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Questo numero della rivista contiene tre
articoli dedicati alla ricerca ENBe, cui
sara dedicato ampio spazio nel Congres-
so nazionale ACP a Monza.

Quaderni acp ha seguito con grande at-
tenzione la nascita e 1’evolversi di questa
ricerca che rappresenta la prima speri-
mentazione clinica formale, indipenden-
te, randomizzata e in doppio cieco, con-
dotta nella pratica pediatrica extra-ospe-
daliera italiana. Lo studio ¢ stato finan-
ziato dall’Agenzia Italiana del Farmaco.
L’editoriale di Federica Zanetto (Qua-
derni acp 2012;19:194) ha gia fatto il
punto sulla scelta da parte dell’ACP di
investire su ENBe e sulla ricerca nell’a-
rea delle cure primarie pediatriche. Da i
ripartiamo.

I coordinatori dello studio ENBe ci pre-
sentano e commentano i risultati, mentre
Laura Reali e Anna Maria Falasconi ci
aiutano a ripercorrere le tappe principali
dal punto di vista sia dei ricercatori che
del bambino e dei suoi genitori. L’atten-
zione dedicata al coinvolgimento della
famiglia (consenso informato e non solo),
accanto a quello delle Istituzioni, ¢ stata
infatti molto importante e ha costituito, a
nostro avviso, una parte essenziale della
ricerca. La restituzione sia ai genitori che
ai ricercatori ¢ un altro aspetto di gran
lunga fuori dall’ordinario nel panorama
della ricerca italiana (da segnalare la let-
tera, molto chiara e articolata, presentata
alla famiglia alla fine del percorso).

Il setting della pediatria di famiglia ¢ il
contesto ideale per la ricerca di molti
problemi di salute del bambino, ma pre-
senta ancora lacune sia dal punto di vista
della formazione che dell’organizzazio-
ne degli studi. L’iter preparatorio di
ENBe ha richiesto un lungo lavoro di do-
cumentazione e organizzazione; il coin-
volgimento dei gruppi locali ACP non
sempre ¢ stato facile, sebbene si partisse
da realta gia organizzate. E ACP ha do-
vuto fare i conti con un’organizzazione
sia interna che esterna non ancora all’al-
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tezza delle complesse problematiche con-
nesse alla ricerca in ambito territoriale.
Lo studio ENBe ¢ stato occasione impor-
tante per riflettere sul ruolo del pediatra
di famiglia come ricercatore e garante
della salute del bambino: i genitori pen-
sano al medico del loro bambino come
colui il quale cerca sempre la miglior
terapia o non terapia per il minore, ma in
un setting di ricerca non sempre ¢ cosi.
L’aspetto di relazione nella cura pud
essere messo in crisi da questa diversa
ottica in cui si lascia decidere il genitore,
sostenendolo, senza interferire pesante-
mente nella decisione. Affiancare il geni-
tore e supportarlo, anche se non sempre
sceglie come noi vorremmo, rappresenta
un importante cambiamento nella rela-
zione medico-famiglia e va nella direzio-
ne di una medicina partecipata e dell’em-
powerment. Anche i bisogni di ricerca
dovrebbero nascere con 1’aiuto della
famiglia, ma i tempi sembrano non anco-
ra maturi per questo salto.

Alcune delle difficolta iniziali nello stu-
dio ENBe hanno riguardato il notevole
ritardo con cui ¢ stato esaminato e appro-
vato dai vari Comitati Etici (Quaderni
acp 2010;17:49).

La parcellizzazione dei Comitati Etici ¢
stata in parte superata con il Decreto
Balduzzi che ha promosso I’aggregazio-
ne su scala provinciale/regionale dei
troppi gia esistenti. Un’ulteriore rifles-
sione merita la rappresentanza a difesa
del bambino nei Comitati Etici: essa non
sempre ¢ ottimale e richiede una forma-
zione ad hoc non solo sulla metodologia
degli studi.

Ancora, i comitati per la ricerca territo-
riale (CO.RL.TER.) non erano presenti in
alcune realta. In altri contesti non erano
stati promossi la formazione e il recluta-
mento dei pediatri ricercatori nell’area
delle cure primarie.

In tutto questo ambito I’ ACP deve gioca-
re in futuro un ruolo pill importante, fun-
gendo non solo da traino ma anche da

artefice di ricerche meritevoli e rispon-
denti ai veri bisogni di salute, al di la
delle logiche sindacali. Le ricadute
nazionali e locali dello studio dovranno
essere al centro dell’attivita dell’ACP
che, con l’aiuto dei ricercatori ENBe,
dovra promuovere un’ampia riflessione
sulle problematiche della ricerca in area
extra-ospedaliera e sulle ricadute prati-
che dei risultati.

L’abuso di beclometasone in pediatria &
ampiamente dimostrato dai dati di pre-
scrizione e richiede un riposizionamento
del suo utilizzo nel bambino in termini di
appropriatezza prescrittiva. L’estensione
della ricerca e il follow-up dei bambini
reclutati rappresenteranno un’ulteriore
occasione di crescita per la comunita
scientifica pediatrica anche rispetto alla
storia naturale del wheezing (Medico e
Bambino 1992;11:84-91), gia oggetto di
studio in ambito associativo con la ricer-
ca veneta. ACP vi aveva profuso uno
sforzo importante, senza pero riuscire a
mettere a frutto, in termini di ricaduta
pratica, I’enorme mole di lavoro.

I ricercatori ENBe hanno acquisito credi-
ti ECM per la partecipazione attiva allo
studio e sono stati retribuiti con grant
educazionali (abbonamenti a riviste car-
tacee e on line, iscrizioni a congressi atti-
nenti alla materia di studio). In poche
altre occasioni ¢ stato possibile acquisire
crediti attraverso la ricerca/formazione e
ci risulta che al momento questo sia I’u-
nico caso in pediatria extra-ospedaliera.
La ricerca/formazione rappresenta dun-
que un’occasione da incentivare nel
panorama dell’educazione medica conti-
nua.

Invitiamo il lettore a riflettere con atten-
zione sul percorso e sui risultati emersi e
ringraziamo I’Istituto “Mario Negri” per
aver scelto I’ ACP come partner nello stu-
dio.

Questa prima avventura, pur nelle varie
difficolta, ha rappresentato una grande
occasione di crescita per tutti noi. ¢
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Abstract

Efficacy of nebulised beclometasone in viral wheezing prophylaxis

Objectives To evaluate the efficacy of nebulised beclometasone in preventing the recurrence of viral wheezing.

Patients and methods The ENBe study was designed in two phase: a randomized double blind placebo-controlled trial (phase I) fol-
lowed by an observational follow-up period (phase II). Only phase I will be described in this paper.

Outpatient children 1-5 years old with upper respiratory tract infection and at least one episode of viral wheezing in the last 12
months were randomly allocated to receive nebulised beclometasone 400 ug or placebo twice daily for 10 days. A clinical evalua-
tion was performed by the pediatrician at the start and end of the treatment period. A subjective evaluation of symptoms and effi-
cacy of treatment was performed by the parents. The primary endpoint was the incidence of viral wheezing diagnosed by the pedi-
atricians during the 10 day treatment period.

Results A total of 525 children were enrolled in the study and 521 of which were visited at the end of the treatment period. Wheezing
was diagnosed by pediatricians in 47 children (9.0%) with no statistically significant differences between treatment groups
(beclometasone vs placebo relative risk=0.61, 95%CI 0.35-1.08). No differences were found regarding the asthma-like symptom
score, while 63% of parents rated the treatment as helpful (64% in beclometasone versus 61% in placebo group). In all, 46% of
children had still infection symptoms at the end of the treatment period, without differences between groups.

Conclusions The findings from this study confirm that inhaled steroids are not effective in preventing viral wheezing recurrence.
Moreover, no benefits were found in reducing symptoms of respiratory tract infections.

Quaderni acp 2013; 20(5): 194-204
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Obiettivo Valutare I’efficacia del beclometasone nel prevenire il wheezing virale.

Pazienti e metodi Lo studio ENBe prevedeva due fasi: uno studio clinico randomizzato controllato in doppio cieco (fase 1), a cui é
seguito un follow-up osservazionale di sei mesi (fase 2). Questo articolo riporta solo i risultati della fase 1. Bambini di eta com-
presa tra 1 e 5 anni, con sintomi di infezione delle vie aeree superiori e almeno un episodio di wheezing virale nei dodici mesi pre-
cedenti sono stati randomizzati a ricevere beclometasone nebulizzato 400 ug o placebo due volte al giorno per dieci giorni. I pedia-
tri partecipanti effettuavano una valutazione clinica prima e dopo il trattamento, mentre ai genitori era chiesto di valutare la fre-
quenza e lintensita dei sintomi e ['utilita della terapia. L’endpoint primario dello studio era costituito dalla percentuale di bam-
bini con wheezing virale insorto nei dieci giorni di trattamento.

Risultati 525 bambini sono stati arruolati nello studio, 521 dei quali sono stati visitati alla fine della fase sperimentale. I pediatri
hanno effettuato diagnosi di wheezing a 47 bambini (9,0%) senza differenze statisticamente significative tra i due gruppi di tratta-
mento (rischio relativo beclometasone vs placebo 0,61; IC 95%: 0,35-1,08). Non sono state osservate differenze nella valutazione
dei sintomi da parte dei genitori; il 63% di questi ha ritenuto utile la terapia (64% nel gruppo beclometasone vs 61% nel gruppo
placebo). Il 46% dei bambini aveva ancora sintomi di infezione delle vie aeree dopo il trattamento, senza differenze tra i gruppi.
Conclusioni I risultati di questo studio confermano che gli steroidi inalatori non sono efficaci nel prevenire le recidive di wheezing
virale. Inoltre, non sono stati osservati benefici nel ridurre i sintomi delle infezioni delle vie aeree.

Parole chiave Studio clinico randomizzato controllato. Beclometasone. Bambini prescolari. Pediatra di famiglia. Cure primarie
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ricerca

Introduzione

Il wheezing virale (episodi occasionali di
wheezing nel corso di infezioni delle vie
aeree superiori) ¢ una patologia frequen-
te nei bambini in eta prescolare. Si stima
che la sua incidenza vari tra 6 € 30%, a
seconda dei criteri diagnostici e dell’eta
[1-4].

Uno studio prospettico italiano del 1992
ha osservato che il 19% dei bambini nei
primi 18 mesi di vita manifestava uno o
pit episodi di wheezing associato a infe-
zioni delle vie aeree, e che nel 40% dei
casi il wheezing € ricorrente in infezioni
successive [5].

Una survey telefonica, condotta negli
Stati Uniti e in 6 nazioni europee nel
2007, che ha coinvolto 300 famiglie ita-
liane, ha stimato una prevalenza del 45%
di ricorrenze di tosse, wheezing e
dispnea nei sei mesi invernali precedenti
Iintervista [1]. Il wheezing virale ha
caratteristiche fenotipiche differenti dal-
I’asma atopico, e nel 60% dei casi si
risolve spontaneamente prima del com-
pimento dei 6 anni di eta [4].

Lefficacia della terapia farmacologica
nel trattamento e nella prevenzione del
wheezing virale ¢ oggetto di controver-
sie. Nonostante le evidenze limitate, i
beta 2-agonisti a breve durata d’azione
sono considerati il trattamento di scelta
nel trattamento di episodi acuti [2].
Lultilita degli steroidi inalatori ¢ parti-
colarmente dibattuta: la terapia di mante-
nimento con basse dosi non sembra for-
nire benefici, mentre 1’uso episodico di
alte dosi sembra associato a un modesto
miglioramento dei sintomi [6-10].

Una revisione sistematica del 2000 della
Cochrane Collaboration riguardante
I’impiego di steroidi inalatori nella profi-
lassi del wheezing virale ha concluso,
sulla base di due studi randomizzati di
tipo cross-over, che gli steroidi inalatori
sono preferiti dai genitori rispetto al pla-
cebo (RR = 0,64; IC 95%: 0,48-0,87), ed
¢ stato osservato un trend verso un ridot-
to uso di steroidi orali (RR = 0,53; IC
95%: 0,27-1,04) [11-12].

Non erano state, invece, osservate diffe-
renze riguardanti il tasso di ospedalizza-
zione o di impiego di broncodilatatori
[9]. L'unico studio prospettico randomiz-
zato controllato, incluso nella revisione
Cochrane, ha osservato una riduzione
dello score dei sintomi (valutati dai geni-
tori) nei bambini che ricevevano budeso-
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nide ad alte dosi, ma senza differenze per
il tasso di accesso al Pronto Soccorso, di
ricovero ospedaliero o di utilizzo di
broncodilatatori [13]. Nonostante la scar-
sita di evidenze e il loro mancato aggior-
namento, gli steroidi inalatori (in partico-
lare il beclometasone) sono ampiamente
prescritti in Italia come trattamento sin-
tomatico delle infezioni delle vie aeree
superiori e/o come profilassi del whee-
zing virale [1-14-15]. Il beclometasone &
il secondo farmaco piu prescritto in eta
pediatrica, con una prevalenza stimata
intorno al 15% (9-22%) senza cambia-
menti attitudinali nel tempo [16-17].

Nel 60% dei casi ¢ prescritto occasional-
mente (1 scatola/paziente/anno) e nel 98%
¢ stato prescritto come una sospensione
nebulizzata, formulazione che andrebbe
utilizzata solo nei bambini di eta inferio-
re ai 2 anni. Il beclometasone ¢ il quarto
farmaco in ordine di spesa farmaceutica
pediatrica rimborsabile dal Servizio
Sanitario Nazionale, e rappresenta il 7%
della spesa complessiva [16].

Tutti i 1165 pediatri della Regione Lom-
bardia hanno prescritto il beclometasone
almeno una volta in un anno a 104.419
assistiti (11%) [18].

A partire dai dati di farmacoutilizzazio-
ne, si ¢ ritenuto, quindi, necessario veri-
ficare con una rigorosa sperimentazione
clinica I’efficacia nella pratica (effective-
ness) del beclometasone nella profilassi
del wheezing virale in bambini con pre-
cedenti episodi in anamnesi.

Metodi

Lo studio ENBe prevedeva due fasi: la
prima, sperimentale, era rappresentata da
uno studio clinico randomizzato control-
lato in doppio cieco di confronto beclo-
metasone vs placebo, a cui € seguito un
follow-up osservazionale di sei mesi (se-
conda fase). In questo articolo verranno
riportati i risultati della fase sperimentale.
I1 periodo di arruolamento si & svolto da
ottobre 2010 a marzo 2012. Sono stati
coinvolti come sperimentatori 40 Pedia-
tri di Famiglia (PdF) italiani, appartenen-
ti a 9 ASL rappresentative del territorio
nazionale.
I criteri di inclusione erano:
— bambini di 1-5 anni di eta (fino al
compimento del sesto anno);
— diagnosi di infezione virale delle vie
aeree superiori nel corso della visita
pediatrica;

— almeno un episodio di wheezing (dia-
gnosticato dal pediatra) associato a
infezioni delle vie aeree nel corso dei
dodici mesi precedenti.

Sono stati esclusi i bambini che risponde-

vano ad almeno uno dei seguenti criteri:

— ipersensibilita ai cortisonici

— impiego di cortisonici (inalatori o per
os) nel mese precedente

— patologia respiratoria cronica (per
esempio fibrosi cistica, broncodispla-
sia)

— presenza di wheezing alla visita ini-
ziale

— episodi di wheezing non associati a
infezioni delle vie aeree.

I bambini che rispondevano ai criteri di
inclusione e per cui era stato ottenuto il
consenso da parte dei genitori sono stati
randomizzati a ricevere beclometasone
sospensione da nebulizzare (Clenil®,
Chiesi Farmaceutici SpA) 400 pg o pla-
cebo, da somministrare due volte al gior-
no per dieci giorni. La randomizzazione
¢ stata fatta centralmente, a blocchi di 4,
tramite una lista generata da un compu-
ter. Ciascun PdF ha ricevuto da 8 a 16
confezioni di farmaco, identificate da un
codice numerico.

Il farmaco e il placebo sono stati sommi-
nistrati in doppio cieco. Ciascuna confe-
zione conteneva 20 fiale da 1 ml di aspet-
to identico. Il confezionamento e I’eti-
chettatura del farmaco non consentivano
né al PdF né ai genitori di risalire al trat-
tamento ricevuto. Le analisi statistiche so-
no state effettuate in cieco da un ricerca-
tore estraneo alla conduzione dello studio.
Il trattamento attivo e il placebo sono sta-
ti somministrati dai genitori tramite ne-
bulizzatore pneumatico (Nebula®, Air
Liquid Medical System) al mattino e alla
sera.

Prima della somministrazione la sospen-
sione di beclometasone e il placebo veni-
vano diluiti in 1 ml di soluzione fisiolo-
gica. Sia il nebulizzatore sia la soluzione
fisiologica sono stati forniti gratuitamen-
te ai partecipanti e consegnati ai genitori
dal PdF al momento della visita basale
insieme alla confezione del farmaco.
Oltre al trattamento sperimentale era
consentito ’uso di paracetamolo come
antipiretico/antidolorifico e di lavaggi
nasali con soluzione fisiologica.

Sono state previste tre visite: la visita
basale (visita 1, giorno 0), la visita di fine
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trattamento (visita 2, giorno 11 con una
tolleranza di due giorni) e la visita di fine
studio (visita 3, giorno 180, con una tol-
leranza di due giorni). Nel corso della
fase sperimentale, oltre alle due visite
previste, il PdF doveva visitare il bambi-
no nel caso i genitori sospettassero la
presenza di wheezing e/o in mancanza di
un miglioramento dei sintomi entro 72
ore dall’inizio della terapia (visita extra o
visita 1A).

Nel corso della visita basale (visita 1) i
PdF dovevano raccogliere in una cartella
clinica elettronica (case report form,
CRF) i dati demografici, anamnestici e
clinici del bambino e 1’anamnesi familia-
re per asma e allergie. Al termine dei die-
ci giorni di trattamento (visita 2) il PdF
visitava il bambino e raccoglieva infor-
mazioni sulla compliance alla terapia.

In caso di sospetto wheezing e/o man-
canza di miglioramento dei sintomi entro
72 ore dall’inizio della terapia i PdF
dovevano visitare il bambino e valutare
la presenza e la gravita del wheezing, uti-
lizzando una scala precedentemente vali-
data: 0 = wheezing assente; 1 = whee-
zing solo tele-espiratorio (lieve); 2 =
wheezing presente in tutte le fasi respira-
torie, ma udibile solo con il fonendosco-
pio (moderato); 3 = wheezing presente in
tutte le fasi respiratorie e udibile senza il
fonendoscopio (severo) [5].

Durante i dieci giorni di terapia ai geni-
tori & stato chiesto di compilare un diario
giornaliero, riportando il numero di dosi
di farmaco somministrate, la presenza di
sintomi di infezione delle vie aeree e
indicando con un punteggio da 0 (assen-
te) a 3 (molto) la frequenza con cui erano
comparsi durante la giornata i seguenti
sintomi indicativi di wheezing: tosse; re-
spiro rumoroso; respiro affannoso; fi-
schi. Questa scala era stata utilizzata e
validata in studi precedenti [11-13].

Al termine del trattamento i genitori
riportavano sul diario gli eventuali effet-
ti indesiderati e davano un giudizio sul-
’utilita della terapia.

Misure di esito

Primaria

— % di pazienti che presentavano whee-
zing (diagnosticato dal pediatra) nel
corso dell’infezione.

Secondarie

— % di pazienti che presentano whee-
zing moderato/severo
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— % di pazienti che utilizzano farmaci
per il trattamento del wheezing (far-
maci rescue)

— % di pazienti che necessitano nuova-
mente di visita medica

— % di pazienti con accesso al Pronto
Soccorso

— durata dell’infezione

— % dei bambini con uno score com-
plessivo =7

— score medio

— giudizio dei genitori riguardo all’uti-
lita della terapia.

Stima della dimensione
del campione

Sulla base di un precedente studio di
coorte, il rischio di ricorrenza di whee-
zing virale ¢ stato stimato in 40% [5]. Si
¢ calcolato, quindi, che fosse necessario
un minimo di 260 bambini per braccio di
trattamento per poter osservare una ridu-
zione del rischio di ricorrenza di whee-
zing del 30% (da 40 a 28%), con una
potenza statistica (capacita dello studio
di identificare una differenza reale tra i
trattamenti ¢ non dovuta al solo effetto
del caso, ovvero identificare i “veri posi-
tivi”’) dell’80% e un errore alfa (rischio
di definire come reali delle differenze in
realta dovute all’effetto del caso, ovvero
rischio di identificare 1 “falsi positivi”)
del 5%.

Ipotizzando un possibile tasso di drop-
out del 10% era stato previsto di rando-
mizzare 578 bambini.

Analisi statistica

Le analisi statistiche hanno riguardato
tutti i bambini randomizzati (popolazio-
ne intention to treat).

La misura di esito primaria e tutte le
variabili categoriche sono state confron-
tate utilizzando il test del x>

Per I’analisi della misura di esito prima-
ria, 1 bambini sono stati stratificati in
base al numero di episodi di wheezing
nei sei mesi precedenti la visita basale
E1vs>1).

Gli score dei sintomi (totale; tosse; respi-
ro rumoroso; respiro affannato; fischi)
per gruppo e giorno di terapia sono stati
confrontati utilizzando 1’analisi della
varianza per misure ripetute.

In caso di dati mancanti per interruzione
precoce della terapia ¢ stato utilizzato il
metodo “last observation carried for-

ward” (LOCF): I’ultima osservazione di-
sponibile ¢ stata applicata ai giorni suc-
cessivi.

L’andamento nei due gruppi della per-
centuale di bambini con almeno un sinto-
mo di infezione delle vie aeree superiori,
durante i dieci giorni di terapia, ¢ stato
confrontato attraverso un’analisi di
Kaplan-Meier.

Questa analisi ha stimato la probabilita di
scomparsa nel tempo dei sintomi nei due
gruppi (beclometasone vs placebo). 1l
rapporto tra le due probabilita (beclome-
tasone/placebo) ¢ definito come Hazard
Ratio (HR).

Etica

Lo studio ¢ stato approvato dai comitati
etici delle 9 ASL partecipanti. Ai genito-
ri dei bambini partecipanti & stato chiesto
il consenso alla partecipazione e alla fine
dello studio & stata loro consegnata una
lettera con una sintesi dei risultati.

Lo studio ¢ stato monitorato da un comi-
tato indipendente multidisciplinare (Re-
search Monitoring Committee).

Aspetti gestionali dello studio

Lo studio ENBe ha ricevuto 1’accredita-
mento come evento di Educazione Con-
tinua in Medicina (ECM). I pediatri par-
tecipanti hanno ricevuto dei benefit di
tipo educazionale (come 1’accesso gra-
tuito annuale al British National Formu-
lary for Children e a banche dati medico-
scientifiche, 1’iscrizione a congressi).
Oltre all’attivita di tipo clinico, lo studio
ENBe ha richiesto ai pediatri alcune atti-
vita di tipo gestionale che non rientrano
nella normale pratica quotidiana ma che
sono peculiari delle sperimentazioni for-
mali. In particolare, i pediatri sperimen-
tantori si sono dovuti occupare di:
1. Gestione e archiviazione della docu-
mentazione
Tutti i documenti riguardanti lo studio
(protocollo, procedure operative,
schede di raccolta dati, moduli di con-
senso informato) sono stati archiviati
da ciascun pediatra e dovranno essere
conservati per sette anni. Ciascun
pediatra ha inoltre dovuto compilare
(e deve conservare) un registro con i
dati dei bambini partecipanti (nome,
cognome, data di nascita, codice iden-
tificativo numerico riportato sulla
confezione del trattamento).
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2. Gestione del farmaco

Le confezioni di farmaco sono state
ritirate dai pediatri presso il servizio
farmaceutico della propria ASL (a cui
erano state inviate dal Centro coordi-
natore). Ciascun pediatra ha ricevuto
da 8 a 16 confezioni di farmaco, iden-
tificate da un codice numerico. Per
poter garantire 1’ordine previsto dalla
lista di randomizzazione, ciascun
pediatra al momento dell’arruolamen-
to doveva consegnare la confezione
con il numero piu basso disponibile.
Durante la visita di fine trattamento
(visita 2) i pediatri hanno ritirato dai
genitori le fiale di farmaco non utiliz-
zate. Il numero di fiale restituite sono
state riportate dal pediatra sul registro
del farmaco e i resi sono stati conse-
gnati al servizio farmaceutico della
ASL.

3. Monitoraggio dello studio

Ciascun gruppo locale di pediatri ha
partecipato a due visite di monitorag-
gio che avevano lo scopo di fare il
punto sull’andamento dello studio e di
verificare che i dati clinici e la docu-
mentazione dello studio fossero rac-
colti e conservati in modo coerente
con quanto previsto dal protocollo e
dalle procedure operative. Il monito-
raggio clinico ¢ stato effettuato da un
gruppo di ricercatori del Consorzio
“Mario Negri” Sud, non coinvolti
nella conduzione dello studio.

Risultati

Nel periodo ottobre 2010-marzo 2012 i
pediatri hanno visitato 1371 bambini con
sintomi di infezione virale delle vie aeree
superiori e almeno un episodio di whee-
zing virale nei dodici mesi precedenti.
714 bambini non erano eleggibili sulla
base dei criteri di inclusione ed esclusio-
ne (figura 1), in particolare per la pre-
senza di wheezing al momento della visi-
ta (63% dei casi) e/o per I'uso di steroidi
nei 30 giorni precedenti (53%). I genito-
ri di 132 (20%) dei 657 bambini poten-
zialmente eleggibili hanno rifiutato il
consenso alla partecipazione, e sono stati
percio randomizzati 525 bambini: 264
hanno ricevuto beclometasone e 261 pla-
cebo.

Le caratteristiche demografiche e clini-
che dei bambini arruolati sono riportate
in tabella 1. La sola differenza statistica-

N

mente significativa tra i due gruppi ¢
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TABELLA 1: CARATTERISTICHE DEI PARTECIPANTI ALLA VISITA BASALE (I DATI SONO
RIPORTATI COME NUMERO E PERCENTUALE, TRANNE DOVE ALTRIMENTI SPECIFICATO)

Gruppo di tratiamento

Beclometasone

Placebo

p value
N = 264 N = 261
Eta (mesi)
media + DS 35,6+ 16 36 £ 16,1 0,81
mediana 33 34 -
min - max 12-71 12-71
Sesso
M 161 (61) 158 (60) | 0,92
F 103 (39) 103 (40) i
Tipo di parto
vaginale 154 (58,3) 147 (56,3) 0,64
cesareo 110 (41,7) 114 (43,7) -
Eta gestaziondle alla nascita (in settimane)
<37 58(22,0) | 43(165) | 0,13
>37 206 (78,0) 218 (83,5) -
Dermatite atopica
Si 64(242) | 68(261) | 0,63
No 200 (75,8) | 193 (73,9) :
Rinite allergica
Si 13 (4,9) 8 (3,1) 0,28
No 251 (95,1) 253 (96,9) -
Familiare con allergia
Si 136 (51,5) | 130 (49,8) | 0,70
No 128 (48,5) | 131 (50,2) i
Familiare con asma
Si 67 (25,4) 59 (22,6) 0,46
No 197 (74,6) | 202 (77,4) :
Fumatore in famiglia
Si 107 (40,5) | 97(37,2) | 043
No 157 (59,5) | 164 (62,8) :
Periodo di arruolamento (data visita basale)
Ottobre-Dicembre 129(48,9) 129 (49,4 0,91
Gennaio-Marzo 100(37,9) 101 (38,7) -
Aprile-Settembre 35(1,6) 31(10,7)
N. infezioni vie aeree ultimi sei mesi
media + DS 3,1+£2 3+£1,9 0,72
mediana 3 3 -
min - max 0-11 0-10
N. wheezing ultimi dodici mesi
media + DS 26+19 2,04 +£1,07 0,10
mediana 2 2 -
min - max 1-10 1-9
Wheezing negli ulfimi sei mesi
91 (34,5) 77 (29,5) | 0,40
1 98 (37,1) | 110 (421) :
>1 75 (28,4) 74 (28,4)
Tempo dall'ultimo episodio di wheezing (mesi)
1-3 137 (51,9) | 137 (52,5) | 074
4-6 46 (17,4) 51 (19,5) -
7-9 45(17,0) | 45(17.2)
10-12 36 (13.6) | 28(10.7)
Hanno assunto farmaci nell’ultimo mese
Si 72 (27,3) | 95(36,4) | 0,02
No 192 (72.7) | 166 (63.6) :
Sintomi/patologie presenti in visita 1
Rinite 233 (88,3) 230 (88,1) 0,51
Faringotonsillite 85 (32,2) 73 (28,0) -
Laringite 41 (155) | 40 (153)
Otite 25 (9,5) 37 (14,2)
Altro 74 (28,0) 70 (26,8)
Presenza di episodi febbrili nelle ulfime dodici ore
Si 58 (22,0) | 69 (264) | 0,23
No 206 (78/0) | 192 (73.6) :
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FIGURA 1: DIAGRAMMA DI FLUSSO
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TABELLA 2: INCIDENZA (N, %) DI WHEEZING VIRALE DURANTE IL PERIODO DI TRATTAMENTO

N. episodi di wheezing

nei sei mesi precedenti® Beclometasone Placebo p value
<1 13/189 (6,9) | 20/187 (10,7) | 0,19
> 5/75(6,7) | 9/74(12,2) | 0,25
Overdll 18/264 (6,8) | 29/261 (11,1) | 0,09

*sei mesi precedenti la visita basale

TABELLA 3: ENDPOINT SECONDARI

risultata la percentuale di bambini che
avevano ricevuto farmaci nei trenta gior-
ni precedenti la visita (36% nel gruppo
placebo vs 27% nel gruppo beclometaso-
ne; p = 0,02); tuttavia le percentuali
erano simili dopo stratificazione per
classe di farmaco. La distribuzione geo-
grafica dei partecipanti era omogenea:
172 erano residenti nel Nord Italia, 172
nel Centro e 181 nel Sud.

521 bambini hanno concluso il periodo
di trattamento (visita 2) e 507 hanno con-
cluso lo studio (visita 3).

I pediatri hanno effettuato diagnosi di
wheezing a 47 bambini (9,0%; IC 95%:
6,7-11,3%), senza differenze statistica-
mente significative tra i due gruppi
(6,8%; 1IC 95%: 4,2-10,4% nel gruppo
beclometasone vs 11,1%; IC 95%: 7,7-
15,4% in quello placebo) (tabella 2). Per
26 bambini il wheezing & stato diagnosti-
cato durante i dieci giorni di trattamento,
per 21 dopo la sua conclusione nel corso
della visita 2. Non sono state osservate
differenze statisticamente significative
anche dopo aver stratificato per il nume-
ro di episodi di wheezing nei 6 mesi pre-
cedenti la visita basale (Mantel-Haenszel
Relative Risk = 0,61; IC 95%: 0,35-
1,08). In 40 casi il wheezing ¢ stato clas-
sificato come lieve, in 7 come moderato.
Non sono state osservate differen-
ze per le misure di esito secondarie (ta-
bella 3).

Percezione dei sintomi e dell’utilita
della terapia da parte dei genitori

Il 63% dei genitori ha ritenuto utile la
terapia, senza differenze rispetto al tipo
di trattamento ricevuto (tabella 3).

Al giorno 1 lo score complessivo dei sin-
tomi era in media 2,85 (DS 2,04) nel
gruppo beclometasone e 2,94 (DS 2,06)

Beclometasone (N = 264) | Placebo (N = 261) | p value | Rischio Relativo (IC 95%)
Necessita di visita extra (visita 1A) 34 (12,9) 41 (15,7) 0,35 0,82 (0,54-1,25)
Wheezing moderato/severo 2 (0,8) 5(1,9) 0,43 0,40 (0,08-2,02)
Prescrizione di farmaci “rescue” 11(4,2) 17 (6,5) 0,23 0,64 (0,31-1,34)
Accesso in Pronto Soccorso 6 (2,3) 4 (1,5) 0,76 1,48 (0,42-5,19)
Bambini aderenti alla terapia 162 (61,4) 155 (59,4) 0,68 1,03 (0,90-1,19)
Presenza di sintomi di infezione alla visita 2 108 (41,2) 115 (44,4) 0,46 0,93 (0,76-1,13)
Genitori che hanno ritenuto utile la terapia 170 (64,4) 160 (61,3) 0,46 1,05 (0,92-1,20)
Score sinfomatologico complessivo 27 31(11,7) 39 (14,9) 0,34 0,79 (0,51-1,22)

*N (%)
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nel gruppo placebo. Alla fine della tera-
pia (giorno 10) ¢ diminuito a 1,20 (DS
1,66) e a 1,53 (DS 2,01) nei gruppi
beclometasone e placebo, rispettivamen-
te (figura 2). Non sono state osservate
differenze statisticamente significative
né per lo score complessivo, né per cia-
scun sintomo (tosse, respiro rumoroso,
respiro affannoso, fischi) valutato sepa-
ratamente.

Alla fine dei dieci giorni di trattamento i
sintomi di infezione delle vie aeree (in
particolare il raffreddore) persistevano
nel 46% dei bambini. Non sono state
osservate differenze nell’andamento
della percentuale di bambini con sintomi
di infezione delle vie aeree nel corso del
trattamento. I”Hazard Ratio (HR), calco-
lato attraverso I’analisi della sopravvi-
venza di Kaplan-Meier, nel gruppo
beclometasone vs placebo era di 1,02 (IC
95%: 0,86-1,22) (figura 3).

Eventi avversi

Non sono state osservate differenze nel-
I’incidenza di eventi avversi (EA) ripor-
tati dai genitori al termine della terapia
(tabella 4).

Gli EA piu frequenti erano attesi e gia ri-
portati nel Riassunto delle Caratteristi-
che del Prodotto.

I pediatri hanno segnalato due casi di EA
gravi che hanno richiesto ospedalizza-
zione (uno per ciascun gruppo di tera-
pia), ma nessuno dei due era associato al
trattamento farmacologico in atto.

Discussione

Lo studio ENBe rappresenta la prima
sperimentazione clinica indipendente,
randomizzata controllata in doppio cieco
condotta in Italia nella Pediatria di fami-
glia e una delle poche effettuate a livello
internazionale. Da questo punto di vista
mostra la fattibilita e I’importanza di spe-
rimentare 1a dove si pratica quotidiana-
mente la cura. Uno studio clinico sul
beclometasone nella prevenzione del
wheezing virale effettuato in ospedale
sarebbe stato difficilmente trasferibile
alla pratica clinica quotidiana, dal
momento che la patologia e il farmaco
sono gestiti prevalentemente dai PdF.

Occorre sottolineare, perd, come nono-
stante siano trascorsi oltre dieci anni
dalla pubblicazione del Decreto che ha
permesso la sperimentazione in medicina
generale, questo sia ancora in gran parte
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FIGURA 2: ANDAMENTO DELLO SCORE TOTALE (MEDIA E IC 95% PER GIORNO DI TRAT=
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FIGURA 3: PERCENTUALE DI BAMBINI CON ALMENO UN SINTOMO DI INFEZIONE DELLE
VIE AEREE NEI DIECI GIORNI DI OSSERVAZIONE
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TABELLA 4: EVENTI AVVERSI (EA) RIPORTATI DAI GENITORI

Beclometasone* (N = 264} | Placebo* (N = 261) | p value

Almeno un EA 97 (38) 98 (39) 0,86
Raucedine 34 (13) 34 (13) 0,97
Diarrea 27 (10) 35(14) 0,30
Eruzione cutanea 19 (8) 22 (8) 0,69
Vomito 19 (7) 20 (8) 0,95
Candidiasi 12 (5) 15 (6) 0,65
Altri 25 (10) 26 (11) 0,94
*N (%)
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inapplicato e disatteso anche per le diffi-
colta nella pratica. Basti pensare che
sono trascorsi quasi diciannove mesi
prima di riuscire a ottenere 1’approvazio-
ne dei Comitati Etici delle ASL parteci-
panti [19].

