'intero anno scolastico in corso,
ha spazzato via la comune patologia inver-
nale. E rimasta la difficoltosa gestione dei
cronici, la programmazione di visite spe-
cialistiche sospese, delle vaccinazioni e
degli esami a scopi diagnostici urgenti. Un
mondo nuovo, con strumenti nuovi, che
non ci permetteva di utilizzare le nostre
abituali competenze e al quale abbiamo
cercato di adattarci al meglio.

Con l'arrivo della stagione estiva, men-
tre tutti tiravano un sospiro di sollievo,
abbiamo pensato che 'imminente riaper-
tura delle scuole a settembre, con l'arri-
vo delle malattie stagionali e I'incubo di
una seconda ondata, avrebbero compor-
tato per noi pediatri un enorme rischio
di contaminazione degli studi e di pro-
pagazione del virus. La recente esperien-
za della eterogenea espressivita clinica del
SARS-CoV-2 in eta pediatrica, con ma-

nifestazioni spesso lievi, polimorfe e sub-

dole, e la accertata comunque potenziale
contagiosita ci hanno indotto a cercare un
modello di lavoro, ripetibile anche in al-
tre realta, che permettesse lo svolgimento
della nostra professione nel rispetto del-
le indispensabili restrizioni relative alla
pandemia da SARS-CoV-2 in atto per
far fronte all’inevitabile incremento del-
la patologia conseguente all’apertura del-
la scuola.

I nostri principali obiettivi sono stati:

a distinguere i bambini fortemente so-
spetti per infezione SARS-CoV-2 da
quelli con rischio minimo, nel rispet-
to della circolare di ALISA (Agenzia
Sanitaria Regione Liguria) del 3 aprile
2020 [3];

b consentire anche in piena pandemia,
Paccesso alle cure territoriali da parte
dei nostri assistiti per i bisogni di as-
sistenza primaria del bambino in piena
sicurezza, continuando a fornire ade-
guate e tempestive risposte diagnosti-
che e terapeutiche e prevenendo accessi
impropri al pronto soccorso;

difficolta di

¢ in considerazione delle

collegamento sopra riportate, fornire
un’alternativa agli hub cittadini, identi-
ficati dalla Regione per I'esecuzione di
tamponi molecolari in un percorso pre-
ferenziale definito “scolastico”, per per-
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mettere la rapida identificazione degli
alunni sintomatici positivi e la ripresa
della frequenza della scuola a quelli ri-
sultati negativi.

11 progetto realizzato, chiamato “Ambula-
torio protetto” ¢ stato sottoposto alla Di-
rezione delle cure territoriali dell’ASL 3
genovese, ottenendone la piena approva-
zione. La ASL 3 inoltre ha provveduto alla
fornitura dei DPI necessari e ha acconsen-
tito a inserirci tra gli autorizzati all’esecu-
zione dei tamponi molecolari. Le spese di
gestione e mantenimento dello studio so-
no a nostro carico € non € prevista ulteriore
retribuzione.

Lambulatorio ¢ stato aperto il 21 settem-
bre, una settimana dopo l'apertura della
scuola, ed ¢ attualmente I'unico nel suo
genere presente nella realtd genovese in
ambito pediatrico

Organizzazione del lavoro

Abbiamo deciso di suddividere la nostra at-

tivita in due aree, distinte anche per sede:

* un’area elettiva, sede della medicina di
iniziativa ed erogativa per attivita di
diagnostica e cura di patologia a bassa
complessita e nulla infettivita e di ma-
lattie croniche non infettive, con sede
nello studio del singolo pediatra;

* unarea infettiva/sporca, con sede uni-
ca, comune e condivisa in uno studio
separato da altri ambulatori, dove noi
pediatri turniamo, dotato di un proprio
ingresso e di una propria sala di attesa,
facilmente accessibile per tutti i pazien-
ti del Distretto 10 in quanto abbastanza
centrale rispetto al territorio, definen-
dolo “Ambulatorio protetto”.

Area elettiva

L'area elettiva (AE) ¢ stata svolta nei nostri
studi abituali. Sono stati ovviamente con-
tingentati gli accessi, esclusivamente su
appuntamento, definendo per ognuno un
tempo sufficiente che permettesse la puli-
zia e la disinfezione degli strumenti e delle
suppellettili tra una visita e l'altra. D’acces-
so all’ambulatorio ¢ stato consentito a un
paziente e un accompagnatore.

Le sale di attesa sono state riorganizzate
secondo le indicazioni della normativa vi-
gente atte a garantire il distanziamento in-
terpersonale, e fornite di adeguati presidi
per la disinfezione delle mani e della car-
tellonistica per il corretto comportamento
dei visitatori.

Il mantenimento di quest’area ci ha con-
sentito lo svolgimento delle consuete atti-
vita (bilanci di salute, valutazione del pa-
ziente cronico, valutazione dell’acuto non
infettivo, attivita di prevenzione e infor-
mazione, vaccinazione, ecc.)
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Ambulatorio protetto

Nell’Ambulatorio protetto ci alterniamo
in turni di tre ore tutte le mattine dal lu-
nedi al venerdi, per la valutazione clinica
di pazienti di tutti gli associati con sinto-
matologia acuta non fortemente sospet-
ta SARS-CoV-2, selezionati attraverso il
triage telefonico/teleconsulto effettuato
dal pediatra curante (Figura 1).

