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STUDIO DI MEDICINA NARRATIVA

Nascere prima del tempo, i bisogni
delle famiglie dei neonati prematuri
Nei racconti segnalati la scarsa prevenzione delle gravidanze a rischio, il mancato
sostegno a domicilio, ma anche terapie intensive con professionisti di eccellenza

di Maria Giovanna Faiella



(Getty Images)

Nove volte su dieci la nascita prematura (prima della 37a settimana di gestazione)
arriva inaspettata e richiede un intervento di emergenza; le terapie intensive
neonatali spesso sono reparti di eccellenza ma non sono distribuite
uniformemente sul territorio e presentano limiti di spazi e orari; dopo le
dimissioni, raramente viene offerto un supporto qualificato a domicilio e, in sette
casi su dieci, la nascita prematura del bambino condiziona pesantemente il lavoro.
È quanto emerge dalle testimonianze di 149 famiglie di bimbi nati prematuri,
raccolte nel primo studio italiano di medicina narrativa, realizzata dalla Fondazione
Istud in collaborazione con Vivere onlus, coordinamento nazionale delle
associazioni per la neonatologia e col supporto incondizionato di AbbVie. I risultati
della ricerca sono stati presentati oggi a Roma, al Ministero della Salute, nel corso
del convegno «Nascere prima del tempo - Medicina narrativa, nuove
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raccomandazioni e nuovi approcci terapeutici e assistenziali possono cambiare il
percorso di cura».

Informazioni insufficienti
Si stima che ogni anno nel nostro Paese nascano circa 36 mila bambini
pretermine, che hanno bisogno di cure speciali per continuare a vivere. «La
prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato che lascia molto spesso la
famiglia senza sufficienti informazioni e senza un adeguato sostegno – spiega
Martina Bruscagnin, presidente di Vivere onlus – . Attraverso i racconti delle
famiglie, si è cercato di comprendere il loro vissuto, le esigenze, le aspettative che
emergono lungo il percorso, per individuare gli interventi più idonei rispetto
all’organizzazione dei servizi e al supporto integrativo che può essere fornito per
aiutarle a orientarsi».

Lacune nella prevenzione
Dalla ricerca emergono lacune nella prevenzione dei parti pretermine: la diagnosi
di una gravidanza a rischio, che permette di attivare un percorso di prevenzione
strutturato, si riscontra solo nel 18% delle narrazioni ma sale al 72% quando invece
si tratta di gravidanze gemellari. Secondo la percezione delle mamme - lo racconta
1 su 4 - , durante la gestazione i ginecologi hanno sottovalutato i rischi. «Hanno
raccontato che nel corso della gravidanza avvertivano che qualcosa non
funzionava, per esempio, avevano spesso fortissimi mal di schiena o la pressione
alta – riferisce Maria Giulia Marini, responsabile dell’area “Sanità e salute” di Istud
– . Altro aspetto critico emerso dalle narrazioni è la scarsa comunicazione tra
ginecologi e neonatologi».

Strutture di eccellenza
Le terapie intensive neonatali, dove sono accolti i bimbi nati prematuri, sono
localizzate prevalentemente all’interno della propria Regione di residenza, anche se
in quasi il 70% dei casi non nello stesso Comune ma soprattutto nelle grandi città.
Dalle testimonianze raccolte emerge che continuano a funzionare molto bene, con
personale sanitario preparato e “dedicato” – afferma Marini – . In alcuni casi, però,
ci sono pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, che
spesso devono affrontare ore di viaggio per raggiungere la struttura». «Durante
l’ospedalizzazione prolungata, l’accesso dei genitori al reparto, 24 ore su 24,
dovrebbe essere un aspetto ineludibile dell’assistenza al nato pretermine»
aggiunge Martina Bruscagnin.

Il ritorno a casa
«Dopo le dimissioni dall’ospedale – ricorda Giovanni Corsello, presidente della
Società Italiana di Pediatria (SIP) – è importante che il piccolo sia inserito in un
programma di follow-up in grado di guidare la sua famiglia, soprattutto in caso di
patologie, nel difficile percorso riabilitativo». Ebbene, dalle testimonianze dei
genitori risulta che questi percorsi sono ben organizzati e regolari fino ai 2-3 anni
del bambino, ma non garantiti a tutti e limitati alle prematurità gravi e medio-
gravi. Non sono integrati, poi, con le cure dei pediatri di base, percepiti come
scarsamente informati dal 60% delle famiglie. «Il 90% delle famiglie ha segnalato la
carenza di un sostegno qualificato a domicilio tramite visite e consulenze –
riferisce Marini – . Spesso, di fatto, si trovano a gestire i rischi da soli, perdipiù
isolati proprio per evitare il pericolo di infezioni. Sono persone già provate da un
trauma, che in alcuni casi avrebbero bisogno anche di un supporto psicologico».
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«I bambini nati pretermine sono potenzialmente più problematici in quanto il loro
sistema immunitario non è completamente sviluppato, per cui va evitato che
contraggano qualsiasi tipo di infezione – spiega Costantino Romagnoli, presidente
della Società italiana di neonatologia – . Una patologia estremamente grave per i
prematuri è l’infezione da virus respiratorio sinciziale (vrs). In assenza di un
vaccino specifico, unico provvedimento efficace risulta la profilassi ambientale
insieme alla somministrazione di anticorpi specifici anti-vrs». Le Società
scientifiche hanno elaborato nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa
infezione. «Con la Società italiana di pediatria – prosegue il presidente della Sin –
abbiamo delineato un percorso assistenziale da seguire: grazie all’introduzione di
un piano terapeutico e modalità di prescrizione più semplici, è possibile
continuare la profilassi anti-vrs direttamente a casa, con il supporto di
un’assistenza domiciliare qualificata e capillare».

Difficile ripresa dopo la maternità
Un altro problema per i genitori è conciliare la nascita pretermine col lavoro. Il 68%
delle mamme ha avuto problemi: da cambi di contratti o mansioni, al mancato
rinnovo dei contratti a termine o a progetto. C’è chi ha dovuto utilizzare le ferie a
disposizione o permessi speciali. «Molte mamme di bambini prematuri escono
dall’ospedale quando il periodo di astensione obbligatoria dal lavoro, conteggiato
dalla data del parto, si è già esaurito» sottolinea Bruscagnin. Il recente Decreto
Legislativo n. 80, entrato in vigore a giugno, introduce novità nei casi di parto
prematuro: i giorni non goduti prima si aggiungono al periodo di congedo di
maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti. «Come associazione ci
siamo battuti per questo provvedimento – sottolinea la presidente di Vivere – . Ora
andrebbe precisato con una Circolare ministeriale che il periodo da aggiungere va
dalla nascita alla data effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare».
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Medicina narrativa: nascere
prima del tempo: le storie dei
genitori

Ogni anno in Italia 36.000 bambini nascono troppo presto. Il progetto
della Fondazione Istud raccoglie le testimonianze delle famiglie che
affrontano quest'esperienza

di IRMA d'ARIA

17 settembre 2015

Ogni anno in Italia 36.000 bambini nascono

prima dl tempo 

OGNI ANNO in Italia escono dal

nido del grembo materno prima

del tempo circa 36mila bambini. E

così un evento gioioso e tanto

atteso dai genitori può diventare

fonte di angosce e paure

tremende che fanno temere per la

vita stessa di questi piccoli che

hanno bisogno di cure speciali.

Mentre loro lottano per

sopravvivere le famiglie sono del

tutto impreparate di fronte ad una

nascita prematura che incide

profondamente sulla vita

personale, di coppia e lavorativa.

A raccontare le storie dei genitori

di bambini prematuri è la prima ricerca italiana di Medicina Narrativa che ha

raccolto le storie di 149 famiglie.

Il vissuto delle famiglie. Il progetto "Nascere prima del tempo, il vissuto delle

famiglie con nati prematuri in Italia", realizzato dalla Fondazione Istud in

collaborazione con Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni

per la Neonatologia e con il supporto incondizionato di AbbVie, nasce con

l'intento di raccogliere, attraverso i racconti delle famiglie, gli spunti relativi al

vissuto, alle richieste, esigenze e aspettative che emergono vivendo

quest'esperienza. "La prematurità è un percorso tutt'oggi poco esplorato" ha

spiegato Martina Bruscagnin, Presidente di Vivere Onlus "che lascia molto

spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e senza un adeguato sostegno.
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Dai risultati emersi da questa ricerca vogliamo poter individuare gli spazi di

intervento più idonei dal punto di vista dell'organizzazione dei servizi e del

supporto integrativo per le famiglie".               

Un evento improvviso. Dalla ricerca emerge in primo luogo l'imprevedibilità

della nascita pretermine. La diagnosi di una gravidanza a rischio si riscontra solo

nel 28% dei casi, in particolare viene diagnosticata più frequentemente nei casi

di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Secondo la percezione

dei genitori, i ginecologi durante la gravidanza hanno sottovalutato i rischi nel

25% delle narrazioni: "Il ginecologo che mi seguiva era al corrente del fortissimo

mal di schiena e dell'aumento pressorio, ma riteneva rientrasse tutto nella

norma" racconta una mamma. Il risultato è che per l'87% dei parti pretermine si è

trattato di un evento improvviso ed imprevisto che ha richiesto un intervento di

emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un parto cesareo.

L'assistenza fornita. Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le

Neonatologie e le Terapie Intensive Neonatali, sono localizzate prevalentemente

all'interno della propria Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei casi

non nello stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città. Si rilevano, inoltre,

pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, come ad

esempio letti, sedie comode e stanze appartate. "Durante l'ospedalizzazione

prolungata l'accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24, dovrebbe

essere un aspetto ineludibile dell'assistenza al nato pretermine" aggiunge

Bruscagnin.

Dopo le dimissioni. Successivamente alla dimissione, il supporto cala

drasticamente: solo nel 10% dei casi viene offerto un supporto qualificato al

domicilio. Una carenza che getta nel panico i genitori. "I primi giorni o meglio

dire i primi mesi...è stato pesantissimo... dormivamo tre ore a turno con mio

marito la notte.... non le toglievamo gli occhi di dosso... non si spegneva mai la

luce... si soffocava continuamente col latte... ma un conto era in Terapia intensiva

circondata da pediatri... un conto era a casa da sola... panico" racconta una

mamma. "Dopo le dimissioni dall'ospedale, è importante che il piccolo sia

inserito in un programma di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua

famiglia, soprattutto in caso di patologie, nel difficile percorso riabilitativo" ha

spiegato Giovanni Corsello, Presidente della Società Italiana di Pediatria (SIP).

"I bambini nati pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in quanto

risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati, come quello

respiratorio".

Il rischio delle infezioni. Ecco perché è di fondamentale importanza evitare che

contraggano qualsiasi tipo di infezione. "Tra queste, l'infezione da Virus

Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per la frequenza che per la

gravità" aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di

Neonatologia (Sin). "A questo proposito abbiamo elaborato nuove

Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in assenza di un vaccino

specifico, la profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi

specifici anti VRS si è dimostrato l'unico provvedimento efficace. Da oggi poi,

grazie all'introduzione di un piano terapeutico, è possibile offrire una nuova

opportunità di scelta ai genitori: continuare la profilassi anti VRS in ospedale

oppure direttamente a casa, con il supporto di un'assistenza domiciliare

qualificata e capillare".

Tornare al lavoro. Le storie raccolte descrivono anche lo scenario della vita

lavorativa dei genitori. La ripresa del lavoro risulta difficile sia dal punto di vista

organizzativo che emotivo. Il 68% delle mamme dichiara impatti significativi sulle

attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione, permessi speciali,

ha diminuito sensibilmente le attività lavorative o addirittura ha dovuto smettere

di lavorare. "Molte mamme di bambini prematuri escono dall'ospedale quando il
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periodo di astensione obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si

è già esaurito. Per questo l'Associazione Vivere si è fortemente battuta

ottenendo degli ottimi risultati".

