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Editoriale

ari amici,

apro questo ultimo numero del 2016 ringraziando

quanti hanno voluto rieleggermi alla guida della
SIPPS, confermando che quanto abbiamo realizzato fi-
nora é stato apprezzato non solo dalle famiglie ma anche
da chi “vive” la Societa, riconoscendo I'impegno e la pas-
sione investiti per garantire salute e benessere ai nostri
piccoli pazienti, che rappresentano la nostra ricchezza e
un prezioso investimento per il futuro. Sono onorato di
poter continuare a guidare la SIPPS per i prossimi quat-
tro anni e vorrei ringraziare i miei collaboratori, profes-
sionisti di livello che contribuiscono a rendere la Societa
un riferimento autorevole nel panorama scientifico na-
zionale, ma non solo. Ho conferma di tutto questo pen-
sando all'intensa partecipazione al Congresso Nazionale
della Societa che si é tenuto il settembre scorso, dal titolo
“Radici profonde per I'adulto di domani”. Nella splendida
cornice di Caserta, oltre 150 relatori e pit di 500 medici
da tutta Italia hanno partecipato con grande interesse
a 4 giorni di intenso lavoro, durante i quali finalmente
la Societa ha potuto presentare il risultato del grande e
costante operato dei suoi pediatri - esperti nella preven-
zione, nella diagnosi e nella terapia delle patologie in-
fantili - e apprezzarne il gradimento da parte di quanti
sono intervenuti. In occasione del Congresso sono state
affrontate diverse tematiche e finalmente sono state di-
stribuite ai nostri Soci le attesissime pubblicazioni rea-
lizzate nel corso dei mesi precedenti: la Consensus HELP
(“Human Early Life Prevention”) sulla prevenzione pre-
coce delle malattie non trasmissibili e sulla promozione
di un corretto sviluppo neurocognitivo, la Guida pratica
sulle Immunodeficienze nel’Ambulatorio del Pediatra e il
Manuale di Nutrizione in Eta Evolutiva. Per conoscere piu
nel dettaglio gli argomenti di cui si é discusso durante il
congresso vi invito a leggere la sezione Agora che trove-
rete nelle prossime pagine, dedicata proprio al racconto
di come si sono svolte le giornate congressuali. A seguire
una serie di interessanti articoli che abbiamo selezionato

per voi, dedicati a tematiche di interesse e di utilita pra-
tica: dalla prevenzione dell'enuresi alla valutazione cor-
retta e uniforme delle invalidita/infermita di vario tipo, e
ancora, dall'esperienza dedicata all’intervento psicologi-
co in oncoematologia pediatrica, che descrive le maggio-
ri reazioni emotive dei fratelli di bambini con tumore at-
traverso I'analisi dei loro colloqui psicologici clinici, alla
Choosing Wisely, campagna educazionale nata in USA e
promossa anche nel nostro Paese.

Infine, abbiamo voluto ricordare in questo numero Ma-
nuel Adolfo Castello, illustre pediatra argentino che ha
speso la sua carriera interamente in Italia ed e scompar-
so a Roma nel settembre 2015.

Concludiamo, come di consueto, anticipando gli ap-
puntamenti del 2017: Napule é...Pediatria Preventiva
e Sociale sara ospitato dall'incantevole Napoli dal 28
Aprile al 1 Maggio 2017, mentre il XXIX Congresso Na-
zionale SIPPS si terrd a Venezia dal 14 al 17 Settembre.
E proprio a Caserta abbiamo iniziato a tracciare i passi
che la SIPPS intende fare in vista del prossimo Congresso
nazionale, che posso qui riassumere in tre grandi macro
aree: la forte rivalutazione del ruolo del Pediatra, la gran-
de unita dell’area pediatrica e il coinvolgimento sempre
maggiore dei giovani medici e specialisti nella vita della
Societa Italiana di Pediatria Preventiva e Sociale. Vi rin-
grazio ancora di cuore per il supporto che ci dimostrate e
voglio augurare a tutti voi di trascorrere serene festivita
in compagnia dei vostri affetti piu cari.

Dott. Giuseppe Di Mauro
Presidente SIPPS
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Pediatria Preventiva & Sociale - Organo della Societa
Italiana di Pediatria Preventiva e Sociale & una rivista
che pubbilica, in lingua italiana o inglese, lavori scientifici
originali inerenti il tema della Medicina Pediatrica, in par-
ticolare sotto l'aspetto della prevenzione e dell'impatto
sociale.

| lavori debbono essere inviati tramite e-mail alla Redazio-
ne della Rivista, corredati di titolo del lavoro (in italiano e in
inglese), di riassunto (in italiano e in inglese), parole chiave
(nelle due lingue), didascalie delle tabelle e delle figure. Nel-
la prima pagina devono comparire: il titolo, nome e cogno-
me degli Autori per esteso e I'lstituto o Ente di appartenen-
za, il nome e il recapito telefonico, postale e mail dell'Autore
cui sono destinate le bozze e la corrispondenza, le parole
chiave e il riassunto in italiano e in inglese. Nella seconda
e successive il testo dell'articolo. La bibliografia e le dida-
scalie di tabelle e figure devono essere in calce all'articolo.
Le immagini e le tabelle devono essere fornite a parte su
supporto cartaceo e su file. Ciascun lavoro nella sua esposi-
zione deve seqguire i seguenti criteri: 1) introduzione; 2) ma-
teriale e metodo; 3) risultati; 4) discussione e/o conclusione.
Il testo non dovrebbe superare le 15 pagine dattiloscritte
compresi iconografia, bibliografia e riassunto (una pagina
corrisponde circa a 5.000 battute spazi inclusi). Legenda di
tabelle e figure a parte. Il riassunto e il summary (in lingua
inglese) non devono superare le 250 parole ciascuno.

. Gli articoli devono essere accompagnati da una richiesta di

pubblicazione e dalla seguente dichiarazione firmata dagli
autori: “L'articolo non é stato inviato ad alcuna altra rivista,
né é stato accettato altrove per la pubblicazione e il conte-
nuto risulta conforme alla legislazione vigente in materia di
etica della ricerca”

Gli Autori devono dichiarare se hanno ricevuto finanzia-
menti o se hanno in atto contratti o altre forme di finanzia-
mento, personali o istituzionali, con Aziende i cui prodot-
ti sono citati nel testo. Questa dichiarazione verra trattata
dal Direttore come una informazione riservata e non verra
inoltrata ai revisori. | lavori accettati verranno pubblicati con
I'accompagnamento di una dichiarazione ad hoc, allo scopo
di rendere nota la fonte e la natura del finanziamento.

Particolarmente curata dovra essere la bibliografia che deve
comprendere tutte, ed esclusivamente, le voci richiamate
nel testo che devono essere numerate e riportate secondo
I'ordine di citazione. Devono comparire i cognomi dei pri-
mi 4 autori; per i lavori con un numero superiore di auto-
ri il cognome dei primi 3 sara sequito dalla dicitura “et al.’;
seguiranno nell'ordine: cognome dell'Autore ed iniziale del
nome, titolo dell'articolo, titolo della Rivista secondo I'ab-
breviazione in uso e conforme ad Index Medicus, I'anno, il
volume, la pagina iniziale e quella finale con numeri abbre-
viati (per es. 1023-5 oppure 1023-31). Non utilizzare caratte-
re corsivo, grassetto, sottolineato o tutto maiuscolo.
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alla dizione: et al. seguiti dal corrispondente numero.

| dattiloscritti devono essere corredati (per facilitare la pubbli-
cazione) da supporto elettronico che deve rispettare i seguenti
programmi:

- su sistema operativo Windows: Word salvato in a) formato
Word per Windows 8.0 o inferiori; b) formato Word Mac 5.1 o
inferiori; ¢) formato Word Perfect 5.0

- su sistema operativo Macintosh: a) Word 5.1 o inferiori; b)
Xpress 3.31; Xpress Passport 4.0 o inferiori

Illustrazioni (supporto cartaceo): fotografie, disegni, grafici,
diagrammi devono essere inviati in formato cartaceo con di-
mensioni minime di 10x15 cm (formato cartolina). Ogni foto-
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gnato da una freccia).

lllustrazioni (supporto informatico): file allegato ad e-mail, di-
schetto o CD formattati PC o MAC. Per fotografie, disegni, grafi-
ci, diagrammi:

- risoluzione almeno 300 dpi, formato JPEG, Tiff, eps

- risoluzione almeno 800 dpi per il formato bmp

Le immagini vanno salvate come singolo file.

Gli Autori hanno diritto al file formato “pdf ” del loro articolo
pubblicato. Per eventuali altri ordini di estratti potranno contat-
tare direttamente I'Editore, che fornira informazioni e costi.

| lavori devono essere indirizzati a:
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Focus on: XXVIIl Congresso Nazionale SIPPS di Caserta

esperti, opinion leader provenienti

dall'ltalia e dall'estero ed iscritti,
si sono incontrati nelle sale del Grand
Hotel Vanvitelli di Caserta per discu-
tere rilevanti tematiche riguardanti la
salute del bambino in occasione del
XXVIIl Congresso Nazionale SIPPS.
Tale e stata l'affluenza di specialisti
all'ultimo appuntamento del 2016, a
dimostrazione dell'attenzione costante
che la Societa rivolge alla formazione.
Impegnata quotidianamente a fianco
del Pediatra nell'offrire ai genitori e agli
educatori strumenti utili per affrontare
il difficile compito di crescere i bimbi in
salute, la SIPPS anche quest'anno hari-
confermato il suo ruolo di riferimen-
to nel campo della Pediatria italiana.
Durante 4 giorni di lavoro, da giovedi 15
a domenica 18 settembre, gli speciali-
sti sono stati protagonisti di numero-
se sessioni incentrate sul tema “Radici
profonde per I'adulto di domani’, un
concetto che rimanda alla mission della
SIPPS, cioé essere accanto ai pediatri
e alle famiglie nel percorso di cresci-
ta del bambino, affinché diventi un
adulto “solido”; con radici profonde.

Pit‘l di 600 partecipanti, tra relatori,

Il congresso giorno per
giorno

Giovedi 15 settembre: avvio dei lavori e
cerimonia di inaugurazione

Il Congresso ha avuto inizio gia nel pri-
mo pomeriggio di giovedi con i “PER...
CORSI’, sessioni di approfondimento
dedicate quest'anno alle Patologie
oculari in eta pediatrica, all"“Help per
self-help. Screeniamo gli screening”
ed ai criteri per definire un Piano Dia-
gnostico Terapeutico Assistenziale
(PDTA) a partire dalle Linee Guida
disponibili, in base ai principi di appro-
priatezza organizzativa, perché le racco-
mandazioni cliniche delle Linee Guida
possono trovare diversa applicazione in
rapporto al contesto e alle risorse dispo-

nibili. Nel corso del pomeriggio, nell’in-
cantevole Cappella Palatina della
Reggia di Caserta, i partecipanti sono
stati invitati a prendere parte all'inau-
gurazione ufficiale del Congresso, alla
presenza di numerose autorita, tra cui
il sindaco di Caserta Carlo Marino e il
consigliere regionale Gianpiero Zinzi.
Nel corso della cerimonia la SIPPS ha
premiato i giovani medici assegnando il
Premio “Guido Brusoni” alla migliore
comunicazione orale presentata du-
rante il Congresso. Quest'anno é stata
scelta come piu innovativa la comuni-
cazione: “Effetti avversi degli antip-
sicotici in eta evolutiva: aggiorna-
mento della letteratura” di Pisano S,
Catone G, Veltri S, Lanzara V, Pozzi M,
Clementi E, luliano R, Riccio MP, Radi-
ce S, Molteni M, Capuano A, Gritti A,
Coppola G, Milone A, Bravaccio C e
Masi G.

La cerimonia & proseguita con due let-
ture magistrali: “Radici profonde per
I'adulto di domani” e “Le nuove fron-
tiere della genetica”

Il Congresso, suddiviso in sette sessio-
ni, & stato l'occasione per presentare 3
importanti progetti editoriali SIPPS
2016: la Consensus HELP - “Human
Early Life Prevention’, sulla preven-
zione precoce delle malattie non tra-
smissibili e sulla promozione di un
corretto sviluppo neurocognitivo; la
Guida pratica sulle Inmunodeficien-
ze nell’ambulatorio del Pediatra e il
Manuale di nutrizione in eta evolu-
tiva. Tutte le pubblicazioni, con il libro
degli Atti e la Guida pratica sulle Aller-
gie, sono state date in omaggio ai soci
intervenuti al Congresso.

Venerdi 16 settembre: Consensus HELP e
Guida sulle immunodeficienze

La Consensus HELP ¢ stata tra i topics di
maggior rilievo della seconda giornata
di lavori, insieme alla Guida sulle Im-
munodeficienze nell’'ambulatorio del
Pediatra.

Il Presidente Giuseppe Di Mauro durante la
cerimonia di inaugurazione del XXVIII Congresso
Nazionale SIPPS, presso la Cappella Palatina
della Reggia di Caserta

L'assegnazione del premio “Guido Brusoni” alla
migliore comunicazione orale

Consensus HELP - “Human Early Life Pre-
vention”

Risultato della collabo-

razione di grandi e AP
prestigiosi esperti el
in diverse aree
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ta per la prima volta tutte le principali
criticita proponendo possibili inter-
venti preventivi gia a partire dall’e-
poca pre-concezionale, prendendo in
considerazione un periodo pitt ampio
dei ben noti‘primi 1.000 giorni di vita;
finestra temporale che va dal concepi-
mento al secondo anno di eta del bam-
bino. La trattazione degli argomenti ha
compreso una parte generale e una se-
rie di quesiti di interesse comune nella
pratica clinica. Il piano del documento
é stato impostato secondo fattori di
rischio suddivisi tra quelli che possono
influenzare tutte le eta e quelli specifici
per ogni periodo critico, e ha previsto le
seguenti sezioni: eta fertile e concepi-
mento, gravidanza, primo semestre di
vita, secondo semestre di vita e 12-24
mesi. Di fatto la Consensus HELP si pone
come strumento utile a gettare le basi
per le generazioni future, consentendo
di fare prevenzione per permettere al
bambino di oggi di mettere quelle“radici
profonde” che lo renderanno un adulto
“solido” domani.

Guida sulle Immunodeficienze nell’am-
bulatorio del Pediatra

Questa Guida, che hariscosso un enorme
successo tra i partecipanti al Congresso,
€ nata con lo scopo di fornire al Pediatra
una pubblicazione di facile consulta-
zione per favorire la presa in carico
del bambino con immunodeficienze,
con l'obiettivo finale di migliorarne
la qualita di vita. Alla stesura dell'opera
hanno partecipato Pediatri e Immuno-
logi che hanno svolto un'efficace sintesi
e coordinamento tra i diversi livelli assi-
stenziali, realizzando uno strumento di
grande utilita per l'attivita ambula-
toriale quotidiana. La professoressa
Marzia Duse, Presidente della Societa
Italiana di Allergologia e Immunologia
Pediatrica (SIAIP), si & occupata della Su-
pervisione tecnico-scientifica dell'opera
e ha dichiarato sul tema: “le immunode-
ficienze primitive sono patologie rare che
per la loro complessita ed eterogeneita
si prestano a essere sottostimate, ma tal-

GLUIDA PRATICA

LE IMMUNODEFICIENZE
NELLUAMBULATORIO
DEL PEDIATRA

Sintes!

La professoressa
Marzia Duse,
Presidente SIAIP
e supervisore
tecnico-scientifico
della Guida sulle
immunodeficienze

volta, paradossalmente, possono essere
oggetto di sovrastima. Sono le malattie
piu frequentemente sospettate: si pensi
al bambino con infezioni ricorrenti. Sono
caratterizzate da un ritardo considerevole
di diagnosi: dai registri risulta che anche
quelle relativamente pit frequenti, come
limmunodeficienza comune variabile,
lamentano un ritardo di diagnosi di oltre
uno-due anni".

La Guida ha unimpostazione schemati-
ca e pragmatica e vuole offrire un rapido
orientamento al Pediatra generalista
nei casi di difficile inquadramento, po-
nendo attenzione a segni o sintomi di so-
spetto per le immunodeficienze primitive.
Nella giornata di venerdi gli iscritti al Con-
gresso hanno potuto anche approfondire
la valutazione dello Sviluppo neuroco-
gnitivo, con il corso di 2° livello, e hanno
partecipato all'apprezzatissima sessione
sulle “Trappole cliniche’, durante la quale
e stato illustrato come, in ambito pediatri-
co e soprattutto nella fase di esordio di al-
cune malattie, il quadro clinico del sogget-
to possa presentare numerose “trappole’,

con sintomi che orienterebbero verso una
determinata malattia ma che in realta co-
stituiscono elementi di esordio di patolo-
gie di altra natura.

Sabato 17 settembre: il Manuale di Nu-
trizione, Choosing Wisely e i Corsi pratici
Levento clou della penultima giornata
del Congresso & stata la presentazione
del Manuale di Nutrizione in eta evo-
lutiva, ma il calendario dei lavori ha pre-
visto anche altre interessanti sessioni.

Manuale di Nutrizione in Eta Evolutiva

Il tema portante del Manuale di Nutri-
zione in Eta Evolutiva é la corretta ali-
mentazione, ovvero il tentativo di porre
un rimedio al dilagare di sovrappeso e
obesita, la cui prevalenza é notevol-
mente aumentata in tutto il mondo,
soprattutto nei Paesi a basso e medio
reddito.

La pubblicazione ¢ nata dalla collabora-
zione tra i migliori Pediatri nutrizioni-
sti a livello nazionale e internazionale
e costituisce a oggi il piu attuale e com-
pleto aggiornamento sulla nutrizione
in eta evolutiva presente in Lettera-
tura. Oltre agli argomenti di base (latte
materno, alimentazione complementare
o0 in eta scolare), il testo affronta temati-
che come la sicurezza alimentare, I'au-
tosvezzamento e i modelli alimentari
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emergenti. La trattazione e completata
da materiale di utilita pratica come le
schede per i genitori e alcuni schemi
di alimentazione complementare. Tra
gli argomenti di maggiore interesse,
quello relativo ai latti speciali, curato
dal Professore Vito Leonardo Miniello,
docente di Nutrizione Pediatrica presso
I'Universita di Bari e vicepresidente na-
zionale della SIPPS, che ha spiegato: “il
latte materno, alimento naturale specie-
specifico, viene legittimamente conside-
rato un complesso sistema biologico dina-
mico e inimitabile, in grado di soddisfare
le esigenze nutritive e metaboliche del ne-
onato/lattante. Lelevata biodisponibilita
dei suoi nutrienti strutturali e funzionali, la
presenza di cellule, di fattori bioattivi con
funzioni trofiche, metaboliche, ormonali e
immunitarie, conferiscono alla sua com-
posizione dignita di gold standard. Il latte
materno é sicuro dal punto di vista micro-
biologico, nutrizionalmente bilanciato,
economico, sempre disponibile a tempe-
ratura corretta”.

Sempre sabato i discenti hanno potuto
prendere parte a una sessione dedicata
al “Choosing Wisely: la filosofia di un
metodo’, e a due corsi pratici, di car-
diologia e di nefrourologia. Nel po-
meriggio occhi puntati sulla “Pediatria
Preventiva e Sociale’, con I'approfondi-
mento di sei tematiche, tra cui la salute
andrologica dal bambino all'adulto, la

Il professor Vito Leonardo Miniello, tra gli Autori
del Manuale di Nutrizione in eta evolutiva

gestione dell'enuresi, l'ostruzione nasa-
le, i nei dei bambini, la Low Dose Medici-
ne nelle IRR e I'approccio ragionato alla
febbre nel bambino.