Avevamo necessita di definire criteri uni-
formi per decidere chi accettare e chi no.
A tale scopo abbiamo creato uno score cli-
nico che rispondesse alle norme di sicu-
rezza in vigore. Lo score & composto da tre
distinti gruppi (A, B, C). Nel gruppo A
abbiamo inserito i sintomi definiti sospetti
ai sensi del DPCM in vigore (febbre, tos-
se, difficolta respiratoria), nel gruppo B so-
no stati considerati i sintomi che durante
la pandemia abbiamo riconosciuto poter
essere correlati anche a infezione SARS-
CoV-2, mentre il gruppo C si riferisce al
dato anamnestico di contatto sospetto o
accertato nelle due settimane preceden-
ti, senza distinzione tra contatto stretto o
no, sulla base di un principio di precauzio-
ne. Possono accedere allo studio i pazienti
che presentano non pitt di due sintomi del
gruppo A, oppure un sintomo del gruppo
A e due sintomi del gruppo B. La presenza
di un dato positivo del gruppo C esclude
I’accesso allo studio.

I pazienti vengono visitati, sottoposti a
tampone molecolare nasofaringeo, secon-
do la regola delle 3T. Laccesso allo studio
¢ possibile solo su indicazione del proprio
pediatra, che si occupa di fissare 'appun-
tamento su un'agenda elettronica condivisa.
L’ambulatorio & composto da due stanze
comunicanti, dotate di ampie porte fine-
stre che consentono ottimo ricambio d’a-
ria. La prima stanza, a cui si accede attra-
verso una porta sul pianerottolo, ¢ adibi-
ta a sala d’aspetto, mentre la seconda & lo

o SCORE RISCHIO COMID. . %

studio a cui accedono il bambino e un ac-
compagnatore. Larredo limitato all’essen-
ziale per permettere facile e costante sani-
ficazione, ottenuta, dopo ogni visita, con
disinfezione delle superfici e della stru-
mentazione non monouso con ipoclorito
di sodio allo 0,5% spray, e con l'utilizzo di
un apparecchio a ultrasuoni che nebuliz-
za una soluzione acquosa di perossido di
idrogeno 0,5% secondo le indicazioni vi-
genti [1-2] per 2 periodi di due ore nelle 24
ore al di fuori dell’orario di ambulatorio.
Prima di soggiornarvi 'ambulatorio viene
arieggiato per circa 20 minuti.

I nostri DPI prevedono lutilizzo di abi-
ti personali (maglietta e pantaloni) dedi-
cati, camice monouso in TNT, cuffia per
capelli e mascherina FFP2 + chirurgica
(cambiata a ogni paziente), visiera e doppi
guanti, di cui gli esterni vengono cambiati
a ogni paziente.

Lo smaltimento dei DPI e del materiale
monouso avviene rigorosamente secondo
la normativa dei rifiuti speciali.

Abbiamo inoltre creato un indirizzo email
dedicato, a uso esclusivo dei pediatri par-
tecipanti allo studio, attraverso il quale
comunichiamo le indicazioni del pazien-
te alla visita e attraverso il quale il collega
di turno relaziona circa l'esito della valu-
tazione.

A novembre 2020 abbiamo ottenuto I'a-
pertura di un secondo Ambulatorio pro-
tetto a Busalla, nell’ottica di limitare ancor
piu gli spostamenti e favorire le famiglie.

Risultati

Dal 21 settembre al 3 dicembre abbiamo
visitato 219 bambini che presentavano
sintomi non fortemente sospetti per infe-
zione da SARS-CoV-2 di cui 32 dimessi
con terapia in quanto affetti da patologie
non suggestive per Covid-19 (otite, ton-
sillite streptococcica, riacutizzazione di

n SCORE RISCHIO COVID
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Figura 1. Scheda triage telefonico/teleconsulto per la valutazione del rischio Covid-19 in pazienti con

sintomatologia acuta fortemente sospetta.
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asma bronchiale in pazienti allergici, al-
tro) e 187 sottoposti a tampone nasofa-
ringeo con test molecolare. Di questi, 15
(6,8%) sono risultati positivi. La media di
positivita dei bambini inviati da ogni sin-
golo pediatra al pronto soccorso per sinto-
mi fortemente sospetti, & stata nello stesso
periodo pari al 17,6%.

Nessun bambino, visitato presso il nostro
studio e risultato negativo al tampone mo-
lecolare o non tamponato, ha presentato
sintomi sospetti nei 21 giorni successivi,
rassicurandoci sul fatto che nessun bam-
bino si sia contagiato afferendo al nostro
ambulatorio. Nessun pediatra tra noi, in-
fine, si ¢ a ora positivizzato.

Questi dati dimostrano che la procedura
di filtro tramite triage telefonico & risul-
tata efficace. Certamente il riscontro, co-
munque, di positivita in una seppur bassa
percentuale di bambini con sintomi lievi
induce a essere sempre molto accurati nella
raccolta anamnestica e nel rispetto dell’u-
tilizzo di tutte le misure di prevenzione
del contagio.

Dal punto di vista organizzativo, il siste-
ma di comunicazione via email delle ca-
ratteristiche del paziente e del riscontro
della visita ¢ risultato molto agevole, facil-
mente tracciabile e ha permesso di ripor-
tare i dati senza ulteriore difficoltd nelle
nostre cartelle cliniche.

Discussione

I riscontri a questa iniziativa da parte del-
le nostre famiglie & stata molto buona, in
quanto si sono sentite rassicurate dalla ri-
sposta del pediatra ai bisogni acuti e cro-
nici del bambino anche in questo periodo
difficile.

Inoltre ¢ stato garantito costantemente un
accesso alle cure e alla diagnostica molto

semplificato, facilmente fruibile anche per
i residenti che, per i motivi sopra riportati,
non hanno dovuto affrontare disagi consi-
derevoli per gli spostamenti verso gli hub
preposti.

Da parte nostra abbiamo avuto la gratifi-
cante percezione di avere mantenuto I'im-
portante ruolo centrale nell’assistenza al
bambino e nel sostegno delle famiglie,
demandando all’'ospedale solo i casi sele-
zionati per gravitd o per patologia senza
esporre noi stessi né la popolazione a un
aumento di rischio di contagio da SARS-
CoV-2.

