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IL DOLORE DEL FETO: STORIA
PARADOSSALE DI UNA
SCOPERTA OVVIA

Anna Ariano
Anna Montorsi
Carlo Bellieni

Dipartimento di Medicina
Molecolare e dello Svi-
luppo, Universita di Siena,
Siena

Aver cura del dolore del
neonato non & dissimile
da aver cura del dolore
del feto. Furono gli studi
di Sunny Anand a solle-
vare per primi la que-
stione: neonati e feti
possono provare dolore;
in particolare, se sotto-
poniamo il neonato a
uno stimolo nocivo sen-
za analgesia, c'e rischio

che cid possa causare
danni cerebrali'. | primi
studi diretti sul feto

furono condotti dal John
Fisk a Londra®}, che
mostro che pungere una
parte innervata del cor-
po del feto e una parte
non innervata (per effet-
tuare una trasfusione di
sangue) causa - solo nel
primo caso - un aumen-
to degli ormoni dello
stress nel sangue del
feto.

A) Superato il problema
“corteccia matura”

Per alcuni, queste rispo-
ste non dipendevano dal
dolore, ma da semplice
riflesso, perché la pre-
senza di una corteccia
cerebrale sviluppata sareb-
be necessaria per senti-
re il dolore*. Derbyshire
sosteneva che "L'espe-
rienza del dolore é collo-
cata a circa 12 mesi di
eta".

Ma questo trascura l'im-
portanza di altre struttu-
re cerebrali per la perce-

zione del dolore: la
sottoplacca e il talamo,
che iniziano la loro atti-
vita, seppur incompleta,
nel secondo trimestre di
gestazione®.

B) Superato il problema
della sedazione endo-
gena

Lee et al.” e Mellor et
al 8, seguiti nel 2010 dal
Royal College of Obstetri-
cians and Gynecologists®,
hanno messo in dubbio
che i feti provino dolore
durante gli interventi
chirurgici fetali in gravi-
danza, dato che il feto
sarebbe in uno stato di
sonno continuo e che
dei neuromodulatori
ematici (ad esempio
adenosina, progestero-
ne, prostaglandine) cau-
sano sedazione fetale.
Questi lavori hanno pro-
posto una strana con-
clusione: a) il dolore non
era possibile prima delle
24 settimane a causa
dell'immaturita cortica-
le; b) anche dopo quella
data, il dolore era ancora
improbabile per la seda-
zione dovuta a quelle
sostanze (“il feto non
sperimenta mai uno stato
di vera veglia in utero ed &
mantenuto, dalla presen-
za del suo ambiente chi-
mico, in una continua
incoscienza o sedazione
simile al sonno”)’.
Tuttavia, non & vero che
il feto & in uno stato di
sonno per tutta la gravi-
danza e che non puo
essere svegliato da sti-
moli esterni, tra cui il
dolore. E i neuromodula-
tori possono al massimo
portare sedazione al
feto, che &€ molto diversa
dall'analgesia o dall'ane-

stesia. Infatti, nel san-
gue materno questi neu-
romodulatori si trovano
talvolta a concentrazio-
ni simili a quelle del feto
e le donne non speri-
mentano conseguenze
del tipo di analgesia o

anestesia per la loro
presenza. Inoltre, per
ottenere ['anestesia,

alcune di queste sostan-
ze devono essere iniet-
tate in grandi quantita,
ben al di sopra di quelle
normalmente presenti
nel sangue fetale®™,
Comerisultato di queste
osservazioni, un succes-
sivo documento del
2022 del RCOG®™ non
menzionava piu il sonno
0 i neuroinibitori come
cause di analgesia feta-
le.

Tuttavia, nello stesso
documento, il RCOG ha
spostato I'eta da cui il
feto puo percepire |l
dolore a 28 settimane®.
Questo fatto ha solleva-
to critiche, anche per-
ché vorrebbe dire che
anche il prematuro di

meno di 28 settimane
non sente dolore®. Cio
puo creare pregiudizi nel
trattamento analgesico
del nato pretermine® e

con basi realmente
deboli, che invitiamo a
verificare leggendo il

documento®.

C) Progressi recenti
Oggi molto & cambiato.
Stuart Derbishyre, all'i-
nizio degli anni 2000,
era assolutamente con-
trario ad ammettere il
dolore fetale, mentre ora
chiede una riconsidera-
zione: “non consideriamo
pit il dolore fetale (come
sensazione fondamentale,
immediata) in una finestra
gestazionale di 12-24 set-
timane come impossibile
in base alle neuroscien-
ze'"®,

Un recente numero spe-
ciale di Frontiers in Pain
Research” ha segnato il
livello delle attuali cono-
scenze sul dolore fetale:
il feto puo provare dolo-
re verso la meta della
gravidanza ed esistono

linee-guida per i farmaci
analgesici al feto™,

C'e ancora chi non lo
accetta? Purtroppo s,
ma senza dare tante
spiegazioni. Semmai
non e facile capire come
il feto viva questo dolo-
re. Occorre pensare ad
un'esperienza di dolore
da parte del feto (e del
pretermine) di tipo forse
differente nel vissuto
personale da quella
dell'adulto, ma non per
questo meno incisiva e
meno generatrice di sof-
ferenza. Proprio come il
prematuro.
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Dolore fetale

1987: Primi passi

Sunny Anand riporta i primi studi sui
danni cerebrali al neonato operato
senza anestesia e spiega il dolore
fetale dal punto di vista fisico

1994-9: primi studi diretti \

John Fisk mostra l'aumento degli

ormoni dello stress nel sangue di feti

durante manovre dolorose /
AOO: negazione del dolore
7/ fetale per immaturita

corticale

Alcuni ricercatori negano il dolore
etale per via dellimmaturita della
orteccia cerebrale

p
&\ |
2005 negazione del dolore \\
fetale per endosedazione

Altri ricercatori supposero che il feto
& in continuo sonno per via di

sostanze sedative nel sangue /
/ 2015: Superamento della
/ 7 sedazione e

dellimmaturita corticale

Bellieni ed altri mostrarono che le
sostanze neuroinibitrici danno al

e massimo una modesta sedazione e

sottolineo che il feto non dorme
sempre; inoltre mostrod che la
corteccia cerebrale non & l'unica
o . stazione per sentire il dolore
2020: nuova definizione di \
dolore della IASP

La IASP adatta la sua definizione di
dolore per comprendere anche i

rbali ),

soggetti non ve //
/ Azz: nuovo documento

] RCOG e critiche

i La RCOG non parla pit di sonno
fetale e neuroinibizione. Ma sposta
l'eta per sentire il dolore da 24 a 28
settimane. Questo ha sollevato varie

critiche

2025: Nuove sfide \

Oggi il dolore fetale & accettato come
fatto sin dalla meta della gravidanza. £
Occorre determinare a) la settimana S

esatta; b) le qualita di questo dolore; c) /
i farmaci sicuri per evitarlo
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IL DOLORE (QUINTO PARAMETRO
VITALE) NEL NEONATO E
VERAMENTE MISURABILE?

Cosa ci dice la revisione Cochrane:

“Clinical rating for assessing pain in newborn

infants”

Daniele Merazzi

UOC Neonatologia e
Pediatria Capo Diparti-
mento Materno-Infantile
Ospedale Valduce, Como
GdS Analgesia e Sedazio-
ne nel neonato

GdS Qualita delle Cure in
Neonatologia

Premessa

Circa il 7% di tutti i neo-
nati hanno necessita di
essere ricoverati in TIN
e in media sono sotto-
posti a numerose proce-
dure dolorose al giorno,
inoltre, possono essere
esposti a dolore prolun-
gato per supporto respi-
ratorio, o al dolore
postoperatorio dopo un
intervento chirurgico. E
noto che l'esposizione
ripetuta a eventi doloro-
si ha conseguenze a lun-
go termine sulla futura
elaborazione  somato-
sensoriale, sulla sensibi-
lita e sulla risposta al
dolore, oltre ad altera-
zioni strutturali del cer-
vello. | neonati prematu-
ri sono particolarmente
vulnerabili agli effetti
negativi dell'esposizione
al dolore per I'immaturi-
ta del SNC e richiedono
procedure piu frequenti
e invasive, che, a loro
volta, possono abbassa-
re la loro soglia del dolo-
re e renderli piu sensibili

a ulteriori interventi
dolorosi.
Per ridurre gli effetti

negativi dell'esposizione
al dolore e garantire un
trattamento del dolore
ottimale e sicuro &
necessaria una valuta-
zione accurata del dolo-
re. Diversi strumenti
neurofisiologici sono
stati utilizzati in un con-
testo di ricerca per valu-
tare il dolore neonatale,
come la spettroscopia
nel vicino infrarosso, I'e-
lettroencefalogramma,
la risonanza magnetica
funzionale e la risposta
galvanica cutanea. La
ricerca ha anche valuta-
to la possibilita di utiliz-
zare un indice di valuta-

zione parasimpatica del
neonato (NIPE) per la
valutazione del dolore.
Queste misure sono
interessanti in teoria e
potrebbero misurare il
dolore in modo pil vali-
do, ma la mancanza di
standard ne limita l'uti-
lizzo nella pratica clinica.
Attualmente, ['unico
strumento di valutazione
clinica e dato dalle scale
del dolore neonatale.

Ne sono state pubblicate
oltre 40, creando confu-
sione trai clinici su quale
applicare, inoltre, le
stesse si sono dimostra-
te non interamente vali-
de.

Pertanto I'applicabilita
nella pratica clinica e

nella ricerca ¢ limitata.
Tali limitazioni possono
portare a una sovrasti-
ma o sottostima del
dolore, con conseguente
somministrazione ecces-
siva di farmaci o sedativi
al neonato, o una gestio-
ne inadeguata del dolo-
re.

Tutte le scale di valuta-
zione del dolore neona-
tale, sia unidimensionali,
che multidimensionali,
includono item riferiti a
dimensioni:

* Fisiologiche (frequen-
za cardiaca, pressione
sanguigna, saturazione
di ossigeno)

* Comportamentali (pian-
to, espressione facciale,
movimento del corpo)

* Contestuali (eta gesta-

zionale, stato sonno/
veglia).
Risultati
La recente revisione

Cochrane: “Clinical rating
for assessing pain in new-
born infants” si & posta
l'obiettivo di valutare
sistematicamente lo svi-
luppo e le caratteristiche
delle scale del dolore nei
neonati pubblicate e di
identificare le aree in cui
sono necessarie ulteriori
ricerche.

Questa revisione ha
valutato la qualita delle
scale del dolore in termi-
ni di contenuto e pro-

continua a pag. 6>>
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prieta di misurazione,
secondo criteri ricono-
sciuti a livello interna-
zionale.

La letteratura esaminata
ha compreso un insieme
eterogeneo di scale neo-
natali. Hanno superato i
criteri di inclusione: 79
studi (27 scale), per
complessivi 7.197 neo-
nati, 326 infermieri e 12
medici.

Per ciascuna scala & sta-
to utilizzato I'approccio
GRADE  (Grading of
Recommendations Asses-
sment, Development and
Evaluation) e il metodo
COSMIN  (COnsensus-
based Standards for the
selection of health Mea-
surement  INstruments),
che consente di valutare
la qualita metodologica
degli strumenti di misu-
razione degli esiti.

Il metodo COSMIN con-
sidera 9 aspetti: validita
del contenuto, validita

strutturale, coerenza
interna, affidabilita,
errore di misurazione,

test diipotesi (validita di
costrutto), validita inter-
culturale, reattivita e
validita di criterio, fatti-
bilita e interpretabilita.
In oltre il 70% delle sca-
le incluse nella revisione
non era stato valutato il
contenuto e la validita
strutturale. Tra quelle
che lo hanno fatto, le
prove sono di qualita
molto bassa, pertanto,
la validita & altamente
incerta. Inoltre, sebbene
molti studi affermino di
aver valutato altre misu-
re pertinenti, lo hanno
fatto in modo inadegua-
to, dando l'impressione
errata che esistano sca-
le appropriate per il
dolore neonatale.

Gli autori ritengono che
tutti gli studi analizzati
sono di qualita inade-
guata e la validita del
contenuto per tutte le
scale ha un'evidenza di
qualita molto bassa, a

indicare che le cono-
scenze attuali su questa
capacita di misurazione
sono  completamente
carenti.

L'incertezza della validi-
ta strutturale si riflette
anche sulla coerenza
interna, dove quasi tutte
le scale hanno ricevuto
una valutazione indeter-
minata, con evidenze di
qualita molto bassa.

In parole povere, se il
costrutto che viene
misurato non & chiaro,
non importa se altri
aspetti (affidabilita, reat-
tivita, ecc.) sono stati
valutati positivamente.

Conclusioni

| risultati della revisione
indicano che nessuna
scala del dolore neona-
tale utilizzata oggi e sta-
ta adeguatamente svi-
luppata o convalidata
secondo gli standard
COSMIN, per consenti-
re di misurare corretta-
mente il dolore; al massi-
mo possono identificare
uno spostamento com-
portamentale rispetto al
basale, che & un esito
binario. Inoltre, il cam-
biamento  comporta-
mentale potrebbe esse-
re attribuito ad altro,
oltre al dolore percepito,
in particolare nei neona-
ti prematuri, dove Il
pianto puo indicare altri
elementi, come la fame
o l'irritabilita.

Un altro aspetto da con-
siderare & cercare di
misurare  gli  aspetti
oggettivi del dolore. Per
affrontare questo, si
potrebbe impiegare un
focus sulla nocicezione,
piuttosto che sulle affer-
mazioni soggettive, come
componente biologica
del dolore.

Un ulteriore sviluppo del
contenuto delle scale e
dei test di validita strut-
turale sono necessari e
dovrebbero essere con-
siderati prioritari per la
ricerca futura.

La collaborazione tra

medici ed esperti di
metodologia potra
ridurre le insidie meto-
dologiche e contribuira
a migliorare la validita e
I'affidabilita delle scale
di valutazione del dolore
in neonatologia.

Commento personale

In considerazione dei
solidi, ma deludenti,
risultati di questa revi-
sione sistematica, quali
possono essere i sugge-
rimenti, per i vari sta-
keholders, da mettere in
atto per la riduzione del
dolore neonatale?

Per i clinici: ridurre le
procedure dolorose non
necessarie, aumentare
la consapevolezza nella

prevenzione e controllo
del dolore, migliorare le
conoscenze e l'applica-
zione delle strategie non
farmacologiche per la
mitigazione del dolore,
implementare le cono-
scenze farmacologiche
dei farmaci disponibili,
usare le scale esistenti
come rilevatore di varia-
bilita dello stato basale e
non come misuratore
assoluto del dolore.

Per i genitori: aumentare
il coinvolgimento nelle
attivita di assistenza e
contenimento del discomfort.
Per i ricercatori: accre-
scere il rigore metodolo-
gico nella produzione di
strumenti che servono
per la misurazione del "V

@ clicca qui per il programma

parametro vitale".

Per l'industria: sviluppa-
re strumenti che correli-
no con la risposta biolo-
gica-corticale del dolore.
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SIN E SIP PRESENTANO ILNUOVO
OPUSCOLO INFORMATIVO PER

| GENITORI: “"PROTEGGI IL TUO
BAMBINO - NON E MAI TROPPO
PRESTO"

Disponibile in 7 lingue per aiutare tutte le famiglie a
compiere scelte consapevoli sulle vaccinazioni nei primi
anni di vita e contrastare la disinformazione online

La Societa Italiana di
Neonatologia (SIN) e la
Societa ltaliana di Pedia-
tria (SIP) presentano la
seconda edizione dell’o-
puscolo “Proteggi il tuo
bambino - Non & mai
troppo presto”, uno stru-
mento pratico, aggiorna-
to e di facile consulta-
zione che accompagna i
genitori nelle scelte di
prevenzione e vaccina-
zione nei primi anni di
vita.

L'opuscolo, scaricabile
gratuitamente dai siti
www.sin-neonatologia.it
e www.sip.it nasce con
un duplice obiettivo: for-
nire informazioni affida-
bili e comprensibili sulle
malattie prevenibili e sul
calendario vaccinale e,
al tempo stesso, contra-
stare la disinformazione
e le fake news, sempre
pit diffuse soprattutto
sui social media e nel
web.