Il tempo accanto al neonato. Lo scorso giugno, infatti, è stato pubblicato in

Gazzetta Ufficiale il Decreto Legislativo 15 giugno 2015, n.80, il quale prevede

che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si aggiungono

al periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi

previsti. "A questo proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale

che disciplini chiaramente questi aspetti del provvedimento, ovvero che il

periodo che deve essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già

previsti vada dalla nascita alla data effettiva d'ingresso del bambino nella casa

familiare, coincidente con il periodo di degenza in una struttura pubblica o privata

del neonato. Non dimentichiamo, infatti, che l'ingresso del neonato nella casa

familiare coincide con il momento in cui i genitori di un bambino nato prematuro

hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria abitazione il fiocco

rosa o azzurro» conclude Martina Bruscagnin.
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MEDICINA E RICERCA

La medicina narrativa per raccogliere le voci
delle famiglie dei bimbi prematuri
di Martina Bruscagnin (presidente Associazione Vivere Onlus - Coordinamento nazionale Associazioni per la

neonatologia)

In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini
prematuri che hanno bisogno di cure speciali per
sopravvivere. 
La prematurità tutt'oggi è un percorso poco esplorato che
lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti
informazioni e senza un adeguato sostegno. La nostra
Associazione ha promosso la prima ricerca italiana di
medicina narrativa su scala nazionale: “Nascere prima del
tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in
Italia”. Un progetto realizzato dalla Fondazione Istud,
con il supporto incondizionato di AbbVie, per raccogliere, attraverso i racconti di 149
famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che emergono
lungo il percorso. L'obiettivo è individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di
vista dell'organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le famiglie.
Ciò che emerge dai racconti è che i genitori di bambini nati prematuri chiedono
maggiori informazioni, spazi adeguati, assistenza a domicilio dopo le dimissioni e un
aggiornamento della legge in tema di maternità e paternità.
L'imprevedibilità della nascita pretermine è uno degli aspetti principali delle storie
raccolte. Nell'87% dei parti pretermine, infatti, si è trattato di un evento improvviso e
imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un parto
cesareo.
Un altro nodo da sciogliere è quello relativo all'uniformità e alla qualità dell'assistenza a
livello nazionale ma anche l'assenza di un supporto dedicato a domicilio, offerto solo nel
10% dei casi. Si rilevano, inoltre, pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza
dei genitori, come ad esempio letti, sedie comode e stanze appartate. Durante
l'ospedalizzazione prolungata, l'accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24,
dovrebbe essere, invece, un aspetto ineludibile dell'assistenza al nato pretermine.
Una volta riportato il bambino a casa, spesso i genitori si trovano a dover affrontare un
ulteriore situazione problematica: il rientro a lavoro. Il 68% delle mamme dichiara
impatti significativi sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione,
permessi speciali, ha diminuito sensibilmente le attività lavorative o, addirittura, ha
dovuto smettere di lavorare. 
Per questo l'Associazione Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli ottimi risultati.
Il 24 giugno, infatti, è stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il decreto legislativo 15

La ricerca “Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in Italia”PDF

 

ACCEDI

1 / 2

    SANITA24.ILSOLE24ORE.COM
Data

Pagina

Foglio

16-09-2015

1
1
0
2
3
2

C
o
d
ic

e
 a

b
b
o
n
a
m

e
n
to

:



Privacy policy |  Informativa estesa sull’utilizzo dei cookie

giugno 2015, n.80 , che apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di
ricovero del neonato. Il decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non
goduti prima del parto si aggiungano al periodo di congedo di maternità dopo il parto,
anche oltre i cinque mesi previsti. A questo proposito, riteniamo fondamentale una
Circolare ministeriale che disciplini chiaramente questi aspetti del provvedimento,
ovvero che il periodo che deve essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria
già previsti, vada dalla nascita alla data effettiva d'ingresso del bambino nella casa
familiare, coincidente con il periodo di degenza in una struttura pubblica o privata del
neonato.
L'ingresso del neonato nella casa familiare coincide, infatti, con il momento in cui i
genitori di un bambino prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla
propria abitazione il fiocco rosa o azzurro.
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La medicina narrativa per raccogliere le voci delle famiglie dei bimbi prematuri

In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini prematuri che hanno bisogno di cure speciali per sopravvivere. La
prematurità tutt'oggi è un percorso poco esplorato che lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti
informazioni e senza un adeguato sostegno. La nostra Associazione ha promosso la prima ricerca italiana di
medicina narrativa su scala nazionale: “Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in
Italia”. Un progetto realizzato dalla Fondazione Istud, con il supporto incondizionato di AbbVie, per raccogliere,
attraverso i racconti di 149 famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che emergono
lungo il percorso. L'obiettivo è individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista dell'organizzazione dei
servizi e del supporto integrativo per le famiglie.Ciò che emerge dai racconti è che i genitori di bambini nati
prematuri chiedono maggiori informazioni, spazi adeguati, assistenza a domicilio dopo le dimissioni e un
aggiornamento della legge in tema di maternità e paternità.L'imprevedibilità della nascita pretermine è uno degli
aspetti principali delle storie raccolte. Nell'87% dei parti pretermine, infatti, si è trattato di un evento improvviso e
imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un parto cesareo.Un altro nodo da
sciogliere è quello relativo all'uniformità e alla qualità dell'assistenza a livello nazionale ma anche l'assenza di un
supporto dedicato a domicilio, offerto solo nel 10% dei casi. Si rilevano, inoltre, pochi spazi a disposizione per
agevolare la permanenza dei genitori, come ad esempio letti, sedie comode e stanze appartate. Durante
l'ospedalizzazione prolungata, l'accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24, dovrebbe essere, invece, un
aspetto ineludibile dell'assistenza al nato pretermine.Una volta riportato il bambino a casa, spesso i genitori si
trovano a dover affrontare un ulteriore situazione problematica: il rientro a lavoro. Il 68% delle mamme dichiara
impatti significativi sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione, permessi speciali, ha
diminuito sensibilmente le attività lavorative o, addirittura, ha dovuto smettere di lavorare. Per questo l'Associazione
Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24 giugno, infatti, è stato pubblicato in Gazzetta
Ufficiale il decreto legislativo 15 giugno 2015, n.80 , che apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di
ricovero del neonato. Il decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si
aggiungano al periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti. A questo proposito,
riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che disciplini chiaramente questi aspetti del provvedimento,
ovvero che il periodo che deve essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già previsti, vada dalla
nascita alla data effettiva d'ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con il periodo di degenza in una
struttura pubblica o privata del neonato.L'ingresso del neonato nella casa familiare coincide, infatti, con il momento
in cui i genitori di un bambino prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria abitazione il
fiocco rosa o azzurro. Fondazione Istud AbbVie Associazione Vivere
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O
gni anno in Italia sono 36.000 i bimbi che nascono troppo presto e

hanno bisogno di cure particolari per sopravvivere. Alcune delle loro

storie e di  quelle dei loro genitori sono stati raccolte nella prima ricerca

italiana di Medicina Narrativa su scala nazionale e hanno così fornito

una preziosa testimonianza dell’esperienza vissuta. E dei problemi

maggiori che determina.

Il vissuto delle famiglie
Il progetto “Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in

Italia” è stato realizzato dalla Fondazione Istud in collaborazione con Vivere Onlus

Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia e il supporto di

AbbVie. L’intento era quello di raccogliere, attraverso i racconti di 149 famiglie, il

vissuto, le richieste, le esigenze, le aspettative dei genitori che si trovano ad affrontare

questa esperienza. Lo scopo ultimo di questa ricerca è l’individuazione di interventi

necessari dal punto dell’organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le

famiglie.

Genitori impreparati alla nascita pretermine
Il dato più evidente emerso dalla ricerca riguarda l’imprevedibilità della nascita

pretermine. E la conseguente impreparazione dei genitori. La diagnosi di una

gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare viene diagnosticata

più frequentemente nei casi di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Il

risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è trattato di un evento improvviso ed

imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un

parto cesareo.

Strutture poco accoglienti e lontane
Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie

Intensive Neonatali, nel 70% dei casi si trovano nelle grandi città e non nel proprio

comune di residenza. Inoltre in molti casi non agevolano la permanenza dei genitori, ad

esempio offrendo letti, sedie comode e stanze appartate.

Manca supporto dopo il ricovero
Dopo le dimissioni dall’ospedale, solo nel 10% dei casi viene offerto un supporto

qualificato al domicilio. Eppure un programma che segua il percorso dei bambini

sarebbe necessario, poiché i prematuri sono spesso problematici, in quanto

risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati, come ad esempio

quello respiratorio.

Problemi con il lavoro
Una volta riportato il bambino a casa dall’ospedale, spesso i genitori si trovano a dover

affrontare altri problemi. Le famiglie quasi sempre sono impreparate di fronte a una

nascita prematura che incide profondamente sulla vita personale, di coppia e

lavorativa. Il 68% delle mamme dichiara impatti significativi sulle attività lavorative: ha

dovuto utilizzare le ferie a disposizione, permessi speciali, ha diminuito sensibilmente

le attività lavorative o, addirittura, ha dovuto smettere di lavorare.
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Il mio bambino è nato troppo presto
La presenza in ospedale, il rientro a casa e al lavoro. Un'indagine di Medicina narrativa ha raccolto le
testimonianze delle mamme (e dei papà) che hanno visto nascere un figlio prematuro

di Elena Meli

Tweets di @iodonnalive

0

Getty Images

C’ è la neomamma che ricorda come il ginecologo sottovalutasse mal
di schiena e pressione alta, senza rendersi conto che si stava