Riteniamo che il metodo possa essere suf-
ficientemente sicuro, in quanto il poter la-
vorare esclusivamente sul bambino sinto-
matico, senza alcuna distrazione, mante-
nendo alta la concentrazione € 'attenzione
riduce 'errore procedurale e diminuisce il
rischio di contagio.

Il fatto di aver mantenuto i nostri studi
sempre “puliti”, ci ha consentito di lavora-
re serenamente sui pazienti non sospetti e
di poter proseguire nei nostri programmi
di prevenzione e informazione

Conclusioni

Il nostro progetto, pur presentando margi-
ni di miglioramento per il suo pieno sfrut-
tamento in tempo di pandemia, ha realiz-
zato gli obiettivi che avevamo prefissati.
Naturalmente una migliore organizzazio-
ne logistica (realizzazione all’interno della
riorganizzazione della pediatria territoria-
le, con finanziamenti atti allo scopo, con
la presenza di collaboratori di studio per
laccoglienza e la registrazione delle attivi-
ta e di personale infermieristico), permet-
terebbe di aumentare di molto gli accessi
quotidiani. La struttura potrebbe anche
essere utilizzata come sede per lo svolgi-
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mento delle vaccinazioni SARS-CoV-2,
nel momento in cui ve ne sara la necessita.
E inoltre ipotizzabile, una volta finita l'e-
mergenza SARS-CoV-2, il mantenimento
del modello organizzativo attuato durante
la pandemia, con strutturazione di asso-
ciazioni funzionali territoriali che consen-
tano di distinguere la medicina di inizia-
tiva (bilanci di salute, campagne vaccinali
stagionali, controllo dello sviluppo neuro-
cognitivo, attivita educazionale, attivita di
prevenzione — effettuazione della manovra
di disostruzione, induzione a corretti sti-
li di vita, prevenzione delle malattie tra-
smissibili, prevenzione dell’obesita —, con-
trollo longitudinale strumentale di malat-
tie croniche, vaccinazioni obbligatorie e
facoltative) e medicina erogativa (attivita
di diagnostica e cura di patologia a bassa
complessita e nulla infettivita, diagnosti-
ca strumentale e trattamento di riacutiz-
zazioni di malattie croniche non infettive,
uso della telediagnostica o del teleconsul-
to (tramite apposito triage telefonico) dal-
la area infettiva con ottimizzazione delle
risorse territoriali e riduzione degli accessi
in pronto soccorso.

Auspichiamo che il nostro progetto possa
costituire la base dove costituire un mo-
dello migliore, replicabile e adattabile a
tutte le realta.

X aelle62@gmail.com
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per una buona lettura

Rubrica a cura di Maria Francesca Siracusano

Bambini, adolescenti e Covid-19
A cura di Stefano Vicari e Silvia Di Vara
Erickson, 2021, pp. 103, € 15,68

Bambini, adolescenti
e Covid-19

Limpatto della pandemia dal punto
di vista emotivo, psicologico e scolastico

Acuradi

Stefano Vicari e Silvia Di Vara
\ V. Lingiardi, D. Lucangell, N. Perini, G. Stella, D. lanes,

R. Bellacicco, A. Sansavini, E. Trombini, A. Guarini e altri
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Riflettere sui gravi danni dall’anno appena
trascorso per i piu giovani

Dopo oltre un anno di pandemia abbiamo
tutti bisogno di riflettere su questa dram-
matica esperienza collettiva. Ci aiutano
gli autori di questo libro curato da Stefa-
no Vicari, direttore della neuropsichiatria
dell'ospedale pediatrico Bambino Gesu di
Roma. I bambini e gli adolescenti fortu-
natamente sono stati esclusi dalla crudele
contabilitd dei morti e dei ricoverati nel-
le terapie intensive, questo perd non signi-
fica che non abbiano subito gravi danni
dall’anno appena trascorso. La politica e i
media per ora hanno mostrato pochissima
attenzione alla generazione dei piu giova-
ni e quanto segnalato in articoli e intervi-
ste — da singoli professionisti o dalle societa
scientifiche — ha avuto a oggi poca diftu-
sione. In questo libro vengono descritti i
principali effetti negativi che la pandemia
sta provocando in eta evolutiva, soprattut-
to nei due principali periodi sensibili dei
primi anni e della fase adolescenziale. Le
forme pilt gravi di psicopatologia e di di-
sturbi importanti del comportamento so-
no soltanto la punta dell’iceberg di un dif-
fuso disagio, reso piu acuto dalla chiusu-
ra periodica delle scuole. Sappiamo bene
quanto sono importanti per la crescita di
un bambino 'ambiente e la relazione con i
coetanei e gli adulti di riferimento; nell’ul-

