european standards of
care for newborn health

Argomento del Gruppo di Esperti: Follow-up e cure post-dimissione
La valutazione del follow-up neuromotorio

Hadders-Algra M, Vollmer B, van Wassenaer-Leemhuis A, Wolke D

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 servizio
sanitario

Dichiarazione dello standard
La valutazione standardizzata delle condizioni neurologiche e dello sviluppo motorio
€ condotta nei primi due anni di vita e ripetuta in eta scolare.

Razionale

L’obiettivo € valutare lo sviluppo neuromotorio ed identificare coloro che possono
beneficiare di supporto ed interventi al fine di ottimizzare lo sviluppo motorio,
migliorando in tal modo lo sviluppo sociale e cognitivo.

| bambini molto prematuri ed i bambini nati a termine con morbilita neurologica
neonatale (es. encefalopatia ipossico-ischemica, stroke) sono a rischio di outcome
neuromotorio avverso, inclusa la paralisi cerebrale (PC). (1-5) La PC ha un impatto
negativo sulle attivita e sulla partecipazione alla vita quotidiana. (6) Nei paesi
industrializzati la prevalenza di PC nei bambini pretermine & in diminuzione, mentre
rimane abbastanza invariata nei bambini nati a termine. (7) La prevalenza di disturbi
neurologici minori e deficit motori in assenza di PC continua ad essere elevata. (8,9).
La diagnosi precoce dei disturbi neuromotori apre la strada ad un intervento precoce
ed é importante per il counseling con i genitori. (10) Vi & evidenza che lintervento
precoce si associ ad un effetto positivo sullo sviluppo motorio. (11,12) In caso di PC,
gli interventi precoci hanno anche lo scopo di prevenire contratture e deformita.
Durante l'infanzia si verificano frequenti cambiamenti nello sviluppo neuromotorio.
(13,14) Cio implica che i bambini a rischio possono gradualmente portarsi verso uno
sviluppo normale, ma anche che possano sviluppare un deficit, come la PC. All’eta di
due anni la maggior parte dei bambini con PC avra ricevuto una diagnosi. In caso di
disturbi neuromotori meno gravi occorre generalmente pit tempo prima che siano
riconoscibili. E' giustificato pertanto il monitoraggio regolare durante I'infanzia e 'eta
prescolare. La attenzione ad alterazioni neurologiche minori € utile anche ai fini della
diagnosi precoce del disturbo dello sviluppo della coordinazione motoria (DCD), del
deficit di attenzione-iperattivita (ADHD), dei disturbi dello spettro autistico (ASD) e dei
disturbi specifici del linguaggio. (15)

Benefici

Benefici a breve termine
N/A
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Benefici a lungo termine
Miglior assistenza per le famiglie (consensus)
Identificazione attendibile e precoce (prima dei due anni di eta) di problemi
neuromotori significativi (paralisi cerebrale - PC) (16,18)
Invio precoce ai servizi territoriali (consensus)

Approccio multidisciplinare precoce facilitato per la gestione e la presa in carico
di coloro che necessitano di ulteriori supporti (12, 19)
Identificazione (in eta prescolare e scolare) di coloro che sviluppano difficolta

motorie in assenza di PC (20,21)

Ottimizzazione dello sviluppo sociale e cognitivo (12)
Feedback ai professionisti sanitari dei servizi perinatali e neonatali in merito al
monitoraggio e miglioramento della qualita delle cure (consensus)
Promozione di uno stile di vita sano attraverso il miglioramento dell’attivita

motoria (consensus)

Componenti dello standard
Componente

Per i genitori e la famiglia

1.

| genitori sono informati dai
professionisti sanitari e invitati a

partecipare a un programma di follow-up

che include lo screening dei disturbi
dello sviluppo neuromotorio. (11, 12, 19)
I genitori sono coinvolti nell'intervento
precoce, es. cure centrate sulla famiglia.
(22-25)

| genitori ricevono un feedback
standardizzato sui risultati dello
screening neuromotorio del loro
bambino, in un linguaggio a loro
comprensibile.

Ai bambini a rischio viene offerto I'invio
ad appropriati servizi sanitari e
l'intervento viene iniziato in presenza di
sospette alterazioni neuromotorie o
ritardo motorio (con il consenso dei
genitori). (11,12, 22-25)

Per i professionisti sanitari

5.