Per favorire I'accesso a
tutte le famiglie che
vivono in ltalia, il mate-
riale & stato tradotto in
sette lingue (cinese,
filippino, inglese, russo,
spagnolo, ucraino e ara-
bo), cosi da garantire
anche ai genitori di origi-
ne straniera la possibili-

ta di informarsi corretta-
mente e compiere scelte
consapevoli in materia
di salute e prevenzione.

Un impegno contro le
fake news
L'introduzione all'opu-
scolo si rivolge diretta-
mente ai genitori sottoli-
neando come il pediatra
resti la figura di riferi-
mento per la salute del
bambino, in particolare
nella prevenzione delle
malattie infettive attra-
verso gli anticorpi e i
vaccini. Il documento
evidenzia inoltre la
necessita di non abbas-
sare la guardia: la ridotta
percezione della gravita
di alcune infezioni, pro-
prio grazie al successo
dei vaccini, rischia di ali-
mentare falsi miti e sfi-
ducia, mentre una cor-
retta e trasparente
informazione deve esse-
re la base di ogni deci-
sione genitoriale.

"Con questa seconda edi-
zione  dell'opuscolo -
dichiara il Presidente
della Societa Italiana di
Pediatria Rino Agosti-
niani - vogliamo dare un
messaggio chiaro: la salu-
te dei bambini si difende
con le conoscenze scienti-

fiche, non con le fake news.
Offrire strumenti informa-
tivi semplici, tradotti in piti
lingue e liberamente
accessibili, significa aiuta-
re i genitori a scegliere
consapevolmente, affidan-
dosi a pediatri, neonatolo-
gi e ai canali istituzionali, e
non alle fonti prive di fon-
damento che circolano
online."

"“Proteggere da infezioni
potenzialmente gravi signi-
fica dare sin dai primi gior-
ni di vita la possibilita di
crescere sani e sicuri”,
prosegue il Presidente
della Societa ltaliana di
Neonatologia Massimo
Agosti. “Con questo opu-
scolo vogliamo dire alle
famiglie che non sono sole:
i neonatologi e i pediatri
sono al loro fianco, per
offrire sicurezza, fiducia e
conoscenze basate sulla
scienza, mai sulla paura.
Le prime epoche di vita
sono un tempo prezioso e
delicato e, grazie a stru-
menti semplici e chiari
come questo opuscolo,
vogliamo accompagnare
ogni genitore nelle scelte
di prevenzione e vaccina-
zione, perché la salute del
bambino si costruisce
insieme, con responsabili-
ta e attenzione.”

Il documento “Proteggi
il tuo bambino - Non &
mai troppo presto” &
disponibile gratuita-
mente sui siti ufficiali
della Societa Italiana di

Neonatologia www.sin-

neonatologia.it e della
Societa Italiana di Pedia-

tria www.sip.it .

@ Clicca qui per il nuovo opuscolo informativo per i genitori:

“Proteggi il tuo bambino”

Tradotto in 7 lingue
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FIANCOA FIANCOINTIN

Avvio alla terza edizione del Corso di Formazione

teorico-pratico, accreditato, in Ecocardiografia
Funzionale Neonatale 2025-2027

Simona La Placa
Daniela Doni
Rosa Maria Cerbo
Katia Rossi
Sabrina Salvadori
Marilena Savoia

Task Force del Corso di for-
mazione  teorico-pratico,
accreditato, in Ecocardio-
grafia Funzionale Neona-
tale

"Carissimi soci SIN ... ora-
mai ci siamol!!l”

Era  questo lincipit
dell'articolo su  SININ-
FORMA a Luglio 2021,
guando promuovevamo
I'apertura delle iscrizioni
alla prima edizione del
“Corso di formazione teo-
rico-pratico accreditato in
Ecocardiografia Funzionale
Neonatale”.

Dopo tanta attesa, e
altrettanto lavoro alle
spalle, la SIN, ad opera
del Gruppo di Studio di
Cardiologia  Neonatale
(GdS SIN CardioNeo)
e la Societa ltaliana di
Cardiologia  Pediatrica
(SICP), si ritrovavano a
condividere un percorso
di formazione sulla valu-
tazione ecocardiografica
del compenso emodina-
mico del neonato in TIN.
Il corso era ed & rimasto
il primo in Europa e il se-
condo, dopo i soli pionie-
ri australiani, sul piano
internazionale.

Con la stessa prospettiva
di lavorare fianco a fian-
co, abbiamo realizzato,

Foto del Corso - | Edizione 2021/2023

nel corso delle prime due
edizioni tenutesi nei bien-
ni 2021-2023 e 2024-
2025, uno spazio di in-
contro tra trainer e trainee
che, nonostante il rigore
della metodologia didat-
tica adottata, ha permes-
so un confronto dinamico
tra pari, ma soprattutto
una continua trasforma-
zione e crescita recipro-
ca. | trainee hanno por-
tato grandi aspettative
rispetto alla possibilita di
mettere in pratica anni di
studio e approfondimen-
to, i trainer hanno creato
le condizioni perché tutto
cio potesse accadere.

Il sogno e bisogno di ogni
neonatologo che approc-
cia la tecnica ecocardio-
grafica & avere strumen-
ti che possano guidarlo
nella gestione di situa-
zioni cliniche emergenti
e complesse, quando in
TIN urgono risposte a

domande precise, ma
basate su studi di fun-
zione e parametri a loro
volta standardizzati su
evidenze  scientifiche.
Per mezzo dell'ecocar-
diografia funzionale il
neonatologo e/o il car-
diologo pediatra posso-
no ottenere informazioni
e dati indispensabili a
caratterizzare lo stato
emodinamico in tempo
reale e supportare il
processo decisionale cli-
nico-assistenziale bed-
side, in un preciso conte-
sto clinico e di fronte ad
uno specifico paziente,
quindi targeted e tailo-
red. Caposaldo di questa
formazione rimangono
le raccomandazioni eu-
ropee per la cosiddetta
Neonatologist Performed
Echocardiography (NPE).!

Il Corso ha ricevuto il
patrocinio da parte della

European Society for Pae-
diatric Research (ESPR)
e della European Society
for Neonatology (ESN)
ed ha goduto della par-
tecipazione attiva, nei
momenti piu salienti, di
coloro che rappresenta-
no punti di riferimento
sul campo: il Prof. Patrick
McNamara, Chair of the
Neonatal Hemodynamics
Research Center (NHRC),
e il Prof. William De Boo-
de, President of the Euro-
pean Society for Paediatric
Research (ESPR).

Sin dalla prima edizione,
il coordinamento scien-
tifico del corso ha rivolto
particolare attenzione ai
risvolti medico-legali, a
salvaguardia del pazien-
te ed anche del profes-
sionista sanitario. Alla
luce del parere legale dei
consulenti SIN?, la nor-
mativa ed i regolamenti
vigenti in Italia non li-

mitano ['utilizzo dello
strumento  ecografico
da parte del neonatolo-
go, che legittimamente
puo refertare quanto ri-
levato in sede di esame,
ovviamente in scienza
e coscienza, dopo ade-
guata formazione, e, co-
mungque, con un costan-
te supporto e confronto
con il cardiologo pedia-
tra di riferimento per la
diagnosi  differenziale
delle cardiopatie conge-
nite.

Nel portare a termine le
prime due edizioni, non
& certamente mancata
la fatica per gli aspet-
ti organizzativi, gestiti
dalla Task-force dedica-
ta al Corso e capitanata
dalla Dott.ssa Marilena
Savoia; dal Segretario
del GdS SIN CardioNeo

continua a pag. 9>>
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Dott.ssa Daniela Doni;
dal past Segretario Dott.
luri Corsini e dai rispet-
tivi Consigli Direttivi, in
costante collaborazione
con i Consigli Direttivi
SIN che si sono susse-
guiti dal 2016 ad oggi.
Fondamentale & stato
anche il contributo delle
Direzioni Strategiche e
delle UO Risorse Uma-
ne delle Aziende Ospe-
daliere, Universitarie e
Sanitarie coinvolte per il
training nelle TIN.
L'impegno reciproco di
trainer, animati da una
filosofia solidaristica, e
dei trainee si & investito
nel numero di ore di for-
mazione, in cui alle 32
ore di lezioni interattive
(sempre in presenza),
tra corso base e corso
avanzato, si aggiunge-
vano almeno 288 ore di
training on the job nelle
TIN e cardiologie pedia-
triche accreditate per la
suddetta formazione. In-
fine, il fiero e sofferto log-
book, prova provata di
tutto il lavoro svolto, ha
documentato per ogni
discente almeno 200
esami  ecocardiografici
di cuori di neonati sani,
neonati con cardiopatia
congenita e neonati rico-
verati in TIN affetti dalle
comuni patologie neona-
tali (distress respirato-
rio, PDA, Asfissia, Shock,
Ipertensione  arteriosa
polmonare, BPD, ...).

Ci eravamo ripromessi,
e lo avevamo promes-
so anche ai colleghi che
hanno gia l'expertise, di
realizzare un altro obiet-
tivo: il “Corso Formatori in
Ecocardiografia Funziona-
le Neonatale", per arriva-
re a tutte le TIN, essere
sempre piu capillari sul
territorio nazionale e
costruire una vera e pro-
pria rete di neonatologi
uniformemente esperti.
Nel 2026 cosi sara: stay
tuned!

Infine, non possiamo che
ringraziare i colleghi trai-

nee che hanno gia par-
tecipato, si sono messi
in gioco e noi con loro,
e che hanno certamente
fatto da volano. Infatti, se
allora, nel 2021, conclu-
devamo il primo articolo
sul Corso di Ecocardio-
grafia Funzionale Neo-
natale con queste paro-
le "noi non vediamo l'ora
di cominciare” ... oggi, a
fronte dell'impegno che
ci coinvolge tutti, trai-
ner e trainee, nei diversi
contesti di lavoro, diamo
avvio questo novem-
bre alla terza edizione,
che sempre assicura 50
ECM, proprio perché con
altrettanto entusiasmo ...
non vediamo |'ora di con-
tinuare, fianco a fianco.
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LAVORO DELLO PSICOLOGO NEI
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La nascita pretermine
o la necessita di cure
intensive sin dai primi
momenti di vita rappre-
sentano eventi estre-
mamente sfidanti per i
neogenitori (Gattis et
al., 2019). L'eventuale
ricovero del neonato in
Terapia Intensiva Neo-
natale (TIN), con la con-
seguente  separazione
precoce, pud generare
vissuti intensi di stress,
ansia e depressione (lo-
nio et al., 2016; Provenzi
et al., 2016). La lettera-
tura scientifica evidenzia
come tali vissuti possa-
no persistere a lungo,
anche dopo la dimis-
sione, influenzando ne-
gativamente lo sviluppo
neuropsicomotorio  del
bambino sia a breve che

a lungo termine (Proven-
zi et al,, 2017; Chung et
al., 2020). Inoltre, questi
fattori possono compro-
mettere la qualita della
vita non solo del neona-
to, ma dell'intero nucleo
familiare (Amorim et al,,
2018; Ni et al., 2021).

Nel contesto dell'ap-
proccio Family-Centered
Care (FCC) si fa sempre
pil strada una visione di
assistenza che considera
in modo integrato non
solo gli aspetti clinici,
ma anche quelli relazio-
nali ed emotivi, ponendo
al centro il neonato e la
sua famiglia (Montiros-
so et al, 2017). Questo
approccio richiede una
presa in carico globale,
sostenuta da un'efficace
integrazione  multipro-
fessionale (Gomes de
Souza et al., 2024).

In linea con questa
visione e con gli Europe-
an Standards of Care for
Newborn Health, € nata
la necessita di svolgere
un'indagine  conosciti-
va, frutto della collabo-
razione tra il Gruppo di
Studio Care Neonatale
(GdS Care) della Societa
ltaliana di Neonatologia
(SIN) e Vivere ETS, con
I'obiettivo principale di
mappare e descrivere
la situazione italiana in
merito all'attivita del-
lo psicologo offerta ai
neonati (e alle loro fami-
glie) che necessitano di
un ricovero in Terapia

Intensiva Neonatale e di
un SUCCESSIVO percorso
di monitoraggio. Ad oggi,
infatti, la figura profes-
sionale dello psicologo
non & sempre prevista
nell’équipe  neonatolo-
gica, nonostante il gran
lavoro delle Associazioni
dei genitori che, da molti
anni, svolgono un ruolo
fondamentale nel pro-
muovere attivamente la
presenza dello psicologo
in TIN, finanziando bor-
se di studio per I'attivita
di supporto psicologico,
laddove non siano previ-
ste formalmente dal Ser-
vizio Sanitario Nazionale.
Tuttavia, fino ad oggi, in
ltalia, non esisteva un
quadro definito e siste-
matico dell'attivita svolta
dagli psicologi all'interno
delle TIN, rendendo poco
chiara 'effettiva diffusio-
ne della loro presenza, le
modalita di intervento e
il grado di integrazione
della figura professiona-
le nel contesto neona-
tologico. Per rispondere
a questa esigenza cono-
scitiva, sotto I'egida della
SIN, & stata avviata una
survey nazionale che ha
coinvolto le TIN italiane.
L'indagine ha permesso
di fare chiarezza sull'e-
terogeneita dei servizi
psicologici attivi, racco-
gliendo dati preziosi sulle
risorse disponibili, sulle
modalita organizzative e
sugli ambiti di intervento
degli psicologi coinvolti
nell'assistenza perinata-

le.

L'indagine si & svolta nel
periodo compreso tra
ottobre 2023 e febbraio
2024. 1l questionario &
stato inviato a tutti i Di-
rettori delle TIN presen-
ti sul territorio italiano,
attraverso le mailing-
list della SIN, ed e stato
somministrato tramite
la piattaforma Google
Forms. La struttura del
questionario prevedeva
due sezioni distinte: una
prima parte da compila-
re a cura del Direttore,
contenente informazio-
ni generali sul reparto, e
una seconda parte spe-
cificamente rivolta allo
psicologo, focalizzata
su aspetti quali la for-
mazione, il monte ore
lavorative e le modalita
di intervento all'interno

della TIN.

La survey & stata inviata
a 102 TIN distribuite su
tutto il territorio nazio-
nale, ottenendo 85 ri-
sposte, con un tasso di
risposta pari all'83,33%,
a conferma del forte in-
teresse e della rilevanza
percepita del tema.
Dairisultati e emerso che
circa due terzi dei reparti
di TIN che hanno rispo-
sto alla survey riportano
la presenza di almeno
uno psicologo all'interno
dell'équipe (fig. 1). Tut-
tavia, € stata evidenziata
un'ampia eterogeneita
sul territorio nazionale
rispetto alle modalita di
inserimento della figura
psicologica: in alcuni casi
si tratta di una presenza
strutturata e continua-

continua a pag.11>>
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Figura 2.

tiva, mentre in altri &
limitata a progetti tem-
poranei o collaborazioni
parziali. Anche il numero
di ore settimanali (fig. 2)
con cui lo psicologo & in-
serito in TIN variano sen-
sibilmente da un conte-
sto all'altro, con psicologi
impiegati a tempo pieno
in meno di un quarto del-
le TIN (18%).

Il 98% degli psicologi
operativiin TIN si occupa
prevalentemente di sup-
porto psicologico rivolto
ai genitori, mentre il 56%
& coinvolto nel follow-up
e il 58% nel supporto
agli operatori. Inoltre, in
meno della meta delle
TIN, lo psicologo & coin-

volto attivamente nella
stesura di protocolli e
procedure e solo nel 2%
dei casi si occupa di pro-
grammi di home visiting
post dimissione. Infine,
il 47% dei professionisti
ha dichiarato di essere
attivamente coinvolto in
progetti di ricerca legati
all'ambito neonatologico
(fig. 3).