avvicinando un parto prematuro. C’è quella che si tirava il latte a casa,
perché nella terapia intensiva neonatale dov’era ricoverato il suo bambino
non era possibile farlo. E quella che ricacciava le lacrime quando era
costretta ad andarsene perché il reparto era troppo piccolo e non c’era
spazio per tutti.
Sono solo alcune delle 149 storie di mamme di bambini nati prematuri,
prima della 37a settimana, raccolte per una ricerca di medicina narrativa
su scala nazionale realizzata da Fondazione Istud, in collaborazione con
Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la
Neonatologia: parole ed emozioni ascoltate per capire il vissuto, le
esigenze e le aspettative delle 36 mila coppie italiane che ogni anno
devono affrontare una nascita anticipata.
Un fenomeno in crescita, purtroppo, perché l’età delle madri è in aumento
e lo è anche il tasso di gemellarità, ma anche perché gli stili di vita
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peggiorano (stress, alimentazione squilibrata, ipertensione sono fattori di
rischio) e oggi diventano madri donne che fino a poco tempo fa non
potevano, perché malate di tumore o di patologie croniche invalidanti.
Tutte gestanti in pericolo, ma l’indagine rivela che solo il 28 per cento
delle gravidanze poi sfociate in un parto prematuro era stato
riconosciuto come a rischio, tanto che l’87 per cento dei casi di nascite
pretermine coglie del tutto alla sprovvista i neogenitori.
Oltre a maggior attenzione durante i nove mesi, servirebbe un occhio di
riguardo in più anche dopo la nascita pretermine, non solo per le difficiltà
(e le cure) che colpiscono questi piccoli venuti al mondo troppo presto
(tanto più gravi quanto maggiore è la prematurità e quindi tanto meno si
sono potuti sviluppare del tutto gli organi durante la gestazione): le storie
raccolte (disponibili sul sito di.medicina narrativa) mostrano, per
esempio, che le mamme soffrono quando il bimbo è in terapia intensiva
neonatale perché, a fronte di tecnologie adeguate ed efficienti, spesso non
si accorda ai genitori la possibilità di stare con lui senza orari. «
Durante l’ospedalizzazione prolungata, l’accesso al reparto dovrebbe
sempre essere garantito ai genitori 24 ore su 24: superato l’impatto di un
ricovero in condizioni impreviste e in ambienti non familiari, il genitore
deve quanto prima avere la sensazione di trovarsi a casa» spiega Martina
Bruscagnin, presidente di Vivere Onlus. «Per il neonato, poi, sentire la
voce di mamma e papà è fondamentale per lo sviluppo futuro».
I problemi non finiscono dopo le dimissioni, anzi: colpisce la storia di una
mamma che racconta di aver fatto turni di tre ore con il papà per non
perdere d’occhio la figlia neppure per un minuto. Solo al dieci per cento
dei genitori viene offerto un supporto qualificato a domicilio e anche
questo dovrebbe cambiare, visto che seguire da vicino questi bimbi è
essenziale, come spiega Costantino Romagnoli, presidente della Società
Italiana di Neonatologia: «È indispensabile scongiurare qualsiasi tipo di
infezione: quella da virus respiratorio sinciziale è particolarmente
frequente e grave nei prematuri, ma esiste la possibilità di una profilassi
specifica in ospedale e anche a casa, con l’aiuto di assistenza domiciliare
qualificata».
Il percorso è lungo e complicato, così per molte mamme diventa difficile
anche riprendere il lavoro, dal punto di vista organizzativo ed emotivo: il
68 per cento ammette che la nascita di un figlio prematuro ha avuto un
impatto pesante sulla propria situazione lavorativa, alcune hanno dovuto
perfino smettere o ridurre drasticamente l’impegno in ufficio.
«Molte mamme di prematuri escono dall’ospedale quando il periodo di
astensione obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già
esaurito» dice Bruscagnin. «Per questo, l’Associazione Vivere Onlus si è
fortemente battuta e il 24 giugno scorso è stato pubblicato il Decreto
Legislativo 80/2015 secondo cui, in caso di parto prematuro, i giorni non
goduti prima della nascita si aggiungono al periodo di congedo di
maternità dopo la nascita, anche oltre i cinque mesi previsti. Ora è
essenziale fare chiarezza ulteriore, sottolineando che il periodo che deve
essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già previsti vada
dalla nascita alla data effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare,
coincidente con il periodo di degenza in una struttura pubblica o privata
del neonato. Non dimentichiamo che solo quando il figlio arriva a casa
davvero i genitori hanno il coraggio di appendere fuori dalla porta il fiocco
rosa o azzurro» conclude Bruscagnin.
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In Italia sono 36 mila ogni anno i bambini che nascono prematuri. Fondazione Istud e Vivere
Onlus hanno realizzato la prima ricerca su scala nazionale per raccontare le storie dei genitori

In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini prematuri, che hanno bisogno di cure
speciali per sopravvivere. 36mila famiglie quasi sempre impreparate di fronte a una nascita
prematura che incide profondamente sulla vita personale, di coppia e lavorativa. La prima
ricerca italiana di Medicina Narrativa (realizzata da Fondazione Istud in collaborazione con
Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia e con il
supporto di AbbVie) ha raccolto su scala nazionalele storie dei genitori di bambini nati prima
del tempo che hanno fornito una preziosa testimonianza dell’esperienza vissuta.

«La prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato»,afferma Martina Bruscagnin,
Presidente di Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia,
«che lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e senza un adeguato
sostegno. Il progetto "Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in
Italia", nasce con l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di 149 famiglie, gli spunti relativi
al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo il percorso, per individuare
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gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista dell’organizzazione dei servizi e del supporto
integrativo per le famiglie».

Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita pretermine. La diagnosi di
una gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare viene diagnosticata
più frequentemente nei casi di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Il
risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è trattato di un evento improvviso ed imprevisto
che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un parto cesareo.

Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie Intensive
Neonatali, sono localizzate prevalentemente all’interno della propria Regione di residenza,
anche se in quasi il 70% dei casi non nello stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città. Si
rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, come ad
esempio letti, sedie comode e stanze appartate. Durante l’ospedalizzazione prolungata
l’accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24, dovrebbe essere un aspetto ineludibile
dell’assistenza al nato pretermine. Successivamente alla dimissione, il supporto cala
drasticamente: solo nel 10% dei casi viene offerto un supporto qualificato al domicilio.

«Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un programma di
follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in caso di patologie, nel
difficile percorso riabilitativo», afferma Giovanni Corsello, Presidente della Società Italiana di
Pediatria (SIP). «I bambini nati pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in quanto
risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati, come quello respiratorio».

«È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione»,
aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia. «Tra
queste, l’infezione da Virus Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per la
frequenza che per la gravità. A questo proposito la SIN ha sentito il bisogno di elaborare nuove
Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in assenza di un vaccino specifico, la
profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi specifici anti VRS si è
dimostrato l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi, grazie all’introduzione di un piano
terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai genitori: continuare la
profilassi anti VRS in ospedale oppure direttamente a casa, con il supporto di un’assistenza
domiciliare qualificata e capillare».

Infine, le narrazioni raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del
lavoro risulta difficile sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle mamme
dichiara impatti significativi sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione,
permessi speciali, ha diminuito sensibilmente le attività lavorative o addirittura ha dovuto
smettere di lavorare. Molte mamme di bambini prematuri escono dall’ospedale quando il
periodo di astensione obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già esaurito.

«Per questo l’Associazione Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24
giugno è stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Decreto Legislativo 15 giugno 2015, n. 80,
che apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del neonato. Il decreto
prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si aggiungono al
periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti. A questo
proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che disciplini chiaramente questi
aspetti del provvedimento, ovvero che il periodo che deve essere aggiunto ai cinque mesi di
astensione obbligatoria già previsti vada dalla nascita alla data effettiva d’ingresso del bambino
nella casa familiare, coincidente con il periodo di degenza in una struttura pubblica o privata
del neonato», conclude Martina Bruscagnin. «Non dimentichiamo, infatti, che l’ingresso del
neonato nella casa familiare coincide con il momento in cui i genitori di un bambino nato
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prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria abitazione il fiocco rosa o
azzurro».

 Ricerca Istud
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   I BAMBINI PREMATURI HANNO BISOGNO DI PIÙ ASSISTENZA
Pediatria | Commenti disabilitati su I bambini prematuri hanno bisogno di più assistenza

Una ricerca di medicina narrativa fotografa la situazione

La prima ricerca italiana di Medicina Narrativa su scala nazionale ha raccolto le storie dei genitori di bambini nati prima del tempo che hanno
fornito una preziosa testimonianza dell’esperienza vissuta.
Il progetto “Nascere prima del tempo” nasce con l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di 149 famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle
richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo il percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista
dell’organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le famiglie.

Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita pretermine. La diagnosi di una gravidanza a rischio si riscontra solo nel
28% dei casi, in particolare viene diagnosticata più frequentemente nei casi di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Il risultato
è che per l’87% dei parti pretermine si è trattato di un evento improvviso ed imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su
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10 (78%) con un parto cesareo.
Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie Intensive Neonatali, sono localizzate prevalentemente
all’interno della propria Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei casi non nello stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città. Si
rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, come per esempio letti, sedie comode e stanze appartate.
Durante l’ospedalizzazione prolungata l’accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24, dovrebbe essere un aspetto ineludibile
dell’assistenza al nato pretermine.
Successivamente alla dimissione, il supporto cala drasticamente: solo nel 10% dei casi viene offerto un supporto qualificato al domicilio.
“Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un programma di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua
famiglia, soprattutto in caso di patologie, nel difficile percorso riabilitativo. – afferma Giovanni Corsello, Presidente della Società Italiana di
Pediatria (SIP) – I bambini nati pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni
sistemi e apparati, come quello respiratorio.”
“È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione. – aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della
Società Italiana di Neonatologia – Tra queste, l’infezione da Virus Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per la frequenza
che per la gravità. A questo proposito la SIN ha sentito il bisogno di elaborare nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in
assenza di un vaccino specifico, la profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi specifici anti VRS si è dimostrato l’unico
provvedimento efficace. Da oggi poi, grazie all’introduzione di un piano terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai
genitori: continuare la profilassi anti VRS in ospedale oppure direttamente a casa, con il supporto di un’assistenza domiciliare qualificata e
capillare.”

NEL VIDEO:

Maria Giulia MARINI 
Direttore Area Sanità e Salute Fondazione Istud
Martina BRUSCAGNIN
Presidente Vivere Onlus Coordinamento Nazionale Associazioni Neonatologia
Fabrizio GRECO
Amministratore Delegato AbbVie Italia
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Nascite premature
Postato il 18-09-2015 alle 10:00:00 di focusroma

Con la 'medicina narrativa' raccolte le testimonianze di 149 famiglie. In Italia quasi 36 mila casi l'anno

Attualità
Con la 'medicina narrativa' raccolte le testimonianze di 149 famiglie. In Italia quasi 36 mila casi l'anno

NASCITE PREMATURE
Ogni anno nel mondo nascono prematuramente
quasi 15 milioni di bambini. 500 mila in Europa,
con una media di uno su dieci. In Italia la quota
è inferiore, 6,58%, come dire, su per giù, 36 mila
neonati. 
I dati dell'Organizzazione Mondiale della Sanità e
della onlus Vivere hanno fornito un'istantanea
sulla situazione, anche in vista della Giornata
Mondiale del Bambino Prematuro, in programma il
prossimo 17 novembre e sono stati illustrati nel
corso di un approfondimento promosso nella
capitale, al Ministero della Salute.
All'appuntamento hanno preso parte, fra gli altri,
i l   r e s p o n s a b i l e  dell'associazione Martina
Bruscagnin; i presidenti della Società Italiana di

Neonatologia Costantino Romagnoli e della Società Italiana di Pediatria Giovanni Corsello; il
senatore Giorgio Santini; il rappresentante del Ministero della Salute Serena Battilomo e della
fondazione ISTUD Maria Giulia Marini, che ha concluso una ricerca, 'Nascere prima del tempo: il
vissuto delle famiglie italiane'. Lo studio ha raccolto 149 storie dei nuclei familiari protagonisti
dell'esperienza di una nascita prematura e il successivo percorso di cure e assistenza. La
'medicina narrativa' ha coinvolto genitori e parenti facendo emergere la ricostruzione delle
rispettive esperienze  e i l rapporto con i sanitari dell 'equipe
ospedaliera e con i l  pediatra di libera scelta. La cosiddetta
'medicina narrativa' è un modo per raccogliere testimonianze utili in
altri casi e scongiurare comportamenti inappropriati e valorizzare le
buone pratiche sanitarie. Al progetto dell'ISTUD hanno risposto
genitori di 18 regioni della nostra penisola, di età compresa fra i 26
e i 40 anni. E dalle interviste emerge la necessità di avere maggiore
informazione per una prevenzione efficace. La percezione dei
genitori è la sottovalutazione dei rischi da parte dei ginecologi
(25%). Giudicati eccellenti i reparti (54%) e i professionisti, ma con
pochi spazi per la privacy e limiti nei servizi e negli orari (46%). I
problemi aumentano nelle mura domestiche per i pochi sostegni
qualificati fra visite e consulenze. La funzione del pediatra di base,
poco presente, è considerata non all'altezza e la fiducia viene
riposta ''all'equipe ospedaliera'' (60%). Importante il rapporto con i datori di lavoro (positivo solo
nel 17% dei casi) e un intervento parlamentare per allungare i congedi dei genitori coinvolti in
una nascita pretermine. Paura e speranza sono gli stati d'animo che hanno accompagnato il
delicato percorso, che, soprattutto per la donna, ha un post-parto per lo meno delicato.
La nascita anticipata è causa dei rischi per i bambini, in quanto non hanno avuto il tempo
sufficiente per sviluppare tutti gli organi in maniera completa. La bronchiolite è la causa
principale di ospedalizzazione sotto l'anno di vita e di decesso per infezione virale.
L'iniziativa ha trovato sostegno e collaborazione in AbbVie, azienda biofarmaceutica impegnata
nella ricerca, nata nel 2013 dopo la scissione da Abbott. Con la propria controllata
Pharmacyclics conta oltre 28 mila dipendenti in tutto il mondo e distribuisce medicinali in oltre
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170 paesi. Lo stabilimento produttivo è a Campoverde
di Aprilia, zona pontina del Lazio, dove sono impegnate
mille e 300 persone.
La onlus Vivere, coordinamento nazionale del le
associazioni per la neonatologia, ha proposto anche un
Manifesto dei Dir itt i  del Bambino Nato Prematuro
fondato su alcuni punti: prevenzione; assistenza;
accoglienza, accompagnamento e follow-up. E come
non rimarcare le parole di una mamma (di Andrea),
''...faccio scendere il nodo che ho in gola, se ce la fai
tu piccolo bambino mio che pesi 500 grammi, come non
posso farcela io?''.