ENBe ha rappresentato una sorta di spe-
rimentazione “pragmatica” con alcuni
limiti di aderenza dei genitori e dei
pediatri rispetto a quanto previsto dal
Protocollo di studio (sono state osservate
deviazioni dal Protocollo per 53% dei
partecipanti), che riflettono la difficolta
di effettuare una ricerca formale in con-
testi poco “strutturati” e non “artificiali”,
ma ancora di pit quello che avviene quo-
tidianamente nell’ambulatorio e nel con-
testo familiare.

L’incidenza di recidive di wheezing vira-
le & risultata inferiore nei bambini in trat-
tamento con beclometasone, ma senza
differenze statisticamente significative.
C’¢ da considerare che l’incidenza di
wheezing nel campione di ENBe ¢ risul-
tata inferiore a quella attesa sulla base di
precedenti studi osservazionali [5].

La numerosita dello studio ¢ stata calco-
lata stimando che i partecipanti potesse-
ro avere un rischio di recidiva del 40%,
con lo scopo di ridurre questo rischio a
28% (corrispondente a una riduzione del
rischio relativo del 30%). Dal momento
che solo I'l1% dei bambini ha avuto
wheezing virale, I’efficacia dello studio
potrebbe non essere adeguata. L’avere
monitorato un singolo episodio di infe-
zione delle vie aeree potrebbe spiegare
questa discrepanza rispetto all’atteso,
come anche la differente composizione
demografica e anagrafica rispetto alla
coorte seguita in precedenza (bambini
con eta inferiore a 18 mesi residenti nella
Regione Veneto) [5]. Il tutto assumendo
che negli ultimi vent’anni non sia cam-
biata I’epidemiologia del wheezing nella
popolazione italiana.

Durante il monitoraggio osservazionale
della durata di sei mesi (seconda fase
dello studio, i cui dati non sono riportati
in questo articolo) la percentuale dei
bambini partecipanti con almeno una
recidiva di wheezing era del 30%, e il
campione di ENBe appare pertanto rap-
presentativo della popolazione con
wheezing virale.

C’¢ comunque da tenere presente che il
numero di persone da trattare (number
needed to treat, NNT) con beclometaso-
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ne per avere un beneficio in pil rispetto
al placebo ¢ 23, e questo indica un’effi-
cacia modesta, al di 1a della significati-
vita statistica.

Nella valutazione dell’efficacia nella
pratica (effectiveness) occorre, inoltre,
considerare che solo 26 dei 47 casi di
wheezing hanno richiesto una visita
extra da parte del pediatra. I restanti 21
casi non hanno costituito un motivo di
preoccupazione per i genitori e la dia-
gnosi ¢ stata effettuata dal pediatra nel
corso della visita di fine trattamento, vi-
sita di controllo che non ¢ parte della pra-
tica quotidiana. Ci0o sembra indicare che
quasi la meta delle recidive di wheezing
non arriva all’attenzione del pediatra.
Per ovviare a questa possibile limitazio-
ne nello studio ENBe oltre alla valuta-
zione del pediatra si & tenuto conto anche
della percezione dei genitori rispetto alla
persistenza e gravita dei sintomi, e all’u-
tilita della terapia.

Anche in questo caso non sono state os-
servate differenze statisticamente signi-
ficative, né per quanto riguarda lo score
sintomatologico complessivo, né per le
valutazioni riguardanti sintomi specifici.
Nonostante in precedenti studi di tipo
Cross-over i genitori avessero espresso
una preferenza per gli steroidi inalatori
rispetto al placebo, i dati di ENBe indi-
cano che la percezione dell’utilita della
terapia ¢ risultata simile nei due gruppi di
trattamento [11-12].

Spesso il beclometasone viene prescritto
come sintomatico in caso di infezioni
delle vie aeree superiori, indipendente-
mente dalla presenza di episodi di whee-
zing virale in anamnesi [14]. Anche in
questo caso, pero, i risultati di questo stu-
dio documentano che non ci sono diffe-
renze tra trattamento attivo e placebo nel
ridurre la durata dei sintomi, e che dopo
dieci giorni di terapia la percentuale di
bambini ancora sintomatici non ¢ diffe-
rente.

Infine, occorre sottolineare che solo
6 bambini su 10 hanno completato I’inte-
ra terapia. In piu della meta dei casi di
non aderenza, 1’interruzione ¢& stata
dovuta a difficolta di tipo organizzativo o
dalla mancanza di cooperazione da parte
del bambino. Questi dati devono essere
tenuti in considerazione dai medici al
momento della prescrizione di farmaci
da nebulizzare.

In conclusione, i risultati dello studio
ENBe confermano che gli steroidi inala-
tori hanno benefici modesti nel prevenire

le recidive di wheezing virale, e nessun
effetto nel ridurre i sintomi delle infezio-
ni delle vie aeree. E possibile che questi
farmaci abbiano un’efficacia maggiore
nei bambini con frequenti ricorrenze di
wheezing virale, ma questa ipotesi neces-
sita di essere verificata in studi ad hoc.
Nonostante alcune limitazioni, ENBe
dimostra come la sperimentazione nelle
cure primarie possa fornire evidenze utili
per implementare 1’uso razionale dei far-
maci.
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Cosa ha significato per me
partecipare a ENBe

Laura Reali
Pediatra di famiglia, Roma

«La pratica clinica é ricerca,
purché la si registri».

SERGIO NORDIO

ENBe ¢ stata la prima ricerca clinica di
intervento a cui ho partecipato. Nella
pratica delle cure primarie & relativamen-
te frequente essere coinvolti in survey o
studi osservazionali, ma uno studio di
intervento ¢ un’altra cosa. Qualche cono-
scenza I’avevo per il fatto di partecipare
all’attivita di un comitato etico-pediatri-
co, ma valutare uno studio clinico € ben
diverso dal parteciparvi come sperimen-
tatore.

Sin dall’inizio ho aderito con entusiasmo
agli incontri organizzati dal “Mario
Negri”, per formare e informare noi spe-
rimentatori, collaborando anche alla pro-
duzione degli strumenti dello studio,
come il diario per i genitori. Ero orgo-
gliosa di partecipare a un trial pragmati-
co dove la popolazione ¢ quella della
pratica clinica quotidiana e il setting & il
contesto reale in cui opera il pediatra e in
cui vivono genitori e bambini, oltre al
valore aggiunto dal punto di vista forma-
tivo. Era anche un ruolo nuovo e diver-
tente, per cui non avevo un’idea concre-
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ta del lavoro che avrei dovuto fare suc-
cessivamente. Alla fine, dopo una lunga
gestazione, lo studio & partito tra intoppi
pill o meno rilevanti: dalla necessita per
alcuni partecipanti di corsi di formazione
appositi, per diventare sperimentatori
ASL, agli interminabili tempi di risposta
dei vari comitati etici. Pur avendo parte-
cipato a due corsi di formazione per spe-
rimentatori, non ero affatto sicura di
saperlo fare in pratica. Quando poi sono
arrivati in ambulatorio tutti i nebulizza-
tori e ho dovuto predisporre il materiale
per ogni partecipante, ho capito quanto
siano importanti buone capacita organiz-
zative.

Le procedure di arruolamento, di gestio-
ne del farmaco e di conduzione di uno
studio clinico richiedono tempo, calma,
concentrazione, capacita di comunica-
zione, possibilmente senza interruzioni o
distrazioni. Tutto cid mal si adatta alla
realta di uno studio pediatrico delle cure
primarie (almeno del mio), soprattutto
durante i mesi invernali.

Mi sono trovata a presentare ENBe a
genitori che dovevano leggere il consen-
so informato mentre il loro bambino
piangeva o voleva andare via, il telefono
squillava e la segretaria premeva per
I’appuntamento successivo. Sono arriva-
ta quindi a ritagliare fette di tempo sepa-
rate, per i bambini potenzialmente arruo-
labili, consigliando ai genitori di rilegge-

re il consenso, dopo averne parlato con
me, e di prendersi tutto il tempo necessa-
rio, per decidere se partecipare o meno.
Spesso i tempi di risposta sono stati vera-
mente lunghi, ma ha funzionato meglio.
E poi, ai miei pazienti in genere prescri-
vo aerosol in casi ben selezionati, di rado
con cortisonici topici, quasi mai per un
semplice wheezing. Quindi, alla propo-
sta dello studio, si stupivano moltissimo
e mi chiedevano perché all’improvviso
avessi cambiato orientamento.

Chi acconsentiva spesso finiva per dirmi:
«Lo faccio solo perché me lo chiede lei».
E io che pensavo di non essere paternali-
sta! Ma almeno 1 famiglia su 4-5 mi ri-
spondeva che no, non intendeva rischia-
re, con un farmaco che io non avevo mai
consigliato prima, un cortisonico poi!
Come rispondere? Spiegare loro che lo
scopo era proprio trovare le prove di effi-
cacia ¢ stato spesso arduo. Se non avessi
avuto un’ottima segretaria a disposizione
non sarei mai riuscita a organizzarmi e a
mantenere in ordine i registri dei farmaci
e dei pazienti del trial. E questo era uno
studio semplice!

Anche la compilazione del diario da
parte dei genitori ha richiesto cura e
attenzione, perché non tutti i genitori
sono compilatori attendibili. Non ¢ solo
questione di livello culturale o di scarsa
disponibilita; spesso € proprio mancanza
di tempo.
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Il fatto pil inatteso perd ¢ che ENBe mi
ha portato a riflettere sul rapporto che ho
con i miei pazienti e i loro genitori.
Pensare a costoro come a soggetti di
ricerca ha notevolmente modificato la
mia modalita di comunicare. Ho capito,
per esempio, che non potevo richiedere il
loro consenso alla partecipazione, aspet-
tandomi che accettassero solo perché io
avevo individuato come arruolabili i loro
figli, ma che loro avrebbero accettato
solo se avessero visto la ricerca come
rispondente ai bisogni di salute dei propri
figli. Probabilmente 1i rifiuti al consenso
significano che non sono stata troppo
brava in questo o che 1’ho capito troppo
tardi.

ENBe inoltre mi ha anche indotto a una
maggiore attenzione alla documentazio-
ne del lavoro che faccio, sia nell’ambito
dello studio sia nella pratica professiona-
le. La verifica puntuale da parte del Cen-
tro di Coordinamento del “Mario Negri”
dei dati immessi nella scheda online del
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paziente e il fatto di dover rendere conto
al controllo del monitor, che periodica-
mente verificava il decorso dello studio,
mi hanno reso pil attenta. Noi PdF vivia-
mo nella convinzione che le nostre car-
telle cliniche servano solo al nostro uso
personale. Ho imparato a renderle chiare
e informative anche per un estraneo.
Anche i rapporti con i colleghi del servi-
zio farmaceutico della ASL sono stati
istruttivi. Loro hanno scoperto con ENBe
I’esistenza di PdF che volevano fare
ricerca; io ho scoperto che neanche loro
avevano esperienza di studi clinici, men
che meno pediatrici.

Un altro vantaggio di questa esperienza,
imprevisto ma molto apprezzabile, &
stata la possibilita di avere accesso a una
newsletter creata apposta per lo studio:
un aggiornamento in tempo reale sugli
articoli piu rilevanti pubblicati sui corti-
sonici per aerosol, con valutazione criti-
ca. Un valore aggiunto offerto a noi spe-
rimentatori (e non solo) grazie al costan-

te, attento coordinamento scientifico-
organizzativo del “Mario Negri”, che ha
sempre cercato di incrementare e affina-
re le competenze di noi sperimentatori.
Partecipare a ENBe mi ha consentito
soprattutto di capire che una parte inte-
grante della mia attivita di pediatra delle
cure primarie ¢ occuparmi delle doman-
de vere, che nascono dal prendermi cura
della salute di bambini reali, per farne
attivita di ricerca clinica, utile e corretta.
Anche per questo posso ribadire che
sono orgogliosa di avere partecipato al
primo trial in doppio cieco in Pediatria di
famiglia con finanziamento pubblico.
Dopo questa esperienza credo di saper
proporre meglio scelte terapeutiche
ragionate ai miei pazienti, argomentando
perché un farmaco ¢ proponibile e un
altro no, in base alle prove di efficacia.
Penso anche di essere piu affidabile nei
confronti della mia ASL, cui poter pro-
porre (perché no?) ulteriori ipotesi di
studi clinici di fase IV! &

Lo studio ENBe

e il coinvolgimento delle famiglie

Anna Maria Falasconi
Pediatra di famiglia, Roma

Partecipare allo studio ENBe ¢ stata
un’avventura. Una faticosa, bella avven-
tura, anche per un passaggio cruciale
della fase operativa: il “reclutamento” e
la proposta alle famiglie.

Cosa succede a un genitore, che di solito
¢ la mamma, se durante una visita per
una pill o meno banale infezione delle
vie aeree, si sente proporre dal pediatra
di far partecipare il suo bambino a una
ricerca su un farmaco? Nel mio ambula-
torio la mamma, molte volte, gia ne era
in qualche modo a conoscenza da altri
genitori e anche dalla locandina esposta
in sala d’attesa («il tuo pediatra parteci-
pa allo studio ENBe. Lo studio coinvol-
gera bambini da I a 5 anni con bronchi-
te asmatica: bambini con “fischio”. Il
tuo pediatra ti fornira tutte le informa-
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zioni»). Talora perd ¢ accaduto di punto
in bianco.

Anche se io, pediatra, ho cercato di atti-
vare tutte le mie capacita comunicativo-
relazionali e ho evitato di pronunciare la
parola sperimentazione, anche se il con-
senso informato che ho, di volta in volta,
mostrato ¢ stato preparato con la massi-
ma attenzione alla comunicazione, spes-
so ¢ risultato inevitabile che il contesto
mettesse in evidenza la vulnerabilita del
piccolo malato e provocasse nella
mamma una reazione di allerta.

Le reazioni dei genitori sono in genere
diverse, a seconda del livello culturale e
delle condizioni socio-economiche e
logistiche/ambientali. L’istinto di prote-
zione comunque si attiva, evoca I’imma-
gine “sperimentazione = rischio/abuso” e
I’allerta si trasforma in allarme: io,
pediatra, percepisco che sta per alzarsi
una barriera che potrebbe portare al rifiu-
to del consenso. Nel percorso ENBe ho
provato a gestire questo momento inizia-

le di crisi non ancora manifesta intercet-
tando e soddisfacendo il bisogno di sape-
re dei genitori, e superando la diffidenza
attraverso rassicurazioni motivate.
Correttamente informati, i genitori sono
in grado di capire che la sperimentazione
che coinvolge I'uomo ¢ una ricerca di
risposte a un problema di salute; che,
proprio per tutelare la vulnerabilita dei
bambini e garantire loro la piena possibi-
lita di cura, ¢ fondamentale avere a
disposizione farmaci specifici per i loro
bisogni; che gli studi clinici condotti con
i bambini servono proprio a trovare far-
maci e schemi terapeutici sicuri ed effi-
caci per loro.

I genitori hanno anche bisogno di essere
rassicurati e lo sperimentatore deve spie-
gare in anticipo che gli studi clinici sono
regolamentati da precise norme interna-
zionali e sottoposti a lunghe procedure di
autorizzazione e a controlli continui e
che, in caso di necessita, & possibile
aggiungere al trattamento previsto nel
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BoX: LETTERA DI FINE STUDIO Al GENITORI

Milano, maggio 2013

Ai genitori di (il pediafra inserisce il nome del bambino/a)

Cara mamma e caro papd,

Vi ringraziamo per avere accettato di partecipare insieme con (il pediatra inserisce il nome del bambino/a) allo studio “Efficacia
del beclometasone versus placebo nella profilassi del wheezing virale in etd prescolare” (Studio ENBe). Questo studio ha coinvolto
oltre 500 bambini seguiti per sei mesi. Metd circa di loro ha ricevuto il farmaco (il beclometasone), mentre I'altra metd una soluzio-
ne che non lo confeneva, pur avendo aspetto, colore, odore simile al farmaco (chiamata placebo). Per garantire I'anonimato dei par-
tecipanti e la casualita nel ricevere il farmaco o il placebo, sono stati usati codici numerici, quindi non & possibile per noi sapere in
quale gruppo fosse Vostro/a figlio/a. Grazie al Vostro aiuto abbiamo potuto raccogliere dati utili per vaﬁ;tare I'efficacia del beclo-
metasone nel prevenire la ricomparsa di episodi di bronchite (il cosiddetto wheezing virale: durante un‘infezione delle vie aeree cau-
sata da virus, il bambino “fischia” mentre respira), e per valutare quanto siano frequenti le ricadute di wheezing nei bambini che gid
I'avevano avuto.

Quali sono stati i risultati principali dello studio ENBe2

— Il beclometasone & poco efficace nel prevenire il wheezing virale. Durante la terapia ha avuto una ricaduta di wheezing virale il
7 per cento dei bambini che avevano ricevuto il beclometasone e I'11 per cento cﬁ quelli che avevano ricevuto il placebo. La dif-
ferenza & molto piccola, quindi non & dimostrata la sua utilitd nella prevenzione del wheezing virale. Pochi bambini beneficiano
del trattamento con il farmaco.

- La percentuale di genitori che ha ritenuto utile la terapia era simile nei due gruppi: 64 per cento in quello che aveva ricevuto il
beclometasone e 61 per cento in quello che aveva ricevuto il placebo. A giugizio dei genitori (che non sapevano cosa sommini-
stravano al/alla loro figlio/a) il farmaco non aveva effetti migliori del placebo.

- In entrambi i gruppi una percentuale simile di bambini (13 per cento trattati con beclometasone e 16 per cento con placebo) &
stata visitata nuovamente dal pediatra dopo pochi giorni daﬁ'inizio della terapia perché i sintomi non erano migliorati. Non ¢'é
stato un miglioramento con I'uso del farmaco.

- La frequenza della tosse e del respiro rumoroso e affannato era leggermente inferiore nei bambini che avevano ricevuto il beclo-
metasone rispetto a quelli che avevano ricevuto il placebo, ma ancie in questo caso la differenza era molto piccola. | bambini
che hanno ricevuto il farmaco hanno avuto qualche colpo di tosse in meno degli altri.

- Indipendentemente dal trattamento con farmaco o con placebo, dopo 10 giorni di trattamento con aerosol, poco meno della meta
dei Edmbini aveva ancora raffreddore, con una durata dei sintomi simile nei due gruppi. Il raffreddore rimane in alcuni bambi-
ni, sia che assumano o non assumano il farmaco.

- Considerando i 6 mesi complessivi di osservazione, poco meno di un terzo dei bambini ha avuto una ricaduta di wheezing vira-
le. Questa proporzione aumenta sino alla metd per i bambini seguiti durante I'inverno e che avevano episodi piu frequenti. Nella
maggior parte dei casi il wheezing era lieve e poteva essere riscontrato solo dal pediatra con il Fonentj;scopio. Solo per 3 bam-
bini (0,6 per cento dei partecipanti) il wheezing ha richiesto un ricovero in ospedale. Chi ha avuto episodi di wheezing con molta
probabilita li avra ancora, soprattuto in inverno.

Cosa abbiamo imparato grazie allo studio ENBe?

Il beclometasone sembra poco efficace nel prevenire la comparsa di wheezing virale e non riduce la durata dei sintomi delle infe-
zioni (per esempio il quFredchre). Percid, questo farmaco deve essere usato solo se consigliato dal pediatra. Inoltre abbiamo potuto
confermare che i bambini che hanno avuto in passato un episodio di wheezing sono a rischio di ricaduta, soprattutto durante I'in-
vergo e sie in precedenza avevano avuto spesso recidive. Comunque, il wheezing & una malattia benigna che quasi sempre si risol-
ve da sola.

Lo studio continua...

Considerando I'importanza dei dati raccolti, vorremmo continuare lo studio per controllare nel tempo le recidive di wheezing nei
bambini che hanno partecipato a ENBe. Se siete d’accordo, ogni anno (fino al compimento dei 6 anni di Vostro/a figlio/a) il pedia-
tra riferird al Centro di Coordinamento dello studio se il bambino/la bambina ha avuto dltri episodi di wheezing e quanti, e al com-
pimento dei 6 anni di et se gli/le & stata fatta diagnosi di asma. Questi dati verranno forniti in forma anonima e nessuno, a parte
il pediatra, potra risalire all'identita di Vostro/a Figﬂo/o.

Al termine, vi aggiorneremo sui risultati oftenuti.

Grazie ancora per la Vostra preziosa collaborazione!

I ricercatori dell'IRCCS-Istituto di Ricerche Farmacologiche “Mario Negri”,
i pediatri partecipanti e il Gruppo di lavoro ENBe

protocollo di sperimentazione qualunque
altro farmaco.

La diffidenza si attenua e, come successo
con lo studio ENBe, a questo punto la
mamma ¢ disponibile a prestare attenzio-
ne alla proposta del pediatra di “verifica-

re se un farmaco tanto usato per i bambi-
ni, il beclometasone, € davvero efficace
per prevenire il wheezing virale nei primi
anni di vita”.

I genitori spesso sono anche rimasti diso-
rientati dal fatto di dover usare un farma-

co che hanno imparato, su indicazione
del pediatra, a utilizzare solo in casi par-
ticolari: «Perché dovrei fargli I’aerosol
col cortisone per il raffreddore o per la
tosse se mi ha sempre detto che non
serve?». Alcuni hanno rifiutato anche per
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questo aspetto il consenso, altri si sono
comunque affidati al pediatra e hanno
accettato.

La consegna dell’apparecchio per 1’aero-
solterapia ¢ stata accolta con favore.
Quanto al farmaco non vi sono state, in
genere, difficolta nella comprensione
delle modalita di somministrazione.
Spesso si ¢ manifestata invece la curio-
sita: «Posso sapere se in questo c’¢ il cor-
tisone o il placebo?».

Nel periodo del trattamento e della com-
pilazione del diario 1 sono emerse le
caratteristiche e le dinamiche peculiari di
ciascun setting familiare, che possono
condizionare i diversi atteggiamenti e
comportamenti in termini di partecipa-
zione emotiva, aspettative, compliance,
attenzione alle procedure. Sempre possi-
bili, inoltre, interferenze da parte di fat-
tori esterni alla famiglia — 1’eventuale
pediatra privato o la struttura di zona del
Pronto Soccorso — che in alcuni casi han-
no condizionato interruzioni intempesti-
ve e di solito immotivate della terapia.
In questi casi il buon rapporto con il
pediatra sperimentatore, la sua compe-
tenza e lattitudine al confronto e alla
mediazione hanno potuto risolvere situa-
zioni di crisi ed evitare i drop out.

La consegna della lettera di fine studio
alla famiglia (box) & stata I’occasione per
chiedere ai genitori dei miei bambini
arruolati un commento finale sulla loro
esperienza di partecipazione attiva.
Quasi tutti hanno espresso, in maniera
pill 0 meno articolata, un giudizio positi-
vo su questo tipo di sperimentazione, chi
«per la struttura facile» e «l’esiguita del-
I’impegno», chi per I’obiettivo di «evita-
re somministrazioni inutili di cortiso-
ne... usato talora come ansiolitico, ai
primi segni di raffreddore, per paura che
possa ricomparire la temuta tachipnea o
il broncospasmo», chi per averli portati a
«conoscere meglio il disturbo e a gestir-
lo con piu tranquillita», chi «per essere
d’aiuto ad altri bambini» e «per perse-
guire un livello di salute il piu elevato
possibile».

I genitori pil attenti hanno anche notato
che il wheezing virale ha un’evoluzione
spontanea e «non andava incontro a
rapidi miglioramenti anche con I’assun-
zione di farmaci».

Tutte le famiglie mi hanno risposto e
anche chi non aveva portato a termine la
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fase di somministrazione del farma-
co/placebo ha lasciato un suo commento.
Mi piace pensare che anche questo sia un
risultato dello studio ENBe: 1’approccio
con una dimensione della medicina lon-
tana e apparentemente diversa dall’usua-
le ha consolidato, e in qualche modo
migliorato, il rapporto della famiglia con
il pediatra. «... Ci ho pensato a fondo e...
il primo commento, banale, ma non
scontato, e che soltanto la “cieca” fidu-
cia nella sua competenza... ci ha fatto
accettare di sottoporre nostro figlio allo
studio ENBe (che alle orecchie di un
genitore profano suona come “fare la
cavia”)... Il passaggio dalle rapidissime
somministrazioni di puff con il distanzia-
tore alle somministrazioni prolungate
dell’ENBe non é stato traumatico... 1l
disagio e stato ridotto al minimo grazie
anche al fatto che tutta l'attrezzatura
necessaria ci é stata fornita dall’Istituto.
Ovviamente, da genitori, speravamo in
una risoluzione definitiva e in tempi
brevi del broncospasmo, ma vedendo che
c’erano delle ricadute abbiamo subito
pensato: “Beh, ci é sicuramente capitato
il placebo!!” ... lo non sono mai riuscito
a sentire il famigerato fischio... e questa
incapacita mi ha creato una certa diffi-
colta a vrispondere ai questionari
dell’ENBe... Speriamo di esserle stati di
aiuto.. ».

Io credo che i genitori ci siano stati tutti
di grande aiuto, su piu fronti.

Un ulteriore, significativo risultato &
anche il fatto che molti dei genitori
hanno esplicitamente espresso il consen-
so all’invio al Centro di riferimento dei
risultati dell’ osservazione fino a 6 anni di
eta del loro bambino.

I risultati ufficiali complessivi dello stu-
dio ENBe evidenziano che il rifiuto del
consenso ¢ stato responsabile di oltre il
15% delle mancate inclusioni e 1’uso
recente di steroidi inalatori del 28%. Sara
possibile ottenere risultati migliori in un
prossimo studio clinico? Penso di si. Le
famiglie sono interessate ai progressi
della medicina e sono disponibili ai cam-
biamenti, pit di noi medici.

Il miglioramento delle nostre competen-
ze e attitudini, in particolare la nostra
disponibilita a dedicare del tempo alla
comunicazione, saranno il principale
determinante di ulteriori progressi.
L’avventura ENBe continua ancora. ¢

AUGUSTO MONTAGUTI,
UN UOMO, UN PEDIATRA

Augusto Montaguti ci ha lasciato.
Mo?ﬁ nostri lettori piv giovani non lo
hanno conosciuto, ma & stato uno di
quelli dal quale tutti noi siamo partiti.
E stato uno dei primissimi cardio|o§;i

pediatri, capace di vedere il cuore da
un fracciato o da un telecardio, sui
quali rimaneva a lungo e tornandoci
sopra. Perché era un uomo scrupolo-
sissimo, capace di passare le nofti
vicino a un bambino, di fondere la
cultura medica con quella infermieri-
stica per farla sentire agli uni e agli
altri come un tutt'uno a beneficio di
chi ne aveva bisogno e che difficil-
mente avrebbe compreso dove finiva
I'una e cominciava l'dltra. Era un
uomo colto e sensibile. Quando noi,
fino @ non molti anni fa, fuggivamo
dai genitori dei bambini deceduti
perché non sapevamo cosa dire, lui si
sedeva ad ascoltare e parlare. E i
genitori si ricordavano di lui e di
come era stato capace di accompa-

narli. Anche ai miei figli, quando
ﬁanno perduto la madre, & riuscito a
dire quello che io non avevo saputo.
Era un uomo di fede, ma sapeva par-
lare a tutti perché I'Umanita veniva
prima della fede o discendeva da
essa, ma era quella che in lui si sen-
tiva. Non era giudicante e quando gl
capitava (e gli capitaval) 3i perdere
la pazienza sapeva rimediare. Era
un vomo colto, ma mai soddisfatto e
sapeva che il sapere non & solo nei
libri, ma occorreva andarlo a cerco-
re nei santuari dove era. Lamico e il
maestro primo era per Lui Franco
Panizon che ha amato, stimato e
seguito sede per sede fino a Trieste.
Un anno fa, quando la malattia era
avanzata, ha consegnato al fratello
Mario un foglio stropicciato facendo-
gli intendere che per lui era un teso-
ro. C'erano scritti con mano incerta
alcuni nomi: uno era quello di
Franco. In trent'anni di lavoro comu-
ne, mai una parola di troppo e lui si
chiedeva, un po’ per gioco, come
potesse essere capitato. E stato un
giusto. E giusto piangerlo.

Giancarlo Biasini
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Le infezioni vrinarie del bambino:
tra il pediatra di famiglia e lo specialista

Leopoldo Peratoner
Pediatra, ACP Friuli-Venezia Giulia

«0 voi ch’avete li ‘ntelletti sani

mirate la dottrina che s’asconde

sotto 'l velame de i versi strani».
(Dante, Inferno, IX, 61-64)

Introduzione

Poche infezioni del bambino hanno subi-
to nell’ultimo decennio un cambiamento
per quanto riguarda 1’approccio diagno-
stico, soprattutto strumentale, e terapeu-
tico, almeno sulla prevenzione delle reci-
dive, quanto le infezioni delle vie urina-
rie (IU).

Nella revisione che segue sara obbligato-
rio far riferimento alle pilu recenti linee
guida (LG) e raccomandazioni, pubblica-
te negli ultimi due-tre anni, che, pur evi-
denziando i problemi tuttora aperti, sono
abbastanza concordi su buona parte delle
modificazioni di comportamento nei
confronti di questi bambini [1-4]. Anche
se, come si vedra, alcune di queste rac-
comandazioni appaiono discutibili.
Rispetto alle IU che si verificano nell’eta
adulta, il bambino presenta alcune pecu-
liarita, legate da una parte alla relativa
difficolta di sospettare e porre questa dia-
gnosi nei primi anni di vita, dall’altra alla
diversa impostazione diagnostica, che ha
giustificato in passato una certa invasi-
vita, per la frequente associazione con
anomalie malformative delle vie urina-
rie, il reflusso vescico-ureterale (RVU)
in particolare.

Va chiarito innanzitutto che si parla di
IU unicamente quando si verificano le
seguenti condizioni: a) presenza di sinto-
mi correlabili all’IU stessa; b) urinocol-
tura con carica batterica significativa-
mente elevata, anche se possibili ecce-
zioni a questo limite di significativita esi-
stono; c¢) esame delle urine coerente: la
presenza di leucocituria ¢ la regola,
anche se, come si vedra, esistono le ecce-
zioni.

Questo quadro clinico va tenuto ben
separato dalla batteriuria asintomatica,
situazione abbastanza frequente nelle
bambine in eta scolare o immediatamen-
te prescolare, ma non raramente riscon-
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trabile anche nel primo anno di vita [5].
Di questo quadro, del tutto esente da pro-
blemi di prognosi (invariabilmente favo-
revole) nei bambini senza altre patologie,
ma spesso fonte di confusione con I'IU
sintomatica, non verra specificamente
trattato in questa occasione.

Note di epidemiologia

Il rischio per un bambino di contrarre
una IU in eta pediatrica & di poco supe-
riore all’1% nei maschi e del 3% nelle
femmine. L'IU rappresenta in Svezia
circa il 10% dei ricoveri ospedalieri in
eta pediatrica. Se restringiamo il campo
alle TU febbrili (sinonimo, o quasi, di
infezione delle alte vie urinarie) si puo
calcolare che quasi il 9% delle bambine e
il 2,5% dei bambini con febbre hanno
una U [6]. Ma se questa popolazione
viene maggiormente selezionata consi-
derando solo i bambini con febbre isola-
ta (senza sintomi a carico di altri organi e
apparati) la percentuale di IU sale fino al
17%.

Nel primo anno di vita I'IU ¢ relativa-
mente frequente nei maschi, mentre nelle
eta successive ¢ nettamente prevalente
nelle bambine.

L’unico rischio reale di una IU, tuttavia,
¢ la “complicazione” costituita dal danno
parenchimale cronico, chiamato in modo
diverso: pielonefrite cronica, scar o
nefropatia da reflusso (NR). Questo si
verifica nel 5-25% dei casi di infezione
acuta “alta” (pielonefrite) ed ¢ mediato
da una serie di fattori anatomici e geneti-
ci dell’ospite e dalle caratteristiche del
batterio infettante [7-8]. Un fattore di
rischio considerato importante ¢ la pre-
senza di un RVU; questa anomalia viene
riscontrata con notevole frequenza nei
bambini con prima infezione nei primi
anni di vita (fino al 40% nel primo anno),
un po’ meno in seguito, ma con una fre-
quenza complessiva attorno al 25%. Si
calcola che una parte, verosimilmente
abbastanza consistente, dei RVU riscon-
trabili nei bambini di eta > 3-4 anni non
¢ primitiva (malposizione o malconfor-

mazione dell’ostio ureterale) ma secon-
daria a un disturbo funzionale della dina-
mica vescico-uretrale.

La NR ¢ tal volta gia evidenziabile al
momento del primo episodio di IU e in
questi casi ¢ possibile che sia comparsa
in utero (cosa frequente soprattutto nei
maschi per motivi tuttora non ben chiari-
ti); altre volte compare a distanza dall’e-
pisodio infettivo, quando questo ha
determinato una importante lesione flo-
gistica parenchimale con conseguente
processo di retrazione cicatriziale dello
stesso (scar). Questo danno ¢ la condi-
zione obbligatoria perché possano nel
tempo rendersi evidenti i reali problemi
clinici: I'insufficienza renale, 1’iperten-
sione arteriosa e, nelle femmine, le com-
plicazioni della gravidanza. Gli studi epi-
demiologici riguardo a questi problemi
ci dicono che la probabilita di sviluppare
una insufficienza renale terminale ¢ di 3-
10 su 10.000 bambini con un primo epi-
sodio di pielonefrite acuta (PNA). Ma ci
dicono anche che in Paesi dove c¢’¢ una
maggior attenzione a tale problematica,
la Svezia per esempio, questa frequenza
¢ significativamente piu bassa. Fattori di
rischio sono: la bilateralita della NR
(condizione in pratica necessaria), la pre-
senza di un filtrato glomerulare ridotto al
momento della diagnosi, la ricorrenza
delle PNA e la diagnosi di NR in periodo
prenatale [9]. Piu discussa 1’epidemiolo-
gia dell’ipertensione arteriosa correlata
alla NR, per la quale i dati sono molto
variabili, ma in media non lontani da
quelli riguardanti 1’insufficienza renale.
Piu discussa e pil rara la probabilita per
le femmine di presentare problemi
durante un’eventuale gravidanza.

Il quadro clinico

I sintomi con cui I'IU si presenta nei
bambini sono diversi a seconda dell’eta e
della localizzazione dell’IU alle basse o
alle alte vie urinarie.

Nei bambini dei primi 2-3 anni di eta, di
entrambi i sessi, prevalgono nettamente i
sintomi generali: febbre, sonnolenza o

vermeazione a distanzea
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irritabilita, anoressia. Non sono infre-
quenti episodi convulsivi e tipicamente
nel neonato, in cui pud non esserci feb-
bre, non sono rare la comparsa o 1’accen-
tuazione di un ittero. Altrettanto frequen-
ti sono i sintomi gastro-enterici (vomito,
diarrea, “coliche”), mentre rari, o diffi-
cilmente rilevati, sono i sintomi riferibili
all’apparato urinario (minzione difficol-
tosa e/o pollachiuria, urine torbide o
ematuriche).

Nei bambini piu grandi, invece, preval-
gono i sintomi riferibili all’apparato uri-
nario: dolore in zona sovrapubica o peri-
neale, disturbi della minzione (pollachiu-
ria, urgenza, stranguria, talora inconti-
nenza da urgenza). Questi sintomi sono
praticamente isolati se 1’infezione & loca-
lizzata alle basse vie (cistite o cisto-ure-
trite), mentre se ¢ presente febbre e/o
dolore lombare spontaneo o provocato si
deve pensare si tratti di un’infezione
“alta”. Quindi le modalita di presentazio-
ne dell’IU acuta in questa fascia di eta
permettono di identificare nel bambino
almeno due quadri clinici (vedi Glos-
sario):

1. la cistite, caratterizzata da sintomi
legati alla flogosi vescico-uretrale, disu-
ria, pollachiuria, stranguria, talora ema-
turia, raramente con modificazioni della
temperatura, al massimo febbricola. (A
tale quadro clinico, in particolare quando
questo sia recidivante, viene dedicato un
paragrafo a parte alla fine di questa revi-
sione);

2. la PNA, caratterizzata invece preva-
lentemente da febbre, accompagnata o
meno da altri sintomi.