Nel corso della stessa giornata si & tenu-
to un “evento nell'evento’, cioé una ses-
sione promossa dal Network GPS rivolta
ai Pediatri, al pubblico e alla scuola, dal
titolo “Radici profonde per I'adulto di
domani. Seminare Salute per Regala-
re Futuro!’, durante la quale sono stati
discussi e premiati i progetti didattici
di “Regaliamo il futuro” Infine la “Road
show: arriva la volpe Roddy... seguila
e fai le scelte furbe!’, sessione in cui &
stato distribuito materiale educativo per
le famiglie.

Domenica 18 settembre:“Ci piace sogna-
re” e i corsi pratici a numero chiuso

L'ultima giornata congressuale ha visto
sul palcoscenico ancora la “Pediatria
Preventiva e Sociale’, con la presenta-
zione del Progetto “Ci piace sognare” e
I'analisi di come dormono i bambini in
Italia. Si € parlato anche di“Bambini che
si ammalano spesso” e di trattamento
topico della dermatite atopica. Di par-
ticolare interesse la presentazione dedi-
cata alla Prevenzione e gestione delle
Allergie alle Proteine Latte Vaccino
(APLV) e quella incentrata sul tema“Pla-
giocefalie posizionali” A conclusione
del Congresso due Corsi pratici a nu-

mero chiuso (non pit di 25/30 persone):
un “Corso pratico di emato-oncologia”
e un“Corso pratico di ortodonzia"

Il Dottor Giuseppe Di Mauro, Presiden-
te SIPPS riconfermato alla guida della
Societa proprio in questa occasione, ha
dichiarato: “sono entusiasta di aver porta-
to tutti questi grandi pediatri nella meravi-
gliosa Reggia di Caserta, luogo unico che
tutto il mondo ci invidia. E un traguardo
che rappresenta l'ennesimo tassello dell'at-
tenzione costante che la Societa Italiana di
Pediatria Preventiva e Sociale rivolge alle
problematiche di prevenzione dell'eta evo-
lutiva. E con grandissima abnegazione che
siamo quotidianamente impegnati nell'of-
frire ai genitori e agli educatori strumenti
utili per affrontare il difficile compito di far
crescere i bimbi in salute ed equilibrio psi-
cofisico”.

Il Congresso Nazionale di Caserta ha
dimostrato che il grande impegno
della Societa & ampiamente apprez-
zato dai Pediatri italiani. Levento &
stato un grande successo e senza dub-
bio rappresenta un ulteriore stimolo
per la SIPPS, che ha gia organizzato il
calendario di incontri per il 2017. Ap-
puntamento quindi a Napoli, dal 28
Aprile al 1 Maggio, con “Napule é...
Pediatria Preventiva e Sociale”, men-
tre il prossimo Congresso Nazionale,
il XXIX, si terra dal 14 al 17 settembre
2017 a Venezia.

Un momento della sessione promossa dal Network GPS “Radici profonde per I'adulto di domani.

Seminare Salute per Regalare Futuro!”
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Rinnovate le cariche direttive SIPPS: una scelta all'insegna

della continuita

el corso del XXVIII Congresso Na-
N zionale SIPPS si & tenuta I'Assem-

blea dei soci e la proclamazione
del nuovo Consiglio Direttivo, con
la rielezione del Dottor Giuseppe Di
Mauro alla guida della Societa. Il nuovo
Consiglio Direttivo SIPPS vede riconfer-
mati anche i due vicepresidenti, Gianni
Bona e Vito Leonardo Miniello, men-
tre il ruolo di Segretario é stato affida-
to a Maria Carmen Verga. Emanuele
Miraglia del Giudice resta come Teso-

riere della Societa
ed i nuovi Consi-
glieri eletti sono: =
Salvatore Barbe-
ri, Roberto Ber-
ni Canani, Elena
Chiappini, Elvira
Verduci e Valerio
Nobili. Due, infine,
i Revisori dei Conti:
Daniele Ghiglioni
e Giovanna Tezza.
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Il nuovo Consiglio Direttivo SIPPS pensa al futuro: a Napoli
presentati i progetti peril 2017

glio Direttivo della Societa Italiana di
Pediatria Preventiva e Sociale si € riuni-
to a Napoli per discutere delle attivita e

dei progetti in cantiere peril 2017.
Il Presidente Giuseppe Di Mauro, ricon-
fermato nel suo ruolo per i prossimi 4
anni, ha illustrato l'obiettivo della SIPPS:
“essere una Societa scientifica aperta
a’, spiegando come

I | 22 e 23 ottobre scorsi il nuovo Consi-

e calata nella realta’,
la Societa intende raggiungere questo
scopo: fornire un supporto ai pediatri
italiani nella pratica clinica quotidiana
attraverso la realizzazione di progetti
e documenti rigorosamente evidence-
based; perseguire limplementazione
dell'appropriatezza nella prevenzione e
nell'attivita assistenziale; porsi vicino alle
famiglie e interloquire con le Istituzioni.

La volonta di coniugare alto livello
scientifico ed implementazione dell'ap-
propriatezza viene perseguita dalla
SIPPS anche con la pubblicazione delle
sintesi in inglese tratte dalle ultime
Consensus SIPPS (Prevenzione delle
allergie 2014, Vitamina D e Disordini
Funzionali Gastrointestinali 2015, HELP
- "Human Early Life Prevention” 2016)
che avverra su importanti riviste inter-
nazionali indicizzate.

Diversi i progetti in essere, spesso pro-
posti da Societa, Associazioni ed esperti
esterni alla SIPPS, che negli ultimi anni
ha visto aumentare significativamente
la richiesta di collaborazioni da parte
di altre realta impegnate in campo pe-
diatrico, indice della sempre maggior
considerazione di cui la Societa gode in
questo ambito.

Il Professor Giuseppe Saggese, neo-
direttore della Rivista organo ufficiale
della Societa, ha presentato il primo
di questi progetti, proposto dal Dot-
tor Michele Fiore: una Guida Pratica
sulla transizione per il Pediatra e per
il Medico dell’adulto, un documento
congiunto di SIPPS, FIMP, FIMMG, SIMG
e Specialisti dei Centri di 2°-3° livello per
le piu frequenti e importanti patologie
croniche. La Guida ha lo scopo di orga-
nizzare la transizione dell'adolescente
dal sistema di cure pediatriche a quel-
lo dell'adulto, con la conoscenza e la
presa in carico dei principali problemi
che i giovani hanno in questa delicata
fase della vita. E infatti dimostrato che
un passaggio svolto in modo adeguato
aumenta la compliance alla prevenzio-
ne e alle terapie, con significative rica-
dute in termini di salute, qualita di vita

e riduzione della spesa sanitaria.

La riunione tenutasi nel capoluogo cam-
pano ha visto I'approvazione anche di
altri importanti progetti editoriali per il
2017: una Consensus sull’appropria-
to utilizzo dei farmaci antipsicotici in
eta pediatrica, documento realizzato
con la Societa Italiana di Farmacologia
e tra i cui estensori figurano il Professor
Valerio Nobili, componente dellEMA, il
Neuropsichiatra infantile Gabriele Masi
e il Neurologo Guerrini del Meyer di Fi-
renze; e la Consensus VIS - Vitamine,
Integratori, Supplementi, proposta dal
Professor Vito Leonardo Miniello e impo-
stata sui principali quesiti che i Pediatri
si pongono quotidianamente su questo
tema. Oltre a queste iniziative, nel 2017
la SIPPS si propone di realizzare un Po-
sition paper sulle diete vegetariane/
vegane in eta evolutiva, progetto pro-
posto dalla Dottoressa Margherita Caroli,
Pediatra nutrizionista di fama internazio-
nale. La stesura di tutti i documenti si ba-
sera, come sempre, sul rigoroso lavoro di
ricerca e analisi della Letteratura scienti-
fica realizzato dai dottori Marcello Berga-
mini, Giovanni Simeone e Maria Carmen
Verga, referenti esperti di Evidence-Based
Medicine della SIPPS.
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Ancora, nel 2017 verra realizzata la nuo-
va edizione della famosa Guida “Da 0 a
6 anni - una guida per la famiglia’, gia
pubblicata nel 2006. A distanza di 10
anni dall’uscita, infatti, la SIPPS riceve an-
cora richieste di questa Guida in versio-
ne cartacea, a riprova dell'ottimo lavoro
svolto. La nuova Guida avra il patrocinio
del Ministero della Salute unitamente
con FIMP, SIP e AGe (Associazione ltalia-
na Genitori).

Oltre ai progetti scientifici ed editoriali,
per I'anno che sta per iniziare la SIPPS
conferma il suo pieno impegno in inizia-
tive che vedono il diretto coinvolgimen-
to delle famiglie e della scuola. Tra questi
la SIPPS partecipera all'organizzazione di
una serie di eventi formativi per geni-

tori, educatori e ragazzi di eta superiore
ai 12 anni per insegnare le manovre di
disostruzione e veicolare messaggi di
educazione alimentare nell'ambito di in-
terventi di “prevenzione a tavola”. Par-
ticolare attenzione e specifiche iniziative
saranno inoltre dedicate all'idratazione,
la cui importanza, soprattutto in eta pe-
diatrica, & spesso trascurata.

Il progetto “Partnership Pediatri-Far-
macisti’, su iniziativa di Pier Carlo Salari,
si inserisce nell'ambito dell'integrazione
tra i diversi operatori coinvolti nell’as-
sistenza sul territorio. In ultimo, spazio
alla ricerca, con quattro importanti pro-
getti peril 2017: uno studio sulla valuta-
zione del parto cesareo come fattore
di rischio per lo sviluppo di patologie

non trasmissibili (Professor Vito Leonar-
do Miniello), uno sulla vaccinazione an-
ti-morbillo come fattore di rischio per
I'autismo (Professoressa Elena Chiappi-
ni e Professor Gianni Bona) e due studi
osservazionali del Professor Roberto
Berni Canani, rispettivamente sul tema
“Incidenza delle Allergie Alimentari,
presunte e reali, nell'ambulatorio del
pediatra di famiglia: cosa & cambiato
dopo 10 anni” e “Limpatto delle tera-
pie antibiotiche sul rischio di infezio-
ne nel bambino”

Un'agenda 2017 fitta di impegni per la
SIPPS; che riconferma la sua volonta di
essere a fianco dei pediatri e delle fami-
glie nel favorire un percorso di crescita
sano per i nostri bambini.

Sicurezza a tavola: la prima guida sulle manovre salvavita

rriva la prima guida sulla sicurez-
Aza a tavola, realizzata da Pier Carlo

Salari, Francesco Pastore e Marco
Squicciarini sotto l'egida della Societa
Italiana di Pediatria Preventiva e Sociale.
“La sicurezza a tavola. Genitori oggi: i
trucchi del mestiere” ¢ una pratica gui-
da unica nel suo genere, poiché per-
mette anche di imparare attraverso
semplici e pratiche regole le manovre
di disostruzione pediatrica. La pubbli-
cazione & stata promossa dal Comune
di Firenze, che ha voluto presentarla al
pubblico in occasione di un evento te-
nutosi nella splendida cornice del Salone
dei Cinquecento a Palazzo Vecchio.
In formato tascabile, di 16 pagine, il
manuale & uno strumento da tenere
sempre a portata di mano e da studiare
attentamente per imparare come com-
portarsi in caso di necessita. E risaputo

infatti che il passaggio all'alimentazione
solida rappresenta un momento di gran-
de apprensione per i genitori, che temo-
no sempre che il bimbo, ancora incapace
di masticare, possa soffocarsi con bocco-
ni di cibo.

Nel corso dell'evento di presentazione
sono intervenuti anche gli Autori: il Dot-
tor Marco Squicciarini, nominato Esperto
presso il Ministero della Salute per le tec-
niche di rianimazione cardio-polmonare
pediatriche; il Dottor Francesco Pastore,
Pediatra difamiglia che hatenutoil corso
di Primo Soccorso Pediatrico e il Dottor
Glenn Van Houten, Direttore Generale
dell'’American Heart Europa Africa, che ha
testimoniato di fatto I'apprezzamento
per la Guida da parte della piu grande
rete formativa del mondo. A dare anco-
ra maggiore lustro all'iniziativa un video
girato da Leonardo Pieraccioni in cui, rac-

contando la propria esperienza, 'attore
e regista fiorentino elogia I'importanza
della conoscenza delle manovre di diso-
struzione e chiede che tutti i genitori le
apprendano.

Emergenza vaccini: la SIPPS a fianco del Presidente
Mattarella in favore delle vaccinazioni

J Organizzazione Mondiale della Sa-
nita (OMS) ha lanciato l'allarme: nel
mondo un neonato su cinque non

riceve le vaccinazioni di base e un milio-

ne e mezzo di bambini muore ogni anno
per malattie che potrebbero essere pre-
venute con i vaccini gia esistenti. Accade
anche in Italia, dove le coperture vac-

cinali stanno seguendo una generale
tendenza alla diminuzione in tutte le
Regioni e Province Autonome. Secon-
do i dati pubblicati dalla Direzione gene-
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rale della prevenzione sanitaria del Mini-
stero della Salute, dall'anno 2000, dopo
un andamento in crescita, il numero dei
vaccini somministrati si € sostanzialmen-
te ridotto. Particolarmente preoccupanti
i dati di copertura vaccinale riguardanti
morbillo e rosolia, che hanno perso ben
5 punti percentuali dal 2013 al 2015.
Contro questo trend si e espresso il Pre-
sidente della Repubblica Sergio Mat-
tarella, intervenuto in occasione di un
evento dell’Associazione lItaliana per la
Ricerca sul Cancro affermando: “occorre
contrastare con decisione gravi involu-
zioni, come accade, ad esempio, quando
vengono messe in discussione, sulla base
di sconsiderate affermazioni, prive di fon-
damento, vaccinazioni essenziali per estir-
pare malattie pericolose e per evitare il ri-
torno di altre, debellate negli anni passati".
La SIPPS ha accolto con favore il di-
scorso del Presidente della Repubbli-
ca, inviando un “Grazie al Presidente
della Repubblica per le sue parole in
difesa delle vaccinazioni”.

Le dichiarazioni del Presidente della Re-
pubblica arrivano dopo la diffusione di
due notizie che hanno avuto ampia eco
sui media e che hanno scatenato l'inte-
resse degli esperti e destato perplessita
nella popolazione. La prima notizia ri-
guarda una recentissima sentenza del
Tribunale di Padova, che si & espresso
su un caso che riguardava due genitori
separati e in disaccordo sull'opportuni-
ta di sottoporre o meno la propria figlia
minorenne alla profilassi contro il pa-
pilloma virus umano. La Sezione Civile
del Tribunale ha stabilito che, in situa-
zioni del genere, & prioritaria la tutela
della salute dei minori e che quindi la
bambina doveva essere vaccinata. Lal-
tro caso che ha avuto grande rilevanza
é la notizia che alcuni Ordini dei Medici
provinciali, seguendo le chiare indica-
zioni del Documento sui vaccini appro-
vato all'unanimita '8 luglio 2016 dal
Consiglio Nazionale della Federazione
Nazionale degli Ordini dei Medici Chi-
rurghi e degli Odontoiatri (FNOMCeO),
stanno esaminando la posizione di al-

cuni iscritti in merito alle vaccinazioni
per valutare se vi siano gli estremi per
sanzionare il loro comportamento,
come previsto dal codice deontologico.
La SIPPS sottolinea come nella senten-
za di Padova abbia prevalso “la tutela
della salute del minore’, in linea con
quanto stabilito dalla Convenzione
ONU sui Diritti del Fanciullo del 1989,
ratificata dall’ltalia nel 1991 e ribadi-
ta nel 2015 dal Comitato Nazionale di
Bioetica.

Il Professor Luciano Pinto, vicepresi-
dente SIPPS Campania, ha dichiarato
in proposito: “Le vaccinazioni rientrano
in quello che é definito “interesse supe-
riore del fanciullo”. Come Societa Scien-
tifica che ha come scopo statutario la
prevenzione delle malattie nellinfanzia,
la SIPPS si augura che questo principio
venga rispettato in tutti i procedimen-
ti giudiziari che abbiano come oggetto
una disputa sulle vaccinazioni di un mi-
nore, anche nel caso in cui entrambi i ge-
nitori siano d‘accordo sul non vaccinare
il proprio figlio. In questo spirito la SIPPS
non puo che rallegrarsi ancora una volta
per la discesa in campo dell'Ordine dei
Medici in difesa del diritto di un minore a
essere vaccinato’.

Secondo gli esperti I'ltalia era un Paese
virtuoso in tema di profilassi: in passato
I'esavalente, nel ciclo di base per i neo-

nati, aveva superato il 95% di vaccinati,
soglia raccomandata dallOMS per la
cosiddetta immunita di popolazione.

Ora i dati dicono che tale percentuale
€ scesa al di sotto di quella soglia, ed
é allarme. Anche il Presidente SIPPS
Giuseppe Di Mauro ¢ intervenuto sul-
la questione, dichiarando: “tutto questo
puo causare l'accensione di nuovi focolai
di malattie prevenibili con le vaccinazioni
stesse, quali il morbillo, e puo favorire il ri-
torno di altre scomparse nel nostro territo-
rio. La principale causa é da ricercare nella
crescente incertezza dei genitori, indotta
da una sempre pitl attiva disinformazio-
ne, basata su dati infondati e su clamoro-
si falsi scientifici, che vede in prima linea
alcuni medici che diffondono con ogni
mezzo queste notizie: bisogna difendere le
famiglie da questi veleni. Le vaccinazioni
rientrano nella responsabilita genitoriale
secondo il criterio dellinteresse superiore
del fanciullo e del suo diritto a essere vacci-
nato: abbiamo il dovere di aiutare i genito-
ri a rispettare il loro mandato”. Per questo
@ stato creato uno sportello informativo
itinerante, con un Pediatra che per qual-
che ora a settimana si mette a disposizio-
ne di genitori e ragazzi presso scuole, pa-
lestre e altri luoghi di aggregazione per
aiutare a chiarire dubbi e fornire informa-
zioni corrette sul tema delle vaccinazioni.

Presentazione della relazione del Professor Saggese al XXVIIl Congresso SIPPS




Terremoto: La SIPPS fornisce utili consigli per parlarne

con i bambini

ono passati molti giorni da quan-

do la terra ha iniziato a tremare

nel centro Italia e da quel mo-
mento la vita di numerose persone &
cambiata radicalmente. La macchina
dei soccorsi ha risposto prontamente,
ma il terremoto rimane un‘esperienza
terribile per chi la vive: c'é chi e gia in
grado di capire cosa accade e chiinve-
ce é troppo piccolo per comprendere
la sua stessa paura.
“Non possiamo esimerci dal fornire alle
famiglie un aiuto concreto, non soltanto
sanitario ma anche psicologico, a mag-
gior ragione se, come nel caso del terre-
moto di Umbria e Marche, l'evento sem-
bra non giungere mai a conclusione”. Lo
afferma il Dottor Giuseppe Di Mauro,
Presidente della Societa Italiana di
Pediatria Preventiva e Sociale, che ¢
intervenuta a sostegno delle famiglie e
dei piu piccoli fornendo alcune indica-
zioni pratiche su come parlare di terre-
moto con i bambini, tenendo presente
che ognuno di loro ha una sensibilita e
un vissuto propri.

