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Argomento del Gruppo di Esperti: Follow-up e cure post-dimissione
Valutazione della funzionalita visiva

Ortibus E, van Wassenaer-Leemhuis A, Wolke D, Termote J, Cassiman C, Geldof C

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 visiva standardizzata viene effettuata dai 3 anni e mezzo ai 4 anni e poi
dai 5 ai 6 anni, eta alla quale si pone ulteriore attenzione ai disturbi di elaborazione
dell'informazione visiva.

Razionale

L’obiettivo & quello di valutare lo sviluppo della funzione visiva e della elaborazione
dell'informazione visiva, al fine di identificare i bambini che potrebbero beneficiare di
un ulteriore sostegno. | bambini nati pretermine hanno un rischio maggiore di
disfunzione visiva, in particolare quelli con danno cerebrale grave e quelli che hanno
sofferto di retinopatia della prematurita (ROP) grave e/o trattata.

[I follow-up a lungo termine ha mostrato che & possibile riscontrare un outcome
oftalmologico avverso (OOA) (ridotta acuita, strabismo, miopia elevata, alterazioni del
colore o del campo e/o anomala sensibilita al contrasto) nel 25-50% dei bambini nati
pretermine con un peso <1500 g. (1,2) | bambini che hanno sofferto di encefalopatia
ipossica-ischemica di grado Il -lll o di meningoencefalite hanno un rischio maggiore di
deficit visivo (centrale) (7-11% e 17%, rispettivamente). (3,4) | deficit riguardano le
funzioni visive sensoriali, oculomotorie e percettive (come il riconoscimento di oggetti
e l'elaborazione spaziale). Sia le disfunzioni visive sensoriali che visuo-percettive
hanno un effetto negativo sull’outcome neuro-psicologico e sulle capacita scolastiche,
quali lettura, scrittura e apprendimento della matematica.

| gravi difetti visivi sensoriali e quelli della motilita oculare sono per lo piu evidenti
precocemente. Tuttavia, lo screening visivo & piu affidabile all'eta di 3,5-4 anni. Da 5 a
6 anni, si evidenziano la maggior parte dei problemi visivi sensoriali e quelli della
motilita oculare. Se si sospettano disfunzioni percettive visive, & possibile effettuare
esami standardizzati a partire dai 5 anni di eta.

L'errore di rifrazione pud spesso essere corretto. L'ambliopia strabica deve essere
corretta in una fase precoce con l'applicazione di patch. Il trattamento, o il supporto
dei deficit visuo-percettivi, mira a offrire al bambino il miglior ambiente per migliorare
la sua funzione visiva e apprendere strategie per far fronte ai suoi deficit specifici.

Benefici

Benefici a breve termine
N/A
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Benefici a lungo termine
La diagnosi precoce della disabilita visiva permette interventi tempestivi (9)
Favorisce il formarsi di aspettative realistiche nei soggetti con grave

compromissione (consensus)

Favorisce il percorso per il supporto scolastico e di apprendimento

(consensus)

Fornisce feedback ai servizi perinatali e neonatali e ai curanti (consensus)
Riduce il rischio di diagnosi errate (ad es. difficolta di lettura) (consensus)
Migliora l'interazione genitore-bambino, adattata all'abilita visiva (consensus)

Migliora il risultato accademico (10)

Migliora l'integrazione sociale e la qualita della vita (2)
Riduce il carico sociale ed i costi (consensus)

Componenti dello standard
Componente

Per i genitori e la famiglia

1.

| genitori vengono informati dai
professionisti sanitari ed invitati a
partecipare al programma di follow-up
che include le valutazioni visive
(vengono fornite informazioni anche
sulle eta del follow-up e su chi lo
esegue) (2)

| genitori ricevono feedback
standardizzati relativi ai risultati degli
screening visivi dei loro bambini in un
linguaggio a loro accessibile.

| genitori vengono informati dai
professionisti sanitari sulla necessita di
interventi precoci e di supporto in caso
di deficit visivi.

Ai genitori viene chiesto il permesso di
utilizzare le informazioni mediche ed
educative dei propri figli per le misure di
outcome.