Nei primi mesi di vita, al contrario, i cri-
teri discriminanti tra PNA (che verra
usato come sinonimo di infezione delle
alte vie) e cistite diventano poco o nulla
attendibili. E buona norma di conseguen-
za, € su questo il consenso ¢ unanime,
considerare come “alte” tutte le infezioni
dimostrate.

Nei bambini una ulteriore differenziazio-
ne della sede dell’infezione (cistopielite
vs PNA, per esempio) & estremamente
ardua, sia in base alla sintomatologia sia
in base ai dati di laboratorio, se non uti-
lizzando metodiche invasive in fase
acuta (scintigrafia). Di questo problema
specifico viene trattato successivamente.
Va inserita in questo paragrafo una nota:
quella che riguarda la ricerca di fattori di
rischio che possono essere alla base
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GLOSSARIO

Cistite: IU localizzata alle basse vie urinarie, sinfomatica (pollachiuria, disuria, stran-
guria ecc.), per definizione non accompagnata da febbre. Pus verificarsi a qualsiasi
etd ma é di{f)icﬂmente distinguibile dalla PNA nei primi mesi di vita e in ogni caso &
frequente soprattutto nelle bambine dall’etsr prescolare in poi. La sua ricorrenza &

quasi sempre legata a un disturbo della dinamica vescico-uretrale (vedi soffo).

Pielonefrite acuta (PNA): IU localizzata dlle alte vie urinarie, sempre sintomatica,
caratterizzata nei bambini dei primi due-tre anni di vita da febbre senza altri sinto-
mi nella maggioranza dei casi. Raramente si pud presentare senza febbre, soprattut-
to nel neonato. Nella pratica dobbiamo considerarla come una diagnosi essenzial-
mente clinica, a cui pud corrispondere o meno una lesione flogistica (localizzazione
dell'infezione seguita da una reazione infiammatoria) del parenchima rendle.
Quest'ultima (la “vera” PNA) & distinguibile da una IU delle dlte vie senza localizza-
zione parenchimale (cistopielite) solo con metodiche invasive (scintigrafia), che in fer-
mini di costi-benefici non sembrano proponibili, se non in rare situazioni particolari.

Reflusso vescico-ureterale (RVU): anomalia anatomica (malposizione dell’ostio vesci-
co-ureterale) e/o funzionale. In questo secondo caso si tratta di un malfunzionamen-
to del meccanismo antireflusso jovuto a un’alterata dinamica vescico-uretrale (vedi
sotto). Il RVU & un fattore di rischio per la PNA, ma solamente quando & di grado ele-
vato (> o = 3° dei 5 gradi in cui viene classificato). In questi casi & quasi invariabil-
mente presente una dgi|c|tazione pielica e/o ureterale all'esame con US. Gli studi piv
recenti dimostrano un’utilita estremamente limitata sia dell’approccio chirurgico sia di
quello “medico” (profilassi antibiotica di lunga durata). Questi sembrano motivi suf-
ficienti al momento per non indicare la sua ricerca nella maggior parte dei bambini
con U, consideranor; anche la naturale evoluzione verso la “guarigione” spontanea
del RVU stesso.

Nefropatia da reflusso (NR) o scar: li indichiamo per semplificazione come sinonimi,
ma in realtd la NR pud essere presente in bambini che non hanno mai presentato una
IU. Questa situazione si verifica quasi unicamente nei maschi e in periodo prenatale
(lesioni parenchimali di natura displasica). Mentre la vera cicatrice (scar) & legata alle
infezioni (PNA) successivamente presentate ed & piu frequente nelle bambine. Solo
una grande estensione (bilaterale) delle suddette alterazioni anatomiche comporta
una riduzione nefronica significativa, che & alla base delle manifestazioni cliniche che
possono caratterizzare, a lungo termine, il futuro di questi (pochissimi) bambini:
insufficienza renale e ipertensione artferiosa. Lesioni di piccole dimensioni e soprat-
tutto monolaterali non & dimostrato che possano essere gravate da conseguenze cli-
niche di qualche rilievo.

Minzione disfunzionale: condizione molto frequente in etd pediatrica, in relazione
all’evoluzione della funzionalitd del complesso uretro-vescicale. Non si tratta, quindi,
nella maggior parte dei casi, di un’anomalia neurologica, ma di un semplice difetto
di maturazione funzionale, spesso condizionato da abitudini minzionali scorrette. La
sua importanza deriva dal fatto, ben dimostrato oggi, che & alla base sia (condizio-
ne piv frequente) del quadro clinico delle cistiti (e/o piu raramente PNA) ricorrenti sia
del RVU. Pus essere espressa come prevalenza di sintomi legati a un aumentato tono
sfinteriale (ritenzione, difficoltd minzionale ecc.) o al contrario a una eccessiva con-
trattilita detrusoriale (pollachiuria, incontinenza da urgenza ecc.). Comunemente que-
ste due tipologie disfunzionali sono associate, o megﬂo sono una conseguente aﬂ’a|-
tra. | sintomi suddetti sono relativamente facili da evidenziare nei bambini (soprattut-
to bambine) dall’ets prescolare in poi e la loro rilevazione & importante clinicamen-
te per la possibilita di un intervento terapeutico (training minzionale), spesso risoluti-
vo. Nei primi due-tre anni di vita la cosa & owiamente difficile, ma nella pratica
anche di scarsa rilevanza clinica, non essendoci strumenti terapeutici in grado di
modificare queste alterazioni funzionali.

dell’IU, in particolare delle forme recidi-
vanti.

Si tratta di elementi obiettivi: la presenza
o meno di fimosi nei maschi e di aderen-
ze delle piccole labbra nelle bambine,

entrambi fattori favorenti e quindi da
trattare di per sé quando presenti. Ma an-
che di elementi anamnestici che riguar-
dano le caratteristiche minzionali fuori
dalla fase di infezione: dalla minzione
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difficoltosa legata a una ostruzione ure-
trale (quasi esclusiva del lattante ma-
schio, dovuta alle valvole dell’uretra po-
steriore) a tutto quel quadro di disturbi
che rientrano nella definizione di “min-
zione disfunzionale” (vedi Glossario),
spesso associata a disturbi dell’alvo, sti-
psi funzionale in particolare. Questi sin-
tomi devono far parte di una buona
anamnesi.

Solitamente si ritiene che questo disturbo
sia alla base soprattutto del quadro clini-
co di “cistiti recidivanti” della bambina
in eta scolare, ma oggi sappiamo che
anche nei bambini dei primi anni di eta,
maschi in particolare, alterazioni del
meccanismo minzionale sono alla base
di IU recidivanti. Anche una parte dei
RVU deve essere considerata secondaria
a questa anomalia funzionale della min-
zione. Questo nella pratica non cambia
molto 1’approccio in quanto a questa eta
un approccio mirato a modificare il com-
portamento minzionale ¢ impossibile.

La diagnosi di IU

Si basa essenzialmente e quasi unica-
mente sull’alterazione del reperto urina-
rio (esame delle urine e urinocoltura).
L’IU va cercata in tutti i bambini sinto-
matici o in una popolazione seleziona-
ta?

Se la febbre ¢ il sintomo chiave, e piu
frequente, nei primi due anni, va detto
che I'IU va sospettata in tutti i bambini
con questo sintomo, a meno che non ci
siano una sintomatologia o un’obiettivita
chiaramente indicative di un’altra causa
di febbre. In questi bambini ¢ ragionevo-
le un esame delle urine (vedi paragrafo
successivo) prima di iniziare un tratta-
mento antibiotico.

Le LG dell’American Academy of Pe-
diatrics (AAP) formulano un elenco di
fattori di rischio che aumentano la proba-
bilita che un bambino febbrile sia affetto
da IU [4]:

— febbre > 39 °C

— febbre da > 24 ore

— mancanza di altre cause apparenti di
febbre

— etnia diversa dalla bianca
— (soprattutto) il non essere circoncisi.

La presenza di piu di uno di questi fatto-
ri ovviamente aumenta il rischio relativo
di presentare una IU.
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Al di 1a di alcune situazioni molto chiare
(per esempio, infezione respiratoria acu-
ta), la discussione molto dettagliata e
documentata nelle LG dell’ AAP sul fare
I’esame delle urine a tutti i bambini feb-
brili o solo a una popolazione piu a ri-
schio, si pud considerare alla fine poco
utile se si tiene presente che il costo di un
esame delle urine ¢ stato estremamente
ridotto dall’utilizzazione delle strisce
reattive. Rendendo anche molto piu rapi-
do e agevole, oltre che attendibile, questo
esame.

Criteri per la diagnosi di IU

La diagnosi, come gia detto, deve essere
fatta mediante I’esame delle urine. E op-
portuno, a meno che il primo reperto uri-
nario non sia con certezza probante, che
1 dati di laboratorio siano almeno due, in
due diversi campioni di urine.

La batteriuria deve essere trovata in
entrambi mediante I’urinocoltura e/o 1’e-
same batterioscopico diretto. Quest’ulti-
mo, sebbene venga considerato piu atten-
dibile per la diagnosi di IU dell’urinocol-
tura, comporta I’uso del microscopio, e
questo per chi non possiede o non ha
dimestichezza con questo strumento
risulta difficilmente proponibile [10]. La
rilevazione da parte del laboratorio della
batteriuria al microscopio non viene di
routine effettuata e in ogni caso ¢ sogget-
ta agli stessi errori di interpretazione a
cui si accennera successivamente: per
questo parametro 1’esame deve essere
effettuato nei tempi pill brevi possibili.
Convenzionalmente si considera non si-
gnificativa di IU una batteriuria < 10.000
colonie/ml, dubbia se tra 10.000 e 100.000
col/ml e significativa se > 100.000
col/ml. Questi limiti sono convenzionali
e non del tutto discriminanti, con difetti
di specificita e di sensibilita. Conte bat-
teriche > 100.000 possono essere falsa-
mente positive, soprattutto se le urine so-
no raccolte in modo scorretto o se I’invio
del campione al laboratorio e la sua se-
mina non sono tempestivi. Bastano una-
due ore per trasformare una conta batte-
rica da non significativa a significativa.
Al contrario batteriurie < 10-100.000
col/ml possono essere ritenute positive, o
almeno sospette, nelle seguenti situazio-
ni: pregresso recente trattamento antibio-
tico, iperacidita o estrema diluizione
delle urine (cosa che si verifica obbliga-
toriamente nella poliuria dell’insuffi-

cienza renale). Questa eventualita ¢ tutta-
via molto rara: si calcola che vere IU con
batteriuria inferiore a questo limite non
possano essere pit del 2-3% di tutte le [U
del bambino.

Accanto alla batteriuria va considerata
fondamentale la presenza o meno di leu-
cocituria: viene, anche per questo para-
metro in modo convenzionale, ma non
discriminante, considerata significativa
una leucocituria > 10/ mmc. La conta puo
essere eseguita al microscopio in camera
di Burker su un campione di urine non
centrifugate o, come abitualmente viene
fatta nei laboratori di analisi, su un cam-
pione di urine centrifugate; in questo caso
si puo calcolare significativa una conta di
almeno 10 leucociti/campo. Corrisponde
grosso modo a un + della striscia reattiva
per I’esterasi leucocitaria.

La mancanza di leucocituria deve per lo
meno mettere in sospetto, nelle infezioni
acute sintomatiche, di un errore nella
raccolta o nella manipolazione delle uri-
ne o di una rilevazione casuale di una
batteriuria asintomatica [5]. Si deve per-
altro tener presente che esistono vere IU,
soprattutto PNA, in presenza di leucoci-
turia modesta o anche assente. Si tratta di
evento raro, non piu del 2-3% del totale
delle TU. Anche in questa situazione si
puo ritenere possibile la diagnosi di IU
quando ci sia stato un precedente recente
trattamento antibiotico (terapia anche di
infezione in altra sede, profilassi) o ci sia
una marcata diluizione delle urine
(poliuria). Una situazione, abbastanza
eccezionale, in cui la PNA puo presen-
tarsi con scarsa leucocituria e anche bat-
teriuria non significativa ¢ la pielonefrite
focale, in pratica una localizzazione di
tipo flemmonoso nel parenchima renale
che, se non ben trattata, puo evolvere in
ascesso. Se c’¢ questo sospetto (il bam-
bino sara in ogni caso sintomatico), I’e-
secuzione di un’ecografia renale potra
aiutare nell’escludere o sospettare forte-
mente questa diagnosi.

Soprattutto nella pratica ambulatoriale
un grosso aiuto in questa fase di sospetta
infezione viene dall’uso delle strisce
reattive (stix con esterasi leucocitaria per
il rilievo di neutrofili e nitriti per la bat-
teriuria). Questa metodica, con alcuni li-
miti di sensibilita e di specificita, ¢ il
miglior sostituto dell’esame al microsco-
pio delle urine, soprattutto per quanto
riguarda la leucocituria [11-13]. La sen-
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sibilita del test dei nitriti in eta pediatrica
invece ¢ troppo scarsa per poterlo consi-
derare un test discriminante (> 50% di
falsi negativi); la sua positivita, peraltro,
¢ quasi sempre correlata alla presenza di
batteriuria significativa.

Data la fattibilita del test in ambulatorio
o al letto del bambino, ¢ auspicabile che
lo stix per la leucocituria (+ o — nitriti)
divenga il primo e piu semplice metodo
di screening delle IU in bambini con feb-
bre o altri sintomi del tutto aspecifici (ve-
di paragrafo precedente). La sua negati-
vita in pratica esclude la presenza di IU,
mentre c’¢ un certo difetto di specificita:
la probabilita di un test per I’esterasi leu-
cocitaria patologico in assenza di IU non
¢ rara. Complessivamente, peraltro, nei
vari studi la sensibilita e la specificita,
nei confronti dell’esame microscopico, si
situano tra il 90% e il 100%, quindi suf-
ficientemente attendibili.

Un altro punto critico ¢ I’attendibilita
della coltura eseguita dal laboratorio, che
per una serie di ovvi motivi (trasporto,
ritardo della semina ecc.) puo risultare in
molti casi falsamente positiva. L’uso dei
dip-slide (Uricult, Urislide ecc.), utiliz-
zabili ambulatoriamente o addirittura a
domicilio del bambino, riduce il rischio
di questo errore.

Come raccogliere

il campione di urina?

La raccolta da meta minzione ¢ facile nei
bambini che abbiano raggiunto un buon
controllo minzionale, per cui tutte le LG
considerano questo il metodo di scelta
per la raccolta delle urine.

Qualora le urine vengano raccolte nel
bambino che non ha ancora acquisito una
minzione volontaria, ci0 costituisce un
problema critico ai fini della diagno-
si: errori in eccesso o in difetto sono faci-
li se non ci si attiene a regole molto rigo-
rose.

Con il cosiddetto “sacchetto sterile”, che
¢ il metodo piu largamente usato (e abu-
sato, come si vedra), conviene che ven-
gano date ai genitori alcune istruzioni: la
pulizia dei genitali esterni (anche con
sola acqua) e il cambio del sacchetto di
plastica (almeno ogni 20’) sono provve-
dimenti che migliorano un poco 1’atten-
dibilita della coltura e/o dell’esame delle
urine. Si deve tuttavia sapere che, pur
con questi accorgimenti, nelle urine rac-
colte in questo modo 1’urinocoltura risul-
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tera falsamente positiva in circa il 50%

dei casi.

Anche tutte le LG internazionali sottoli-

neano ’inaffidabilita della raccolta con il

sacchetto, per cui si raccomanda forte-

mente di usare la cateterizzazione vesci-
cale o la puntura sovrapubica a conferma
della diagnosi nei casi in cui la raccolta

mediante il sacchetto fosse positiva o

dubbia [2-4]. Ci sono almeno due motivi

per ritenere, nella pratica, eccessiva, o

almeno non necessaria, questa racco-

mandazione:

— il primo riguarda le conseguenze di
una diagnosi falsamente positiva: ven-
gono enfatizzate dagli Autori, ma in
realta tutto si risolverebbe in una set-
timana di terapia antibiotica forse inu-
tile, visto che gli accertamenti invasi-
vi indicati per la diagnosi di reflusso
e/o di scar, che in precedenza erano il
vero motivo per non porre diagnosi di
IU in eccesso, sono stati nettamente
ridimensionati da molti studi e recepi-
ti dalle piu recenti LG, come si vedra
successivamente;

— il secondo, e pitl importante, commen-
to riguarda il fatto che non viene mai
presa in considerazione, anche in que-
sta classe di eta, la raccolta delle urine
“al volo”, corrispondente al getto
intermedio del bambino piu grande.

N

Anche nel lattante ¢ possibile, con un
minimo di istruzioni ai genitori, racco-
gliere le urine in questo modo: solita-
mente il lattante minge subito dopo una
poppata e il tenere un raccoglitore sterile
di urine a portata di mano durante il cam-
bio dopo i pasti puo rendere piu facile
I’uso di questa metodica. E una metodica
qualche volta non facile e che spesso
richiede un po’ di pazienza e disponibi-
lita di tempo. Ma pud essere un tempo
dedicato in maniera opportuna da parte
di un genitore o dell’infermiera a giocare
con il bambino, a scherzare, farlo ridere
e manipolarlo: il riso e la stimolazione
cutanea in regione presacrale sono fatti
che di per sé possono provocare minzio-
ni riflesse.

In questo modo si potra rinunciare qua-
si sempre all’uso di metodiche di prelie-
vo delle urine pit invasive e talora
rischiose.

L attendibilita della raccolta “al volo” in
questi bambini ¢ buona, quasi come la
cateterizzazione vescicale [14-15]. Que-
sta, come del resto la puntura sovrapubi-

ca, non ¢ certo sempre agevole (nei ma-
schi in particolare) e in ogni caso risulta
inevitabilmente molto disturbante per il
bambino e/o gravata da possibili compli-
cazioni. Senza contare che nemmeno con
tali metodiche di raccolta la specificita e
la sensibilita sono assolute.

Nella pratica un primo esame mediante il
sacchetto puo discriminare tutti (o0 quasi)
i casi di assenza di IU, mentre negli altri
casi una conferma mediante una raccolta
“al volo” sara quasi sempre decisiva,
senza notevole disturbo per il bambino.
Quando possibile (disponibilita di un
parente o di una infermiera), la raccolta
con il sacchetto non va fatta. Le metodi-
che di raccolta invasive dovrebbero esse-
re riservate a quei pochi, anzi rarissimi,
casi in cui per la gravita delle condizioni
generali del bambino & necessaria una
diagnosi attendibile in tempi brevissimi.

Fare o non fare Uurinocoltura?

La domanda sorge dalla difficolta, alme-
no in certi contesti sanitari, di eseguire e
di ottenere in tempi ragionevoli una
risposta utile e attendibile dal laboratorio
microbiologico. Per contro le LG, anche

le piu recenti, raccomandano in tutti i

casi 1’esecuzione di un’urinocoltura, ol-

tre all’esame con lo stix e a quello al mi-

croscopio, anche se questa raccomanda-

zione non ¢ supportata da forti dati og-
gettivi (grado C) [1-4]. Un’urinocoltura
in una prima infezione potrebbe risultare
alla fine poco utile nella pratica. I batteri
delle infezioni contratte in comunita

(Escherichia coli nella maggior parte dei

casi) sono quasi inevitabilmente poli-

sensibili. Diverso ¢ il discorso in due
situazioni particolari:

1. in caso di una recidiva e/o di recente
trattamento antibiotico, anche per mo-
tivi diversi da un’IU: in questo caso la
probabilita che si tratti di un batterio
diverso dall’E. coli o in ogni caso con
multi-resistenze agli antibiotici & ele-
vata;

2. quando ¢ nota la presenza, rilevata
nello screening prenatale (non quello
nel neonato, molto meno affidabile)
che viene oggi effettuato di routine, di
una dilatazione significativa delle vie
urinarie e/o di un’uropatia gia diagno-
sticata.

In questi casi la coltura, e soprattutto

I’antibiogramma, potranno essere di

grande aiuto dopo due-tre giorni, soprat-
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tutto quando non ci sara stata una buona
risposta clinica.

Quindi in questi casi 1’urinocoltura pri-
ma dell’inizio del trattamento antibiotico
¢ un passaggio fortemente raccomanda-
bile. Il riscontro di pit di un tipo di bat-
teri nella coltura o la presenza di batte-
riuria senza leucocituria deve di per sé
indurre a ritenerla mal eseguita, e in linea
di massima con maggiore probabilita
negativa che positiva.

Fare o non fare esami ematici?

Una discriminazione tra infezione “bas-
sa” e PNA durante la fase acuta dell’in-
fezione si pud ritenere teoricamente
utile, considerando improbabile che una
infezione “bassa” (cistite) possa essere
alla base di un danno renale, o in ogni
caso ad esso correlabile.

Tuttavia, quando il bambino si presenta
con febbre elevata, non ci saranno dubbi
sulla diagnosi clinica di PNA, mentre
negli altri casi (sintomi diversi dalla feb-
bre, soprattutto in bambini dei primi
mesi di vita) puo essere ragionevole ag-
giungere ai dati clinici suddetti un crite-
rio laboratoristico. I test piu tradizionali,
poco costosi, sono ancora la VES e il
dosaggio della PCR. Il limite discrimi-
nante tra cistite € PNA non & ben defini-
bile, ma in linea di massima si pud con-
siderare compatibile con una diagnosi di
cistite una VES inferiore a 20 e una PCR
inferiore a 2 mg/dl (nel bambino sano &
di regola < 0,5 mg/dl), mentre non ci
sono valori significativamente diversi
per quanto riguarda la discriminazione
tra PNA e cistopielite.

Negli ultimi anni, peraltro, in molti labo-
ratori, vi ¢ la possibilita di dosare la pro-
calcitonina (PCT): la sua capacita discri-
minante tra vera PNA, infezione “bassa”
e cistopielite ¢ certamente molto miglio-
re della PCR. La positivita (valore > 1
ng/ml) di questo test ha mostrato buone
correlazioni, anche se non sufficiente-
mente discriminanti, con la presenza di
un RVU e con il rischio di formare suc-
cessivamente cicatrici (scar) [16-17].

Va ancora nuovamente ricordato che nel
neonato e nel primo mese di vita il movi-
mento degli indici di flogosi, come gia
accennato per la presenza di febbre ele-
vata, pud mancare anche in un quadro di
PNA, rendendo questa diagnosi “di
sede” ancor piu difficile e inattendibile.
In definitiva questi esami non hanno al-
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cun motivo di essere eseguiti e nessuna
raccomandazione viene in questo senso
dalle ultime LG se non in alcuni casi sin-
goli e necessariamente rari [3-4].

Ma si deve anche rimarcare che questi
dati non saranno utili a modificare il suc-
cessivo comportamento terapeutico e
diagnostico.

Pediatra di famiglia (PdF)
o specialista?

Da quanto detto appare chiaro che tutto
quello che c’¢ da fare in questa fase spet-
ta in primo luogo al PdF, che ha in mano
tutti gli strumenti necessari per questo. In
casi selezionati sara opportuno il ricorso
all’ospedale per la difficolta qualche vol-
ta di ottenere un campione di urine rac-
colto correttamente (quindi non da sac-
chetto cosiddetto “sterile”) e/o in caso di
reperti urinari mal interpretabili. Ma va
rimarcato che questo ricorso all’ospedale
non pud che essere occasionale, e non
certamente la regola. Ci sono sufficienti
dimostrazioni in letteratura che il ricorso
all’ospedale si traduce quasi sempre in
un atteggiamento spesso ingiustificata-
mente invasivo, sia per la fase diagnosti-
ca sia per quella terapeutica.

Il trattamento dell’TU

Gli antibiotici sono in pratica 1’unico
strumento terapeutico, eccezion fatta per
alcuni provvedimenti da prendere in con-
siderazione nel caso in cui siano presenti
fattori di rischio di cui si ¢ gia detto, par-
ticolarmente importanti nelle forme reci-
divanti:

— un trattamento della fimosi (pur fisio-
logica) nei maschi: I’applicazione sul
prepuzio di un preparato cortisonico
(due volte al giorno per tre-quattro
settimane) ¢ spesso risolutiva, € pud
essere ripetuta in caso di recidiva;

— una correzione, per quanto possibile,
della stipsi eventualmente presente:
I’uso di un PEG ¢ quasi sempre effi-
cace;

— una modifica delle abitudini minzio-
nali scorrette (vedi paragrafo succes-
sivo “Gli accertamenti strumentali” e
Glossario) € opportuna, anche se non
sempre facilmente attuabile, nei bam-
bini piu grandi.

Una volta fatta la diagnosi con certezza,

non si deve attendere 1’esito della coltura

e tanto meno dell’antibiogramma; un

trattamento antibiotico, specie nelle infe-
zioni febbrili (suggestive di PNA), deve
essere iniziato quanto prima.

Anche per questo motivo & opportuno u-
sare per la diagnosi strumenti rapidi (bat-
terioscopia, strisce reattive, dip-slide) in
aggiunta a quelli colturali, che sono utili
ma richiedono un certo tempo.

Terapia orale o parenterale?

Ormai molte ricerche hanno ribadito la
parita di efficacia tra trattamento orale e
parenterale. E la cosa ¢ stata recepita da
tutte le LG internazionali pubblicate ne-
gli ultimi anni e dalla piu recente revi-
sione Cochrane su questo argomento

(2-4-18).

La terapia parenterale andrebbe riservata

a quei pochissimi bambini che, per moti-

vi clinici, non sono in grado di assumere

I”antibiotico per os:

— quadro clinico grave (stato “tossico” o
settico);

— presenza di vomito “intrattabile” e in
ogni caso difficolta ad assumere la
terapia orale;

— l’eta neonatale viene tuttora conside-
rata da tutte le LG un fattore di rischio
(sepsi) che giustifica un trattamento
parenterale.

Si tratta di situazioni che di per sé richie-
dono quasi inevitabilmente anche un ri-
covero in ambiente ospedaliero, ma dob-
biamo aver chiaro che queste situazioni
sono una percentuale minima rispetto
alla totalita dei bambini con IU. Man-
cano dati italiani recenti in merito, ma
facendo riferimento a una rilevazione di
anni fa il numero dei bambini, ingiustifi-
catamente trattati per via parenterale in
ospedale, risultava evidentemente ecces-
sivo [19].

Tutte le LG raccomandano in prima bat-
tuta I’'uso dell’amoxicillina + clavulanico
(50-70 mg/kg in tre somministrazioni
giornaliere) o di una cefalosporina orale
di II o III generazione (per esempio ce-
fixime o ceftibuten, 8-10 mg/kg in unica
dose giornaliera). L'uso dell’amoxicilli-
na attualmente & sconsigliabile per 1’e-
mergenza negli ultimi decenni di un nu-
mero considerevole di E. coli resistenti a
questo farmaco. Nelle recenti LG del-
I’AAP tra gli antibiotici orali di prima
scelta viene menzionato ancora il cotri-
moxazolo [4]. In Italia, tuttavia, ci sono
livelli di resistenza dei batteri urinari a
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questo antibiotico attorno al 25%, quindi
troppo elevati per poterlo considerare di
prima scelta. Anche se c’¢ poi la racco-
mandazione di effettuare scelte legate al-
le percentuali di resistenza locali ai di-
versi antibiotici.

Nei pochi casi in cui si rende opportuno
un trattamento parenterale i farmaci di
prima scelta sono il ceftriaxone (50
mg/kg) o un aminoglicoside (per esem-
pio, tobramicina 5 mg/kg), entrambi in
unica somministrazione giornaliera. In
questi casi il passaggio alla somministra-
zione di un antibiotico orale deve essere
fatto appena le condizioni generali del
bambino lo permettono.

Nelle cistiti possono essere utilizzati in
alternativa anche i cosiddetti disinfettan-
ti urinari, come la nitrofurantoina (3-5
mg/kg/die) o la fosfomicina trometamolo
in monodose.

Quanto tempestivamente
e quanto a lungo trattare?

Non ci sono tuttora dati che dimostrino u-
na maggior efficacia di un trattamento lun-
go (14 giorni) vs quello di 7 giorni, ma an-
che questo non ¢ chiaramente un problema
importante. Una durata media di una deci-
na di giorni ¢ di regola sufficiente.
Diverse revisioni della letteratura riguar-
dante I’impatto di una terapia ritardata,
rispetto alla comparsa della febbre, sulla
formazione di scar fa emergere dati con-
trastanti e non definitivi, ma prudenza
vuole (e anche le LG gia citate sono in
accordo con questa indicazione) che per
il momento sia valida la raccomandazio-
ne a intervenire pitl precocemente possi-
bile, secondo un principio di precauzione
[20-21]. La durata della terapia & piu bre-
ve (1-5 giorni) per le cistiti.

Le probabilita che il trattamento sia inef-
ficace sono basse. Il controllo delle urine
precoce (dopo 48-72 h) va fatto solamen-
te mediante un esame diretto delle urine
al microscopio e/o con la striscia reatti-
va, basandosi sostanzialmente sulla
scomparsa o sulla persistenza della leu-
cocituria, criterio peraltro meno impor-
tante della scomparsa della febbre.

La sua persistenza per piu di 48 ore do-
po l'inizio del trattamento fa sospettare
che la terapia scelta non sia efficace. A
questo punto va modificata, facendo ri-
corso quando possibile all’antibiogram-
ma, quando sia stata eseguita 1’urinocol-
tura, o passando a un’altra classe di anti-
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biotici quando questa non fosse stata ese-
guita: a parte gli aminoglicosidi gia cita-
ti, i chinolonici per os o e.v. (per esempio
ciprofloxacina alla dose di 20 mg/kg in
due o tre somministrazioni) se in prima
battuta era stato usato un beta-lattamico,
possono essere una buona alternativa uti-
lizzabile per os. Questa non ¢ da consi-
derare una prima scelta negli altri casi.

PdF o specialista?

Come si pud desumere da quanto detto,
anche questa fase terapeutica potra nella
maggior parte dei casi essere gestita van-
taggiosamente (per il bambino e per la
famiglia, oltre che per I’economia sanita-
ria) dal PdF, con la consapevolezza di
doverla delegare all’ospedale solo nei
rari casi sopra descritti.

Gli accertamenti strumentali
(imaging)
Perché eseguirli nel bambino?

Tuttora la PNA in senso lato, solitamen-
te associata a una uropatia malformativa
delle vie urinarie, rimane una delle cause
importanti di insufficienza renale cronica
e di insufficienza renale nell’eta pediatri-
ca, ma con manifestazioni cliniche nel-
I’eta adulta. E altrettanto chiaro tuttavia
che la grandissima parte dei bambini con
un episodio di infezione urinaria non ha
fortunatamente nel proprio futuro questo
destino, tenendo conto che la prevalenza
di questa patologia infettiva ¢ elevata. Il
rischio € ovviamente piu alto nei bambi-
ni con anomalie anatomiche delle vie uri-

narie; di conseguenza la loro ricerca ¢ il

razionale dell’esecuzione di indagini

strumentali nei bambini con PNA.

Nello specifico vanno tenuti presenti

alcuni obiettivi mirati, alcuni dei quali

tuttavia negli ultimi anni sono stati messi
in forte discussione, come vedremo:

a. identificare i bambini con anomalie di
tipo ostruttivo, che possono predi-
sporre a un danno parenchimale se-
condario all’ostruzione stessa e/o al-
I’infezione sovrapposta e/o alla sia
pur rara complicanza litiasica. In gran
parte dei casi nel nostro contesto sani-
tario tuttavia questo screening viene
fatto gia in utero (ecografia cosiddetta
“morfologica”) e pochi sono i casi
“scoperti” successivamente;

b. identificare il RVU, I’anomalia piu
frequentemente riscontrabile, come

gia detto; ¢ una condizione raramente
predisponente all’infezione, ma in o-
gni caso predisponente al danno pa-
renchimale da infezione, la NR;

c. identificare la NR, condizione obbli-
gatoria per la comparsa delle conse-
guenze tardive (insufficienza renale,
ipertensione arteriosa, complicazioni
della gravidanza).

Che strumenti utilizzare?

Le metodiche attualmente disponibili e
utili sono sostanzialmente tre: ultrasuoni,
radiologia e radioisotopi.

Gli ultrasuoni (US) sono una metodica
semplice, non invasiva e relativamente
poco costosa, ma fortemente soggetta al-
la individuale capacita dell’operatore, e
in questo senso poco affidabile, se non in
mani molto esperte e in grado di cono-
scere soprattutto i suoi possibili errori e
limiti; la sua affidabilita & certamente
sufficiente per l’evidenziazione della
patologia ostruttiva; ¢ di scarso rilievo
per la ricerca del RVU, se non per quei
reflussi di grado elevato, con significati-
va dilatazione dell’alta via urinaria; una
sua utilita nella ricerca della NR c’¢, ed e
legata alla ricerca di elementi obiettiva-
bili, quali le dimensioni dei reni (con-
frontabili con tabelle di percentili in rela-
zione all’altezza del bambino), le defor-
mazioni del parechima e le eventuali
dilatazioni dei calici, della pelvi e urete-
rali, con particolare attenzione al tratto
distale, pre-vescicale, dell’uretere, a
vescica piena (fabella 1).

La radiologia “tradizionale” ¢ una me-
todica chiaramente pill invasiva e non
senza possibili (seppur improbabili) ef-
fetti collaterali; da alcuni Autori e da al-
cune LG una radiografia diretta dell’ad-
dome viene considerata poco invasiva e
in grado di completare lo studio con US
soprattutto per lo screening delle litiasi.
In generale peraltro, specie se c’¢ la
disponibilita di un buon servizio di medi-
cina nucleare, I'unica indicazione che
resta attualmente ¢ quella alla cisto-ure-
trografia minzionale (CUM), da utilizza-
re solo in casi molto rari e particolari.

I radioisotopi negli ultimi anni hanno
sostituito, soprattutto per la maggior sen-
sibilita, la radiologia tradizionale per
alcuni degli obiettivi sopra-riportati. La
scintigrafia statica (DMSA) ¢ lo stru-
mento di scelta per 1’individuazione di
una NR o scar, quella dinamica (DTPA o
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TABELLA 1: CRITERI SU CUI BASARE LA NORMALITA O MENO DI UNO STUDIO CON ULTRASUONI DELL’APPARATO URINARIO (IN
CORSIVO INTERPRETAZIONI POSSIBILI DELL’ALTERAZIONE RILEVATA)

Parametro

Normalita

Patologia

dimensioni rendli (diametro longitudinale)

normale (cfr. curva di crescita)

ridotta (non in fase acuta) = ipoplasia, sosp. NR

dilatazione pielica (e/o caliciale)

non significativa (< 1-2 cm vs etd)

significativa e persistente = RVU > 3° uropatia ostruttiva

dilatazione uretrale
(tratto para-pielico e iuxta-vescicale)

non rilevabile

rilevabile = RYU > 3 megauretere prim.

ecogenicitd parenchimale

normo|e

iperecogenicita = NR

corticalizzazione dei calici

assente

presenfe = NR

dimensioni rene controlaterale

MAG-3) per lo studio della funzionalita
separata dei due reni e per la rilevazione
di eventuali anomalie ostruttive. Sebbene
la sensibilita del DMSA sia maggiore per
la rilevazione di scar rispetto al MAG-3,
quest’ultima metodica scintigrafica puo
utilmente essere utilizzata sia per questo
scopo che per lo studio dinamico, ridu-
cendo il pitl possibile I’impatto radiante
e il disturbo per il bambino. Anche la
CUM puod essere sostituita, con alcuni
vantaggi ma anche alcuni limiti, dalla
cistografia radioisotopica minzionale
(CRM).

Quali bambini devono essere
sottoposti ad accertamenti

di imaging?

Un primo livello di discriminazione, su
cui ¢’¢ un accordo abbastanza unanime,
riguarda la limitazione di indagini consi-
derate “invasive” ai bambini con quadro
clinico di PNA.