Ecco in sintesi alcuni consigli:

e Valorizzare gli esempi di solidarie-
ta: il calore umano da forza e aiuta a
vincere il senso di solitudine e abban-
dono che tende a diffondersi sponta-
neamente dopo una catastrofe.

eTrovare spunti in grado di creare
aspettative stimolanti: si ricostrui-
ra una casa piu bella e sicura, in cui
il bambino potra proiettarsi con la
sua fantasia, la scuola sara colorata e
spaziosa, il paese risorgera e sara piu
bello di prima e cosi via.

eIndividuare sempre gli aspetti po-
sitivi di ogni situazione, evitando

atteggiamenti apprensivi: le case
provvisorie, per esempio, pur senza
offrire tutti i comfort, promuovono
la socializzazione, creando vere co-
munita in cui tutto, dalle gioie ai ti-
mori, dalle ansie fino alle speranze,
viene condiviso.

e Utilizzare approcci differenti a se-
conda dell'eta del bambino: per
spiegare il terremoto ai piu piccoli
possono bastare racconti di fantasia,
mentre ai piu grandi € fondamentale
illustrare come comportarsi durante
una scossa sismica. In ogni caso e
bene rispondere a ogni domanda,
cercando di comprenderne la ragio-
ne intima.

eAiutare sempre il bambino a
esternare cio che prova e a dare
un nome alle proprie emozioni,
facendolo sentire protetto: il dise-
gno, per esempio, & un ottimo stru-
mento espressivo, che pud assume-
re una valenza perfino terapeutica.

*E sempre opportuno che sia il
bambino a “gestire” i propri ri-
cordi: non e produttivo esprimere
nostalgia per cid che non esiste piu,
ma & bene vivere nel presente guar-
dando al futuro e lasciando chessia il
piccolo a manifestare, in maniera piu
0 meno diretta, le sue paure e i suoi

bisogni di rassicurazione.

el terremoti, al pari di nubifragi,
uragani o siccita, sono eventi na-
turali e in alcuni luoghi si verificano
con maggiore frequenza o proba-
bilita: & importante essere prepara-
ti ad affrontarli. | genitori sono un
modello per i bambini e riprendere
il piu presto possibile le ordinarie
attivita quotidiane, nella misura del

possibile, nonché impegnarsi con-
cretamente nel dare aiuto a chi ha
piu bisogno, sono esempi eloquenti
e istruttivi.

eIntercettare e segnalare al Pedia-
tra i possibili segnali di ansia e
disagio, in molti casi mascherati da
sintomi senza apparente causa orga-
nica (per esempio mal di testa, mal
di pancia, diarrea, dolori pit 0 meno
vaghi), che potranno richiedere un
approccio specifico.

Una figura di particolare importanza
intal senso é lo Psicologo dell’'emer-
genza. Piercarlo Salari, pediatra di
Milano e responsabile del Gruppo di
lavoro per il sostegno alla genitoria-
lita SIPPS spiega: “si tratta di uno spe-
cialista che studia i processi psicologici
attivati in situazioni fuori dall'ordina-
rio, che mettono alla prova le capaci-
ta di adattamento e il benessere delle
persone. Questa figura si occupa deij
soggetti direttamente coinvolti negli
eventi critici, dei loro familiari e amici,
dei testimoni dello stesso evento, dei
soccorritori e della comunita stessa
dove sono avvenuti gli accadimenti
traumatici. Egli contribuisce anche a
organizzare i soccorsi in modo da fa-
cilitare la programmazione e lavora
in termini di prevenzione. Lo Psicologo
dell'emergenza coniuga i contributi
di vari ambiti disciplinari e costituisce
una risorsa preziosa, complementare
al Pediatra, in grado di offrire ai genito-
ri un aiuto qualificato in tutti gli ambiti
della sfera psico-comportamentale
nelle situazioni in cui si rende neces-
sario un approccio multidisciplinare
per superare una catastrofe, purtrop-
po non prevenibile e non governabile,
come il terremoto”.
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un problema che
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Riassunto

L'articolo si propone di fare acquisire nozioni aggiornate sulle nuove evidenze scientifiche riguardo alla fisiopatologia e ge-
stione terapeutica dell'enuresi notturna. Sono riportati i dati epidemiologici di prevalenza in eta pediatrica, adolescenziale,
adulta e le connessioni evidenziate tra enuresi in eta pediatrica e sviluppo di incontinenza nell’eta adulta/senile. Questa forma
di incontinenza urinaria notturna é discussa alla luce della nuova classificazione dell'International Continence Childrens’ Society
per le disfunzioni vescicali, che distingue due tipologie di enuresi: monosintomatica e non-monosintomatica. Vengono, inoltre,
presentate le piu recenti conoscenze in merito ai meccanismi genetici e fisiopatologici dell'escrezione notturna di acqua, della
funzione vescicale, della difficolta di risveglio che influenzano la risposta terapeutica. Particolare rilevanza hanno i risultati
della ricerca sulla perdita del ritmo circadiano di secrezione notturna dell’Adenosinvasopressina (AVP) in questi pazienti, sul
ruolo svolto dalle acquaporine (AQP) a livello sia del tubulo prossimale (AQP.) che distale (AQP,), sulle nuove conoscenze re-
lative al ruolo dell’ansa ascendente di Henle nel riassorbimento del Na*/K* urinario e sulle interferenze esercitate sull’AVP dal
calcio urinario nella traduzione dei segnali di membrana a livello del tubulo collettore distale. Vengono, inoltre, presentati i pit
recenti risultati sullo studio della funzione vescicale particolarmente rilevanti per le forme di enuresi non-monosintomatica in
cui l'enuresi é associata a sintomi disfunzionali vescicali. Si riportano, infine, i dati della Letteratura sulle conoscenze emerse
sui meccanismi sottostanti la difficolta di risveglio tipica e trasversale a tutti i bambini/e con enuresi e le relazioni evidenziate
tra apnee notturne e poliuria. Vengono illustrate le opzioni terapeutiche oggi proposte, la loro modalita di azione sulle AQP,,
sulle modalita di sospensione graduale della terapia. La presentazione ha la finalita di fornire il razionale fisiopatologico utile a
formulare la diagnosi differenziale delle diverse tipologie di enuresi su cui basare I'approccio terapeutico.

Abstract

The article aims to acquire updated knowledge about new scientific evidence regarding the pathophysiology and therapeutic mana-
gement of nocturnal enuresis. Epidemiological prevalence data are reported in childhood, adolescence, adulthood and highlighted
the relationship between enuresis in pediatric age and the development of incontinence in adult/elderly people. This type of nocturnal
urinary incontinence is discussed in light of the International Continence Childrens' Society new classification for bladder dysfunction
that distinguishes two types of enuresis: monosymptomatic and non-monosymptomatic enuresis. The latest findings about the genetic
mechanisms and pathophysiological nocturnal excretion of water, bladder function, wake-up difficulties that influence the therapeutic
response, are reported. Particular importance present the results of research on the circadian rhythm loss of Adenosine Vasopressin
nocturnal secretion (AVP) in these patients, on the role played by aquaporin (AQP) at both the proximal (AQP1) and distal (AQPZ) tubule,
new knowledge of the role of ascending limb of Henle in the reabsorption of Na*/K* urinary and interference exercised on AVP from the
urinary calcium in the translation of membrane signals. In addition, the latest results on the study of bladder function particularly rele-
vant in patients with non-monosymptomatic enuresis are reported. Finally, we discuss the data of the literature on knowledge emerged
about the mechanisms underlying the difficulty of awakening and the relationships between nocturnal polyuria and apnea. Treatment
options currently proposed their effects on AQP,, therapy options are also discussed. The review aims to provide a new rationale on the
pathophysiology of enuresis both useful to both classify the different types of enuresis and to manage the therapy.
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’enuresi € una forma di incontinenza urinaria not-
L turna (ICCS 2006) di cui si parla e scrive in maniera
pil 0 meno argomentata fin dal 2.500 a.c. Losser-
vazione che i pazienti con enuresi notturna presentano
un’aumentata produzione di urine durante la notte risale
al lontano 1953.
Solo dal 1985, tuttavia, si € cominciato ad affrontare que-
sto problema in maniera scientifica dimostrando, in un
gruppo di pazienti adulti enuretici, che la poliuria nottur-
na iposmotica dei pazienti dipendeva da un disturbo del
ritmo circadiano di riassorbimento tubulare dell'acqua da
carente increzione notturna di vasopressina (AVP). Anche
la componente ereditaria di questo problema & sempre
stata sottolineata. Recentemente sono stati identificati i
cromosomi coinvolti (Cromosoma 8q, 13, 12913, 22q11).
Von Gontard ha, inoltre, evidenziato un rischio genetico
per enuresi e incontinenza urinaria. Gli oltre 2.600 articoli
pubblicati a oggi e le definizioni imposte dall'lCCS a tut-
ta la Comunita scientifica dal 2006 hanno rappresentato
unimportante svolta per la ricerca, permettendo di“ripu-
lire”le casistiche dagli errori di classificazione e arrivando
a categorizzare 2 tipi di enuresi dette rispettivamente
monosintomatica e non-monosintomatica.
Questa nuova classificazione dell'enuresi ha permesso,
inoltre, di interpretare meglio i risultati ottenuti con la
terapia e di raffreddare I'enfasi posta nella distinzione
tra enuresi primaria (controllo minzionale notturno
mai raggiunto per almeno 6 mesi) ed enuresi seconda-
ria (sintomo comparso dopo almeno 6 mesi asciutti) in
quanto la fisiopatologia del problema & analoga. E stato
infatti dimostrato che questa distinzione non indirizza
dal punto di vista diagnostico né ha impatto sulla rispo-
sta terapeutica. In particolare, non é vero quanto spesso
affermato, cioé che le enuresi secondarie siano di origi-
ne psicologica, in quanto queste ultime sono in realta
strettamente correlate a problemi disfunzionali vescicali.
Poliuria notturna e difficolta di risveglio sono problemi
comuni sia ai pazienti con enuresi monosintomatica sia
a quelli con enuresi non-monosintomatica. La presenza
di una vescica piccola e iperattiva € invece caratteristica
peculiare delle forme non-monosintomatiche.

Il peso epidemiologico del quadro

Lenuresi ¢ il secondo problema per prevalenza in eta pe-
diatrica. Gli studi condotti nell’'ultimo decennio riporta-
no, infatti, una prevalenza del sintomo, con frequenza di
almeno 1 volta al mese, nel 10-20% dei bambini all’'eta di
5anni, del 5-10% all'eta di 10 anni e del 3% nei ragazzi tra
i 15-20 anni. Infine, a differenza di quanto normalmente
ritenuto, I'enuresi non scompare con l'adolescenza, ma é

ancora presente nello 0,5-1% dei pazienti adulti.

In eta pediatrica la prevalenza & maggiore nei maschi ri-
spetto alle femmine, sebbene questa differenza tenda a
stemperarsi dopo i 10 anni.

| contributi scientifici piu recenti impongono una revisio-
ne critica dei dati pubblicati prima del 2006, sicuramente
sottostimati e disomogenei per l'eta dei pazienti reclu-
tati, per le modalita di raccolta dati, e perché nella valu-
tazione vengono esclusi i pazienti che da enuretici sono
virati in nicturici, per cui sono costretti ad alzarsi piu di
una volta per notte per mingere. In realta, questi pazienti
presentano gli stessi problemi dei pazienti enuretici per
quanto attiene a poliuria notturna e capacita vescicale
ridotta. Unica differenza con gli enuretici & il fatto che lo
stimolo minzionale riesce a stimolare il risveglio evitando
di bagnare il letto. Dato confermato dalla dimostrazione
di una significativa presenza di nicturia nelle madri di pa-
zienti enuretici.

Inoltre, i dati sino a oggi riportati sono falsati dal fatto
che sotto il termine di enuresi sono state inglobate sia
le forme attualmente classificate come monosintoma-
tiche che quelle non-monosintomatiche, non tenendo
conto del rigore classificativo richiesto dalla ICCS a par-
tire dal 2006.

Il fatto, infine, che si osservasse clinicamente una solu-
zione spontanea del sintomo nel 14-16% dei casi/anno di
questi pazienti ha indotto spesso ad assumere atteggia-
menti attendisti di fronte al problema, sperando in una
sua soluzione spontanea.

Tuttavia i dati di studi retrospettivi su coorti numerica-
mente significative di pazienti con incontinenza urinaria
o sindrome della poliuria notturna evidenziano una cor-
relazione con la presenza di enuresi in eta pediatrica in
oltre I'80% dei pazienti con incontinenza, promuovendo
I'enuresi a fattore di rischio di incontinenza in eta adulta.
Da sottolineare il dato che nei pazienti con ADHD la pre-
senza di enuresi rappresenta una delle principali comor-
bilita.

Limpatto psicologico e fisico
dell’enuresi sul bambino

Ancora oggi oltre il 65% dei pazienti non riceve un in-
quadramento diagnostico e un trattamento adeguato
per via di un atteggiamento astensionista dei medici e
dei genitori, che considerano il sintomo irrilevante e di
sicura risoluzione nel tempo.

Il fatto che questo problema sia rilevato nello 0,5-1% del-
la popolazione adulta significa che le famiglie e/o i Pedia-
tri non hanno ritenuto rilevante segnalare o prendere in
carico questo problema di salute. Una survey telefonica




su oltre 13.000 chiamate pervenute a un numero verde
dedicato ai problemi urinari ha rilevato che ben il 61%
di queste riguardavano pazienti con enuresi che non si
erano mai rivolti al loro Pediatra e che non assumeva-
no terapia farmacologica. Di questi pazienti, oltre il 16%
avevano una eta superiore ai 12 anni.

Hagloff ha dimostrato che questo atteggiamento ha rile-
vanti conseguenze perché l'enuresi diminuisce il grado
di autostima dei pazienti in maniera ben piu grave di al-
tre malattie croniche invalidanti come diabete, eczema,
alopecia, nonché la propria immagine corporea, limitan-
do pesantemente la crescita identitaria e le autonomie,
in quanto la presenza del sintomo preclude tutte quelle
esperienze sociali tra pari, cosi importanti proprio dai
6-14 anni per permettere il raggiungimento di queste
tappe evolutive.

Spesso, inoltre, se il sintomo compare dopo la nascita di
un fratellino o in concomitanza di difficolta relazionali
nella coppia, i sensi di colpa per I'evento notturno si am-
plificano e il bambino/a si colpevolizza per non essere in
grado di governare la propria vescica costringendo i ge-
nitori a un surplus di attivita domestiche.

Ne deriva che i problemi psicologici riscontrati sono
spesso conseguenza dell'impatto del problema sulla vita
del paziente, e non causa dell'enuresi come per troppo
tempo si e ritenuto. Non va infine dimenticato che i di-
sturbi legati all'iperattivita vescicale notturna e al sonno
frammentato che ne deriva, nel vano tentativo di sve-
gliarsi, comportano nei bambini/e che soffrono di enu-
resi un minor rendimento scolastico legato alla difficolta
d’'attenzione conseguente alla frammentazione del son-
no. Lintervento terapeutico, invece, favorisce un rapido e
duraturo miglioramento della loro immagine corporea e
del loro grado di autostima che, una volta risolto il pro-
blema, rientra nell'ambito della norma.

La tempestiva diagnosi e terapia dell’enuresi non sono
piu attivita dilazionabili proprio perché questa forma
di incontinenza notturna rappresenta un documenta-
to fattore di rischio di sviluppo di incontinenza urina-
ria da adulti, con gravi ricadute sulla qualita di vita dei
pazienti affetti e un aggravio economico di spesa per
il SSN.

Il fatto che la terapia correttamente eseguita in questi
pazienti garantisca il ripristino in maniera definitiva delle
acquaporine (AQP) 2 rappresenta un sicuro investimen-
to in questi pazienti, con un impegno economico netta-
mente inferiore rispetto al costo di una incontinenza che
riaffiori in eta adulta protraendosi per tempistiche ben
pit lunghe di quelle richieste per il trattamento di una
enuresi.

Il ruolo del Pediatra

Nonostante l'alta prevalenza dell’enuresi, l'attuale for-
mazione della classe medica e pediatrica nella valuta-
zione e gestione del problema risulta limitata. Lo spazio
dedicato alla formazione sul tema dai corsi di laurea e
specialistici @ assolutamente ancillare e spesso i testi
utilizzati si basano su evidenze ampiamente sorpassate.
Questo genera un gap di competenza che si traduce in
una scarsa attenzione alla ricerca proattiva del proble-
ma, spesso sottaciuto per ignoranza o timore dai ge-
nitori, che nutrono aspettative miracolistiche sulla sua
risoluzione spontanea.

Questa duplice omerta clinica e genitoriale fa si che il
problema non sia assolutamente indagato sistematica-
mente nelle valutazioni effettuate durante i cosiddetti
“bilanci di salute” che, attualmente, non prevedono item
specifici sul raggiungimento della continenza notturna
dopo i 5 anni. Oggi, tuttavia, la Letteratura ¢ allineata
sul fatto che le conoscenze sugli aspetti funzionali e di-
sfunzionali del tratto urinario inferiore in ambito pedia-
trico sono ormai consolidate e rientrano, a pieno titolo,
nella competenza richiesta ai Pediatri proprio in ottica
preventiva, considerato il dato sempre piu consistente in
base al quale pazienti adulti o anziani con problemi di
incontinenza urinaria riferiscono come dato anamnesti-
co la presenza di problemi disfunzionali vescicali in eta
pediatrica. Sempre di piu, pertanto, spetta al Pediatra
scandagliare la parte sommersa dell'iceberg di questa
forma di incontinenza notturna, non solo indagando
proattivamente nell'indagine anamnestica la persistenza
del problema oltre i 5 anni di tutti i bambini a lui affida-
ti, ma anche coinvolgendo direttamente il/la bambino/a
nella quantificazione del problema. Aspetto questo par-
ticolarmente rilevante, perché in grado di alleggerire il
senso di colpa che affligge spesso questi pazienti che
si sentono assolutamente inadeguati a rispondere alle
aspettative della famiglia. Il fatto, inoltre, di togliere ogni
volontarieta all'evento spiegandone la fisiopatologia in
maniera comprensibile ai bambini o ai ragazzi/e che sof-
frono di enuresi ottiene anche il positivo risultato di fare
“corticalizzare” una funzione come quella vescicale a cui,
spesso, non si dedica l'attenzione dovuta né se ne cono-
sce la fisiologia.

Il coinvolgimento diretto nella quantificazione oggettiva
del problema attraverso la compilazione del calendario
“notti asciutte e bagnate” e del “diario minzionale”, rap-
presentano tappe fondamentali nell'inquadramento del
problema, con un coinvolgimento diretto e attivo dei
pazienti che, finalmente, vedono correttamente preso in
carico il loro problema.
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Cosa deve fare il Pediatra

Una volta in possesso di tutte le informazioni utili a in-
quadrare la periodicita dell'enuresi, la capacita e funzio-
ne vescicale, il vissuto del problema, considerato che il
sonno profondo & un problema comune a tutti questi
pazienti, il primo obiettivo diagnostico del Pediatra sara
quello di individuare se si tratta di una enuresi monosin-
tomatica oppure non-monosintomatica.

Per giungere a questo inquadramento diagnostico la sua
attivita del sara dedicata alla raccolta della:

ANAMNESI: il Pediatra dovra sempre indagare la familia-
rita per enuresi, la presenza di disturbi minzionali e/o nic-
turia. Prematurita e patologie perinatali possono, infatti,
dilazionare I'acquisizione del controllo notturno. Parti-
colare attenzione va posta nell'indagare l'eta della prima
richiesta del controllo minzionale diurno e le modalita
attuate per il “toilet training”. Vanno, inoltre, indagate le
tappe dello sviluppo neuropsichico, del controllo moto-
rio e della deambulazione ed esclusa la presenza di stipsi
cosi come la presenza di encopresi. Altre comorbilita da
indagare sono i disordini del sonno (apnee notturne e
parasonnie), l'iperattivita motoria o disturbi dello spettro
autistico, le difficolta di apprendimento, le pregresse in-
fezioni urinarie delle alte e basse vie e le batteriurie asin-
tomatiche.