Ai genitori & richiesto il consenso per
condividere i risultati dei test di
screening visivo dei propri figli con i
servizi di istruzione.

Per i professionisti sanitari

6.

Una linea guida di reparto sul
programma di follow-up, incluse le
valutazioni visive, & seguita da tutti i
professionisti sanitari.

Grado di evidenza

A (Qualita alta)
B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita bassa)

B (Qualita moderata)

B (Qualita alta)

Indicatore di
conformita allo
standard

Materiale informativo
per il paziente

Feedback dai
genitori

Materiale informativo
per il paziente

Consenso dei
genitori, materiale
informativo per il
paziente
Consenso dei
genitori

Linea guida
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7. La formazione sulle valutazioni visive A (Qualita alta) Evidenza
standardizzate, nei bambini ad alto B (Qualita alta) documentale della
rischio, sulla base della loro eta formazione

gestazionale, presenza di ROP e danno
cerebrale, viene seguita da tutti i
professionisti sanitari coinvolti. (1, 2, 11—

13)
8. | bambini con ROP di grado <2 vengono A (Qualita alta) Linea guida
sottoposti a screening oftalmologico a B (Qualita alta)

3,5-4 anni di eta e a valutazione
dell'acuita visiva a 4-5 anni; piu
precocemente, i bambini con segni di
alterazione dello sviluppo visivo
vengono indirizzati direttamente
all'oftalmologo. (1,2,10,13)
9. | bambini con ROP di grado 3 e 4 (o A (Qualita alta) Linea guida
trattati per ROP di qualsiasi grado) e
con gravi danni cerebrali, vengono
sottoposti a regolari valutazioni di follow-
up, a discrezione dell'oculista, che
comprenda almeno lo screening, a 12
mesi, per lo strabismo e per gli errori di
rifrazione. (14)
10.1 bambini con sospetto clinico di A (Qualita alta) Report dell’audit
disfunzione della percezione visiva
vengono valutati a partire dai 5 anni di
eta. (15)
Per il reparto di neonatologia, 'ospedale ed
il team di follow-up
11.Una linea guida sul programma di B (Qualita alta) Linea guida
follow-up, incluse le valutazioni visive, &
disponibile e aggiornata regolarmente.)
12.Un programma di follow-up post- B (Qualita moderata) Report dell’audit
dimissione che includa le valutazioni
visive € finanziato e supportato.)

13.E garantita la formazione sulla B (Qualita alta) Evidenza
valutazione visiva nei neonati ad alto. documentale della
formazione

Per il servizio sanitario

14.Una linea guida nazionale sul B (Qualita alta) Linea guida
programma di follow-up, incluse le
valutazioni visive, & disponibile e
aggiornata regolarmente.

15.Un servizio di follow-up che includa B (Qualitd moderata) Report dell’audit
valutazioni visive € specificato,
finanziato e monitorato.
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Dove andare - Sviluppi futuri dell’assistenza

Sviluppi futuri Grado di evidenza
Per i genitori e la famiglia
e Offrire follow-up visivo fino all'eta adulta. (16) B (Qualita moderata)
e Le famiglie sono supportate dal case manager al fine di B (Qualita alta)
garantire un programma di follow-up che includa valutazioni
visive.
Per i professionisti sanitari
N/A
Per il reparto di neonatologia ed il team di follow-up
e |Istituire un sistema elettronico integrato con chi organizza il B (Qualita moderata)

follow-up per programmare le visite di follow-up visivo.

Per I'ospedale ed il team di follow-up

e |[stituire team multidisciplinari, tra cui B (Qualitd moderata)
I'oftalmologo/neuropsicologo specializzato nella percezione
visiva, per valutare i bambini ad alto rischio. (2)

Per il servizio sanitario

e Supportare lo sviluppo di strumenti affidabili e validi, per A (Qualita alta)
valutare i deficit visivi cerebrali, con valori di riferimento specifici B (Qualita alta)
per paese; facilitare la diagnosi differenziale. (11,15)

e Sviluppare una rete nazionale per I'analisi comparativa della B (Qualita moderata)
qualita del follow-up.