timo anno tutto questo ¢ stato improvvi-
samente modificato e condizionato e gli
effetti non hanno tardato a manifestarsi.
Cominciamo a disporre di dati e casisti-
che che evidenziano forme di deprivazio-
ne fisica e sociale, disturbi alimentari e del
sonno, irritabilitd e depressione, deficit di
attenzione e di apprendimento; per i piu
piccoli sono segnalate regressioni e perdita
di importanti esperienze personali e collet-
tive; anche il benessere emotivo e mentale
di molti genitori ¢ oggetto di attenzione e
valutazione. Gli interventi presenti nel li-
bro aftrontano con lucidita, onesta e corag-
gio le criticita del nostro sistema scolasti-
co (preesistenti alla pandemia) e mettono
in luce i limiti della didattica a distanza,
attuata in maniera improvvisata e senza le
necessarie modifiche didattiche e meto-
dologiche. Un focus importante affronta-
to nel testo riguarda i bambini con disa-
bilita e bisogni speciali, che hanno subito
una profonda alterazione dei loro asset-
ti sociali e relazionali e in molti casi sono
stati esclusi dalla didattica a distanza. Un
altro capitolo ¢ dedicato ai bambini in etd
prescolare, alla inefficacia per loro dell’u-
tilizzo di strumenti digitali, alla necessita
di sostenere le loro famiglie, soprattutto
quelle con problematiche sociali e fragili-
ta culturali. Tutto il libro segue lottica del
valore sociale e relazionale per rispondere
ai bisogni dell’etad evolutiva; gli autori rie-
scono a mantenere un forte aggancio alla
realtd concreta dell’infanzia e forniscono
utili suggerimenti per attuare strategie di
sostegno e di rafforzamento della resilien-
za di adulti e bambini. La consapevolezza
¢ che serviranno molte risorse per curare i
danni provocati dalla pandemia e che oc-
correranno interventi mirati per colmare
l'aumento drammatico delle diseguaglian-
ze prodotte nell’ultimo anno. La scuola ha
un'opportunita formidabile per rigenerare i
propri strumenti didattici e pedagogici, in
un’ottica di maggiore flessibilita e persona-
lizzazione dell’insegnamento (per i bambi-
ni che vivono contesti di poverta educativa
e fragilita rappresenta l'unico vero fattore
di protezione). Dovremmo davvero lasciar-
ci guidare dalla saggezza di Papa France-
sco, che ha commentato 'attuale situazio-
ne mondiale osservando: “Peggio di questa
crisi ¢’¢ solo il rischio di sprecarla”.
Alessandro Volta

QAP

Il motore del mondo. Come sono
cambiati i sentimenti

di Gustavo Pietropolli Charmet
Solferino, 2020, pp. 256, € 17
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COME SONO CAMBIATI I SENTIMENTI

S

Come sono cambiati speranza, colpa, vergo-
gna e vendetta, odio, paura, amicizia, dolore,
noia e amore

Pietropolli Charmet ¢ psichiatra e psico-
terapeuta di lungo corso, e da decenni si
occupa di adolescenti in crisi. Nel 1985
ha fondato il Minotauro, istituto di ricer-
ca-formazione e consultazione-psicote-
rapia, ispirato alla teoria dei codici affet-
tivi di Franco Fornari. Listituto fornisce
anche un consultorio gratuito cui posso-
no accedere famiglie con un reddito al di
sotto dei 20.000 euro, che hanno ragazzi
con problematiche che riguardano l'at-
tacco del sé (anoressia, gesti autolesivi o
suicidari, ritiro sociale). L’autore prende
in considerazione nove sentimenti (spe-
ranza, colpa, vergogna e vendetta, odio,
paura, amicizia, dolore, noia e amore) e
considera come sono cambiati nell’arco
di cinquant’anni. Charmet riprende al-
cuni dei suoi leitmotiv professionali. L'e-
vaporazione del senso di colpa, che deri-
va dalle scelte pedagogiche dei genitori
per i quali il dolore che si pud sommini-
strare ai figli deve tendere a zero. Un’uto-
pia educativa. “Se dalla famiglia esce un
semilavorato educativo che non sa dell’e-
sistenza del delitto e del castigo, ¢ ovvio
che nella societa dilagherd una generale
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tendenza a dimenticare la legge morale e
il rigore dell’etica.” “Il cambiamento ra-
dicale che ¢ avvenuto nell’educazione dei
bambini ¢ la loro estrema valorizzazione,
con un drastico abbassamento del con-
flitto nella relazione fra genitori e figli”.
La speranza, mancando le filosofie reli-
giose e le grandi utopie rivoluzionarie,
¢ diventata una virtid molto individua-
le. “La speranza ¢ delicata e intelligente,
non ¢ ingenua e infantile: sperano solo i
ragazzi buoni e intelligenti, gli altri vivo-
no alla giornata e ne sono contenti”. “La
speranza non muore mai all’improvviso,
si spegne come le candele”, cosi “i ragazzi
che tentano il suicidio non si disperano
tutto d’un tratto; si uccidono senza pre-
avviso, ma fino all’ultimo hanno sperato
di poterlo non fare”. Le ragazze anoressi-
che, i maschi ritirati sociali, i ragazzi che
si rivolgono alla chirurgia estetica, quelli
che vogliono cambiare genere, quelli che
si ricoprono di tatuaggi e piercing o di
cicatrici, tutti rifiutano il corpo natura-
le e lo vogliono diverso (“contrariati da
una metamorfosi non concordata”). Tut-
ti questi Pietropolli Charmet 1i chiama
“ragazzi interrotti”. Dice lautore: “E
cruciale capire perché la scomparsa del
Super-io e la volatilizzazione della leg-
ge morale possano collegarsi con questa
emorragia di valore e presentabilitd so-
ciale”. La paura si incentra sulle temati-
che di fallimento e di irrilevanza socia-
le, sull’invisibilita, e nello stesso tempo
sul timore dello sguardo acuminato dei
compagni di classe. Sono tematiche gia
conosciute, ma in questo volume sono
inserite all’interno di un racconto au-
tobiografico personale e professionale,
che va dall’infanzia-adolescenza vissu-
ta a Venezia alle diverse esperienze pro-
fessionali, partendo dai tempi di Basa-
glia, passando dall’incontro, decisivo,
con Fornari, fino alle esperienze milane-
si della maturita. Gli elementi autobio-
grafici consentono di mettere a fuoco la
passione per gli adolescenti di Pietropolli
Charmet, che, a ottantadue anni, appare
cosi coinvolto nei drammi emotivi dei ra-
gazzi di cui parla, da sembrare egli stesso
un adolescente.