Per quanto riguarda la
formazione, meno della
meta degli psicologi ope-
ranti nelle TIN (43%) ha
una preparazione speci-
fica in psicologia perina-
tale, mentre solo il 13%
risulta iscritto a un Grup-
po di Studio della SIN.
Complessivamente, i dati

emersi dalla survey rappre-
sentano un primo passo
fondamentale per deline-
are un quadro pilu chiaro
e strutturato dell'attivi-
ta psicologica nelle TIN
italiane e costituiscono
una base preziosa per
futuri interventi di armo-
nizzazione, formazione e
integrazione della figura
dello psicologo all'inter-
no dei reparti di TIN.

| risultati della survey
sono un'importante base
di partenza, ma devono
sollecitare un impegno
istituzionale per favorire
l'integrazione sistema-
tica degli psicologi nelle
équipe. L'obiettivo deve
essere quello di garantire

che ogni neonato, geni-
tore, famiglia, ma anche
operatore sanitario della
TIN, possa usufruire di
un'assistenza psicologi-
ca che non solo risponda
a necessita immediate,
ma che contribuisca a un
percorso di crescita e di
supporto a lungo termi-
ne. Ulteriori studi e azioni
concrete sono necessari
per superare le disugua-
glianze esistenti e fare in
modo che ogni TIN pos-
sa rispondere in modo
adeguato alle esigenze
emotive e psicologiche
di neonati e famiglie, in-
tegrando pienamente il
supporto psicologico nei
reparti.
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L'Organizzazione Mon-
diale della Sanita (OMS)
ha dichiarato essenziale
la necessita di rivoluzio-
nare |'approccio alla cura
del neonato, portando
la famiglia al centro del
percorso clinico. Il ter-
mine “Family  Centred
Care” (FCC) identifica
questo approccio, il cui
focus principale sono le
famiglie o i caregivers
in generale, considerati
partners attivi e coinvol-
ti all'interno del team di
cura. L'aggiornamento
del 2022 degli standard
dellOMS, per migliora-
re la qualita di cura dei
neonati di basso peso e
malati (“small and sick
newborns") nelle strut-
ture ospedaliere, dedica
un'intera sezione alla
FCC. In qualsiasi conte-
sto, anche a basse risor-
se, la famiglia, oppor-
tunamente informata e
sostenuta dal personale
sanitario, deve avere un
ruolo centrale nella cura
del neonato, in quanto
ci0 consente, come sug-
gerito da un crescente
numero di evidenze, il

miglioramento non solo
del benessere della fa-
miglia stessa, ma anche
degli outcomes di salute
a breve e lungo termine
del neonato'. All'interno
della FCC si riconoscono
vari interventi, ma an-
cora manca una chiara
definizione universale di
FCC nel contesto della
neonatologia, assieme a
quella degli standard as-
sistenziali che ne assicu-
rino I'implementazione in
tutti i contesti.

L'Ospedale di Tosama-
ganga, dove Medici con
L'Africa CUAMM sup-
porta la NICU dal 2016,
partecipa a “Empowe-
ring Parents of newborns
in  Neonatal Intensive
Care Units" (EPINICU),
progetto  multicentrico
di miglioramento della
qualita di cure attivo da
fine 2019, che coinvolge
neonatologie in conte-
sti molto diversi fra loro,
dalle alte (ltalia), alle me-
die (Brasile e Sri Lanka) e
basse risorse (Tanzania).
Promosso e coordinato
dalla Prof.ssa Lazzerini
del Centro Collaboratore
dell'OMS del Burlo Garo-
folo di Trieste, |'obietti-
vo primario del progetto
e quello di sviluppare e
implementare modelli di
intervento a basso costo
e specifici al contesto,
per valorizzare il ruolo
delle famiglie dei neonati
ricoverati nelle neonato-
logie, con particolare fo-
cus sulla salute mentale
dei caregivers e sulla loro
partecipazione alla cura.
Secondoicriteridel'OMS,
il reparto di Tosamagan-

KMC a Tosamaganga

ga é considerato un ser-
vizio di secondo livello,
organizzato in un'unita
intensiva (3 incubatrici, 3
lettini riscaldati), un'uni-
ta sub-intensiva (6 letti)
e due stanze deputate
alla  Kangaroo Mother
Care (4 letti). In partico-
lare, ogni anno vengono
ricoverati 700 neonati, le
cui problematiche princi-
pali sono distress respi-
ratorio, asfissia e sepsi.
Il supporto ventilatorio
massimo a disposizione
e la CPAP (un unico de-
vice disponibile, oltre alla
possibilita di creare bub-
ble-CPAP “casalinghe”).
Sono presenti anche 1
bilirubinometro transcu-
taneo, 2 macchine per
la fototerapia, mentre la
somministrazione di flu-
idi e garantita da 4 pom-
pe infusionali, ma non vi
e la possibilita di usare
accessi centrali, né di nu-

trizione parenterale.

Il progetto EPINICU
ha previsto una prima
fase di valutazione, du-
rante la quale i livelli di
stress, ansia, depressio-
ne e partecipazione alla
cura sono stati raccolti
e misurati nei caregivers,
utilizzando  questionari
specifici e validati in que-
sti diversi contesti. | dati
della prima valutazione
sono stati pubblicati per
3 (ltalia-Trieste, Brasile-
Recife e Tanzania-To-
samaganga) dei 4 paesi
coinvolti nel progetto?,
in quanto lo Sri Lanka ha
avviato il progetto solo
recentemente, dopo aver
superato la crisi econo-
mica e del sistema sa-
nitario successiva alla
pandemia da COVID.
Sono stati raccolti e ana-
lizzati in tutto 742 que-
stionari (634 compilati
da madri, 102 da padri,

6 da altri caregivers; Bra-
sile=327, Italia=191, Tan-
zania=224). In Tanzania
hanno partecipato quasi
esclusivamente mamme
(220 madri, 4 nonne).

Questa prima valutazio-
ne ha dimostrato un'al-
ta frequenza di stress,
ansia e depressione nei
genitori in tutti i setting
analizzati, sottolineando
come il ricovero di un
neonato sia una fonte di
sofferenza per i caregi-
vers, indipendentemente
dal contesto e dalle sue
risorse. Come in Italia ed
in Brasile, anche in Tan-
zania la presenza di una
di queste tre condizioni
di sofferenza mentale e
risultata molto alta, inte-
ressando piu della meta
dei genitori e raggiun-
gendo percentuali del

continua a pag.13>>
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Figura 1. Differenze fra i 3 paesi dello studio EPINICU nelle percentuali di stress, ansia e depressione?
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Figura 2. Differenze fra i 3 paesi dello studio EPINI-
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CU nel livello di stress misurato con il PSS:NICU?

65.1%, 52.9% e 58.0%
dei caregivers in Brasile,
Italia e Tanzania rispet-
tivamente (p<0.007).
In Tanzania e risultato
significativamente piu
alto il rischio di avere
una depressione clini-
ca, che ha interessato
una mamma su due
(52.3%), rispetto a Bra-
sile ed Italia, con un ge-
nitore su tre (35.8% e
33.3% rispettivamente,
p<0.001). Le mamme
a Tosamaganga sono,
invece, risultate sof-
frire meno di “stress
elevato” misurato con
il questionario Paren-
tal Stressor Scale: NICU
(PPS:NICU) e definito
con punteggi >23: 3%
delle mamme vs 26%
e 17% in Brasile e Italia
rispettivamente.  (Fig.
1. Andando a vedere
pill nel dettaglio que-

sto aspetto, le mamme
dei neonati ricoverati a
Tosamaganga sono ri-
sultate meno stressate
in tutti gli ambiti indagati
dal PSS:NICU, in parti-
colare nella sottoscala
dello stress dovuto a luci
e rumori, ma anche all'a-
spetto del bambino e al
ruolo genitoriale (Fig. 2).
La partecipazione alla
cura da parte della fa-
miglia &, invece, risultata
significativamente  pil
alta in Tanzania, rispetto
ad Italia e Brasile, in tut-
ti gli ambiti esplorati dal
questionario (Fig. 3).

Il dato sulla depressione
delle mamme a Tosa-
maganga ci ha colpito
molto. La depressione
post partum & una condi-
zione frequente sia nelle
madri africane, che nei
paesi a basse risorse,
con prevalenze maggiori
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Figura 3. Differenze fra i 3 paesi dello studio EPINICU nei livelli di partecipa-
zione alle cure misurati con I'lndex of Parental Partecipation?

rispetto a quelle dei paesi
ad alte risorse®>. Una re-
cente meta-analisi, com-
prendente studi da vari
paesi africani, fra cui an-
che la Tanzania, ha ripor-
tato una prevalenza ge-
nerale della depressione
post-partum pari al 17%
e identificato un rischio
pili che raddoppiato nelle
donne che hanno vissuto
outcomes neonatali nega-
tivi, quali prematurita o
basso peso alla nascita,
che hanno avuto proble-
mi di salute durante la
gravidanza (ipertensio-
ne, diabete, HIV), subito
violenze o con un basso
stato socio-economico’.
Da notare che la meta-
analisi non interessa spe-
cificatamente le mamme
dei bambini ricoverati in
TIN, come nel nostro stu-
dio, ma anche mamme
afferenti a servizi pre- e

post-parto territoriali.

Un'alta partecipazione
alla cura & stata indica-
ta da vari studi come un
fattore prognostico po-
sitivo sia per il neonato,
che per la famiglia stes-
sa. Perché, dunque, tra le
madri intervistate presso
I'Ospedale di Tosama-
ganga si & riscontrata
una cosi alta frequenza di
depressione, nonostante
I'alta partecipazione alla
cura del proprio bambino
in TIN? Data la natura
dello studio (cross-sec-
tional), non & possibile
stabilire un nesso di cau-
salita fra i due risultati, in
guanto misurati contem-
poraneamente. Inoltre,
in un setting come quel-
lo di Tosamaganga, il
coinvolgimento materno
& "“obbligato” e spiega-
to dalla carenza di staff
(rapporto infermiera/

paziente 1:10 nei turni
diurni, 1:20 in quelli not-
turni/festivi). L'elevata
partecipazione alle cure
sembra, quindi, essere lo
specchio del cosiddetto
“task-shifting”:  attivita
che, di solito, vengo-
no svolte, nei contesti
ad alte risorse, dal per-
sonale infermieristico,
vengono delegate ai ge-
nitori. Le madri a Tosa-
maganga si occupano di
alimentare i loro neonati
sin dal primo giorno, an-
che tramite sondino, a
prescindere dal peso alla
nascita del loro piccolo.
E compito della mam-
ma (o di un'eventuale
parente che la assiste)
l'igiene del bimbo. Inol-
tre, tutte le terapie orali
vengono somministra-
te dalle mamme, dalle

continua a pag.14>>
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profilassi con ferro e vi-
tamina D agli eventuali
antibiotici, cosi come, in
assenza di veri monitor,
e il caregiver ad essere
istruito ed investito del
compito di monitorare il
bambino e chiamare aiu-
toin caso di cambiamen-
to delle condizioni clini-
che (comparsa di segni
di pericolo) o di problemi
tecnici, ad esempio una
pompa infusionale che
non funziona dopo un
blackout. Rimane, quindi,
anche da capire se l'e-
sposizione della madre
ad un'eccessiva respon-
sabilita di fronte ad un
neonato piccolo o malato
possa essere associa-
ta a un peggiore distress
mentale per la madre,
come emerso da dei fo-
cus group con mamme ed
operatori in un contesto
simile in Uganda®. Ele-
mento fondamentale nel
“task-shifting" & quello di
accompagnare e istruire
le mamme. Peraltro, non
& ancora chiaro quale sia
il livello di partecipazio-
ne alla cura dei genitori
“ottimale” ed & probabi-
le che questo vari a se-
conda del setting, degli
aspetti socio-culturali e
a seconda che a rispon-

dere sia un genitore o un
operatore sanitario®.

E, inoltre, interessante
notare come le mam-
me tanzaniane abbiano
riportato  minori livelli
di stress in tutte le aree
esplorate dal PSS:NICU.
Queste differenze pos-
sono dipendere proprio
dalle caratteristiche del
setting di Tosamagan-
ga e della popolazione
di neonati che accoglie:
si tratta, infatti, di una
TIN lontana dal livello di
tecnologia sia del Brasi-
le, che dell'ltalia (sicu-
ramente ci sono meno
luci e rumori disturbanti
e stressanti) e dove I'eta
gestazionale e il peso dei
neonati accolti € risulta-
ta significativamente piu
alta.

Nel contesto di Tosama-
ganga, i dati di questa
“fotografia” iniziale sono
pero stati molto utili.
Sono stati presentati agli
operatori sanitari e han-
no rappresentato la base
per cercare diidentificare
semplici azioni di miglio-
ramento per valorizzare i
genitori e renderli parte-

cipi alle cure.
Conil coinvolgimento del
personale locale, sono

state quindi scelte ed im-
plementate due attivita
principali presso la NICU

di Tosamaganga. Sono
stati creati dei video dagli
operatori locali, in lingua
locale e con gli operatori
locali come protagoni-
sti, video per illustrare le
pit frequenti procedure
(ad esempio la sommi-
nistrazione di ossigeno,
l'uso del sondino naso
gastrico, la fototerapia,
la Kangaroo Mother Care).
Inoltre, una volta alla set-
timana, questi video ven-
gono mostrati alle mam-
me e offrono lo spunto
per delle “sessioni edu-
cazionali” con le mamme
ricoverate su temi riguar-
danti la salute neonata-
le e materna (foto). In
questi incontri, che ora-
mai sono diventati una
routine, spesso si creano
le condizioni per offrire
supporto psicologico alle
mamme. In alcune oc-
casioni &, pero, emersa
I'assenza di competenze
specifiche per supporta-
re i casi di distress men-
tale piu severi. L'assenza
di personale qualificato
(psicologo, neuropsichia-
tra) per gestire i disturbi
mentali all'interno dell’o-
spedale preoccupa, ma
il progetto EPINICU ha
contribuito ad evidenzia-
re questa carenza e ha
fornito dei dati utili per
esercitare pressione sul

management ospedaliero
per cercare di colmare
questo gap.

Un primo passo verso
I'implementazione di
pratiche di Family Cen-
tred Care & stato fatto,
ma rimane impegno di
CUAMM e dell'ospedale
di Tosamaganga conti-
nuare a lavorare per fare
delle famiglie il centro di
ogni neonato ricoverato.
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Introduzione

Il “World Spina Bifida
and Hydrocephalus Day
(WSBHD)" & stato istitu-
ito nel 2012 dalla Interna-
tional Federation for Spina
Bifida and Hydrocepha-
lus (IF) e si celebra ogni
anno il 25 ottobre.
L'obiettivo & sensibilizza-
re la comunita scientifi-
ca e l'opinione pubblica
sullimpatto globale di
queste patologie. La So-
cieta ltaliana di Neona-
tologia (SIN) aderisce a
questa iniziativa inter-
nazionale per sottoline-
are limportanza di un

approccio integrato che
parta dalla prevenzione
in epoca preconceziona-
le fino al follow-up a lun-
go termine. In ltalia, seb-
bene la prevalenza sia
inferiore rispetto a molte
aree del mondo grazie
alle campagne di pre-
venzione, restano critici-
ta nella diagnosi precoce
e nella gestione ottimale
dei casi complessi™3,

Spina bifida e idrocefalo
sono condizioni croni-
che ad elevato impat-
to sanitario, sociale ed
economico. La gestione
neonatale del mielo-
meningocele, la forma
pill grave di spina bifida
aperta, richiede un team
multidisciplinare  com-
prendente neonatologo,
neurochirurgo, urologo,
ortopedico, fisioterapi-
sta e psicologo*®. In que-
sta cornice, la figura del

neonatologo & centrale
nel coordinare il percor-
so nascita, garantire la
stabilizzazione clinica e
facilitare |'accesso alle
cure specialistiche.

Embriologia e fisiopato-
logia

| difetti del tubo neura-
le (Neural Tube Defects,
NTDs) derivano da un
fallimento nella chiusu-
ra del tubo neurale nelle
prime fasi dello sviluppo
embrionale, tra il 17° e il
30° giorno dopo il con-
cepimento®’.

La neurulazione prima-
ria da origine al cervello
e alla porzione superio-
re del midollo spinale,
mentre la neurulazione
secondaria completa la
formazione del tratto
caudale. Un'interruzione
o un'alterazione in uno
di questi processi porta

a NTDs con diversa loca-
lizzazione e gravita®.
Fattori genetici, ambien-
tali e nutrizionali con-
corrono allo sviluppo di
gueste anomalie®. Studi
recenti hanno identifica-
to varianti genetiche che
aumentano il rischio di
NTDs, specialmente in
condizioni di carenza di
acido folico, che risulta
uno dei fattori di rischio
principali®. Tra i fattori
ambientali sono inclusi
diabete materno, obe-
sita, ipertermia in gra-
vidanza e l'uso di alcuni
farmaci antiepilettici®®.
Dal punto di vista anato-
mopatologico, si distin-
guono due macro-cate-
gorie®:

NTDs aperti (open
NTDs): il tessuto nervo-
so & esposto o coperto
solo da una membrana.
Esempi: anencefalia, en-

Regione / Contesto

Prevalenza stimata

Rif.