ANAMNESI MINZIONALE DIURNA: va sempre rac-
colta dal Pediatra rapportandosi direttamente con il/
la bambino/a, perché i genitori spesso sottovalutano o

T
i

non sono a conoscenza delle reali abitudini minzionali
del figlio/a. Si deve indagare se il paziente riferisce un‘au-
mentata (=8 die) o diminuita (<3 die) frequenza minzio-
nale, se corre in bagno per mingere all’'ultimo momento
avvertendo uno stimolo irrefrenabile (urgenza minziona-
le), se presenta incontinenza urinaria nelle sue variabili
manifestazioni: mutandine bagnate, perdita incontrol-
lata di una minzione completa. Va inoltre indagato se
vengono messe in atto manovre per evitare la perdita di
urina come l'accovacciamento, saltelli, gesto dell'inchi-
no. Va richiesta la descrizione della tipologia del mitto
- esitante, debole, intermittente - 'uso eventuale della
muscolatura addominale per sostenere la minzione e l'e-
ventuale gocciolio post-minzionale. La presenza di uno o
piu di questi segni o sintomi &, infatti, suggestiva di una
sottostante patologia disfunzionale vescicale.

Se uno o piu dei sintomi sopra descritti sono presenti,
I'enuresi viene classificata come non-monosintomatica.
ANAMNESI MINZIONALE NOTTURNA: il fenomeno
deve essere dettagliatamente misurato. Fondamenta-
le e propedeutico a ogni terapia & il definire il numero
di notti bagnate/settimana o numero di notti bagnate/
mese. Un altro dato da richiedere ¢ se l'episodio notturno
e singolo o avviene piu volte per notte. Anche l'orario in
cui avviene va definito specificando se € prima o dopo
mezzanotte, verso mattino in quanto si trovano le urine
ancora calde o se avviene piu volte nella notte a orari im-
prevedibili.




Prima di formulare una diagnosi il Pediatra dovra coin-
volgere sia il paziente che la sua famiglia nella raccolta
dei dati indispensabili a porre la diagnosi differenziale tra
enuresi monosintomatica ed enuresi non-monosintoma-
tica attraverso l'uso di:

CALENDARIO NOTTI ASCIUTTE/BAGNATE: serve a defi-
nire la periodicita del fenomeno enuretico.

DIARIO MINZIONALE: & uno strumento non invasivo in
grado di “fotografare” la capacita contenitiva della vesci-
ca e il suo modo di funzionare.

CARTA FREQUENZA VOLUME: da utilizzare durante il
trattamento o nel follow-up.

ESAME URINE: da richiedere nel caso si voglia eliminare
il sospetto che l'enuresi sia dovuta a concomitanti infe-
zioni urinarie delle basse vie.

QUESTIONARIO SU QUALITA DELLA VITA: fondamen-
tale per valutare I'impatto della patologia, da sommini-
strare sia ai bambini che ai genitori.

Come nasce il quadro

Meccanismi renali

La definizione di poliuria notturna, definita dall'lCCS
come una diuresi che eccede piu del 130% del volume
vescicale atteso per l'eta, € oggi indiscutibilmente cor-
relata alla carente increzione notturna di AVP con con-
seguente perdita della capacita di concentrare le urine.
Questo ormone, strutturalmente costituito da tre esoni
(nonapeptide, neurofisina e copeptina), & sintetizzato nei
neuroni del nucleo sopraottico e paraventricolare, € tra-
sportato lungo gli assoni del tratto neuroipofisario all'in-
terno di granuli, legato alla neurofisina e immagazzinato
nella post-ipofisi. La sua secrezione segue un ritmo circa-
diano che matura nel tempo nei bambini e raggiunge un
picco massimo durante le ore notturne con conseguente
contrazione della diuresi notturna di almeno il 50% dei
livelli diurni e un aumento dell'osmolarita.

Studi successivi hanno dimostrato che il meccanismo
della poliuria notturna & un fenomeno piu complesso per
cui, a livello delle cellule del dotto collettore, 'AVP agi-
sce attivando il sistema delle AQP. Queste proteine ubi-
quitarie permettono un rapido flusso osmotico di acqua
in tessuti epiteliali impiegati nel riassorbimento o nella
secrezione dei fluidi, riequilibrando I'osmolarita del mez-
Zo interno in risposta ai cambiamenti di osmolarita del
liquido extracellulare. Tra le numerose AQP segnalate, la
AQP, e la AQP, hanno una selettiva espressione a livello
del rene. In particolare, 'AQP, ¢ il canale per I'acqua rego-
lato dall’AVP ed é presente nella membrana apicale delle
cellule principali dei dotti collettori. Lazione dell’AVP si
espleta sul dotto collettore dopo che I'ormone si & legato

al recettore V2 a livello della membrana basolaterale del-
le cellule principali. A seguito di questo legame, si assiste
a un aumento del livello intracellulare di cAMP seguito
dalla stimolazione della proteinchinasi A e successiva fu-
sione delle vescicole contenenti le AQP, con la membra-
na apicale. Alcune proteine G trimeriche faciliterebbero
I'esocitosi agendo proprio su quest'ultimo passaggio:
perché questo complesso fenomeno avvenga, &€ necessa-
ria un'interazione tra gli specifici recettori presenti nelle
vescicole e quelli sulla membrana.

In particolare, & stato dimostrato che esistono 2 modalita
di stimolazione dell’AVP: a breve e a lungo termine. Nel
primo caso la stimolazione aumenta il numero dei canali
per I'acqua e regola la conduttivita di ogni singolo ca-
nale. Nel secondo caso la stimolazione farebbe seguito
a un prolungato incremento di AVP plasmatico con suc-
cessiva induzione dell'aumento di AQP.. Va sottolineato
come studi condotti in bambini sani ed enuretici abbia-
no dimostrato una stretta correlazione tra la concentra-
zione di AQP, urinarie e la severita dell'enuresi. Inoltre,
il loro significativo incremento correla significativamen-
te con la risposta alla terapia con desmopressina fino a
completa e persistente normalizzazione, anche una volta
sospesa la terapia. Questi risultati dimostrano che l'effi-
cacia terapeutica dell'approccio farmacologico con de-
smopressina per il trattamento della poliuria notturna
non &€ momentanea, ma permette un vero e proprio “re-
set” del traffico dell’acqua a livello delle cellule epiteliali
dei dotti collettori, che persiste anche una volta sospesa

la terapia.
Gli studi di Kuznetsova hanno, inoltre, dimostrato come
I'AVP stimoli il riassorbimento di sodio e magnesio

nell'ansa ascendente di Henle, inibito dalle prostaglan-
dine. Una loro difettosa sintesi locale provocherebbe
variazioni nella risposta delle cellule tubulari all’AVP. A
sostegno di questa ipotesi, nei pazienti enuretici, sono
state dimostrate variazioni statisticamente significative
tra escrezione urinaria di PGE, e aumento della frazione
di escrezione urinaria del sodio urinario.

Sottolineato dai ricercatori anche il ruolo svolto dal cal-
cio in questo complesso meccanismo. E stato dimostrato
che l'ipercalciuria correla con l'escrezione osmolare nei
pazienti enuretici e che un’ipercalciuria assorbitiva, du-
rante le ore notturne, ostacola l'azione di farmaci come
la desmopressina, che agiscono sullo stesso recettore.
Recentemente Vande Walle ha dimostrato un’assenza del
ritmo circadiano della diuresi, escrezione del sodio ed
escrezione glomerulare nei pazienti con enuresi mono-
sintomatica e poliuria notturna e ha proposto una lettura
della poliuria notturna piu articolata.

Al ruolo indiscusso della carente increzione di AVP ha af-
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fiancato l'ipotesi della compromissione, in questi pazien-
ti, del sistema intrinseco di orologio circadiano renale
e/o del sonno.

L'alterazione di questi orologi potrebbe essere causa
dellincremento notturno della pressione attraverso
cambiamenti nel sistema nervoso autonomo con “conse-
guente” soppressione della vasopressina e degli ormoni
regolanti il sodio, cosi come di un aumento del GFR. Il
tutto risultante in un aumento dell'escrezione renale di
soluti e acqua.

Il ruolo della vescica

Per quanto attiene il gruppo di enuresi non-monosinto-
matica, studi recenti riportano l'attenzione sulla moda-
lita di acquisizione della capacita di raccogliere le urine
e svuotarsi a intervalli regolari che avviene progressiva-
mente attraverso la maturazione dei lobi frontali e pa-
rietali. E stato dimostrato che in presenza di iperattivita
detrusoriale questa maturazione non € raggiunta. Ne
consegue che questo tipo di vescica risulta, pertanto,
funzionalmente “piccola” e inadeguata a contenere I'uri-
na prodotta durante la notte.

Dato confermato dagli studi di Watanabe, che hanno evi-
denziato che la massima capacita vescicale dei pazienti
con enuresi non-monosintomatica é significativamente
inferiore rispetto ai controlli. Alcuni pazienti, in partico-
lare, manifestano una iperattivita “solo” durante la notte
e sono completamente silenti durante il giorno. Inoltre
pud accadere che le vesciche di pazienti con enuresi
monosintomatica sono volumetricamente inadeguate a
contenere |'urina prodotta durante la notte, per cui ten-
dono a svuotarsi a volumi di riempimento molto piccoli.
Spesso questo aspetto e sottovalutato dai genitori, che
non conoscono le abitudini minzionali dei loro figli, in-
terpretano l'urgenza come un atto di pigrizia o di scarsa
volonta di collaborazione, cosi come il richiedere di an-
dare spesso in bagno o bagnare anche con poche gocce
le mutandine. Recentemente ¢ stata anche ampiamente
dimostrata I'influenza peggiorativa sulla iperattivita svol-
ta dalla stipsi che in questi pazienti va sempre indagata,
perché un intestino non adeguatamente svuotato com-
prime la vescica. Inoltre, le frequenti e forzose contrazio-
ni del piano perineale, messe in atto per contrastare la
perdita di urina durante le contrazioni instabili, possono
causare un ipertono del piano perineale. Si viene cosi a
creare un circolo vizioso che favorisce ulteriormente la
stipsi tanto da configurarsi un quadro di “Dysfunctional
Elimination Symptoms” (DES).

Come noto, da sempre le correlazioni tra stress ed enu-
resi sono state oggetto di dibattito. Oggi, finalmente, i
ricercatori hanno identificato nel Corticotropin Realising

Factor (CRF), il mediatore biologico scatenato dall’ansia,
coinvolto nell'asse ipotalamo-ipofisi-surrene (HPA). La
relazione tra enuresi e vita sessuale nell’eta adulta é stata
confermata da importanti risultati relativi alla presenza
di vestibuliti primarie in donne che avevano sofferto da
bambine di enuresi non-monosintomatica cosi come
la correlazione dimostrata tra eiaculazione precoce ed
enuresi viene ricondotta a un deficit nei segnali a livello
centrale presente in questi pazienti. Inoltre, tutti i fattori
in grado di alterare la costituzione della parete vescicale,
come le infezioni o la carenza di glicosaminoglicani, pos-
sono favorire la presenza di contrazioni non inibite.

Il peso dei disturbi del risveglio

Un aspetto trasversale a tutti i pazienti con enuresi, e
spesso enfatizzato dai genitori, riguarda i disturbi del ri-
sveglio. Lenuresi, infatti, avviene in bambini/e o ragazzi/e
che non sono in grado di svegliarsi in risposta a una
sensazione di vescica piena. Tale incapacita porta a una
perdita incontrollata di urina. Il fatto che i loro figli sia-
no “dormitori profondi” & sottolineato da tutti i genitori
come la “difficolta a svegliarsi”. Dai dati pubblicati risulta
che questi pazienti hanno maggiori difficolta a risvegliar-
si quando sottoposti a uno stimolo sonoro in quanto pre-
sentano un’alterata elaborazione dei segnali sensitivi e
un incremento di attivita delle onde delta. Infatti, sia una
sovradistensione vescicale che la presenza di contrazioni
instabili sono stimoli in grado di svegliare una persona
con sonno normale. Un‘altra recente sottolineatura della
Letteratura riguarda i pazienti con enuresi e apnee not-
turne in cui la poliuria notturna sarebbe legata alla sti-
molazione dei chemorecettori dell’arteria carotidea con
conseguente natriuresi e un incremento della diuresi.

L'attivita del locus coeruleus

Nella grande eterogeneita dei fattori eziopatogenetici
coinvolti esiste tuttavia un elemento unificante in gra-
do di legare tra loro i diversi aspetti trattati: e il “locus
coeruleus”, un‘area anatomica cerebrale coinvolta nei
meccanismi di risveglio e dell’'attenzione scatenati da
stimoli esterni e interni, come la distensione vescicale o
I'iperattivita detrusoriale. Uno scarso controllo del rifles-
so minzionale, come avviene nei pazienti enuretici non-
monosintomatici, potrebbe essere correlato all’attivita
di questa area del cervello. E stato inoltre dimostrato un
legame tra locus coeruleus e omeostasi dell'acqua attra-
verso alcune connessioni dirette e indirette tra neuroni
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del locus coeruleus e cellule ipotalamiche deputate alla
produzione della vasopressina, cosi come esiste una re-
ciproca innervazione vasopressinergica del locus coeru-
leus e dell'ipotalamo. Secondo questa recente ipotesi, un
disturbo del locus coeruleus pud risultare in un’enuresi
da poliuria notturna, iperattivita detrusoriale, diminuita
capacita di risveglio o a combinazione di questi elementi.

Come trattare l'enuresi

L'ICCS raccomanda di prendere in considerazione l'enu-
resi dopo i 5 anni di eta, essendo questo il periodo in cui
viene raggiunto il completo controllo minzionale. Lin-
gresso alla scuola elementare rappresenta una importan-
te tappa sociale per cuisi ritiene che il trattamento possa
essere preso in considerazione a partire da questa fascia
di eta. In particolare, vanno sempre identificati alcuni fat-
tori che possono interferire con i risultati terapeutici: la
scarsa motivazione presente nel bambino e nella fami-
glia, la difficolta del bambino/a a risvegliarsi, la presenza
di stipsi, la ridotta capacita vescicale, l'inversione nella
produzione dei volumi di urina tra notte e giorno, la tolle-
ranza dell'ambiente familiare nei riguardi del problema.
Prima di iniziare la terapia va sempre ristabilita la corret-
ta introduzione di liquidi durante il giorno perché spes-
so risulta carente e sbilanciata verso il pomeriggio-sera.
Inoltre, va sempre consigliata una introduzione di liquidi
e una dieta serale a scarso contenuto di calcio e sodio per
limitare la poliuria ed eliminare le interferenze farmaco-
logiche fra calcio e desmopressina.

Nel caso di enuresi monosintomatica (1 episodio not-
turno, capacita vescicale normale) la terapia elettiva ¢ la
desmopressina (1-deamino-8-D-arginina-vasopressina).

Questa molecola, sintetizzata nel 1966, presenta carat-
teristiche tali da determinare un incremento nell’attivi-
ta antidiuretica del farmaco e della sua durata di azione
(10-12 ore) dovuta a una elettiva azione sui recettori V2
delle cellule dei dotti collettori. Questo potenziamento
é ottenuto attraverso la deaminazione della cisteina. La
sostituzione della L-arginina in posizione 8 con la D-argi-
nina e responsabile, invece, della riduzione degli effetti
pressori legati all’azione della vasopressina sui recetto-
ri V1 delle fibre muscolari lisce. Lefficacia e la sicurezza
della desmopressina nel trattamento dell'enuresi mono-
sintomatica e stata ampiamente documentata tanto da
posizionarla nel ranking delle raccomandazioni tra quelle
digrado A, livello 1. La recente formulazione sublinguale
(melt) ne ha ulteriormente ridotti i dosaggi ed elimina-
to gli effetti collaterali da scorretta assunzione di liquidi
alla sera. E disponibile in vari dosaggi: 60, 120, 240 mi-
crogrammi. Va sempre ricordata ai genitori la limitazione
nell'introduzione di liquidi 2 ore prima dell’assunzione
farmacologica, cosi come la segnalazione della terapia in
caso di ricovero per patologia acuta.

La desmopressina orale presenta un massimo di concen-
trazione entro l'ora e una biodisponibilita dell’1%. Il suo
effetto antidiuretico inizia dopo 30 minuti dalla sommi-
nistrazione e raggiunge il picco di efficacia in un minimo
di 2-3 ore fino a un massimo di 10 ore.

Il farmaco va somministrato un‘ora prima di coricarsi e al-
meno due ore dopo la cena, ricordando sempre di svuo-
tare accuratamente la vescica. Lintroito di liquidi deve
essere rigorosamente sospeso 2 ore prima della sommi-
nistrazione.

La somministrazione va protratta sino al raggiungimento
di almeno due mesi continuativi asciutti e la sua diminu-
zione va fatta scalando la dose gradualmente.

Se correttamente assunto, la tolleranza del farmaco ¢ ot-
tima e gli unici rari effetti collaterali segnalati sono una
modesta cefalea (2%), e dolore addominale (1%). La pre-
scrizione del farmaco & controindicata in pazienti con
polidipsia, ipertensione o malattie cardiache. Il farmaco
va somministrato alla sera.

Nei pazienti di 6-7 anni si consiglia 'assunzione di 1 com-
pressa di desmopressina sublinguale da 120 microgram-
mi. Per le fasce di eta superiore la dose € di 2 compresse
da 120 microgrammi.

In base alla superficie corporea e alla risposta terapeutica
sara discrezionalita del Pediatra I'eventuale incremento di
dosaggio.

Prima di valutare se un paziente e responder o meno alla
terapia devono trascorrere almeno 2 mesi dal suo inizio.
Esistono, infatti, un gruppo di pazienti detti “late respon-
der” che dimostrano tardivamente la loro responsivita al
farmaco.
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Si dice che il paziente e responder se ha dimezzato il nu-
mero delle notti bagnate rilevate con il calendario notti
asciutte/bagnate compilato prima dell'inizio della terapia.
E opportuno, pertanto, rivalutare sempre il paziente dopo
2 mesi dall'inizio della terapia e decidere se incrementare
la dose. La terapia va protratta fino a ottenere 8 settima-
ne asciutte continuative e scalata di 60 microgrammi gra-
dualmente ogni 4 settimane asciutte continuative.

Se durante il periodo di décalage il paziente bagna >1
notte/mese, la cura dovra essere ripresa al dosaggio im-
mediatamente precedente e protratto fino a raggiungere
le 4 settimane asciutte continuative prima di riproporre
una nuova riduzione.

Nei casi di enuresi non-monosintomatica con capacita ve-
scicale inferiore alla norma, >1 episodio enuretico per not-
te, disturbi minzionali diurni, i pazienti dovranno inizial-
mente integrare I'assunzione di desmopressina ai dosaggi
e nelle modalita sopra riportate con un rigoroso program-
ma di uroterapia associato al retraining della muscolatura
addominale e del piano pelvico, con l'obiettivo di ristabili-
re un corretto funzionamento delle attivita di contrazione
e rilassamento dello sfintere uretrale esterno.

Lefficacia di questo approccio riabilitativo del piano pel-
vico & sostenuta da evidenze che attestano il migliora-
mento duraturo dei parametri funzionali vescicali rilevati
urodinamicamente.

Lo stesso programma va proposto anche a quei pazienti
che presentano piu di un episodio notturno di enuresi in
assenza di sintomi disfunzionali vescicali durante il giorno.
Nel caso dopo due mesi di terapia il paziente non avesse
dimezzato il numero di notti bagnate, & indicato invia-
re il paziente a un Centro di secondo livello, dove verra
valutata la presenza di disfunzioni vescicali associate e
intrapresa opportuna terapia farmacologica.