Claudio Chiamenti

Abbandonare un gatto
di Murakami Haruki
Einaudi, 2020, pp. 76, € 14,25

Storia di una gatta metafora di abbandoni

“Cosa ricordo di lui...” Lui ¢ il padre. La
famiglia ha una casa con un giardino ab-
bastanza grande, e ¢’¢ una gatta, forse ran-
dagia. Haruki ¢ piccolo, i ricordi imprecisi.
Sicuramente la gatta ¢ incinta e i genitori
non hanno voglia di occuparsi dei gattini.
A quel tempo, siamo negli anni Cinquanta,
liberarsi di un gatto non era cosa disdice-
vole. Pertanto un giorno mettono la gatta
in una scatola che tiene Haruki seduto sul
portapacchi della bicicletta mentre il padre
pedala verso il fiume vicino. Abbandonano
la gatta sulla spiaggia tra gli alberi e ritor-
nano. Arrivati a casa chi trovano? La gatta,
seduta in veranda che li accoglie con la co-
da dritta e un affabile “miao”. La sorpresa
si tramuta in ammirazione e poi in sollievo.
Cosi decidono di tenere la gatta. E Iinci-
pit di questo poetico racconto autobiogra-
fico che tratta del tema dell’essere figlio. La
storia della gatta ¢ la metafora di abbando-
ni. Il padre, figlio di un monaco buddista,
da bambino era stato mandato come novi-
zio in un tempio, “forse con la speranza che
venisse adottato dalla famiglia del prete”.
Tuttavia il padre dopo qualche tempo ri-

torna a casa (come la gatta), probabilmen-
te perché non riusciva ad adattarsi. Anche
lautore, dopo vent’anni d’assenza, torna a
casa per seguire il padre morente, nel ten-
tativo di una tardiva riconciliazione. La
madre dell’autore aveva perso il promesso
sposo, ucciso in guerra. Il padre era stato
arruolato pit volte tra il 1937 e il 1945 ¢
aveva assistito agli orrori della guerra si-
no-giapponese, e tutte le mattine, prima
di andare al lavoro, si inginocchiava a pre-
gare davanti a un piccolo altare domestico.
11 dubbio dell’autore (forse un segno di ag-
gressivitd nei confronti del padre che non
apprezzava 1 suoi insuccessi scolastici) era
che il padre avesse partecipato attivamente
al massacro di Nanchino, dove furono tru-
cidati nelle maniere pitt orribili trecento-
mila civili. Con un linguaggio di una sem-
plicita disarmante Murakami ci trasporta
attraverso i traumi della vita e le tragedie
della guerra vissuti dalla sua famiglia e ci
fa sentire come i pesi emotivi dei genito-
ri finiscano inevitabilmente sulle spalle dei
figli. Il racconto & svolto in una tonalita
apparentemente indifferente, gli elementi
sembrano banali, casuali, mentre si avverte
un senso profondo di transgenerazionalita.
“Comunque sia, quello che volevo dire con
questo testo € una cosa sola: sono il figlio
qualunque di un uomo qualunque”. Sinte-
si dell’'incomprensione tra padre e figlio?
Il padre insegnava letteratura giapponese
e componeva haiku, forse 'unica forma in
cui riusciva a esprimere i propri sentimenti.
Anche la madre era insegnante. E ancora:
“In altre parole, ognuno di noi ¢ una del-
le innumerevoli, anonime gocce di pioggia
che cadono su una vasta pianura”. Japanese
understatement, poiché Murakami ¢ scrit-
tore di successo e i suoi romanzi sono tra-
dotti in cinquanta lingue e hanno tiratu-
re di milioni di copie. Parte integrante del
testo sono le 21 tavole di Emiliano Pozzi,
uno degli illustratori pitt premiati a livello
internazionale (sono sue le copertine dei li-
bri di Bukowski editi da Feltrinelli ). Sono
illustrazioni molto incisive, anche se sem-
brano foto lasciate invecchiare nel cassetto
della nonna. Il nonno dell’autore era mo-
naco e fu investito da un treno in una gior-
nata di pioggia.

Claudio Chiamenti
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Se, ossia “congiunzione con valore ipotetico”.
Per esempio: se, nel 2014, la giornalista
americana Jessica Bruder non avesse svol-
to un’inchiesta sulla vita nomade di alcune
persone senza lavoro fisso che si spostava-
no da un posto all’altro a bordo di veicoli e
vivevano svolgendo lavori occasionali; se i
risultati della sua ricerca non fossero stati
pubblicati nel 2017 su Harper’s Magazine
con il titolo La fine della pensione; quando
non puoi permetterti di smettere di lavora-
re; se, stimolata da quell’articolo, la stes-
sa Bruder non avesse avuto I'idea di per-
correre 24.000 chilometri a bordo di un
furgoncino, incontrare nomadi di diversa
etd, partecipare ai loro raduni, indagare
sui motivi della loro scelta di vita, scoprire
che molti stavano pagando le conseguen-
ze della recessione del 2008 e far conflu-
ire tutto nel romanzo veritd Nomadland:
un racconto d’inchiesta; se Chloé Zhao, per
trarre un film da quel romanzo, non avesse

deciso di allestire anche lei un van, cerca-
re i personaggi del romanzo, ascoltare le
loro storie e farle diventare sceneggiatu-
ra; se Nomadland, grazie anche al fatto che
la pandemia ha tenuto fuori il parere del
pubblico che spesso condiziona la scelta
dei giurati, non avesse vinto il Leone d’oro
a Venezia 2020 e tre Oscar (miglior film,
migliore regia, migliore attrice protagoni-
sta) nel 2021, se.. se... Insomma, se
non ci fossero stati tutti questi se, non sta-
remmo qui a riflettere su cos’¢ e su cosa di-
ce questa nuova fatica della regista cinese.
Ma i se ci sono e ci sono anche gli interro-
gativi che il film pone.