Globale (NTDs)

~0,3-0,5 per 1.000 nati

3)

Paesi a basso/medio reddito

~2 milioni di casi annuali

(1)

Europa

~0,49 per 1.000 nati

EUROCAT

USA (oggi)

~0,35 per 1.000 nati (1 su 2.875

(2)

Nicaragua (2023)

7,84 per 10.000 nascite

(1)

Tabella 1. Dati epidemiologici principali sulla spina bifida

cefalocele, mielomenin-
gocele e craniorachischi-
Si.

NTDs chiusi (closed
NTDs): la lesione & rive-
stita da cute, riducendo il
rischio infettivo, ma non
necessariamente le con-
seguenze neurologiche.
Esempi: spina bifida oc-
culta, lipomeningocele,
tethered cord.

Epidemiologia

La prevalenza dei difetti
del tubo neurale (NTDs)
varia ampiamente a
seconda dell'area geo-
grafica, delle politiche
di prevenzione e delle
metodiche di rilevazione
epidemiologica3®’. A li-
vello globale, si stimano
circa 2 casi ogni 1000
nati vivi, corrispondenti a
un numero compreso tra
214.000 e 322.000 nuo-
vi casi all'anno® Questi
dati comprendono sia le
forme aperte, che quel-
le chiuse, con una pre-
dominanza delle prime
nelle statistiche ufficiali
per via della maggiore
rilevabilita clinica. Nei
Paesi a basso e medio
reddito, I'incidenza com-
plessiva si mantiene ele-
vata, con circa 2 milioni
di casi/anno!, in parte
per la mancanza di pro-
grammi sistematici di
supplementazione di aci-
do folico e per la limitata
disponibilita di diagnosi
prenatale.

continua a pag.16>>
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Negli Stati Uniti, i dati
recenti indicano una pre-
valenza di 3,5 casi ogni
10.000 nati vivi (1 su
2.875)%3, grazie a decen-
ni di fortificazione della
farina con acido folico.
Storicamente, tra il 1979
e il 2002, si & osservata
una riduzione significati-
va, passando da6,3a3,2
casi per 10.000 nascite?.
Analizzando le diffe-
renze etniche, la preva-
lenza & maggiore negli

Figura 1. Ecografia Fetale

ispanici  (3,80/10.000)
rispetto ai bian-
chi  (3,09/10.000) e
agli afroamericani
(2,73/10.000)". Un dato
di particolare interesse
proviene dal Nicaragua,
dove nel 2023 & stata
riportata una prevalenza
di 7,84 casi per 10.000
nascite!, segnalando la
necessita di interventi
preventivi mirati.

In Europa, secondo i
dati di sorveglianza EU-
ROCAT, la prevalenza

media & di 4,9 casi ogni
10.000 nascite®. La di-
stribuzione, tuttavia, non
e uniforme: le nazioni
che hanno implementato
fortificazione alimentare
obbligatoria  mostrano
tassi inferiori rispetto
a quelle che si affidano
esclusivamente alla sup-
plementazione volonta-
ria.

In ltalia, la raccolta si-
stematica dei dati epi-
demiologici sugli NTDs &
ancora frammentaria, ma

A Mielomeningocele, B segno del Limone, C segno della Banana

Yu-Sin Huang, Eric C. Lussier, Ksenia Olisova, Yu-Chu Chang, Hsuan Ko, Tung-Yao
Chang. Prenatal ultrasound diagnosis of neural tube defects in the era of intrauterine
repair e Eleven years’ experiences. Taiwanese Journal of Obstetrics & Gynecology 60

(2021) 281e289.

Tabella 2. Difetti del tubo neurale - Ecografia Il trimestre

le stime regionali sugge-
riscono valori allineati
alla media europea nelle
aree con buona copertu-
ra di supplementazione
folica pre-concezionale.

Diagnosi prenatale e ne-
onatale

La diagnosi prenatale dei
difetti del tubo neurale
(NTDs) rappresenta un
elemento cruciale per
ottimizzare il percorso
nascita e garantire un'as-
sistenza multidisciplina-

re fin dalle prime ore di
Vita5’7’9'10’”.

Ecografia ostetrica fetale
L'ecografia fetale e |l
principale strumento di
screening per gli NTDs,
grazie alla sua capacita di
visualizzare direttamen-
te la colonna vertebrale
fetale e indirettamente il
cranio e le strutture cere-
bellari™®

L'epoca gestazionale ot-
timale per identificare i
mielomeningocele e altre
lesioni spinali & tra 18-22
settimane, durante la va-
lutazione morfologica del
secondo trimestre. Gili
studi riportano una sen-
sibilita diagnostica supe-
riore al 90% per i mielo-
meningocele, quando si
considerano sia i segni
diretti, che indiretti®.
(Tabella ll; Fig. 1)

Le lesioni piccole o coper-
te (closed NTDs) possono
sfuggire alla diagnosi. La
sensibilita  diagnostica
€ minore in presenza di
obesita materna, oligoi-
dramnios o posizione
sfavorevole del feto.

Marcatori sierologici

Il dosaggio dell'alfa-fe-
toproteina (AFP) sierica
materna & stato storica-
mente utilizzato per lo
screening degli NTDs"4,
Valori superiori al 2,5
MoM (multiplo della me-
diana) sono suggestivi
di difetti aperti del tubo
neurale. Tuttavia, nei Pa-
esi con programmi eco-
grafici strutturati, il ruolo

dell’AFP si e ridotto, ri-
manendo utile in conte-
sti a risorse limitate®2

Risonanza magnetica fe-
tale

La risonanza magnetica
(RM) fetale, eseguita fra
il 1l e Il trimestre di gra-
vidanza, rappresenta un
esame di secondo livello,
indicato quando I'eco-
grafia evidenzia anoma-
lie complesse o discor-
danti®4,

Permette una definizione
anatomica piu precisa,
utile per delimitare I'e-
stensione della lesione
spinale, valutare le mal-
formazioni intracraniche
associate e supportare la
pianificazione chirurgica,
inclusa l'eventuale chi-
rurgia prenatale.

Pianificazione del parto
Una volta confermata la
diagnosi, il parto deve
essere pianificato in cen-
tri di lll livello dotati di:
Neurochirurgia  pedia-
trica, Terapia Intensiva
Neonatale, Servizi di dia-
gnostica avanzata.

La scelta della modalita
del parto (vaginale o ce-
sareo) deve essere indi-
vidualizzata, basata sulle
condizioni fetali, mater-
ne e sulla localizzazione
dellalesione. Alcuni studi
suggeriscono che il taglio
cesareo  programmato
possa ridurre il rischio
di danno traumatico alla
lesione esposta, ma 'evi-
denza non & univoca™.
Dopo la nascita, I'eco-
grafia transfontanellare
valuta l'idrocefalo, men-
tre I'ecografia spinale &
utile nei difetti chiusi.

Gestione neonatale

La gestione del neona-
to con difetto aperto del
tubo neurale, in partico-
lare con mielomeningo-
cele, € un'urgenza®” ",

Accoglienza in sala parto
Posizionamento: il neo-

continua a pag. 17>>
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nato va posto in posizio-
ne prona o su fianco, evi-
tando qualsiasi pressione
diretta sulla lesione.
Protezione della lesione:
applicare  medicazione
sterile umida (garza con
soluzione fisiologica) e
copertura  trasparente
per ridurre evaporazione
e rischio infettivo.
Termoregolazione: par-
ticolare attenzione per
ridurre la dispersione di
calore, accentuata dall’e-
sposizione della lesione.

Stabilizzazione

E necessario un monito-
raggio cardio-respirato-
rio continuo, assicurarsi
un accesso Venoso pe-
riferico e avvio di fluido-
terapia, per mantenere
un'adeguata perfusione,
ed eseguire profilassi
antibiotica precoce, per
ridurre il rischio di me-
ningite batterica®.

Valutazione diagnostica

Dopo la nascita, I'ecogra-
fia transfontanellare ¢é la
metodica di prima linea
per valutare la presenza
e il grado di idrocefalo e
monitorare la progressio-
ne ventricolare post-chi-
rurgia, mentre I'ecografia
spinale neonatale ¢ indi-
cata come metodica di
screening in presenza di
markers cutanei sospetti
per disrafismo spinale
occulto (fossetta sacrale,
soprattutto se distante
dall'ano oltre 3 cm, ciuf-
fo di peli, tumefazione o
discromia cutanea sulla
linea mediana in sede
lombo-sacrale, deviazio-
ne del solco intergluteo).
L'accuratezza diagnosti-
ca dell'ecografia spinale
e elevata nei primi 3 mesi
di vita, prima della com-
pleta ossificazione degli
archi posteriori, quando
la sensibilita di questa
metodica raggiunge il
96-98%, diventando
meno efficace nei mesi
successivi a causa della
mineralizzazione ossea.

L'esame ecografico vie-
ne eseguito a paziente
prono con sonda linea-
re; il midollo spinale e la
colonna lombo-sacrale,
fino al coccige, vengono
scansionati sia su pia-
ni assiali che sul piano
sagittale mediano. Devo-
no essere valutate la
morfologia del cono ter-
minale del midollo spi-
nale e del canale epen-
dimale centrale, nonché
il repere vertebrale a cui
si trova l'estremita infe-
riore del cono terminale
(che nel neonato sano
deve trovarsi al di sopra
della limitante inferio-
re della seconda verte-
bra lombare) (Fig. 2).
Inoltre, devono essere
valutate la motilita delle
fibre della cauda equi-
na (“danza della cauda”
nel neonato fisiologi-
co), la loro posizione (a
paziente prono, tendono
ad occupare la porzione
anteriore o ventrale del
canale spinale per forza
di gravita) e lo spessore
del filum terminale (nor-
male <2mm). | reperti
ecografici parafisiologici
che non raramente ven-
gono riscontrati nel neo-
nato sano includono la
cisti del filum terminale
e il ventricolo terminale.
| reperti ecografici sug-
gestivi di “tethered cord”
sono: posizione bassa
del cono terminale (al di
sotto della limitante infe-
riore di L2 nel neonato),
filum terminale ispessito,
posizione anti-gravitaria
delle fibre della cauda
equina, scarsa o assente
motilita delle fibre della
cauda durante l'esame.
La scansione del marker
cutaneo specifico (per
esempio tumefazio-
ne lombo-sacrale) pud
essere completata con
sonda ad elevata fre-
quenza®é,

La RM spinale ha elevata
accuratezza diagnosti-
ca e rappresenta il gold
standard per la diagnosi
dei disrafismi spinali in

Figura 2. Ecografia Neonatale

A: Scansione assiale del midollo spinale in sede lombare.

B: Scansione sagittale mediana del midollo spinale in sede lombare e del cono midol-

lare.

presenza di sospetto cli-
nico o ecografico®.

Infine, oltre all'esame
clinico neurologico com-
pleto, in caso di disrafi-
smo spinale accertato, &
opportuno eseguire eco-
grafia reno-vescicale per
identificare disfunzione
neuro-urologica®’.

Trattamento chirurgico

Il timing della chiusura
chirurgica della lesione
deve avvenire entro 24-
48 ore dalla nascita, per
ridurre il rischio infet-
tivo e limitare ulteriori
danni neurologici. Esso
richiede dissezione deli-
cata dei tessuti, reinseri-
mento del midollo nella
cavita spinale e chiusu-

ra multistrato di dura
madre, muscoli e cute.
Poiché nell'85% dei casi
di Mielomeningocele €
associato idrocefalo,
Spesso € necessario ri-
chiedere derivazione
ventricolo-peritoneale
(DVP) o trattamento en-
dOSCOpiC09’19'20’21'22.

Nuove tecniche di ripa-
razione in utero

Negli ultimi due decenni
la chirurgia prenatale ha
rivoluzionato la gestione
del  mielomeningoce-
|e23-26.

Il Management of Mye-
lomeningocele Study
(MOMS trial) ha dimo-
strato che la riparazione
in utero, prima delle 26

settimane di eta gesta-
zionale, rispetto a quel-
la postnatale, riduce la
necessita di derivazione
ventricolare e migliora
la funzione motoria a 30
mesi®3,

La tecnica chirurgica
aperta comporta iste-
rotomia e chiusura di-
retta della lesione, ma
presenta rischi di parto
pretermine e complican-
ze materne. Purtroppo, il
rischio di nascita prema-
tura e stato molto eleva-
to, 81% dei casi, e quello
di deiscenza uterina &
stato pari all'11% di casi.
Pill recentemente, ap-
procci fetoscopici mini-
invasivi hanno mostrato

continua a pag. 18>>
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risultati promettenti in
termini di riduzione della
morbilita materna, pur
mantenendo i benefici
neurologici per il neona-
to?.

Questi interventi richie-
dono centri altamente
specializzati e un'attenta
selezione delle pazien-
ti. Rispetto all'approc-
cio aperto, aumentano
pretermine e revisione
chirurgica, ma diminui-
rebbe la deiscenza ute-
rina. Tuttavia, i dati sono
ancora limitati e c'é va-
riabilita nei protocolli®®.
Le tecniche fetoscopiche
mini-invasive, adottate
anche in ltalia (Policlini-
co di Milano), mirano a
ridurre l'invasivita e i ri-
schi materni, mantenen-
do benefici neurologici
simili. | dati sono ancora
preliminari e richiedono
follow-up a lungo termi-
ne e standardizzazione
dei protocolli.

Follow-up neonatale e
approccio multidiscipli-
nare

Il follow-up del neonato

con spina bifida e idroce-
falo & essenziale per otti-
mizzare la qualita di vita
e prevenire complicanze
a lungo termine3457M,
La complessita clinica
richiede una presa in ca-
rico coordinata da parte
di un team multidiscipli-
nare che includa:

* Neonatologo: coordi-
namento del percorso
nei primi mesi di vita.

* Neurochirurgo: gestio-
ne della ferita chirurgica,
monitoraggio delle deri-
vazioni o dei trattamenti
endoscopici per idroce-
falo.

* Urologo pediatrico:
prevenzione e tratta-
mento della disfunzione
vescicale neurogena.

* Ortopedico pediatrico:
correzione e prevenzio-
ne di deformita vertebra-
li e degli arti inferiori.

* Fisiatra e fisioterapi-
sta: impostazione del
programma riabilitativo
precoce.

* Psicologo: supporto a
famiglia e paziente nel-
la gestione dell'impatto
emotivo e sociale.

La periodicita del follow-

up prevede controlli
mensili nei primi 6 mesi,
trimestrali fino ai 2 anni
e semestrali o annuali in
eta scolare, in base alla
stabilita clinica.

Le complicanze piu fre-
quenti durante il follow-
up includono: malfun-
zionamento o infezione
della derivazione ven-
tricolare, progressione
di deformita ortopedi-
che, infezioni urinarie
ricorrenti, con necessita
di urodinamica preco-
ce per prevenire danni
renali da disfunzione
vescicale neurogena, ri-
tardo nello sviluppo mo-
torio e cognitivo.

Prevenzione

Le tecniche fetoscopiche
rappresentano una fron-
tiera interessante, ma
richiedono conferme a
lungo termine. Tuttavia,
la prevenzione rimane
prioritaria per ridurre
I'incidenza di questi di-
fetti nella popolazione.
La prevenzione primaria
dei difetti del tubo neura-
le si basa principalmente
sulla supplementazione

con acido folico in epoca
peri-concezionale3®.

L'integrazione di 0,4
mg/die di acido folico
almeno un mese prima
del concepimento e du-
rante il primo trimestre
riduce il rischio di NTDs
fino al 70%3®. Le donne
con anamnesi positiva
per NTDs in precedenti
gravidanze necessitano
di dosaggi piu elevati
(4-5 mg/die). Oltre 80
Paesi hanno adottato
programmi di fortifica-
zione obbligatoria di fa-
rine con acido folico, con
riduzione  significativa
dell'incidenza'®. In ltalia,
non esiste una fortifica-
zione obbligatoria, ma
& raccomandata la sup-
plementazione volonta-
ria. La copertura rimane
insufficiente, con stime
di adesione <40% tra le
donne in eta fertile.

Discussione e conclu-
sioni

Il World Spina Bifida and
Hydrocephalus Day rap-
presenta un momento
di riflessione e di azione
per la comunita neona-

tologica e pediatrica.
Le evidenze scientifi-
che dimostrano come
la prevenzione primaria,
in particolare la sup-
plementazione di acido
folico, abbia un impatto
significativo nella ridu-
zione dei difetti del tubo
neurale.