Un’altra variabile da tenere in considera-
zione & tuttavia ’eta: la difficolta di dif-
ferenziare clinicamente una PNA da
un’infezione delle basse vie nel primo
anno di vita giustifica una certa “aggres-
sivita” in questa fascia di eta. Mentre un
atteggiamento meno invasivo ¢ ragione-
vole dopo il primo anno, anche in pre-
senza di un quadro clinico di PNA, per
vari motivi: minor probabilita che un
RVU sia presente, minor rischio di com-
parsa di una NR (se non gia presente) in
caso di recidive, maggior facilita di dia-
gnosi corretta di infezione urinaria (sin-
tomi solitamente pil chiari) e di conse-
guenza piu precoce riconoscimento di
eventuali recidive.

Questo atteggiamento era stato recepito
dalle LG del NICE, per le quali la CUM
era giustificata solamente nei bambini
fino a 6 mesi di eta [3]. Invece la racco-

nella norma (cfr. curva di crescita)

mandazione delle LG dell’AAP di non
fare di routine questo accertamento indi-
pendentemente dall’eta ¢ abbastanza
forte (grado di evidenza B) [4]. Si stabi-
lisce, invece, che venga riservata ai bam-
bini in cui 1’ecografia ha dimostrato
importanti dilatazioni della via urinaria
(sospetto di reflusso di grado elevato o
quadri sospetti di scar) e a quelli con
PNA recidivanti.

Queste indicazioni non appaiono di per
sé mandatarie per cercare un reflusso: ci
sono dati sufficienti a dimostrazione che
qualsiasi trattamento, sia cosiddetto
“medico” o “chirurgico”, del reflusso di
grado elevato non ne modifica la storia
naturale, né in termini di frequenza delle
pielonefriti né per quanto riguarda I’e-
ventuale evoluzione verso I'insufficienza
renale. Se nessun intervento ¢ utile su
questi outcome ¢ di conseguenza inutile
sapere se un reflusso c’¢ o no.
Sull’utilita di eseguire uno studio eco-
grafico (rene e vie urinarie) le LG del-
I’ AAP si limitano a una raccomandazio-
ne (grado di evidenza C), basato sul rilie-
vo che la resa in termini di probabilita
diagnostica (di RVU e di NR) pur essen-
do bassa ¢ giustificata dalla bassa invasi-
vita dell’esame [4]. Non viene presa in
considerazione I’utilita in termini di out-
come.

La posizione piu decisa nei confronti del-
I'utilita di questo mezzo diagnostico &
sostenuta da alcuni studi che le LG non
prendono in considerazione: valutando
alcuni parametri, riportati nella tabella 1,
come indice di danno (congenito o acqui-
sito), 1’attendibilita sembra sufficiente-
mente buona [22-24]. Anche consideran-
do solamente la misurazione del diame-
tro longitudinale del rene, il parametro
piu facilmente rilevabile e riproducibile
tra tutti quelli indicati dai vari Autori,

dimensioni > (ipertr. compens.) = < funzione (rene omolaterale)

poche NR (e solamente di modesta
entitd) sembrano sfuggire alla diagnosi
[25]. Volendo poi meglio quantificare il
danno nei casi con ecografia patologica
puo essere eseguito uno studio scintigra-
fico.

L’ecografia, a patto che sia eseguita da
mani esperte, rimane ancora l’unico
accertamento di immagine che un bam-
bino con IU febbrile deve fare, indipen-
dentemente dal fatto che 1’ecografia pre-
natale fosse normale o no.

Se viene fatta entro pochi giorni, nella
fase acuta dell’infezione, avra il signifi-
cato di rilevare un’anomalia dilatativa,
un’ipoplasia o al contrario un aumento
del volume renale, che possono giustifi-
care successivamente di per sé un com-
portamento diagnostico pil invasivo. Ma
in ogni caso in termini di outcome lo stu-
dio precoce avra poca utilita, se non in
caso di scarsa risposta al trattamento
instaurato (persistenza della febbre e/o
dell’alterazione delle urine), allo scopo
di rilevare una possibile causa, anatomi-
ca, di questo andamento. Mentre a
distanza di sei-otto settimane, quando la
situazione anatomica sara stabilizzata,
tutti i parametri ecografici avranno una
resa molto maggiore: una dilatazione
della via urinaria e/o un aumento delle
dimensioni renali, entrambi transitoria-
mente legati alla flogosi renale o della
via urinaria nella fase acuta, sarebbero in
questa fase scomparsi, evitando cosi
false positivita.

C’¢ ancora una piccola annotazione da
fare, che qualche volta risulta decisiva.
Finalmente nelle LG dell’AAP vengono
presi in considerazione I’atteggiamento e
le attese dei genitori nel decidere se fare
o meno accertamenti di immagine.
Questo sottolinea come alcune decisioni
debbano essere discusse e condivise con
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i genitori, con innegabili vantaggi sia per
loro sia per i prescrittori. Da considerare
anche che in situazioni caratterizzate da
scarsa affidabilita della famiglia nel fol-
low-up dei loro bambini una maggior
invasivita puo essere giustificata.

Quali strumenti scegliere

e quando utilizzarli (timing)?

Nei rari casi in cui vi sia I’indicazione
alla ricerca del RVU (figura 1) non & piu
valida la raccomandazione di posticipare
I’esame di quattro-sei settimane dopo la
guarigione della PNA. Ormai molti studi
dimostrano che non ci sono outcome
diversi, soprattutto in caso di anomalie
importanti (RVU di grado medio-eleva-
to).

Sul diverso significato dell’ecografia
fatta durante la PNA e a distanza ¢ stato
detto nel paragrafo precedente. Un
discorso simile va fatto per lo studio del
parenchima renale mediante il DMSA (o
MAG-3): la sua esecuzione durante la
fase acuta della PNA da la dimostrazione
dell’avvenuta flogosi parenchimale, ma
non dice se tale lesione sara permanente
o transitoria. Per ottenere una diagnosi
affidabile di NR sara quindi opportuno
attendere almeno due mesi (ma possibil-
mente quattro-sei) dalla guarigione della
PNA.

Resta infine da discutere la scelta delle
metodiche disponibili, come gia detto
inevitabilmente in relazione alle risorse
locali. Un diverso assemblaggio delle
suddette metodiche & stato proposto da
diversi protocolli di studio negli ultimi
anni, ma nel decidere una determinata
politica diagnostica deve essere tenuto in
considerazione il tipo di risorse locali
disponibili (la qualita, 1’affidabilita, la
maggior sicurezza possibile, la disponi-
bilita tecnica e relazionale adatta a otte-
nere dalla collaborazione con il bambino
il maggior numero di dati possibile).
Quando I’obiettivo ¢ la rilevazione del
RVU sono disponibili la CUM (radiolo-
gica) e la CRM (radioisotopica): la prima
¢ chiaramente nettamente superiore alla
seconda per quanto riguarda la definizio-
ne morfologica della vescica e dell’ure-
tra, dato certamente importante quando
si sospetti una patologia ostruttiva bassa
(sostanzialmente le valvole dell’uretra
posteriore). Sara quindi preferibile, se
non obbligatoria, nei maschi con infezio-
ne nel primo anno di vita, soprattutto se
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FIGURA 1: FLOW=CHART FINALIZZATA ALLO STUDIO DI IMAGING IN UN BAMBINO CON

PRIMO EPISODIO DI PNA
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coesistano modificazioni del mitto urina-
rio e/o alterazioni ecografiche delle alte
vie urinarie (dilatazioni pielo-ureterali,
soprattutto se bilaterali) o della bassa via
urinaria (morfologia e aumento dello
spessore della parete vescicale, non com-
pleto svuotamento post-minzionale).
Nella maggior parte dei casi la CRM puo
essere considerata I’indagine di prima
scelta: ha un’ottima sensibilita per il
RVU, in qualche studio maggiore della
CUM, con una dose radiante di gran
lunga inferiore [26-28].

Altrettanto attendibile, nei contesti dove
ne & stata fatta una sufficiente esperien-
za, ¢ la cistouretrografia ultrasonografica
con contrasto, che al vantaggio di
non utilizzare radiazioni non associa
peraltro quello di poter rinunciare al
cateterismo vescicale: con un giovamen-
to, quindi, relativamente modesto rispet-
to alla CRM [29].

Quando invece 1’obiettivo ¢ la diagno-
si di NR, le metodiche scintigrafiche
(DMSA, MAG-3) sono piu sensibili di
quanto si possa rilevare con gli US, con
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una utile quantificazione funzionale del
singolo rene danneggiato ma con, dato
tuttavia di cui tener conto, una dose irra-
diante non insignificante. Ma & verosimi-
le che le NR di modesta entita rilevate
dal DMSA, che non compromettono la
funzionalita globale del rene e che non
hanno un corrispettivo ecografico, abbia-
no una scarsa rilevanza clinica e quindi il
loro riconoscimento non sia cosi fonda-
mentale ai fini prognostici.

Lo studio ecografico in ogni caso pud
avere una grande importanza nell’indi-
rizzare gli accertamenti successivi, nel
senso di fornire un’indicazione alla scin-
tigrafia se ci sia una significativa ridu-
zione delle dimensioni renali o si rilevi
un’uropatia dilatativa di notevole entita
(diametro pielico antero-posteriore > 2
cm e/o presenza di calicectasia rilevan-
te). Questo, come gia detto, a patto che:
1. all’ecografista vengano fatte le do-
mande specifiche per i problemi del
bambino; 2. I’ecografista stesso sia e-
sperto nell’esplorazione delle vie urina-
rie e sia in grado di ottenere una buona
collaborazione da parte del bambino.

La flow-chart riportata nella figura I ¢ un
tentativo di sintetizzare 1’atteggiamento
diagnostico strumentale che sembra piu
ragionevole in base alle considerazioni
fatte in precedenza. Nella grande maggio-
ranza dei casi, dopo un’ecografia che
risultasse normale, eventualmente ripetu-
ta a distanza di alcuni mesi, non €& neces-
sario alcun accertamento invasivo.
L’indicazione a eseguire un’ecografia in
fase acuta non € insistente anche se, come
gia detto, puo dare informazioni sulla pre-
senza di una “vera” PNA; ¢ molto piu
decisiva quella dopo quattro-sei mesi. |
criteri per considerare normale uno studio
con US sono riassunti nella tabella 1. Si
ricorda ancora che le dimensioni reali di
un rene vanno rilevate a distanza di qual-
che settimana dall’episodio acuto di PNA.
Un secondo livello di indagini puo pre-
vedere ’esecuzione di una scintigrafia
(MAG-3), in presenza di importante dila-
tazione della via urinaria e/o nel sospetto
di una importante NR o la ricerca di un
RVU (vedi sopra) nei rarissimi casi in
cui ci si debba orientare verso un approc-
cio chirurgico.

PdF o specialista?

E chiaro che per questa fase il PdF deve
affidarsi a un esperto in imaging. Le ca-
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ratteristiche di questo specialista non
sono tanto legate alla sua sede di lavoro
(ospedale, ambulatorio esterno) quanto
alla sua capacita di lavorare con i bambi-
ni e sulla sua consapevolezza delle infor-
mazioni che il suo strumento di lavoro &
in grado di fornire. In questo senso &
importante che ci sia un buon grado di
integrazione e di comunicazione tra lui e
il pediatra, tra chi ha quesiti clinici da
porre e chi puo rispondere a tono. Ci si
riferisce in particolare all’ecografista,
che va scelto dal pediatra in base a que-
ste caratteristiche. Ma anche nei rari casi
in cui sia indicato uno studio scintigrafi-
co o radiologico ugualmente ¢ importan-
te la scelta di un servizio che abbia espe-
rienza pediatrica.

I bambini con RVU e/o NR

Tradizionalmente i bambini nei quali
veniva rilevata una di queste alterazioni
delle vie urinarie erano sottoposti: a una
profilassi antibatterica, nel tentativo di
ridurre il rischio di recidive di IU; a uno
stretto follow-up fatto di ripetuti control-
li delle urine, radiologici e/o scintigrafi-
ci; a correzione chirurgica del RVU in
una parte dei casi.

Negli ultimi due decenni progressiva-
mente queste prassi sono state messe in
discussione. Prima & venuta la dimostra-
zione di uno scarso o nullo miglioramen-
to della prognosi nei bambini sottoposti
alla correzione chirurgica del RVU per
quanto riguarda 1’aggravamento del
danno parenchimale e il rischio di evolu-
zione verso l’insufficienza renale [30-
31]. Questa ¢ la ragione per cui a tutt’og-
gi questa prassi dovrebbe essere riserva-
ta solo a rari casi che presentano una
gestione particolarmente difficile (recidi-
ve di PNA, scarsa adesione al follow-
up).

Negli ultimi anni ¢ caduta anche I’indi-
cazione alla profilassi antibiotica di
lunga durata: gli studi RCT sono ormai
numerosi, valutati in una recente revisio-
ne sistematica Cochrane e concordanti
nel dimostrare ’inutilita, sia in termini di
riduzione significativa delle recidive sia
in termini, fatto ben pill importante, della
comparsa o del peggioramento di scar
parenchimali [32]. Questa prassi non
sembra giustificata neppure in presenza
di reflussi di elevata entita. Tutti gli studi
segnalano che le recidive di IU nei bam-
bini in profilassi sono piu frequentemen-

te causate da batteri multiresistenti, tanto
da richiedere in molti casi un’ospedaliz-
zazione e una terapia parenterale. Quindi
non va considerata solo inutile, ma anche
gravata da eventi collaterali di non poco
conto per il vissuto del bambino.

Resta ancora da dire qualcosa sui con-
trolli routinari delle urine, aspetto su cui
le LG non si pronunciano, ma che sono
spesso “pesanti” per le famiglie di questi
bambini. Tanto piu pesanti quanto chia-
ramente inutili: soprattutto in bambini
che non ricevono una profilassi, come
detto sopra, la recidiva si presenta inevi-
tabilmente in modo sintomatico (febbre,
con o senza altri sintomi generali). Sara
solo in occasione di questo sintomo che
il controllo delle urine con la striscia
reattiva deve essere fatto e, questa volta,
il piti tempestivamente possibile, per ini-
ziare al piu presto un trattamento antibio-
tico, dopo aver possibilmente raccolto le
urine anche per un’urinocoltura.

Nei bambini in cui per qualche motivo
sia stato dimostrato un RVU e/o una NR
non ci sono motivi per ripetere esami di
imaging invasivi, a meno che non
sopravvengano difficolta nella gestione,
in quei rari casi in cui ci si ponga nella
prospettiva di una correzione chirurgica.
La sorveglianza della situazione paren-
chimale nel follow-up pud essere effet-
tuata in linea di massima mediante 1’uso
dei soli US, seguendo soprattutto 1’accre-
scimento dei reni.

PdF o specialista?

Se non va instaurata una profilassi, se le
indicazioni alla chirurgia si sono estre-
mamente assottigliate, cosa resta da fare?
E chiaro che la ricerca del RVU nella
maggior parte dei casi sara inutile. Di
nuovo la palla passa al PdF e ai genitori:
il PdF sembrerebbe anche la figura piu
adatta e piu accreditata per spiegare ai
familiari quali siano gli atteggiamenti
diagnostici e terapeutici da mettere in
atto nel singolo caso, evitando dannosi
pregiudizi e decisioni rigidamente pre-
scrittive.

Come si ¢ visto, questo puo essere fatto,
e viene anche raccomandato nelle ultime
LG dell’AAP, restando pur sempre nel-
I’ambito della razionalita clinica. Vi &
anche la raccomandazione di istruire i
genitori a tenere alta I’attenzione sulle
possibili recidive di infezione, in modo
da diagnosticarle in modo rapido e atten-
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dibile e trattarle eventualmente in modo
corretto. E anche questa, che resta al
momento ’'unica importante e irrinun-
ciabile azione utile, fa parte dei compiti
del PdF.

Allo specialista, questa volta il pediatra
nefrologo, andranno segnalati i pochi
bambini pil a rischio di conseguenze a
lungo termine secondarie alla NR. Sono
quelli che presentano un danno parenchi-
male bilaterale importante, con o senza
RVU, perché in pratica sono gli unici che
hanno davanti a loro il rischio di un’evo-
luzione verso l’insufficienza renale,
quando questa gia non sia presente nei
primi anni di vita. Interventi precoci per
rallentare questa evoluzione sono possi-
bili, ma anche in questi casi il ruolo del
PdF resta centrale, per ovvi motivi, quan-
do l'interazione con lo specialista ¢ di
tipo collaborativo.

Un quadro clinico particolare:
la cistite ricorrente

Un problema specifico ¢ costituito dalle

recidive frequenti di cistite, cosa che si

verifica in gran parte dei casi nelle bam-
bine in eta scolare, molto raramente nei
maschi.

L approccio terapeutico a questo proble-

ma consiste in due provvedimenti:

1. Si deve valutare (e questo non va fatto
ovviamente durante 1’episodio acuto)
la presenza anamnestica di sintomi
indicativi di una prevalente iperatti-
vita detrusoriale (urgenza minzionale,
incontinenza da urgenza, pollachiuria
diurna e notturna, enuresi) o al contra-
rio di un prevalente ipertono dello
sfintere uretrale con difetto di svuota-
mento vescicale (difficolta a iniziare
la minzione, sensazione di incompleto
svuotamento post-minzionale). In
questi casi nessun accertamento stru-
mentale € necessario, eccetto che, in
casi in cui il trattamento si rivelasse
inefficace, uno studio con US della
vescica. Questo deve comprendere la
misurazione della capacita a pieno
riempimento e post-minzionale (resi-
duo eventuale), e una valutazione
dello spessore della parete vescicale.
Tuttavia quasi tutte le informazioni
utili e necessarie possono essere rac-
colte con una buona anamnesi, che
non puo non indagare anche disturbi
concomitanti dell’alvo, spesso presen-
ti in queste bambine: stipsi, encopresi,
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percezione di un’eventuale presenza
di fecalomi, anche solo mediante una
accurata palpazione addominale.
Quando una minzione disfunzionale ¢
presente, il trattamento indicato ¢ il
“training vescicale”: & un approccio di
dipo cognitivo-comportamentale, non
sempre facile da impostare, soprattut-
to fino ai 6-7 anni, mirato sostanzial-
mente alla modificazione di errate
abitudini minzionali [33-34]. Quando
un disturbo dell’alvo ¢ concomitante,
anche questo va affrontato con lo stes-
so tipo di approccio; almeno nella fase
iniziale, quasi sempre ¢ opportuno
associare un trattamento con farmaci
utili a rendere le feci pil morbide
(PEG, per esempio).

2. Diversamente da quanto affermato in
precedenza per i bambini con RVU
e/o NR ¢ ragionevole (anche se non
dimostrata da studi controllati) 1’ado-
zione di un trattamento profilattico
prolungato (tre mesi almeno) allo
scopo di riportare, in assenza di infe-
zione, la mucosa vescicale in una
situazione di normalita strutturale e
facilitare in ogni caso I’efficacia del-
I’approccio comportamentale. E spe-
rimentalmente dimostrato che I’in-
fiammazione dell’uroepitelio facilita
I’attecchimento di nuovi batteri. Nella
scelta del farmaco adeguato a questa
profilassi non deve essere tenuto
conto della sensibilita o meno del bat-
terio causa della prima infezione nei
loro confronti: il loro scopo non ¢
quello di curare, ma di prevenire
nuove infezioni ascendenti.

I farmaci pit indicati sono la nitrofuran-
toina (1-2 mg/kg) e il cotrimoxazolo (10
mg/kg), tutti in unica dose serale. La
scelta di questi farmaci ¢ legata alla loro
elevata concentrazione nelle urine per un
tempo relativamente lungo, dalla loro
ottimale concentrazione a livello delle
ghiandole periuretrali, e dalla relativa-
mente rara emergenza di ceppi resistenti.
Con questo tipo di approccio combinato,
nella maggior parte dei casi il problema
si attenua, anche se spesso si assiste a
recidive e bisogna lavorare con queste
bambine (e con le loro famiglie) rassicu-
randole sulla buona probabilita di solu-
zione del problema, nonostante i tempi
qualche volta lunghi.

Un trattamento farmacologico finalizza-
to a modulare la dinamica vescico-ure-

trale (riduzione delle resistenze dello
sfintere uretrale, riduzione della motilita
detrusoriale) non ¢ quasi mai necessario
e qualche volta puo risultare contropro-
ducente.

Non sono di regola necessari accerta-
menti strumentali, se non in casi partico-
larmente resistenti al trattamento; in que-
sti gli US possono essere di qualche
aiuto, valutando soprattutto la morfolo-
gia e lo spessore della parete vescicale a
riempimento e la capacita di svuotamen-
to (misurazione del residuo post-minzio-
nale).

PdF o specialista?

Anche in questa situazione clinica il PdF
puo essere in grado di affrontare e risol-
vere il problema. Un minimo di prepara-
zione sulle modalita relazionali (impron-
tate a un semplice approccio cognitivo-
comportamentale) non dovrebbe essere
difficile, ma richiede anche tempo ed
esperienza: ragion per cui in qualche
situazione il PdF puo ragionevolmente
richiedere 1’aiuto di un collega “esperto”
in questo tipo di approccio. Si tratta dello
stesso da mettere in atto per bambini con
altre manifestazioni cliniche che abbiano
alla base un disturbo minzionale (enuresi
notturna e/o incontinenza diurna).

Conclusioni

In etd pediatrica, e in particolare nei
primi due anni di vita, vanno sottolineati
alcuni aspetti peculiari:

a. la possibilita di false diagnosi di IU,
dovute a problemi di raccolta di urina,
di procedure laboratoristiche (tempi) e
di interpretazione dei risultati;

b. I’elevato rischio, per contro, che una
parte delle diagnosi di IU sfugga per-
ché non viene posta particolare atten-
zione a questa possibilita diagnostica,
in presenza nei primi due anni di vita
di sintomi del tutto aspecifici per le
vie urinarie;

c. il ruolo fondamentale nella “cura” di
questi bambini della figura del PdF,
che deve essere in grado di scegliere
di volta in volta gli specialisti piu ade-
guati a condividere la gestione delle
problematiche che possono eviden-
ziarsi;

d. I’indicazione, per 1’elevata frequenza
di anomalie anatomiche o funzionali
delle vie urinarie in etd pediatrica, a




formazione a distanza

sottoporre ad accertamenti strumenta-
li i bambini per una valutazione mor-
fologica delle vie urinarie, anche dopo
un solo primo episodio di PNA, utiliz-
zando, almeno in una prima fase, gli
US. Questo strumento con 1’affinarsi
delle apparecchiature e delle metodi-
che, oltre all’ormai lunga esperienza
degli operatori, puo offrire una pro-
spettiva non invasiva, relativamente
poco costosa e sempre piu affidabile.
In questo modo verranno identificati i
bambini pitt a rischio, quelli per i
quali un attento follow-up ¢ indicato e
in rari casi anche una fase diagnostica
di secondo livello. ¢
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La procreazione medicalmente assistita
Il difficile volo della cicogna

PMA, genitori per merito della scienza

Lucilla Vazza

Giornalista professionista e addetta stampa ACP

Dopo la presentazione dei dati del Registro nazionale sulla procreazione medicalmente assistita e delle tecniche utilizzate, non
poteva mancare una visione della PMA in Italia dalla parte di chi fa informazione scientifica e sanitaria sui grandi mezzi di comu-
nicazione di massa, riflettendo sul sentimento comune della gente circa i grandi temi della nostra societa. Il contributo presente in
questo numero ¢ di Lucilla Vazza, giornalista professionista, che da dieci anni si occupa di tematiche sociali e sanitarie. L’ Autrice
e, dal 2002, redattrice presso varie riviste de 11 Sole 24 ORE; dello stesso gruppo, dal 2005 al 2010, ha coordinato il mensile Terzo
Settore — le regole per il non profit; dal 2008 é autrice di numerosi articoli e inchieste sul mondo della Sanita italiana ed europea;
da due anni ¢ addetta stampa dell’ ACP. Segue il mondo dell’associazionismo e del no-profit per il quotidiano 11 Sole 24 ORE e col-
labora a diversi progetti di comunicazione nel settore socio-sanitario. Come al solito i commenti dei lettori sono i benvenuti e pos-
sono essere inviati collegandosi al sito di Quaderni (www.quaderniacp.it) e accedendo al link “forum”, sezione “procreazione

medicalmente assistita”, oppure direttamente al mio indirizzo di posta elettronica (corchiacarlo@virgilio .it).

Parole chiave Procreazione medicalmente
assistita. Fecondazione eterologa. Mi-
grazione sanitaria. Diseguaglianze

Introduzione

Essere genitori. Un desiderio normal-
mente realizzabile per la maggior parte
delle persone, destinato tuttavia a rima-
nere un sogno per alcune. O per lo meno
un miraggio.

Quando la cicogna non arriva per vie
“naturali”, si & costretti a rivolgersi alla
medicina, alle tecniche pit avanzate di
procreazione assistita. Della procreazio-
ne medicalmente assistita si ¢ scritto
molto, spiegando che le possibilita di
successo dipendono da molti fattori e che
molto spesso si tratta di un cammino
arduo; un cammino che solo dopo molti
tentativi (e non sempre!) da i suoi frutti.
Sono sempre di pit le coppie che si rivol-
gono alla medicina per riuscire ad avere
un figlio. E cid avviene per molteplici
fattori: eta avanzata, problemi di salute,
obesita, stress psicologico, forse anche
inquinamento, e altro.

La medicalizzazione di un atto naturale,
quale la riproduzione, ¢ ormai una pras-
si consolidata e in crescita. I dati
dell’Istituto Superiore di Sanita (ISS) ci
raccontano di un incremento in tutto il
Paese delle coppie che accedono alle tec-
niche di PMA, cosi come aumenta il
numero di cicli iniziati e delle gravidan-
ze ottenute.

I nati da fecondazione in vitro rappresen-
tano il 2,2% dei nuovi nati.
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La spinosa questione
della fecondazione eterologa

La procreazione assistita ¢ la frontiera su
cui si misurano i desideri di diventare
madre e padre, le cui conseguenze a
distanza, sanitarie, psicologiche e socia-
li, sono ancora poco misurabili. Con uno
scoglio, tutto italiano. Nel nostro Paese,
infatti, per alcune coppie con problemi
particolari diventare genitori ¢ estrema-
mente complicato. Perché in Italia non si
puo ricorrere alla fecondazione eterolo-
ga, secondo il dettato della controversa
legge n. 40/2004, che resta tra le piu
restrittive d’Europa. Donare un gamete a
una coppia sterile, perché di questo
molto spesso si tratta, non ¢ possibile;
impedendo a chi ha difficolta a procreare
con la fecondazione assistita omologa di
ricorrere a tecniche alternative.

Digitando “fecondazione eterologa” su
qualsiasi motore di ricerca appare un
elenco numeroso di siti stranieri che pro-
mettono pacchetti convenienti. Viaggio,
visita, hotel. A cose fatte, poi, il bambino
nasce in Italia. I Paesi pill gettonati sono
Spagna e Svizzera. Ma avanzano Grecia,
Ucraina, e Romania. In questi Paesi negli
ultimi anni sono nate cliniche “all inclu-
sive” pensate proprio per le coppie italia-
ne, con personale che viene dichiarato
qualificato e correttamente “Italian
speaking”. All’aeroporto di Barcellona,
cartelli scritti in italiano indicano alle
coppie i pitl importanti centri ove effet-
tuare la fecondazione eterologa. Ovociti
e spermatozoi al banco del mercato. La

Carlo Corchia

spesa per una inseminazione intrauterina
in vivo con seme di donatore si aggira tra
gli 800 e i 1200 euro circa. Piu cara la
fecondazione in vitro: con seme di dona-
tore intorno ai 4000 euro, con ovodona-
zione dai 5000 ai 7000 euro. I nostri
paletti legislativi, che in larga parte
riflettono particolari visioni bioetiche e
credenze religiose, valgono un business
di milioni di euro. La discriminazione tra
coppie che possono e quelle che non pos-
sono permettersi la fecondazione etero-
loga ¢ pertanto evidente.

La questione ¢ cosi controversa che la
societa italiana e la politica periodica-
mente tornano a spaccarsi sull’opportu-
nita di ampliare la normativa e aprire a
metodiche, ma soprattutto a idee di fami-
glia largamente accettate nei Paesi del
cosiddetto Occidente avanzato di cui
I’Italia fa parte. Senza mettere mano a un
cambiamento normativo piu adeguato
alla situazione reale del Paese. Una delle
possibilita & che i gameti vengano tratta-
ti alla stregua di tessuti e organi che pos-
sono essere donati. Ma il dibattito in que-
sto senso ¢ fermo.

Ricordiamo, per completezza, che i
medici che dovessero praticare la fecon-
dazione eterologa rischiano una multa
che va dai 300.000 ai 600.000 euro, con
I’aggravante della sospensione da uno a
tre anni dall’esercizio della professione
se la coppia ¢ omosessuale o la donna ¢
single.

Gia nel 20009 la legge 40 ha subito corre-
zioni da parte della Corte Costituzionale.
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La Consulta con la sentenza numero 151
ripristino il principio costituzionale del-
I’equita e della ragionevolezza: nessuna
norma puod obbligare il medico a curare
allo stesso modo donne diverse. Fu can-
cellato cosi I’obbligo di trasferire tutti gli
embrioni in un unico impianto e il divie-
to di congelarli per ripetere a distanza di
tempo e al momento opportuno i transfer,
magari per avere anche piu di un figlio
senza dover ricominciare da zero.

Rischi reali e rischi potenziali
per la salute

Il desiderio di genitorialita e il dibattito
etico si fanno largo in un panorama eco-
nomico sociale fortemente in crisi, dove
anche la famiglia diventa terreno di scon-
tro. Senza riflettere fino in fondo sui pro-
blemi di salute per mamma e bambino
legati alla fecondazione artificiale, di cui
la pubblicistica ciclicamente si occupa.
Dal 1978, anno di nascita della prima
bambina concepita “in provetta”, a oggi i
genitori non sanno esattamente quanto si
rischia a mettere al mondo un figlio con
le tecniche di PMA, e tanto meno cono-
scono con esattezza i rischi della fecon-
dazione eterologa, soprattutto quando
effettuata in Paesi con standard di sicu-
rezza e di accesso alle informazioni pil
basso del nostro. Come possono orientar-
si consapevolmente i genitori italiani?

Negli ultimi anni si sovrappongono, di
volta in volta, studi internazionali che
asseriscono che vi sarebbe una maggiore
incidenza di difetti congeniti tra i nati
grazie alle tecniche di PMA ad altri che
minimizzano questa possibilita, spiegan-
do che la prevalenza sarebbe legata alle
condizioni di per sé problematiche delle
coppie sterili. E indicativo in questo
senso uno studio australiano apparso sul
New England Journal of Medicine.
Secondo Michael Davies del Robinson
Institute e della School of Paediatrics and
Reproductive Health presso 1’Universita
di Adelaide (Australia), primo Autore
della ricerca, dopo aver passato al setac-
cio 6100 gravidanze assistite, I’incidenza
di difetti congeniti & pari all’8,3% contro
il 5,8% di quella riscontrabile nei bimbi
nati senza aiuto alcuno [1]. Ma gli Autori
australiani hanno anche sottolineato, cor-
reggendo in un certo senso il tiro, che
«una storia di infertilita, con o senza
riproduzione assistita, ¢ comunque asso-
ciata a un rischio maggiore di difetti con-
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geniti nel bambino». Cio significa che
una percentuale dell'aumento del rischio
¢ legato agli stessi fattori che sono alla
base della condizione di infertilita e,
quindi, & associato alle caratteristiche
della coppia di futuri genitori. E vero,
pero, che questo non spiega le differenze
nell’aumento del rischio per alcuni spe-
cifici trattamenti, come la ICSI, rispetto
ad altri, come la FIVET. Dallo studio &
emerso un altro dato importante da sotto-
lineare: qualora si ricorra a embrioni
crioconservati, il rischio si abbassa
(anche per la ICSI), probabilmente per-
ché gli embrioni danneggiati non soprav-
vivono al processo di congelamento.
Dunque, come possono orientarsi i
potenziali genitori che cercano una cico-
gna medica? Dal 1978 a oggi sono oltre
5 milioni i bimbi nati con le tecniche di
procreazione assistita e da allora viene
detto che le procedure sono sostanzial-
mente sicure per i futuri nascituri [2].
Pero ¢ sufficiente eseguire poche ricer-
che in Internet per scoprire che c’¢ un
ampio dibattito sulle conseguenze in ter-
mini di salute sui bambini.

Le conclusioni degli studi in materia
sono spesso contraddittorie e probabil-
mente contengono, ciascuna, un pezzo di
verita. Sara vero, come afferma uno stu-
dio svedese del 2010 apparso sulla rivista
americana Pediatrics, che i nati con
PMA hanno un rischio piu elevato
(+ 42%) di sviluppare un cancro di tipo
ematologico [3]? Un articolo del gineco-
logo Carlo Flamigni, tra i primi in Italia
ad affrontare queste tematiche,
(http://www.carloflamigni.it/scripta/bam
bini_nati_dalle_tecniche_di_procreazion
e_assistita.html) passa in rassegna la let-
teratura esistente in merito alle possibili
correlazioni tra le tecniche di PMA e le
anomalie genetiche a danno dei bimbi
concepiti in vitro, oltre che riguardo agli
esiti avversi in gravidanza. L’articolo,
pubblicato solo sul sito dell’Autore, ¢
un’esauriente lista di articoli provenienti
dai Paesi dove queste pratiche sono a
livello piu avanzato, che porta pero il
prof. Flamigni a concludere che «I’argo-
mento ¢ di straordinaria importanza», ma
anche che «non puo essere affrontato
senza una premessa: le nostre capacita di
produrre analisi accettabili su questi temi
& ancora molto imperfetta.

La complessita della materia, la necessita
di osservare per tempi lunghi i fenomeni

indagati e I’eterogeneita della storia cli-
nica dei potenziali genitori offrono, oggi,
ancora una visuale parziale dei rischi
reali per chi nasce con la PMA e per le
madri che si sottopongono a queste pro-
cedure.

La situazione regionale

In Italia, il cammino per le coppie che
decidono di intraprendere la via della
procreazione assistita ¢ piuttosto tortuo-
S0, € costoso, soprattutto se vivono nelle
Regioni del Sud. Occorre ricordare infat-
ti che la PMA non ¢ presente nei Livelli
essenziali di Assistenza e, dunque, ogni
Regione si regola come crede.

Nel nostro Paese esistono attualmente
357 Centri di fecondazione medicalmen-
te assistita attivi. Di questi, quelli che
applicano tecniche in vitro di secondo e
terzo livello sono 202: 76 svolgono ser-
vizio pubblico e 22 servizio privato con-
venzionato; i rimanenti 104 offrono ser-
vizio privato [4].

La relazione della Commissione parla-
mentare di inchiesta sugli errori in
campo sanitario e sulle cause dei disa-
vanzi sanitari regionali, pubblicata nel
gennaio scorso, ha evidenziato che que-
sto diritto all’uguale accesso alle cure nel
caso della legge 40 non ¢ minimamente
rispettato [5]. La mobilita passiva verso
le Regioni che offrono piu servizi ¢ I’en-
nesima beffa ai danni delle coppie che
cercano un figlio.

I dati parlano infatti di una situazione a
macchia di leopardo. I viaggi della spe-
ranza per chi vive nel Sud comprendono
sempre di piu i trattamenti per la PMA.
Nel 2011, la mobilita passiva della Si-
cilia e della Campania ha comportato un
esborso complessivo per le due Regioni
pari a 520 milioni di euro: 285 milioni a
carico del Servizio Sanitario campano e
235 sulle spalle di quello siciliano. Tra le
tipologie di assistenza che maggiormen-
te incidono sulla migrazione sanitaria,
sono appunto in crescita quelle relative
alle tecniche di fecondazione medical-
mente assistita.

