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Argomento del Gruppo di Esperti: Cure per lo sviluppo centrate sul bambino e
sulla famiglia

Formazione e addestramento sulle cure per lo sviluppo centrate sul bambino e
sulla famiglia

Warren |, Westrup B, Kuhn P, Guerra P, Ahlqvist-Bjorkroth S, Bertoncelli N, Kénig K

Chi beneficia dello standard
Bambini, genitori e famiglie

Chi applica lo standard
Professionisti sanitari, personale ospedaliero, unita operative di neonatologia,
ospedali e servizi sanitari

Dichiarazione dello standard

Le competenze nelle cure per lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia
vengono garantite fornendo un percorso di formazione ufficiale e una formazione
periodica per le leadership di ospedali e unita operative, per i professionisti sanitari e
per il personale che lavora o visita I'unita operativa di neonatologia.

Razionale

Le cure per lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia hanno il loro fondamento
sulle teorie e sui concetti dello sviluppo neurologico, dellosservazione
neurocomportamentale, dell'interazione genitore-bambino, del coinvolgimento dei
genitori, dell’incentivazione dell’allattamento al seno e dell’adattamento all’ambiente. |
suoi tre principi fondamentali sono: le cure sensibili fanno bene al cervello; il
coinvolgimento dei genitori &€ positivo per lo sviluppo; le cure individualizzate danno
una voce al bambino e portano ad un outcome migliore. (1-4)

Le conoscenze e le competenze degli specialisti costituiscono la base delle cure sicure
ed efficaci per lo sviluppo, centrate sul bambino e sulla famiglia. Le buone pratiche
sono fondate sulla formazione, la quale promuove sia la conoscenza scientifica che il
passaggio dalla teoria alla partitica sulla base di tale evidenza. La formazione
professionale ruota intorno a queste conoscenze e pud essere trasmessa dall’'esperto
al principiante anche nel contesto lavorativo.

Gli interventi relativi alle cure per lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia,
sono stati testati ampiamente e con successo, e sono basati su solidi quadri teorici
all'interno di una formazione professionale riconosciuta ufficialmente. Il Newborn
Individualised Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP), ad esempio,
€ basato sulla teoria sinattiva di Heidelise Als, relativa allo sviluppo del neonato (5), e
prevede un programma di formazione strutturato e sostenuto da tutor esperti (6);
analogamente, il Mother Infant Transaction Programme (MITP) (7) & basato sul lavoro
di Brazelton e colleghi, ed & inserito nella scala Newborn Behavioral Assessment
Scale (NBAS).(8)

Creare percorsi di formazione che permettano ai principianti di diventare esperti (9)
fara in modo che tutti i professionisti sanitari della TIN ricevano le opportunita di
formazione ed addestramento per sviluppare le conoscenze e le competenze
necessarie ad offrire cure per lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia di alta
qualita, che considerano i genitori come le persone piu importanti per il proprio
bambino. Sarebbe necessario ricorrere a una varieta di strategie educative che vanno
dall’accesso ai servizi online, alla formazione di leader e specialisti che possano
guidare le pratiche e le scelte, fissare e valutare gli standard ed occuparsi di insegnare,
fare coaching, tutoraggio e supervisione. (vedi GAE Formazione e Addestramento)
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Benefici

| benefici degli interventi basati su una formazione strutturata all'interno di una cornice
di cure per lo sviluppo, centrate sul bambino e sulla famiglia, possono riguardare i
bambini, i genitori e i professionisti sanitari. (5,7,8,10-12)

Benefici a breve termine

Riduzione della durata del ricovero ospedaliero (7,13,14)

Riduzione del tasso di complicazioni mediche, ad esempio migliori outcome
respiratori (13,15,16)

Miglioramento della regolazione del sonno (17)

Miglioramento della gestione dello stress e del dolore (18)

Aumento dell’allattamento al seno e della kangaroo-care (19,20)

Aumento della percezione dei genitori del sostegno da parte del personale
della TIN (21-23)

Aumento della percezione dei professionisti sanitari degli effetti positivi perla
propria pratica e dei benefici per i bambini e le famiglie (21-23)

Benefici a lungo termine

Miglioramento dello sviluppo cerebrale del bambino (24-27)

Miglioramento dell’outcome relativo allo sviluppo e al comportamento del
bambino (7,13,21,26,28-32)

Miglioramento del senso di benessere/qualita della vita nel corso dell'infanzia
(33,34)

Diminuzione dello stress dei genitori, maggiore fiducia in sé stessi e maggiore
benessere (19,35-38)