Il trattamento con condizionamento
acustico

Il condizionamento notturno acustico (allarme) & stato
per molto tempo considerato I'unica modalita di approc-
cio al trattamento dell’enuresi in quanto non ne erano
note le cause fisiopatologiche né tantomeno le conse-
guenze in eta adulta, per cui I'attenzione era solo foca-
lizzata a risolvere il problema “letto bagnato”. In questi
ultimi dieci anni, la Letteratura ha confinato l'indicazione
all'uso dell’allarme a quei pazienti non responder o par-
zialmente responder alla terapia con la desmopressina.

Fondamentale per il suo corretto utilizzo € che bambini
e famiglie siano collaboranti e abbiano la possibilita di
dormire nelle vicinanze del bambino/a, cosi da aiutarlo
nella risposta al suono.

Questo sistema non & ovviamente consigliato ai pazien-
ti con rari episodi settimanali di enuresi perché verrebbe
meno l'efficacia terapeutica di rinforzo legata alla ripetiti-
vita dei risvegli o per quelli con piu di un episodio di enu-
resi per notte per I'impatto negativo della eccessiva fram-
mentazione del sonno sia sulla secrezione degli ormoni
della crescita che sulle performance scolastiche diurne.
Per definire la risposta terapeutica oggi esistono parametri
chiari: si classifica come “guarigione completa” la condizio-
ne per cui alla fine del trattamento si assiste a una riduzio-
ne completa degli episodi enuretici (<1 episodio/mese).
Se la riduzione degli episodi notturni riguarda il 90% o
piu di quelli registrati prima del trattamento si parla di
“guarigione”. Dal 50 all’'89% di riduzione del numero di
notti bagnate viene considerata “guarigione parziale”.

| pazienti che a fine terapia continuano a bagnare >50%
delle notti, si considerano “non-responder”. In alcuni casi
I'enuresi puo trasformarsi in nicturia e questo viraggio
andrebbe segnalato.

Se la guarigione o il miglioramento permangono dopo
un follow-up di almeno 6 mesi dalla sospensione della
terapia, il paziente viene classificato come “duraturo”.

Se dopo 2 anni dalla sospensione non si & assistito ad al-
cuna ricaduta il successo & definito “completo”.

Linee generali di trattamento
nell’adulto

In questi pazienti I'approccio & solo farmacologico e va
protratto piu a lungo. Nei pazienti adulti, infatti, esiste
una totale preclusione all’'uso dell’allarme perché questa
proposta & vissuta come punitiva e stressante. Le indica-
zioni presenti in Letteratura non sono ancora univoche.
Gli schemi terapeutici sono analoghi a quelli presentati
per l'eta pediatrica: unica variante la possibilita di incre-
mentare il dosaggio fino a 360 microgrammi. Dall'espe-
rienza spesso risulta utile supportare terapeuticamente
questi pazienti per 1-2 anni a seconda dei casi. Nelle don-
ne adulte enuretiche vanno segnalati due momenti criti-
ci che sono il periodo ovulatorio e quello premestruale.

Spesso, una volta risolto il problema, le pazienti vanno
sostenute terapeuticamente per alcuni anni con una
somministrazione ad hoc in questi due periodi del ciclo.
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Riassunto

La valutazione della disabilita nelle persone non ancora in eta lavorativa & una tra le questioni meno dibattute nella
pur copiosa letteratura medico-giuridica. Cio a causa di numerosi fattori tra i quali la genericita disarmante delle
norme e la difficolta di standardizzare le tante deviazioni osservate nella pratica clinica rispetto alla traiettoria teori-
camente attesa dello sviluppo psicofisico della persona umana. Gli Autori riflettono su quest’area tematica e svilup-
pano una loro proposta operativa che pongono all’attenzione della comunita scientifica, formulandola sulla base
delle indicazioni dell’International Classification of Functioning, disability and health: children & youth version (ICF-CY)
approvata dall'Organizzazione Mondiale della Sanita.

Abstract

The Authors examine the too little debated question of impairment’s evaluation in children, analyzing the vagueness and
ambiguity of Italian legislation and trying to develop an operative, ICF-CY oriented proposal that point out to scientific
community.



APPROFONDIMENTI

1. Introduzione

a valutazione dell'impairment (del ‘danno funzionale

permanente’)® nelle persone disabili in eta pediatrica e

in quelle che si trovano nella fase evolutiva della vita e
una tra le pagine meno consunte di un grande dizionario
enciclopedico: quello rappresentato dall’elaborazione dot-
trinale che ha cercato di dare una direzione non equivoca
alla prassi valutativa, tenuto conto di un impianto norma-
tivo che, specie nell'ambito assistenziale, fatica a tenere il
passo con la modernita dei tempi, con le nuove emergenze
sociali e con la crisi finanziaria attraversata da tutti i Paesi
dell’Eurozona.
Pochi (e datati) risultano essere, infatti, i contributi originali
proposti riguardo a questa pagina tematica* che non ha cer-
to attratto I'attenzione degli studiosi anche se i problemi e
le criticita persistono immutate risultando, anzi, accentuate
dal miglioramento dell'assistenza materna, dalla maggiore
accuratezza della diagnosi genetica nel corso dello sviluppo
gestazionale, dal progresso delle tecniche rianimatorie ne-
onatali, dallo sviluppo della rete neuropsichiatrica infantile,
dai risultati della riabilitazione, dal perfezionamento degli
ausili e dalle innovazioni della tecnica aumentativa. Cio ha
portato al miglioramento degli indici di sopravvivenza di
persone gravemente disabili che, fino a pochi decenni fa,
non avevano certo una lunga aspettativa o speranza di vita
e ha portato alla attenuazione dei deficit provocati dalla di-
sabilita, indipendentemente dalle sue cause.
Ciononostante & come se, in questo campo, le proposte
per dare una omogeneita alla tecnica valutativa siano state
interessate - almeno nel nostro Paese - da una progressiva
fase di rarefazione, per non dire perdita di interesse. Cio per
fattori diversi che possiamo indicare, in primo luogo, nella
difficolta di standardizzare le fasi iniziali di sviluppo della
vita umana (segmentate, convenzionalmente, nell'’eta ne-
onatale, in quella pediatrica e in quella adolescenziale) e,
dunque, la molteplicita delle variazioni rispetto alla traietto-
ria standard dello sviluppo psicofisico teoricamente atteso.
Ma anche per il graduale e progressivo espandersi, in questa
delicatissima fase della vita, degli aspetti del funzionamen-
to piu difficili da indagare sul piano clinico, tenuto peraltro
conto - diversamente da quanto accade nel caso delle per-
sone anziane - della timidezza degli strumenti multiassiali
specificamente costruiti per questo scopo, pur essendo
oramai diventato un luogo comune riferirsi, stereotipica-
mente, alla Classificazione Internazionale del Funziona-
mento, della Disabilita e della Salute dell'Organizzazione
Mondiale della Sanita (ICF e ICF-CY). Si dimentica perd
che questi sistemi di codifica internazionale si pongono il
(dichiarato) obiettivo di descrivere il funzionamento della
persona umana, mal prestandosi ad attribuire ad esso un
peso, non definendo alcun livello-soglia (o un suo grading)

raggiunto il quale poter attribuire alla compromissione
funzionale un valore di gravita.

Questo ¢ lo scenario generale in cui é stata sviluppata la
nostra proposta operativa, pensata per orientare la prassi
valutativa in un settore di tutela assistenziale poco esplora-
to dagli interpreti e di grande complessita, attualizzata, pe-
raltro, da un corpo normativo che genera una straordinaria
difficolta interpretativa con ovvie pericolose conseguenze
non solo della tenuta dei conti pubblici ma, soprattutto,
dell’equita sociale, dei livelli di accesso ai servizi e dell'u-
guaglianza garantita sul piano costituzionale. Alcuni recen-
ti provvedimenti dell'INPS (impropriamente indicati come
‘Linee-Guida’) hanno, infatti, proposto un opinabilissimo
automatismo valutativo tra alcune disabilita (la fibrosi cisti-
ca el diabete) e il grado di impairment che dovrebbe essere
loro riconosciuto indipendentemente dal danno funzionale
e dalle loro espressioni fenotipiche.

2. | (confusi) riferimenti di legge

Ragioni di spazio ci costringono a sintetizzare le (molte)
norme approvate dal nostro Paese per dare una qualche
tutela alla disabilita delle persone non ancora in fase lavo-
rativa. Esse, in buona sostanza, prevedono:

(@) due distinti interventi economici (I'indennita mensile
di frequenza e I'indennita di accompagnamento);

(b) il relativo impairment alternativamente indicato nelle
difficolta persistenti a svolgere le funzioni proprie dell’e-
ta o in una perdita uditiva superiore a 60 dB nell'o-
recchio migliore (indennita mensile di frequenza) e
nellimpossibilita di deambulare autonomamente
senza l'aiuto di un accompagnatore e/o nell'incapaci-
ta di assolvere in maniera autonoma agli atti quotidia-
ni della vita (indennita di accompagnamento);

(c) subordinandone, comunque, la concessione al pos-
sesso di alcuni requisiti soggettivi (cittadinanza, fre-
quenza continua o anche periodica di Centri riabilita-
tivi e frequenza di scuole di ogni ordine e grado, ivi
compreso l'asilo nido dopo la sentenza della Consulta
del 20-22 novembre 2002, n. 467).

Pur senza entrare nel merito delle questioni pratiche da esse

poste risulta chiaro il difetto di esplicitazione sia riguardo

alle ‘funzioni proprie delletd’ sia riguardo agli ‘atti quotidiani
dellavita' che, prestandosi alla libera interpretazione, finisce
con il creare, nel nostro Paese, fenomeni di ampia disequi-
ta sociale recentemente ripresi dal Commissario nazionale

per la spending review nella sua proposta (rimasta tale) di

intervento correttivo. | ripetuti interventi ministeriali, invece

di chiarire, hanno ulteriormente intorbidito le acque con-

fondendo le difficolta persistenti con I'impairment lavorativo

(circolare del Ministero della salute 27 luglio 1998)° e il re-
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cente intervento chiarificatore dell'INPS (avvenuto con una
Comunicazione interna) non ha certo brillato di compiutez-
za sul piano dottrinale. Visto che queste proposte creano
un perverso automatismo tra le menomazioni sensoriali
dell'apparato uditivo e l'indennita mensile di frequenza e
perché le funzioni proprie dell'eta restano un contenitore
vuoto, facilmente interpretabile e, soprattutto, davvero
difficile da riempire di contenuti identificativi proprio in
quelle fasi della vita che, proprio per la natura tipicamente
evolutiva, sono di difficilissima standardizzazione.

3. Un multiasse ICF-oriented per la
valutazione delle persone disabili minori

La nostra proposta, maturata sulla base dell’esperienza, del
confronto interdisciplinare con i Colleghi neuropsichiatri in-
fantili e dei contenuti di un atto deliberativo approvato nel
2013 dalla Giunta provinciale di Trento, & quella di indicare
un criterio valutativo di tipo misto per le persone disabili
che si trovano in questa fase della vita:

(a) di tipo sostanzialmente prognostico per i bambini fino
al compimento del 6° anno di eta (prima dell'inizio della
scolarita);

(b) di tipo funzionale dopo il 6° anno di eta, in prospettiva
ICF-CY.

La sua formulazione & motivata da alcuni ordini di ragioni.

In primo luogo, perché l'eta evolutiva (specie quella dei pri-

missimi mesi o anni di vita) mal si presta a qualsiasi tentativo

di fissazione ipostatica e di standardizzazione, ammesso e

non concesso di trovare un multiasse in grado di corrispon-

dere a quest'esigenza. In secondo luogo, perché, come gia

e stato ricordato, le indicazioni della letteratura specialistica

sono del tutto sporadiche e, purtroppo, datate. Ma anche per-

ché gli interventi di sostegno economico previsti per questa
particolare popolazione disabile sono due e di entita diversa:

I'indennita di frequenza e l'indennita di accompagnamento

(super-invalidita). Non da ultimo, per le indicazioni, ancorché

datate, che sono state al riguardo fornite dal Ministero della

Sanita (Circolare della Direzione Generale dei Servizi di Me-

dicina Sociale del Ministero della Sanita del 17 marzo 1986).

3.1 La valutazione della disabilita nei minori di anni sei
In questa Circolare, in risposta alle richieste di chiarimento
inoltrate dalle Commissioni sanitarie preposte all'accerta-
mento dell'invalidita civile, si evidenzia che I'assegno di ac-
compagnamento (poi diventato, con la legge n. 289/1990,
indennita di frequenza) ‘e un beneficio destinato esclusiva-
mente a soggetti in eta evolutiva, con difficolta persistenti ma
in genere suscettibili di modifica con la crescita e/o diriduzione
con la protesizzazione e con trattamenti riabilitativi adeguati

e differenziati". in tali casi, prosegue la circolare ministeriale,
‘la prognosi per l'invalidita, a distanza, non é del tutto sfavore-
vole e il beneficio economico tende a favorire il ricorso ai mezzi
direcupero funzionale e sociale e di mantenimento dei risultati
raggiunti attraverso la frequenza della scuola, di corsi di for-
mazione, di Centri ambulatoriali’.

Lindennita di frequenza, stando allimpostazione ministe-
riale condivisa dai sia pur scarni interventi degli interpreti,
€, dunque, una misura economica erogabile nei casi in cui
la frequenza della scuola, dei corsi di addestramento e dei
Centri ambulatoriali & tesa a sostenere il recupero funziona-
le e sociale della persona e a orientarla nel mondo del lavo-
ro: dunque, nei casi in cui sia ragionevolmente ipotizzabile
il superamento (o il contenimento e/o la riduzione) della
disabilita (e dello svantaggio) conseguente alla malattia.
Lindennita di accompagnamento &, invece, una misura
economica concedibile nei casi in cui sia pregiudizialmen-
te accertata, in senso prognostico, la ‘totale e permanente
inabilita lavorativa’ oltre alla super-invalidita (I'incapacita
deambulatoria e/o la necessita di assistenza continua per
svolgere gli atti quotidiani della vita) e, dunque, ricono-
sciuta legittima nell'ipotesi in cui gli interventi orientati
all'apprendimento e alla socializzazione del minore sono
ragionevolmente irrilevanti riguardo all'acquisizione di
autonomie e di abilita necessarie al suo futuro inserimen-
to (produttivo) nel mondo del lavoro. Come accade, ad
esempio, nei bambini portatori di gravissime patologie
genetiche che, ben oltre l'esistenza di comorbilita, vanno
a incidere negativamente sullo sviluppo intellettivo nono-
stante sia ipoteticamente prevedibile la maturazione di
qualche modesta autonomia funzionale.

Si propone dunque di utilizzare, nei primi sei anni di vita
del bambino, un criterio di tipo prognostico, forti della
ragionevolezza scientifica, anche per evitare che il man-
cato riconoscimento dell'indennita di accompagnamento
pregiudichi, nel nostro contesto territoriale, il diritto del
minore a entrare sotto I'ombrello protettivo offerto dalla
legge provinciale a tutela della non autosufficienza.

3.2 La valutazione della disabilita nelle persone di eta
compresa trai sei e i diciotto anni di eta

Diversa, invece, € la situazione per i bambini in eta scolare
per i quali si propone un multiasse ICF-CY oriented come ul-
teriore sviluppo di quanto indicato dalla Giunta provinciale
di Trento nell’all. 3 della deliberazione n. 1233 del 2013.
Quest’atto deliberativo ha, in breve sintesi, indicato quali
sono i sei domini (attivita) da esplorare (mobilita, comuni-
cazione, cura della persona, controllo sfinteriale, vita sociale
e relazionale, e istruzione) ma non le relative funzioni, che
occorre cosi esplicitare desumendole, almeno in parte,f da
quelle indicate dall'lCF-CY.
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Mobilita

Questo dominio funzionale esplora funzioni definite: non
solo il muoversi in autonomia o con l'uso di ausili, ma anche
cambiare la posizione del corpo e muovere o manipolare
oggetti.

Camminare (muoversi autonomamente lungo una superficie a piedi,
sia in casa che fuori casa, passo dopo passo in modo che almeno un
piede sia sempre appoggiato al suolo)

Cambiare la posizione corporea di base (assumere o abbandonare
una posizione corporea come girarsi su un lato, sedersi, alzarsi,
accovacciarsi)

Spostarsi anche usando apparecchiature/ausili (muoversi con ausili
o0 apparecchiature lungo una superficie a piedi, sia in casa che fuori
casa, passo dopo passo in modo che almeno un piede sia sempre
appoggiato al suolo)

Vestirsi (capacita di eseguire in maniera autonoma le azioni
coordinate per mettersi e togliersi gli indumenti e le calzature in
sequenza e in accordo con le condizioni climatiche e sociali)

Prendersi cura di singole parti del corpo (occuparsi autonomamente
di quelle parti del corpo come la pelle, i denti o i capelli che
richiedono la cura, il lavaggio e l'asciugatura)

Bere (manifestare il bisogno di bere e prendere autonomamente una
bevanda, portarla alla bocca e consumarla)

Igiene personale (lavare e asciugare autonomamente il proprio corpo
utilizzando I'acqua, come farsi la doccia, fare il bagno e asciugarsi con
I'asciugamano)

Segue e collabora al progetto

Controllo sfinteriale

Sollevare e trasportare oggetti (sollevare un oggetto o trasportare un
oggetto da un posto all'altro come prendere in mano un bicchiere o
una tazza o un peso non superiore a 10 kg)

Uso fine e articolato della mano (compiere le azioni coordinate nel
maneggiare oggetti, raccoglierli o manipolarli in maniera finalistica)

Usare un mezzo di trasporto pubblico (capacita di usare un mezzo di
trasporto pubblico per spostarsi da un luogo ad un altro)

Comunicazione

Questo dominio funzionale esplora le caratteristiche gene-
rali e quelle specifiche della comunicazione intesa come la
capacita degli esseri umani di riconoscersi reciprocamente.

Parlare (produrre parole, frasi compiute, esporre un fatto, raccontare
la propria storia)

Conversare (avviare, mantenere o terminare uno scambio linguistico
in prospettiva bidirezionale)

Comprensione del linguaggio verbale (capacita di comprendere il
linguaggio parlato senza l'interferenza della barriera linguistica)

Comprensione del linguaggio non verbale (capacita di comprendere
i gesti del corpo come il movimento delle mani)

Utilizzo finalistico dei messaggi non verbali (capacita di comprendere
i gesti del corpo e di adeguare le risposte)

Utilizzo della comunicazione aumentativa (capacita di usare
autonomamente la comunicazione aumentativa )

Cura della persona
Questo dominio funzionale esplora I'autonomia della per-

sona nel soddisfacimento delle esigenze di base della vita.

Mangiare (capacita di eseguire in maniera autonoma i compiti e
le azioni coordinate di portare il cibo alla bocca, di tagliarlo e di
spezzettarlo usando gli utensili dedicati)

Questo dominio esplorail controllo sfinteriale e I'autonomia
nello svuotamento urinario e nella gestione in autonomia
delle eventuali stomie e nella pratica dell'autocateterismo.

Esprime il bisogno

Pianifica il bisogno (sceglie e raggiunge un luogo adatto per lo
svuotamento vescicale e intestinale)

Espleta la minzione/defecazione in maniera appropriata

Gestire l'eventuale stomia e praticare l'autocateterismo

Manipola gliindumenti prima (e dopo) l'espletamento del bisogno
(compreso il saper usare assorbenti igienici)

E in grado di pulirsi regolarmente dopo la minzione/defecazione

Vita sociale e relazionale

Questo dominio esplora le azioni e i compiti richiesti per le
interazioni semplici e complesse con le persone in modo
contestualmente e socialmente adeguato.

