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Argomento del Gruppo di Esperti: Follow-up e cure post-dimissione
Sviluppo cognitivo
Wolke D, van Wassenaer-Leemhuis AG

Chi beneficia dello standard
| bambini nati molto pretermine o con fattori di rischio ed i loro genitori

Chi applica lo standard
Professionisti sanitari, reparti di neonatologia, ospedali, team di follow-up e servizi
sanitari

Dichiarazione dello standard
La valutazione cognitiva standardizzata viene effettuata a due anni di eta e ripetuta
allinizio della scuola.

Razionale

L’obiettivo & valutare le funzioni cognitive e la performance scolastica nei bambini nati
molto pretermine.

Basse eta gestazionali si associano, in maniera direttamente proporzionale, ad effetti
negativi, clinicamente significativi, sull’intelligenza in generale, su specifiche funzioni
esecutive e sulla performance scolastica. (1,2)

Il rischio di deficit cognitivo & molto elevato nei nati estremamente pretermine (1) o in
quelli con asfissia perinatale; esso & piu grave nei bambini in cui si aggiunge uno
svantaggio sociale. (3,4)

Nei bambini nati estremamente pretermine la frequenza di deficit cognitivo, da
moderato a grave, varia dal 20% ad oltre il 30%. (5—7)

| deficit cognitivi, da moderati a gravi, si manifestano alle valutazioni effettuate al
secondo anno di vita e mostrano un’elevata stabilita durante l'infanzia, fino all’'eta
adulta. (8,9) Al contrario, i deficit cognitivi lievi possono mostrare sia un miglioramento
che un peggioramento durante I'infanzia e necessitano pertanto di ripetuti controlli. Le
disabilita cognitive possono coesistere con altri problemi, come disturbi motori e del
comportamento. Cido pud avere un impatto negativo sulla scolarizzazione, sulla
possibilita di ottenere un impiego lavorativo e quindi di condurre una vita indipendente.
(10) I deficit cognitivi hanno costi economici elevati. (11)

Per i bambini con deficit cognitivi moderati e gravi, non sono disponibili interventi in
grado di produrre miglioramenti duraturi in eta scolare. Esiste qualche evidenza di
possibilita di miglioramento dopo intervento precoce in bambini con deficit cognitivo
lieve. (12-14) Tutti i bambini affetti da deficit cognitivo necessitano comunque di
interventi volti a migliorare la qualita della vita e ad assicurare una scolarizzazione
adeguata.

Benefici

Benefici a breve termine
N/A
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Benefici a lungo termine

Maggiori informazioni sul funzionamento cognitivo globale, necessarie per la
diagnosi differenziale (disturbi di apprendimento o di linguaggio, deficit
dell’'attenzione, autismo, ecc.) (15,16)

Genitori meglio informati (17,18)

Appropriatezza di intervento e gestione (17,18)

Migliore percorso di supporto scolastico e di sostegno all’apprendimento
(17,18)

Feedback per servizi perinatali e neonatali ed per i curanti (17,18)
Definizione di obiettivi per studi ostetrici e neonatali di alta qualita
(consensus)

Minori pressioni, superflue, sulla performance del bambino (consensus)
Minor rischio di problemi secondari di salute mentale (consensus)
Migliore interazione genitore-bambino, in rapporto all’abilita cognitiva
(consensus)

Migliore risultato accademico (consensus)

Migliore integrazione sociale e qualita della vita (consensus)

Minori costi sociali (consensus)

Componenti dello standard

Componente Grado di evidenza Indicatore di
conformita allo
standard
Per i genitori e la famiglia
1. | genitori vengono informati dagli A (Qualita alta) Materiale informativo
operatori sanitari e vengono invitati a B (Qualita alta) per il paziente
partecipare al programma di follow-up
che include le valutazioni cognitive. (19)

2. | genitori ricevono feedback A (Qualita alta) Feedback dai
standardizzati relativamente ai risultati genitori
delle valutazioni cognitive, in un
linguaggio a loro accessibile. (19)

3. Ai genitori viene chiesto il consenso A (Qualita alta) Consenso firmato

all’'utilizzo di informazioni sul’andamento
scolastico, da includere nell’outcome
cognitivo. (19)

Per i professionisti sanitari
4.