Miglioramento della salute mentale dei genitori (14,36)

Componenti dello standard

Componente Grado di evidenza Indicatore di

conformita allo
standard

Per i genitori e la famiglia

N/A

Per i professionisti sanitari
1. Tutti i professionisti sanitari si attengono A (Qualita moderata) Linee guida
ad una linea guida di reparto sul B (Qualita moderata)
sostegno fra pari per i nuovi membri del
team e sulla partecipazione a gruppi di
lavoro per le cure per lo sviluppo

centrate sul bambino e sulla fa-miglia.
(1,4,21,39)
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2. L’addestramento sulle cure per lo
sviluppo centrate sul bambino e sulla
famiglia é stato seguito da tutti i
professionisti sanitari coinvolti.
(1,4,21,39)

Per il reparto di neonatologia

3. Una linea guida di reparto &
disponibile ed aggiornata
regolarmente, ed include

Definizione delle ore
dedicate, da parte di un
referente adeguatamente
formato, alle cure per lo
sviluppo centrate sul bambino
e sulla famiglia

Sessioni di coaching per gli
operatori tenute da questi
referenti

Piani di miglioramento della
qualita e utilizzo di strumenti
per valutare le pratiche.
(1,4,21,39)

4. Esiste un percorso di formazione che
comprende anche le cure perlo
sviluppo centrate sul bambino e sulla
famiglia. (39)

Per I'ospedale

5. L’addestramento sulle cure per lo

sviluppo centrate sul bambino e sulla
famiglia &€ garantito per tutti i
professionisti sanitari e per il resto del
personale dell’'unita operativa di
neonatologia. (1,4,21,39)

Per il servizio sanitario

6. Una linea guida nazionale per la

formazione e I'addestramento sulle cure

per lo sviluppo centrate sul bambino e

sulla famiglia & disponibile ed aggiornata

regolarmente. (1,4,21,39).

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)

Evidenza
documentale della
formazione

Linea guida

Linea guida

Evidenza
documentale della
formazione

Linea guida
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Dove andare - Sviluppi futuri dell’assistenza

Sviluppi futuri Grado di evidenza
Per i genitori e la famiglia
¢ | rappresentanti dei genitori svolgono un ruolo attivonella B (Qualita moderata)

formazione del personale, partecipando, ad esempio, a
momenti di riflessione in gruppo.

e | genitori vengono formati e sostenuti dai professionistisanitari A (Qualita moderata)
nell’essere pienamente coinvolti in tutti gli aspetti delle cure a
favore dello sviluppo del loro bambino. (1,21)

Per i professionisti sanitari e il reparto di neonatologia

e Fornire una formazione di base sulle cure per lo sviluppo A (Qualita moderata)
centrate sul bambino e sulla famiglia. (1,4,21,39,40)

e Coinvolgere tutte le professioni in un team multidisciplinareche A (Qualita moderata)
promuova la formazione e I'addestramento sulle cure per lo B (Qualita moderata
sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia. (1,4,21,39,40)

Per 'ospedale

e Mettere a disposizione un percorso all'interno della strutturaper A (Qualita moderata)
la formazione sulle cure per lo sviluppo, a tutti i livelli. B (Qualita moderata)
(1,4,21,39,40)

Per il servizio sanitario

e Far accreditare la formazione sulle cure per lo sviluppo da parte A (Qualitd moderata)

un’istituzione accademica o da organizzazioni professionali. B (Qualitd moderata
(1,4,21,39,40)
e Sostenere un programma di formazione nazionale. A (Qualita moderata)
(1,4,21,39,40) B (Qualita moderata)
Per iniziare
Passi iniziali

Per i genitori e la famiglia

¢ | genitori vengono informati verbalmente dai professionisti sanitari riguardo le
competenze e il materiale educativo sulle cure per lo sviluppo centrate sul bambino e
sulla famiglia.

Per i professionisti sanitari e il reparto di neonatologia

¢ Sviluppare materiale informativo per i genitori relativo alle cure per lo sviluppocentrate
sul bambino e sulla famiglia.

o Partecipare alla formazione sulle cure per lo sviluppo centrate sul bambino esulla
famiglia.

o Sviluppare materiale educativo e formativo per tutto il personale che contenga: note
sui benefici delle cure per lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia con
bibliografia ed abstract, note sullo sviluppo dei neonati a termine e pretermine, linee
guida per le migliori pratiche (se possibile illustrate), link a pagine web utili, materiale
per 'autovalutazione, descrizione dei ruoli dei leader/specialisti dello sviluppo,
competenze previste.
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¢ Organizzare regolarmente riunioni e formazioni aperte a tutti gli operatori della TIN,
ad esempio introdurre brevi sessioni di insegnamento, tenute a turno per migliorare
le competenze pratiche, focus group sulle cure per lo sviluppo, inserire le cure per
lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia per i genitori nel journal club del
team

e Creare un team per promuovere la formazione sulle cure per lo sviluppo centrate sul
bambino e sulla famiglia.