Nella relazione si legge che, dal 1° gen-
naio 2011 al 30 giugno 2012, le donne
che si sono sottoposte al trattamento nei
Centri che hanno risposto al questionario
inviato dalla Commissione (il 27% del
totale) sono state 50.900; di queste,
37.322 erano residenti nella stessa
Regione del Centro di PMA, mentre
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13.578 hanno dovuto migrare verso altre
Regioni, con conseguenti costi e disagi.
Toscana, Lombardia ed Emilia-Romagna
sono, nell’ordine, le Regioni in cui si &
concentrata la maggior parte del flusso
migratorio.

La media nazionale di donne trattate per
ogni centro ¢ di 444 donne residenti e di
168 donne non residenti. Piu di un quar-
to delle donne, quindi, esegue trattamen-
ti in Regioni diverse da quelle di residen-
7za con una migrazione che va, tipica-
mente, da Sud verso Nord. Il 39% dei
cicli riproduttivi fatti sui siciliani (5130
nel 2010, dato estrapolato dal piano sani-
tario regionale siciliano) ¢ effettuato al
Nord. II motivo ¢ dovuto al fatto che
nella maggior parte delle Regioni del
Nord tali trattamenti sono previsti all’in-
terno del Sistema Sanitario Regionale,
mentre in altre Regioni sono effettuati in
Centri privati e, dunque, a carico del
paziente. In Sicilia, su 36 Centri, 7 sono
pubblici o privati convenzionati e fanno
in media 445 cicli all’anno (14%) e 29
sono privati ed effettuano 1’86% dei trat-
tamenti. Quindi a pagare ¢ la famiglia se
il trattamento viene fatto nella propria
Regione d’origine, mentre paga quest’ul-
tima se viene effettuato in regime di con-
venzione ma in Regioni diverse dalla
propria.

Nel Mezzogiorno e nelle Regioni centra-
li la percentuale di Centri privati non
convenzionati sul totale di quelli presen-
ti ¢ del 67-69%; nel Nord la stessa per-
centuale ¢ intorno al 43% [4]. Ne conse-
gue che spesso al Sud le coppie pagano
di tasca loro oppure sono costrette a fare
lunghi viaggi della speranza verso i
Centri settentrionali, con conseguente
esborso economico da parte di Regioni a
scarsa dotazione (Sicilia, Calabria) nei
confronti di Regioni ad alta dotazione.
Complessivamente, avere un figlio con
la PMA costa in media 12.300 euro [5].
Si va da un minimo di 6900 in Emilia-
Romagna al record della Lombardia di
15.600 euro (anche se si tratta di un dato
parziale, visto che all’indagine hanno
risposto solo 18 Centri di 5 Regioni). In
questa cifra rientrano tutti i costi della
terapia riproduttiva, le spese per la gravi-
danza, visite, ecografie, esami, eventuali
ricoveri, pill i costi dovuti alle compli-
canze delle gravidanze plurime e iper-sti-
molazioni, al parto vero e proprio, gene-
ralmente cesareo in questi casi, e quelli
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inerenti alle complicanze sui nascituri,
frequenti soprattutto nei parti plurimi
(25% circa). Sottraendo i costi di gravi-
danza, parto ed eventuali complicanze
nel neonato, si ottiene la somma che
pagano le famiglie che fanno ricorso al
privato (in particolare nel Sud e nelle
Isole, dove mancano i centri pubblici),
che oscilla dai 3000 ai 4000 euro, 0 a un
Centro pubblico o convenzionato, che ¢
di 213 euro.

Pertanto, nonostante il limite rappresen-
tato dalla ridotta percentuale di adesione
all’indagine della Commissione parla-
mentare d’inchiesta (27%), la disparita
fra ’offerta regionale ¢ evidente, tanto
da potersi configurare come una vera e
propria diseguaglianza nella sfera dei
diritti, oltre a comportare un movimento
unidirezionale Sud-Nord di risorse eco-
nomiche pubbliche e private.

Considerazioni conclusive

Sono passati quindici anni da quando
nella Commissione Affari Sociali della
Camera dei Deputati fu approvato 1’e-
mendamento contro la fecondazione ete-
rologa voluto dalla Lega Nord e firmato
dall’allora deputato Alessandro Ce.

Da allora si ¢ avviato un cammino a cor-
rente alternata che a tratti ha illuminato
le zone d’ombra della normativa in mate-
ria di tecniche di procreazione assistita e
a tratti ha tolto la luce, provocando un
calo di attenzione verso i diritti dei citta-
dini, permettendo, di fatto, una disparita
di situazione tra chi pud sognare di
diventare mamma e papa a dispetto della
natura, e tra chi deve rassegnarsi all’evi-
denza che non tutti possono procreare.
Non dimenticando che il tema ¢ rimasto
avvolto da una cappa di indifferenza e di
velata, neppure tanto, avversione, visto
che il referendum che chiese 1’abroga-
zione della normativa nel 2005 fu invali-
dato perché non raggiunse il quorum.

Il dibattito sulla genitorialita pili 0 meno
naturale dovrebbe includere anche il
tema delle adozioni, percorso quanto mai
accidentato nel nostro Paese, dove per un
figlio adottato all’estero si aspettano
almeno tre anni e si spendono non meno
di 7-8000 euro (dati Cergas Bocconi) a
cui vanno sommate le spese di soggiorno
nel Paese di origine del bambino (perma-
nenza che puo durare mesi). Ma questa &
un’altra faccenda che va trattata in un
diverso spazio di approfondimento.

La materia sociale di cui parliamo ¢ fatta
di donne e uomini che in numero cre-
scente inseguono il sogno di una cico-
gna. Anche in vitro. Le opzioni terapeu-
tiche estreme fanno paura e giustamente
aprono fronti di polemica. Ma la norma-
tiva italiana sulle tecniche di PMA
andrebbe rivista per ribadire il principio
di uguaglianza. Oggi la legge discrimina
in base ai motivi della sterilita e alla
Regione di residenza, ed espone le donne
a problemi di salute estremamente com-
plessi. Non si puo impedire il desiderio
di un figlio e non si puo far finta di non
vedere che migliaia di italiane cercano di
diventare mamme attraverso la feconda-
zione eterologa. Recandosi all’estero,
inoltre, si rischia qualcosa di pit; in alcu-
ni Paesi, infatti, i donatori non sono ade-
guatamente controllati, con conseguenze
sanitarie sulla donna e il nascituro a volte
imprevedibili.

Un Paese civile dovrebbe legiferare sen-
za operare una discriminazione nei con-
fronti di gruppi di popolazione, anche se
minoritari. L’assenza di una regolamen-
tazione organizzativa nazionale in mate-
ria di PMA ha generato, inoltre, una
giungla di tariffe e gravi deficit gestiona-
li, strutturali e tecnologici. A questo caos
occorre mettere mano. E una questione
di civilta e di attenzione verso cittadini
che vivono una fase della propria vita
molto complicata e spesso dolorosa. ¢
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Rubrica a cura di Angelo Spataro

saluic mentale

CHAT o M-CHAT per l'individuazione
dei bambini a rischio di autismo?

Intervista di Massimo Soldateschi* a Filippo Muratori**
*Pediatra di famiglia, ACP Toscana, Gruppo “Salute Mentale” dell’ACP; **Dipartimento di Neuroscienze dell’Eta Evolutiva,

IRCCS Stella Maris, Universita di Pisa

L’intervento precoce puo modificare I’evoluzione del quadro sintomatologico del bambino affetto da autismo. Esistono a uso del
pediatra due strumenti di screening per I’autismo maggiormente studiati in termini di ricerca scientifica: la CHAT e la M-CHAT
(o CHAT modificata). Quali dei due strumenti offre maggiori possibilita di riconoscere una condizione di rischio di autismo senza
incorrere in troppi falsi negativi e/o falsi positivi?

Parole chiave Autismo. Screening. CHAT.
M-CHAT

Molti pediatri da diversi anni
adoperano la CHAT a 18 e a 24
mesi di vita per l’individuazione
del rischio di autismo. Che cos’e la
CHAT?

La CHAT ¢ lo strumento di screening per
I’autismo che ha permesso in molte parti
del mondo di individuare molti bambini
a rischio al quarto semestre di vita. Essa
¢ basata sulla osservazione diretta da
parte del pediatra e sulle informazioni da
lui ottenute dai genitori attraverso una
breve intervista su tre competenze che il
bambino con sviluppo tipico dovrebbe
avere acquisito a 18 mesi: 1’attenzione
congiunta, il gesto dell’indicare e il
gioco di finzione.

Molti Autori ora suggeriscono di
usare la M-CHAT al posto della
CHAT. Perché?

La CHAT ¢ stata sviluppata a cavallo
degli anni Novanta. Negli anni successi-
vi le conoscenze sull’autismo precoce
sono notevolmente avanzate e diversi
elementi rendono ora la CHAT uno stru-
mento incompleto per il riconoscimento
precoce dei bambini con autismo. Uno
studio di follow-up ha messo in evidenza
che la CHAT ha una ottima specificita
(cioe pochi falsi positivi) ma una sensibi-
lita troppo bassa per poter essere consi-
derata uno strumento capace di ricono-
scere la maggior parte dei bambini con
autismo. Cio¢ la sua applicazione nella
popolazione generale mostra troppi falsi
negativi. In secondo luogo mentre negli
anni Novanta si riteneva che gli indici di
uno sviluppo atipico dovessero essere
ricercati solo nella debolezza delle com-
petenze socio-comunicative del bambino
come per esempio I’indicare e I’attenzio-
ne condivisa, oggi vi ¢ largo consenso
che anche i comportamenti stereotipati e
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gli interessi ristretti possono essere
osservati assai precocemente: quindi uno
strumento per 1’individuazione precoce
dell’autismo deve considerare anche
questa area sintomatica che ¢ completa-
mente assente nella CHAT. In terzo
luogo il ruolo dei genitori nella diagnosi
precoce ¢ diventato centrale e attualmen-
te si da molta pit importanza alla presen-
za delle loro “preoccupazioni” riguardo
allo sviluppo socio-comunicativo del
figlio.

Allora la M-CHAT ha risolto tutti i
limiti che possiede la CHAT...

Purtroppo non € cosi. Ancora non esiste
uno strumento di screening con soddisfa-
cente sensibilita e specificita e, se il pro-
blema della CHAT era quello dei falsi
negativi, il problema della M-CHAT ¢
quello dei falsi positivi in quanto si pud
incorrere nell’errore di includere tra i
soggetti a rischio anche bambini che
evolveranno favorevolmente persino
senza trattamento. D’altronde queste dif-
ficolta risiedono nella stessa natura del-
I’autismo che € ora concepito come un
disturbo congenito del neurosviluppo (e
in particolare delle connessioni cerebra-
li), la cui espressivita comportamentale
diventa per0 chiara solo tra i 24 e i
36 mesi di vita e alcune volte anche suc-
cessivamente. Ma ¢ proprio perché 1’au-
tismo si viene formando nei primi due
anni di vita che ¢ cosi importante indivi-
duarlo il pilt presto possibile in modo da
poter introdurre supporti terapeutici in
grado di modificare, almeno in parte, ’a-
nomala organizzazione delle connessioni
cerebrali, la cui espressivitd comporta-
mentale diventa evidente solo piu tardi-
vamente.

La M-CHAT e una ‘“anamnesi
approfondita” o un “questionario”
che i genitori devono compilare a
casa o in sala d’aspetto?

In effetti essa ¢ nata come questionario e
come tale viene ancora usata in molte
parti del mondo. Tuttavia, con questo ti-
po di somministrazione, essa ha mostra-
to troppi falsi positivi e dunque uno
stress inutile per alcune famiglie e un so-

vraccarico di lavoro per chi deve confer-
mare o escludere il rischio emerso con la
M-CHAT. Per questi motivi, qualche
anno fa, abbiamo avviato in Toscana una
sperimentazione con i pediatri che hanno
applicato la M-CHAT in forma di inter-
vista ai genitori. Nel corso di questa spe-
rimentazione abbiamo potuto constatare
una drastica riduzione dei falsi positivi.
Percio abbiamo inserito la M-CHAT nel
sistema “PRIMA PIETRA” per la dia-
gnosi e il trattamento precoce dell’auti-
smo, gia attivo in Sicilia (Messina e
Palermo) e in Basilicata.

Ha parlato del sistema “PRIMA
PIETRA”. Di che cosa si tratta?

E un sistema tecnologico (acronimo di
Programma di Ricerca, Integrazione,
Miglioramento, Assistenza e formazione
per I’Innovazione dei servizi e delle Tec-
nologie di Riabilitazione dell’ Autismo)
che ha tra i partner il CNR, la Fon-
dazione “Stella Maris”, Policlinico di
Messina, e ASP di Messina e Palermo. E
un sistema per la diagnosi e il trattamen-
to precoce dell’autismo, composto da
quattro moduli indipendenti. Il primo
modulo & essenzialmente costituito da
una versione informatizzata della M-
CHAT a cui accede il pediatra che aderi-
sce al Progetto e che riceve “in diretta” il
risultato dell’intervista. Il sistema per-
mette il contemporaneo allertamento di
un “gruppo clinico” che dovra conferma-
re o escludere il rischio evidenziato dalla
M-CHAT. 11 secondo modulo prevede
due operazioni in sequenza i cui risultati
sono accessibili al pediatra in tempo
reale. Con la prima operazione il “grup-
po clinico” rivaluta gli item che hanno
reso la M-CHAT a rischio; con la secon-
da operazione, applicata solo quando vi &
la conferma del rischio, viene utilizzato
un protocollo clinico approfondito per la
conferma del rischio o di diagnosi di
autismo. Il terzo modulo permette di av-
viare in modo tempestivo il trattamento
del bambino confermato a rischio dal
protocollo clinico. Il trattamento applica-
to ¢ [DI’Early Start Denver Model
(ESDM), proposto da Sally Rogers e di
cui & stata dimostrata 1’efficacia. Si tratta
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di una terapia che prevede la partecipa-
zione attiva dei genitori alla medesima e
un loro sostegno psicologico. Il quarto
modulo consiste nella messa in atto di un
sistema di trattamento ESDM in teleria-
bilitazione a domicilio del paziente. Tale
modulo ¢ tuttora in fase sperimentale ed
¢, per motivi logistici ed economici, este-
so per ora solo ad alcuni bambini.

Sembra un sistema molto complesso.
Qual é utilita di una sua messa in
opera?

In realta il sistema ¢ semplice e offerto in
modo totalmente gratuito. Esige sola-
mente una certa dimestichezza con I'in-
gresso tramite PC nel sistema. L'utilita ¢
enorme. Basta riflettere al lungo tempo
che tuttora i genitori debbono aspettare
prima di avere una diagnosi e un tratta-
mento. Il sistema “prima pietra” permet-
te di svolgere tutte queste operazioni nel-
I’arco di tempo di vita del bambino che
va dai 18 ai 24 mesi, abbattendo quindi
I’attesa dei genitori nell’avere risposte
efficienti alle proprie preoccupazioni che
spesso dura piu di un anno. E non biso-
gna dimenticare che si tratta di un tempo
prezioso e cruciale per I’organizzazione
tipica o atipica delle connessioni cere-
brali. Infine, la previsione di portare
sempre pill spesso il trattamento a casa
del paziente attraverso lo sviluppo del
modulo di teleriabilitazione rappresenta
un obiettivo futuro di grande impatto
medico-sociale e anche culturale. ¢
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IMMIGRATI IRREGOLARI: NIENTE PEDIATRA?

Via libera a ricoveri inappropriati e addio prevenzione

COMUNICATO STAMPA ACP

Chiudere le porte dell'assistenza specialistica pediatrica ai figli degli stranieri irre-
golari significa anche dare il via a sempre pit accessi inoppropriati al Pronto
Soccorso e a una minore sorveglianza epidemiologica.

L'Associazione Culturale Pediafri ribadisce il proprio impegno per un diritto alla
salute universale. Ogni bambino va curato. Nessuno escluso.

Il presidente ACP Paolo Siani: «Negare le cure pediatriche confinudtive ai figli dei
migranti irregolari significa ignorare il bisogno sociale della prevenzione e la con-
seguenza pits eclatante sard infasare i Pronto Soccorsi, che sono gid a livelli di allar-
me rosso».

Il Consiglio regionale della Lombardia ha bocciato una mozione presentata dal
Patto Civico (primo firmatario Umberto Ambrosoli), per chiedere il riconoscimento
«dell’assistenza sanitaria di base anche per i minori non regolari con I'attribuzione
del pediatra di libera scelta e I'erogazione di determinate prestazioni sanitarie per
i figli di immigrati extracomunitari senza permesso di soggiorno».

La linea politica della Regione Lombardia stride con i principi di base dell’assisten-
za e del diritto alla salute nel nostro Paese, ma & in contrasto ancora maggiore con
il buon senso: senza prevenzione e profilassi, i bambini non assistiti svilupperanno
patologie pit gravi e riempiranno i nostri gid intasatissimi Pronto Soccorsi. Gli stra-
nieri irregolari spesso vivono in condizioni precarie, i loro figli senza regolari vac-
cin?zioni e senza una corretta assistenza specialistica sono piv esposti a contrarre
malattie.

Al pediatri ACP non inferessa entrare nel merito politico della questione, ma di inter-
venire in una situazione di inaccettabile discriminazione nell’assistenza medica che
& presente in Lombardia e in molte alire Regioni italiane a danno dei piv fragili: i
bambini piv disagiati, perché figli di migranti irregolari. Sulla loro diEicile vita si
abklmﬂehonche un’ulteriore ingiustizia: non avere accesso alle cure pediatriche spe-
cialistiche.

Questo comporta mancate vaccinazioni, mancata profilassi, mancata intercettazio-
ne di malattie complesse e spesso banali nelle prime fasi, ma poi complesse nelle
evoluzioni (si pensi al ritorno della tubercolosi).

Bambini non assistiti regolarmente accederanno anche in modo improprio al Pronto
Soccorso.

Ogni bambino ha diritto di essere seguito regolarmente da un pediatra, al di la
delle emergenze garantite dai Pronto Soccorsi.

La Conferenza Stato-Regioni aveva sancito nell’accordo del 20 dicembre 2012
nuove modalitd interpretative per |'assistenza ai migranti irregolari, comprendendo
I'assistenza dei medici di medicina generale e dei pediatri di famiglia. Alcune
Regioni come Friuli-Venezia Giulia e Toscana hanno gia legiferato in materia, men-
tre in Lombardia questo diritto & stato negato, altrove la questione ancora non &
stata affrontata o & in via di risoluzione.

Oggi l'assistenza pediatrica ai piccoli “clandestini” & garantita fino ai sei mesi di
etd. Poi spettano loro solo le cure essenziali e urgenti al Pronto Soccorso.
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Una buona sanita a quale prezzo?

Enrico Valletta

Dipartimento Materno-Infantile, AUSL di Forli

I temi economici dominano gli scenari
delle politiche sanitarie in quasi tutti i
Paesi a elevato tenore di vita o in fase
avanzata di sviluppo. C’¢ grande interes-
se nel cercare di capire perché, a parita di
condizioni socio-economiche, alcune
nazioni centrino gli obiettivi prefissati e
altre no. Nel 1985, la Rockfeller
Foundation aveva analizzato i buoni
risultati ottenuti da Cina, Costa Rica, Sri
Lanka e Stato del Kerala (India) [1].
Questi Paesi si erano dimostrati in grado
di migliorare le condizioni di salute dei
propri cittadini molto piu di altri con pari
potenziale di sviluppo sfatando, in antici-
po sui tempi, il mito che oggi vedrebbe
legato il miglioramento della salute alla
crescita economica. Altri fattori avevano
contribuito al successo: I’'impegno per
I’equita, un efficace controllo dei proces-
si e una scelta di programmi di salute di
ampio respiro.

La politica aveva fatto il proprio dovere
e 1 governi, con varie sfumature, erano
tutti di sinistra. Venticinque anni dopo, i
riflettori si accendono su Bangladesh,
Etiopia, Kyrgyzstan, Thailandia e Stato
del Tamil Nadu (India) [2]. I successi
ottenuti dai sistemi sanitari di questi
Paesi sembrano dipendere da alcuni fat-
tori: impegno della politica e del sistema
di governance, efficienza della burocra-
zia e delle istituzioni, capacita di innova-
re e di erogare i servizi e, infine, “resi-
lienza” del sistema sanitario. Vediamoli
in breve. Il sistema politico e manageria-
le ha il compito di guida nell’individua-
zione degli obiettivi, nel renderli equi,
espliciti, nel creare alleanza attorno a
essi, nel formulare indirizzi evidence-
based, nello strutturare i servizi necessa-
ri e nel monitorare i risultati. Il suo ruolo
promotore del cambiamento ¢ cruciale,
soprattutto in un contesto socio-econo-
mico difficile.

L’apparato burocratico-amministrativo
puo essere un valore aggiunto e molto
dipende dalle sue capacita operative, di
raccolta e trasmissione delle informazio-
ni, di rapporto con I'utenza e di sostegno
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al cambiamento. Una burocrazia stabile,
con spiccate capacita manageriali e
caratteristiche di flessibilita e autonomia
puo realizzare il mandato istituzionale e
garantire la continuita al di 1a degli stes-
si rivolgimenti della politica. La capacita
di innovare si intravede soprattutto nella
creazione di nuove figure di operatori
sanitari, impiegati nel portare 1’assisten-
za primaria nelle aree rurali e nelle
comunita. Sono figure intermedie, a
bassa specializzazione, ma in grado di
erogare servizi, rilevare bisogni e indiriz-
zare i cittadini. Da ultimo la resilienza,
ovvero la capacita dei servizi sanitari di
confrontarsi positivamente con le diffi-
colta impreviste, di elaborare strategie
alternative, di apprendere e riorganizzar-
si per continuare a operare al di la dell’e-
mergenza. Il significato di queste espe-
rienze non ci ¢ del tutto estraneo.
Nonostante gli investimenti economici
continuino a essere importanti per realiz-
zare nuovi obiettivi di salute, come nega-
re che anche da noi, politici accorti,
manager efficienti, operatori motivati,
istituzioni ben organizzate € una comu-

nita partecipe potrebbero, insieme, fare
molto?

Una fotografia aggiornata di come Paesi
a noi pil vicini stiano affrontando il pro-
blema degli investimenti in ambito sani-
tario, ci viene dal recente Rapporto 2013
dell’Organizzazione per la Cooperazione
e lo Sviluppo Economico (OCSE-
OECD). Appare evidente che, in quasi
tutti gli Stati europei, gli investimenti
pubblici nella sanita hanno subito una
battuta d’arresto e, in molti casi, una vera
e propria riduzione (vedi figura) [3]. La
Gran Bretagna che (come I'Italia) li ha
percentualmente ridotti, si sta interrogan-
do su quali misure adottare per dare un
futuro al proprio Sistema Sanitario
Nazionale (SSN), tenendo fede a quei
principi di equita e accessibilita irrinun-
ciabili per una societa civile [4]. Quanto
possano essere devastanti i tagli econo-
mici e la perdita di governance sui servi-
zi sanitari, gli inglesi lo hanno scoperto
con il Rapporto Francis che ha messo in
luce le carenze organizzative e professio-
nali di un ospedale del Mid Staffordshire
dove la qualita dell’assistenza era scesa a

FIGURA: CRESCITA PERCENTUALE MEDIA DELLA SPESA PUBBLICA PER LA SANITA IN
EUROPA NEGLI ANNI 2000-2008 E 2009-2011 (DATI OECD 2013)
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un livello inaccettabile e la mortalita era
pil elevata che altrove in Inghilterra [5].
Le evidenze emerse dall’inchiesta (vale
la pena leggerla per apprezzarne il rigore
e la trasparenza) hanno costretto il
Governo ad adottare misure correttive
eccezionali e a riflettere sulla capacita
del proprio SSN di mantenere elevata la
qualita dei servizi.

Le piu evidenti criticita, oltre alle ormai
note ristrettezze economiche (destinate a
durare oltre il 2015), sono: la possibile
ostilitd degli operatori sanitari a ulteriori
incrementi di produttivita a fronte della
riduzione del personale e, talora, degli
stipendi; il passaggio di grandi responsa-
bilita gestionali dai manager professioni-
sti ai General Practitioners, molto moti-
vati ma, forse, non del tutto preparati al
nuovo ruolo organizzativo; infine, il
rischio che la riorganizzazione del SSN
penalizzi I’integrazione tra i servizi sani-
tari e sociali riducendo la qualita com-
plessiva delle cure [6]. Se, come sembra,
sara difficile incrementare 1’attuale livel-
lo di finanziamento del SSN attraverso
una maggiore tassazione o devolvendo
ulteriori quote di bilancio a scapito di
altri settori socio-economici, le alternati-
ve appaiono due: accettare una riduzione
della qualita dei servizi o ricorrere a
forme di compartecipazione privata e/o a
carico dei cittadini [7]. Oltre all’ineludi-
bile necessita che la Sanita pubblica
recuperi efficienza e appropriatezza nel-
I’uso delle risorse, ¢ probabile che si
debba prendere in considerazione il sup-
porto di attori complementari privati

Quaderni acp 2013; 20(5)

(mutue, assicurazioni) e 1’affido, sempre
a privati, di alcuni servizi di assistenza
primaria che, in determinate condizioni,
potrebbero risultare economicamente
vantaggiosi [8]. E, forse, gli stessi citta-
dini dovranno farsi maggiore carico di
alcune situazioni assistenziali “di base”
(anziani con patologie croniche) alle
quali i servizi socio-sanitari fanno sem-
pre piu fatica a dare risposta. La cosid-
detta “informal care”. ®
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| RISULTATI ECONOMICI
DELLE REGIONI
“IN ROSSO”

| conti sono in ordine
solo in Puglia

ANTEPRIMA

Ecco i verbali integrali delle verifiche
sulle Regioni “in rosso”: tante boccia-
ture, poche promozioni

Sono stati resi noti dal ministero della
Salute i risultati economici per alcune
Regioni in piano di rientro. Si tratta
di Piemonte, Calabria, Molise, Lazio,
Abruzzo e Puglia.

Per il Piemonte il 2012 si & chiuso con
un disavanzo da coprire di 861,615
anche se per responsabilita della
gestione degli anni precedenti il
2012. Per il 2013 la previsione & di
ulteriori 113 milioni di disavanzo.

La copertura da parte della Regione
ha fatto arrivare circa 2 milioni di
avanzo. Alla Calabria nel 2011-
2012 mancano ancora all’appello
198,940 milioni e nel 2013 la stima
¢ di 68 milioni di disavanzo. Il Molise
perde nel 2012 e anni precedenti
87,694 milioni e nel 2013 la stima &
di 18 milioni di ulteriore disavanzo.
In Abruzzo le cose vanno meglio e la
previsione & di 47,209 mi%oni di
euro.

Nel Lazio non ¢ stato possibile effet-
tuare una valutazione del consuntivo
2012 perché i dati trasmessi «risulta-
no carenti dell’istruttoria preliminare
da parte della Regione e ore"q struttu-
ra commissariale» e per il 2013 il
risultato d’esercizio appare peggiore
del preconsuntivo 2012.

Meglio di tutti va la Puglia, con un
avanzo 2012 di 3,814 min di euro. E
anche se c’é stata una «distrazione di
risorse da parte del bilancio regiona-
le, pari a 221,670 milioni di euro» le
coperture adottate dal Commissario
ad acta, pari a 223,975 milioni di
euro, portano a un avanzo di 6,119
milioni di euro.

Il Sole 24 ORE Sanita:
Newsletter 3 settembre 2013
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Abstract

Sensorial saturation: easy and effective against newborns’ procedural pain
Prevention and treatment of pain during procedures in newborns are currently limit-
ed. Recently, it has been proposed and validated a non-pharmacological technique
used for the relief of procedural pain both in term and preterm infants, called “Senso-
rial Saturation” (SS). It consists in attracting the baby'’s attention with positive stim-
uli (tactile, auditory, gustatory, olfactory and visual), so as to antagonize the percep-
tion of painful stimuli. This technique is based on neuro-physiological concepts ac-
cording to which the newborn’s brain is able to “filter” the peripheral stimuli through
the “gate control system”. In this way, the peripheral sense organs can “saturate” the
central receptors, resulting in a “sensorial jam” excluding painful stimuli. Several
studies show the effectiveness of the SS, also proven by its use in national and inter-
national analgesia protocols. SS is not only a “technique”, but a way of being with the
child, involving parents and making them protagonists of the medical procedure.
Quaderni acp 2013; 20(5): 223-226

Key words Newborn. Pain management. Sensorial saturation

La prevenzione e il trattamento del dolore da procedura nel neonato sono ancora poco
attuati. Recentemente ¢ stata proposta e validata la “Saturazione Sensoriale” (SS),
una tecnica non farmacologica utilizzata per ’attenuazione del dolore sia nei nati a
termine che pretermine, che consiste nell’attirare I’ attenzione del bambino con stimo-
li positivi (tattili, uditivi, gustativi, olfattivi e visivi), in modo da antagonizzare la per-
cezione dello stimolo doloroso. Tale tecnica si basa su concetti neuro-fisiologici,
secondo cui il cervello del neonato ¢ in grado di “filtrare” gli stimoli periferici
mediante il “gate control system” . In questo modo, gli organi di senso periferici pos-
sono “saturare” i recettori centrali, creando un “ingorgo sensoriale” che esclude gli
input dolorifici. Vari studi mostrano efficacia della SS, comprovata anche dalla sua
utilizzazione nel contesto di protocolli di analgesia in ambito nazionale e internazio-
nale. La SS non é solo una “tecnica”, ma un modo di stare insieme al bambino, coin-
volgendo e facendo diventare i genitori protagonisti dell’evento procedurale.

Parole chiave Neonato. Dolore. Saturazione sensoriale

Nonostante le sempre maggiori evidenze
scientifiche che lo stimolo nocicettivo

un apparato sensoriale per la nocicezione
ben sviluppato gia a partire dal secondo

acuto e ripetitivo nel neonato, e in parti-
colare nel pretermine, sia causa di altera-
zioni fisiologiche, comportamentali,
ormonali ed endocrine con potenziali
effetti deleteri sia a breve che a lungo ter-
mine, ancora frequentemente i neonati
ricoverati nei reparti di Pediatria Neona-
tale sono esposti precocemente a stimoli
dolorosi non adeguatamente controllati e
trattati, per procedure diagnostiche, tera-
peutiche e chirurgiche [1-2].

Questa vulnerabilita e fragilita del neo-
nato allo stimolo doloroso, particolar-
mente spiccate nel pretermine, sono spie-
gabili dal punto di vista neurofisiologico
con il fatto che, nonostante la presenza di
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trimestre di gravidanza, i sistemi discen-
denti inibitori e i loro neurotrasmettitori
preposti alla modulazione delle afferenze
nocicettive sono deficitari e immaturi,
fino anche a dopo la nascita a termine
[3]. Nonostante queste evidenze accumu-
late, il trattamento del dolore da proce-
dura rimane attualmente limitato nel
neonato [4].

La cura del neonato si basa non solo sui
farmaci ma sull’interazione con le perso-
ne. L’interazione con le persone e gli sti-
moli che da questa derivano interferisco-
no con la trasmissione e la percezione del
dolore nel neonato e possono avere effet-
ti additivi e sinergici nel controllo del

dolore e dello stress derivante dalla pro-
cedura stessa.

Negli ultimi anni ¢ stata proposta e vali-
data la tecnica della “Saturazione Senso-
riale” (SS), entrata in uso in diversi ospe-
dali italiani e nelle Linee Guida della
Societa Italiana di Neonatologia [5-6].
Per la sua semplicita, efficacia e capacita
di interazione con il bambino, merita di
essere approfondita e diffusa. La SS ¢
una tecnica non farmacologica utilizzata
per I’attenuazione del dolore sia nei neo-
nati pretermine sia nei nati a termine e
consiste nell’attirare 1’attenzione del
bambino con stimoli positivi (tattili, udi-
tivi, gustativi, olfattivi e visivi), in modo
da spostare la percezione dello stimolo
doloroso da stato algico o da procedura
invasiva provocando sensazioni piacevo-
li mediante la saturazione dei sensi del
neonato [7]. La sua efficacia ¢ legata
all’analgesia durante le manovre “mino-
ri”’, ma dolorose, quali la puntura dal tal-
lone o I’iniezione intramuscolare [5-8].

Basi fisiologiche

La tecnica si basa su concetti neuro-fisio-
logici, partendo dal fatto che il cervello
del neonato ¢ in grado di “filtrare” gli sti-
moli periferici mediante il “gate control
system”.

L’interazione, che & stata teorizzata da
Melzack e Wall negli anni Sessanta per
spiegare la “gate control theory”, riguar-
da in particolare le fibre dolorifiche di
tipo Ad e C e le fibre non dolorifiche di
tipo AP, di maggior calibro delle prece-
denti e responsabili della percezione
degli stimoli tattili e pressori [7]. In sin-
tesi, la teoria stabilisce che nel caso in
cui prevalga l’attivita lungo le fibre di
grosso calibro (cioe le AP), la percezione
del dolore sara smorzata, mentre se a
prevalere sono le scariche delle fibre di
piccolo calibro (cioe le Ad e C), il dolore
verra percepito in maniera piu acuta.

Per attuare questo meccanismo, I’organi-
smo si avvale di specifici “interneuroni”,
cioe piccoli neuroni intercalati nel circui-
to di trasmissione dell’impulso dalla
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fibra proveniente dal nocicettore al neu-
rone midollare. Riguardo a tale meccani-
smo, gli interneuroni sono localizzati
nella sostanza gelatinosa del Rolando,
un’area specifica sita a sua volta nel
corno posteriore della sostanza grigia del
midollo spinale. Nel caso specifico, que-
sti interneuroni utilizzano come neuro-
trasmettitore un oppioide endogeno,
detto encefalina, che viene veicolato tra-
mite il corto assone dell’interneurone
fino al neurone midollare. Tutte le fibre
che prendono contatto con il neurone
midollare (cioe sia le AP che le Ad e le

C) rilasciano, prima della sinapsi con il

neurone stesso, un collaterale assonico

che prende sinapsi con l’interneurone
encefalinergico, con effetti diversi: le
fibre AP infatti ne stimolano 1’attivita,

mentre le fibre di piccolo calibro (Ad e

C) lo inibiscono.

In questo modo, si possono configurare

due situazioni diverse:

1. se la fibra A ¢ attivata per uno stimo-
lo non dolorifico, essa andra ad attiva-
re I’interneurone inibitorio, che quindi
blocchera la trasmissione di eventuali
segnali dolorifici fino al cervello. In
questa configurazione, il cancello &
chiuso e non si percepisce dolore;

2. viceversa, se la fibra Ad o C trasmette
uno stimolo dolorifico, essa va con-
temporaneamente a inibire 1’azione
dell’interneurone encefalinergico, per
cui quest’ultimo non potra inibire a
sua volta la trasmissione dell’impulso
doloroso al cervello. In questa confi-
gurazione, il cancello ¢ aperto e il
dolore viene percepito (figura 1) [9].

Ci0 comporta che, se uno stimolo dolori-
fico e uno stimolo meccanico vengono
trasmessi simultaneamente (per esempio,
nel caso specifico del neonato sottoposto
a prelievo di sangue con puntura nel tal-
lone, la disinfezione del luogo dove &
prevista 1’iniezione), la trasmissione
dello stimolo dolorifico sara attenuata
per via dell’azione eccitatoria svolta
dalla fibra AP della sensibilitd meccanica
sull’interneurone encefalinergico.

I recettori che agiscono mediante questo
tipo di meccanismo, detto “a cancello”,
sono quelli che in particolare controllano
le sinapsi pil veloci del sistema nervoso
(nell’ordine di 1-2 millisecondi), quali
quelli delle fibre nervose deputate alla
trasmissione degli stimoli tattili, termici,
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FIGURA 1: COMPETIZIONE DEGLI STIMOLI
DOLCI CON IL DOLORE

dokire ——
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TABELLA 1: ALGORITMO DELLA SATURA=-
ZIONE SENSORIALE

1. Parlare al bambino per attirare la sua
attenzione.

2. Massaggiare il suo viso e contempo-
raneamente somministrare qualche
occia di soluzione os di zucchero o

i latte materno con o senza il ciuccio.