Interazioni interpersonali semplici (rispetto, cordialita, tolleranza)

Interazioni interpersonali complesse (interagire secondo le regole
sociali, mantenere una distanza sociale, impegnarsi in qualsiasi forma
di attivita ricreativa e legata al tempo libero)

Relazioni formali (con gli insegnanti, i datori di lavoro i fornitori di
servizi)

Relazioni sociali informali (con i pari, gli amici, i conoscenti, i vicini di
casa)

Relazioni familiari (figlio-genitore, con i fratelli, con la famiglia
allargata)

Relazioni affettive intime
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Istruzione

Questo dominio esplora le capacita scolastiche tenendo
presente che la frequenza scolastica € un obbligo normati-
vo non previsto dall'lCF-CY.

Coinvolgimento nel gioco (impegno intenzionale e prolungato in
attivita con oggetti, giocattoli, materiali o giochi, per tenersi occupati
da soli o con gli altri)

Istruzione informale (apprendimento, a casa o in qualche altro
ambiente non istituzionalizzato, dai genitori o da altri membri della
famiglia o nella comunita - anche la frequenza di un Centro diurno
con laboratori didattici)

Istruzione prescolastica (apprendimento delle abilita preparatorie per
l'istruzione obbligatoria)

Istruzione scolastica (impegnarsi in tutte le responsabilita correlate
alla scuola; lavorare in maniera cooperativa con altri studenti; ricevere
istruzioni dagli insegnanti; organizzare, studiare e completare i
compiti e i progetti assegnati)

Formazione professionale/istruzione superiore (impegnarsi nelle
attivita di formazione professionale/di programmi educativi
avanzati e apprendere il materiale del curriculum in previsione di
intraprendere un lavoro o una professione)

Lavoro non retribuito/attivita occupazionali (impegnarsi in tutte gli
aspetti del lavoro in cui non viene pagato un compenso, eseguire i
compiti richiesti, presentarsi all'orario richiesto)

Ecco riempiti di contenuti i sei domini selezionati (attivita
corporee) che hanno cosi acquisito una loro originalita fe-
nomenica nella direzione (descrittiva) indicata dall'lCF-CY.
Con cio abbiamo, metaforicamente, dato flatus a questi
contenitori non lasciandoli indistinti e orientando di conse-
guenza l'esame clinico che, a partire dall'obiettivita semeio-
logica, deve esplorare le performance della persona lungo
un percorso prestabilito. Eimportante definirne le modalita,
prima di cimentarsi con la sua graduazione clinica, che resta
la pregiudiziale senza la quale non ¢ poi possibile inquadra-
re il singolo caso dentro le coordinate previste dall'impianto
normativo oggi esistente.

Relativamente alla graduazione, proponiamo i sequenti li-

velli di compromissione crescente:

(@) nessuna compromissione funzionale (ivi compresa la
compromissione di grado lieve, considerandola come
una deviazione rispetto allo standard atteso poco o nulla
influente sulla funzione);

(b) compromissione funzionale di grado medio cherileva sul
funzionamento senza perd condizionarlo pesantemente;

(c) compromissione funzionale grave che rileva marcata-
mente sul funzionamento;

(d) perdita, quando tutte le funzioni non sono state acquisi-
te e sono irreversibilmente perdute.

Siamo ora nelle condizioni di poter descrivere le perfor-

mance della persona in questi diversi domini (attivita) e

di dare all'impairment una pesatura clinica con situazioni

diverse che possono essere cosi rappresentate all'inter-

no di due opposti estremi: quello della non acquisizione/

perdita di tutte le funzioni e quello della loro sostanziale

integrita. Puo essere, infatti, che all'interno di un singolo

dominio:

(@) sia andata persa o non sia stata acquisita una singola ca-
pacita con piena conservazione di tutte le altre;

(b) sia compromessa in maniera grave una singola capacita
con conservazione, piena o parziale, di tutte le altre;

(c) siano compromesse in maniera grave due o piu capacita
con conservazione, piena o parziale, di tutte le altre;

(d) siano compromesse in maniera grave tre o pill capacita
con conservazione, piena o parziale, di tutte le altre;

(e) siano compromesse, in misura media, una o pil capacita.

Scaturiscono, naturalmente, molte possibilita dal gioco

delle possibili combinazioni, per la cui valutazione occorre

tenere a mente l'impianto normativo esistente e i due alter-

nativi stati disfunzionali ritenuti alla base dell'indennita di

accompagnamento.

Diamo ora corpo alla nostra proposta valutativa che dovra,

separatamente, dare un peso agli score superati per i qua-

li possiamo riconoscere il diritto ai trasferimenti monetari

previsti dalla legislazione vigente a favore delle persone di-

sabili non oltre i 18 anni.

3.3 Criteri per l'indennita di frequenza

Fermo restando i requisiti amministrativi previsti per l'e-
rogazione di questa particolare tipologia di cash benefit e
quelli indicati nel caso (fortunatamente raro nell’esperienza
clinica) di menomazioni dell'apparato uditivo, occorre gra-
duare le ‘difficolta persistenti’ che possono riguardare, al-
ternativamente, o la mobilita o gli atti quotidiani della vita
proposti nel nostro schema ICF-oriented.

Occorre anche precisare che la difficolta deve essere clinica-
mente graduabile, che essa deve essere ascritta nella media
compromissione funzionale e riguardare, per i domini pro-
posti, almeno due funzioni indipendentemente dalla loro
compromissione.

Le situazioni particolari, come ad esempio quella dei mi-
nori sottoposti a trattamento chemioterapico, vanno in-
vece valutate con particolare precauzione analizzando
anche le possibili interferenze funzionali prodotte dalla
immunodepressione nello svolgimento delle diverse atti-
vita, evitando, comunque, automatismi valutativi e giudizi
di tipo prognostico che devono essere utilizzati, invece,
nei primi sei anni di vita.

3.4 Criteri per l'indennita di accompagnamento
Ricordato che le norme vigenti fissano gli alternativi criteri
per la concessione di questo particolare cash benefit, esso
deve essere riconosciuto in queste circostanze.
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Nel caso di compromissione motoria, quando sia accertata:

(a) laperdita dialmeno due delle funzioni motorie indicate
dalla nostra proposta;

(b) la grave compromissione di almeno tre delle funzioni
motorie;

(c) nell'ipotesi in cui esista la compromissione media di al-
meno cinque delle stesse.

Nelle altre ipotesi, quando I'impairment riguardante gli atti

quotidiani della vita indicati dalla nostra proposta, comporti:

(a) la perdita di almeno due delle funzioni indicate dalla
nostra proposta;

(b) la grave compromissione di almeno quattro delle
stesse.

Situazioni particolari, non rientranti in questi incroci di co-

ordinate, devono essere esaminate con particolare pruden-

za nella consapevolezza che la valutazione medico-legale,

ancorché standardizzata, deve dare una risposta ai bisogni

di salute della persona in questa delicatissima fase della vita

sostenendo la sua sfera parentale.

4, Conclusioni

Questa proposta richiede un congruo tempo di sperimen-
tazione per verificare la tenuta dello strumento e per va-
lutare se i livelli-soglia proposti sono o meno in grado di
esprimere il bisogno reale delle persone disabili.

Siamo, infatti, consapevoli che alcune funzioni, nello sche-
ma proposto, possono essere pesate piu di una volta am-
plificando il bisogno e che altre, invece, potranno apparire
sotto-dimensionate nella valutazione del danno funziona-
le permanente. Ciononostante siamo convinti che questa
base di partenza, offerta anche all'esame della comunita
scientifica, possa essere utile per provare a sperimentare
nuovi scenari del percorso valutativo che non sono certo
semplici. A patto, naturalmente, di non voler rincorrere
quegli automatismi valutativi che, oltre a non dare una ri-
sposta alla personalizzazione dell'impairment, costituisco-
no modelli (a)tecnici che occorre contrastare con la forza
delle idee e con il coraggio delle azioni.

La prassi deve essere, necessariamente, virtuosa anche
nella sua riproducibilita e spetta a noi essere responsabili
e propositivi senza nasconderci, sempre e comunque, die-
tro l'inerzia del legislatore, facendoci scudo dei problemi e
delle incertezze che lo stesso ha comunque creato.

Note

§ Cosi si esprime, almeno, I'art. 1, comma 1, del Decreto Legislativo 23
novembre 1988, n. 509 (‘Norme per la revisione delle categorie delle
minorazioni e malattie invalidanti, nonché dei benefici previsti dalla
legislazione vigente per le medesime categorie, ai sensi dell'articolo 2,
comma 1, della legge 26 luglio 1988, numero 291').

# Cfr, G.A. Norelli. Lassegno e l'indennita di accompagnamento, in Arch. Med.
Leg. Ass., 1988; 10:14-23 che gia segnalava, con evidente preoccupazione, la
sporadicita dei contributi originali proposti su quest’area tematica.

$ Cfr, F.Cembrani et al. Le difficolta persistenti a svolgere i compiti e le
funzioni proprie dell'eta e I'indennita di accompagnamento: vecchi e nuovi
problemi nella valutazione medico-legale dell'invalidita civile, in Riv. It. Med.
Leg., 2007; 6:1299-1312.

£ Difficile é stato per noi dare contenuti a quell'attivita indicata nel controllo
degli sfinteri perché, nell'lCF-CY, essa non e assunta al rango di attivita
corporea autonoma essendo considerata nell'attivita che esplora la cura
della persona. Difficile & stato anche dare contenuti all‘attivita inerente la
scolarizzazione visto il suo carattere obbligatorio italiano che mal si presta
all'idea di dare un peso di gravita al rendimento scolastico.

Per contattare I'Autore Fabio Cembrani:
f.cembrani@gmail.com




C ,r"*\:_"' \ 170

IL PRIMO E INNOVATIVO SOCIAL NETWORK
PER TUTTI | MEDICI E FARMACISTI ITALIANI

benlill . NRETE T 1]

facile, veloce e intuitivo

FAD E SIMULAZIONI =
aggiornamento di qualita, Archivio personale
EVENTI personalizzato e flessibile sempee qifgc_hnibilg
Pubblicare un evento e . . e Imm—uﬂ-‘)
invitare i colleghi a partecipare A L .
) SOCIAL SERVIZI

Creare una cerchia di colleghi

S G _— acquistare materiali

e + - . .
R LY i elettromedicali, assicurazioni
cm&':iz:c} wr ol e viaggi a prezzi agevolati
L
lavoro o di svago . e
i -’. ‘I
CASI CLINICI
DOMANDE confrontarsi sugli
chiedere consulti al volo approcel miglior
o rispondere

Su CAMICINRETE sono presenti farmacisti, odontoiatri e medici di tutte le specialita
La possibilita di confronto e interazione é trasversale
Camicinrete non é accessibile ai pazienti ed e assolutamente gratuito

f

Camicinrete & un progetto sviluppato da © 2011 Sintesi Infomedica s.r.. - Via Ripamonti 89, 20141 Milano \ S N teS]
InfoMedica



ESPERIENZE

Le reazioni emotive
dei fratelli sani in
Oncoematologia
Pediatrica: esperienza
di intervento
psicologico
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Introduzione

uando un bambino o ragazzo

si ammala di tumore, evento

che ogni anno in Italia interes-
sa rispettivamente 1.380 e 780 casi,’
I'intero nucleo familiare & coinvolto,
in termini sia emotivi sia organizzativi,
con il conseguente sconvolgimento
dell'equilibrio precedente e rilevanti
ripercussioni sulla routine quotidiana.
| genitori vivono angosce pervasive
e sono spesso completamente dediti
all’assistenza del figlio malato, per cui
si possono trovare psicologicamente
e realisticamente in difficolta nel ri-
spondere alle richieste di cura e di at-
tenzione dei figli sani,? che a loro volta
rischiano di sviluppare problematiche
emotive, comportamentali e scolasti-
che? Lattenzione all'esperienza dei
fratelli in Oncologia Pediatrica e rela-
tivamente recente, anche se l'impor-
tanza della presenza di un fratello o di
una sorella nello sviluppo della psiche
del bambino & da tempo riconosciu-
ta, in particolare per quanto riguarda
la costruzione della propria identita e
la sperimentazione delle prime rela-
zioni sociali e affettive: si tratta della
scoperta dell’altro, in termini di somi-
glianze e di differenze. Quindi la ma-
lattia grave e potenzialmente mortale
di un fratello interferisce con questi
fondamentali processi evolutivi.*
Le ricerche sul funzionamento psico-
logico dei fratelli hanno messo in luce
la presenza di un rilevante disagio
emotivo, in rapporto a sentimenti di
paura, di ansia, di angoscia per sé e
a una conseguente estrema vulnera-
bilita sia fisica sia sociale.>¢ Il vissuto
emotivo & inoltre gravato da rabbia
e da gelosia nei confronti del fratel-
lo malato, cui pur sono legati, ma a
causa del quale perdono linteresse
dei genitori. | fratelli vivono quindi
sentimenti intensi e contrastanti, che
possono suscitare profondi sensi di
colpa e necessitano di uno spazio in
cui venire accolti e riconosciuti, attra-
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verso un ascolto partecipe del profes-
sionista.

Somatizzazioni sia generiche, come
malessere fisico generale, sia pil spe-
cifiche, come la riedizione dei segni
d'esordio della malattia del fratello,
costituiscono altri segnali significa-
tivi di profondo disagio e di richiesta
di attenzione.” Infine, come descrit-
to in una recente monografia nella
collana Medicina e Storia, intitolata
“fratelli d'ombra”, i fratelli da un lato
passano inosservati dall’altro rischia-
no di sviluppare un comportamento
silenzioso e ritirato, per non “distur-
bare ulteriormente” i genitori, gia
profondamente provati dalle angosce
scaturite dalla situazione di malattia;
peraltro possono anche sperimentare
forte rabbia nel ricercare e rivendicare
attenzione e protagonismo nella fa-
miglia.?

L'esperienza emotiva dei fratelli do-
natori, caratterizzata da un coinvol-
gimento fisico diretto e da un coin-
volgimento mentale particolare sia

qualitativamente sia quantitativa-
mente, vede in campo una maggior
intensita di sentimenti depressivi e
ansiosi,® accanto a solitudine, isola-
mento, ritiro, bassa autostima e rabbia
nei confronti dei genitori.'® Parallela-
mente € anche descritta la possibilita
di un buon adattamento, legato in
particolare a una maggiore maturita,
un miglior livello di competenza so-
ciale e a una maggiore intimita con i
riceventi."" Rispetto all'eta dei dona-
tori, emergono come preoccupazio-
ni prevalenti nell'infanzia la possibile
modificazione corporea e il dolore,
mentre in adolescenza i timori riguar-
dano maggiormente la procedura di
donazione e le possibili conseguenze
per il ricevente.'? Scarseggiano in Let-
teratura report di esperienze cliniche
con i fratelli donatori e non, che con-
sentano di esplorare in profondita i
loro vissuti.

Nel presente lavoro si analizzano
sentimenti ed emozioni espressi dai
fratelli di bambini con patologia on-

cologica nell'ambito di colloqui psico-
logici, proposti di routine rispetto alla
donazione o effettuati su richiesta in
rapporto a problematiche connesse
all'esperienza di malattia nell’arco di
cinque anni (2009-2013) nell'ambi-
to del lavoro di sostegno psicologi-
co presso la S.C. di Oncoematologia
Pediatrica e Centro Trapianti dell’O-
spedale Infantile Regina Margherita,
Azienda O.U. Citta della Salute e del-
la Scienza di Torino. Lobiettivo del
nostro studio é rivolto sia all'appro-
fondimento della conoscenza dell’e-
sperienza emotivo-relazionale e dei
bisogni dei fratelli sia alla possibi-
le successiva ricaduta clinica con
eventuale riformulazione delle li-
nee d’intervento. Nell'organizzazio-
ne dell’attivita psicologica generale
la presa in carico dei fratelli, inizial-
mente non predisposta, ha avuto una
sua evoluzione specifica fino alla mo-
dalita attuale,” che prevede per i fra-
telli la possibilita di interventi diretti
(di contenimento, di approfondimen-

Riassunto

Obiettivo. Descrivere le maggiori reazioni emotive dei fratelli
di bambini con tumore attraverso I'analisi dei loro colloqui
psicologici clinici. Metodo. Presso la S.C. Oncoematologia
Pediatrica e Centro Trapianti dell'Ospedale Infantile Regina
Margherita di Torino, all'interno del percorso di cura di bam-
bini e adolescenti affetti da patologia oncologica, é stato of-
ferto un percorso di sostegno psicologico dedicato ai fratelli.
Il percorso ha seguito un approccio psicodinamico con un
setting flessibile in linea con i bisogni e le necessita del sin-
golo individuo. Negli ultimi 5 anni 35 fratelli (N, ....=19; ran-
geeta=4-22; N, ....=9) hanno beneficiato dei colloqui clinici.
Sul protocollo dei colloqui é stata condotta un‘analisi quali-
tativa di tipo molecolare. Risultati. L'analisi ha consentito di
individuare tre macrocategorie riguardanti gli stati emotivi
maggiormente espressi dai fratelli: depressione e sofferen-
za, rabbia, ansia. Lo stato emotivo dell’ansia risulta differen-
te tra fratelli donatori e fratelli non donatori. Conclusioni. Si &
quindi evidenziato che, accanto ai fratelli iper-responsabiliz-
zati e soli, descritti in Letteratura, vi sono quelli arrabbiati e
ostili, sulla base di un assetto narcisistico, la cui modulazione
necessita di un intervento a lungo termine. In tutti gli altri
casi ricevere accompagnamento e sostegno all’'esperienza in
attorisulta protettivo per I'equilibrio emotivo dei fratelli sani
e per la qualita delle dinamiche familiari.

Abstract

Aim. To describe the main emotional reactions of siblings
of children with cancer through the analysis of their clinical
psychological interviews. Methods. Structured clinical
psychological interviews are dedicated to the siblings in the
Pediatric Hematology Oncology Stem Cell Transplantation
and Cellular Therapy Division of the Regina Margherita
Children’s Hospital in Turin. These interviews follow a
psychodynamic theoretical framework with a flexible setting
according to the individual needs of the siblings. In the last
5 years 35 siblings (N;,,,=19; age range=4-22; N,,,.=9) have
benefited from clinical interviews. A qualitative analysis has
been conducted on the protocols of clinical psychological
interviews. Results. Findings showed 3 macro categories
that corresponded to the main siblings emotional reactions:
1) depression/suffering 2) anger 3) anxiety. The anxiety
state was different between donor and non donor siblings.
Conclusion. In addition to the siblings too invested of
responsibility and always left alone already described to the
literature, siblings are also angry and hostile. So, for these
siblings a long-term intervention can be useful in order to
modulate their narcissistic attitude. In general, a supportive
psychological intervention can be protective for the siblings
emotional state and for the quality of the familiar dynamic.




to diagnostico, di sostegno e di psico-
terapia) e indiretti (di sostegno della
funzione genitoriale). Tali possibilita
vengono prospettate a tutte le fami-
glie dai curanti nell'ambito della co-
municazione diagnostica; mentre con
tutti i fratelli donatori sono effettuati
colloqui di conoscenza e di conteni-
mento, cui pud seguire un successivo
intervento personalizzato.