Spiacente, non sono disponibili i commenti per questo articolo.
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Raccontare i bimbi prematuri, ecco il
progetto “Nascere prima del tempo”
Pubblicato il settembre 18th, 2015 da Grazia Musumeci

Il progetto “Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in

Italia” - realizzato dalla Fondazione Istud in collaborazione con Vivere Onlus Coordinamento

Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia e con il supporto incondizionato di AbbVie

– è un nuovo modo interessante di fare ricerca. Ovvero, la medicina fa un passo indietro e

lascia parlare chi vive quel disagio, quella malattia, o in questo caso un evento speciale

come la nascita di un bimbo prematuro.

Sono i genitori che raccontano la propria esperienza, sono loro che spiegano ai medici i

retroscena di un evento che non si limita solo alla nascita e alle prime settimane di ansia ma

accompagna la famiglia sempre. In realtà, si sa molto poco del mondo dei prematuri e

questa ricerca-romanzo ci può aiutare tantissimo, e può stimolare soprattutto enti e

istituzioni.

Cominciamo con il parto. Le strutture dove un parto prematuro può avvenire in

sicurezza sono poche, quasi tutte nelle città grandi (70% dei casi) e possiedono

pochi spazi per permettere ai genitori di vivere vicino ai bambini nel periodo di degenza.

Dopo che il bimbo esce dall’incubatrice e torna a casa, solo nel 10% dei casi si ha

una assistenza adeguata, il restante 90% viene abbandonato a se stesso e la vita con un

bimbo tanto fragile in casa è più pesante ancora di quella di chi cresce un neonato sano.

L’assistenza non deve essere continua, ma basterebbero comunque pochi
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consigli, una visita ogni tanto per incoraggiare le coppie con questo evento speciale in

casa. Se viene a mancare questo, non sempre i nonni e gli amici sono in grado di aiutare

psicologicamente e conseguenze come prime infezioni, prime influenze, ritorno al lavoro di

uno dei due genitori diventano drammi.
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Nove volte su dieci la nascita pretermine di un bebè arriva
inaspettata e richiede un intervento di emergenza. E
quando si torna a casa, solo in un caso su dieci si può
contare su un sostegno qualificato. Così risulta dalla
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Redazione - 17 Settembre 2015 11:38

Ogni giorno in Italia cento bambini nascono

troppo presto, cioè, secondo l'Organizzazione

mondiale della sanità, non oltre la 37ma

settimana di gestazione. Vale a dire che sono

circa 36 mila (il 7% dei parti complessivi), che

diventano mezzo milione in Europa e 15

milioni nel mondo. Con un trend che secondo

gli esperti è in crescita a causa, tra l'altro,

dell'aumento dell'età delle madri e dei parti

gemellari (questi ultimi anche per il ricorso alla

procreazione assistita), a stili di vita stressanti,

all'alimentazione squilibrata e alle nuove

opportunità di cura per malattie (come i

tumori) che prima impedivano la gravidanza.

La nascita pretermine, peraltro, è associata a un

significativo rischio di malattia del neonato sia

nell'immediato sia più in là negli anni.

In (quasi) tutti i casi, però, l'evento coglie

impreparate le famiglie. «La prematurità è un percorso tutt’oggi poco

esplorato» dice Martina Bruscagnin, presidente di Vivere Onlus,

Coordinamento nazionale delle associazioni per la neonatologia –

che lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e

senza un adeguato sostegno». A confermarlo è anche il progetto

“Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri

in Italia”, realizzato dalla Fondazione Istud in collaborazione con

Vivere Onlus con il supporto incondizionato di AbbVie, con

l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di 149 famiglie, «gli

spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che

emergono lungo il percorso, per individuare gli spazi di intervento
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più idonei dal punto di vista dell’organizzazione dei servizi e del

supporto integrativo per le famiglie». I risultati sono stati presentati

mercoledì 16 settembre a Roma.

Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita

pretermine: la diagnosi di una gravidanza a rischio c'era stata solo nel

28% dei casi, più frequentemente quando si è trattato di gravidanze

gemellari (nel 72% di queste ultime). Il risultato è che per l’87% dei

parti pretermine si è trattato di un evento improvviso e che ha

richiesto un intervento di emergenza, otto volte su dieci (78%, per la

precisione) con un parto cesareo. Le strutture che hanno accolgono i

bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie intensive

neonatali, si trovavano prevalentemente all’interno della Regione di

residenza dei genitori, anche se in quasi il 70% dei casi non nello

stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città. La ricerca ha anche

messo in evidenza i pochi spazi per agevolare la permanenza dei

genitori, come per esempio letti, sedie comode e stanze appartate. Ma

dopo la dimissione, quando tornano a casa, ben nove volte su dieci

genitori e neonato non trovano alcun sostegno qualificato e il 60%

delle famiglie ha la percezione che il pediatra di base sia scarsamente

informato sull'argomento. E il 68% delle mamme ha dovuto utilizzare

le ferie a disposizione, permessi speciali, ha diminuito sensibilmente

le attività lavorative o addirittura ha dovuto smettere di lavorare.

Eppure, «dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il

piccolo sia inserito in un programma di follow-up in grado di

guidare il bambino e la sua famiglia - raccomanda Giovanni

Corsello, presidente della Società italiana di pediatria - soprattutto in

caso di patologie, nel difficile percorso riabilitativo. I bambini nati

pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in quanto risentono

di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati, come quello

respiratorio». Per questo è «di fondamentale importanza evitare che

contraggano qualsiasi tipo di infezione» aggiunge Costantino

Romagnoli, presidente della Società italiana di neonatologia. Tra

queste, l’infezione da virus respiratorio sinciziale risulta

particolarmente frequente e grave, tanto che la Sin ha sentito il

bisogno di elaborare nuove Raccomandazioni sulla profilassi di

questa infezione: «In assenza di un vaccino specifico – spiega

Romagnoli - la profilassi ambientale sommata alla somministrazione

di anticorpi specifici anti Vrs si è dimostrato l’unico provvedimento

efficace. Da oggi poi, grazie all’introduzione di un piano terapeutico,

è possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai genitori:
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Inserisci il tuo indirizzo email

Powered by News@me

continuare la profilassi anti Vrs in ospedale oppure direttamente a

casa, con il supporto di un’assistenza domiciliare qualificata e

capillare». Proprio su questo terreno «AbbVie è profondamente

impegnata in programmi e partnership volti a individuare soluzioni

concrete e sostenibili in favore della comunità – spiega infine

Fabrizio Greco, amministratore delegato di AbbVie Italia - anche

attraverso programmi specifici centrati sui bisogni del bambino

prematuro e della famiglia come lo sviluppo di servizi di supporto

domiciliare per la profilassi anti Vrs».

Se vuoi ricevere gratuitamente notizie su Nascere prima del tempo:

una sorpresa problematica lascia il tuo indirizzo email nel box

sotto e iscriviti:

Bambini /  
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Pertosse: i fratellini diventano untori

sullo stesso argomento

© Mad Owl srl - Partita IVA 12244171000                 Contattaci    Chi siamo    Pubblicità    Cookie Policy    Credits    

Iscriviti

Questo sito o gli strumenti terzi da questo utilizzati si avvalgono di cookie

Chiudendo questo banner, scorrendo questa pagina, cliccando su un link o
proseguendo la navigazione in altra maniera, acconsenti all’uso dei cookie.

AccettoAccetto

Voglio consultare la cookie policyVoglio consultare la cookie policy

4 / 4

    HEALTHDESK.IT (WEB)
Data

Pagina

Foglio

17-09-2015

1
1
0
2
3
2

C
o
d
ic

e
 a

b
b
o
n
a
m

e
n
to

:



1
1
0
2
3
2

C
o
d
ic

e
 a

b
b
o
n
a
m

e
n
to

:



1
1
0
2
3
2

C
o
d
ic

e
 a

b
b
o
n
a
m

e
n
to

:



Una ricerca italiana, la

prima, di medicina

narrativa, per esplorare il

vissuto di mamme e

famiglie con nati

prematuri. «Il progetto

Nascere prima del

tempo, il vissuto delle

famiglie con nati

prematuri in Italia,

realizzato dalla

Fondazione ISTUD in

collaborazione con Vivere Onlus e con il supporto incondizionato di AbbVie,

nasce con l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di 149 famiglie, gli spunti

relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo il

percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista

dell’organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le famiglie», spiega

Martina Bruscagnin, presidente di Vivere Onlus. Lo studio si inserisce in un

contesto illustrato da Giovanni Corsello, presidente della Società italiana di

pediatria: «A oggi, nel mondo, sono circa 15 milioni i bambini che nascono

prematuri ogni anno. In Italia sono circa il 7% dei nati a termine, quindi circa

36.000 (nati prima della 37esima settimana di gestazione); di questi circa l’1%

(ovvero circa 5.000) sono gravemente prematuri, nati prima della 32esima

settimana». Il progetto ha coinvolto 149 genitori o familiari di nati prematuri

(90% mamme). Gli aspetti principali rilevati riguardano una carenza di diagnosi

precoce del rischio di nascita pretermine (parto improvviso imprevisto nel 97%,

con un parto cesareo nel 78%), percorsi di cura nelle TIN efficienti e ben

organizzati, ma non uniformati (come care e cura), dimissioni senza supporto

qualificato al domicilio (offerto solo nel 10%), follow-up programmati e ben

organizzati in alcuni centri, ma non uniformati e non integrati con le cure del

pediatra di base (quest’ultimo percepito come poco presente, scarsamente

informato dal 60%). «Attualmente il follow-up nel nostro Paese è a “macchia di

leopardo”, mentre sarebbe auspicabile l’organizzazione di una rete di Terapie

intensive neonatali in numero adeguato sul territorio nazionale e distribuite

omogeneamente» afferma Corsello.

Sui rischi di infezione dice Costantino Romagnoli, presidente della Società

italiana di neonatologia (SIN): «L’infezione da virus respiratorio sinciziale

rappresenta ancora oggi una delle più frequenti cause di ricovero in reparti

pediatrici, intensivi e non, ed è anche gravata da mortalità specialmente nelle

popolazioni più fragili. A questo proposito la SIN ha sentito il bisogno di

elaborare nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione. In

assenza di un vaccino specifico, la profilassi ambientale sommata alla

somministrazione di anticorpi specifici anti VRS si è dimostrato l’unico

provvedimento efficace».