Che cos’e, allora, Nomadland?
Un film, ovviamente, ma... che genere di
film? Documentario, inchiesta, avventura,
poesia... Fare luce su questa premessa aiu-
ta a non confondere capre e cavoli.
Loperazione non ¢ semplice, perché le ri-
sposte dipendono dai gusti e dalle aspet-
tative degli spettatori che, come ben si sa,
quasi mai diventano collettivi battimani di
approvazione o fischi di condanna.
Ancora bloccati da schemi e catalogazioni
sistenta a capire che da tempo il cinema ha
rotto gli argini dei generi.
Basta sentire certe domande: “Si ride o si
piange? Ci si distende o ci si annoia? Vale
la pena o ¢ tempo sprecato?” Difficilmen-
te viene presa in considerazione 'ipotesi
che un film, come avviene per altre opere,
possa contemporaneamente essere raccon-
to-documento-poesia-saggio.
Prendiamo la storia di Fern (nella realta la
ultrasessantenne Linda May e sullo scher-
mo una bravissima Frances McDormand).
Facciamo la sua conoscenza quando deci-
de di fare una vita da nomade non per il
gusto dell’avventura, ma perché la chiu-
sura dell’azienda dove lavorava e la mor-
te del marito Bo ’hanno improvvisamen-
te scaraventata in mezzo alla strada. Con
coraggio e fermezza, decide di superare la
batosta estirpando le radici, trasformando
in monocamera ambulante il suo caravan
e intraprendendo un viaggio senza me-
a. “Senzacasa, ma non senzatetto”, come
avra modo di precisare, fara piu lavori, ve-
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dra altri posti, percorrera desolate campa-
gne, rimarra incantata dalla bellezza delle
montagne e, soprattutto, conoscerd altra
gente.

Sul suo caravan ¢’¢ posto anche per noi; da
distratti spettatori, a mano a mano che le
tappe si susseguono, diventiamo partecipi
dei suoi lavori saltuari, delle sue difficolta,
dei suoi incontri nelle libere aree di par-
cheggio e nei raduni. E cosi che la cinepre-
sa smette di essere occhio che registra (al-
la Dziga Vertov, per intenderci) e diventa
strumento di pedinamento neorealista (alla
Zavattini); da film “on the road” con una
sola protagonista, Nomadland prende for-
ma di film collettivo dove si narrano storie
di sopravvivenze, di delusioni e di emargi-
nazioni e si sottolineano I'importanza delle
amicizie e il valore del reciproco aiuto.

Con un finale aperto che non pud non ri-
chiamare Zémpi moderni (1936). Un flash e
I'immediato collegamento alle vicissitudini
di un altro personaggio che, durante la de-
pressione del 29 che attanagliava I’Ameri-
ca, andava in tilt, diventava nomade e sbar-
cava il lunario facendo lavoretti. Si chiama-
va Charlot e anche lui completava la propria
odissea avviandosi su una strada. Era a pie-
di ma aveva una ragazza al suo fianco. Fern
ha il suo furgone ma ¢ sola. Dove andra?
Altre tappe e altri incontri, oppure quello
¢ Tultimo viaggio sulla strada gia percorsa
dal suo Bo?

Chloé Zhao non ce lo dice. E fa bene, per-
ché in tal modo ci permette di entrare nella
vicenda e di completarla a nostro piacimen-
to. Magari prendendo in prestito le stesse
parole di Charlot che invita la “monella” a
sorridere nonostante tutto perché “un gior-
no senza sorriso ¢ un giorno perso’.

Altri se. Questa volta come “congiunzione
con valore dubitativo”.

Per esempio: se pensate che andare al ci-
nema equivale a ridere e a distendersi; se,
dopo aver visto un film, non vi dispiace ri-
flettere...

Nel primo caso, rimanete a casa. Nel se-
condo, non ve lo perdete.

D italospada@alice.it
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Identificazione e trattamento precoce
per l'autismo: da Lecce un nuovo
progetto

Gentilissimi,

scriviamo per condividere il nostro proget-

to di identificazione e trattamento precoce

per lautismo. Intendiamo creare una rete
tra pediatri, neuropsichiatri, psicologi, te-
rapisti e insegnati per identificare e trat-
tare 1 bambini a rischio di o con autismo
utilizzando tutte le risorse gia a disposi-
zione in Italia, riducendo quindi in modo
sostanziale i costi per lo Stato e per le fa-
miglie. E ora riportato in letteratura scien-
tifica che I'identificazione e il trattamen-
to precoce riducono la disabilitd causata

dall’autismo [1], migliorano le prognosi [2]

e la salute mentale dei genitori [3].

Il nostro progetto si articola nei seguenti

punti:

1 identificazione precoce a partire dal
primo anno di vita nel corso dei bilan-
ci di salute tramite formazione speci-
fica dei pediatri che utilizzeranno due
strumenti innovativi ad alta sensibilita,
la app gratuita ASD Detect e lo stru-
mento osservativo Social Attention and
Communication Study (SACS) [4];

2 tempestiva valutazione diagnostica tra-
mite team di neuropsichiatri e psicologi;

3 intervento precoce di alta qualita ba-
sato sul’ESDM con il coinvolgimento
del genitore.

Sally Rogers [1] ha mostrato come sia pos-
sibile ridurre il numero delle diagnosi di
autismo se l'intervento di qualita a bassa
intensita con il coinvolgimento dei geni-
tori avviene nel primo anno di vita. Inol-
tre, Costanza Colombi, tra i promotori del
progetto, sta trattando con successo bam-
bini sintomatici nel primo anno di vita.