Una linea guida sul programma di
follow-up, che includa valutazioni
neuromotorie seriate nei primi due anni
di vita (es. 3-6, 12, 24 mesi di eta
corretta) e ripetute in eta scolare, &
seguita da tutti i professionisti sanitari.
(14, 17, 20, 21, 26)

Grado di evidenza

A (Qualita alta)
B (Qualita alta)

A (Qualita alta)

B (Qualita alta)

A (Qualita alta)
B (Qualita alta)

A (Qualita alta)
B (Qualita alta)

Indicatore di
conformita allo
standard

Materiale informativo

per il paziente

Feedback dai
genitori

Feedback dai
genitori

Report dell’audit

Report dell’audit,
linea guida
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6. Bambini con diagnosi di PC: dai 12 mesi

di eta corretta in poi viene garantita, ad
ogni appuntamento di follow-up, una
valutazione standardizzata della PC,
secondo i criteri del Surveillance of

Cerebral Palsy in Europa (SCPE) e, dai

24 mesi di eta corretta in poi, una
valutazione funzionale della motricita
globale, dell’abilitd manuale e della
comunicazione. (29-34)

7. Il training sulla valutazione neuromotoria

standardizzata durante l'infanzia fino
all'eta scolare (es. valutazione dei
General Movements a 3-4 mesi di eta
corretta) é stato seguito da tutti i
professionisti sanitari coinvolti. (16-18)

Per il reparto di neonatologia, I'ospedale e il

team di follow-up

8. E disponibile e regolarmente aggiornata
una linea guida sul programma di follow-

up, che include la valutazione dello
sviluppo neuromotorio.

9. Viene finanziato e supportato un
programma di follow-up dopo la
dimissione che include la valutazione
dello sviluppo neuromotorio.

10.1 tassi di follow-up sono costantemente
monitorati.

11.Gli outcome dello sviluppo neuromotorio

sono usati come feedback per lo staff.

12.1l training sulla valutazione neuromotoria

standardizzata é garantito.

13.Vengono fornite strutture appropriate
dove eseguire la valutazione.

Per il servizio sanitario

14.Una linea guida nazionale sul
programma di follow-up che includa la
valutazione neuromotoria € disponibile
ed aggiornata regolarmente.

15.Viene dettagliato, finanziato e
monitorato un servizio di follow-up che
includa la valutazione dello sviluppo
neuromotorio.

A (Qualita moderata)
B (Qualita alta)

A (Qualita alta)
B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualitd moderata)

B (Qualitd moderata)

B (Qualitd moderata)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

Report dell’audit,
linea guida

Evidenza
documentale della
formazione

Linea guida

Report dell’audit

Report dell’audit
Report dell’audit
Evidenza
documentale della

formazione
Report dell’audit

Linea guida

Report dell’audit
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Dove andare - Sviluppi futuri dell’assistenza

Sviluppi futuri Grado di evidenza
Per i genitori e la famiglia

Offrire un follow-up neuromotorio fino all’eta scolare. (4) A (Qualita alta)
B (Qualitd moderata)

Per i professionisti sanitari
N/A
Per il reparto di neonatologia, I'ospedale e il team di follow-up

Integrare i sistemi elettronici di follow-up neonatale e B (Qualita moderata)
neuromotorio.

Per il servizio sanitario

Monitorare i tassi di PC su base nazionale (7) A (Qualita alta)

Per iniziare

Passi iniziali

Per i genitori e la famiglia

I genitori sono informati dai professionisti sanitari sul follow-up, comprese le
valutazioni dello sviluppo neuromotorio.

Per i professionisti sanitari

Avviare un servizio che utilizzi le informazioni provenienti dai genitori, attraverso
questionari di screening (Ages and Stages Questionnaire (ASQ) o Parent Report of
Children's Abilities-Revised (PARCA-R).

Istituire un programma di formazione e la programmazione della valutazione
(screening a distanza o valutazioni in presenza).

Se le risposte ai questionari di screening compilati dai genitori suggeriscono un ritardo
di sviluppo, in qualsiasi settore, discutere con la famiglia l'invio ai servizi appropriati per
una valutazione piu dettagliata e, se appropriato, assicurarsi che questa venga
eseguita.

Frequentare corsi sulle valutazioni standardizzate neuromotorie e dello sviluppo.
Stabilire una comunicazione strutturata con le altre istituzioni sanitarie che forniscono il
follow-up.

Per il reparto di neonatologia, 'ospedale e il team di follow-up

Sviluppare e implementare una linea guida sul programma di follow-up che includa la
valutazione neuromotoria e dello sviluppo.

Produrre materiale informativo sul programma di follow-up che includa la valutazione
neuromotoria e dello sviluppo

Stabilire un sistema formale di identificazione dei bambini candidabili al follow-up e
mantenere il contatto con le famiglie.

Sviluppare un programma di follow-up multidisciplinare, standardizzato, a livello locale.
Strutturare dei percorsi che facilitino I'intervento precoce in bambini ad alto rischio di
disabilita neuromotoria.

Supportare i professionisti sanitari a partecipare alla formazione sulla valutazione
standardizzata neuromotoria e dello sviluppo.
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Fornire spazi e risorse per seguire lo sviluppo neuromotorio, in ambulatori o tramite
posta/online.

Per il servizio sanitario

Fonti

10.

1.

12.

13.

Sviluppare ed implementare una linea guida nazionale sul follow-up che includa la
valutazione neuromotoria e lo sviluppo.
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