3. Appena il bambino & completamente
concentrafo sui nostri stimoﬁ positivi e
comincia una suzione ritmica, & possi-
bile attuare il prelievo ematico.

4. Continuare a fornire stimoli posifivi al
bambino durante tutta la procedura.

FIGURA 2: TRIPLA-T DELLA TECNICA DELLA SATURAZIONE SENSORIALE

Legenda: Talk (attirare I'attenzione del bambino con la propria voce), Taste (somministrazione per bocca di
soluzione di zucchero o di latte materno) e Touch (accarezzare il bambino).

dolorifici ecc., dalla periferia al sistema
nervoso centrale [7].

Descrizione della tecnica (tabella 1)

La SS (figura 2), basandosi sulla “teoria
del cancello” sopracitata, consiste nello
svolgimento simultaneo di diverse azioni
che, grazie alla loro interazione, permet-
tono di agire come stimoli inibitori sul
dolore, portando al benessere del bambi-
no [10]. Costui, innanzitutto, va messo in
posizione laterale con gambe e braccia

piegate ma libero di potersi muovere. I

vari stimoli positivi consistono in:

— stimolazione visiva: avviene garan-
tendo al neonato un ambiente piace-
vole in cui stare, ma soprattutto,
durante la procedura dolorosa, guar-

dandolo in viso per attrarre la sua
attenzione;

— stimolazione tattile: consiste nel mas-
saggiare delicatamente il neonato con
movimenti lenti e circolari, ponendo
attenzione alla delicatezza della cute;
questa stimolazione puo essere effet-
tuata su schiena e capo;

— stimolazione uditiva, che puo essere
garantita in diversi modi: I’infermiere
puo parlare in maniera gentile con un
tono di voce non troppo alto, oppure
permettere alla mamma di parlare al
bambino o ancora di usare un carillon;

— stimolazione olfattiva e gustativa:
consiste nel far annusare al bambino
le mani dell’operatore o della mamma
unte con una fragranza gradevole (per
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esempio, olio per bambini) e nell’in-
stillare nella bocca del neonato alcune
gocce di glucosio al 10% o di latte
materno.

In questo modo, gli organi di senso peri-
ferici possono “saturare” i recettori cen-
trali, dando vita a un “ingorgo sensoria-
le” che “esclude” in qualche modo gli
input dolorifici; cosi il bambino percepi-
sce solo gli stimoli positivi. Lo scopo
della SS ¢ pertanto quello di “de-intensi-
ficare” lo stimolo doloroso, privilegian-
do una sensazione pilu gradevole.

In pratica si tratta di massaggiare e
distrarre il bambino, iniziando poco
prima dell’evento doloroso e continuan-
do durante tutta la procedura. Questo
rende 1’esecuzione piu facile perché il
bambino resta tranquillo e fermo durante
tutto il prelievo. Basta infatti che la SS
venga fatta correttamente, aspettando,
pochi secondi dopo I’applicazione degli
stimoli, che il bambino mostri di essere
concentrato su di essi. In particolare ba-
sta aspettare che abbia lo sguardo fisso
verso il nostro oppure che inizi una su-
zione ritmica.

Valutando la tecnica rispetto ad altre me-
todologie non farmacologiche si vede
che il livello di dolore ¢ indubbiamente
molto pill basso quando si usa la SS. Per
esempio la durata media del pianto varia
da 28 secondi nei bambini senza inter-
vento analgesico, a 7 secondi in caso di
uso di glucosio orale piu succhiotto e a
solo 2,8 secondi in caso di SS [11].

Diffusione della saturazione
sensoriale

Esistono vari studi che mostrano 1’effica-
cia della SS [6-7-11-15]. Finora si pensa-
va che lo zucchero (saccarosio o gluco-
sio) per os fosse il massimo ottenibile in
fatto di analgesia non farmacologica
neonatale, ma € stato dimostrato che esso
non elimina del tutto il dolore e che al
massimo lo attenua. Al contrario la SS in
pratica lo elimina, aggiungendo potenza
alla analgesia fornita dallo zucchero ora-
le. La SS senza zucchero risulta ineffica-
ce, ¢ superfluo lo stimolo olfattivo e puo
essere fatta anche dalla mamma senza un
lungo training [5-10]. Si consideri co-
munque che ogni donna — o il caregiver
stesso — ha il proprio specifico odore, che
puo contribuire comunque alla SS.

Lefficacia della SS & comprovata anche
dalla sua utilizzazione nel contesto di

Quaderni acp 2013; 20(5)

BoX: COSA ABBIAMO IMPARATO

- La saturazione sensoriale (SS) & una tecnica non farmacologica per ridurre o
anche eliminare il dolore provocato da procedure dolorose minori come la pun-
tura del tallone o I'iniezione intramuscolare nel neonato a termine e nel pretermi-
ne.

La SS & basata su concetti neurofisiologici e consiste nell’attirare I'attenzione del
bambino su stimoli di tipo tattile, visivo, olfattivo, uditivo e gustativo, capaci di
provocare sensazioni piacevoli. Lobiettivo & di spostare la percezione dello sti-
molo doloroso mediante la saturazione dei sensi del neonato.

Nella pratica attivando tutta una serie di stimoli piacevoli di tipo uditivo, olfattivo,
visivo ecc. si oftiene un “ingorgo sensoriale” che permette I'esclusione degli stimoli
dolorifici a favore della sensazione di piacere. Rispetto ad altri metodi non far-

macologici la SS riduce maggiormente il dolore.

Molti studi dimostrano I'efficacia della SS; & un metodo che non richiede un %’os-
so training. E non solo una “tecnica” ma un modo di stare insieme al bam

ino

che i genitori possono e anzi dovrebbero utilizzare diventando protagonisti e non
solo spettatori passivi in un percorso di cura.

La SS permette al genitore e in generale a chi la utilizza, non solo di ridurre il

dolore, ma anche

i entrare in empatia con il neonato, riconoscendo il suo dirit-

to di non sentire dolore e di avere una presenza rassicurante durante eventi dolo-

rosi e stressanti.

protocolli di analgesia in ambito nazio-
nale e internazionale, quali quelli adot-
tati in Australia, Inghilterra e Francia [8-
16-19].

Conclusione

La SS non ¢ solo una “tecnica”, ma un
modo di stare insieme al bambino, spes-
so coinvolgendo e facendo diventare i
genitori protagonisti dell’ assistenza. Non
¢ banale sottolineare questo dettaglio,
perché il genitore sente troppo spesso di
essere uno spettatore passivo delle cure
del suo bambino ricoverato, mentre ne
dovrebbe essere coinvolto certamente
per quanto riguarda 1’informazione, 1’a-
spetto decisionale, ma in parte anche
nella parte procedurale. Tanta ansia viene
sottratta ai genitori quando sono corretta-
mente coinvolti. La SS non ha solo un
potente effetto analgesico e calmante sui
neonati nel trattamento del dolore acuto,
ma focalizza D’attenzione umana sul
comfort del bambino. In tal modo, si
esprime empatia per i bambini che sono
sottoposti a esperienze dolorose durante
la cura [20]. La SS non ¢ solo un sistema
per eliminare il dolore: essa permette di
interagire con empatia col neonato che
ha diritto non solo di non sentire il dolo-
re, ma anche di avere una presenza rassi-
curante durante le procedure dolorose e
stressanti e nel corso di tutto il ricovero
[20]. &

Gli Autori dichiarano assenza di con-
Sflitti d’interesse.
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IL DIRITTO AL PEDIATRA DI LIBERA SCELTA
PER TUTTI I MINORI
CHE VIVONO IN LOMBARDIA
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Roberto Maroni, Presidente Regione Lombardia

Raffaele Cattaneo, Presidente del Consiglio della Regione Lombardia

Cc Maria Cristina Canty, Assessore alla Famiglia, Solidarieta sociale e Volontariato
Cc Vincenzo Spadafora, Autorita Garante per I'lnfanzia e I'Adolescenza

Milano, 11 luglio 2013

Gent.mi Presidenti,

con la presente il Gruppo CRC esprime la propria preoccupazione e contra-
rietd rispetto alla decisione presa in seno al Consiglio della Regione
Lombardia, che in data 2 luglio ha bocciato la mozione che chiedeva il rico-
noscimento dell assistenza sanitaria di base con attribuzione del pediatra di libera
scelta anche per i minori “non regolari”, negando cosi un diritto fondamentale
della Convenzione ONU sui Diritti dell'Infanzia e dell'Adolescenza (CRC).

Il Gruppo CRC (Gruppo di Lavoro per la Convenzione sui Diritti dellInfanzia e
dell Adolescenza), network composto da 82 Associazioni del terzo settore, nel
suo 6° Rapporto di aggiornamento sul monitoraggio della CRC, pubblicato lo
scorso 6 giugno, ha sottolineato I'importanza dell'approvazione dell Accordo
Stato-Regioni e PA. sulle indicazioni per una corretta applicazione delle nor-
mative sanitarie per immigrati (avvenuta alla Conferenza Stato-Regioni del 20
dicembre 2012), quale «rivoluzionario passo avanti nella storia dell’assistenza
sanitaria al bambino migrante». Tale accordo infatti sancisce I'iscrizione obbli-
gatoria al SSN «dei minori stranieri presenti sul territorio a prescindere dal pos-
sesso del permesso di soggiorno». Fra l'dltro, non si tratta di una nuova legge,
ma del livello interpretativo di norme esistenti. Nel 6° Rapporto si precisa anche
che il pediatra di famiglia, tutore della salute del bambino intesa come benesse-
re globale psico-fisico, oggi piv che in passato ha un ruolo centrale nella strate-
gia assistenziale del bambino immigrato e, instaurando un rapporto continua-
tivo con le famiglie, nell'attivita di prevenzione ed educazione alla salute.

Il testo dell’Accordo nasce da un lungo lavoro tecnico e da una serie di pas-
saggi istituzionali che hanno portato alla sua approvazione e dlla pubblicazio-
ne sulla Gazzetta Ufficiale S.O. n. 32 del 7 febbraio 2013; le Regioni Lazio,
Puglia, Liguria, Campania, Calabria, Friuli-Venezia Giulia e la Provincia
Autonoma di Trento', gid lo hanno recepito formalmente e altre, per la parte
relativa ai minori, lo applicano nei contenuti (Toscana, Umbria e Molise).

Pertanto il Gruppo CRC ribadisce quanto gid raccomandato nel 6° Rapporto
«di prevedere l'iscrizione obbligatoria al SSN con l'atiribuzione del pediatra
di |iEero scelta o il medico di medicina generale a tutti i minori stranieri pre-
senti sul ferritorio nazionale a prescindere dalla loro condizione giuridica
(STP)? come previsto dallAccordo della Conferenza Stato-Regioni sul docu-
mento Indicazioni per la corretta applicazione della normativa per l'assistenza
sanitaria alla popolazione straniera da parte delle Regioni e Province auto-
nome italiane e di estendere tale opportunitd ai minori comunitari in possesso di
codice ENP o analogoy, affinché il diritto alla salute sia riconosciuto e tutelato per
tuttli su tutto il territorio nazionale e in accordo con le indicazioni internazio-
nali.

Cordiali saluti
Arianna Saulini
Coordinatrice del Gruppo di lavoro
per la Convenzione dei diritti
dell'infanzia e dell’adolescenza

1. Fonte.

2. Stranieri non appartenenti all'Unione Europea (UE) senza permesso di soggiorno (Straniero
Temporaneamente Presente = STP).

3. Cittadini dell’'UE indigenti, senza TEAM, senza attestazioni di diritto di soggiorno, senza requisiti
per l'iscrizione obbligatoria al SSN (Europei Non Iscritti = ENI).
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Il Garante per l'infanzia

Augusta Tognoni
Magistrato

Abstract

Children’s Ombudsman

Law number 112 of 12 July 2011 set up an Ombudsman for children and adolescence,
a single body and an independent institute with autonomous powers of organization
without the constraints of hierarchical subordination. It has powers of promotion, col-
laboration, and also security and advisory powers in the promotion and protection of
the rights of children and adolescents. The field of action regards research and edu-
cation programs based on data and information coming from the family national
observatory. The general aims and the institutional profile of the Guarantor are
described, starting from the child as a central and active subject of rights and not just
a passive object of care.
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Con Legge 12/7/2011 n. 112 ¢ stata istituita I’ Autorita Garante per ’infanzia e I’ado-
lescenza, organo monocratico, con poteri autonomi di organizzazione, indipendenza
amministrativa, senza vincoli di subordinazione gerarchica, investito di funzioni di
promozione, collaborazione, garanzia e di competenze consultive in tema di tutela dei
diritti dell’infanzia e dell’adolescenza, con proposte di studi e ricerche sulla base dei
dati e delle informazioni dell’ osservatorio nazionale sulla famiglia. Vengono illustra-
ti le finalita generali e il profilo istituzionale dell’Autorita Garante, a partire dalla
centralita e visibilita del minore come soggetto attivo di diritti e non pin solo oggetto
passivo di cura.

Parole chiave Infanzia. Adolescenza. Diritti

descritte nell’art. 3. In particolare: (com-
ma 1, sub a) promuovere 1’attuazione
della convenzione di New York e degli
altri strumenti internazionali in materia
di tutela dei Diritti dell’infanzia e dell’a-
dolescenza, nonché del diritto della per-
sona di minore eta a essere accolta ed
educata prioritariamente nella propria

La Legge 112/2011: finalita
generali e profilo istituzionale
dell’Autorita Garante

Con Legge 12/7/2011 n. 112 ¢ stata isti-
tuita 1’ Autorita Garante per I’infanzia e
I’adolescenza «al fine di assicurare la
piena attuazione e la tutela dei diritti e
degli interessi delle persone di minore

eta, in conformita a quanto previsto dalle
convenzioni internazionali... nonché dal
diritto dell’Unione Europea e dalle
norme costituzionali e legislative nazio-
nali vigenti..., con poteri autonomi di
organizzazione, con indipendenza ammi-
nistrativa e senza vincoli di subordina-
zione gerarchica» (art. 1).

L’ Autorita Garante ¢ un organo mono-
cratico. Il titolare di tale carica ¢ scelto
tra persone di notoria indipendenza, di
indiscussa moralita e di specifiche e
comprovate professionalita, competenza
ed esperienza nel campo dei diritti delle
persone di minore eta... (art. 2).

Le competenze dell’Autorita Garante
sono molto sfaccettate, dettagliatamente
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famiglia e, se necessario, in un altro
ambito familiare di appoggio o sostituti-
vo; (sub e) verificare che alle persone di
minore eta siano garantite pari opportu-
nita nell’accesso alle cure e nell’eserci-
zio del loro diritto alla salute, e pari op-
portunita nell’accesso all’istruzione an-
che durante la degenza e nei periodi di
cura; (sub f) esprimere, sul piano nazio-
nale, il proprio parere riguardo a inter-
venti per la tutela dei diritti e lo sviluppo
dei soggetti in eta evolutiva; (sub g) se-
gnalare al Governo, alle Regioni o agli
Enti locali e territoriali interessati, negli
ambiti di rispettiva competenza, tutte le
iniziative opportune per assicurare la
piena promozione e tutela dei Diritti del-

I’infanzia e dell’adolescenza, con parti-
colare riferimento al diritto alla famiglia,
all’educazione, all’istruzione, alla salute;
(sub h) segnalare in casi di emergenza al-
le autorita giudiziarie e agli organi com-
petenti la presenza di persone di minore
eta in stato di abbandono al fine della
loro presa in carico da parte delle autorita
competenti; (sub i) esprimere il proprio
parere sul rapporto che il Governo pre-
senta periodicamente al Comitato dei
Diritti del fanciullo ai sensi dell’art. 44
della Convenzione di New York da alle-
gare al rapporto stesso; (sub m) diffonde-
re la conoscenza dei Diritti dell’infanzia
e dell’adolescenza, promuovendo inizia-
tive per la sensibilizzazione e la diffusio-
ne della cultura dell’infanzia e dell’ado-
lescenza, finalizzata al riconoscimento
dei minori come soggetti titolari di dirit-
ti; (sub o) favorire lo sviluppo della cul-
tura della mediazione e di ogni altro isti-
tuto, atto a prevenire o a risolvere con
accordi conflitti che coinvolgano perso-
ne di minore eta stimolando la formazio-
ne degli operatori del settore.

Ancora, (comma 9) 1’ Autorita Garante
segnala alla Procura della Repubblica
presso il Tribunale per i minorenni situa-
zioni di disagio delle persone di minore
eta e alla Procura della Repubblica com-
petente abusi che abbiano rilevanza
penale e per i quali possano essere adot-
tate iniziative di competenza della Pro-
cura medesima, con la precisazione
(comma 11) che I’ Autorita Garante puo
formulare osservazioni e proposte per la
prevenzione e il contrasto degli abusi
sull’infanzia e sull’adolescenza in rela-
zione alle disposizioni delle leggi in
materia di “tratta delle persone”, “ lotta
contro lo sfruttamento sessuale dei bam-
bini”, “pedo-pornografia anche a mezzo
Internet”, “rischi di espianto di organi e
di mutilazione genitale femminile”, con
disposizioni concernenti la prevenzione
e il divieto di dette pratiche.

E importante sottolineare che chiunque
puo rivolgersi all’Autorita Garante, an-
che attraverso numeri telefonici di pub-

1l bambbine @ la legge
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blica utilita gratuiti per la segnalazione di
violazioni ovvero di situazioni di rischio
di violazione dei diritti delle persone di
minore eta, con 1’avvertenza che le pro-
cedure e le modalita di presentazione
delle segnalazioni sono stabilite con de-
terminazione dall’ Autorita Garante e as-
sicurano la semplicita delle forme di ac-
cesso all’ufficio dell’ Autorita medesima
anche attraverso strumenti telematici
(art. 6).

Altre norme disciplinano le informazio-
ni, gli accertamenti e i controlli che puo
effettuare I’ Autorita Garante (art. 4);
I’organizzazione dell’Ufficio (art. 5); la
copertura finanziaria (art. 7).

Il minore soggetto attivo di diritti,
non piu solo oggetto passivo
di cura

E interessante approfondire la ratio della
legge nell’ottica della filosofia del Dirit-
to di famiglia, che ¢ un contenitore di
principi giuridico-medico-scientifico-so-
ciale-etico-morali, con 1’obiettivo/fine
dell’esclusivo superiore interesse del
minore.

Il percorso legislativo per ’istituzione in
Italia del Garante nazionale dei Diritti
dei bambini e adolescenti — figura pre-
sente gia in molti Paesi — ¢ stato lungo e
faticoso, sollecitato da reiterate racco-
mandazioni del Comitato ONU sui Di-
ritti dell’infanzia, rinnovate dal Gruppo
CRC (Convention of the Rights of the
Child), considerata la scarsita dei dati
italiani disponibili e in particolare delle
statistiche sui bambini vittime di violen-
za, privati dell’ambiente familiare (com-
presi i minori in affidamento), vittime di
sfruttamento economico, affetti da disa-
bilita, adottati, rifugiati e richiedenti a-
silo. Omissioni non giustificabili in
quanto la Convenzione delle Nazioni U-
nite sui Diritti del fanciullo del 1989 e la
Convenzione europea sull’esercizio dei
diritti da parte dei minori del 1996 — rati-
ficate dall’Italia rispettivamente nel 1991
e nel 2003 — affermano con espressioni
inequivocabili che la persona in eta mi-
nore ¢ titolare dei diritti civili, sociali e
politici non diversamente dall’adulto;
diritti che possono/devono essere eserci-
tati con modalita appropriate secondo
I’eta.

Finalita della legge istitutiva del Garante
¢ proprio la centralita nonché la visibilita
del minore con le sue esigenze, le sue ri-
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vendicazioni in tutti i contesti, come sog-
getto di diritto, partecipe, legittimo con-
traddittore nella societa.

Efficaci sono le proposizioni del Se-
gretario generale del Consiglio dell’UE
Javier Solama: «I bambini hanno biso-
gno di un’attenzione particolare: essi non
sono né proprieta dei loro genitori né
indifesi oggetti di carita...» e, con un
respiro di speranza, «credo fermamente
che, investendo sui bambini, stiamo pre-
parando le fondamenta di un mondo in
cui la rassegnazione, ’indifferenza e la
violazione dei diritti umani non esiste-
ranno piu [...]; permettendo ai bambini
di partecipare, contribuiamo a renderli
pit forti, e dei bambini piu forti saranno
in grado di costruire societa piu forti e,
alla fine, un mondo migliore».

Il bambino, rispettato come membro
legittimo della societa, ¢ “unita di osser-
vazione”; gli sforzi fatti per misurare e
monitorare il suo benessere partono pro-
prio da lui con un approccio orientato
all’elaborazione di politiche specifiche
per la realizzazione di soluzioni attente ai
diritti dei minori. Tra questi, in particola-
re: il diritto alla salute, intesa nell’acce-
zione dell’OMS come salute fisica e psi-
cologica; il diritto del minore a essere
accolto ed educato prioritariamente nella
propria famiglia e, se necessario, in altro
ambito familiare sostitutivo di appoggio;
il diritto a essere ascoltato, protetto,
rispettato e incoraggiato a partecipare
alle decisioni che lo riguardano, tenendo
conto delle sue esigenze, inclinazioni e
aspirazioni per una soluzione condivisa.
Annota Benita Ferrero Waldner, com-
missario europeo per le Relazioni esterne
e per la Politica europea di vicinato, che
«ascoltare i bambini ci permette di dare
loro potere», con il corollario che «i pro-
gressi giuridico-politici devono essere
integrati da azioni concrete» e con 1’ulte-
riore considerazione che «il benessere
dei bambini ¢ I’indicatore fondamentale
di un habitat sano, di una societa demo-
cratica e di un buon governo».

Delicata ¢ la funzione del Garante di
monitoraggio e vigilanza sull’assistenza
prestata ai minori accolti in strutture resi-
denziali in sintonia con le altre istituzio-
ni, con facolta di realizzare visite e ispe-
zioni, consultare le associazioni e orga-
nizzazioni e segnalare i casi di emergen-
za, suggerendo alle istituzioni competen-
ti le iniziative piu opportune. Sono com-

piti da realizzare con il rafforzamento
complessivo del sistema di garanzia dei
diritti dei bambini, valorizzando la Con-
ferenza nazionale per la garanzia dei Di-
ritti dell’infanzia e dell’adolescenza,
composta dai Garanti regionali, presie-
duta dal Garante nazionale, cui il legisla-
tore riserva un’attenzione specifica. La
Conferenza promuove 1’adozione di
linee comuni di azione dei Garanti e indi-
vidua forme permanenti di scambio di
dati e di informazioni sulle condizioni
dei minorenni a livello nazionale e regio-
nale.

Ritenuto che obiettivo preminente della
legge ¢ I’interesse superiore del bambino
— principio chiave che sta alla base del-
la tutela giuridica e dell’assistenza socia-
le — ¢ indubbio che qualunque azione
deve essere esaminata in base alle possi-
bili conseguenze sul bambino. In questa
ottica il Garante ha I’obbligo di formula-
re pareri sul Piano nazionale infanzia e
sul Rapporto Governativo al Comitato
ONU riguardo ai Diritti dell’infanzia e,
al Governo e al Parlamento, circa 1 dise-
gni di legge; deve realizzare ricerche e
studi in sinergia con le istituzioni compe-
tenti in materia (in particolare, la Com-
missione parlamentare per 1’infanzia,
I’Osservatorio nazionale per I’infanzia e
I’adolescenza, il Centro nazionale di do-
cumentazione e analisi sull’infanzia e
sull’adolescenza); interagisce con il si-
stema della giustizia minorile (denunce
alla Procura e al Tribunale per i minoren-
ni) e con il sistema dei servizi socio-sani-
tari per la tutela amministrativa, dando
voce ai diritti dell’infanzia mediante se-
gnalazioni, pareri, raccomandazioni e
interventi nei procedimenti amministrati-
vi ove sussistano fattori di rischio o di
danno per bambini e adolescenti.

Come gia sottolineato, chiunque puo ri-
volgersi al Garante (art. 6). Cio significa
che 1’Autorita accoglie segnalazioni di
violazione dei diritti dal minore stesso,
dalla famiglia, dalla scuola, da associa-
zioni ed enti, e puo fornire informazioni
sulle modalita di tutela e di esercizio dei
diritti medesimi. Puo anche d’ufficio rac-
comandare alle amministrazioni compe-
tenti 1’adozione di interventi di aiuto e
sostegno in favore del minore e chiedere
I’adozione di specifici provvedimenti in
caso di omissione. Puo chiedere la modi-
fica di provvedimenti amministrativi
ritenuti pregiudizievoli e richiamare le
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Listituzione dell’ Autorita Garante per I'infanzia e I'adolescenza (Legge 12/7/2011
n. 112) da attuazione all‘art. 31 della Costituzione («La Repubblica... protegge la
maternitd, I'infanzia e la gioventu, favorendo gli istituti necessari a tale scopo») e
alle convenzioni e atti internazionali (la Convenzione di New York del 1989, la
Convenzione di Strasburgo del 1996, la Carta europea sull’esercizio dei Diritti del
fanciullo) che modificano il concetto giuridico di “minore”, considerato come mem-
bro legittimo titolare di diritti nella comunita e nella societd e non solo soggetto pas-
sivo di cura.

Il Garante & un organo monocratico, con poteri autonomi di organizzazione, indi-
endenza amministrativa, senza vincoli di subordinazione gerarchica; & investito di
fE:anioni di promozione, collaborazione, garanzia e di competenze consultive in
tema di tutela dei diritti dell’'infanzia e dell'adolescenza, con proposte di studi e
ricerche sulla base dei dati e delle informazioni dell’osservatorio nazionale sulla
famiglia.
Chiunque pub rivolgersi all’Autorits Garante attraverso i numeri telefonici di pub-
blica utilita gratuiti per la segnalazione di violazioni o di situazioni di rischio di vio-
lazione dei diritti dei minori.

Il Garante presiede la Conferenza nazionale per la garanzia dei Diritti dell’infan-
zia e dell’adolescenza, composta dai Garanti regionali o da figure analoghe per
promuovere |'adozione di linee d’azione comuni e individuare forme per un costan-
te scambio di dati e di informazioni.

Il Garante deve inserirsi nel sistema sociale e valorizzare la “persona” considerata
in sé e in rapporto ai contesti in cui entra in relazione con gli altri (famiglia, lavo-
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AVANZATISSIMA
LA NUOVA LEGGE
TEDESCA SUL DIRITTO
ALLASILO NIDO

Disastrosa la situazione italiana

ro, scuola, comunitd), con parﬁco|are attenzione alla sussidiarieta.

amministrazioni competenti a considera-
re come preminente il superiore interesse
del fanciullo. Puo intervenire nei proce-
dimenti civili nei quali sia coinvolto un
minore, prendere visione degli atti, im-
pugnare i provvedimenti, svolgere atti-
vita di indagine e informazione in rela-
zione alla violazione dei diritti dei mino-
ri di cui abbia conoscenza, trasmettere
segnalazioni al pubblico Ministero e al
Giudice tutelare.

Conclusioni

L’istituzione del Garante, in attuazione
dalla Convenzione ONU sui Diritti del
minore del 1989 che costituisce la base
del Piano per I’infanzia, ¢ una significa-
tiva opportunita per I’approfondimento e
il consolidamento di una cultura puero-
centrica volta alla realizzazione delle po-
litiche per I’infanzia. Esse sono da pro-
grammare in sinergia con tutti i soggetti
in ambito nazionale e internazionale che
operano in questo settore.

L’infanzia ha la valenza di un polo rela-
zionale con cui ¢ indispensabile che la
cultura degli adulti “entri in rapporto di
interazione”. Come spiegano gli psicolo-
gi, lo “status” infantile ¢ un’acquisizione
di caratteristiche che il bambino deve

raggiungere con un’esperienza di vita
differenziata e separata da quella degli
adulti.

Tutti i soggetti che operano nel settore
“infanzia” sono collaboratori del Ga-
rante (inequivocabile ¢ in proposito I’ art.
6 piu volte richiamato). In questa pro-
spettiva un ruolo ampio e privilegiato
puo/deve essere svolto dal pediatra,
conoscitore-testimone delle necessita e
delle problematiche dell’infanzia nel-
I’ambito medico, sociale, psicologico,
dato lo stretto rapporto con i soggetti
titolari dei diritti e degli obblighi (il
minore, i genitori, gli assistenti sociali).
In particolare il pediatra e 1’insegnante
possono essere protagonisti della cultura
puerocentrica, promotori e sostenitori
della visibilita e centralita del minore con
forti responsabilita, in quanto salute e
istruzione sono fattori prioritari, indi-
spensabili per la formazione della “per-
sona”.

Valorizziamo con una collaborazione
responsabile la figura del Garante che
puo esercitare un’influenza profonda e
incisiva sulle leggi, le politiche e i pro-
grammi, sulle istituzioni pubbliche e pri-
vate, sulle famiglie, le comunita e gli in-
dividui a livello nazionale e internazio-
nale. ¢

Il primo settembre entra in vigore in
Germania la legge presentata al
Parlamento dal Ministro del Lavoro
Ursula von der Leyen e rapidamente
approvata. La legge garantisce a
ogni bambino da 0 a 3 anni un posto
oﬁ'csﬂo nido o, a scelta dei genitori,
un equivalente sostegno economico
familiare. Lo schema & meno genero-
so rispetto a quelli approvati nei
Paesi scandinavi, ma & molto avan-
zato per gli standard in uso nei Paesi
continentali e in Francia che finora
era il Paese piv evoluto.

La situazione degli asili nido in ltalia
& sempre precaria. Secondo i dati
Parsifal 2012 |'utenza teorica riguar-
derebbe i bambini di 0-36 mesi che
sono 1.645.000; I'utenza potenziale
& valutabile a 737.000 bambini con-
tro 163.000 posti fruibili. Esiste quin-
di un deficit molto vistoso. La disponi-
bilita suggerita dalla Lisbona Con-
ference & del 33 per 100 bambini da
0 a 36 mesi, mentre la disponibilita
reale italiana & del 14% con variabi-
litd scandalose: Palermo 3,6%,
Bologna 27,6%, Berlino 40%, Madrid
35%. Il personale & gestito in gran
parte da cooperative sociali (55%)
che non sempre garantiscono perso-
nale altamente qualificato. Solo per il
40% & di ruolo.

Le rette mensili sono alte: per i nidi
pubblici vanno da 130 a 405 euro dl
mese, per i privati da 280 a 400 euro
al mese. Secondo una ricerca italiana
recente (Del Boca D, Pasqua S. Esiti
scolastici e comportamentali, famiglia
e servizi per I'infanzia, Universitd di
Torino su banche dati INVALSI e
ISFOL-Plus12.2010) i risultati di lta-
liano e di Matematica sia della Il che
della V elementare sono associati in
modo positivo alla frequenza ai nidi.
Lo stesso dicasi per la capacita di a-
scolto, la capacita di concentrarsi nel-
lo studio, la capacita di stabilire rela-
zioni amicali, f; creativitd nel gioco,
la creativita didattica e la capacita di
cooperare con i compagni.
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Rubrica a cura di Sergio Conti Nibali

Pubblicita al latte artificiale

«Sul settimanale Chi del 24 aprile 2013
é uscito un articolo sulla recente mater-
nita della showgirl Belén Rodriguez, con
una foto che la ritrae mentre in farmacia
compra biberon e latte in polvere per il
suo pargoletto. Oltre alle foto della si-
gnora con annesso compagno (e loro
bacio in farmacia, luogo romantico per
eccellenza!) quello che colpisce sono le
didascalie con tanto di immagine in-
grandita e bordata di rosso del biberon e
del latte, che mettono ben in evidenza i
prodotti, anzi li descrivono accurata-
mente decantandone i pregi, con tanto di
prezzo. Tale articolo ha colpito negativa-
mente alcuni lettori e cittadini che hanno
visto le foto trasmesse in rete».

Questo ¢ I’inizio dell’articolo pubblicato
su Bambino Naturale da Luisa Mondo e
Sara Cosano di IBFAN Italia, per denun-
ciare una macroscopica violazione del
Codice sulla commercializzazione dei
sostituti del latte materno e della legge
italiana. Quasi contemporaneamente
anche la SIPPS (Societa Italiana di
Pediatria Preventiva e Sociale) grida allo
scandalo attraverso un comunicato stam-
pa per la stessa ragione. In poche ore in
rete si sono moltiplicati i commenti alla
vicenda: non sono in questione le scelte
fatte da Belén Rodriguez rispetto a come
nutrire il proprio figlio. Il problema ¢ che
un giornale ha fatto una vera e propria
pubblicita di una marca di latte artificia-
le e di un biberon.

«Questo ¢ un ennesimo esempio della
cultura del biberon che ha impedito a
intere generazioni di esercitare un atto
naturale, ’allattamento al seno, che é
parte integrante e fondamentale del ciclo
della vita umana, e la cui perdita com-
porta il rischio di un danno alla salute
sia dei bambini sia delle madri. Gli ali-
menti per neonati non possono essere
reclamizzati come qualsiasi altro prodot-
to per l'infanzia, sarebbe ora che le ditte
e i media lo capissero!».

Morbillo in Italia
negli anni 2010-2011

Sono stati pubblicati i dati riguardanti la
sorveglianza epidemiologica del morbil-
lo in Italia dall’l ottobre 2010 al 31
dicembre 2011. Sono stati registrati 5568
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casi con un’incidenza di 9,2/100.000,
con il picco di incidenza a maggio 2011
e con una notevole variabilita regionale
(11,6/100.000 al Nord, 15,8/100.000 al
Centro, 2,2/100.000 al Sud). La massima
incidenza & stata riscontrata nella fascia
di eta 15-19 anni, seguita dai bambini di
eta inferiore ai 12 mesi; la mediana € a
18 anni.

11 90,3% non era vaccinato, il 5,5% era
vaccinato con una sola dose, 1o 0,7% con
2 dosi. I vaccinati con almeno una dose,
ma con dato incerto sulla seconda dose,
erano il 3,5%. 11 20,3% dei casi ha avuto
complicazioni in seguito alla malattia
con la piu alta frequenza (28,6%) regi-
strata nella fascia di eta compresa tra i 25
e i 44 anni. Tra le complicazioni da
segnalare 7 casi di encefalite, 135 casi di
polmonite, 10 casi di convulsioni, 9 casi
di trombocitopenia, 1 caso di sindrome
di Guillain-Barré e 1 caso di decesso in
un giovane adulto immunodepresso.

(Fonte: http://www.eurosurveillance.org/ViewArticle.aspx?
Articleld=20480)

Welcome in CFDB!

CFDB (Cystic Fibrosis Data Base) ¢ un
progetto bibliografico finanziato dalla
Fondazione per la Ricerca sulla fibrosi
cistica (FC) (www.fibrosicisticaricer-
ca.it), il cui direttore scientifico ¢ il prof.
Gianni Mastella.

Il database ha come obiettivo quello di
permettere ai professionisti, che si occu-
pano dei problemi clinici e assistenziali
dei pazienti affetti da FC, di valutare
rapidamente e correttamente le informa-
zioni scientifiche sull’efficacia clinica
degli interventi in FC, fornendo una
descrizione della situazione della ricerca
clinica in FC e presentando, a beneficio
di chiunque si apprestasse a progettare
nuovi studi, un quadro sintetico di cio
che gia si conosce e di cio che al contra-
rio necessita di studi ulteriori.

Questo Progetto ha permesso di costrui-
re e mettere a disposizione, sul web
(www.inetflow.it/CFDB), uno strumento
di facile consultazione che permette di
formulare, in input, una bozza di quesito
clinico, con una o piu tipologie di condi-
zioni patologiche e uno o piu interventi.
Come output lo strumento consente di
leggere quanti e quali studi (primari e
secondari, terminati 0 in corso) si occu-

pano del quesito sottoposto nella query
(livello 1); quali principali risultati sono
stati ottenuti dagli studi trovati (livello
2); per le principali aree considerate,
anche un breve inquadramento riassunti-
vo con valutazione critica dei risultati
della letteratura disponibile (livello 3).