Infine, viene infine sottolineata l’inadeguatezza della legge di maternità e

paternità, anche se vi sono novità recenti: «Il 24 giugno è stato pubblicato in

Gazzetta Ufficiale il Decreto Legislativo 15 giugno 2015, n.80, che apporta

novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del neonato» spiega
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Martina Bruscagnin. «Il decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni

non goduti prima del parto si aggiungono al periodo di congedo di maternità

dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti. A questo proposito, riteniamo

fondamentale una Circolare ministeriale che disciplini chiaramente questi

aspetti del provvedimento, ovvero che il periodo che deve essere aggiunto ai

cinque mesi di astensione obbligatoria già previsti vada dalla nascita alla data

effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con il periodo

di degenza in una struttura pubblica o privata del neonato».

Tag: medicina narrativa, nascita, prematuri, terapia intensiva neonatale

Il tuo nome Inserisci il tuo nome

La tua e-mail Inserisci un indirizzo e-mail

Sito

Messaggio

Invia commento

 Avvertimi via e-mail in caso di risposte al mio commento.

 Avvertimi via e-mail alla pubblicazione di un nuovo articolo

Eventi

1st Congress of joint european neonatal societies

On 15 settembre 2015 to 20 settembre 2015

Le nuove giornate perugine di pediatria

On 18 settembre 2015 to 19 settembre 2015

Congresso nazionale SIAIP

On 24 settembre 2015 to 26 settembre 2015

Congresso nazionale SIN

On 24 settembre 2015 to 26 settembre 2015

ONSP Days

On 29 settembre 2015 to 3 ottobre 2015

Commenti recenti

Comellini Marco su Difterite: difficoltà di diagnosi e

trattamento

Santi Zizzo su Una federazione che unisce per la

salute dei bambini

fegato grasso nei bambini # steatosi |

pediatriainsieme su Le prime linee guida per la

chirurgia bariatrica in pediatria

Primi passi CIANB – Coalizione Italiana per

l’Alimentazione dei Neonati e dei Bambini |

Specialmente Mamma su Un manifesto per

l’alimentazione di neonati e bambini

Cure palliative pediatriche: quale formazione? | Il

Pediatra su Cure palliative: lo spazio in pediatria

Tag

abuso adolescenti alimentazione
allattamento al seno

assistenza pediatrica
attività fisica autismo cardiopatie congenite cellule

staminali comunicazione diabete diagnostica per

immagini diritti dei bambini ECM educazione

alla salute emergenza pediatrica

epidemiologia epilessia farmaci
Federazione italiana medici pediatri fibrosi cistica

formazione gravidanza influenza latte materno
linee guida malattie rare maltrattamento

Post precedente
Medici uniti per difendere il SSN

Invia il tuo commento

2 / 2

    ILPEDIATRANEWS.IT
Data

Pagina

Foglio

18-09-2015

1
1
0
2
3
2

C
o
d
ic

e
 a

b
b
o
n
a
m

e
n
to

:



cerca...

   
 

Ambulatoriprivati.it ® - La Sanità sul Web: | P.IVA: 01709640674 | Strutture Mediche - Schede e Indirizzi Sanitari - Community - Gruppi - Eventi | Policy | Cookie Policy | Contattaci

Tweet

Successivo

 

Medicina narrativa: nascere prima del tempo: le storie dei
genitori - La Repubblica

Scritto da Google News  

Giovedì 17 Settembre 2015 13:30 Sezione: Notizie

La Repubblica

Medicina narrativa: nascere prima del tempo: le storie dei genitori

La Repubblica
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Nascere prima del tempo
In Italia sono 36 mila ogni anno i bambini che nascono prematuri. Fondazione Istud e Vivere
Onlus hanno realizzato la prima ricerca su scala nazionale per raccontare le storie dei genitori
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Home   Medicina   Nati prima del tempo: in Italia sono 36mila

Nati prima del tempo: in Italia sono 36mila
MEDICINA   set 17,2015  0 Comments

36mila bimbi nati prematuri ogni anno solo in
Italia. 9 volte su 10 la nascita pretermine arriva
inaspettata e richiede un intervento chirurgico.
7 volte su 10 condiziona il lavoro e la vita di
coppia. Questi sono solo alcuni dei dati emersi
dall’evento “Nascere prima del tempo” –
Medicina narrativa, nuove raccomandazioni
e nuovi approcci terapeutici e assistenziali
possono cambiare il percorso di cura,
svoltosi ieri a Roma e realizzato dalla
Fondazione ISTUD in collaborazione con
Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle
Associazioni per la Neonatologia, con il
supporto incondizionato di AbbVie.

“La prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato”, afferma Martina Bruscagnin, Presidente
di Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia, “che lascia molto
spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e senza un adeguato sostegno. Il progetto
Nascere prima del tempo, nasce con l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di 149 famiglie,
gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, alle esigenze, alle aspettative che emergono lungo il
percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista dell’organizzazione dei
servizi e del supporto integrativo per le famiglie”.

Dalla ricerca emerge, in primo luogo, l’imprevedibilità della nascita pretermine. La diagnosi di una
gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare viene diagnosticata più
frequentemente nei casi di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Il risultato è che
per l’87% dei parti pretermine si è trattato di un evento improvviso ed imprevisto che ha richiesto
un intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un parto cesareo. Le strutture che accolgono
i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie Intensive Neonatali, sono localizzate
prevalentemente all’interno della propria Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei casi
non nello stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città.

Si rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, come ad
esempio letti, sedie comode e stanze appartate. “Durante l’ospedalizzazione prolungata l’accesso
al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24, dovrebbe essere un aspetto ineludibile
dell’assistenza al nato pretermine”, aggiunge Bruscagnin. Successivamente alla dimissione, il
supporto cala drasticamente: solo nel 10% dei casi viene offerto un supporto qualificato al
domicilio. “Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un
programma di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in caso di
patologie, nel difficile percorso riabilitativo”, afferma Giovanni Corsello, Presidente della Società
Italiana di Pediatria (SIP). “I bambini nati pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in
quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati, come quello respiratorio”.

“È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione”,
aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia (SIN). “Tra
queste, l’infezione da Virus Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per la frequenza
che per la gravità. A questo proposito la SIN ha sentito il bisogno di elaborare nuove
Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in assenza di un vaccino specifico, la
profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi specifici anti VRS si è dimostrato
l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi, grazie all’introduzione di un piano terapeutico, è
possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai genitori: continuare la profilassi anti VRS in
ospedale oppure direttamente a casa, con il supporto di un’assistenza domiciliare qualificata e
capillare”.

“AbbVie è profondamente impegnata in programmi e partnership volti a individuare soluzioni
concrete e sostenibili in favore della comunità, anche attraverso programmi specifici centrati sui
bisogni del bambino prematuro e della famiglia come lo sviluppo di servizi di supporto domiciliare
per la profilassi anti VRS”, sottolinea Fabrizio Greco, Amministratore Delegato di AbbVie
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AbbVie Nascere prima del tempo

Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia
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Italia. Infine, le narrazioni raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del
lavoro risulta difficile sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle mamme dichiara
impatti significativi sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione, permessi
speciali, ha diminuito sensibilmente le attività lavorative o addirittura ha dovuto smettere di
lavorare.

“Molte mamme di bambini prematuri escono dall’ospedale quando il periodo di astensione
obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già esaurito. Per questo
l’Associazione Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24 giugno è stato
pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Decreto Legislativo 15 giugno 2015, n.80 , che apporta novità
importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del neonato. Il decreto prevede che, in caso di
parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si aggiungono al periodo di congedo di
maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti”.

“A questo proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che disciplini chiaramente
questi aspetti del provvedimento, ovvero che il periodo che deve essere aggiunto ai cinque mesi
di astensione obbligatoria già previsti vada dalla nascita alla data effettiva d’ingresso del bambino
nella casa familiare, coincidente con il periodo di degenza in una struttura pubblica o privata del
neonato. Non dimentichiamo, infatti, che l’ingresso del neonato nella casa familiare coincide con il
momento in cui i genitori di un bambino nato prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere
fuori dalla propria abitazione il fiocco rosa o azzurro”, conclude Martina Bruscagnin.
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16 settembre 2015

Medicina scienza e ricerca

Medicina narrativa: da Istud e Vivere Onlus
la prima ricerca nazionale sulle nascite
premature
Dai racconti di 149 famiglie, richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo
il percorso di una esperienza trascurata, che lascia molto spesso la famiglia senza
sufficienti informazioni e senza un adeguato sostegno

di Redazione Aboutpharma Online

Se il miracolo di una nascita mette comunque
inizialmente alla prova nervi e tenuta di
qualsiasi coppia assai più pesante è l’impatto
con la nascita prematura, che
incide profondamente sulla vita personale, di
coppia e lavorativa. A scattare l’istantanea
 del vissuto condiviso dalle circa 36mila
famiglie che ogni anno si trovano ad
affrontare l’emergenza della prematurità è

la prima ricerca italiana di Medicina narrativa su scala nazionale, realizzata da Fondazione
Istud in collaborazione con Vivere Onlus Coordinamento nazionale delle associazioni per
la Neonatologia, con il supporto incondizionato di AbbVie, che descrive attraverso i
racconti di 149 famiglie, richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo il percorso di
una esperienza  trascurata, che lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti
informazioni e senza un adeguato sostegno.

Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita pretermine: la diagnosi
di una gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare viene
diagnosticata più frequentemente nei casi di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite
gemellari). Il risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è trattato di un evento
improvviso ed imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10
(78%) con un parto cesareo. Inoltre le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero
le Neonatologie e le Terapie intensive neonatali, sono localizzate prevalentemente
all’interno della propria Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei casi non nello
stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città. Si rilevano inoltre pochi spazi a
disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, come ad esempio letti, sedie
comode e stanze appartate. E per finire solo nel 10% dei casi le famiglie ricevono un
supporto qualificato a domicilio dopo la dimissione, restando di fatto abbandeonate al
proprio destino assieme al neonato.

“Dopo le dimissioni dall’ospedale – spiega invece Giovanni Corsello, Presidente della
Società Italiana di Pediatria (Sip) – è importante che il piccolo sia inserito in un programma
di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in caso di
patologie, nel difficile percorso riabilitativo, perché i bambini nati pretermine sono spesso
più problematici, in quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e
apparati, come quello respiratorio.”

“È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione. –
aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia (Sin) –
Tra queste, l’infezione da virus respiratorio sinciziale assume particolare rilievo sia per la
frequenza che per la gravità. A questo proposito la Sin ha sentito il bisogno di elaborare
nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in assenza di un vaccino
specifico, la profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi specifici anti
Vrs si è dimostrato l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi, grazie all’introduzione di
un piano terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai genitori:
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SHARE: Tweet Condividi

         

continuare la profilassi anti Vrs in ospedale oppure direttamente a casa, con il supporto di
un’assistenza domiciliare qualificata e capillare.”

“I servizi di supporto domiciliare per la profilassi anti Vrs  rientrano nelle attività realizzate
da AbbVie a favore del bambino prematuiro e delle famiglie”, sottolinea infine  Fabrizio
Greco, AD di AbbVie Italia.

Sotto la lente dello studio anche le problematiche lavorative dei genitori: 7 volte su 10 una
nascita prematura impone pesanti condizionamenti; il  68% delle mamme  ha dovuto
utilizzare le ferie a disposizione, permessi speciali, ha diminuito sensibilmente le attività
lavorative o addirittura ha dovuto smettere di lavorare. Molte  escono dall’ospedale
quando il periodo di astensione obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si
è già esaurito. Per questo l’Associazione Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli
ottimi risultati.