Nei Paesi che hanno
adottato la fortificazio-
ne obbligatoria degli
alimenti, la prevalenza
degli NTDs e diminuita
fino al 50%. Tuttavia, in
molte aree del mondo,
compresa 'ltalia, la man-
canza di un programma
obbligatorio limita il po-
tenziale preventivo.

Dal punto di vista clini-
co, la diagnosi prenatale
mediante ecografia mor-
fologica e risonanza ma-
gnetica fetale consente
di pianificare il parto in
centri di riferimento,
migliorando gli esiti chi-
rurgici e riducendo il ri-
schio di complicanze. La
gestione neonatale tem-
pestiva e multidiscipli-
nare, inclusa la chiusura
precoce della lesione e
il trattamento dell'idro-
cefalo, & determinante
per la prognosi a lungo
termine.

La Societa ltaliana di
Neonatologia ribadisce
la necessita di promuo-
vere la supplementazio-
ne di acido folico in eta
fertile, implementare
programmi educativi
mirati a professionisti
sanitari e popolazio-
ne, potenziare i registri
epidemiologici naziona-
li per monitorare I'an-
damento degli NTDs e
soprattutto di garantire
percorsi nascita dedicati
e team multidisciplinari
in tutti i casi diagnosti-
cati.

La combinazione di pre-
venzione, diagnosi pre-
coce e gestione integrata
rappresenta la strategia
pil efficace per ridurre

continua a pag. 19>>
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I'impatto di spina bifida
e idrocefalo, miglioran-
do la qualita di vita dei
pazienti e delle loro fa-
miglie.
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Introduzione

L'ipotermia terapeutica
(TH) e il trattamento
standard per i neonati
con encefalopatia ipos-
sico-ischemica (HIE) di
grado moderato o seve-
ro, con numerosi stu-
di che dimostrano una
riduzione della mortali-
ta ed un miglioramento
degli esiti neuroevolutivi
nei soggetti sottoposti
a raffreddamento™. La
sedazione & una compo-
nente importante della
cura durante la TH per
ridurre lo stress e otti-
mizzare il comfort. Dati
preclinici  su  modelli
animali  suggeriscono
che i benefici della TH
potrebbero non essere
ottimizzati in assenza
di una sedazione ade-
guata*. Gli oppioidi sono
gli agenti pil comune-

mente utilizzati durante
la TH>® ma presenta-
no effetti avversi ben
noti quali depressione
respiratoria, instabilita
emodinamica, dismoti-
lita gastrointestinale e
potenziali effetti negativi
sullo sviluppo neurologi-
CO7-1O.

Alla luce di questi effet-
ti, negli ultimi anni vi &
un interesse crescente
per la dexmedetomidina
(DEX)HJZ.

Meccanismo d'azione e
farmacologia neonatale
La DEX & un agonista
dei recettori adrenergici
@2 con effetti sedativi,
ansiolitici e analgesici,
attraverso la riduzione
del flusso simpatico pro-
veniente dal locus coeru-
leus e la diminuzione del
rilascio di sostanza P dal
corno dorsale del midol-
lo spinale, rispettiva-
mente. Inoltre, presenta
un effetto anti-shivering,
inibendo la termogenesi
sia da tessuto adiposo
bruno, sia da tremore,
agendo sui neuroni pre-
motori bulbari situati nel
raphe pallidus rostrale™?,
Probabilmente grazie a
guesti meccanismi, la
DEX potenzia la ridu-
zione della temperatura
cranica durante la TH™.

In eta neonatale, la far-
macocinetica della DEX
¢ condizionata dall'im-
maturita epatica e rena-
le, e ulteriormente modi-
ficata dalla TH, che ne
riduce la clearance e pro-
lunga I'emivita. Secondo

Toscana

McAdams et al. (2020),
nei neonati sottoposti a
TH, I'emivita della DEX
puo aumentare fino a
circa 7,6 ore (media),
rispetto a valori inferiori
osservati in condizioni
normotermiche™. Inol-
tre, nei neonati con HIE,
il metabolismo epatico
pud essere compro-
messo in modo signifi-
cativo, portando ad un
potenziale accumulo
del farmaco e a livelli
plasmatici piu elevati.
Questa  considerazio-
ne rende fondamentale
un uso prudente della
posologia. Alcuni autori,
come McAdams et al.

ed altri protocolli clinici,
sconsigliano 'uso di boli
iniziali, preferendo infu-
sioni continue a basso
dosaggio (0.1-0.5 ug/
kg/h), con monitorag-
gio attento degli effetti
cardiovascolari e della
sedazione™ ™,

Evidenze precliniche

In modelli animali di HIE,
la DEX ha dimostrato
effetti  neuroprotettivi:
riduzione dell'eccito-
tossicita, dell'inflamma-
zione e dell'apoptosi
neuronale. Studi precli-
nici suggeriscono che, in
combinazione con la TH,
la DEX potenzi gli effet-

ti protettivi sul cervello,
migliorando  l'integrita
neuronale e gli outcome
funzionali™®™,

Evidenze cliniche
Attualmente, non sono

disponibili  studi ran-
domizzati controllati
che valutino ['utilizzo

di questo farmaco nei
neonati sottoposti a TH.
Di conseguenza, non ci
sono prove sufficienti
per poterne raccoman-
dare I'uso, né per esclu-
derlo, nella gestione del
dolore e della sedazio-
ne in questo specifico
contesto clinico, come

continua a pag. 21>>



segue da pag. 20

riportato nella Cochrane
condotta da Backe nel
2022%°. E attualmen-
te in corso uno studio
clinico chiamato DICE
Trial  (NCTQ4772222),
che confronta l'efficacia
e la sicurezza della DEX
rispetto alla  morfina
durante la TH nei neo-
nati. | risultati di questo
studio non sono ancora
disponibili, ma potran-
no contribuire in modo
significativo a chiarire il
ruolo della DEX in que-
sto ambito?'.

Uno dei primi studi
retrospettivi condotti da
Cosnahan e collabora-
tori ha messo in eviden-
za come l'introduzione
della DEX nei protocolli
di sedazione sia stata
associata a una riduzio-
ne significativa dell'uso
cumulativo di morfina. |
neonati trattati con DEX
hanno, inoltre, richiesto
meno supporto ventila-
torio, senza un aumento
degli eventi avversi®?,

Un contributo importan-
te & giunto dallo studio
di Acun et al, che ha
analizzato ['impiego di
DEX in un'ampia coor-
te monocentrica di 97
neonati. In oltre la meta
dei casi, la DEX & stata
utilizzata come sedati-
vo esclusivo nelle prime
24 ore di trattamento.
La bradicardia & risulta-
ta l'evento avverso piu
comune, ma raramente
ha avuto implicazioni cli-
niche rilevanti. | dati sug-
geriscono una sedazione
efficace e la possibilita di
estubazione precoce®,
Anche i dati multicen-
trici riportati da Elliott et
al.,, nel contesto di un'ini-
ziativa di miglioramento
della qualita delle cure,
confermano la sicurezza
della DEX e la sua effica-
cia nel ridurre drastica-
mente |'impiego di mor-
fina, contribuendo a una
gestione piu stabile del
neonato durante la TH™.
Inoltre, un lavoro recen-

te di Nuzum, riporta
che la DEX offre alcuni
vantaggi sullo sviluppo
motorio a 12 mesi versus
la morfina, sebbene a 24
mesi tale vantaggio non
sia pill evidente 24,

Ad oggi gli unici dati pro-
spettici provengono dal-
lo studio di Surkov, che
ha confrontato neonati
trattati con DEX rispetto
a morfina o diazepam.
| risultati suggeriscono
un potenziale benefi-
cio della DEX in termini
di stabilita respiratoria,
miglioramento della per-
fusione cerebrale valuta-
ta con NIRS e riduzione
della leucomalacia e del-
le crisi epilettiche?.
Inoltre, la DEX non inter-
ferisce in modo signifi-
cativo con il monitorag-
gio EEG, permettendo
una valutazione conti-
nua dell'aEEG per le crisi
durante la TH?,

Infine, la recente revisio-
ne sistematica e meta-
analisi di Cocchi et al.
(2025) ha confermato
il buon profilo di tollera-
bilita della DEX, la ridu-
zione  dell’'esposizione
cumulativa agli oppioidi
e alcuni segnali di neuro-
protezione (in particola-
re la diminuzione dell’'in-
cidenza di convulsioni).
Non sono state eviden-
ziate differenze nei pun-
teggi di dolore-sedazio-
ne, né un aumento della
necessita di boli di rescue
rispetto ai protocolli a
base di morfina/fentanil,
suggerendo che la DEX
garantisce un'analgesia
almeno equivalente agli
oppioidi alle dosi impie-
gate negli studi.

La stessa review ha, tut-
tavia, richiamato 'atten-
zione sulla necessita di
interpretare con cautela
questi dati e ha ribadito
I'importanza di condurre
studi randomizzati ben
disegnati per valutare
I'efficacia a lungo termi-
ne della DEX nello speci-
fico contesto neonatolo-
gico?.

Effetti avversi

La DEX ha mostrato un
profilo di sicurezza favo-
revole nei neonati sotto-
posti a TH. Il principale
effetto osservato & una
riduzione della frequen-
za cardiaca, general-
mente contenuta e non
associata ad alterazioni
emodinamiche clinica-
mente significative. Nei
diversi studi, la bradicar-
dia e stata riportata con
incidenza variabile. Studi
come quello di Elliott et
al. e Naveed et al. han-
no evidenziato che gli
episodi di bradicardia
tendevano a risolversi
spontaneamente o con
la semplice riduzione del
dosaggio dell'infusione
di DEX, senza ricorrere
alla sospensione com-
pleta del trattamen-
to. Solo in casi isolati

si & resa necessaria la
sospensione tempora-
nea dell'infusione. Epi-
sodi isolati di ipotensio-
ne sono stati segnalati,
in forma transitoria e di
modesta entita™ 2,

Conclusioni
La DEX si conferma una
strategia di sedazione

promettente per i neo-
nati sottoposti a ipoter-
mia terapeutica. Le evi-
denze disponibili - quasi
esclusivamente da studi
osservazionali di piccole
dimensioni - ne mostra-
no un buon profilo di
tollerabilita, la capacita
di ridurre l'esposizione
agli oppioidi e segnali
incoraggianti di possi-
bile beneficio neurolo-
gico. Rimane tuttavia
imprescindibile il com-
pletamento di trial ran-

domizzati controllati che
definiscano dosaggi otti-
mali, sicurezza cardiova-
scolare e impatto sullo
sviluppo neuro-cogniti-
vo a lungo termine.

Tuttavia, vale la pena
sottolineare come, in
ambito neonatale, mol-
ti farmaci e procedure
siano entrati nella pra-
tica quotidiana perché
“ragionevoli” o clinica-
mente rilevanti, senza
essere mai stati sotto-
posti allo stesso rigo-
re metodologico oggi
richiesto per introdurne
di nuovi. Questa dissin-
cronia invita alla ricerca
di un duplice equilibrio:
da un lato mantenere un
alto livello di evidenza
per cambiare standard
consolidati; dall'altro
evitare che l'assenza di

continua a pag. 22>>
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studi ben condotti ritardi
I'adozione di alternative
potenzialmente migliori,
laddove i dati preliminari
e la fisiopatologia sug-
geriscano un vantaggio
clinico concreto.
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IPOGLICEMIA PRECOCEE
NEUROSVILUPPO A 2 ANNI NEI
PRETERMINE AGA <32 SETTIMANE
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delle Marche, Ancona

e

Comitato di Coordina-
mento SIN Marche, Pre-
sidente  Dottssa  Grazia
Scutti, Terapia Intensiva
Neonatale AOU delle
Marche, Ancona

Background

[l termine ipoglicemia
fu introdotto da Har-
ris a fine XIX secolo. Il
glucosio  rappresenta
il principale substrato
energetico  perinatale:
in epoca fetale & forni-
to attraverso I'apporto
transplacentare?*, men-
tre dopo la nascita si
osserva un calo fisiolo-
gico fino a 55-60 mg/dL
nelle prime 1-2 ore, se-
guito dal ritorno a valori
normali (70-100 mg/
dL)>¢. Il cervello neona-
tale utilizza il glucosio
come principale e quasi
esclusiva fonte energe-
tica, disponendo di fonti
alternative limitate (lat-
tato nelle prime 48 h,
corpi chetonici dal 3°-4°

giorno)’®. E consolidato
che ipoglicemie severe e
persistenti compromet-
tano il neurosviluppo®'%;
rimane, invece, incerto
limpatto delle forme
transitorie e asintomati-
che.

Definizione

La definizione di ipogli-
cemia neonatale non &
univoca™?, Sono state
proposte soglie operati-
ve: Pediatric Endocrine So-
ciety (PES) =50 mg/dL
nelle prime 48 h e 260
mg/dL successivamen-
te'®, American Academy
of Pediatrics (AAP) <40
mg/dL (0-4 h), <45 mg/
dL (4-48 h), <60 mg/
dL (>48 h)"®; British
Association of Perinatal
Medicine (BAPM) <45
mg/dL nei sintomatici e
<36 mg/dL negli asinto-
matici'®; Canadian Pedia-
tric Society (CPS) e linee
guida svedesi 47 mg/dL
nelle prime 72 h". (Fig.1)

Incidenza e fattori di ri-
schio

L'incidenza varia in fun-
zione delle soglie adot-
tate e delle popolazioni
studiate®™. L'ipoglicemia

transitoria si riscontra
nel 5-15% dei neona-
ti"®2% e fino al 50% dei
soggetti a rischio®?,
Stark (2020) ha ripor-
tato il 27% con cut-off
<40 mg/dL, il 43% con
<45 mg/dL e fino al
51% con <47 mg/dL?>%,

Marche

nei pretermine <33 set-
timane l'incidenza era
del 33,7%2. | gruppi a
rischio includono pre-
termine, small for gesta-
tional age (SGA), intrau-
terine growth restriction
(IUGR) ed extremely low
birth weight (ELBW), per

ridotte riserve energeti-
che e limitata gluconeo-
genesi'®; ulteriori fattori
comprendono sepsi,
cardiopatie, ipotermia e
iperinsulinismo™ come

continua a pag. 24>>

Definition of neonatal hypoglycemia (mg/dl)

Institution, year

Time from birth

AAP, American Academy of Pediatrics;
national guidelines; PES, Pediatric En

locrine Society.

BAPM, British Association of Perinatal Medicine; ABM, Academy of Breastfeading Medicine; CPS,

0-2h 2-4h 4-24h 24-48 h 48-72 h >72h
AAP, 2011 (12) <40 mg/dl <45 mg/dl <60 mg/dl
ABM, 2014 (13) <28 mg/dl <40 mg/dl <48 mg/d
PES, 2015 (14) <50 mg/di <60 mg/dl
BAPM, 2017 (15) <45 mg/dl if symptomatic

<36 mg/dl in asymptomatic at risk infants

CPS 2019 (16) <47 mg/dl
SNG, 2019 (17) <47 mg/d <54 mg/d!

Canadian Pediatric Society; SNG, Swedish

Figura 1. Definizione di ipoglicemia neonatale (De Angelis et al.)
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Screening and Management of Postnatal Glucose Homeostasis in Late Preterm
and Term SGA, IDM/LGA Infants

HLPT) Infants 34 - 36%" weeks and SGA (screen 0-24 hws); IDM and LGA 234 weeks (screen 0-12 hrs))

Symptomatic and <40 mg/dL— IV glucose

<25 mg/dL

IV glucose’

plasma glucose level of 40-50 mg/dL.

Screen glucose 30 minutes after 1* feed
Initial screen <25 mg/dL
Feed and check in 1 hour

25-40 mg/dL
Reieed*v glucose’
as needed

Target glucose screen 245
* Glucose dose = 200 mg/kg (dextrose 10% at 2 mL/kg) and/or IV infusion at 5-8 mg/kg per min (80-100 mL/kg per d). Achieve

ASYMPTOMATIC

Birth to 4 hours of age 4 to 24 hours of age

INITIAL FEED WITHIN 1 hour

<35 mg/dL

IV glucose’

dL

Symptoms of hypoglycemia include: Imitability, tremors, jitteriness, exaggerated Moro reflex, high-pitched cry, seizures, lethargy,

Continue feeds q 2-3 hours

Screen glucose prior to each feed

Screen <35 mg/dL
Feed and check in 1 hour

ior to routine feeds

35 - 45 mg/dL

Refeed/IV glucose’
as needed

Figura 2. Screening e gestione dell'omeostasi glucidica postnatale nei neonati
late-preterm (LPT, 34-36+6 settimane) e a termine small-for-gestational age
(SGA), e nei neonati figli di madri diabetiche (IDM)/large-for-gestational age

(LGA).