Il Progetto, coordinato da Roberto Buz-
zetti, & stato possibile grazie all’impegno
di un piccolo team di collaboratori
(Natalia Cirilli, Laura Minicucci, Valeria
Raia, Donatello Salvatore) che, oltre a
concorrere alle scelte cruciali per il Pro-
getto, hanno provveduto a scrivere nu-
merose schede tematiche (livello 3) e a
garantire un costante aggancio alla realta
clinica dei centri FC.

Inquinanti chimici

nel latte materno

La segnalazione della presenza di inqui-
nanti chimici nel latte materno ha richia-
mato 1’attenzione del mondo scientifico
e del pubblico in generale e sta giusta-
mente destando preoccupazioni riguardo
alle possibili conseguenze sulla salute
infantile.

I risultati di tali ricerche devono essere
correttamente interpretati. Essi in primo
luogo non devono minare la sicurezza
delle madri nel loro latte, per il fatto che
tutti gli studi dimostrano che anche negli
ambienti inquinati la salute e lo sviluppo
dei bambini allattati al seno sono comun-
que ottimali, mentre quelli allattati artifi-
cialmente hanno esiti peggiori.

Inoltre & doveroso sottolineare che i
rischi derivanti dall’esposizione agli
inquinanti sono massimi nella vita fetale,
quando gli apparati del nuovo organismo
sono in formazione e quindi piu vulnera-
bili. Infine gli inquinanti nel latte devono
essere considerati come un importante
segnale dell’inquinamento del mondo in
cui tutti viviamo e devono essere utiliz-
zati per monitorare e migliorare gli inter-
venti di protezione ambientale. In questo
contesto c’¢ bisogno di informazioni
obiettive e indipendenti da interessi com-
merciali sui rischi e i pericoli dell’inqui-
namento ambientale.

Questa precisazione dell’IBFAN, pubbli-
cata nel 2013, fornisce le informazioni
necessarie, tratte da ricerche aggiornate
pubblicate su riviste scientifiche accredi-
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sullla sal

tate. Il documento pud essere scaricato
dal sito dell’IBFAN Italia.

(Fonte: http://www.ibfanitalia.org/)

Dal variegato mondo
dell’industria farmaceutica

Nel Regno Unito I’OFT, organismo che
tutela i consumatori dalle frodi commer-
ciali, ha accusato la GlaxoSmithKline di
aver infranto le leggi della concorrenza
abusando della sua posizione di dominio
nel mercato degli psicofarmaci.

A seguito di alcune inchieste condotte fra
il 2001 e il 2004, sarebbe risultato che
GSK aveva pagato tre piccole aziende
farmaceutiche perché ritardassero la
commercializzazione di una versione
generica della paroxetina (Seroxat per il
mercato inglese). Questa tecnica, nota
come “pay for delay”, comporta un paga-
mento per ritardare 1’uscita di un generi-
co. GSK ha, dapprima, accusato le tre
aziende di violazione di brevetto e poi,
per risolvere rapidamente la disputa, ha
condotto delle transazioni economiche a
loro favore in cambio di un rallentamen-
to del loro programma aziendale. Ann
Pope, direttore dell’OFT, ha dichiarato al
BMJ: «L’introduzione dei generici ha
portato a una forte concorrenza nei prez-
zi, con benefici per il Sistema sanitario e
di rimando per gli utenti. Per questo ’in-
dagine sul ritardo nella commercializza-
zione dei generici € particolarmente
importante». Al momento 1’indagine &
ancora in corso e GSK si ¢ difesa dichia-
rando di avere solamente difeso i suoi
diritti di brevetto prima della scadenza.
Anche la Commissione UE si era occu-
pata di questi casi ma senza ulteriori pro-
cedimenti.

La paroxetina, entrata nel mercato all’i-
nizio degli anni Novanta, ¢ stata uno dei
farmaci pitt venduti nel mondo, ma la
scadenza del brevetto nel 2004 ha sostan-
zialmente ridotto i profitti per GSK. “Pay
for delay” € uno stratagemma ben noto
negli USA: la Corte Suprema se ne ¢
occupata di recente e sta preparando una
regolamentazione ad hoc.
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Un milione di dollari australiani alla set-
timana: ¢ quanto spende ’industria dei
farmaci in Australia per “educare” i me-
dici, secondo quanto scrive un articolo di
The Global Mail (Giornalismo Indipen-
dente per Menti Indipendenti), segnalato
da Healthy Skepticism. I giornalisti di
The Global Mail hanno messo assieme
un database di tutti gli eventi “educativi”
di cui sono venuti a conoscenza e ne
hanno stimato il costo. Si va da un corso
per 14 medici offerto dalla Boehringer
Ingelheim in un resort nei pressi di
Sydney con spiaggia e molo privati dai
quali, secondo la pubblicita, «si puo
osservare una famiglia di fotogenici pel-
licani» (110 dollari a persona al giorno),
ai 38 milioni di dollari spesi dalla Pfizer
in 5 anni per “educare” 450.000 medici.
L articolo riporta molti altri esempi, nella
maggioranza dei casi per eventi destinati
ad abbinare la promozione di un farma-
€O, NUOVO 0 rinnovato con i vari metodi
dell’evergreening, con una vacanza per i
medici e spesso anche per le loro fami-
glie. Ma come hanno fatto i giornalisti a
raccogliere i dati? Semplice: dal 2007 in
Australia I’industria farmaceutica deve
relazionare agli organi competenti, ogni
sei mesi, 1 dettagli di tutti gli eventi for-
mativi che organizza, finanzia o sponso-
rizza; ai giornalisti ¢ bastato fare due
conti.

L’agenzia di stampa americana indipen-
dente “ProPublica” ha realizzato un
motore di ricerca chiamato Dollars for
Docs che permette al cittadino di sapere
se il suo medico sia stato pagato dall’in-
dustria, quanto, quando e perché. Si trat-
ta di un importante strumento di traspa-
renza (e non di condanna), da non pren-
dersi come una “blacklist”.

11 sito ricorda che il conflitto di interessi
¢ una condizione e non uno stigma, e
invita a fare un uso attento ed equilibrato
del motore di ricerca, evitando una
“ricerca della pecora nera”. La creazione
di questo motore di ricerca & stata resa
possibile dal fatto che, dopo aver tenuto
per anni segreti i pagamenti legati alla

promozione dei loro farmaci, 15 compa-
gnie hanno cominciato a rendere pubbli-
ci questi dati, alcune per timore di inizia-
tive legali e delle relative multe, altre in
previsione dell’entrata in vigore del
Sunshine Act che da quest’anno stabili-
sce 1’obbligo di rendere pubblici i dati.
Il motore di ricerca usa un database che
al momento contiene 2 milioni di paga-
menti dell’industria ai medici, a partire
dal 2009. Per ogni pagamento ¢ possibi-
le risalire al farmaco, oggetto della pro-
mozione, e ai servizi resi dal medico.
Negli USA entro I’autunno tutte le com-
pagnie farmaceutiche avranno 1’obbligo
di dichiarare i pagamenti ai medici sotto
qualunque forma, postandoli in un sito
internet governativo di libera consulta-
zione. Questo in base al Sunshine Act di
cui abbiamo pitu volte parlato. I1 22 mag-
gio il Financial Times ha pubblicato i
primi dati dei pagamenti che ammontano
a 1 miliardo di dollari e che comprendo-
no solo le prime 12 aziende: si tratta di
una cifra significativamente pill consi-
stente di quanto pagato nel 2012.
Analizzando i dati delle singole aziende i
pagamenti sembrerebbero pero in decli-
no; ’aumento apparente ¢ dovuto al fatto
che lo scorso anno AbbVie e Forest
Laboratories non avevano prodotto alcu-
na dichiarazione.

Preoccupati dell’immagine e degli scan-
dali recenti molte istituzioni pubbliche e
private controllano piu attentamente i
rapporti fra I’industria e i loro medici; in
pitt alcune aziende come GlaxoSmith-
Kline hanno posto dei limiti ai finanzia-
menti. Nel 2012 I’azienda che ha pagato
di piu ¢ stata Merck con 226 milioni di
dollari, seguita da Eli Lilly con 219 mi-
lioni e Pfizer con 162 milioni.

1l Financial Times specifica che i paga-
menti sono destinati in gran parte alla
ricerca clinica, secondariamente a confe-
renze e consulenze, ma 100 milioni di
dollari sono andati per “meals and enter-
tainment”. Sanofi, Roche, Bayer e Am-
gen non hanno ancora fornito dati, ma
I’autunno non ¢ lontano. ¢

231



Quaderni acp 2013; 20(5): 232-235

Giacomo é acondroplasico e sta pensando
all’allungamento degli arti
““/Ne vale la pena?”

Patrizia Levi*, Roberto Lala**, Giovanni Geninatti Neni***, llaria Lesmo®, Elena Nave®°®, Chiara Guidoni*, Maria Merlo*,

Monica Montingelli*, Paolo Morgando*

*Pediatra di famiglia, Torino; **Endocrinologo, Ospedale Infantile “Regina Margherita”, Torino; ***NPI ASL TO1, Torino;

°Antropologa, Torino; °°Bioeticista, Torino

«Vi proponiamo un dialogo con scienze “altre” quali la sociologia, la bioetica e I’antropologia, per cercare di capire meglio chi
abbiamo di fronte, dove nascono i suoi e i nostri disagi e come fare per prendercene cura [...]. I casi, che chiamiamo clinici, altro
non sono infatti che le storie dei nostri pazienti, bambini che hanno un nome, che vivono in un contesto definito e che esprimono
esigenze precise. Queste vanno ascoltate, comprese e interpretate per cercare una risposta che sia un aiuto reale, inevitabilmente
individualizzato, ma proprio per questo il pin possibile nel rispetto del loro diritto alla salute».

Dalla “Presentazione” del contributo al XXIV Congresso Nazionale ACP, Torino 11-13 ottobre 2012

La storia

Giacomo, acondroplasico, ha genitori
con i quali mi trovo subito bene: pur pro-
vati dalla imprevista malattia, si dimo-
strano molto affettuosi e attenti nell’ac-
cudire e stimolare il figlio. Il bambino
cresce sereno, sorridente, socievole,
anche se, molto ipotonico, fa fatica a rag-
giungere alcuni traguardi banali per altri
bambini. Per la patologia specifica &
seguito dal Centro “Malattie Rare”.

Il problema dell’allungamento degli arti
viene fuori quasi casualmente al bilancio
di salute dei 10 anni. Giacomo ¢ alto 115
cm con una previsione di statura definiti-
va di 135 cm. Ha arti inferiori ricurvi,
una scoliosi, una lieve ipoacusia. Il padre
mi informa che stanno scegliendo la
struttura presso la quale fare I’intervento.
La mia reazione ¢ di sorpresa (non me ne
avevano mai parlato prima), poi di dub-
bio (& davvero un intervento utile?), ma,
soprattutto, di preoccupazione per il
bambino. Guardo istintivamente Giaco-
mo e chiedo: «Lui cosa ne pensa?». |
genitori rispondono: «Pud parlare con
lui, & al corrente di tutto ed € d’accordo».
In realta Giacomo, forse perché sta leg-
gendo, o perché sente veramente molto
poco, non sembra aver seguito cosa ci
siamo detti. Io mi sento impreparata ad
affrontare la questione e preferisco
rimandare a un’altra occasione.

In un successivo incontro senza Giaco-
mo appare chiaro che i genitori non sono
ben consapevoli dei problemi dell’allun-
gamento degli arti: aspetti tecnici, possi-
bili complicazioni, dolore, limitazione
funzionale per parecchi mesi, risultati
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pur sempre limitati anche dal punto di
vista estetico. Al termine dell’incontro,
pensando a Giacomo «che sogna questo
intervento, ne parla con la maestra e i
compagni», i genitori sembrano comun-
que orientati a «seguire questo tunnel,
che ¢ lungo, ma a termine, e al fondo del
quale ci puo essere un futuro pitl roseo».
Ci chiediamo perd quanto il bambino
pensi all’intervento come a un evento
“magico” che lo puo rendere uguale agli
altri e quanto sia davvero cosciente del
percorso che lo attende. Decidiamo di
parlare tutti assieme al pill presto con
Giacomo. Il dialogo appare subito diffi-
cile: il bambino, come sempre, ha un’at-
tenzione discontinua, segue per un po’ e
poi si rifugia nel suo libro. Quando
affrontiamo molto delicatamente il
discorso dell’allungamento, di cosa com-
porti in termini di immobilizzazione,
disturbo, ospedalizzazione, lui, che non
ha mai perso il contatto visivo con i geni-
tori, improvvisamente abbassa lo sguar-
do e sottovoce dice: «Non lo voglio
fare». Solo i0, che gli sono pil vicina, lo
percepisco. Gli chiedo di ripetere per
essere sicura di quello che mi sembra di
aver udito, ma lui si rifiuta e gli vengono
le lacrime agli occhi. Dico che non &
obbligato a fare I’intervento, che abbia-
mo tempo per ripensarci e riparlarne.

Dopo alcuni mesi improvvisamente vie-
ne ricoverato: un intervento chirurgico su
canale stretto, con immobilizzazione di
parecchi giorni, degenza di un mese e
busto rigido per sei mesi. Al primo in-
contro dopo la dimissione mi racconta
qualcosa del ricovero e mi dice, tutto

allegro, che ¢ stato coraggioso. Gli chie-
do se abbia visto qualche ragazzo sotto-
posto ad allungamento.

Giacomo non risponde, ¢ gia nel suo
mondo di lettura. Non sente, non vuole
sentire? E la mamma che risponde: suo
marito ha incontrato un ragazzo ricove-
rato, mentre lei non ha voluto. «E Gia-
como?». «Non ho capito se non lo abbia
notato o se abbia preferito non vederlo».
In occasione dei controlli successivi 1’or-
topedico illustra al bambino in cosa con-
siste l’intervento di allungamento e
Giacomo acconsente a essere inserito in
lista di attesa per I’anno successivo (avra
12 anni), ma vuole prima parlarne con
me, per puntualizzare meglio la cosa.
Sono molto colpita e contenta di questa
richiesta. Per me ¢ importante capire co-
sa gli sia stato spiegato e cosa abbia capi-
to; come viva la sua condizione, cosa gli
pesi, come affronti la sua diversitd; cosa
si aspetti dall’allungamento: vuole di-
ventare piu alto e ridurre le sue oggettive
difficolta o diventare “magicamente”
diverso?

I genitori sono favorevoli a un nuovo
incontro: «Durante lo scorso colloquio,
quando Giacomo si & messo a piangere...
Solo allora ¢ veramente venuto a galla il
problema dell’allungamento... Ci serve
parlare con lei, tutti assieme: scopriamo
anche noi, ascoltando Giacomo parlare
con lei, un mucchio di cose».
L’incontro, al quale mi sono preparata a
lungo, ¢ ricco e interessante. La mia do-
manda iniziale, “descrivimi la tua gior-
nata scolastica”, si rivela azzeccata e
Giacomo risponde volentieri, in modo

1l case che insegnea
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estremamente vivo. Poi, sugli spunti che
lui mi offre, lo aiuto ad allargare il di-
scorso ai temi che mi stanno a cuore.
Ecco alcuni spezzoni del nostro dialogo:
«Per ora ho legato con 6 bambini della
classe su 24. Li conoscevo gia dagli anni
scorsi. Con gli altri non lego tanto. Fanno
giochi che non mi interessano, sempre il
calcio... Io gioco a calcio, ma con i miei
amici. Non mi spaventano i piu alti, io
gioco in difesa e mi intrufolo bene, fac-
cio delle belle azioni».

«Sai, a proposito di quel bambino della
mia classe, quello di cui ti ho detto prima
che non ci sta tanto con la testa (ha avuto
un’emorragia cerebrale e ha un’inse-
gnante di appoggio): gli altri sono tutti
disponibili con lui, lo capiscono, lo
accettano». «Me, non tanto. Mi prendono
in giro, non tanto adesso... specialmente
prima quando ero alle elementari, i bam-
bini piu piccoli... E poi, gli sguardi...».
«E tu non riesci ad affrontarli, a spiega-
re?». Dovrei spiegare dal mattino alla se-
ra...» dice ridendo. «A volte avrei voglia
di dare pugni». «E lo fai?». «No, perché
dovrei affrontare anche le sgridate» e
guarda i genitori.

11 padre & colpito: «E vero, io se lo vedes-
si picchiare, istintivamente lo cazzierei,
senza rendermi conto del perché puo
averlo fatto, e poi avrei paura che se le
prendesse...» e scuote la testa.

Poi parliamo dell’ operazione: gli raccon-
to cosa so dell’intervento e uso voluta-
mente i termini tagliare le ossa, tirare per
allungare... e lui facendo molte smorfie
di ribrezzo: «Che senso! Tagliare, tira-
re...».

Parlo della fisioterapia: dovra farne mol-
ta, prima dell’intervento ma anche dopo,
quando avra dolore e vorra stare fermo.
Giacomo storce un po’ il naso, sembra
realizzare la difficolta del percorso.

Gli chiedo che cosa pensi, se sia convin-
to dell’intervento e per quali motivi lo
vorrebbe fare. Ci riflette un po’ e mi spie-
ga che vuole essere piu alto per essere
pilt autonomo e fare le cose con meno
fatica, senza dover inventare stratagem-
mi per superare le sue limitazioni. Si
informa di quanto alto potra diventare
con I’allungamento.

«150-155, con perlomeno due interven-
ti». «Beh, cambia, € una bella differen-
zal».

Gli chiedo anche se sappia cosa pensano
i genitori dell’intervento, se siano en-
trambi favorevoli e perché. Giacomo non
sa bene, dice che in casa non se ne parla
molto.

Poi dice ancora: «Che ne dici del 5 mar-
zo 20137» (I’intervento & stato fissato in
quella data). Ripete un po’ di volte la
data e mi guarda.

Chiudo dicendo che a tutti noi, ai suoi
genitori e a me, lui piace cosi com’e e
che lo accetteremmo comunque, anche

Quaderni acp 2013; 20(5)

BoOX 1: ACONDROPLASIA E ALLUNGAMENTO DEGLI ARTIS ASPETTI CLINICI

L'acondroplasia & la forma pit comune e meglio conosciuta di displasia scheletrica.
E causata da mutazioni attivanti del recettore per il fattore di crescita dei fibroblasti
FGFR3. Tali mutazioni stimolano la crescita e I'ossificazione delle cartilagini di accre-
scimento, causando sproporzioni scheletriche: macrocefalia, cifosi, lordosi, brevita
degli arti prevalentemente mesomeliche, incurvamento degli arti inferiori. Ne deriva
un aspetto tipico di bassa statura disarmonica, causa di disabilitd fisica e socidle. La
statura finale & di 131 +/- 5,6 cm nei maschi e 124 +/- 5,9 nelle femmine. 'ormone
della crescita & stato usato per migliorare la statura con risultati a breve termine varia-
bili, tra positivi e moderati ma messi in discussione dalla rapida progressione dell’eta
ossea e dalla possibile accentuazione delle disarmonie corporee.
Le procedure chirurgiche di allungamento degli arti sono I'opzione terapeutica prin-
cipale per il potenziamento della statura nei pazienti acondroplasici. Le tecniche chi-
rurgiche attualmente impiegate sono riconducibili alla procedura proposta di llizarov
che consiste in osteotomie ge"e ossa lunghe, applicazione di fissatori esterni sui quali
vengono operate progressive distrazioni che, nel tempo, possono ottenere allunga-
menti fino al 50% del segmento scheletrico trattato. Gli allungamenti sono in genere
operati su fibie e femori; & possibile allungare anche gli omeri per migliorare ?e pro-
porzioni scheletriche e gli aspetti funzionali del cingolo superiore, se seriamente com-
romessi. La procedura pud richiedere da due a quattro anni; esiste discussione sul-
Foﬁimcﬂe etd per intraprenderla, in quanto il trattamento precoce a 6-7 anni di et
consente allungamenti maggiori, qu<j|o tardivo a 12-13 anni permette una migliore
adesione dei pazienti al trattamento stesso. Le complicanze sono numerose e fre-
quenti, in media almeno una ogni segmento scheletrico trattato e vanno da condizioni
lievi, quali contratture muscolari ed edemi dei tessuti molli, a infezioni, fratture, defor-

mitd permanenti e gravi sequele psicologiche.

se decidesse di non fare 1’intervento; che
puo tenere ben a mente quella data e pre-
pararsi; che se poi si rende conto che non
¢ pronto, puo spostare I’intervento fino a
quando non & proprio convinto.
Giacomo mi guarda fisso e sorride con-
tento. In tutto questo lungo colloquio,
contrariamente a un tempo, si & distratto
pochissimo, € sempre rimasto in contatto
e attento, anche se a tratti visibilmente
provato e stanco.

L’approccio bio-psico-sociale...

La pediatra di Giacomo, saputo “quasi
casualmente” dai genitori della scelta
terapeutica, avrebbe potuto delegarne le
informazioni al Centro specialistico e la
decisione finale alla famiglia, limitando-
si a seguire e a sostenere il bambino nel
percorso di trattamento.
In realta ¢ stata spinta a inserirsi nel pro-
cesso decisionale dalla sua pit o meno
corretta convinzione che il non interveni-
re chirurgicamente fosse piu rispettoso
del bambino e dall’impressione che i
genitori non avessero nemmeno preso in
considerazione 1’opzione del non allun-
gamento, che non conoscessero bene
svantaggi e rischi dell’intervento e so-
prattutto che il bambino non avesse potu-
to maturare un suo parere e avrebbe, per-
ci0, subito I’intervento come una violen-
za € non come una scelta.

Intervenire nel processo di scelta apre

perd una serie di problemi, non solo cli-

nici.

1. In cosa consistono gli interventi di
allungamento degli arti? Quali risulta-
ti danno? Quali limiti e rischi presen-
tano? A che eta ¢ opportuno farli?

2. Qual ¢ il reale impatto della malattia
sulla vita di Giacomo: sulle possibilita
di adattamento nella vita di tutti i giorni
(familiare, scolastica, sociale), sullo
sviluppo (cognitivo, emotivo, relazio-
nale, sociale), sulle competenze, sul-
I’autostima? Quanto I’intervento pud
davvero migliorare questi aspetti e
quindi, in sostanza, quanto vale la pena
affrontarlo?

3. E giusto sottoporre il bambino a un
iter cosi gravoso per adattarlo alla
societa e non si puo invece puntare ad
adattare la societa al bambino?

4. E giusto coinvolgere il bambino nella
scelta o € meglio scegliere per lui, per
non caricarlo di eccessive responsabi-
lita? Che peso dare a una sua eventua-
le opinione divergente da quella dei
genitori?

Cosa ne pensa davvero Giacomo? E

sufficiente fidarsi del parere dei geni-

tori?

w

Sono domande complesse alle quali ¢
difficile rispondere nella solitudine del
lavoro del PdF.

Accanto alle prime domande che possono
trovare facilmente risposte nella letteratu-
ra e nel confronto con un clinico (box 1),
la seconda serie pud ottenere risposte da
un’esplorazione della quotidianita, con-
dotta dalla pediatra o, con maggior ac-
curatezza, da uno specialista per mezzo
di un profilo funzionale (ICF) (box 2).
Le domande successive sono le pitt com-
plesse e le meno esplorate nell’ambito
della pediatria. La pediatra di Giacomo
ha la possibilita di discuterne all’interno
di un gruppo di lavoro sulla bioetica del
quotidiano a cui partecipa con altri pe-
diatri, una bioeticista e un’antropologa.
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L’ultima domanda, mettendo a fuoco che
la pediatra conosce solo attraverso il fil-
tro dei genitori la quotidianita di Gia-
como, il suo vissuto riguardo alla malat-
tia e il suo parere sull’intervento, pone il
problema di se e come parlare diretta-
mente con Giacomo.

... un dialogo a piu voci
11 NPI e il profilo funzionale ICF

I colloqui con il NPI per I’ICF sono stati,
per Giacomo, un’esperienza importante:
un confronto esplicito e sereno sui suoi
limiti e sui suoi punti di forza, che ha
aumentato la sua sicurezza e consolidato
la sua autostima. «A me piacciono le co-
struzioni con i Lego, perd ci impiego
un’ora a farne una, mentre un mio amico
4 minuti... Lui pero legge lento, io leggo
veloce»; «cammino cosi, striscio un po’ i
piedi. Il mio amico corre. Gli altri ogni
tanto mi prendono in giro... ma se mi
perdo mi trovano, si vede la nuvoletta
quando cammino sulla spiaggia al ma-
re...»; «dopo 1’operazione non so... sard
pit alto... un po’, ma pitt 0 meno lo stes-
$0... posso anche rimandarla, sono io che
decido... mi piaccio, tanto la faccia non
cambia con 1’operazione, ho le gambe
forse pit belle... Intanto i miei compagni
migliori mi fanno sentire bene. Adesso
mi prendono anche in squadra con i pil
forti: quando tiro i rigori me li parano...
quando riescono. leri ne ho fatto uno giu-
sto: non me lo fanno fare apposta. Meglio
sbagliarli tutti che farli giusti apposta...».
1l profilo ICF di Giacomo fotografa uno
sviluppo del bambino in parte disarmoni-
co, con punti di forza (come le capacita
intellettiva, espressiva, di memoria) e di
debolezza (nelle abilita quotidiane, nella
partecipazione sociale, nella coordina-
zione motoria, nella velocita di esecuzio-
ne, nell’autocontrollo di fronte a eventi
frustranti).

Conoscere il profilo ICF ha permesso alla
pediatra di confermare, chiarire e integra-
re le sue impressioni sullo sviluppo di
Giacomo e le ha reso pit facile valutare la
competenza del bambino a prendere deci-
sioni sul percorso terapeutico.

L’allungamento degli arti:
il punto di vista dell’antropologo

Ogni esperienza di malattia pud essere
considerata da tre diversi punti di vista:

— una condizione vissuta dal malato (il/-
ness);
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Box 2: IcF

La Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Salute e della Disabilita

per bambini e adolescenti (ICF-CY), Fubbliccta dal’OMS 2007, integrata con la clas-

sificazione nosografica ICD-10, de

inisce le componenti della salute globale e del

benessere del soggetto [7]. E uno strumento di lavoro standardizzato e andlitico che
raccoglie informazioni sulla salute fisica, ma anche sull'inserimento nel contesto
sociale. Integra punti di vista tradizionalmente separati (medico, psicologico, peda-
gogico, sociale ecc.) fornendo elementi importanti per conoscere la qualita di vita di
un paziente, per comunicare tra figure di professionalita diverse e per programmare
gli inferventi riabilitativi in interazione con la famiglia e il soggetto coinvolto.

— una rappresentazione culturale elabo-
rata in un contesto specifico (sick-
ness);

— una dimensione organica, ove tutti gli
aspetti menzionati si raccolgono in un
corpo che ¢ “costruito” nel corso del-
I’esperienza (disease).

Nel caso di Giacomo, egli racconta delle
prese in giro e delle fatiche quotidiane
che hanno caratterizzato la sua malattia
(illness); dalla storia si evincono poi le
aspettative dei genitori, specchio di una
societa ove 1’altezza & considerata spesso
strumentale a una vita soddisfacente,
nonché le rappresentazioni biomediche,
che propongono specifiche soluzioni
terapeutiche (sickness). E, infine, possi-
bile osservare come queste dimensioni a-
giscano concretamente sul corpo di Gia-
como, definendo come questo ¢ e come
dovrebbe o potrebbe essere (disease).
Rispetto a questo ultimo aspetto, ossia al
modo in cui il contesto si raccoglie nei
corpi plasmandoli, ¢ stato elaborato il
concetto di “incorporazione”. Poiché gli
esseri umani sono esseri socio-culturali,
il processo di incorporazione ¢ inevitabi-
le: noi siamo “fatti” anche di tutte le in-
fluenze che 1’ambiente esercita su di noi
nel corso delle esperienze, e i nostri corpi
si costruiscono in base alle estetiche, ai
valori, alle risorse economiche e alle tec-
niche che una certa societa fornisce.

La storia di Giacomo ne & un buon esem-

pio, poiché i valori positivi associati

all’altezza, le possibilita che essa attri-
buisce, le tecniche chirurgiche a disposi-
zione e 1’accessibilita economica a que-
ste ultime spingono verso una direzione
specifica. In altri contesti, dove almeno
uno di questi elementi ¢ differente (per

esempio dove il costo dell’intervento & a

carico del paziente), situazioni simili

vengono gestite diversamente e le prati-
che di cura agiscono in altro modo: si

“faranno” corpi e persone differenti.

Va perd sottolineato che, in alcuni casi, &
assai sottile la demarcazione tra un pro-
cesso di incorporazione “non violento” e
forme di “violenza strutturale”. Con que-
sto concetto ci si riferisce a quelle forme
di violenza che la societa esercita, con le
sue pressioni e limitazioni (come in certe
forme di esclusione, di emarginazione o
di stigmatizzazione di gruppi sociali). In
casi simili la societa puo indicare solu-
zioni che pero possono indurre a una sof-
ferenza eccessiva. E allora possibile
chiedersi: nel caso di Giacomo 1’incor-
porazione di una serie di valori estetici,
pratiche medico-chirurgiche, indicazioni
terapeutiche, aspettative familiari me-
diante I’intervento, € uno strumento che
gli rendera la vita piu “vivibile” o piutto-
sto una forma di violenza strutturale atta
a produrre “un’insopportabile costrizio-
ne”? [1].

Chi deve decidere:

il medico, i genitori, Giacomo?

Il punto di vista del bioeticista

Il consenso informato & la pratica che
costituisce, attualmente, nei Paesi occi-
dentali, il fondamento etico e giuridico
della legittimita del trattamento sanitario.
Esso esprime il riconoscimento della so-
vranita che il paziente adulto, capace di
intendere e volere, possiede sul proprio
corpo e sulla propria vita: I’individuo ha
diritto di vivere e morire «alla luce delle
sue convinzioni etiche e religiose, delle
sue idee sul perché la vita abbia valore, e
dove risieda quel valore» [2].

Cio che vale per i pazienti adulti non vale
pero per i bambini, considerati negli or-
dinamenti privi della “capacita di agire”.
L’esercizio dei loro diritti ¢ allora attri-
buito ai legali rappresentanti. Le scelte
delle figure genitoriali, dunque, si riper-
cuotono in modo diretto su un terzo sog-
getto che subisce passivamente le deci-
sioni altrui o puo, ed ¢ da dimostrare se
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deve, essere coinvolto nel processo deci-
sionale.

La competenza («I’insieme delle capacita
ritenute rilevanti per essere considerato
un agente capace di scelte e decisioni
responsabili») [3] € la caratteristica indi-
viduale che rende titolari del consenso
informato. L attestazione del suo posses-
so conferisce il diritto di autodeterminar-
si compiendo scelte volontarie. Se il
bambino viene considerato un individuo
incompetent non puo in alcun modo svol-
gere un processo deliberativo e agire re-
sponsabilmente, non pud perseguire i
propri interessi, né fare un calcolo co-
sti/benefici. E subordinato alle decisioni
altrui e merita protezione, rispetto e aiuto
per sviluppare il proprio bene. Il criterio
prioritario con il quale dirimere le que-
stioni di salute che lo riguardano, cosi co-
me ogni altra, ¢ la beneficenza, che indi-
vidua e tenta di perseguire il suo best
interest.

Se il bambino viene considerato un sog-
getto competent pud esprimere, contri-
buendone alla realizzazione, una conce-
zione del proprio bene e pud prendere
parte ai processi decisionali che riguar-
dano il suo corpo e la sua salute. Qui si
sostiene che le affermazioni, i desideri, le
aspettative del bambino debbano essere
considerati rilevanti nel processo deci-
sionale nella misura in cui si riconosce
che tale considerazione effettivamente
tutela il miglior interesse del bambino.
Rilevante in questo contesto ¢ la capacita
di discernimento, acquisita la quale il
bambino pud rappresentarsi la situazione
ed elaborare ed esprimere una volonta
libera.

Parlare con Giacomo
della sua malattia
e delle opzioni terapeutiche

Conoscere direttamente il vissuto di ma-
lattia di un bambino per un pediatra puo
essere molto importante.

I genitori di Giacomo, pur attenti, rispet-
tosi e sensibili, dicono che il bambino
«sa tutto dell’intervento di allungamento
ed ¢ d’accordo», mentre si vedra in
seguito che non ¢ cosi; il padre afferma:
«Scopriamo anche noi, ascoltando
Giacomo parlare con lei, un mucchio di
cose» e solo durante il colloquio con la
pediatra prende atto della rabbia e delle
difficolta del bambino di fronte agli
sguardi e alle prese in giro dei compagni.
La pediatra perd, per parlare con
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Giacomo in modo efficace e per aiutarlo

a maturare un suo orientamento, deve

sapere seguire le specifiche “regole” di

comunicazione con i bambini (la cui

conoscenza dovrebbe far parte del baga-
glio professionale di tutti i pediatri).

Alcune di queste “regole” sono evidenti

analizzando la storia di Giacomo.

Occorre:

— tener conto del radicale, profondo bi-
sogno dei bambini di essere accettati e
approvati dagli adulti e quindi del
conformismo non solo delle loro ri-
sposte, ma anche spesso delle loro
opinioni. E verosimile che nei dialo-
ghi in famiglia relativi all’allunga-
mento 1’“essere d’accordo” di Giaco-
mo fosse in realta solo un aderire ai
desideri dei genitori, senza poter
esprimere, ma forse nemmeno perce-
pire con chiarezza, il proprio profondo
dissenso interiore.

— Creare le condizioni di base perché il
bambino voglia parlare, manifestando
nei fatti I’interesse e il rispetto per la
sua persona, rispettando i suoi tempi e
i suoi silenzi. Giacomo, ha potuto per-
cepire la pediatra come un suo perso-
nale punto di riferimento, una sua per-
sonale, possibile, consulente e ha cosi
potuto avanzare la richiesta, ben poco
frequente in pediatria, di parlare con il
medico.

— Fare domande ‘“giuste”. Nell’ultimo
colloquio con Giacomo la pediatra
non ha utilizzato domande dirette sul
vissuto di malattia e sulle motivazioni
all’intervento, ma una domanda ini-
ziale molto aperta e narrativa: “descri-
vimi la tua giornata scolastica”. Par-
lando di fatti, sono emersi con facilita
anche pensieri ed emozioni, e il bam-
bino ha potuto liberamente scegliere
quanto “intimo” far diventare il collo-
quio. La domanda su cosa pensino i
genitori dell’allungamento ha permes-
so a Giacomo di realizzare che sono
legittime posizioni e motivazioni dif-
ferenti.

— 11 commento finale, «che lui ci piace
cosi com’e, che lo accetteremmo co-
munque anche se decidesse di non
fare I’intervento, che pud rimandarlo
finché non & proprio convinto» ha
mandato il messaggio fondamentale:
che ¢ possibile accettare la sua diver-
sita e che quindi il non fare nulla ¢
un’opzione legittima.

Cosa abbiamo imparato

Abbiamo imparato molto sull’acondro-
plasia, ma anche qualcosa che possiamo
riferire anche ad altre patologie, molto
piu frequenti, e ad altre situazioni [4]:

— Spesso il pediatra lascia al centro spe-
cialistico e ai genitori le scelte tera-
peutiche: occorre chiedersi, caso per
caso, se questo corrisponda al miglior
interesse del bambino.

— 1l pediatra disposto a discutere le scel-
te terapeutiche in genere parla solo
con i genitori e delega a essi la comu-
nicazione al bambino di quanto
riguarda la sua malattia e le opzioni
possibili [5].

— 11 bambino, proprio perché individuo
competente, dovrebbe essere coinvolto
nel processo decisionale e terapeutico
che lo riguarda. Di qui I’importanza
del consenso informato del bambino,
anche se non ¢ un obbligo di legge.

— Anche i migliori genitori possono tro-
varsi in difficolta a percepire cosa il
bambino pensi della sua malattia e a
coinvolgerlo nelle scelte, riconoscen-
do e rispettando le sue competenze.