Materiali e metodi

Nel periodo compreso tra Gennaio
2009 e Dicembre 2013, su 196 fra-
telli 35 (circa il 18%) hanno usufruito
dell'intervento psicologico: si tratta di
16 maschi e 19 femmine, di eta com-
presatrai4ei22anni, dicui9hanno
effettuato la donazione di midollo.
(Tabella 1)

Lintervento psicologico e stato con-
dotto secondo l'orientamento psico-
dinamico, attraverso lo svolgimento
di colloqui e/o sedute di osservazione
individuali, la successiva registrazione
scritta dettagliata e la regolare super-
visione.

Per ogni caso é stata svolta sulle tra-
scrizioni un‘analisi qualitativa di tipo
molecolare, relativa cioe alle singole
parole e frasi. Di queste e stata poi
eseguita una codificazione identifi-
cando una serie di singole categorie
piu ampie, le macrocategorie, che
racchiudessero al loro interno le pre-
cedenti informazioni specifiche. La
metodologia utilizzata si ispira a quel-
la proposta dalla Grounded Theory per
I'analisi qualitativa.’

La presa in carico dei 35 fratelli si &
svolta in base al bisogno individuale
e ha compreso: 8 consultazioni (1-2
sedute), 10 psicodiagnosi (3-5 sedu-
te), 7 interventi brevi (6-8 sedute), 10
sostegni psicologici (piu di 8 sedute).
Il consenso informato per la presa in
carico psicologica (sia dei fratelli che
dei pazienti stessi) € stato firmato dai
genitori in occasione della firma del
consenso riguardante l'inizio dell‘iter
terapeutico.

Non Donatori Donatori
Maschi N=11 N=5
Femmine N=15 N=4
Tabella 1. Descrizione del campione oggetto di studio
Vissuti Fratelli ND Donatori
Depressione e Sofferenza 4
Rabbia 2
Ansia 3

Tabella 2. Macrocategorie dei Vissuti Emotivi

Risultati

L'analisi dei colloqui ha permesso
Iindividuazione delle tre seguenti
macrocategorie che rappresenta-
no gli stati emotivi maggiormente
espressi: “Depressione e Sofferen-
za” “Rabbia” e “Ansia”. Come eviden-
ziato dalla Tabella 2, depressione e
sofferenza risultano prevalenti nei
due sottogruppi, mentre la rabbia
€ meno rappresentata nei donatori.
Non si é rilevata alcuna relazione tra
le macrocategorie, l'ordine di genitu-
ra e l'eta dei fratelli.

Si illustrano, anche attraverso bre-
vi esemplificazioni cliniche, le varie
sfaccettature di vissuto nell'ambito
di ogni macrocategoria.

Depressione e Sofferenza

All'interno della macrocategoria “De-
pressione e Sofferenza” rientrano
tutte le informazioni relative a vissuti
di tristezza e di autentico dispiacere
provati dal bambino nei confronti
della situazione di malattia del fra-
tello. Vi sono inoltre compresi stati
di preoccupazione per la vita del fra-
tello malato, timori di morte e vissuti
di perdita. Infine sono inclusi senti-
menti di nostalgia per la situazione
di salute e serenita antecedente alla
diagnosi, cosi come vissuti di isola-
mento e abbandono da parte della

famiglia.

Si riporta un breve, ma significati-
vo passaggio di una seduta di psi-
codiagnosi con F, un bambino di 8
anni, al cui fratello minore L. & stato
diagnosticato un neuroblastoma di
quarto stadio molto grave. Le comu-
nicazioni verbali e non (sguardo, si-
lenzi) esprimono tristezza, sofferenza
e timore, accanto a nostalgia di una
felicita perduta:

F. comunica: “A L. € aumentata la feb-
bre". La psicologa esprime partecipa-
zione con un sorriso dispiaciuto e si
interessa a come si senta. F. risponde
a bassa voce:” Eh...un po’ triste..." Si-
lenzio.

Si esplora quindi come vede in que-
sto periodo il fratellino, cosa ne pen-
si... Lui dice che ci sono dei giorni
che sta bene, altri che sta male e poi,
sgranando gli occhi aggiunge: “ha
un occhio grande grande ...enorme...
grande cosi!". Lo ripete mettendosi
una mano davanti all'occhio destro
come a mostrare la dimensione del
rigonfiamento.

Si commenta che gli sembra proprio
un po’ strano, anche un po’ spaven-
toso questo occhio. Lui annuisce
tristemente: I'atmosfera emotiva si
appesantisce molto. Dopo un lungo
silenzio, la psicologa cerca di esplora-
re che idea si sia fatto di tutta questa
situazione, se abbia pensato a qual-




PEDIATRIA PREVENTIVAQISOCIALE

cosa. Il bambino annuisce, ma resta
in silenzio per un po’ prima di comu-
nicare: “Oggi, mentre ero a scuola con-
tavo le ore che passavano perché non
vedevo l'ora che arrivassero le tre, cosi
papa mi passava a prendere, venivo da
te e poi andavo da L." Annuisce nuo-
vamente e aggiunge a bassa voce:
“Ci sono volte che L. mi fa proprio ar-
rabbiare, altre che sento che gli voglio
bene. Vorrei che anche lui ricevesse dei
regali il prossimo Natale, anche a lui
piacciono queste macchine’. Inizia a
raccontare del mare e delle vacanze:
a loro due piace il mare, andare a pe-
scare con il cugino e lo zio. Conclude
la descrizione dettagliata e viva con:
“A volte vorrei che ritornassero questi
giorni..."

L. e in grado di utilizzare la relazio-
ne terapeutica dedicata e riservata,
nell'ambito della quale riesce a espri-
mere i propri stati emotivi, vivendo
un'esperienza di condivisione e di
contenimento.

In altri casi il lavoro con i fratelli puo
aprire la possibilita di ritrovare anche
con i genitori, la madre in particolare,
una migliore espressione della loro
funzione di sostegno e di tutela dei
figli sani.

M., di anni 8, giunto dalla Romania
con la madre e il fratello maggiore,
necessitante di cure adeguate per
una condizione grave di malattia, si
ritrova nella quotidianita inserito in
strutture di accoglienza temporanea
con un importante turnover degli
ospiti e dei referenti adulti.

A lui e stato offerto un sostegno psi-
cologico a cadenza settimanale per
circa tre mesi, durante il quale é sta-
to possibile incontrare e dare voce
al disagio e alla sofferenza derivanti
innanzitutto dall'esperienza reale
di solitudine ed estraneita. Paralle-
lamente si € svolto un lavoro con la
madre per aiutarla a prendere consa-
pevolezza di come, paradossalmen-
te, proprio il portarlo con sé avesse
esposto M. all'abbandono. Recupe-

rare uno spazio nella propria mente
per il figlio sano ha consentito a que-
sta madre di collaborare nel ripensa-
re a uno “spazio fisico” piu adatto a
rispondere ai bisogni del bambino,
decidendo che per lui fosse meglio
ritornare in Romania e attendere nel-
la casa in cui era cresciuto, accudito
dai nonni e dal padre, il rientro, avve-
nuto alcuni mesi dopo, della madre e
del fratello in via di guarigione.

Rabbia

| sentimenti di rabbia vengono messi
in luce da frasi e momenti durante i
colloqui in cui € possibile cogliere
stati mentali di profonda ostilita nei
confronti sia del fratello malato, ver-
so cui si prova invidia poiché riceve
tutte le attenzioni dei genitori, sia
della situazione di malattia che ha
scombussolato la quotidianita fami-
liare non permettendo piu il regolare
svolgimento di attivita e di interessi.
Quando prevale la rabbia, il fratello,
totalmente autocentrato, non riesce
a identificarsi con la sofferenza, ma
mantiene una posizione onnipoten-
te, vivendo unicamente il sentimen-
to astioso di sentirsi deprivato di
qualcosa. A volte il rancore intenso
puod generare rilevanti sentimenti di
colpa persecutoria che vanno rico-
nosciuti.

Si riporta un estratto della seduta di
intervento breve con C., un bambino
di 12 anni, al cui fratello minore N. &
stato diagnosticato un tumore al fe-
gato a cattiva prognosi.

“...lo vorrei stare di pit con mamma.
Lei é sempre quieio non lavedo mai...
A volte chiedo a papa di fare cambio,
ma non si pud, a volte gli chiedo di sta-
re di piti con me, ma lui deve anche la-
vorare... e poi mi dicono che non devo
farli preoccupare, devo andare a scuo-
la, fare il bravo, non farli preoccupare!”
Si commenta, quindi, che & la man-
canza della mamma a pesargli molto.
“Si é cosi, a volte mi arrabbio perché
non la lasciano neanche mangiare in

pace! Pranziamo in ospedale io, lei e
papa, e subito qualche infermiera la
viene a chiamare per andare da N.,
perché ¢’ é bisogno di lei. Ma cosi con
me non sta mai!”. C. precisa che cid
che piu gli pesa in questo momento
e dormire dagli zii, guando mamma é
qui e papa fa il primo turno. “lo vorrei
dormire a casa, non in giro... E poi vor-
rei stare di piti con la mamma, ma lei é
sempre qui... forse domani sera ritor-
nano a casa...forse!". Poi aggiunge:
“Da quando ce N. io ho avuto meno
spazio, lui veniva sempre prima di me.
Cerano delle volte che pensavo ma N.
non puoi stare un attimo fuori che vo-
glio la mamma?”. Silenzio.

“E forse qualche volta avrai spera-
to che andasse via, che non ci fosse
pit..." propone la psicoterapeuta.
Lui conferma: “Si, due volte, nel gen-
naio e maggio 20XX. Lui mi ha fatto
arrabbiare e speravo che gli capitasse
qualcosa di brutto (...) questo é il se-
condo dei miei desideri che si é avve-
rato” e abbassa lo sguardo, restando
in silenzio.

All'invito a spiegarsi meglio, preci-
sa, sempre a bassa voce: “Beh, prima
desideravo un fratello ed é nato, poi
ho desiderato non averlo piu, che gli
capitasse qualcosa...e anche questo é
successo...".

In questo caso non é stato possibile,
nelllambito dellintervento svolto,
modulare l'onnipotenza di C., che ha
mantenuto un atteggiamento rigida-
mente autocentrato, distanziandosi
completamente dal profondo dolore
dei genitori sia durante la malattia
sia nel lutto.

Ansia: differenze tra i vissuti emo-
tivi nell’'esperienza dei fratelli in
rapporto alla donazione

Mentre per quanto riguarda i vissuti
di depressione/sofferenza e dirabbia
dall’analisi del materiale clinico non
sono emerse differenze rilevanti ri-
spetto alla condizione di donatore, il
vissuto ansioso mostra specificita tra




i fratelli donatori e non donatori, gia
nei colloqui di consultazione.
Perifratellinon donatori timori e pre-
occupazioni appaiono ad ampio rag-
gio: riguardano la salute del fratello
malato, la precarieta del presente e
il deterioramento delle condizioni
fisiche. Si riporta a esemplificazione
la comunicazione di M., una ragazza
di 14 anni alla cui sorella minore S. &
stato diagnosticato tumore cerebra-
le:“Era un periodo tranquillo e poi S. si
e ammalata e io non vedo l'ora che si
riprenda...é tanto cambiata dopo la
chemio, é piti gonfia, piu nervosa...e
se non dovesse farcela? E se la nostra
vita cambiasse totalmente? Se non
tornassero pit i giorni di una volta
quando tutti eravamo sereni?".

Nel caso dei fratelli donatori, invece,
I'ansia & circoscritta maggiormente
all'esperienza dell’espianto e all'esito
della donazione, come esprime C,,
di 18 anni: “E la prima volta che ven-
go ricoverata...non sono mai entrata
in un ospedale prima dora...i medici
mi hanno detto che mi faranno I'ane-
stesia...perd non so...anche se non
sentird niente ho un po’di paura...sa é
comunque unoperazione (...) e se poi,
nonostante tutta la mia fatica, le mie
cellule non attecchissero? E se poi G.
continuasse a stare male?”

A proposito della donazione & do-
veroso sottolineare come i fratelli
donatori, nonostante venga chiesto
il loro consenso all'espianto, senta-
no spesso l'obbligo di sottoporsi al
prelievo di midollo per non deludere
i genitori e per non privare il fratello
di una possibilita di cura. Lansia e le
preoccupazioni in merito a tale pro-
cedura possono intrecciarsi ad aspet-
tative salvifiche “io lo salverd perché il
mio midollo é sano”.

Tutti questi vissuti, se non adegua-
tamente riconosciuti e affrontati nel
corso della presa in carico psicologi-

ca, possono essere fonte di ulteriore
ansia e preoccupazione, non sempre
manifestata apertamente, come nel
caso di F, una donatrice di 10 anni.F,,
che mostrava a casa e in ospedale un
atteggiamento adulto e collaborati-
vo, in realta non solo coltivava fan-
tasie onnipotenti riguardo alla do-
nazione, ma nutriva anche profondi
timori rispetto all'intervento, come
se attraverso il “passaggio” di midollo
il fratello malato potesse in qualche
modo “infettarla”, infine sentiva mol-
to forte su di sé la responsabilita di
“far felici papa e mamma" con il suo
gesto. Non percepiva alcuno spazio
per esprimere le proprie insicurez-
ze, anzi si sentiva gravata da grandi
aspettative di forza e di coraggio, cui
cercava di corrispondere. In questo
caso si e svolto un intervento breve
prima dell'espianto, per permetter-
le di esprimere l'autenticita dei suoi
sentimenti e di sentirsi accolta e so-
stenuta rispetto alle sue fragilita. F.
ha affrontato l'intervento con un’an-
sia meno intensa e piu manifesta,
con una maggiore consapevolezza
dei propri vissuti e soprattutto con la
sicurezza dell’attenzione e della vici-
nanza da parte degli adulti.

Discussione

Lesperienza condotta conferma,
come descritto in Letteratura, che
la situazione di malattia oncologica
del fratello e/o sorella rappresenta
per i bambini/ragazzi un evento sfa-
vorevole con ricadute negative sulla
qualita di vita nel presente e possibili
interferenze nel percorso di sviluppo.
Si e inoltre evidenziato che accanto
ai fratelli iper-responsabilizzati, che
spesso vivono sentimenti di colpa o
solitudine, vi sono quelli arrabbiati e
ostili, sulla base di un assetto narci-
sistico, peraltro sempre piu frequen-
te.”> In questi casi, come di fronte a

configurazioni psicopatologiche pre-
esistenti, occorre una presa in carico
individuale a lungo termine con un
parallelo lavoro sulla funzione ge-
nitoriale. In tutte le altre situazioni
I'accompagnamento psicologico de-
scritto (setting flessibile rispetto alle
caratteristiche personali e familiari),
risulta fondamentale per i fratelli per
aiutarli a comprendere la realta di
malattia, altrimenti spesso occultata
o distorta dai familiari nel tentativo
di evitare ritorsioni e sofferenze.

La presa di consapevolezza del-
la situazione da parte dei fratelli &
in grado non solo di proteggere il
loro equilibrio emotivo, ma anche
di migliorare le dinamiche relazio-
nali allinterno del nucleo familiare:
risulta infatti favorita una comunica-
zione piu sincera, che prelude a una
maggiore possibilita di condivisione
e sostegno reciproci.’®'” La malattia,
indipendentemente dal suo esito,
diventa cosi una prova difficile e do-
lorosa, affrontata e superata insieme,
che contribuisce a rinforzare il lega-
me genitori-figli sani. Si auspica per-
tanto una sensibilizzazione rispetto
al “bisogno di cura” dei fratelli (che
rischia di passare inosservato ai geni-
tori stessi), da un lato di tutti gli ope-
ratori dei Centri di oncoematologia
pediatrica, dall'altro dei Pediatri di
famiglia, che possono nell'assisten-
za diretta ai fratelli sani svolgere ef-
ficacemente il ruolo di interlocutori
autorevoli e attenti alle ricadute reali
ed emotive dell'esperienza di malat-
tia, fornendo un contributo fonda-
mentale nella prevenzione e nella ri-
duzione del costo psicologico a loro
carico. Per i Pediatri di famiglia matu-
rare attenzione ai fratelli sani puo ri-
sultare prezioso anche in tutti gli altri
casi di malattia cronica e/o disabilita,
in cui le cure genitoriali sono polariz-
zate sul figlio affetto.
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Riassunto

Manuel Adolfo Castello é stato un illustre pediatra argentino che ha speso la sua
carriera interamente in Italia ed & scomparso a Roma nel settembre 2015. La sua
attenzione costante nei riguardi del paziente e la sua forte personalita hanno ca-
ratterizzato il suo operato negli anni. Castello é stato l'ideatore, presso I'Istituto di
Clinica Pediatrica dell’Universita La Sapienza di Roma, della “cartella clinica elet-
tronica”, un sistema di registrazione in forma elettronica dei dati relativi allo stato
di salute di un individuo, accessibile ai medici per finalita connesse al trattamento
del paziente. Egli fu membro di numerose realta istituzionali e Autore di diverse
pubblicazioni, godendo di indiscussa reputazione per il suo impegno nel campo
della Ricerca.

Abstract

Manuel Adolfo Castello was an Argentinian eminent pediatrician who spent his en-
tire career in Italy, he died in Rome, at the end of September 2015. His own constant
concern for the patient and his strong personality were defining characteristics of
what he done in years. He was the developer of an electronic medical records system
at the Pediatric Clinic of the La Sapienza University in Rome. This system allows a
comprehensive medical record of the past and present state of health of an indi-
vidual in electronic form, providing for ready availability of these data for medical
treatment and other closely related purposes. He has been a member of important
scientific organizations and Author of many articles, having an undisputed reputa-
tion for his commitment to research.

er comprendere l'essenza del-

la personalita di Manuel Adolfo

Castello (Figura 1), scomparso a
Roma il 29 settembre 2015, ci si deve
basare sulle sue pubblicazioni, che ne
dimostrano l'accuratezza scientifica,
clinica e umana. Un aspetto biografi-
o & tuttavia utile per comprendere la
sua personalita umanamente forte.
La spiegazione deriva dalla risposta a
una domanda. Perché Manuel Adolfo
Castello, nato il 27 novembre 1935 a
Buenos Aires (Argentina), dove si era
laureato in Medicina e Chirurgia nel
1961, membro di un‘importante fami-
glia (il padre era stato Ministro delle
Finanze) aveva lasciato il suo Paese
natale per trasferirsi in Italia e, come
diceva, ricominciare daccapo? Egli
aveva compiuto tale scelta per segui-
re l'allora fidanzata, che poi sarebbe
divenuta sua moglie.
Si capisce cosi la sua personalita, in
cui il lato umano e affettivo prevale-
va sull'interesse personale. La stessa
personalita, affettivamente forte, si ri-
conosce nell'emozione che egli aveva
dimostrato di provare quando, invita-
to dal Papa argentino Francesco, assi-
stette, insieme alla famiglia, alla Mes-
sa celebrata dal Santo Padre presso la
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Figura 1. Roma 20 novembre 2011, Sala della Promoteca del Campidoglio: Convegno
nazionale «Cura e tutela del bambino dall’Unita d’Italia ad oggi. 1861-2011»: Manuel
Adolfo Castello mentre modera la seconda sessione.

Chiesa della residenza di Santa Marta
all'interno della Citta del Vaticano.

Il pensiero: persona e
scienza

La priorita data alla persona si nota
anche nella sua produzione scientifi-
ca, che dimostra come egli si occupd
di aspetti di ricerca altamente raffinati,
senza tralasciare alcun aspetto delle
problematiche della Pediatria, privile-
giando sempre l'interesse al paziente.
Lelevato livello e rigore scientifico ca-
ratterizzarono sempre le sue indagini.
Basti pensare ad alcune ricerche com-
piute in collaborazione con la scuola di
Giuseppe Giunchi, che lo portarono a
descrivere una sindrome a tipo familia-
re, caratterizzata da infezioni respirato-
rie determinate da un deficit dell'im-
munita cellulare legata ai linfociti.’