11 team di promozione del progetto & costi-
tuito da Rosario Cavallo (pediatra), Mas-
simo Soldateschi (pediatra), Flavia Lecci-
so (psicologa e professore associato, Uni-
versitd del Salento) e Costanza Colombi
(psicologa, ricercatore dirigente, IRCCS
Stella Maris e adjunct assistant professor,
University of Michigan). Dopo la forma-
zione di alcuni pediatri volontari, il pro-
getto partird a Lecce con un percorso de-
finito che consentira alle famiglie I'im-
mediata presa in carico qualora il team di
specialisti dovesse individuare segni pre-
coci e/o diagnosi di autismo. Stiamo rice-
vendo interesse da parte di altri professio-
nisti e cittd. Speriamo quindi di estendere
la nostra rete in modo da creare confronto
e sinergia tra le varie professioni e le varie

realta geografiche e allo stesso tempo ser-

vire al meglio un numero sempre maggio-
re di famiglie.
Cordialmente,

Costanza Colombi

Flavia Lecciso

Rosario Cavallo

Massimo Soldateschi

La bibliografia é consultabile online.

Prendiamo atto del progetto comunicatoci nel-
la lettera.
ACP conferma la propria adesione al pro-
gramma nazionale di formazione di base
sulla sorveglianza attiva del neurosviluppo
nei bilanci di salute dei primi tre anni di vi-
ta, curato dall’'ISS in collaborazione con le
principali societd scientifiche e sigle profes-
sionali della pediatria e della neuropsichia-
tria infantile (Scattoni ML. Sorveglianza
del neurosviluppo nei bilanci di salute: la
strategia nazionale condivisa. Quaderni acp
2020;2:49).

Federica Zanetto, Presidente ACP

Perché vaccinare i bambini contro
SARS-CoV-2

La pandemia da SARS-CoV-2 rappresen-
ta tuttora un’enorme sfida per tutti i ser-
vizi sanitari del mondo; la disponibilita
dei vaccini ha rappresentato 'inizio di un
percorso di superamento che ora coinvol-
ge anche le classi di etd 12-16 anni e pro-
babilmente, a breve, tutte quelle > 6 mesi.
Se anche i bambini (ma solo quelli pit
piccoli) sembrano essere meno importan-
ti nello stabilire le catene di trasmissione,
la gravita della pandemia ¢ tale che non si
pud rinunciare a qualunque contributo per
ostacolare i contagi e ridurre il numero dei
potenziali infettati.

Si potrebbe obiettare che la vaccinazione
pediatrica comporterebbe un vantaggio
limitato perché la malattia nei bambini &
sempre lieve, ma sappiamo della possibi-
lita di forme gravi di Covid-19 e di Multi
Organ Inflammatory Syndrome Covid
(MISC) come conosciamo la serie infinita
di conseguenze gravi legate alla difficolta
di accedere, per colpa della pandemia, al-
le cure ospedaliere per motivi diversi dal
Covid-19, ai centri riabilitativi, alle ADI.
Ci siamo a lungo confrontati sulle ferite
profonde procurate a un’intera generazio-
ne di bambini, ragazzi, adolescenti impos-
sibilitati ad andare a scuola, a frequentare i
normali luoghi di aggregazione, al sempli-
ce uscire di casa per lunghi, infiniti periodi
di isolamento o quarantena.
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Qualcuno li definisce ancora effetti secon-
dari del Covid-19, ma non si pud definire
secondario un effetto generalizzato a una
intera popolazione, grave nelle sue profon-
de e persistenti conseguenze psicologiche
che probabilmente segneranno tutta la vita.
A fronte di cid non abbiamo conoscenza di
importanti rischi vaccinali Per imbriglia-
re la diffusione del contagio e permettere
un graduale ritorno alla normalita, occor-
re vaccinare tutti e farlo in fretta. Percio &
necessario vaccinare i bambini cosi come,
ora che ¢’¢ finalmente disponibilita di do-
si, & necessario semplificare le procedure.
Non si vede una reale giustificazione per
mantenere nel questionario prevaccinale
domande dal cui esito non dipende il rin-
vio della vaccinazione o la assunzione di
specifiche precauzioni.
Chiedere a una persona se soffre di malat-
tie cardiache o polmonari, asma, malattie
renali, diabete, ecc. serve solo a innesca-
re contenziosi medico-legali e non a con-
troindicare la vaccinazione che anzi sareb-
be indicata con ancora maggior forza.
Infine va affrontato il tema dell'obbligo vac-
cinale: se il legislatore ritiene che ci siano
motivi di salute pubblica che rendono ne-
cessario mantenere un obbligo vaccinale
per Paccesso scolastico, a maggior ragione
dovrebbe prevedere motivi di salute pub-
blica che rendano incompatibili con qua-
lunque contatto sociale la persona che per
scelta voglia evitare la vaccinazione contro
una malattia che ¢ stata capace di bloccare
qualunque tipo di attivita.
Rosario Cavallo, Gruppo ACP
“Prevenzione malattie infettive”

