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

Coinvolgimento dei genitori
Pallas Alonso C, Westrup B, Kuhn P, Daly M, Guerra P

Chi beneficia dello standard
Bambini, genitori di bambini ospedalizzati nelle terapie intensive neonatali (TIN), in
tutti i livelli, e famiglie

Chi applica lo standard
Professionisti sanitari, reparti di neonatologia, ospedali, servizi sanitari, responsabili
delle politiche e istituzioni coinvolte nell’organizzazione dell’assistenza in TIN

Dichiarazione dello standard

I genitori sono membri del team di assistenziale e, con un supporto individualizzato,
divengono caregiver primari nell’assistenza al proprio bambino e partner attivi nel
processo decisionale.

Razionale

Lo scopo € quello di garantire il coinvolgimento dei genitori nell’assistenza al neonato.
La maggior parte dei genitori € in grado di leggere in maniera sensibile i segnali del
proprio bambino. In sintonia con i segnali del neonato, i genitori interagiscono
naturalmente e intuitivamente nel momento giusto con modalita diverse tra cui la voce,
la vicinanza, il tocco ed i gesti, regolandone la risposta fisiologica, comportamentale
ed emotiva e rispondendo alle sue esigenze nutrizionali. (1) Tuttavia, i bambini
ricoverati nelle TIN vengono spesso separati dai loro genitori, e questo rende difficile
per i genitori assumere il previsto ruolo di caregiver. (2)

La nascita prematura e la malattia comportano una fragilita ed un comportamento del
bambino molto diversi da quelli presentati dal neonato a termine sano; tuttavia
permettere il coinvolgimento dei genitori pud migliorare in maniera significativa il
benessere sia del genitore che del bambino.

Nonostante nella maggior parte dei reparti di neonatologia di otto Paesi europei sia
stata riscontrata una politica di incoraggiamento per entrambi i genitori a partecipare
alle cure del bambino, I'intensita e la modalita di tale coinvolgimento, cosi come il ruolo
svolto dai genitori, & risultato molto variabile da Paese a Paese. (3) | genitori sono
disponibili ad acquisire competenze anche per le cure pit complesse, attraverso una
partecipazione guidata. (4)

L’integrazione dei genitori in TIN consente loro di prendere parte alle discussioni
mediche ed al processo decisionale riguardante il proprio bambino. La totale
integrazione delle famiglie nel team neonatale, fornendo attivamente molta
dell'assistenza al proprio bambino, € vantaggiosa sia per i genitori che per i bambini.
(3,5)

Si possono creare dei programmi di formazione per coinvolgere i genitori nelle cure
del proprio bambino. Questi programmi possono avere un aspetto piu teorico (6—8) o
piu pratico (9,10).



&

european standards of
care for newborn health

Benefici

Benefici a breve termine

dolore del proprio neonato (13)

Diminuzione della durata del ricovero in TIN (5,9,11)
Aumento dei tassi di allattamento al seno (3)
Miglioramento dell'incremento ponderale (3)
Diminuzione della displasia broncopolmonare moderata e severa (5)
Tendenza verso un tasso inferiore di infezioni nosocomiali (10)
Riduzione dello stress per i genitori (3,12)
Miglioramento del riconoscimento e del coinvolgimento nella gestione del

¢ Aumento della soddisfazione relativa alla comunicazione sul proprio bambino

(14)

Benefici a lungo termine
Diminuzione del tasso di ri-ospedalizzazione (15)

¢ Riduzione del rischio di depressione materna (12,15)

e Miglioramento dello sviluppo comportamentale e cognitivo a lungo termine

del bambino (16-22)

¢ Miglioramento della qualita di vita del bambino (16)
e Miglioramento dei risultati a lungo termine derivanti dal contatto skin-to-skin

con madre/padre (20)

Componenti dello standard

Componente

Per i genitori e la famiglia

1.

4.

5.

| genitori e la famiglia vengono informati
dai professionisti sanitari riguardo
'importanza del loro coinvolgimento nel
fornire le cure al proprio bambino
durante il suo ricovero in neonatologia.