“Il 24 giugno è stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Dlgs 15 giugno 2015, n.80  che
apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del neonato – spiega il
presidente di Vivere Onlus, Martina Bruscagnin. – I giorni non goduti prima del parto si
aggiungono al periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi
previsti. A questo proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che
disciplini chiaramente questi aspetti del provvedimento, ovvero che il periodo che deve
essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già previsti vada dalla nascita
alla data effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con il periodo di
degenza in una struttura pubblica o privata del neonato”.
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Nati prematuri. In Italia sono 36mila ogni anno.
Nel 90% dei casi avviene in maniera inaspettata.
Le Terapie intensive neonatali sono mal distribuite
sul territorio
 

Questa una delle criticità rilevate nella prima ricerca italiana di Medicina Narrativa
su scala nazionale realizzata dalla Fondazione Istud in collaborazione con Vivere
Onlus. Un supporto qualificato a domicilio viene offerto solo nel 10% dei casi e nel
70% dei casi una nascita prematura condizione pesantemente il lavoro. LA
RICERCA
 

16 SET - In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini prematuri che
hanno bisogno di cure speciali per sopravvivere. 36mila famiglie quasi sempre
impreparate di fronte a una nascita prematura che incide profondamente sulla
vita personale, di coppia e lavorativa. La prima ricerca italiana di Medicina
Narrativa su scala nazionale ha raccolto le storie dei genitori di bambini nati
prima del tempo che hanno fornito una preziosa testimonianza dell’esperienza
vissuta.
 
“La prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato – afferma Martina
Bruscagnin, Presidente di Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle

Associazioni per la Neonatologia – che lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e
senza un adeguato sostegno. Il progetto Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati
prematuri in Italia, realizzato dalla Fondazione Istud in collaborazione con Vivere Onlus Coordinamento
Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia, nasce con l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di
149 famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo il
percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista dell’organizzazione dei servizi e
del supporto integrativo per le famiglie”.

Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita pretermine. La diagnosi di una gravidanza
a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare viene diagnosticata più frequentemente nei casi di
gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Il risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è
trattato di un evento improvviso ed imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10
(78%) con un parto cesareo.
Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie Intensive Neonatali,
sono localizzate prevalentemente all’interno della propria Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei
casi non nello stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città. Si rilevano inoltre pochi spazi a
disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, come ad esempio letti, sedie comode e stanze
appartate. “Durante l’ospedalizzazione prolungata l’accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24,
dovrebbe essere un aspetto ineludibile dell’assistenza al nato pretermine”, aggiunge Martina Bruscagnin.

Successivamente alla dimissione, il supporto cala drasticamente: solo nel 10% dei casi viene offerto un
supporto qualificato al domicilio. 
“Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un programma di follow-up in
grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in caso di patologie, nel difficile percorso
riabilitativo - afferma Giovanni Corsello, Presidente della Società Italiana di Pediatria (SIP) -. I bambini nati
pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni
sistemi e apparati, come quello respiratorio”.

“È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione –
aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia –. Tra queste,
l’infezione da Virus Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per la frequenza che per la gravità.
A questo proposito la SIN ha sentito il bisogno di elaborare nuove Raccomandazioni sulla profilassi di
questa infezione: in assenza di un vaccino specifico, la profilassi ambientale sommata alla
somministrazione di anticorpi specifici anti VRS si è dimostrato l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi,
grazie all’introduzione di un piano terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai genitori:
continuare la profilassi anti VRS in ospedale oppure direttamente a casa, con il supporto di un’assistenza
domiciliare qualificata e capillare”.

Infine, le narrazioni raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del lavoro risulta
difficile sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle mamme dichiara impatti significativi
sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione, permessi speciali, ha diminuito
sensibilmente le attività lavorative o addirittura ha dovuto smettere di lavorare. 
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“Molte mamme di bambini prematuri escono dall’ospedale quando il periodo di astensione obbligatoria dal
lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già esaurito. Per questo l’Associazione Vivere si è fortemente
battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24 giugno è stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Decreto
Legislativo 15 giugno 2015, n.80 , che apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del
neonato. Il decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si aggiungono
al periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti. A questo proposito,
riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che disciplini chiaramente questi aspetti del
provvedimento, ovvero che il periodo che deve essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già
previsti vada dalla nascita alla data effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con il
periodo di degenza in una struttura pubblica o privata del neonato. Non dimentichiamo, infatti, che l’ingresso
del neonato nella casa familiare coincide con il momento in cui i genitori di un bambino nato prematuro
hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria abitazione il fiocco rosa o azzurro”, conclude
Martina Bruscagnin. 
 
16 settembre 2015
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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:: La ricerca sui prematuri in Italia
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collegamento, quindi 'tasto destro' > 'salva oggetto con nome' (Explorer) oppure 'salva destinazione con
nome' (Firefox)
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fallito
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METEO
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277milaMi piaceMi piace

Salute: ogni anno 36mila nati
prematuri in Italia
16 settembre 2015 12:30 - F.F.

I l  p r o g e t t o
Nascere prima
d e l  t e m p o ,  i l
v i s s u t o  d e l l e
famiglie con nati
p r e m a t u r i  i n  I t a l i a ,  h a
l ’ o b i e t t i v o  d i  r a c c o g l i e r e ,
attraverso i  racconti di  149
famiglie, gli spunti relativi al
vissuto, alle richieste, esigenze,
aspettative che emergono lungo
il percorso
In Italia ogni anno nascono circa 36 mila bambini prematuri, che hanno bisogno di

cure speciali per sopravvivere. Trentaseimila famiglie quasi sempre impreparate di

fronte a una nascita che incide profondamente sulla vita personale, di coppia e

METEO  +24h  +48h  +72h
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TECNOLOGIA
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SALUTE

lavorativa. Come emerge dalla prima ricerca italiana di medicina narrativa su scala

nazionale ‘Nascere prima del tempo’, presentata questa mattina a Roma, che ha

raccolto le storie dei genitori di bambini nati prima del tempo che hanno fornito una

testimonianza dell’esperienza vissuta. L’iniziativa, realizzata da Fondazione Istud in

collaborazione con Vivere Onlus coordinamento nazionale delle associazioni per la

neonatologia, con il supporto incondizionato di AbbVie, ha permesso di avere un

quadro più preciso del fenomeno. Emerge, in particolare che 9 volte su 10 la nascita

pretermine arriva inaspettata e richiede un intervento di emergenza. E si evidenzia

anche che le terapie intensive neonatali non sono distribuite uniformemente sul

territorio. Un supporto quali cato a domicilio viene o erto solo nel 10% dei casi,

mentre 7 volte su 10 una nascita prematura condiziona pesantemente il lavoro. “La

prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato – a erma Martina Bruscagnin,

presidente di Vivere Onlus coordinamento nazionale delle associazioni per la

neonatologia – che lascia molto spesso la famiglia senza su cienti informazioni e

senza un adeguato sostegno. Il progetto Nascere prima del tempo, il vissuto delle

famiglie con nati prematuri in Italia, ha l’obiettivo di raccogliere, attraverso i racconti

di 149 famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che

emergono lungo il percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal

punto di vista dell’organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le

famiglie”. Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita

pretermine. La diagnosi di una gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi,

in particolare viene diagnosticata più frequentemente nei casi di gravidanze

gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Il risultato è che per l’87% dei parti

pretermine si è trattato di un evento improvviso ed imprevisto che ha richiesto un

intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un parto cesareo. Le strutture che

accolgono i bambini prematuri, ovvero le neonatologie e le terapie intensive

neonatali, sono localizzate prevalentemente all’interno della propria Regione di

residenza, anche se in quasi il 70% dei casi non nello stesso Comune ma soprattutto

nelle grandi città. Si rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per agevolare la

permanenza dei genitori, come ad esempio letti, sedie comode e stanze appartate.

“Durante l’ospedalizzazione prolungata l’accesso al reparto, garantito ai genitori 24

ore su 24, dovrebbe essere un aspetto ineludibile dell’assistenza al nato pretermine”,

aggiunge Martina Bruscagnin. Successivamente alla dimissione, il supporto cala

drasticamente: solo nel 10% dei casi viene o erto un supporto quali cato al

domicilio. “Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in

un programma di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia,

soprattutto in caso di patologie, nel di cile percorso riabilitativo – a erma Giovanni

Corsello, presidente della Società italiana di pediatria (Sip) - I  bambini  nat i

Tutti i Video »
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pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in quanto risentono di uno

sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati, come quello respiratorio”. “È quindi

di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione –

aggiunge Costantino Romagnoli, presidente della Società Italiana di Neonatologia –

Tra queste, l’infezione da virus respiratorio sinciziale assume particolare rilievo sia

per la frequenza che per la gravità. A questo proposito la Sin ha elaborato nuove

Raccomandazioni sulla pro lassi di questa infezione: in assenza di un vaccino

speci co, la pro lassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi

speci ci anti Vrs si è dimostrato l’unico provvedimento e cace. Da oggi poi, grazie

all’introduzione di un piano terapeutico, è possibile o rire una nuova opportunità di

scelta ai genitori: continuare la pro lassi anti Vrs in ospedale oppure direttamente a

casa, con il supporto di un’assistenza domiciliare quali cata e capillare”. In ne, le

narrazioni raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del

lavoro risulta di cile sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle

mamme dichiara impatti signi cativi sulle attività lavorative: ha infatti dovuto

utilizzare le ferie a disposizione, permessi speciali, ha diminuito sensibilmente le

attività lavorative o addirittura ha dovuto smettere di lavorare.
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9 volte su 10 la nascita pretermine arriva
inaspettata e richiede un intervento di emergenza
16/09/2015 in News

Presentata la prima ricerca italiana di Medicina Narrativa

su scala nazionale, “Nascere prima del tempo. Il vissuto

delle famiglie con nati prematuri in Italia”.

9 volte su 10 la nascita pretermine arriva inaspettata e

richiede un intervento di emergenza; le Terapie Intensive

Neonatali non sono distribuite uniformemente sul territorio; un

supporto qualificato a domicilio viene offerto solo nel 10% dei

casi; 7 volte su 10 una nascita prematura condiziona pesantemente il lavoro. È quanto

emerge dalla prima ricerca italiana di Medicina Narrativa su scala nazionale, realizzata da

Fondazione ISTUD in collaborazione con Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle

Associazioni per la Neonatologia, con il supporto incondizionato di AbbVie, presentata oggi

presso il ministero della Salute alla conferenza “Nascere prima del tempo. Il vissuto delle

famiglie con nati prematuri in Italia”. In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini

prematuri che hanno bisogno di cure speciali per sopravvivere. 36mila famiglie quasi

sempre impreparate di fronte a una nascita prematura che incide profondamente sulla vita

personale, di coppia e lavorativa. La prima ricerca italiana di Medicina Narrativa su scala

nazionale ha raccolto le storie dei genitori di bambini nati prima del tempo che hanno

fornito una preziosa testimonianza dell’esperienza vissuta. «La prematurità è un percorso

tutt’oggi poco esplorato – afferma Martina Bruscagnin, Presidente di Vivere Onlus

Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia – che lascia molto

spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e senza un adeguato sostegno. Il progetto

Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in Italia nasce con

l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di 149 famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle

richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo il percorso, per individuare gli spazi di

intervento più idonei dal punto di vista dell’organizzazione dei servizi e del supporto

integrativo per le famiglie». Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della

nascita pretermine. La diagnosi di una gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei

casi, in particolare viene diagnosticata più frequentemente nei casi di gravidanze gemellari