¢ Individuare il personale di riferimento potenzialmente in grado di sviluppare unlivello
piu alto di competenza/leadership

e Coinvolgere i genitori per sostenere le cure per lo sviluppo centrate sul bambinoe
sulla famiglia.

o Usare strumenti di autovalutazione e di valutazione del reparto per individuare gli
ambiti dove conoscenze e competenze piu elevate potrebbero far crescere il
potenziale per il miglioramento della qualita

Per 'ospedale

e Sostenere la partecipazione dei professionisti sanitari al’addestramento sulle cure per
lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia.

e Sostenere lo sviluppo e la divulgazione di una libretto/manuale a disposizionedei
genitori sulle cure per lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia.

Per il servizio sanitario

¢ Facilitare collaborazioni per la formazione fra strutture di neonatologia regionalie
nazionali

Descrizione

Gli effetti positivi delle cure per lo sviluppo, centrate sul bambino e sulla famiglia, sono
stati dimostrati da Westrup (1) e Montirosso (4) e sono anche descritti in altre sezioni
del GdE. Tuttavia, le opportunita di formazione e addestramento e gli standard variano
di luogo in luogo.

Gli standard regolamentati a livello internazionale per la formazione sulle cure per lo
sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia comprendono il metodo NIDCAP (6) e
la scala NBAS (8). Studi randomizzati con interventi basati su NIDCAP e NBAS hanno
dimostrato risultati positivi a breve e lungo termine sullo sviluppo ed il benessere di
bambini e famiglie. (7,13,15,21,28,29) | risultati variano, come prospettato, in quanto
vi s0-no numerose variabili non controllabili che influenzano il modo in cui le cure
vengono somministrate in ogni centro. | benefici emersi dagli studi che hanno utilizzato
il metodo NIDCAP comprendono ricoveri ospedalieri piu brevi, minore disabilita,
migliore performance di sviluppo fino a due anni e oltre, maggiore normalita nella
struttura e funzione del cervello. (24-26,41) Il Mother Infant Transaction Programme,
basato sulla NBAS, ha dimostrato migliori risultati cognitivi € comportamentali
nell’infanzia. (29,30,33)

Il feedback del personale sullimplementazione del metodo NIDCAP dimostra una
percezione positiva dell'effetto sui bambini, i genitori ed il personale. (21-23) I
personale ha anche riportato percezioni positive dell’'effetto del programma Close
Collaboration with Parents in Finlandia. (42) Un ampio studio di popolazione in Francia
ha mostrato che la formazione basata sul metodo NIDCAP ha facilitato I'attuazione
nella pratica delle cure per lo sviluppo, in particolare per quanto riguarda il contatto
skin-to-skin e I'allattamento al seno. (20) Il percorso di formazione Family and Infant
Neurodevelopmental Education (FINE) (39), basato su evidenze e principi simili, &€ un
programma intermedio/di base piu economico e accessibile. | risultati preliminari di un
sondaggio mostrano percezioni positive del personale in relazione al cambiamento
della qualita delle cure dei bambini, dei genitori e delle pratiche di lavoro. (in
Preparation: Warren |, Mat Ali E, Green M. Preliminary Evaluation of Family and Infant
Neurodevelopmental Education (FINE)).
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Questi programmi attribuiscono grande importanza al coaching che & piu efficace
dell’apprendimento in classe, quando si tratta di cambiare le pratiche. (43)
L’apprendimento, a fianco di operatori altamente qualificati, € molto apprezzato come
modalita di acquisizione di competenze. (44) Anche il Close Collaboration with Parents
si avvale di un modello di coaching per formare il personale ad osservare i bambini e
consultarsi con i genitori (10).

| programmi che prevedono la formazione dell'intero team comportano solitamente
elevati oneri finanziari ed hanno evidenze limitate di benefici sul neurosviluppo. I
Family Integrated Care (FIC) € un approccio basato sul team e sul sostegno fra pari
tra genitori, relativamente economico, che ha lo scopo di migliorare la partecipazione
dei genitori, permettendo loro di assumersi la responsabilita, con supervisione, della
maggior parte delle cure al proprio bambino. (45) Tuttavia, la componente educativa
sulle cure di supporto allo sviluppo € limitata a una sola sessione di 4 ore.