. | genitori sono i caregiver primari del

proprio bambino. (1,2,23)

| genitori partecipano alle riunioni dei
medici. (3,5-7)

| genitori sono partner nel processo
decisionale. (3,5-7)

| genitori hanno accesso alle cartelle
cliniche. (3,5)

Per i professionisti sanitari

6.

Tutti i professionisti sanitari si attengono
ad una linea guida di reparto sul
coinvolgimento dei genitori come
caregiver primari che partecipano alle
riunioni mediche e che prendono parte
al processo decisionale. (3,5-7)

Grado di evidenza

B (Qualita alta)

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)
C (Qualita alta)

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)
(Qualita moderata)
(Qualita moderata)
(Qualita moderata)
(Qualita moderata

w>w>

A (Qualita moderata)
B (Qualita alta)

Indicatore di
conformita allo
standard

Materiale in-
formativo per il
paziente

Feedback dai
genitori

Feedback dai
genitori

Feedback dai
genitori

Linea guida,
feedback dai genitori

Linea guida
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Tutti i professionisti sanitari seguono la
formazione sull’integrazione dei genitori
in neonatologia. (3,5,9,10)

| professionisti assumono il ruolo di
educatori, coach e facilitatori nel favorire
I'assistenza dei genitori ai propri neonati
e nella creazione del bonding.

Per il reparto di neonatologia

9.

Una linea guida di reparto sul
coinvolgimento dei genitori come
caregiver primari che partecipano alle
riunioni mediche e che prendono parte
al processo decisionale, €& disponibile ed
aggiornata regolarmente. (3,5-7)

10.Un comitato consultivo di genitori &

coinvolto nei processi di pianificazione e
decisionali.

Per I'ospedale
11. E garantita la formazione su come

integrare i genitori nel reparto di
neonatologia e su quali siano le risorse
necessarie affinché i genitori divengano
caregiver primari. (3,5,9,10)

12. Vengono messe a disposizione le

risorse appropriate per sostenere le
cure per lo sviluppo centrate sul
bambino e sulla famiglia.

Per‘il servizio sanitario
13.E disponibile ed aggiornata

regolarmente una linea guida nazionale
sul ruolo dei genitori come caregiver
primari dei loro bambini e sul loro ruolo
come consulenti negli ospedali.

A (Qualita moderata)
B (Qualita alta)

A (Qualita moderata)
B (Qualita alta)

A (Qualita alta)

B (Qualita moderata)

A (Qualita moderata)
B (Qualita alta)

A (Qualita moderata)
B (Qualita alta)

A (Qualita alta)

Evidenza
documentale della
formazione
Feedback dai
professionisti
sanitari

Linea guida

Feedback dai
genitori

Evidenza
documentale della
formazione

Report dell’audit

Linea guida
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Dove andare - Sviluppi futuri dell’assistenza

Sviluppi futuri

Per i genitori e la famiglia

¢ | genitori forniscono informazioni che vengono incluse nelle
cartelle cliniche, sia cartacee che elettroniche. (3,5)

Per i professionisti sanitari

o Sostenere la presenza dei genitori H24. (3,5-7)

Per il reparto di neonatologia

e Condurre un controllo di qualita sulla partecipazione dei
genitori, in maniera continuativa. (3,5-7)

o Redigere una linea guida di reparto sulla presenza H24 dei
genitori e della famiglia. (3,5-7)

o Redigere una linea guida di reparto sul libero accesso dei
genitori alle cartelle cliniche e sulla possibilita di scrivervi, sia
che siano cartacee che elettroniche. (3,5-7)

Per 'ospedale

¢ Includere i genitori nei comitati consultivi di pazienti
dell’ospedale. (3,5-7)

e Fornire strutture per la sistemazione dei genitori nel reparto
di neonatologia. (3,5) (vedi GAE Progettazione della TIN)
Per il servizio sanitario
N/A

Per iniziare
Passi iniziali
Per i genitori e la famiglia

Grado di evidenza

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)

A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)
A (Qualita moderata)
B (Qualita moderata)

e | genitori vengono informati verbalmente dai professionisti sanitari sul’importanza del

loro coinvolgimento nel fornire le cure al proprio bambino. (3,5-7)

e | genitori sono coinvolti nelle cure quotidiane, come cambiare il pannolino, misurare la
temperatura, praticare I'igiene della bocca, fare il bagnetto etc. (3,5-7)

Per i professionisti sanitari

e Frequentare corsi sulle cure per lo sviluppo centrate sul bambino e sulla famiglia.