LPT e SGA: screening 0-24 ore; IDM e LGA >34 settimane: screening 0-12 ore.

IV indica endovenoso.

nei figli di madre diabeti-
ca (IDM) e Large for Ge-
stational age (LGA).

Manifestazioni cliniche

| segni sono aspecifici:
tremori, apnea, convul-
sioni, ipotonia, letargia e
difficolta di alimentazio-
ne?>?’. La regressione dei
sintomi & rapida dopo la
correzione glicemica®;
le convulsioni insorgo-
no piu tardivamente e
possono persistere. Non
& disponibile un valore
soglia  universalmente
associato alla comparsa
dei sintomi®.

Monitoraggio glicemico
Il dosaggio enzimatico di
laboratorio rappresenta
il metodo di riferimento,
pur con limiti di rapidi-
ta®l. | glucometri, ampia-
mente utilizzati, presen-
tano scarsa accuratezza
per bassi valori e sono
influenzati da ematocrito
e ipoperfusione®. | gas-
analizzatori costituisco-
no una valida alternativa;
il monitoraggio continuo
ha dimostrato di ridurre
ipoglicemia e variabilita
glicemica nei pretermi-
ne*. (Fig.2)

Patogenesi del danno
cerebrale

I danno ipoglicemi-
co deriva non solo dal
deficit energetico, ma
anche da meccanismi
metabolici e neurochi-
mici. Studi di near-infra-
red spectroscopy (NIRS)
hanno documentato
variazioni del flusso ce-
rebrale3: alterazioni dei
neurotrasmettitori e
accumulo di ammonia-
ca contribuiscono alla
neurotossicita®*®*. Alla
risonanza magnetica le
lesioni occipitali sono
caratteristiche?, ma
possono estendersi a
sostanza bianca, gangli
della base, corteccia e
talamo®%*. La distribu-
zione delle lesioni varia
in funzione dell'eta di
insorgenza e dell'epoca
gestazionale34°, (Fig.3)

Neurosviluppo

Le evidenze sugli esiti
a lungo termine sono
contrastanti. Lucas et
al. (1988)* hanno as-
sociato ipoglicemie ri-
correnti a deficit cogni-
tivi e motori; Brand et
al. (2005)* non hanno
riscontrato  alterazioni

in LGA con ipoglicemia
lieve. Tin et al. (2012)%3
non hanno osservato
differenze in 566 pre-
termine <32 settimane.
Nel Children With Hypo-
glycemia and Their Later
Development (CHYLD)
study, McKinlay et al.
hanno riportato assenza
di associazioni a 2 anni,
ma deficit delle funzioni
esecutive e visuo-moto-
rie a 4,5 anni*#**. Shah et
al. (2022)* non hanno
riscontrato correlazioni
con il rendimento sco-
lastico, mentre Edwards
et al. (2022)% hanno
descritto un aumento
del rischio di deficit neu-
rosensoriali a 2 anni in
neonati con ipoglicemia
<47 mg/dL, in particola-
re se <36 mg/dL.

Prevenzione e tratta-
mento

La prevenzione si basa
su allattamento precoce
e contatto pelle-a-pelle,
efficaci anche per la sta-
bilita termica®®. Le linee
guida AAP (2011) rac-
comandano la terapia
endovenosa per valori
<25 mg/dL (0-4 h), <35
mg/dL (4-24 h) e, nei

Figura 3. Risonanza magnetica di un neonato a ter-
mine con apnea e crisi convulsive associate a grave

ipoglicemia.

(A) Esami esequiti a 5 giorni dall'evento (fase acuta):

1 = sequenza assiale T2-pesata che documenta un esteso in-
teressamento cortico-sottocorticale, prevalentemente in sede
occipitale bilaterale, con marcata perdita della differenziazio-

ne cortico-midollare;

2 = sequenza a diffusione (DWI) con restrizione della diffu-
sione in ampie aree sottocorticali posteriori, associata a ridu-
zione del coefficiente apparente di diffusione (ADC), compa-

tibile con edema citotossico;

(B) Esami esequiti dopo 5 settimane (fase cronica):
3 = evidenza di atrofia encefalica occipitale, piti pronunciata
a sinistra, con ampliamento degli spazi liquorali e riduzione

dello spessore corticale;

4 = sequenza DWI che mostra incremento della diffusione
nelle aree precedentemente coinvolte, coerente con evoluzio-
ne gliotico-atrofica e presenza di cavitazione di minori dimen-

sioni.

sintomatici, <40 mg/
dL, con minibolus (200
mg/kg) e infusione di
glucosata al 10%"™. Lo
screening deve prosegui-
re fino a 12 h nei figli di
madri diabetiche e negli
LGA e per almeno 24 h
nei late-preterm e negli
SGA®.

Golden Hour nei preter-
mine

[l concetto di “Golden
Hour”, originariamente
introdotto in medicina
d'urgenza®, identifica la
prima ora di vita come
finestra critica per ri-
durre morbilita e mor-
talita®. Nei pretermine
estremi (<27 settimane)

o ELBW (<1000 g), il
protocollo di Croop et
al. prevede: preriscalda-
mento della termoculla,
uso di sacca in polietile-
ne, predisposizione del
materiale per accesso
Venoso, posizionamen-
to precoce di catetere e
avvio dell'infusione glu-
cosata entro 15 minuti,
seguito da trasferimen-
to in Terapia Intensiva
Neonatale (TIN)®".

Obiettivo dello studio

Valutare |'associazione
tra ipoglicemia precoce
(<6 ore di vita, HOL) e
neurosviluppo a 2 anni

continua a pag. 25>>
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Tabella 1. Caratteristiche alla nascita e principali interventi e patologie dalla
nascita a 36 settimane neineonati con Glyc<40[Birth-6HOL] e Glyc>40[Birth-
6HOL].

GA: eta gestazionale; BW: peso alla nascita; TL: lunghezza totale; HC: circonferenza cranica;
SGA: small for gestational age (piccolo per eta gestazionale); WT: peso; EN: nutrizione en-
terale; PN: nutrizione parenterale; CPAP: continuous positive airway pressure (ventilazione
a pressione positiva continua); RDS: sindrome da distress respiratorio; HMD: malattia delle
membrane ialine; BPD: displasia broncopolmonare; EOS: sepsi ad esordio precoce; PDA: dotto
arterioso pervio; PVL: leucomalacia periventricolare; RBC: globuli rossi; ROP: retinopatia della
prematurita; LOS: sepsi ad esordio tardivo; NEC: enterocolite necrotizzante; IVH: emorragia
intraventricolare; SDS: punteggio di deviazione standard; NPE: energia non proteica.*Per I'a-
nalisi statistica sono stati utilizzati t-test indipendente, test del Chi-quadro, test di Fisher e
test di Mann-Whitney.

nei pretermine AGA <32
settimane.

Metodi

Analisi retrospettiva su
598 neonati AGA (GA
24+0/7-3146/7  setti-
mane) ricoverati pres-
so la TIN dell'Ospedale
“G. Salesi” di Ancona
(2007-202D). Criteri
di esclusione: outborn,
SGA, LGA, figli di madri
diabetiche, malforma-
zioni, decessi/trasferi-
menti <6 h, dati incom-
pleti. | neonati sono stati
stratificati in:

- Glyc<40[Birth-6HOLI:
neonati con almeno un
episodio di glicemia <40
mg/dL nelle prime 6 h;

- Glyc=40[Birth-6HOL].
- Outcome primario: de-
ficit cognitivo (COG) e
motorio (MOT) a 2 anni
(Bayley-Ill <85). Analisi
conregressione logistica
multivariata e propensity
score matching (PSM) 1:1.

Risultati

Dei 598 neonati, 129
(21,6%) rientravano in
Glyc<40[Birth-6HOL]. I
tempo di avvio dell'infu-
sione glucosata non dif-
feriva tra i gruppi (1.0 h,
p=0.901). L'ipoglicemia
precoce non era associa-
ta a rischio aumentato di
deficit COG (ExpB 1.07,
p=0.828) o MOT (ExpB
0.94, p=0.901) dopo
aggiustamento per GA,
sesso, steroidi, sepsi, re-
spiratory distress syndro-
me (RDS), patent ductus
arteriosus (PDA), bron-
chopulmonary  dysplasia
(BPD), asfissia, colesta-
si, lesioni cerebrali, chi-
rurgia, ipo/iperglicemia
tardiva, intake energeti-
co e livello di istruzione
materno. Nessuna diffe-
renza nei punteggi Bay-
ley-Ill (COG -0.1+22.5;
MOT - 17#£21.1), né
nelle prevalenze di de-
ficit (COG<85 -2.5%,
p=0.648; MOT<85
+4.4%, p=0.125). PSM
(79 coppie) confermava

i risultati. Nessuna dif-
ferenza anche nella cre-
scita a 36 settimane e a
2 anni (peso, lunghezza,
circonferenza cranica).
Risultati mostrati nella
Tab.1, 2a, 2b e Fig.4.

Discussione
L'incidenza di ipoglice-
mia precoce nei pre-
termine <32 settimane
(21%) & sovrapponibile
ai dati di letteratura >>>4,
Glyc<40[Birth-6HOL]
non si configurava come
fattore di rischio indi-
pendente per deficit
cognitivo e motorio a 2
anni, in accordo con Tin
et al.> e Duvanel et al.>®,
sebbene altre indagini
abbiano riportato asso-
ciazioni negative a lun-
go termine®4>475%  |a
sorveglianza intensiva e
il trattamento precoce
possono aver mitigato
gli effetti avversi. Un fol-
low-up fino all'eta sco-
lare potrebbe, tuttavia,
rivelare esiti tardivi®’.

Conclusioni
Nei pretermine AGA
<32 settimane, lipo-

glicemia precoce (<40
mg/dL entro 6 h) non
rappresenta un fattore
di rischio indipenden-
te per deficit cognitivi
o0 motori a 2 anni, in un
contesto  assistenziale
con monitoraggio gli-
cemico rigoroso e trat-
tamento precoce. Sono
necessari studi prospet-
tici con follow-up prolun-
gato e con l'impiego di
tecniche di neuroimaging
avanzato per conferma-
re tali evidenze.
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ILNEONATO LATE PRETERM:
QUESTO SCONOSCIUTO!

Valentina Vanzo'
Paola Cavicchioli?

'TIN Vicenza

Pediatria e Neonatologia,
Mestre

e il Coordinamento della
SIN Veneto

| neonati late preterm
(LP) (34-36+6 sg) rap-
presentano oramai |l
61,7% dei prematuri
(INNSIN 2023). Nono-
stante la numerosita, le
raccomandazioni dedi-
cate sono limitate. Per
questo il gruppo SIN
Veneto ha condotto una
survey tra i Direttori dei
punti nascita regiona-
li, indagando le diverse
pratiche gestionali. |
risultati sono stati con-
frontati con la letteratu-

ra, lasciando aperti molti
quesiti.

Fig. 1-2-3-4: Dove ricove-
rare il neonato LP?

Il neonato LP rappre-
senta una sfida a partire
dalla nascita, quando si
deve decidere dove for-
nire il livello di assistenza
appropriato. Uno studio
in UK ha mostrato che il
PN e l'eta gestazionale
per il ricovero diretto al
Nido variavano da 34 a
37sgedalb5a25kg In
uno studio con 138.359
neonati negli USA, i LP
ricoverati in TIN hanno
tassi maggiori di allatta-
mento a 4 mesi, rispetto
a quelli assistiti al Nido:
cido suggerisce che trat-
tare i LP come neonati a
termine puo essere pe-
nalizzante e che setting
diversi richiedono solu-
zioni diverse'.

Veneto

Figure 1,2,3,4.
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Joshi ha osservato che
il 95% dei nati a 34 sg
necessita di almeno un
intervento tra antibioti-
co, supporto respirato-
rio, fototerapia, sondino,
infusione,  termoculla,
rispetto al 46% e 26%
dei nati a 35 o0 36 sg?
Tachipnea, ipoglicemia
e ipotermia sono molto
comuni nei LP, ma solo
un sottogruppo di que-
sti (30% con tachipnea,

23% con ipoglicemia,
46% con ipotermia)
richiede un intervento

medico. La maggior par-
te sviluppa questi sinto-
mi entro le prime 6 ore,
rafforzando l'idea che
il periodo di transizio-
ne precoce richieda un
attento  monitoraggio.
Solo una piccola percen-
tuale (6% tachipnea,
7% ipoglicemia, 12%
ipotermia) sviluppa pro-
blemi oltre le prime 6
ore: questa piccola per-
centuale, oltre al piccolo
sottogruppo che neces-

sita di intervento, puo
contribuire a definire
le politiche istituzionali
per quanto riguarda il
personale infermieristi-
co, il luogo di cura e la
frequenza delle valuta-
zioni.

In assenza di parame-
tri di riferimento clinici
consolidati & difficile
distinguere se gli inter-
venti medici in questa
coorte siano appropria-
ti. | tassi di tachipnea e
ipoglicemia sono di gran
lunga superiori agli in-
terventi con supporto
respiratorio e infusione
di glucosata, suggeren-
do che questi sintomi
comunemente si risol-
vono con il tempo della
transizione fisiologica o
con interventi di minore
intensita, come lo skin to
skin, l'allattamento o il
destrogel.

Il 91% dei nati a 34 sg
e stato posto in incuba-
trice, anche se l'ipoter-
mia & stata osservata
nel 74%. Cio riflette
probabilmente alcune

pratiche assistenziali in
cui tutti i neonati di 34
sg vengono ricoverati
in TIN e molti vengono
posti in incubatrice pri-
ma dell'ipotermia dimo-
strata. Non & chiaro se
questa sia una pratica
benefica (che potrebbe
comportare un aumen-
to di peso piu rapido)
0 un trattamento ec-
cessivo (ciog, potrebbe
prolungare la degenza
senza benefici associa-
ti). Molti centri hanno
politiche di monitorag-
gio obbligatorio di 24-
48 ore in TIN per i LP:
questi dati suggeriscono
che queste tempistiche
non riflettono la fisiolo-
gia dei LP. | LP possono
tuttavia affrontare una
transizione lenta o ina-
deguata  all'ambiente
extrauterino, motivo per
cui & essenziale valutare
attentamente il rappor-
to personale/pazienti,
specialmente nelle pri-
me 12 ore. E importante
eseguire il monitoraggio
glicemico, poiché il na-

Figura 5.

Figura 6.

dir si verificatrale 2 ore
dopo la nascita; € neces-
sario garantire poppate
frequenti: almeno 10-12
al seno o 8-10 con latte
formulato al giorno. Il
peso va monitorato quo-
tidianamente: seil calo &
>3% al giorno 0 >7% a
72h, sono necessarie ul-
teriori valutazioni®.

Per migliorare |'outcome
nutrizionale e la cre-
scita dei LP emergono
alcune strategie, che si
differenziano in parte da
quelle per i neonati fisio-
logici a termine. Secon-
do Boies queste posso-
no essere: sviluppare un
piano alimentare stan-
dard; facilitare il contat-
to skin to skin prolungato
subito dopo il parto, per
migliorare la stabilizza-
zione della frequenza
cardiaca, dello sforzo
respiratorio, della tem-
peratura, della glicemia
e offrire l'allattamento
al seno entro 1 ora di
vita. Il rooming-in 24 ore
su 24 deve essere inco-
raggiato. Se il neonato &
fisiologicamente stabi-
le, sarebbe auspicabile
consentirgli di rimanere
con la madre mentre ri-
ceve antibiotici ev o fo-
toterapia®.

Fig. 5: Apnea: quando il
rischio diventa trascura-
bile?

Nel 2001 Ramanathan
ha indagato gli episodi
di apnea (20 secondi)/
desaturazione  (SpO,
<90%)  /bradicardia
(FC < 80-100 bpm), piu
o meno significativi (con
durata >20 seco con FC
<60 bpm o Sp0,<80%)
in neonati pretermine e
a termine sani. Ovvia-
mente gli episodi severi
hanno un'incidenza 2-3
volte maggiore < le 34
sg (5-10 die con riduzio-
ne dopo il primo mese),
tuttavia anche i neonati
> le 34 sg possono pre-
sentare 1-3 episodi al
giorno nelle prime setti-
mane di vita®.