5.

| risultati dei test di screening vengono A (Qualita alta) Linea guida
riferiti a standard nazionali. (20)
Tutti i professionisti sanitari seguono B (Qualita alta) Linea guida

una linea guida di reparto sul
programma di follow-up, incluse le
valutazioni cognitive.
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6. La formazione sulle valutazioni cognitive A (Qualita alta)
standardizzate, in cui si considerano B (Qualita alta)
I'eta gestazionale e la lingua madre, &
stata seguita da tutti gli operatori sanitari
coinvolti. (8,21-23)

Per il reparto di neonatologia, 'ospedale ed

il team di follow-up

7. Una linea guida di reparto sul B (Qualita alta)
programma di follow-up, incluse le
valutazioni cognitive, & disponibile e
aggiornata regolarmente.

8. La formazione sulle valutazioni cognitive B (Qualita alta)
standardizzate é garantita.

9. Un programma di follow-up post- A (Qualita alta)
dimissione, che include le valutazioni B (Qualita moderata)
cognitive, € finanziato e supportato.

(19,24,25).
10. Sono disponibili sale visita e strutture A (Qualita alta)
appropriate (ospedale o altrove) (19) B (Qualita moderata)
11. Il tasso di partecipazione al follow-up &€ A (Qualita alta)
monitorato continuamente. (19) B (Qualitd moderata)
12. Gli outcome cognitivi vengono utilizzati A (Qualita alta)
come feedback per lo staff. (19) B (Qualita moderata)
Per il servizio sanitario
13.Una linea guida nazionale sul B (Qualita alta)

programma di follow-up, incluse le
valutazioni cognitive, & disponibile e
aggiornata regolarmente
14.Un servizio di follow-up cognitivo & B (Qualita alta)
specificato, finanziato e monitorato

Dove andare - Sviluppi futuri dell’assistenza

Sviluppi futuri

Per i genitori e la famiglia

e E offerto un follow-up cognitivo all’eta di transizione alla scuola
secondaria/superiore.

¢ | genitori sono supportati da un case manager. (26) (vedi GdE
Follow-up e cure post-dimissione)

« E incentivata la partecipazione al programma di follow-up.
(2,19,27)

Per i professionisti sanitari

N/A

Evidenza
documentale della
formazione

Linea guida

Evidenza
documentale della
formazione
Report dell’audit

Report dell’audit
Report dell’audit

Report dell’audit

Linea guida

Report dell’audit

Grado di evidenza

B (Qualita moderata)
A (Qualita alta)

A (Qualita alta)
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Per il reparto di neonatologia ed il team di follow-up

e Istituire un sistema elettronico integrato con chi effettua il follow- B (Qualita bassa)
up cognitivo per programmare le visite di follow-up.

Per 'ospedale ed il team di follow-up

e Fornire una struttura dedicata per la valutazione B (Qualitd moderata)
Per il servizio sanitario
e Sviluppare una rete nazionale per definire gli obiettivi a cui A (Qualita alta)

tendere in termini di outcome rilevati al follow-up. (28,29)
e Includere i dati di follow-up in una scheda sanitaria elettronica. B (Qualita bassa)

Per iniziare
Passi iniziali
Per i genitori e la famiglia
¢ | genitori sono stati informati dagli operatori sanitari sulla disponibilita del follow-up
cognitivo e su chi lo conduce.
e Allinizio si utilizzano informazioni ricavate da questionari di screening somministrati ai
genitori. (30-32)
Per i professionisti sanitari
Stabilire un calendario standard delle valutazioni.
Partecipare alla formazione sulle valutazioni cognitive standardizzate.
Coordinare il follow-up con gli altri operatori sanitari.
Identificare un questionario cognitivo di screening, compilabile dai genitori, con valori di
riferimento nazionali. (19)
Per il reparto di neonatologia ed il team di follow-up
o Sviluppare e implementare una linea guida di reparto sul programma di follow-up, che
includa le valutazioni cognitive.
e Sviluppare materiale informativo per i genitori sul programma di follow-up, che includa
le valutazioni cognitive.
e Stabilire un sistema formale di tracciamento delle famiglie.
e Sviluppare una struttura di follow-up a livello locale.
Per I'ospedale ed il team di follow-up
e Supportare i professionisti sanitari nella partecipazione alla formazione sulle
valutazioni cognitive standardizzate.
e Fornire spazi e risorse per le valutazioni di follow-up negli ambulatori o per
posta/online.
Per il servizio sanitario
o Sviluppare e implementare una linea guida nazionale sule valutazioni cognitive per
gruppi target.
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