(3,5-7)
e Accogliere i genitori come partecipanti attivi nelle cure. (3,5-7)
Per il reparto di neonatologia

e Sviluppare ed implementare una linea guida di reparto sul coinvolgimento dei genitori
come caregiver primari che partecipano alle riunioni mediche e che prendono parte al

processo decisionale. (3,5-7)

e Creare materiale informativo per i genitori sulle cure e sulle terapie dei bambini.

Per 'ospedale

¢ Incoraggiare i professionisti sanitari a partecipare a corsi sulle cure per lo sviluppo

centrate sul bambino e sulla famiglia. (3,5-7)
Per il servizio sanitario

e Sviluppare ed attuare una linea guida nazionale sul coinvolgimento della famiglia nelle

cure del proprio bambino. (3,5-7)
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Descrizione

Secondo l'ordine naturale i genitori sono deputati ad essere i caregiver primari del
proprio bambino appena nato. Nonostante i professionisti sanitari cerchino, nella
maggior parte dei casi, di coinvolgere i genitori nel fornire cure al proprio bambino,
viene generalmente ritenuto che il tipo di cure richieste nei reparti di neonatologia
siano altamente complesse e quindi di responsabilita esclusiva dei professionisti
esperti. Questo approccio fa involontariamente sentire i genitori spettatori passivi delle
cure fornite al proprio bambino e tende a farli sentire insicuri, maggiormente stressati,
ansiosi e meno preparati quando porteranno a casa il bambino dopo la dimissione.
(24)

Malgrado le circostanze difficili, se guidati e supervisionati dai professionisti sanitari, i
genitori possono gradualmente adattarsi a svolgere persino i compiti assistenziali piu
complessi sul loro bambino. Successivamente — in base alle competenze individuali
dei genitori — i professionisti sanitari potranno man mano delegare la maggior parte
delle, o anche tutte, le cure ai genitori.

Sfide collegate al coinvolgimento dei genitori

E possibile che i genitori non siano in grado di riconoscere tempestivamente i segnali
del proprio bambino che richiedono l'immediato intervento medico. Tuttavia, i
professionisti sanitari, avendo la responsabilita primaria del bambino e
supervisionando attentamente i genitori, possono garantire I'erogazione di cure
adeguate. Un’ulteriore preoccupazione & che i genitori possano diventare
eccessivamente ansiosi nel fornire cure al proprio bambino malato. L’erogazione delle
cure da parte dei genitori viene pero introdotta gradualmente e viene individualizzata,
sia in base alla situazione del bambino che a quella dei genitori. La maggior parte dei
genitori coinvolti in questi programmi hanno riportato una diminuzione dell’ansia e dello
stress perché sentono di possedere il controllo della situazione e tutte le informazioni
necessarie per svolgere il preciso ruolo assistenziale a loro affidato. (10)

Gli ostacoli all’attuazione del coinvolgimento dei genitori

Per i bambini molto critici, in ventilazione meccanica o con altre terapie complesse, e
laddove i genitori non possono condividere la stanza con il proprio bambino, la
partecipazione alle cure diventa piu complicata. Avere i genitori come caregiver
principali rappresenta un cambiamento importante nell’attuale modello di terapia
intensiva neonatale di molti Paesi. Vi sono numerosi ostacoli all’attuazione pit ampia
di questo modello di cure. | genitori possono sentirsi stressati, sopraffatti e oberati
quando assistono il proprio neonato. (25) Pertanto & fondamentale fornire loro un
sostegno continuo e individualizzato, coinvolgendoli gradualmente come caregiver
primari. D'altro canto, i professionisti sanitari potrebbero non sentirsi a proprio agio nel
ridurre il loro controllo sull’assistenza al neonato. (26) Pertanto, anche i professionisti
sanitari potrebbero trarre vantaggio dalla formazione e da un sostegno su come
coinvolgere i genitori. (3,5-7)
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