Vaccinare si, ma con giudizio

I risultati di un trial di fase 3 condotto con
2.260 adolescenti (1.131 vaccinati come gli
adulti) giustificano l'uso del vaccino Pfi-
zer anche per la popolazione di 12-17 anni
d’eta. Gli adolescenti e i bambini raramen-
te si ammalano di Covid-19, la sintomato-
logia ¢ nella maggioranza dei casi lieve, gli
esiti a distanza, come per gli adulti, sono
ancora da definire con il monitoraggio nel
tempo. In alcuni rari casi & stata osserva-
ta una malattia inflammatoria sistemica
simile alla sindrome Kawasaki, Multi Or-
gan Inflammatory Syndrome Covid (MI-
SC) che, seppur possa indurre una grave
sintomatologia, sinora & stata curata. Ri-
mane ancora da definire la trasmissibili-
ta dell’infezione tra coetanei, conviventi e
contatti i limiti del tracciamento e le diver-
se strategie di contrasto, sia a livello nazio-
nale sia a livello locale. Il numeratore del
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rapporto benefici/rischi ¢ quindi comples-
sivamente inferiore a quello attribuibile ad
altre fasce d’eta. I benefici diretti comples-
sivi della vaccinazione degli adolescenti di-
penderanno principalmente dall’inciden-
za dell’infezione da SARS-CoV-2 e dalla
prevalenza di condizioni sottostanti che
aumentano il rischio di Covid-19 grave in
questa fascia di etd. I benefici diretti in-
dividuali della vaccinazione contro il Co-
vid-19 negli adolescenti dovrebbero essere
limitati rispetto ai gruppi di eta pit avan-
zata. Il beneficio complessivo per la popo-
lazione generale degli adolescenti vaccina-
ti sard proporzionale alla trasmissione di
SARS-CoV-2 all'interno di questa fascia
di eta e tra le altre fasce. Dato il ridotto
rapporto beneficio/rischio individuale pre-
visto dalla vaccinazione contro il Covid-19
degli adolescenti rispetto ai gruppi di eta
pill avanzata, prima di pianificare la vac-
cinazione di massa di questo gruppo di eta
dovrebbero essere attentamente valutate la
situazione epidemiologica e il suo possibile
trend, cosi come la copertura vaccinale nei
gruppi di etd pitt avanzata.

In Israele sono stati segnalati 257 ca-
si di miocardite in 5 milioni di ragazzi
12-17enni vaccinati, 50 casi per milione,
molti rispetto ai casi di trombocitopenia
segnalati negli adulti dopo vaccinazione
con vettore virale (1 per milione), ma un
tasso prossimo all’atteso nella popolazione
generale pediatrica, un’infezione comun-
que curabile e con un buon esito.

Con 'ECDC (European Center for Dis-
ease Prevention and Control) si puo affer-
mare che, come per altri gruppi di eta, an-
che gli adolescenti ad alto rischio di Co-
vid-19 devono essere vaccinati. La vacci-
nazione degli adolescenti anti-Covid-19
dovrebbe essere contemplata nel contesto
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pit ampio della strategia di prevenzione
per l'intera popolazione, in considerazione
della situazione epidemiologica dell’infe-
zione e delle sue varianti, dello stato (tas-
so) di copertura della popolazione e del-
le priorita. Estendere la vaccinazione Co-
vid-19 a gruppi di popolazione con un ri-
schio individuale inferiore di malattia gra-
ve implica che la disponibilita e accesso dei
vaccini sia tale da garantire equita nel loro
uso.

Pit in generale 'opportunita di vaccinare
gli adolescenti, e tra breve anche i bambi-
ni, pone alcune riflessioni circa le modali-
ta di comunicazione in questi mesi e sul-
la cronica disattenzione posta verso que-
sta particolare popolazione. I bambini in
etd scolare e gli adolescenti rappresentano
una delle categorie piu colpite da disturbi
psicologici dalla pandemia. Le scuole so-
no state le prime attivita a chiudere e tra
le ultime a riaprire: I'attivita scolastica e il
percorso educativo non sono stati conside-
rati attivitd essenziali. Giustificare oggi la
vaccinazione dei giovani per garantire una
riapertura del prossimo anno scolastico in
sicurezza dovrebbe prevedere un maggior
coinvolgimento degli stessi studenti vacci-
nandoli in questi mesi estivi a scuola e ac-
compagnando, per esempio, le sedute vac-
cinali con brevi lezioni in tema di preven-
zione, anche nel tentativo di riparare alla
scellerata scelta dei banchi rotanti quale
tattica preventiva.

L'isolamento a cui gli adolescenti so-
no stati costretti, l'esasperata dipenden-
za dagli strumenti e dalla comunicazio-
ne digitale, l'ansia e i disturbi del son-
no e dell’alimentazione, 'aumento degli
episodi di autolesionismo necessitano di
interventi di ricostruzione del vissuto e
delle relazioni di ampie visioni. L'avvici-

namento, dopo il subito distanziamento,
non dovrebbe essere additato come un ri-
schio di contrarre o trasferire un’infezio-
ne al “primo pilastro” gid vaccinato per-
ché “fascia della popolazione socialmente
piu attiva, quella che si muove molto” e
“in pratica, i ragazzi sono i naturali un-
tori” (!), ma come elemento essenziale di
un piano sociale di welfare per i giova-
ni in cui anche la vaccinazione (non solo
anti-Covid-19, per esempio anche l'an-
ti-HPV la cui copertura & ancora da an-
ni lontana dal target previsto) puo esser
parte della voce prevenzione. Affrontare
la deprivazione del proprio quotidiano,
anche relazionale e affettivo, nel periodo
cruciale di transizione dall’infanzia alla
vita adulta, prospettare il recupero della
scuola solo come spazio fisico e non co-
me spazio di pensiero anche critico per
lemancipazione dalle idee degli adulti,
consente di attribuire alla vaccinazione
anti-Covid-19 indicazioni off label ipote-
tiche e arbitrarie in termini di effetti ed
efficacia, ma concrete in termini di inca-
pacita, disattenzione, inerzia nel garanti-
re i diritti dell’infanzia e dell’adolescen-
za. Operare per un recupero dell’esterna-
lizzazione del disagio degli adolescenti
implica attivare processi di socializzazio-
ne e di interazione sociale a tutt’oggi ine-

sistenti (anche) nei piani vaccinali.
Maurizio Bonati, Laboratorio per la Salute
Materno Infantile, Dipartimento di Salute
Pubblica, Istituto di ricerche farmaco-
logiche Mario Negri IRCCS, Milano

Riportiamo le due lettere di Cavallo e Bona-
ti che ringraziamo per i lori interventi, nel-
la speranza che aprano un dibattito su questa
importante tematica.

La Redazione
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acp.it.