Ma linteresse principale di Castello
fu per I'Oncologia. Proprio dall'incipit
del capitolo sulloncologia? del manua-
le “Pediatria generale e specialistica’,
emerge l'onesta intellettuale e didat-
tica di Castello quando scrive: «Le ne-

oplasie in eta pediatrica sono molto
rare». Dopo questa affermazione, inu-
suale fra gli specialisti, che in genere
tendono a dilatare 'ambito dei loro
interessi, egli fornisce subito la giusti-
ficazione scientifica di quanto afferma,
documentandola con un dato statisti-
CO: «Un NUOVO caso ogni 564 soggetti
di eta compresa fra 0 e 15 anni».
Queste poche parole sono lo spec-
chio della personalita e del pensiero
di Castello, che contemporaneamente
univa il sapere scientifico, ai piu ele-
vati livelli, all'attenzione alla persona
umana, che sempre veniva anteposta
al dato di scienza e strumentale. Que-
sto si nota andando a rileggere i suoi
scritti, di cui riportiamo alcuni brani
tratti da relazioni tenute nel corso di
importanti congressi.

Castello & conscio dei progressi fat-
ti dall'Oncologia pediatrica ma, nello
stesso tempo, avverte che € necessario
garantire sempre centralita al paziente,
senza dare invece prevalenza ai mezzi
diagnostici e tecnologici, dimostrando
cosi un'impostazione neoippocratica
della Medicina.

«'Oncologia pediatrica & un campo
della Pediatria in cui sono stati fatti
grandi progressi sul piano diagnosti-
Co e terapeutico, ma maggiori possi-
bilita terapeutiche sono ovviamente
connesse alla precocita della diagnosi.
Crescente attenzione viene rivolta a
individuare markers specifici, oppure
a perfezionare le tecniche di indagine
non invasiva, tra le quali primeggia
per semplicita di esecuzione l'eco-
grafia, che ha consentito negli ultimi
anni di diagnosticare masse in epoca
fetale. Gli avanzati mezzi diagnostici
della tecnica moderna perd non pos-
sono sostituirsi a un’indagine clinica
accurata e acuta nellindividuare una
patologia neoplastica. D'altro canto,
i facili allarmismi e un indiscriminato
uso delle indagini strumentali e di la-
boratorio non risolvono sicuramente il
problema, mentre & comunque molto
importante che il pediatra sia piena-
mente consapevole dell'esistenza dei
tumori nell'infanzia e nell'adolescenza,
in quanto la diagnosi di tumore in un
bambino inizia con I'anamnesi e l'esa-
me obiettivo».?

L'attenzione al paziente si ritrova an-
che quando Castello raccomanda di
non fermarsi solo all'indubbio succes-
so ottenuto nella sopravvivenza delle
patologie oncologiche, perché sposta
la sua attenzione sulla qualita della vita
del paziente e, in particolare, sulla cura
del dolore, che invece, come ricorda,
non ha avuto analoghi risultati positivi.
«ll cancro & una patologia relativamen-
te rara (0,2%) nellinfanzia, rappresen-
ta tuttavia la seconda causa di morte
nei bambini di eta compresatraOe 14
anni. Fortunatamente la sopravviven-
za media, grazie al progresso nelle tec-
niche diagnostiche e terapeutiche, € in
continua crescita. Lanatema tumore-
morte sembra non piu valido, ormai
nella maggioranza dei casi, calcolan-
dosi la sopravvivenza globale intorno
al 60%. Non si puo dire altrettanto per
quanto riguarda il dolore».*

La necessita di porre attenzione al pa-
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zZiente, per Castello, non é dettata solo
da motivi di solidarieta umana, perché
ricorda che il comportamento biolo-
gico individuale determina anche la
risposta al trattamento. Anche questo
caso & espressione della personalita
di Castello, perché unisce l'attenzione
umana al rigore scientifico.

Lo documenta un brano della relazio-
ne tenuta durante il 58° Congresso
nazionale della Societa italiana di pe-
diatria (SIP) che si svolse a Montecati-
ni Terme (Lucca) dal 28 settembre al 2
ottobre 2002. La relazione di Castello,
allora Vicepresidente della SIP, si tenne
la mattina del primo ottobre dalle 8,30
alle 11 presso la sala Elio del Centro
Congressi, nell'ambito di una sessione
di Oncologia presieduta da Alberto La
Grut, ed ebbe anche dimensione inter-
nazionale per la presenza di un relato-
re francese, Olivier Hartmann.

Castello in quell'occasione affermo: «ll
retinoblastoma intraoculare appare,
quindi, come una malattia altamente
chemiosensibile, ma non chemiocura-
bile. Lincidenza di remissioni complete
e elevata cosi come la recidiva. Il con-
solidamento della risposta si ottiene
combinando il trattamento chemiote-
rapico con la terapia locale in modo da
ridurre lincidenza di effetti collaterali
legati alla irradiazione esterna come:
distacco retinico, modifiche della rete
vascolare e fibrosi periretiniche, altera-
zioni che possono portare alla riduzio-
ne del visus fino alla cecita.

Ricerche cliniche randomizzate e studi
biologici esequiti su un grande nume-
ro di pazienti sono necessari per com-
prendere le eventuali interazioni tra
comportamento biologico e responsi-
vita al trattamento».

La conclusione della relazione di Ca-
stello rappresenta la sintesi del suo
pensiero perché dimostra, anche in
questo caso, attenzione ai progressi
della scienza inquadrati sempre nel
servizio alla persona umana. Egli infatti
si pone il problema di valutare gli effet-
ti delle cure non a distanza immediata,

ma anche in un lungo arco di tempo, in
questo caso in riferimento alla nefrec-
tomia.

«In conclusione, i risultati di questo stu-
dio pilota indicano che in alcuni bam-
bini selezionati la chirurgia conserva-
tiva & attuabile senza compromettere
l'ottima prognosi e, inoltre, riduce il
danno renale subclinico e lipertrofia
renale compensatoria. Ulteriori studi
con osservazione prolungata di questi
pazienti sono necessari per dirimere il
quesito se la nefrectomia dopo 25-50
anni puo essere causa di un danno re-
nale clinicamente rilevante».®

La dimensione
internazionale della
carriera

Castello fu protagonista di una brillan-
te carriera universitaria, inoltre, aiuta-
to anche dalla perfetta conoscenza di
quattro lingue, ebbe sempre un ruolo
attivo nel campo della Pediatria inter-
nazionale.

Egli fu ordinario di Pediatria e Direttore
del Dipartimento e della Scuola di Spe-
cializzazione in Pediatria presso I'Uni-
versita “La Sapienza” di Roma, ove dal
2002 fu anche Presidente del Consiglio
del Corso di Laurea in Infermieristica
Pediatrica.

Castello fu Membro della Commissio-
ne consuntiva del Consiglio Universi-
tario Nazionale dal 1987 al 1997 ¢, fino
alla sua scomparsa, fece parte dell’Edi-
torial Board di“Minerva Pediatrica”.

Dal 1991 al 2003 fu eletto ininterrot-
tamente nel Consiglio direttivo della
Societa Italiana di Pediatria, ove ricopri
vari incarichi: Segretario, Tesoriere e Vi-
cepresidente.

Castello fu anche Membro dell’Accade-
mia Nazionale di Medicina d'Italia e nel
2004 fu tra i fondatori dell’Accademia
Nazionale di Pediatria, di cui fu Presi-
dente; dal 2006 fu Membro del Comi-
tato Scientifico di Telefono Azzurro.

Il Rettore dell’'Universita “La Sapienza”
di Roma gli affido incarichi didattici

internazionali, anche molto delicati,
come quello che prevedeva l'organiz-
zazione di un master in Medio Oriente.
Castello ebbe un ruolo in numerose
istituzioni internazionali: fellow dell’A-
merican Academy of Pediatrics dal
1969; Membro corrispondente delle
Accademie Nazionali di Medicina e di
Scienze Morali e Politiche di Buenos
Aires dal 1972; Membro Fondatore e
Segretario Generale del Gruppo Latino
di Pediatria dal 1997 al 2007 e dal 1999
Presidente della Societa Italo-Argenti-
na di Pediatria, di cui al momento della
scomparsa stava organizzando il Con-
gresso internazionale, che si sarebbe
dovuto svolgere a Roma nel 2016.
Nonostante il suo ruolo internaziona-
le, Castello non dimenticd mai I'ambi-
to territoriale in cui operava, infatti fu
Membro delle Commissioni Regionali
del Lazio per i Vaccini, 'Emergenza Pe-
diatrica, 'Oncologia, I'appropriatezza
dei ricoveri e la riorganizzazione della
Pediatria. Proprio in questo ambito re-
alizzo un progetto a cui teneva molto.
Presso I'lstituto di Clinica Pediatrica
dell'Universita La Sapienza di Roma, di
cui era Direttore, realizzd un innovativo
“sistema di cartella clinica computeriz-
zato” utilizzando le possibilita offerte
dalla telematica. Questo sistema pre-
vedeva che i dati di ogni paziente an-
dassero inseriti in un unico file clinico
a cui potevano accedere gli operatori
sanitari che, di volta in volta, avevano
in cura il soggetto.

Per ogni neonato era prevista la com-
pilazione di una cartella clinica in cui
andavano inseriti i dati sull'andamento
della gravidanza e della nascita raccolti
giainsala parto. Questa cartelladoveva
passare al pediatra di famiglia e anda-
va integrata con tutte le notizie relative
alla salute del bambino, per esempio
le vaccinazioni. In tal modo, in caso
di ricovero in ospedale, il medico del
pronto soccorso poteva disporre im-
mediatamente di tutte le informazioni
cliniche del paziente. | risultati di esa-
mi, prestazioni, osservazioni eseguiti




PEDIATRIA PREVENTIVAQISOCIALE

durante il ricovero erano subito ripor-
tati in questa cartella clinica personale.
Il programma prevedeva anche la pos-
sibilita di registrare le immagini degli
esami eseguiti piu frequentemente. Il
pediatra di famiglia poteva continuare
a sequire il suo paziente collegandosi
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Riassunto

Choosing Wisely € una campagna educazionale statunitense avviata nel 2002 con
la pubblicazione della “Carta della Professionalita Medica per il nuovo millennio”.
Il documento sottolinea I'impegno del medico a un’equa distribuzione di risorse
limitate, in favore del benessere del paziente, della sua autonomia e della giustizia
sociale. In Italia il movimento & promosso dal 2010 da Slow Medicine e prevede la
creazione di una lista di 5 messaggi chiave denominati" top five", in cui ciascuna
raccomandazione dev'essere supportata da evidenze scientifiche. Riportiamo i 5
messaggi chiave per la gestione della faringotonsillite.

Abstract

Choosing Wisely is a United States-based health educational campaign by ABIM
Foundation, led by the publication of ‘Medical professionalism in the new millen-
nium’ in 2002. The charter states that physicians have a responsibility to promote
patient’s well-being, autonomy and health equity when some health resources are
scarce. In Italy Choosing Wisely was promoted in 2010 by Slow Medicine and was
created to organise the creation of "Top Five" lists and each recommendation in the
program must have the support of clinical guidelines, evidence, or expert opinion.
We report the 5 key messages for pharyngotonsillitis' management.

gliere Consapevolmente) inizia

nel 2002 negli Stati Uniti da parte
della Fondazione ABIM (American Bo-
ard of Internal Medicine Foundation),
della Fondazione delllACP (American
College of Physicians) e dalla Federa-
zione Europea di Medicina Interna,
con la “Carta della Professionalita Me-
dica per il nuovo millennio”!
Questo documento ha come suoi
principi fondamentali il benessere
del paziente, la sua autonomia e la
giustizia sociale. In particolare, la
Carta sottolinea limpegno a un'e-
qua distribuzione di risorse limitate
e chiama in causa i medici perché si
assumano la responsabilita dell’allo-
cazione appropriata delle risorse e
dell’'evitare scrupolosamente test e

L astoriadi“Choosing Wisely" (o Sce-
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procedure superflue, dato che “forni-
re servizi non necessari non solo espo-
ne i pazienti a rischi e costi evitabilima
anche riduce le risorse disponibili per
gli altri”. In Italia il movimento viene
promosso dal 2010 da “Slow Medi-
cine” che sposa le stesse finalita. Il
progetto si basa sull’assunzione di
responsabilita dei medici e degli al-
tri professionisti sanitari nelle scelte
di cura e sulla partecipazione dei pa-
zienti e dei cittadini, e viene attuato
anche attraverso le raccomandazioni
di Societa Scientifiche e Associazioni
Professionali italiane. Gli estensori
del documento individuano esami
diagnostici, trattamenti e procedure
che, secondo le conoscenze scienti-
fiche disponibili, non apportano be-
nefici significativi alla maggior parte
dei pazienti ai quali sono prescritti,
ma possono, al contrario, esporli
a rischi. La metodologia permette
di identificare 5 messaggi chiave,
spesso definiti i “top five", che rap-
presentano comportamenti da NON
adottare, espressi in maniera molto
sintetica, diretta e concisa.

Le cinque raccomandazioni rappre-
sentano quindi un percorso ragionato
al “non fare”, a evitare cioé quello che
non solo & inutile e dispendioso ma
anche potenzialmente dannoso per
il paziente, anche in termini di qua-
lita di vita. Sono pertanto documen-
ti differenti dalle Linee Guida o dai
percorsi diagnostico-terapeutici, nei
quali viene tracciato un iter ragionato
per arrivare a una diagnosi attraverso
passaggi successivi. A oggi i progetti
basati su questa filosofia nel mondo
sono numerosi. In una recente revi-
sione narrativa sono stati recensiti
tutti i progetti disponibili fino a ora.?
Nell'ambito infettivologico pediatri-
co, per esempio, sono gia disponibi-
li diversi messaggi chiave, emanati
da diverse Societa Scientifiche, fra le
quali anche la American Academy of
Pediatrics.* Le due raccomandazioni
piu frequenti in quest’ambito sono

risultate essere quella di non utilizza-
re antibiotici per il trattamento delle
infezioni delle vie aeree di verosimile
origine virale, insieme a quella di non
trattare con antibiotici le forme di bat-
teriuria asintomatica.>?* L'uso inappro-
priato di antibiotici rappresenta un
problema diffuso in tutto il mondo e
documentato ampiamente anche in
Italia.* Nel nostro Paese, purtroppo,
il tasso di prescrizione di antibiotici
pro-capite rimane uno dei piu eleva-
ti in Europa.*” Parallelamente, come
emerso dal recente rapporto Antimi-
crobial resistance surveillance in Eu-
rope dell’European Centre for Disease
Prevention and Control (ECDC), I'ltalia
risulta anche tra i Paesi europei con
i piu elevati tassi di resistenza relati-
vamente a molteplici specie batteri-
che.5” Alla base dell’'eccessivo impie-
go di antibiotici in Pediatria vi sono
vari fattori, tra i quali la difficolta, in
molti casi, nel raggiungere una dia-
gnosi microbiologica dell'infezione.
Altre cause di eccessiva prescrizione
sono rappresentate dalle pressio-
ni da parte dei genitori, dal dilagare
della medicina “difensiva” e, in parte,
dalla scarsa aderenza dei Pediatri e
dei Medici di Medicina Generale alle
raccomandazioni delle Linee Guida
esistenti.5”

L'eccessiva prescrizione di antibiotici
in caso di infezione delle vie aeree
superiori in generale e di faringo-
tonsillite acuta in particolare sembra
persistere nel tempo senza variazioni
sostanziali, nonostante la diffusione
di Linee Guida nazionali e internazio-
nali.5’

Pertanto, con le medesime finalita
e secondo la metodologia in prece-
denza pubblicata per altre campagne
Choosing Wisely' & stata creata una
task force nell'lambito del panel delle
Linee Guida italiane per la gestione
del bambino con faringotonsillite.? |
5 messaggi ritenuti di maggiore rile-
vanza sono stati quindi riassunti nel-
la Tabella 1 riportata a seguire.

La principale ricaduta attesa nella
pratica clinica dalla diffusione dei 5
messaggi ¢ la diffusione di un uso ra-
zionale degli antibiotici.

Questi, infatti, devono essere som-
ministrati solamente nei bambi-
ni con comprovata faringite da
Streptococco-B-emolitico di Grup-
po A, che rappresentano solamen-
te circa il 30% del totale. Inoltre, il
documento promuove l'impiego di
antibiotici a spettro ristretto, quali
I'amoxicillina, limitando cosi la diffu-
sione di resistenze e I'incremento dei
costi.®
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Choosing Wisely: la gestione del bambino con faringotonsillite

1 | Non richiedere indagini ematochimiche

Gli indici di flogosi non sono utili perché non differenziano con sicurezza le forme batteriche da quelle virali, in quanto possono essere incrementati
anche in alcune infezioni provocate da virus. La determinazione del titolo anti-streptolisinico e degli anticorpi anti-DNA-asi sono utili per la diagnosi
di complicanze post-streptococciche non suppurative, come la malattia reumatica e la glomerulonefrite, che si verificano a distanza di settimane
dall'infezione acuta da Streptococcus pyogenes, ma non sono di alcuna utilita al momento della faringotonsillite acuta.
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2 | Non somministrare terapia antibiotica se prima non é stata eseguita conferma microbiologica di infezione da Streptococcus pyogenes con
test rapido o esame colturale

La maggior parte delle farlngotonsﬂlltl sono di origine virale e non richiedono terapia antibiotica. Clinicamente non ¢ possibile distinguere le forme
virali dalle altre. E pertanto necessaria un'indagine microbiologica (test rapido o coltura) per selezionare i bambini con infezione streptococcica, che
sono gli unici a necessitare di terapia antibiotica. Lesame deve essere effettuato solo nei bambini con sintomi suggestivi, in accordo con le raccoman-
dazioni delle Linee Guida italiane, al fine di evitare di trattare i portatori sani. Il test rapido o I'esame colturale non devono essere ripetuti alla fine del
ciclo terapeutico.

Bibliografia

+ Lean WL et al. Rapid diagnostic tests for group A streptococcal pharyngitis: a meta-analysis. Pediatrics. 2014;134:771-81.

+ Gunnarsson MS et al. In primary health care, never prescribe antibiotics to patients suspected of having an uncomplicated sore throat caused by group A beta-
haemolytic streptococci without first confirming the presence of this bacterium. Scand J Infect Dis. 2012;44:915-21.

3 | Nel caso in cui venga effettuato un esame colturale, 'antibiogramma non deve essere eseguito

A oggi in tutto il mondo lo Streptococcus pyogenes € sempre risultato sensibile alla penicillina e ai suoi derivati. Lesame di sensibilita agli antibiotici
incrementa i costi senza fornire benefici in termini di scelta di terapia antibiotica.
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4 | Non accorciare la terapia antibiotica al di sotto dei 10 giorni

In base ai dati della Letteratura la terapia di prima scelta rimane amoxicillina 50 mg/kg/die in 2 0 3 somministrazioni per 10 giorni. Soltanto una tera-

pia di 10 giorni € associata con sicurezza a una effettiva riduzione del rischio di malattia reumatica. In caso di problemi di aderenza alla terapia per 10

giorni & utilizzabile la penicillina benzatina per via intramuscolare.
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5 | Non somministrare steroidi

La somministrazione di steroidi, mascherando alcuni segni o sintomi, potrebbe portare a un ritardo nella diagnosi di patologie che, seppur rare,
possono essere molto gravi, quali linfomi e altre neoplasie.
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Tabella 1. Choosing Wisely: le 5 cose da non fare nel bambino con faringotonsillite acuta
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