Fig. 6: La maggior parte
dei centri al momento non
dispone di latte donato
per la supplementazione.
Se LM non é sufficiente?

Rimane controverso se
combinare l'allattamento
al seno con latte formu-
lato nei LP per migliorare
la crescita. Nei LP che
ricevono regolarmente
latte formulato supple-
mentare, si osserva un
ritardo maggiore nell'i-
nizio dell'allattamento al
seno e una degenza pil
lunga, senza evidenza di
un aumento di peso mag-
giore'. Il Diamond Trial
Group, con 532 neonati
trale 32+0 e le 35+6 sg,
ha indagato se I'aggiunta
di nutrizione parenterale
precoce (anziché gluco-
sata), formula supple-
mentare (anziché atten-
dere il latte materno) o la
stimolazione sensoriale
prima del pasto, influen-
zassero la composizio-
ne corporea a 4 mesi, il
tempo per raggiungere
I'alimentazione enterale
completa e altri para-
metri clinici. | risultati
hanno mostrato che non
sono necessari interven-
ti aggressivi nei primi
giorni (come aminoacidi
ev o formula precoce)
per sostenere la cresci-
ta o ridurre il tempo di
alimentazione comple-
ta. La priorita dovrebbe
essere, piuttosto, offrire
un adeguato supporto
all'allattamento precoce,
evitando interventi nutri-
zionali non basati su evi-
denze’. La letteratura &
comunque concorde nel
suggerire che, se neces-
sario, il latte materno
debba essere integrato
prima con latte materno
spremuto, poi con lat-
te donato, e, solo come
ultima scelta, con latte
formulato®. Tuttavia, un
recente RCT non mostra
differenze in termini di
crescita o morbidita tra

continua a pag. 30>>
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l'integrazione del LM
con latte donato o LA%.

Fig. 7: E necessaria l'eco-
grdfia transfontanellare
(ETF) routinaria?

L'emorragia intraventri-
colare del pretermine ha
un'incidenza che dimi-
nuisce con l'aumentare
dell'eta  gestazionale.
Poiché I'ETF non vie-
ne eseguita di routine
nei LP, il tasso reale &
sSpesso sottostimato.
Mclntire ha osservato
che l'incidenza di IVH di
1° e 2° diminuisce pro-
gressivamente da 0,5%
a34sg,a0,2% a 35 sg,
0,06% a 36 sg e 0,01%
a 39 sg. Tuttavia, Teune
ha evidenziato un'in-
cidenza maggiore, con
tassi di IVH grave, signi-
ficativamente piu elevati

nei LP, rispetto ai neonati
a termine (0,01% contro
0,004%).

Fig. 8-9: Servono figure di
supporto specifiche?

Sebbene ['allattamento
al seno nei LP sia aumen-
tato negli ultimi anni, &
spesso piu difficile ri-
spetto ai nati a termi-
ne e viene sospeso pil
precocemente. Sorpren-
dentemente, il tasso di
inizio dell'allattamento al
seno nei LP & inferiore a
quello dei neonati molto
pretermine, con tassi pil
bassi nei LP non ricove-
rati in TIN. Si ritiene che
I'allattamento al seno
pill elevato nei neonati
ricoverati possa derivare
dalla maggiore vigilanza,
dal supporto all'allatta-
mento e dall'importan-
za attribuitagli in TIN"

Boies suggerisce di far
valutare ['allattamento
al seno, preferibilmente
entro 24h dal parto, da
un professionista con
esperienza nella gestio-
ne dell'allattamento nei
LP e pretermine®.

Fig. 10-11-12-13-14: E ne-
cessario un follow-up
dedicato? Che integra-
zioni? Hb e ferritina an-
drebbero ricontrollati?
Quando dimetterli?

La durata della degenza
puo variare, ma i LP ne-
cessitano di un follow-up
attento nel primo perio-
do, con la prima visita di
controllo  generalmen-
te entro 1-2 giorni dal-
la dimissione. Un calo
ponderale del 10% puo
essere accettabile per
LP sani che mangiano
efficacemente, mentre

Figura 7.

una perdita del 7% é piu
appropriata per i piu pic-
coli o con ritardo di cre-
scita intrauterino. Stra-
tegie utili per aumentare
la crescita ponderale in-
cludono l'osservazione
durante l'allattamento,
doppie pesate o supple-
mentazione. | regimi di
tripla poppata (allatta-
mento, estrazione del
latte ed integrazione)
sono efficaci, ma non
sempre sostenibili per
tutte le madri.

Di fatto i 3-4 mesi post
termine rimangono un
periodo  fondamentale
per ottimizzare lo svilup-
po cerebrale attraverso
la gestione nutrizionale,
controllando i 3 parame-
tri antropometrici anche
nei mesi successivi, per
intercettare un eccessivo
accrescimento pondera-
le rispetto a lunghezza
e circonferenza cranica,
che potrebbe predispor-
re alla sindrome metabo-
lica in futuro.

| neonati LP allattati al
seno presentano un ri-
schio maggiore di ane-
mia sideropenica rispet-
to i nati a termine ed &
raccomandata l'integra-
zione di ferro di routine®.
Una RCT ha valutato che
neonati con PN tra 2-2.5
kg mostrano una riduzio-

ne dei problemi compor-
tamentali a 3-7 anni, se
supplementati di ferro
fino a 6 mesi®.
Thanhaeuser ha inda-
gato lo stato marziale
nei pretermine: a 6 set-
timane EC piu del 50%
ha deficit marziale, no-
nostante supplementa-
zione adeguata; tuttavia,
durante il primo anno,
molti recuperano e di-
mostrano un livello ade-
guato di ferritina a 6-12
mesi®.

Pertanto, potrebbe es-
serci indicazione a con-
tinuare la supplementa-
zione fino a 6-12 mesi,
a seconda dello svezza-
mento.

Per quanto riguarda la
mineralizzazione,  esi-
stono pochi dati sui LP:
il picco di accrescimen-
to osseo fetale € nel 3°
trimestre, per cui sem-
brerebbe  ragionevole
supplementare con mi-
nerali anche i LP fino al
termine.

Tuttavia, gli RCT hanno
dimostrato che LF per
pretermine o la supple-
mentazione non sono
efficaci nel migliorare la
mineralizzazione in que-
sti pazienti e non vanno
prescritti di routine.
Quanto assumono i neo-

continua a pag. 31>>
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Figure 10,11,12,13,14.

nati in enterale & variabi-
le, quindi & necessario il
monitoraggio dei neonati
a rischio di osteopenia:
vale anche per i late pre-
term?1,10,11

Per quanto concerne i
multivitaminici: B1, C, B2,
B6 e folati di fatto sono
sufficienti per il fabbiso-
gno del neonato anche
pretermine tramite il LM
0 i LF (da valutare solo in
stati carenziali gravi ma-
terni o in anemia del neo-
nato persistente).

Invece B12, A, E, K po-
trebbero essere insuf-

ficienti nel LM per un
neonato pretermine: da
valutare la supplementa-
zione.

Fig. 15-16: Quando e come
supplementare il LM alla
dimissione?

Le misure antropometri-
che dovrebbero essere
effettuate dopo lo skin to
skin e riportate su curve
di crescita specifiche'™.

Il deficit di crescita si
definisce come diminu-
zione dello z-score >1,0
in un periodo di 1 mese
o piu. Cio & coerente con

i criteri standardizzati
per la diagnosi di mal-
nutrizione nei neonati
pretermine per diagno-
sticare una malnutrizio-
ne lieve (<0,8-1,2), mo-
derata (1,2-2,0) e grave
(=2,0), sebbene anche
questo richieda ulteriore
convalidazione.

La crescita adeguata &
definita come:

PC 1,5-2 kg: 14-17 gr/
kg/die;

PC 2-2,5 kg: 12-14 gr/
kg/die;

PC 2,5-3 kg: 10-13 gr/
kg/die.

La somministrazione di
liquidi ev alla madre puo
causare un aumento
della diuresi nel neonato
nelle prime 24 ore, con
una perdita di peso ap-
parente eccessiva.

I neonato deve cre-
scere secondo la curva
raggiunta dopo il fisio-
logico calo ponderale,
utilizzando le curve per
i neonati a termine a
partire dalle 42-44 sg
di eta corretta. Studi os-
servazionali mostrano
che il tempo medio di
inizio dell'alimentazio-

ne enterale, l'avanza-
mento del volume e la
fortificazione del latte
materno variano note-
volmente nei vari centri.
Analogamente, esiste
una variabilita nel tipo
di formula prescritta alla
dimissione. Uno studio
condotto in 10 TIN negli
USA ha mostrato che le
dimissioni con formula
0 post variavano dal 4%
al 72%’.

Un RCT con neonati tra
32 e 35+6 sg ha mo-
strato come il latte O
post alla dimissione dia

Figure 15,16.

continua a pag. 32>>
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moderato aumento in
lunghezza, CC, massa
magra e contenuto mi-
nerale osseo a 6 mesi ri-
spetto al latte 1: potrebbe
essere indicato sino ai 6
mesi in determinate cate-
gorie di pazienti?™

Di fatto un LP dimesso a
1.8-2 Kg presenta mas-
sa corporea e riserve di
nutrienti che sono il 55-
60% di quelle di un neo-
nato a termine, anche se
ha avuto una buona cre-
scita post-natale. Se il
neonato in LM esclusivo
non cresce, nonostante
quota adeguata, e viene
prescritta una fortifica-
zione, dare solo lipidi
o zuccheri risulta in un
aumento di peso, ma
non della massa magra
e di conseguenza di lun-
ghezza e circonferenza
cranica.

Cosa sappiamo su quali
neonati pretermine forti-
ficare?™

1. se necessita di sup-
porto respiratorio per
>10 giorni o BPD

2. difficolta nella deglu-
tizione

3. vomito frequente

4. durata del pasto > 30
min

5. pregressa chirurgia
addominale
6. cardiopatia
7. disordini
scolari

8. anomalie cromosomi-
che

9. necessita di supporto
nutrizionale nell'ultima
settimana

10. calo del percentile di
crescita nell'ultima set-
timana

11. peso attuale <-3DS o
calo dalla nascita >-2DS.
Alcuni LP possono rien-
trare frequentemente in
alcuni di questi punti.

In un LP dimesso in al-
lattamento esclusivo al
seno che necessita di
integrazione o fortifica-
zione sarebbe preferibi-
le utilizzare 1 o piu pasti

neuromu-

formulati tra le poppate
oppure la shot fortifica-
tion, invece della som-
ministrazione di latte
estratto fortificato in un
biberon ad ogni pasto,
cosi da mantenere ed
incoraggiare la suzione
al seno’.

Fig. 17: E importante
identificare il pediatra
di libera scelta e docu-
mentarne i recapiti. |
neonati LP dovrebbero
essere visitati entro 1-2
giorni dalla dimissione,
per controllare il peso,
valutare la stabilita del
neonato, esaminare i
risultati degli screening.
Alcune caratteristiche di
immaturita, come diffi-
colta di suzione, degluti-
zione e respirazione non
coordinate, potrebbero
emergere solo tra il 2° e
il 5° giorno dopo il parto,
guando aumenta la pro-
duzione di latte mater-
no. Le visite di follow-up
dal Curante dovrebbero

Figura 17.

Figura 18.

essere settimanali fino
al raggiungimento delle
40 sg o finché il neonato
non & chiaramente in sa-
lute, anche per valutare
I'adeguatezza della rete
familiare.

Fig. 18: Sharma ha rileva-
to che i neonati LP hanno
1,8 volte piu probabilita
di essere ricoverati ri-
spetto ai neonati a termi-
ne. Nonostante il rischio
maggiore di morbidita,
vengono spesso dimessi
entro 2-3 giorni. Cono-
scere i fattori di rischio
per morbidita nei LP
"sani" aiuta a identificare
quelli che necessitano di
un follow-up pil atten-
to. Shapiro ha mostrato
che la nascita LP e alcu-
ne condizioni materne
(ipertensione, diabete,
emorragia, malattie pol-
monari-cardiache-renali,
infezioni e herpes genita-
le) sono fattori di rischio
indipendenti, aumentan-
do significativamente il
rischio di morbilita neo-
natale'.

Principali quesiti aperti:

- quanto deve crescere un
late preterm?

- quando serve idratazione
endovenosa: NP o gluco-
sata?

- supplementazione mar-
ziale: Htc va monitorato?

- controllo mineralizza-
zione ossea se fattori di
rischio?

- indicato il polivitaminico?
fino a quando?

- chi fortificare?

- LF O a chi e fino a quan-
do?

- consulenza per allatta-
mento al seno dedicata?

- che follow-up?
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PRETERM™

Proprio per rispondere ad alcuni di questi que-
siti e garantire cure appropriate a questa popo-
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QUANDO LA VITA CHE NASCE DIVENTA

Gli infermieri e il fine vita nelle Terapie Intensive Neo-

natali

Olimpia Ruocco'
Denis Pisano??
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rapia Intensiva Neonatale
A.O. Dei Colli - Presidio
Ospedaliero V. Monaldi,
Napoli

2Terapia Intensiva Neonata-
le, AOU Cagliari
3Presidente uscente SIN INF

L'evento nascita & quasi
sempre un momento di
gioia condiviso, tuttavia,
in diversi casi, pud ac-
cadere che la vita di un
neonato duri solo pochi
giorni o addirittura po-
che ore. Nelle Terapie
Intensive Neonatali (TIN)
il personale sanitario si
trova talvolta a prendersi

cura di neonati affetti da
patologie non compatibili
con la vita, con situazioni
cliniche che possono pro-
trarsi per molte settima-
ne o mesi e con pesanti
ripercussioni emotive e
sociali sulla famiglia. Se
da un lato le Cure Palliative
Perinatali (CPPN) hanno
dimostrato essere fonda-

mentali per accompagna-
re il piccolo e la sua fami-
glia con dignita, alleviando
le sofferenze e offrendo
un supporto umano e cli-
nico nei momenti piu diffi-
cili, dall'altro occorre rile-
vare quanto queste stesse
cure siano ancora poco
conosciute, sottovalutate
0, pill spesso, poco utiliz-

zate nelle TIN. Proprio su
questo importante aspet-
to si & concentrata la no-
stra attenzione attraverso
uno studio osservazionale
multicentrico a disegno
misto, mirato a fare luce
sull'impatto che il fine vita
neonatale ha sul perso-
nale infermieristico, evi-
denziandone le emozioni,
la loro preparazione e la
sussistenza di eventuali
barriere organizzative, so-
ciali e comunicative, che
ostacolano l'avvio di piani
efficaci di supporto.

L'indagine si & svolta da
marzo a settembre 2023,
attraverso la diffusione
di un questionario online
a 186 infermieri appar-
tenenti a 4 unita di TIN
in Campania e 2 in Pie-
monte. Hanno risposto
alla survey 116 infermieri.
Il questionario conteneva
una sezione per la raccol-
ta di dati sociodemogra-
fici e 26 items relativi alla
scala NIPCAS (Neonatal
Palliative Care Attitude Sca-
le), per indagare la consa-
pevolezza, le attitudini e le
esperienze degli infermie-
ri di TIN riguardo le CPPN.
Successivamente & stata
realizzata una raccolta di
dati qualitativi, attraverso
un'intervista strutturata,
alla quale hanno aderito
volontariamente 17 infer-
mieri. La traccia dell'inter-
vista, elaborata sulla base
dell'esperienza clinica e
degli aspetti relativi alle
CPPN, hariguardato il vis-
suto e le emozioni degli
infermieri durante I'espe-
rienza di fine vita del neo-

continua a pag. 35>>
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nato, il loro rapporto con
i genitori del bambino, la
condivisione del percorso
di cura, la preparazione
personale e professionale
sulla gestione del fine vita
ed il riconoscimento delle
barriere e dei facilitatori
all'implementazione delle
CPPN. Se dai questionari
emergono importanti dif-
ficolta correlate ad aspet-
ti organizzativi, clinici e
ad una dichiarata carenza
di risorse, dalle interviste
si evidenziano una serie
di aspetti che possono
essere cosi sintetizzati;

1. La complessita della
situazione clinica e uno
scarso orientamento cul-
turale verso le CPPN
complicano la gestione
del fine vita;

2. Il peso a cui sono sot-
toposti gli infermieri du-
rante la gestione del fine
vita implica conseguenze
psico-fisiche e organizza-
tive;

3. La predisposizione per-
sonale e professionale
porta gli infermieri a svi-
luppare comportamenti
per gestire le criticita del
fine vita;

4. La formazione e la pre-
senza di specifiche risor-
se strutturali e organizza-
tive sono percepite come
indispensabili per favori-
re la gestione del fine vita.