La dose ottimale di cure per lo sviluppo ¢ difficile da definire. Montirosso ha osservato
gli otucome dei bambini assistiti con livelli pit 0 meno elevati di cure per lo sviluppo
(cure centrate sul bambino) e ha riscontrato che i bambini assistiti in reparti con livelli
piu alti di cure centrate sul bambino, mostravano punteggi piu alti di qualita di vita
all’eta di 5 anni. (34) | bambini assistiti in reparti con la presenza H24 dei genitori
avevano ricoveri ospedalieri piu brevi e trascorrevano meno tempo in terapia intensiva.
(46) Il recente lavoro di Lester, sulle stanze singole per le famiglie (single family room),
indica che la quantita dell'interazione della madre col proprio bambino determina gl
otucome di sviluppo a 18 mesi. Tuttavia, anche interventi brevi possono avere benefici
significativi. (31,35,47,48)

La ricerca sostiene I'importanza di aree specifiche di intervento, tra cui il contatto skin-
to skin (48-50), la facilitazione delle competenze nutritive (51), la gestione
dellambiente. (52,53) Le raccomandazioni o le linee guida, basate sull’evidenza,
forniscono un riferimento per le competenze e la formazione relativamente. Queste
pratiche. (54-58) La formazione & una strategia per potenziare queste pratiche. (59)
Il sostegno ai genitori, per aiutarli a sviluppare la loro resilienza e facilitare I'interazione
con i loro bambini, & un lavoro impegnativo che richiede competenze specifiche. Tra
le strategie per il sostegno al personale, affinché possa svolgere il difficile lavoro di
prendersi cura dei genitori, vi & la formazione. (60) La formazione sulle cure per lo
sviluppo rientra nell’ambito formativo raccomandato da Hall e colleghi, per permettere
al personale di fornire sostegno psicologico alle famiglie dei bambini ricoverati in
ospedale. (61)

Buone competenze comunicative facilitano le cure per lo sviluppo centrate sul
bambino e sulla famiglia. Partecipare a giornate di formazione di gruppo, con un
programma di giochi di ruolo (con attori), presentazioni e discussioni (62,63), & stato
recepito in maniera positiva dai partecipanti, facendoli sentire piu sicuri nella
comunicazione con le famiglie.

Lo stress ed il dolore hanno un impatto sullo sviluppo. (64-66) Le cure per lo sviluppo
aiutano a ridurre stress e dolore; in questo contesto dovrebbero essere effettuate sia
la formazione sulla valutazione del dolore che l'implementazione dell’analgesia non
farmacologica, allo scopo di scongiurare rischi derivanti dalla mancata osservanza di
raccomandazioni su pratiche sicure oltre che umane. (18,67) Vi sono molti strumenti
disponibili per la valutazione del dolore, ma la mancanza di formazione potrebbe
essere uno dei motivi per cui non vengono utilizzati. (68) La Evaluation of Intervention
Scale (EVIN), che quantifica la qualita delle cure usate per minimizzare stress e dolore
durante tutte le procedure e le attivita assistenziali, € uno strumento a basso costo che
puod essere utilizzato per la formazione, gli audit, e 'autovalutazione della gestione non
farmacologica del dolore. (69)
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La presenza di leader e facilitatori altamente competenti all’interno dei reparti favorira
il coaching fra pari, la riflessione e l'innovazione come parte della formazione.
Hendricks Munoz ha documentato che la presenza di un team dedicato all'assistenza
basata sullo sviluppo, ha incoraggiato tutto il personale a fornire cure basate sullo
sviluppo. (70) Wallin ha mostrato come i facilitatori siano in grado di favorire il
cambiamento dell'assistenza, nellambito ad es. dellimplementazione dello skin-to-
skin. (71) Tra i metodi volti a cambiare le pratiche, I'impiego, nella formazione, di un
modello di coaching da parte di specialisti/leader € quello in grado di produrre i migliori
risultati. (43)

Per alcuni membri di un team multidisciplinare vi & I'esigenza di acquisire specifiche
competenze collegate al loro ruolo professionale. Essi diventano cosi una risorsa per
il resto del team, favorendo I'individualizzare dei piani di cura in bambini ad alto rischio
di disabilita a causa di complicazioni congenite o perinatali. (54-57)

Sono disponibili svariati strumenti formativi — pubblicazioni, video educativi, moduli di
e-learning e strumenti di valutazione - per facilitare 'apprendimento, per sostenere il
lavoro di leader competenti e per permettere alle persone di iniziare.
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