Per iniziare

Passi iniziali

Per i genitori e la famiglia

e | genitori sono stati informati dai professionisti sanitari sui rischi visivi nei neonati critici
e sul programma di follow-up.

Per i professionisti sanitari

o Partecipare a training appropriati sulle valutazioni visive standardizzate

¢ Stabilire una comunicazione strutturata con altre istituzioni sanitarie che fanno follow-
up

Per il reparto di neonatologia ed il team di follow-up

o Sviluppare e implementare delle linee guida sul programma di follow-up che includano
le valutazioni visive.

¢ Sviluppare materiale informativo per i genitori sullimportanza del follow-up visivo.

e Stabilire quantomeno 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 visive standardizzate

e Garantire la presenza di oculisti formati nella gestione degli esiti visivi nei nati ad alto
rischio.

Per il servizio sanitario

o Sviluppare e implementare delle linee guida nazionali sul programma di follow-up che
comprenda anche le valutazioni visive.
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¢ Adottare una politica secondo cui i servizi di follow-up visivo sono standard di cura per
tutti i bambini.

Descrizione

La retinopatia della prematurita (ROP) & un'importante causa di compromissione della vista
nel neonato pretermine ed & dovuta ad uno sviluppo vascolare disorganizzato della retina,
di solito dopo ischemia retinica conseguente all'esposizione all'ossigeno. | neonati che
sviluppano ROP hanno un aumentato rischio di difetti oftalmologici come errore di rifrazione
(fino al 64%), ambliopia e strabismo (36-44%). (17) Tuttavia, questi difetti visivi sono
presenti anche nei prematuri al di sotto delle 32 settimane di eta gestazionale, senza ROP,
in cui 'incidenza degli errori di rifrazione € del 26%, dell’ambliopia il 21% e dello strabismo
il 16-20%. (11) Nei bambini nati pretermine che frequentano la scuola tradizionale, é stata
segnalata una riduzione dell'acuita visiva da due a tre volte piu frequente rispetto ai coetanei
nati a termine, principalmente dovuta ad errori di rifrazione. La miopia grave e
I'anisometropia, in particolare, comportano un rischio aumentato per lo sviluppo di ambliopia
e strabismo. Tali riduzioni precoci dell'acuita visiva sono soggette a "recupero” entro i 5 anni
di eta, se trattati tempestivamente. (17) Il peso, la circonferenza cranica alla nascita e la
circonferenza cranica a 5,5 anni hanno un importante impatto in tutto cio. (18)

| neonati prematuri nascono in una fase di rapida crescita e organizzazione del cervello.
Nel periodo neonatale sono state evidenziate alterazioni dello sviluppo cerebrale che
possono perdurare fino all'eta adulta, sia nella struttura, con alterazioni nelle reti e nelle
funzioni, che nelle aree visive cerebrali. (19-24) Le alterazioni visive causate da un anomalo
sviluppo cerebrale sono complessivamente denominate deficit visivo cerebrale (DVC) e
comprendono sia la compromissione sensoriale visiva che l‘alterata percezione visiva. |l
DVC rappresenta al giorno d'oggi la causa piu frequente di disabilita visiva nei bambini in
paesi sviluppati, rispetto alle sequele visive della ROP (25); si associa ad uno sviluppo
patologico, sia cognitivo che motorio. (11,26,27) Il DVC copre una vasta gamma di deficit,
da semplici disfunzioni nell'elaborazione spaziale a deficit nel riconoscimento degli oggetti
e di cid che accade attorno, fino a bambini con cecita corticale, che non hanno alcuna
percezione visiva. (11)

Tra i prematuri, il DVC viene in genere diagnosticato nei casi di danno alla sostanza bianca
periventricolare, quindi soprattutto nei nati di EG <32 settimane, sebbene la sua prevalenza
non sia esattamente nota. (28) Tuttavia, IL DVC pud essere presente anche in bambini
senza patologia cerebrale evidente. Il profilo clinico dei deficit percettivi visivi pud cambiare
durante l'infanzia. (11) Pertanto, una volta sospettato il DVC, si consiglia di sottoporre |l
bambino a regolare follow-up della funzione visiva.
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