Dall'analisi dei dati quali-
tativi e quantitativi sem-
brerebbe che gli infer-
mieri affrontino spesso
situazioni emotivamente
pesanti, in ambienti che
non sono sempre ade-
guati a garantire un fine
vita sereno al neonato e
alla sua famiglia. Molti
operatori riferiscono che
le CPPN, quando applica-
bili, arrivano troppo tar-
di. Spesso si prova a “...
fare tutto il possibile”, an-
che quando & chiaro che
non c'é piu nulla da fare.
Questo genera, talvolta,

un senso di accanimento
che lascia ferite profonde
in chi assiste e vane spe-
ranze per i familiari. Le
testimonianze  raccolte
parlano di rabbia, impo-
tenza, tristezza e senso
di colpa. Alcuni infermie-
ri raccontano di sentirsi
completamente soli ad af-
frontare queste emozioni,
altri riferiscono di cercare
conforto parlando con i
colleghi o con i familiari
stessi. Quasi tutti denun-
ciano la mancanza di un
adeguato supporto psi-
cologico. Qualcuno riferi-
sce di “sentirsi prigioniero”
o “scoppiare dentro”, altri
raccontano di aver perso
la fede dopo esperienze
troppo dolorose. Ma c'é
anche chi, nella spiritua-
lita, ha trovato un modo
per sostenere le famiglie,
o chi ha cercato nuove
strade, come la musico-
terapia, per rendere meno
crudo l'addio. C'e anche
chi trasforma quel dolore
in un momento di vicinan-
za e umanita, ad esempio
ponendo il neonato tra le
braccia della madre negli

ultimi momenti. “E stato
straziante - racconta un
partecipante - ma é anche
stato un gesto che ci ha fat-
to sentire utili, che ha dato
dignita a quella morte”.

La doppia modalita di
indagine & l'aspetto inte-
ressante dello studio: alla
raccolta dei dati quanti-
tativi, che mostrano una
chiara percezione di di-
sagio, impreparazione
e carenza di risorse, si
affiancano storie, emo-
zioni e riflessioni raccolte
nelle interviste, che han-
no consentito di entrare
nel cuore del problema
ed ampliare 'argomento
trattato.  L'integrazione
dei due approcci permet-
te una lettura congiunta
dei risultati: i dati qualita-
tivi hanno offerto profon-
dita e contesto, mentre
quelli quantitativi hanno
consentito di verificare
associazioni e differenze
significative. Questo ha
reso possibile identificare
temi comuni, discrepan-
ze e spunti di approfon-
dimento sul ruolo degli
infermieri nelle cure pal-

liative perinatali. Le parole
degli intervistati confer-
mano i risultati dei que-
stionari sulla mancanza di
sostegno e di formazione
adeguata all'interno delle
aziende sanitarie, 'assen-
za di percorsi di cura indi-
vidualizzati verso neonati
con esigenze speciali, le
difficolta di comunicazio-
ne e condivisione all'in-
terno dell'équipe multidi-
sciplinare, la gestione di
genitori spesso orientati
su azioni che tendono al
prolungamento della vita
g, infine, una scarsa sen-
sibilita e informazione da
parte della societa civile.
Cultura, formazione spe-
cifica e organizzazione
degli ambienti di cura,
sembrano evidenziar-
si come le tre principali
barriere alle CPPN; tut-
tavia, occorre rilevare
una evidente spinta mo-
tivazionale da parte del-
la maggior parte degli
infermieri coinvolti nello
studio. Infatti, nonostan-
te le difficolta emerse, gli
stessi infermieri ritengo-
no le CPPN un aspetto

indispensabile  dell'assi-
stenza e proprio per tale
convinzione evidenziano
come fondamentale la
formazione mirata dei
professionisti, un mag-
giore supporto in tutto il
percorso  organizzativo
e soprattutto il massimo
coinvolgimento da parte
della leadership aziendale.
Le cure palliative offerte al
neonato non devono piu
essere connotate come
una resa, ma come una
preziosa risorsa quando
tecnica e medicina non
hanno piu risposte, un
investimento capace di
garantire presenza uma-
na, rispetto amorevole e
cure. Per fare cio, prima
di tutto, & necessario un
cambiamento culturale
che riconosca dignita e
valore anche alle vite pil
brevi.
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le storie dei piul piccoli raccontate dai grandi

LAMIASTORIAINTIN
La Storia di Stella raccontata da
mamma Federica

La nostra principessa &
nata a 26+5... per nostra
fortuna eravamo gia in
ospedale, ero ricoverata
da 10 giorni per precau-
zione. E stato tutto cosi
veloce, traumatico, dolo-
roso, che non ho capito
bene cosa stesse suc-
cedendo... so solo che,
quando mi sono sve-
gliata, ho chiesto a mio
marito come stesse e

lui mi rispose: “Sta bene
éin TIN"... TIN... io non
avevo la piu pallida idea
di cosa fosse la TIN. Ma
poi & diventata la nostra
casa, il nostro mondo, il
nostro cuore per 5 lun-
ghi, lunghissimi mesi.

La prima volta che sono
entrata in TIN non sape-
VO cosa avrei visto e
non avevo idea di cosa
aspettarmi... e stato

traumatico. Lo so, & brut-
to scrivere cosi, ma ¢ la
realta: tutte quelle incu-
batrici, con tutti quei fili,
quei cavi, gli allarmi... e
nostri piccoli guerrieri [i
dentro... attaccati a tutti
quei tubicini, a combat-
tere per sopravvivere... e
tu I fuori, che puoi solo
guardare, e pregare, e
piangere, e sperare....

La prima volta che I'ho

vista ho pianto, ho pianto
per tutto il poco tempo
che sono stata li dentro
con lei. Non potevamo
toccarla, non potevamo
baciarla, non potevamo
far nulla... sei impoten-
te. E gli allarmi... i primi
giorni ci facevano diven-
tare  matti... sempre
con le orecchie tese per
capire cosa suonasse,
cosa non andasse bene...

ma poi con i giorni, con
il tempo, impari anche
quello e un pochino ti ci
abitui pure... un pochino,
ma mai del tutto.

Non abbiamo potuto
toccarla per i primi due
mesi di vita... era trop-
po piccola e fragile. Non
poter toccare tua figlia &
una cosa contronatura...
abbiamo sofferto tantis-

continua a pag. 37>>
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simo per questa cosa...
che poi eravamo sotto
pandemia, quindi, anche
dopo, solo ed unicamen-
te con i guanti. Il saturi-
metro & stato il nostro
peggior nemico/amico:
mi ricorderd sempre la
prima volta che le ho
dato il biberon e guar-
davo il monitor del satu-
rimetro e non lei... e I'in-
fermiera che mi seguiva
mi ha “ripresa” dicendo-
mi che non c'&€ miglior
allarme di tua figlia... non
c'é bisogno di guardare
il monitor. Ci ho messo
mesi e mesi per impa-
rare a non dipendere

da quell'apparecchio...
figuriamoci! Ce I'hanno
dimessa con saturime-
tro domiciliare, quindi
anche a casa e conti-
nuata la dipendenza...
mi sono sempre chiesta
come facessero i genito-
ri “normali” a dormire di
notte senza avere la cer-
tezza che il proprio figlio
stesse respirando, che
avesse la giusta dose di
ossigeno nel sangue, il
giusto battito cardiaco...
La TIN diventa la tua
casa... impari a cono-
scere le infermiere e
gli infermieri, impari a
volergli bene, perché

sono loro che si prendo-
no curadituofiglio, men-
tre tu non ci sei, impari a
conoscere le dottoresse
che curano il tuo picco-
lo, impari a stare sedu-
ta ore ed ore su sedie
scomode, a guardare
tuo figlio attraverso una
finestrella minuscola, ad
isolarti dai mille bip che
ti circondano; impari a
conoscere le altre mam-
me e papa che sono i
come te... che soffrono
come te, che pregano e
piangono come te... e si
gioisce per ogni piccolo
traguardo che conquista
solo uno di quei picco-

li guerrieri! E le telefo-
nate... quelle serali che
facevamo quando non
potevamo andare... per
sapere come era anda-
ta la giornata, speran-
do sempre che non ci
fossero brutte notizie...
sperando che invece te
ne dessero di buone! E
le telefonate che invece
ricevevi... Ho ancora sal-
vato il numero della TIN
e quando mi chiama l'o-
spedale per qualche visi-
ta che ancora dobbiamo
fare, mi compare quella
scritta... e, nonostante
nostra figlia sia a casa
con noi, ho sempre un
tuffo al cuore... la paura
non ti molla mai!

Ma quei 5 mesi sono pas-
sati, affrontando alti e bas-
si, affrontando interventi,
ricadute, situazioni che
sembrano impossibili da
superare... e invece loro
ce lafanno... e tu tiri fuori

una forza che non sape-
vi di avere e che ti per-
mette di andare avanti.
E poi... il giorno arriva. Il
giorno che ti porti a casa
tua figlia... con una infi-
nita di paure, incertezze,
dubbi... ma te la porti a
casa FINALMENTE!

Il dopo & fatto di tanta
gioia, ma anche di tante
paure, ma per quanto
ci riguarda l'ospedale
Salesi di Ancona ci ha
seguito ed accompa-
gnato nella crescita di
nostra figlia, aiutando-
ci a gestire il “"dopo” in
maniera rassicurante.
Non smettero mai di
ringraziare tutto lo staff
della TIN che ha salvato
nostra figlia e ci ha per-
messo di portare a casa
e di crescere la nostra
bambina.
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LA STORIA DI ALEX, NICHOLASE
RAINER

Raccontata da mamma Katia e papa
Roberto

Alessandria 13/09/2006,
alle ore 13 vengono al
mondo alla 272 settima-
na di gestazione Alex
1.140 gr, Nikolas 1.070 gr
e Rainer 450 gr., con un
cesareo d'urgenza, dopo
un mese di ricovero a
letto, in assoluto riposo,
per distacco di placenta.
Vengono subito accolti e
soccorsi da tre neonato-
logi, tre minuti dopo, ma
non riesco o, meglio, non
faccio in tempo a veder-
li (col senno di poi, oggi
non avrei permesso che
succedesse), Rainer non
sopravvive, scopriremo
poi che non avevairenie
la vena non oltrepassava
il suo cuoricino.

Ad Alex, invece, gli viene
subito somministrato il
surfattante, e raggiunta
la Terapia Intensiva, sot-
toposto a ventilazione,
gli fanno una trasfusio-
ne di PFC e GRC, ma dal
giorno dopo le sue con-
dizioni precipitano per
la comparsa di apnee,
pertanto, viene trasferi-
to in seconda giornata in
rianimazione pediatrica
per le cure.

Nikolas, dopo le prime
cure (aspirato, asciuga-
to, ventilato), viene intu-
bato per via nasale, con
buona tolleranza, vie-
ne trasferito in Terapia
Intensiva, dove si pro-
seguono le cure, i suoi
parametri vitali sono
buoni e buona € anche la
sua reattivita.

Mentre tutto cio accade
io sto dormendo, al mio
risveglio mio marito rie-
sce a dirmi che tutto &
andato bene per Alex e
Nikolas, ma che Rainer
purtroppo non & soprav-

vissuto. Mi racconta la
sua giornata, ricca di
emozioni. Davanti alla
sala parto escono di
corsa i dottori, riesce a
vedere le due testoli-
ne uscire dalle coperte,
dentro alle incubatrici,
gli corre dietro, cerca
di capire dove vengono
portati, cerca il reparto,
nessuno gli spiega. Ma
riesce a raggiungerlo,
non puo entrare subito
perché li stanno curan-
do, ma mentre si cambia
(nel 2006 ci si copriva
con camici verdi, cuffie,
copriscarpe) vede e sen-
te per primo Alex che
piange con una lacrima
di voce, si commuove,
gli si stringe lo stoma-
co, entra in reparto e i
gemelli sono vicini, fa in
tempo a fare una foto e
lo fanno subito uscire.
Torna da me. Gli chie-
do come sono e lui mi
risponde: "sono bellissi-
mi". Cosi mi tranquilliz-
Z0.

Da quel giorno sono ini-
ziati ad entrarmi nel-

continua a pag. 39>>
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la testa tutti i termini
medici che non avevo
mai sentito (prematuri-
ta, i suoni degli allarmi,
dotto di Botallo, surfat-
tante, saturazione, cpap,
emorragie cerebrali,
ossigenoterapia, CVO,
CVC, nutrizione paren-
terale, Ibuprofene, Caf-
feina, Synagis....) e dopo
il funerale di Rainer, le
nostre giornate erano
scandite dall'andare e
tornare dai reparti e sen-
tire se c'erano migliora-
menti sulle loro condi-
zioni.

[l primo incontro con loro
& avvenuto 4 gg dopo il
parto, ovviamente quei
bellissimi bambini io non
li vedevo tali, erano pieni
di tubicini, non ho urla-
to dal pianto, solo per
rispetto, ma la gola mi
faceva malissimo.

Basta non ne posso pil,
devo cercare di concen-
trarmi su di loro, sono
gravi ma DEVO, anzi
dobbiamo farlo.
Comincia da quel
momento il nostro per-
corso. La Terapia Inten-
siva Neonatale (TIN) era
aperta solo 2 ore al mat-
tino e 2 al pomeriggio,
ma noi non manchiamo
maillll

Trascorrono 69 gg,
Nikolas rientra a casa,
al 91° gg torna con noi
anche Alex , ma ha biso-
gno di ossigeno, ci dico-
no che le emorragie sono
state gravi, che potrebbe
essere cieco, magari sor-
do e probabilmente non
camminera.

Nei giorni che abbiamo
trascorso in TIN abbia-
mo imparato a toccarli, a
prendercene cura, impa-
rato a cambiarli, abbiamo
fatto la canguro Terapia
(entrambi), le infermiere
ci hanno preparato bene,
per essere pronti al loro
rientro.

Passano 11 mesi, Nikolas
cammina e non sembra
avere problemi, mentre
il fratello a 22 mesi non

cammina ancora (nono-
stante la fisioterapia),
ha una diplegia agli arti
inferiori, ci sente benis-
simo, ha buone perfor-
mance nel linguaggio e
nella socialita.

Decido che, per far-
gli trovare la voglia di
camminare, bisogna
togliergli il passeggino e
smettere di assecondar-
lo, se voleva camminare,
doveva impegnarsi. Cosi
mi viene un'idea (prendo
spunto dal sig. Jacuzzi,

li raccontate dai grandi

inventore dell'idromas-
saggio): quindi decido di
mettere Alex in piscina,
ad agosto, lui dentro e io
fuori, doveva camminare
in acqua con un asciu-
gamano sotto le braccia,
che tenevo io, lui si dove-
va lasciare andare. Noto
che appoggia i piedi, la
forza di gravita spari-
sce, lui cammina senza
accorgersi e non cade!!
Gioca e si diverte.

Continuiamo in questo
modo 11 gg consecutivi,

poi un giorno non me
la sento di stare al sole,
rimando piu volte la sua
richiesta, ad un certo
punto, vedo con la coda
dell'occhio che un bim-
bo si alza dalla coperta
nel prato, a 20 mt dalla
piscina, corre come un
pazzo e si butta dentro.
Grido a Nikolas di non
farlo perché altrimen-
ti sarei dovuta andare
anche io con Alex, inve-
ce non era Nikolas.

Alex si era alzato ed ave-

va corso per venti metri
da solo.... da quel giorno
¢ iniziata la sua autono-
mia.

Ovviamente le cose da
fare sono state, e lo sono
tutt'ora, ancora tante, si
lotta e si fatica, ma le
soddisfazioni ci sono.
Oggi hanno 19 anni e
fanno la quinta superio-
re. Fanno sport e sono
dei rompiscatole come
tutti i ragazzi della loro
eta.

Invia il tuo racconto di una esperienza vissuta in TIN e/o di una nascita prematura!

Scrivi a m.protopisani@brandmaker.it.

Le storie saranno pubblicate su SININFORMA!
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