— Per il pediatra ¢ possibile (anche se
non semplice) parlare con i bambini
del loro vissuto di malattia [6]. Questo
dialogo puo facilitare la comunicazio-
ne genitori-bambino e aiutare il bam-
bino a maturare una scelta.

— Quando il pediatra & disponibile (e
preparato) a un’ottica bio-psico-socia-
le che allarga lo sguardo sull’intero
mondo del bambino, e quando genito-
ri e bambino accettano di far entrare il
medico nel loro mondo, il ruolo del
pediatra puo essere quello di co-
costruire con la famiglia il percorso
terapeutico. Porsi in questo ruolo ¢ un
aiuto prezioso per le famiglie ed ¢, per
il pediatra, un’importante occasione
di crescita professionale e umana. ¢
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Mio figlio non mangia frutta e verdura
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«Mio figlio non mangia frutta e verdu-
ral». E questa un’affermazione ricorren-
te in quasi tutte le famiglie. Come mai ai
bambini raramente piace mangiare frutta
e verdura?

Frutta e verdura sono alimenti fonda-
mentali per una sana alimentazione.
L’Organizzazione Mondiale della Sanita
e molte societa scientifiche hanno sotto-
lineato che il consumo giornaliero di
almeno cinque porzioni di frutta e verdu-
ra al giorno riduce il rischio di malattie
come il cancro, I’infarto, il diabete e le
malattie cardiovascolari. Questi consigli
alimentari sono validi sia per adulti che
per bambini.

Questi ultimi, durante I’epoca delle pri-
me pappe, iniziano a mangiare e a esplo-
rare tutti i sapori, soprattutto frutta e ver-
dura, con entusiasmo. Guardano con
eccitazione ogni cibo che presentiamo a
tavola e assaggiano con piacere tutto
quello che ¢ commestibile. Ma, a partire
dal secondo-terzo anno di vita, spesso
iniziano a restringere le loro scelte ali-
mentari, preferendo il consumo ripetuto
di pochi cibi, rifiutando I’assaggio di cibi
nuovi o di alimenti che prima venivano
gustati con piacere. «Stai facendo i ca-
pricci: adesso mangial!». Non & un ca-
priccio, ora ve lo spieghiamo.

La specie umana ha vissuto per centinaia
di migliaia di anni nelle savane e nelle
foreste, a stretto contatto con la natura:
solo nelle ultime poche migliaia di anni
abbiamo iniziato a costruire villaggi e
citta, alimentandoci con i prodotti dell’a-
gricoltura e dell’allevamento del bestia-
me. Prima di questo periodo, 1’'uomo si
cibava direttamente dei frutti che la terra
offriva e della poca carne che riusciva a
cacciare. Viveva in gruppi di 50 persone
0 poco pil, che non avevano una fissa
dimora ma erano in perenne cammino
(si, eravamo nomadi!) alla ricerca di una
terra che offrisse del cibo.

Ancora pochi gruppi di questi popoli
“primitivi” sopravvivono oggi. Durante
la giornata le mamme con i bimbi pil
piccoli, portati in fascia, si allontanavano
alla ricerca di cibo mentre i bambini piu
grandi rimanevano a giocare nell’accam-
pamento, accuditi a distanza dai nonni.
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Immaginate un bambino di 3 anni che,
giocando, vede una bacca colorata e se la
porta in bocca per assaporarla: se questa
¢ velenosa, il bimbo rischiera la vita!
Ecco perché nel corso della nostra lunga
evoluzione, abbiamo selezionato geneti-
camente (cio¢ inconsapevolmente) un
comportamento che riduce la possibilita
di mangiare cibi freschi, colorati, prefe-
rendo i “soliti” cibi, possibilmente di
colore chiaro e di consistenza croccante
durante il periodo della crescita. Questo
comportamento che in tempi antichissi-
mi salvava la vita ai bambini, ora, ai
giorni nostri, dove ogni alimento & con-
fezionato, etichettato e super controllato,
¢ diventato dannoso in quanto riduce la
possibilita di avere una dieta sana e
diversificata.

Quando a tavola sentiamo dire con
disgusto: «Non mi piace!», sappiamo che
¢ un comportamento naturale definito
come “neofobia ai cibi” dai ricercatori
che lo hanno studiato.

Ora siamo nei guai. Una dieta sempre
variata e ricca di frutta e verdura favori-
sce la salute, ma sappiamo anche che
nostro figlio facilmente rifiutera questo
tipo di sana alimentazione. Come fare,
allora? I ricercatori, che hanno studiato
questo comportamento, hanno dimostra-
to che tale modo di fare ¢ influenzato al
75% dalla genetica (dove ben poco pos-
siamo intervenire) ma — buona notizia —
al 25% ¢ influenzato dall’ambiente,
quindi dai comportamenti di mamma e
papa. Qualcosa, allora, si puo fare.
Innanzitutto, si pud continuare a offrire
un cibo nuovo anche se il bambino lo
rifiuta: & stato dimostrato che anche dopo
10-20 offerte ripetute, il bimbo iniziera
ad assaggiare quel cibo. I bambini impa-
rano Spesso per imitazione: se un genito-
re ha una dieta variata e mangia sempre
con piacere ed entusiasmo, a ogni pasto,
frutta e verdura, il bambino potra impa-
rare attraverso tale testimonianza ad
assaggiare questi alimenti. Anche I’os-
servazione tra pari, alla mensa dell’asilo
o della scuola d’infanzia, pud aiutare
molto. E stato sperimentato che il bambi-
no imita il comportamento dell’eroe pre-
ferito; ai tempi dei cartoni animati di

«Una rima al giorno

gustata per contorno

mangiata a tutte le ore

ti dara il buon umore.

Chi mangia I'arancia

non avrd mal di pancia...».

R. Piumini

da “Non piangere cipolla”

Braccio di ferro ci fu un notevole
aumento del consumo di spinaci in scato-
la da parte dei bambini: occhio quindi
alle preferenze alimentari degli eroi che i
nostri bambini vedono sullo schermo o
nelle pubblicita!

A tavola €& importante il rispetto della
persona. Quando noi diciamo: «E buono
per te: mangia» diamo un giudizio che
non spetterebbe a noi ma al bambino.
Ecco, proviamo a immaginare come ci
potremmo sentire noi se una persona ci
parlasse in questo modo. Possiamo dire,
invece: «Ha un buon sapore, mi ha fatto
piacere assaggiarlo. Che sapore ha,
secondo te?». Offrire non vuol dire mai
insistere: ¢ stato dimostrato che insistere
perché il bambino mangi rafforza il
disgusto per quel cibo. Non insistete
mai!

Ci sono altri trucchi speciali che vi sve-
liamo con piacere. Gia nella pancia della
mamma, il bambino assapora i cibi che
lei mangia. Se la futura mamma si ali-
menta con cibi sempre diversi e sani, &
stato confermato che il bambino, al
momento delle pappe, preferira i sapori
di cui ha il ricordo fetale! Cosi & anche
per la mamma che allatta: il latte mater-
no prende il sapore dei cibi che la
mamma mangia durante il giorno. Il
bambino non rifiuta ma gradisce il sapo-
re del latte della mamma che varia di
continuo e questo favorira un divezza-
mento ricco di entusiasmo del bimbo
verso nuove proposte: pill sapori durante
I’allattamento favoriscono un divezza-
mento ricco di nuovi cibi. Quindi non ci
sono cibi da non mangiare perché danno
un cattivo sapore al latte: ¢ vero il con-
trario! Pill “degustazioni” fara il bambi-
no a partire dallo svezzamento minori
saranno le sue neofobie da grande. Un
motivo in pill per non ritardare I’introdu-
zione di cibi nuovi. ¢

Bibliografia di riferimento
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vironmental influences on children's food neo-
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‘Finish your soup’: counterproductive effects of
pressuring children to eat on intake and affect.
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Giancarlo Cerasoli*, Francesco Ciotfi**

*Pediatra di famiglia, ACP Romagna; **Neuropsichiatra infantile, Cesena

«Vorrei parlare di ME assieme a VOI, cioé
alla PEDIATRIA; e dei cambiamenti miei,
vostri e della pediatria, assieme ai cambia-
menti del PAESE. Cos’é cambiato in cin-
quant’anni. Ve lo voglio raccontare perché la
maggior parte di voi non lo sa, perché non
c’era; e anch’io, che c’ero, spesso me lo
dimentico. Lo voglio raccontare perché I’uo-
mo non si accontenta mai dei cambiamenti e
continua a dire, a se stesso e agli altri, che
“bisogna cambiare” ».
(Franco Panizon, “Cos’¢ cambiato”,
Medico e Bambino 2009, n. 5, p. 332)

Ciascuno di noi sente ogni tanto il bisogno di
fare il punto della situazione della propria
vita. Si ferma per un attimo a considerare il
suo passato: cerca le direttrici maggiori che
ha percorso (nel lavoro, negli affetti e in molti
altri versanti), s’interroga su cosa ¢ dovuto al
caso e cosa invece ¢ dipeso dal suo agire,
ricerca le motivazioni dei suoi comportamen-
ti, riflette su com’e¢ cambiato e sul male e il
bene di quello che gli & successo. Questo
esercizio di memoria, spesso faticoso, ¢
essenziale per affrontare pill serenamente
I’incognita del futuro.

Nel libro Pediatri e bambini. I maestri della
pediatria in Italia raccontano abbiamo volu-
to raccogliere i ricordi e le riflessioni di dodi-
ci pediatri, nati fra il 1918 e il 1936, che
hanno vissuto, in prima persona, le trasforma-
zioni avvenute negli ultimi sessant’anni e
hanno svolto un ruolo importante nello svi-
luppo delle cure all’infanzia nel nostro Paese.
Molti di loro hanno collaborato attivamente
alla fondazione e allo sviluppo dell’ACP, e
questo impegno ha costituito una tappa
importante della loro storia professionale.

A loro abbiamo pensato di chiedere di riper-
correre le proprie vicende professionali,
ponendo loro una serie di domande volte a
sollecitare e organizzare piu efficacemente i
loro ricordi. Purtroppo, mentre il progetto era
in corso, Franco Panizon e Sergio Nordio
sono mancati e abbiamo deciso di inserire,
comunque, nel libro gli spunti autobiografici
che loro stessi avevano in precedenza pubbli-
cato sulla rivista Medico e Bambino. Inoltre,
man mano che le biografie prendevano corpo,
ci siamo resi conto che per molti degli inter-
vistati avevano avuto un ruolo di rilievo I’a-
micizia e ’esempio di Calogero Vullo. Per
questo motivo, e per gli indiscutibili meriti di
Vullo, abbiamo stabilito di ricostruirne il pro-
filo biografico con I’aiuto della moglie Giulia
e di alcuni suoi collaboratori.
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: Giancarlo Cerasoli
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escccccce

Gli altri Autori, la cui voce risuona all’inter-
no delle pagine del libro, sono Giorgio Mag-
gioni, Roberto Burgio, Fabio Sereni, Gio-
vanni Battista Cavazzuti, Giancarlo Biasini,
Gianni Mastella, Pasquale Alcaro, Salvatore
Auricchio e Marcello Orzalesi'.

Abbiamo cosi raccolto e pubblicato dodici
“brevi vite di illustri pediatri italiani”, gene-
rate dalla stessa memoria degli Autori, che
risultano molto piu coinvolgenti rispetto alle
biografie postume, che, al contrario, sono
spesso poco interessanti e piu simili ai necro-
logi con le liste delle “onorificenze” e dei
“meriti scientifici” ricevuti®.

Questi racconti, organizzati pill spesso sotto
forma di monologo, sono, a nostro parere,
delle “narrazioni attive” che nascono diretta-
mente dal vissuto dei protagonisti e si aggiun-
gono ai pochi libri autobiografici pubblicati in
questi anni da pediatri italiani® e ai testi scritti
per ricordare qualche “medico dei bambini”
distintosi per meriti civili o scientifici®.

La loro straordinaria ricchezza ci ha stupito.
Molti degli Autori hanno lavorato in tempi
diversi negli stessi luoghi, peregrinando chi
da Padova alla Sardegna, chi dalla Sicilia a
Pavia, chi da Napoli a Zurigo o da Roma a
Boston.

Tutti si sono appassionati alla cura dei bam-
bini contribuendo attivamente alla nascita di
campi di ricerca allora agli albori in pediatria:
la nefrologia, 1’endocrinologia, 1’ematologia,
la neonatologia, la nutrizione, la gastroente-
rologia, la neurologia, la genetica e lo studio
delle patologie croniche.

Le tante informazioni di cui ¢ ricco il libro ce
ne documentano la formazione, partita dall’u-
niversita e perfezionatasi durante i tanti
“viaggi d’istruzione”, e la partecipazione atti-
va a congressi nazionali e internazionali.

Ce li mostrano all’opera, fra difficolta econo-
miche e incomprensioni, sempre sorretti da
una tenacia sovrumana, animati dalla volonta
di emergere attraverso il valore dell’apporto
da loro dato ai nuovi campi del sapere scien-
tifico.

Li vediamo percorrere gli ultimi sessant’anni
all’interno delle straordinarie trasformazioni
avvenute non solo nel campo delle scoperte
scientifiche ma anche nel tessuto sociale ed
economico del nostro Paese.

Attraverso le loro parole comprendiamo
meglio l'impatto delle grandi rivoluzioni
avvenute nella nostra professione, tra le quali
un posto di rilievo hanno 1’'uso degli antibio-
tici e delle vaccinazioni contro le patologie
infettive, il surfactante e la nasal CPAP per il
distress respiratorio neonatale, la dialisi, le

applicazioni delle scoperte della genetica, le
cure efficaci per i bambini con patologie cro-
niche fino ad allora ritenute inguaribili (come
la talassemia) e la consapevolezza dell’im-
portanza che i genitori dei piccoli malati
siano coinvolti attivamente nei processi di
cura dei figli.

Nelle loro storie c’¢ anche la nostra storia:
quello che loro hanno vissuto e descrivono
con passione nelle pagine del libro fa parte
del nostro passato e ci offre molti spunti di
riflessione.

Agli Autori, affinché i loro ricordi non illu-
minino soltanto il tempo gia trascorso, abbia-
mo voluto chiedere anche i consigli da offrire
ai nuovi “medici dei bambini” per renderli
piu capaci di svolgere questa nostra difficile
professione. Ci auguriamo che queste loro
raccomandazioni contribuiscano a rendere
ancora piu interessante la lettura del libro, che
vorremmo offrire come nutrimento della
coscienza e della conoscenza ai pediatri di
oggi e di domani. ¢

Note

1. Le interviste sono state registrate a casa o nello
studio dei protagonisti. Francesco Ciotti ha intervi-
stato Giovanni Battista Cavazzuti e Fabio Sereni;
insieme a Cerasoli ha sentito anche Giancarlo Bia-
sini e, con quest’ultimo, ha intervistato Roberto
Burgio, Pasquale Alcaro e la moglie e i collabora-
tori di Calogero Vullo. Giancarlo Cerasoli ha con-
versato con Giorgio Maggioni e Marcello Orzalesi.
Michele Gangemi ha curato I’intervista a Gianni
Mastella. Paolo Siani ha intervistato Salvatore Au-
ricchio e ha scritto la prefazione del libro.

2. Fanno eccezione a questa regola molti profili di
pediatri italiani contenuti nel Dizionario Biografico
degli Italiani, scritti in qualche caso da altri pediatri.
3. Tra i testi autobiografici scritti dai pediatri italia-
ni ricordiamo: L. Maccone, Ricordi di un medico
pediatra. Torino: Paravia, 1936; L.D. Veronese,
Tutti i bambini devono vivere. Milano: Ed. Paoline,
1964; G. Frontali, La prima estate di guerra. Bolo-
gna: il Mulino, 1998; L. Massimo, Dentro la nostra
vita. Vicenza: Terra Ferma, 2008; P. Montanari, Ho
studiato da dottore. Bologna: Pendragon, 2008;
F. Panizon, La bella gioventi. Milano: Mursia,
2010; G. Rovesti, Mille e un bambino. Milano: San
Raffaele, 2010 e M. Pincherle, Cronaca di un esi-
lio. Ancona: Affinita elettive, 2012.

4. Tra i libri editi di recente che ricordano pediatri
italiani segnaliamo: L.E. Funaro, Profilo di un pe-
diatra livornese: Roberto Funaro (1883-1955). Li-
vorno: Media Print, 1988; F. Scrimin, Un dottore
tutto matto, sulla testa un gatto. Bruno Pincherle.
Trieste: INT, 2004; F. Amodeo Zorini, Pietro For-
nara: il pediatra delle liberta. Novara: Provincia di
Novara, 2005 e G.B. Cavazzuti, Riccardo Simo-
nini. Modena: Artestampa, 2011.
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Rubrica a cura di Maria Francesca Siracusano

Libbris eccasicn] per UmnE

Il fenomeno ebook

MLl Enniura i

Massimo Maugeri
L’ebook e (¢?)

il futuro del libro
Historica, 2011

pp. 125, euro 8,90

Il mio compagno di corso Efrem Marri,
ex informatore scientifico, ex medico
condotto, ex sindaco, ex “intellettuale
organico” e storico osservatore esterno di
Quaderni acp, mi chiede come cambiera
con l’ebook la lettura in famiglia.
Stavolta andra a rovescio? Saranno i
bambini a introdurla ai genitori? Mi ha
consigliato un libretto, che ho scoperto
pubblicato da un editore ventenne mio
concittadino e figlio di pediatra.

Il libro non da risposte al quesito di
Marri che Quaderni acp potrebbe ap-
profondire, ma ¢ una riflessione di scrit-
tori, editori, critici letterari sull’ebook
nella panoramica editoriale guardando al
futuro.

Anzitutto dove sta 1’ebook nella storia
della trasmissione della cultura? L’in-
troduzione della stampa a caratteri mobi-
li, nel 1440, non provocod grandi muta-
menti perché il nuovo libro avviava una
maggiore circolazione in quanto piu eco-
nomico, ma era formalmente quasi iden-
tico al manoscritto quattrocentesco.

La rivoluzione c’era stata prima: nel pas-
saggio dalla scrittura su pietra a quella su
tavoletta cerata a poi al rotolo (volumen)
di pergamena. E con questo che inizia la
“portabilita” del libro che arrivera al
tascabile. Con I’ebook si va oltre: nasce
la portabilita di una intera biblioteca.
L’opinione condivisa da tutti i collabora-
tori del libretto che recensisco ¢ che il
cartaceo non morira per molti motivi. E
forse non per la “magia” della carta e il
rapporto sensoriale che provoca: vista,
tatto, odorato.

Questo riguardera la generazione dei
nati-cartacei, non quella dei nati-digitali.
Non morira perché in ebook ci saranno
Bibbia e Vangeli, ma forse non I’ Anabasi
di Senofonte, Saffo e Platone in greco e
Mazzini o Gramsci. Ma quale ebook?
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L’evoluzione del mezzo non ripetera i
destini dei miei floppy disk o di quelli
rigidi nei quali ¢’¢ la mia vita professio-
nale e che sono perduti? E quanto durera
quello che ho stivato nelle chiavette? La
conservazione non rimarra nella carta? E
I’editoria? Seguira il mercato, ma non
avendo pil costi di produzione, né i pro-
blemi delle rimanenze e delle rese, ci
sara un problema di invasione di pura
quantita? Sara il prodromo di una societa
in cui gli Autori mettono in rete le loro
opere senza editori e senza i feroci diret-
tori editoriali? Duro il mestiere della cri-
tica, ma in questo caso salvifico (quasi
sempre, escluso Tomasi di Lampedusa)
del “bene comune”.
Forse finirebbe la concentrazione oligo-
polistica di chi detiene giornali, televi-
sioni, produzioni e distribuzioni filmo-
grafiche. In un mondo di reti spariranno
le librerie? Infine, le diffidenze di noi
nati-cartacei. Una contraddizione. Tutti
abbiamo abbandonato senza rimpianti il
rapporto e il fruscio amico “mano-
penna-foglio” e scriviamo al computer,
ma ancora non rimuoviamo la diffidenza
per il libro digitale.
Tante cose si impareranno sui “Nati per
Leggere”.
La multimedialita togliera di mezzo quel
che oggi sappiamo sul primo contatto
con il libro del bambino? La sensorialita,
I’indicare, il girare le pagine con 1’oppo-
sizione delle dita, il vedere che il blocco
di fogli da leggere si assottiglia sempre
pil, ma nasconde la fine della storia.
Cambieranno i meccanismi di apprendi-
mento? Un grosso compito per quelli che
verranno. Ne vogliamo parlare come
chiede Efrem Marri?

Giancarlo Biasini

Un lavoro che dovrebbe essere felice

EASTTFIHAED
el
'.#:"&Irtsjm'. L
1
- Ernesto Ferrero
I migliori anni
T e della nostra vita
.-lfl g E ! Feltrinelli, 2005

pp. 214, euro 14

«Illavoro editoriale come lo vedo io: non
tutti imbavagliati a remare nelle galere,
I’editoria non puo essere un lavoro forza-
to. Se ¢ un lavoro in liberta lo fai piu
volentieri, no? Forse lo fai con un po’ di
felicita, non credi? Non ¢ appunto un
lavoro che dovrebbe essere felice, que-
Sto?».

E la felicita che I’Editore perseguiva era
quella di pubblicare libri. Questo ¢ il rac-
conto della casa editrice Einaudi, del suo
fondatore, Giulio Einaudi, di Giulio
Bollati e dei grandi collaboratori e scrit-
tori che le hanno dato vita. Ernesto
Ferrero ne racconta la vita.

«A tutti — redattori, tecnici, fattorini —
ogni giorno veniva chiesto qualcosa che
assomigliava all’impossibile, e tutti lo
facevano senza discutere.

L’emergenza, la rincorsa erano la norma-
lita. Sembrava di essere capitati in una
delle famiglie disordinate descritte da
Natalia [Ginzburg, ndr]: il padre colleri-
co, la madre garrula, i fratelli balzani,
ognuno preso dalle proprie passioni, la
montagna, la politica, ma tutti contenti di
stare insieme in quel modo confuso e pit-
toresco».

Pavese, Vittorini, i Ginzburg, Calvino,
Gadda, Levi, Bobbio, Pasolini, Sciascia,
Morante, Romano...

Questo libro racconta di Autori e libri
che amo molto e di come prende vita
I’oggetto libro, di come si scelgono le
immagini delle copertine, si correggono
le bozze, si costruisce una terza di coper-
tina che, letta in piedi in una libreria, ti fa
venire voglia di scegliere un libro e por-
tarlo a casa.

Di una casa editrice, nata nel 1933,
che ha creato collane indimenticabili,
tradotto scrittori stranieri allora scono-
sciuti, e in cui il primo computer fu por-
tato da Primo Levi a meta degli anni
Novanta.

Sono affezionata a questo libro, come lo
sono a un vecchio film su Casa Ricordi,
che ha portato la grande musica italiana
dai teatri ai grammofoni.

Senza diffidenza verso il nuovo, ma solo
gratitudine.

Maria Francesca Siracusano
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Essere padre e figlio

Massimo Recalcati
1l complesso

di Telemaco.
Genitori e figli dopo
il tramonto del padre
Feltrinelli, 2013

pp. 160, euro 14

Telemaco, un figlio che attende il ritorno
del padre. Alla ricerca di una definizione
di figlio potremmo dire che cio che cerca
e di cui ha bisogno un figlio ¢ il padre.
Ma ¢ ancor pil vero il contrario, 0 me-
glio, il riflettere questa affermazione: cio
che definisce un padre ¢ il figlio. Non
confondiamo, poi, il padre con il genito-
re: per essere genitore (cioe chi genera) ¢
sufficiente una manciata di secondi, ma
I’essere padre ¢ tutt’altra cosa, cosi come
diceva Francoise Dolto. La storia di Te-
lemaco, la Telemachia, € la ricerca del
padre a partire dalla sua assenza; ¢ un
errare alla ricerca di una eredita intesa
non come 1’acquisizione di beni e terre-
ni: per questo si usa il termine di patri-
monio. L'essere erede deriva da un ter-
mine latino, heres, che rimanda a una
radice greca, cheros, con il significato di
deserto, spoglio, mancante. Allora, quale
moderna definizione possiamo dare noi
oggi di padre, e cosa significa essere
figlio? A queste eterne e sconvolgenti
domande — la metafisica della domanda
surclassa quella della risposta — Mas-
simo Recalcati, psicoanalista lacaniano,
dedica centosessanta pagine ampiamente
leggibili e di bella profondita. Che cosa
fa di una persona un padre? Il rispetto
della Legge della parola, la Legge delle
leggi, quella Legge fondamentale che
rimanda all’esperienza della perdita e
alla crescita della potenza del desiderio.
«La vita si umanizza solo attraverso il
desiderio dell’Altro. Noi siamo innanzi-
tutto le parole dell’Altro, dipendiamo da
quelle parole, ne siamo attraversati».
Non esiste una scuola della testimonian-
za; si testimonia solo in base a quello che
si ¢ perso. Una perdita necessaria per
riconoscere una nascita umana senza fare
I’errore di ricondurre il significato di per-
dita in una logica consumistico-capitali-
sta, cio¢ come privazione, un intollerabi-
le sacrificio. Anzi, la perdita alleggeri-

sce, libera e permette un movimento di
salvezza. Il libro & ricco di molti sor-
prendenti rimandi evangelici e una rifles-
sione sul tormentato giudizio del gesto di
Abramo sul figlio Isacco. Sono contrap-
poste alcune figure di figlio, dal figlio-
Edipo, il figlio abbandonato; il figlio-
Narciso, il figlio che esclude 1’esperien-
za del limite, eterno giovane in una tota-
le evaporazione degli adulti; e il figlio-
Telemaco, il figlio che ricerca il ritorno
del padre. E come fare per ottenere 1’ere-
dita? Come avviene il processo dell’ere-
ditare? Come essere figlio, la genesi
della filiazione? Lascio ai lettori il piace-
re di scoprirlo attraverso questa necessa-

ria lettura. .
Costantino Panza

Palpiti di bambini
in una tragedia di madre

Joyce Carol Oates
(a cura di)

I capolavori

di Sylvia Plath

Oscar Mondadori, 2012
pp. 683, euro 16

Non conoscevo la poesia di Sylvia Plath,
poetessa americana morta a 31 anni. Mi
ha fatto dono delle sue poesie un’asso-
ciazione contro la violenza sulle donne.
Sylvia nasce a Boston nel 1932. Conflitti
con il padre («di parlarti non mi é mai
riuscito»), di origine tedesca come la
madre con la quale ha buoni rapporti. A
giustificazione del suo quasi odio riesce
perfino a vedere nel padre un discenden-
te «delle trappole del filo spinato... ogni
tedesco mi sembrava tele la lingua era
oscena» e a sentirsi, percio, «quasi
ebreax. Trionfi scolastici alla high school
e al college come scrittrice e poetessa,
incarichi universitari fra Gran Bretagna e
Stati Uniti, ma paura continua degli
insuccessi letterari, benché pochi.
Rapporti affettivi con gli altri assai com-
plessi: «Sono solitaria come I’erba, cosa
e che mi manca?», eppure non odia
anche se non sopporta (come non capirla
oggi?) «le facce dei governi... degli

«Gli sciocchi ammirano o?ni parola
d'un autore famoso, io leggo per
me solo, e mi piace soltanto quello

che fa per me». Voltaire

uomini importanti/invidiosi di tutto cio
che non é piattol... Vorrebbero il mondo
piatto perché lo sono loro». Matrimonio
infelice, divorzio, ma mantenimento dei
rapporti con il marito che ha per lei una
grande ammirazione. Insomma la classi-
ca “vita da cani”. Un tentativo di suicidio
a 21 anni e un suicidio riuscito a 31. E ci
sono due figli. Infatti, prima di suicidarsi
con il gas, apre pietosamente le finestre
della loro camera e mette sui comodini
pane e latte. Con i bambini rapporti
instabili, ma di ammirazione per cid che
significano in un mondo perverso. Cerca
di rapportarsi con il loro mistero.
Racconta dolcemente il suo parto: «La
levatrice ti ha schiaffeggiato sotto i piedi
e il tuo nudo grido/ha preso il posto fra
gli elementi./Le nostre voci echeggiano
esaltando il tuo arrivo». E poi: «Per
tutta notte il tuo respiro di fale-
nal/tremola fra le piatte rose rosa». Certo
¢ difficile essere madre. Infatti: «Come
potro dire alcunchéla questa neonata
ancora immersa in un sopore natale?». E
al ritorno dalla maternita mentre prepara
nella mente, come qualsiasi madre bor-
ghese, i «colori chiari e luminosi della
cameretta/gli anatroccoli parlanti» pure
riflette sul bambino che verra: «Non lo
voglio eccezionale /JE I’eccezione che
desta l’interesse del diavolo./Lo voglio
eguale a tutti» che & esattamente quello
che non avrebbe voluto per sé. E rimane
pero il mistero di lei «che sorride nel
vuoto» e rimane incerta nel comprender-
lo, ma si dissolve quando racconta la
gioia delle prime vocalizzazioni: «E ora
provi la tua manciata di note/le vocali
salgono come palloncini». E, appena piu
grande, la bimba le pare «Nassa di
anguille tutta fremiti/salterina come un
fagiolo messicano». Non si vorrebbe
dare al lettore un’anomala immagine di
una dolce Sylvia diversa da quella della
critica letteraria che ne sottolinea la
visione tragica e la dissoluzione dell’io.
Certo c’¢ il timore del futuro anche per i
figli. Perché ¢ destino, bambino, che «un
giorno forse toccherai dove c’é il male/i
piccoli teschi, le colline azzurre frantu-
mate,/lo spaventoso silenzio». Ma si ¢
voluto solo cogliere, in questa rivista che
parla di bambini, la possibilita di vedere
nella tragedia di una madre qualche luce
che — forse — solo i bambini hanno potu-
to darle.

Giancarlo Biasini
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Rapidita e indugio

Salvo

ltalo Spada

Comitato cinematografico dei ragazzi, Roma

Nel 1985, quando Italo Calvino tenne le
sue famose Lezioni americane all’Uni-
versita di Harvard, inseri tra i valori let-
terari da conservare nel prossimo millen-
nio anche la rapidita. Precisando, tut-
tavia, che il contrario di ogni virtu da lui
scelta non era da considerare un vizio,
ma un’altra virtli, spesso non meno rac-
comandabile. «Questa apologia della
rapidita — furono le sue parole — non pre-
tende di negare i piaceri dell’indugio».
Facendo riferimento a questa pre-
cisazione, Umberto Eco, quando nel
1993 fu chiamato dalla stessa Universita
a proporre delle riflessioni sulla narrati-
va, colse 1’occasione per tessere I’elogio
dell’attesa e inseri, tra le Sei passeggiate
nei boschi narrativi, anche 1’'indugiare
nel bosco. Non ¢ dato sapere se Antonio
Piazza e Fabio Grassadonia, scrivendo e
dirigendo il loro primo lungometraggio,
abbiano tenuto presenti questi due inte-
ressanti saggi. Di certo, vedendo Salvo,
non si pud fare a meno di paragonare
ancora una volta la tecnica cine-
matografica a quella letteraria. Analisi e
sintesi, lentezza e velocita, indugio e
rapidita sono antitetici ma non si
escludono a vicenda. Da qui il piacere di
“gustarli” entrambi in un film che va
letto anche come allegoria di una piaga
sociale sulla quale anche chi si crede
estraneo deve aprire gli occhi. Dalla tec-
nica alla vicenda narrata. Salvo & un
killer a servizio di un capo mafioso.
Facciamo la sua conoscenza nelle prime
sequenze del film quando, per difendere
il “pezzo da novanta” che I’ha ingaggia-
to, non esita a fare fuori gli scagnozzi
della cosca rivale e, una volta scoperto il
mandante, a provvedere di persona al
regolamento dei conti. E in casa dell’uo-
mo che deve eliminare che Salvo si
imbatte in Rita, la sorella cieca della sua
vittima. La spedizione punitiva avra allo-
ra un’appendice imprevista. Infatti, a
causa dello shock subito, Rita acquista la
vista e Salvo, pur sapendo di incorrere
nell’ira del boss, non se la sente di
ucciderla. Per proteggerla, la sequestra e
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la nasconde fuori citta, in un capannone
industriale abbandonato. Non ¢ amore a
prima vista, ma compassione. Meglio:
improvviso rifiuto della spietata legge
della mafia. A guarire, in altre parole,
non sara soltanto Rita; anche Salvo apre
gli occhi e si ribella a modo suo. Paghera
con la vita questa sua scelta, ma proba-
bilmente per la prima volta gustera la
bellezza del mare e le carezze di una
donna. Presentato al festival di Cannes
2013, Salvo ha vinto il Grand Prix e il
Prix Révélation alla 52* Semaine de la
Critique. Nel giro di pochi giorni ha visto
pertanto ripagati gli sforzi di cinque anni
di lavoro dei due quarantenni esordienti
registi siciliani e la fiducia dei produttori
Massimo Cristaldi e Fabrizio Mosca.
«Non capivamo piu niente. Per I’agita-
zione non siamo nemmeno riusciti a
capire le motivazioni, in francese, del
premio. [...] Ma abbiamo capito benissi-
mo che c’é stato un grande amore per il
nostro film», hanno dichiarato i due
Autori in conferenza stampa. E subito
dopo, alla domanda: «Avete fatto una
dedica speciale per i premi?», hanno
aggiunto: «Si. Noi siamo palermitani.
leri era il 23 maggio: abbiamo voluto
dedicare i riconoscimenti alla memoria
dei giudici Giovanni Falcone e Paolo
Borsellino. Ci é sembrato giusto e spon-
taneo».

Giusto e spontaneo riconoscere anche i
meriti di questo film che, pur collegan-
dosi al filone cine-mafia, in qualche
modo se ne allontana proprio per quel
misto di indugio e rapidita che ci riporta
a Eco e a Calvino. Si mettano a confron-
to, a tal proposito, la scena del lungo
piano sequenza nella casa di Rita con
quella del regolamento di conti tra oppo-
ste cosche. Silenzi angosciosi, fruscii,
rumori ovattati e sospiri, da una parte;
fughe disperate, colpi secchi di revolver,
imprecazioni, dall’altra. E tutto abbellito
da una fotografia d’autore (Daniele
Cipri), da incisive prove di recitazione (il
palestinese Saleh Bakri nei panni di
Salvo e I’abruzzese Sara Serraiocco in
quelli di Rita), da soggettive che dagli
occhi di Rita passano a quelli degli spet-
tatori, da una colonna sonora interna ai
fatti e composta, oltre che da Arrivera
dei Moda ed Emma, da rumori fuori
campo e da insistenti latrati di cane, dal

film per
ragazzi

rombo dei motorini, dallo sbattere di
catene e porte, dal mormorio delle onde
del mare. Tutto bello? Calma! Si scivola
facilmente al debutto. Il conflitto finale
tra Salvo e i picciotti mafiosi sa di
western e rischia di inquinare la credibi-
lita dell’intero racconto. «lo e Grassa-
donia siamo entrambi di Palermo», ha
detto Piazza, «e li ti viene insegnato a
“non vedere” e a cercare di vivere come
se si fosse in una citta normale. Ora puoi
scegliere di non vedere, ma se scegli di
vedere tutto si complica». Ecco: vedere
cio che accade veramente, non fantasti-
care sull’eroe che con una pistola fa fuori
un bel po’ di mafiosi armati di lupare.
Teniamoci I’invito a superare la cecita
con la stessa coraggiosa presa di coscien-
za che da anni predicano le associazioni
contro le mafie e “Libera” e che, con la
suggestione delle immagini e a modo
suo, anche questo film richiama. Lo spa-
ghetti western lasciamolo a Sergio
Leone. ¢

DAL ZET GIUCGHD AL CIHIMA

Salvo

Regia: Antonio Piazza e Fabio
Grassadonia

Con: Saleh Bakri, Sara Serraiocco,
Luigi Lo Cascio, Giuditta Perriera,
Mario Pupella.

Italia, Francia 2013

Durata: 103’, colore
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