(nel 72% delle nascite gemellari). Il risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è

trattato di un evento improvviso ed imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8

volte su 10 (78%) con un parto cesareo. Le strutture che accolgono i bambini prematuri,

ovvero le Neonatologie e le Terapie Intensive Neonatali, sono localizzate prevalentemente

all’interno della propria Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei casi non nello

stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi città. Si rilevano inoltre pochi spazi a

disposizione per agevolare la permanenza dei genitori, come ad esempio letti, sedie

comode e stanze appartate. «Durante l’ospedalizzazione prolungata l’accesso al reparto,

garantito ai genitori 24 ore su 24, dovrebbe essere un aspetto ineludibile dell’assistenza al

nato pretermine» aggiunge Martina Bruscagnin. Successivamente alla dimissione, il

supporto cala drasticamente: solo nel 10% dei casi viene offerto un supporto qualificato al

domicilio. «Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un

programma di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in caso

di patologie, nel difficile percorso riabilitativo. –  afferma Giovanni Corsello, Presidente della
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Società Italiana di Pediatria (SIP) – I bambini nati pretermine, infatti, sono spesso più

problematici, in quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati,

come quello respiratorio». «È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano

qualsiasi tipo di infezione. – aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società

Italiana di Neonatologia – Tra queste, l’infezione da Virus Respiratorio Sinciziale assume

particolare rilievo sia per la frequenza che per la gravità. A questo proposito la SIN ha

sentito il bisogno di elaborare nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione:

in assenza di un vaccino specifico, la profilassi ambientale sommata alla somministrazione

di anticorpi specifici anti VRS si è dimostrato l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi,

grazie all’introduzione di un piano terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di

scelta ai genitori: continuare la profilassi anti VRS in ospedale oppure direttamente a casa,

con il supporto di un’assistenza domiciliare qualificata e capillare». Infine, le narrazioni

raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del lavoro risulta difficile

sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle mamme dichiara impatti

significativi sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione, permessi

speciali, ha diminuito sensibilmente le attività lavorative o addirittura ha dovuto smettere di

lavorare. «Molte mamme di bambini prematuri escono dall’ospedale quando il periodo di

astensione obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già esaurito. Per

questo l’Associazione Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24

giugno è stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Decreto Legislativo 15 giugno 2015, n.80,

che apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del neonato. Il

decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si

aggiungono al periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi

previsti. A questo proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che

disciplini chiaramente questi aspetti del provvedimento, ovvero che il periodo che deve

essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già previsti vada dalla nascita alla

data effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con il periodo di

degenza in una struttura pubblica o privata del neonato. Non dimentichiamo, infatti, che

l’ingresso del neonato nella casa familiare coincide con il momento in cui i genitori di un

bambino nato prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria

abitazione il fiocco rosa o azzurro» conclude Martina Bruscagnin.

Non ci sono ancora commenti.
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Nati prematuri. In Italia sono 36mila ogni anno. Nel
90% dei casi avviene in maniera inaspettata. Le
Terapie intensive neonatali sono mal distribuite sul
territorio
Questa una delle criticità rilevate nella prima ricerca italiana di Medicina
Narrativa su scala nazionale realizzata dalla Fondazione Istud in
collaborazione con Vivere Onlus. Un supporto qualificato a domicilio viene
offerto solo nel 10% dei casi e nel 70% dei casi una nascita prematura condizione
pesantemente il lavoro. LA RICERCA

16 SET - In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini prematuri che hanno
bisogno di cure speciali per sopravvivere. 36mila famiglie quasi sempre
impreparate di fronte a una nascita prematura che incide profondamente sulla
vita personale, di coppia e lavorativa. La prima ricerca italiana di Medicina
Narrativa su scala nazionale ha raccolto le storie dei genitori di bambini nati
prima del tempo che hanno fornito una preziosa testimonianza dell’esperienza
vissuta.
 
“La prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato – afferma Martina
Bruscagnin, Presidente di Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle
Associazioni per la Neonatologia – che lascia molto spesso la famiglia senza

sufficienti informazioni e senza un adeguato sostegno. Il progetto Nascere prima del tempo, il vissuto delle
famiglie con nati prematuri in Italia, realizzato dalla Fondazione Istud in collaborazione con Vivere Onlus
Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia, nasce con l’intento di raccogliere,
attraverso i racconti di 149 famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che
emergono lungo il percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista
dell’organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le famiglie”.

Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della
nascita pretermine. La diagnosi di una gravidanza a
rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare
viene diagnosticata più frequentemente nei casi di
gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite gemellari). Il
risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è trattato
di un evento improvviso ed imprevisto che ha richiesto un
intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%) con un
parto cesareo.
Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le
Neonatologie e le Terapie Intensive Neonatali, sono
localizzate prevalentemente all’interno della propria
Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei casi
non nello stesso Comune, ma soprattutto nelle grandi
città. Si rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per
agevolare la permanenza dei genitori, come ad esempio

letti, sedie comode e stanze appartate. “Durante l’ospedalizzazione prolungata l’accesso al reparto,
garantito ai genitori 24 ore su 24, dovrebbe essere un aspetto ineludibile dell’assistenza al nato pretermine”,
aggiunge Martina Bruscagnin.

Successivamente alla dimissione, il supporto cala drasticamente: solo nel 10% dei casi viene offerto un
supporto qualificato al domicilio.
“Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un programma di follow-up in
grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in caso di patologie, nel difficile percorso
riabilitativo - afferma Giovanni Corsello, Presidente della Società Italiana di Pediatria (SIP) -. I bambini nati
pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni
sistemi e apparati, come quello respiratorio”.
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Identificazione automatica (Rfid) in
sanità: quali vantaggi?

Scandalo nascite. Più di un
parto su tre col cesareo e la
stragrande maggioranza dei punti
nascita a rischio è ancora in
funzione. L’Accordo Stato Regioni

del 2010 è miseramente fallito

Malattie respiratorie. Eurostat:
“Nella Ue più di 670 mila morti
all’anno. Gli uomini più colpiti”

Tatuaggi. La prima indagine in
Italia. Quasi sette milioni i tatuati.
Più donne che uomini. I consigli
dell’Iss per tatuarsi in sicurezza

Le Regioni e i tagli alla sanità.
Ecco perché prevedo un conflitto
sociale e il conto rischia di pagarlo
il PD

Curarsi all’estero. La direttiva
europea non decolla. Più dell’80%
degli europei non è informato. Il
report della Commissione

“È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione – aggiunge
Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia –. Tra queste, l’infezione da Virus
Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per la frequenza che per la gravità. A questo proposito
la SIN ha sentito il bisogno di elaborare nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in
assenza di un vaccino specifico, la profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi specifici
anti VRS si è dimostrato l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi, grazie all’introduzione di un piano
terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai genitori: continuare la profilassi anti VRS in
ospedale oppure direttamente a casa, con il supporto di un’assistenza domiciliare qualificata e capillare”.

Infine, le narrazioni raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del lavoro risulta
difficile sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle mamme dichiara impatti significativi sulle
attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a disposizione, permessi speciali, ha diminuito sensibilmente le
attività lavorative o addirittura ha dovuto smettere di lavorare.

“Molte mamme di bambini prematuri escono dall’ospedale quando il periodo di astensione obbligatoria dal
lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già esaurito. Per questo l’Associazione Vivere si è fortemente
battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24 giugno è stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Decreto
Legislativo 15 giugno 2015, n.80 , che apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del
neonato. Il decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si
aggiungono al periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti. A questo
proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che disciplini chiaramente questi aspetti del
provvedimento, ovvero che il periodo che deve essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria
già previsti vada dalla nascita alla data effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con
il periodo di degenza in una struttura pubblica o privata del neonato. Non dimentichiamo, infatti, che
l’ingresso del neonato nella casa familiare coincide con il momento in cui i genitori di un bambino nato
prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria abitazione il fiocco rosa o azzurro”,
conclude Martina Bruscagnin.  

16 settembre 2015
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Italia 36mila bimbi prematuri anno, per 68%
madri Sos lavoro

Terapie intensive neonatali a macchia leopardo sul territorio

19:08 - 16/09/2015 

(ANSA) - ROMA, 16 SET - In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini prematuri

e 9 volte su 10 la nascita arriva inaspettata e richiede un intervento di emergenza. Le

Terapie Intensive Neonatali, però, non sono distribuite uniformemente sul territorio,

un supporto qualificato a domicilio viene offerto solo nel 10% dei casi e 7 volte su 10

una nascita prematura condiziona pesantemente il lavoro come denuncia il 68%

delle mamme. E' quanto emerge dalla prima ricerca italiana di Medicina Narrativa che

ha raccolto le storie di 149 famiglie di bambini nati prima del tempo, realizzata da

Fondazione ISTUD in collaborazione con Vivere Onlus Coordinamento Nazionale Associazioni Neonatologia, con il supporto

di AbbVie. 

La ricerca evidenzia in primo luogo l'imprevedibilità della nascita pretermine: per l'87% dei parti pretermine si è trattato di un

evento improvviso. Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie Intensive Neonatali,

sono localizzate prevalentemente all'interno della Regione di residenza, anche se in quasi il 70% dei casi non nello stesso

Comune, ma soprattutto nelle grandi città. Si rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza dei

genitori e successivamente alla dimissione il supporto cala. Dopo le dimissioni dall'ospedale ''è importante che il piccolo

sia inserito in un programma di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia nel difficile percorso riabilitativo -

afferma Giovanni Corsello, Presidente della Società Italiana di Pediatria (SIP) -. I bambini pretermine, infatti, sono spesso

più problematici''. È quindi ''fondamentale evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione - aggiunge Costantino

Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia - e su questo tema la SIN ha elaborato nuove

Raccomandazioni''. Il 68% delle mamme dichiara inoltre impatti significativi sulle attività lavorative: ha diminuito le attività

lavorative o addirittura ha dovuto smettere di lavorare. Lo scorso giugno è stato però pubblicato in Gazzetta il decreto che

apporta novità importanti nei casi di parto prematuro. Il decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti

prima del parto si aggiungono al periodo di congedo di maternità dopo il parto. A questo proposito, le associazioni chiedono

una Circolare ministeriale che disciplini chiaramente questi aspetti.(ANSA).
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NOTIZIE IN ANTEPRIMA E SEMPRE GRATIS

Salute H24

« Settimana all’ insegna del gusto anche nelle cucine dell’ Ente Ospedaliero Cantonale | Principale | 10
MILIONI DI FUMATORI IN ITALIA. CAMPAGNA CONTRO IL TABAGISMO »

16/09/2015

In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini prematuri[1] che hanno bisogno di cure

speciali per sopravvivere. 36mila famiglie quasi sempre impreparate di fronte a una nascita

prematura che incide profondamente sulla vita personale, di coppia e lavorativa.

La prima ricerca italiana di Medicina Narrativa su scala nazionale ha raccolto le storie dei

genitori di bambini nati prima del tempo che hanno fornito una preziosa testimonianza

dell’esperienza vissuta.

“La prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato – afferma Martina Bruscagnin,

Presidente di Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia

– che lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e senza un adeguato

sostegno. Il progetto Nascere prima del tempo, il vissuto delle famiglie con nati prematuri in

Italia, realizzato dalla Fondazione ISTUD in collaborazione con Vivere Onlus

Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia e con il supporto

incondizionato di AbbVie, nasce con l’intento di raccogliere, attraverso i racconti di 149

famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che emergono

lungo il percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal punto di vista

dell’organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le famiglie.”

Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita pretermine. La diagnosi di

una gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare viene

diagnosticata più frequentemente nei casi di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite

gemellari). Il risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è trattato di un evento

improvviso ed imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10 (78%)

con un parto cesareo.

Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie

Intensive Neonatali, sono localizzate prevalentemente all’interno della propria Regione di
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residenza, anche se in quasi il 70% dei casi non nello stesso Comune, ma soprattutto nelle

grandi città. Si rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per agevolare la permanenza dei

genitori, come ad esempio lett i ,  sedie comode e stanze appartate. “Durante

l’ospedalizzazione prolungata l’accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore su 24,

dovrebbe essere un aspetto ineludibile dell’assistenza al nato pretermine.” – aggiunge

Martina Bruscagnin.

Successivamente alla dimissione, il supporto cala drasticamente: solo nel 10% dei casi

viene offerto un supporto qualificato al domicilio.

“Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un programma

di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in caso di patologie,

nel difficile percorso riabilitativo. –  afferma Giovanni Corsello, Presidente della Società

Italiana di Pediatria (SIP) - I bambini nati pretermine, infatti, sono spesso più problematici, in

quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni sistemi e apparati, come quello

respiratorio.”

“È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione. –

aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia – Tra

queste, l’infezione da Virus Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per la

frequenza che per la gravità. A questo proposito la SIN ha sentito il bisogno di elaborare

nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in assenza di un vaccino

specifico, la profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi specifici anti

VRS si è dimostrato l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi, grazie all’introduzione di

un piano terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di scelta ai genitori:

continuare la profilassi anti VRS in ospedale oppure direttamente a casa, con il supporto di

un’assistenza domiciliare qualificata e capillare.”

“AbbVie è profondamente impegnata in programmi e partnership volti a individuare soluzioni

concrete e sostenibili in favore della comunità, anche attraverso programmi specifici

centrati sui bisogni del bambino prematuro e della famiglia come lo sviluppo di servizi di

supporto domiciliare per la profilassi anti VRS.” – afferma Fabrizio Greco, Amministratore

Delegato di AbbVie Italia.

Infine, le narrazioni raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del

lavoro risulta difficile sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle mamme

dichiara impatti significativi sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a

disposizione, permessi speciali, ha diminuito sensibilmente le attività lavorative o addirittura

ha dovuto smettere di lavorare.
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“Molte mamme di bambini prematuri escono dall’ospedale quando il periodo di astensione

obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già esaurito. Per questo

l’Associazione Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24 giugno è

stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Decreto Legislativo 15 giugno 2015, n.80[2], che

apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del neonato. Il decreto

prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del parto si aggiungono al

periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque mesi previsti.

A questo proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che disciplini

chiaramente questi aspetti del provvedimento, ovvero che il periodo che deve essere

aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già previsti vada dalla nascita alla data

effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con il periodo di degenza

in una struttura pubblica o privata del neonato. Non dimentichiamo, infatti, che l’ingresso del

neonato nella casa familiare coincide con il momento in cui i genitori di un bambino nato

prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria abitazione il fiocco

rosa o azzurro.” - conclude Martina Bruscagnin.

 

 

[1] Associazione Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la

Neonatologia

 

2 DECRETO LEGISLATIVO 15 giugno 2015, n. 80  Misure per la conciliazione delle

esigenze di cura, di vita e di lavoro, in attuazione dell'articolo 1, commi 8 e 9, della legge 10

dicembre 2014, n. 183. (15G00094) (GU Serie Generale n.144 del 24-6-2015 - Suppl.
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Dalla prima ricerca italiana di Medicina Narrativa su scala nazionale, realizzata da
Fondazione ISTUD in collaborazione con Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle
Associazioni per la Neonatologia, con il supporto incondizionato di AbbVie, emerge che:
 9 volte su 10 la nascita pretermine arriva inaspettata e richiede un intervento di
emergenza;  
le Terapie Intensive Neonatali non sono distribuite uniformemente sul territorio;  un
supporto qualificato a domicilio viene offerto solo nel 10% dei casi;  7 volte su 10 una
nascita prematura condiziona pesantemente il lavoro.  I genitori di bambini nati prematuri
chiedono maggiori informazioni, spazi adeguati, assistenza a domicilio dopo le
dimissioni e aggiornamento della legge di maternità e paternità.  Pubblicato il Decreto
Legislativo del 15 giugno 2015 n. 80 che prevede novità sul congedo obbligatorio di
maternità in casi particolari come quelli di parto prematuro o di ricovero del neonato.
Roma – In Italia ogni anno nascono circa 36mila bambini prematuri[1] che hanno
bisogno di cure speciali per sopravvivere. 36mila famiglie quasi sempre impreparate di
fronte a una nascita prematura che incide profondamente sulla vita personale, di coppia
e lavorativa. La prima ricerca italiana di Medicina Narrativa su scala nazionale ha
raccolto le storie dei genitori di bambini nati prima del tempo che hanno fornito una
preziosa testimonianza dell’esperienza vissuta.
 
“La prematurità è un percorso tutt’oggi poco esplorato – afferma Martina Bruscagnin,
Presidente di Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la
Neonatologia – che lascia molto spesso la famiglia senza sufficienti informazioni e
senza un adeguato sostegno. Il progetto Nascere prima del tempo, il vissuto delle
famiglie con nati prematuri in Italia, realizzato dalla Fondazione ISTUD in collaborazione
con Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la Neonatologia e con
il supporto incondizionato di AbbVie, nasce con l’intento di raccogliere, attraverso i
racconti di 149 famiglie, gli spunti relativi al vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative
che emergono lungo il percorso, per individuare gli spazi di intervento più idonei dal
punto di vista dell’organizzazione dei servizi e del supporto integrativo per le famiglie.”
 
Dalla ricerca emerge in primo luogo l’imprevedibilità della nascita pretermine. La diagnosi
di una gravidanza a rischio si riscontra solo nel 28% dei casi, in particolare viene
diagnosticata più frequentemente nei casi di gravidanze gemellari (nel 72% delle nascite
gemellari). Il risultato è che per l’87% dei parti pretermine si è trattato di un evento
improvviso ed imprevisto che ha richiesto un intervento di emergenza, 8 volte su 10
(78%) con un parto cesareo.
 
Le strutture che accolgono i bambini prematuri, ovvero le Neonatologie e le Terapie
Intensive Neonatali, sono localizzate prevalentemente all’interno della propria Regione di
residenza, anche se in quasi il 70% dei casi non nello stesso Comune, ma soprattutto
nelle grandi città. Si rilevano inoltre pochi spazi a disposizione per agevolare la
permanenza dei genitori, come ad esempio letti, sedie comode e stanze appartate.
“Durante l’ospedalizzazione prolungata l’accesso al reparto, garantito ai genitori 24 ore
su 24, dovrebbe essere un aspetto ineludibile dell’assistenza al nato pretermine.” –
aggiunge Martina Bruscagnin.
 
Successivamente alla dimissione, il supporto cala drasticamente: solo nel 10% dei casi
viene offerto un supporto qualificato al domicilio.
 
“Dopo le dimissioni dall’ospedale, è importante che il piccolo sia inserito in un
programma di follow-up in grado di guidare il bambino e la sua famiglia, soprattutto in
caso di patologie, nel difficile percorso riabilitativo. –  afferma Giovanni Corsello,
Presidente della Società Italiana di Pediatria (SIP) - I bambini nati pretermine, infatti,
sono spesso più problematici, in quanto risentono di uno sviluppo incompleto di alcuni
sistemi e apparati, come quello respiratorio.”
 
“È quindi di fondamentale importanza evitare che contraggano qualsiasi tipo di infezione.
– aggiunge Costantino Romagnoli, Presidente della Società Italiana di Neonatologia –
Tra queste, l’infezione da Virus Respiratorio Sinciziale assume particolare rilievo sia per
la frequenza che per la gravità. A questo proposito la SIN ha sentito il bisogno di
elaborare nuove Raccomandazioni sulla profilassi di questa infezione: in assenza di un
vaccino specifico, la profilassi ambientale sommata alla somministrazione di anticorpi
specifici anti VRS si è dimostrato l’unico provvedimento efficace. Da oggi poi, grazie
all’introduzione di un piano terapeutico, è possibile offrire una nuova opportunità di scelta
ai genitori: continuare la profilassi anti VRS in ospedale oppure direttamente a casa, con
il supporto di un’assistenza domiciliare qualificata e capillare.”
 
“AbbVie è profondamente impegnata in programmi e partnership volti a individuare
soluzioni concrete e sostenibili in favore della comunità, anche attraverso programmi
specifici centrati sui bisogni del bambino prematuro e della famiglia come lo sviluppo di
servizi di supporto domiciliare per la profilassi anti VRS.” – afferma Fabrizio Greco,
Amministratore Delegato di AbbVie Italia.
 
Infine, le narrazioni raccontano lo scenario della vita lavorativa dei genitori. La ripresa del
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lavoro risulta difficile sia dal punto di vista organizzativo che emotivo. Il 68% delle
mamme dichiara impatti significativi sulle attività lavorative: ha dovuto utilizzare le ferie a
disposizione, permessi speciali, ha diminuito sensibilmente le attività lavorative o
addirittura ha dovuto smettere di lavorare.
 
“Molte mamme di bambini prematuri escono dall’ospedale quando il periodo di
astensione obbligatoria dal lavoro, conteggiato dalla data del parto, si è già esaurito. Per
questo l’Associazione Vivere si è fortemente battuta ottenendo degli ottimi risultati. Il 24
giugno è stato pubblicato in Gazzetta Ufficiale il Decreto Legislativo 15 giugno 2015,
n.80[2], che apporta novità importanti nei casi di parto prematuro o di ricovero del
neonato. Il decreto prevede che, in caso di parto anticipato, i giorni non goduti prima del
parto si aggiungono al periodo di congedo di maternità dopo il parto, anche oltre i cinque
mesi previsti. A questo proposito, riteniamo fondamentale una Circolare ministeriale che
disciplini chiaramente questi aspetti del provvedimento, ovvero che il periodo che deve
essere aggiunto ai cinque mesi di astensione obbligatoria già previsti vada dalla nascita
alla data effettiva d’ingresso del bambino nella casa familiare, coincidente con il periodo
di degenza in una struttura pubblica o privata del neonato. Non dimentichiamo, infatti,
che l’ingresso del neonato nella casa familiare coincide con il momento in cui i genitori
di un bambino nato prematuro hanno, di fatto, il coraggio di appendere fuori dalla propria
abitazione il fiocco rosa o azzurro.” - conclude Martina Bruscagnin.
 
 
 
 
 
[1] Associazione Vivere Onlus Coordinamento Nazionale delle Associazioni per la
Neonatologia
 
 
 
2 DECRETO LEGISLATIVO 15 giugno 2015, n. 80  Misure per la conciliazione delle
esigenze di cura, di vita e di lavoro, in attuazione dell'articolo 1, commi 8 e 9, della legge
10 dicembre 2014, n. 183. (15G00094) (GU Serie Generale n.144 del 24-6-2015 - Suppl.
Ordinario n. 34) - www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2015/06/24/15G00094/sg
 
 
 
AbbVie
 
AbbVie è una azienda biofarmaceutica globale impegnata nella ricerca, nata nel 2013 a
seguito della scissione da Abbott. La mission dell’azienda è quella di mettere a
disposizione la propria esperienza, l'impegno delle proprie persone e un approccio unico
all'innovazione per sviluppare e rendere disponibili terapie avanzate in grado di affrontare
alcune delle malattie più complesse e gravi nel mondo. AbbVie, insieme alla propria
controllata Pharmacyclics, conta oltre 28.000 dipendenti in tutto il mondo e distribuisce i
suoi farmaci in più di 170 paesi.

3 / 3

    SANITALIAWEB.IT (WEB)
Data

Pagina

Foglio

16-09-2015

1
1
0
2
3
2

C
o
d
ic

e
 a

b
b
o
n
a
m

e
n
to

:




