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Argomento del Gruppo di Esperti: Progettazione di una TIN

Elementi chiave per progettare una TIN in grado di promuovere una cura
centrata sulla famiglia

Moen A, Hallberg B, Mader S, Ewald U, Sizun J, White R

Chi beneficia dello standard
Neonati, genitori e famiglie

Chi applica lo standard
Professionisti sanitari, reparti di neonatologia, servizi sanitari ed altri rilevanti
stakeholders

Dichiarazione dello standard
L’assistenza al neonato & ottimizzata attraverso l'utilizzo di elementi chiave nella
progettazione della TIN.

Razionale

Il design della terapia intensiva neonatale impatta in maniera significativa sugli effetti,
sia a breve che a lungo termine, delle cure neonatali. (1-4) Nonostante la cura centrata
sulla famiglia in terapia intensiva neonatale (5,6) possa essere attuata in qualsiasi
contesto logistico, una struttura architettonica che favorisca la privacy e che sia in
grado di proteggere dallo stress, sia visivo che uditivo, potenzia in maniera significativa
i benefici per la salute derivanti della presenza quotidiana dei genitori, dalla relazione
e dal contatto pelle a pelle. (7-11) Facilitare la permanenza, senza alcuna restrizione,
dei genitori accanto al proprio bambino ed il contatto pelle a pelle, sono azioni ancora
poco utilizzate per migliorare il risultato delle cure. Un’assistenza centrata sulla
famiglia include la riduzione del dolore, dello stress (12,13) e dell'incidenza di sepsi
(1,2,4); favorisce una maggiore stabilita cardiovascolare (14,15), il miglioramento del
sonno (16,17) e del tasso di allattamento esclusivo al seno (1,18), aumenta la fiducia
dei genitori riguardo al proprio ruolo e rinforza la relazione ed il legame genitore-
bambino (18-21); tutto questo a sua volta favorisce una riduzione della durata del
ricovero (4), dei tassi di riospedalizzazione (22) e migliora lo sviluppo neurologico a
distanza. (23-25)

La Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti del bambino afferma che "Il bambino ...
avra diritto dalla nascita ad ... essere curato dai suoi genitori” (Articolo 7), e che "tutte
le parti coinvolte assicureranno che il bambino non debba essere separato dai propri
genitori contro la loro volonta” (articolo 9). (26)

La carta dell'Associazione Europea per i Bambini in Ospedale afferma che "i bambini
dovrebbero avere il diritto ad avere sempre accanto i propri genitori o i loro sostituti"
(articolo 2) e che "a tutti i genitori dovrebbe essere offerto un alloggio oltre che aiuto
ed incoraggiamento a rimanere in ospedale"(articolo 3). (27)
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Benefici

Benefici a breve termine

Facilitazione dell'implementazione della cura incentrata sulla famiglia e sullo
sviluppo (2,5,8) (vedi GAE Assistenza allo sviluppo centrata sul bambino e

sulla famiglia)

Miglioramento della presenza dei genitori, delle loro competenze e della
relazione con il proprio bambino, sia in fase pre- che post-dimissione

(10,11,18-21)

Ridotta incidenza di sepsi neonatale ad esordio tardivo (2,28)

Benefici a lungo termine

N/A

Componenti dello standard

Componente

Per i genitori e le famiglie

1.

| genitori e la famiglia sono messi al
corrente da parte dei professionisti
sanitari della progettazione della terapia
intensiva neonatale e sono coinvolti in
tale processo.

I genitori vengono istruiti, da parte degli
operatori sanitari, sulle regole di pulizia,
sicurezza ed igiene, al fine di facilitare il
loro ruolo attivo nella cura del proprio
bambino.

Per i professionisti sanitari ed i principali
stakeholders

3.

Tutti i portatori di interesse aderiscono
ad una linea guida di reparto relativa
allorganizzazione dell'assistenza in una
terapia intensiva neonatale
strutturalmente adatta a fornire una cura
a sostegno dello sviluppo.

Tutti i professionisti sanitari coinvolti ed i
portatori di interesse debbono essere
formati sui fondamentali bisogni emotivi,
sociali e psicologici dei neonati, dei
genitori e dei fratelli oltre che sui principi
dell'assistenza centrata sulla famiglia,
prima di essere coinvolti nel processo di
pianificazione di un nuovo reparto.

Grado di evidenza

B (Qualita alta)

B (Qualita moderata)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

Indicatore di
conformita allo
standard

Feedback dai
genitori, materiale
informativo per il
paziente, evidenza
documentale della
formazione
Evidenza
documentale della
formazione

Linea guida

Evidenza
documentale della
formazione
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5.

Gli operatori sanitari vengono coinvolti
nel processo di progettazione della
terapia intensiva neonatale.

Per il reparto di neonatologia e I'ospedale

6.

10.

11.

12.

13

E disponibile, e viene regolarmente
aggiornata, una linea guida
sull’organizzazione dell'assistenza in
una terapia intensiva neonatale
strutturalmente adatta a fornire una cura
a sostegno dello sviluppo.

. E assicurata la formazione sui

fondamentali bisogni emotivi, sociali e
psicologici dei pazienti, dei genitori e dei
fratelli oltre che sui principi
dell'assistenza centrata sulla famiglia,
per tutti coloro che partecipano al
processo di pianificazione di un nuovo
reparto.

Nel disegno del progetto sono incluse
aree di supporto per le cure centrate
sulla famiglia.

Area dedicata alla cura del neonato: per
ogni paziente & disponibile uno spazio
che consenta di posizionare una sedia
comoda ed un letto per i genitori
accanto alla culla del bambino (spazio
minimo: 18 m?) (9,10), tenendo conto
del rispetto e della tutela della privacy
della famiglia; il reparto dispone inoltre
di letti separati per i genitori, con servizi
igienici e doccia (spazio minimo 10 m?).
Stanze singole: il materiale per i neonati
e per i genitori si trova nella stessa
stanza (spazio minimo 24 m?) (2,9,10)
che & progettata per il rispetto e la tutela
della privacy familiare. (9,10)

Le aree di lavoro cliniche e di
monitoraggio si trovano a stretto
contatto con le aree dedicate alla cura
dei pazienti.

Nel reparto sono disponibili aree in cui i
genitori possano mangiare e
socializzare tra di loro, stanze dedicate
al counseling con i genitori e stanze per
il personale, al di fuori dello sguardo dei
genitori.

.l disegno della TIN prevede uno spazio

per il lutto ed uno spazio per stare
accanto al proprio bambino morto.

14.1l reparto & costruito secondo gli

standard di sicurezza per il paziente.

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita moderata)

A (Qualita moderata)

A (Qualita moderata)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

B (Qualita alta)

Report dell’audit

Linea guida

Evidenza
documentale della
formazione

Report dell’audit

Report dell’audit

Report dell'audit

Report dell’audit

Feedback dai
genitori

Report dell’audit

Report dell’audit
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Per il servizio sanitario
15. E disponibile e regolarmente aggiornata B (Qualita alta) Linea guida
una linea guida nazionale su come
progettare una terapia intensiva
neonatale che incorpori i principi
dell'assistenza centrata sulla famiglia.
16. | genitori e i professionisti sanitari della B (Qualita alta) Linea guida
terapia intensiva neonatale sono
coinvolti nello sviluppo delle linee guida
e nei processi di pianificazione

Dove andare- Sviluppi futuri dell’assistenza

Sviluppi futuri Grado di evidenza

Per i genitori e la famiglia

¢ | genitori sono presenti in stanze singole per la famiglia. A (Qualita moderata)
(2,3,28)

Per i professionisti sanitari

N/A

Per il reparto di neonatologia

e Disporre di stanze di degenza singole e di stanze dimensionate A (Qualitd moderata)
ad accogliere anche i gemelli. (2,3,28)

Per 'ospedale

e Disporre di stanze di degenza singole e di stanze dimensionate A (Qualita moderata)
ad accogliere anche i gemelli. (2,3,28)

Per il servizio sanitario

e Incorporare il concetto di stanza di degenza singola nelle linee B (Qualitd moderata)
guida nazionali.

Per iniziare

Passi iniziali

Per i genitori e la famiglia

e | genitori e la famiglia vengono informati verbalmente dagli operatori sanitari sulla
progettazione della TIN, sulle regole di pulizia, di sicurezza e di igiene dei pazienti.

o | rappresentanti dei genitori sono incoraggiati ad esprimere le esigenze dei genitori
quando si progetta una TIN.

Per i professionisti sanitari e per i principali portatori di interesse

¢ Frequentare la formazione sui bisogni emotivi, sociali e psicologici di base di pazienti,
genitori e fratelli e sui principi dell'assistenza centrata sulla famiglia per supportare i
cambiamenti futuri.

Per il reparto di neonatologia e I'ospedale

e Sviluppare ed implementare una linea guida su come organizzare l'assistenza in una
TIN il cui progetto sia stato adattato per sostenere lo sviluppo del bambino.

e Produrre materiale informativo per i genitori sul progetto della TIN, sulle regole di
pulizia, igiene e sicurezza dei pazienti.

e Coinvolgere tutte i principali portatori di interesse nel processo di progettazione della
TIN.

o Prevedere uno spazio per ospitare una sedia comoda per ciascun genitore.

e Garantire la privacy (ad es. tramite un separé pieghevole).
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e Prevedere uno spazio adeguato e riservato per permettere alle mamme di tirarsi il
latte.

¢ Individuare aree che abbiano bisogno di cambiamento e miglioramento e supportare
l'implementazione e l'impiego di soluzioni volte a favorire un’assistenza incentrata
sulla famiglia.

Per il servizio sanitario

e Sviluppare ed attuare una linea guida nazionale su come organizzazione |'assistenza
in una TIN progettata per sostenere lo sviluppo del bambino.

e Sviluppare una politica che promuova l'assistenza centrata sulla famiglia.

Descrizione

Lo standard si concentra sugli elementi architettonici e tecnici necessari per fornire una
assistenza centrata sulla famiglia al letto del neonato, in linea con la convenzione delle
Nazioni Unite sui diritti del bambino. Tutto cid che & al di fuori di questi principi non & coperto
da questo standard ma & ampiamente descritto negli standard per i reparti di terapia
intensiva neonatale riportati in White et al. (29)

L'aspetto piu difficile e stimolante nella progettazione di un ambiente di terapia intensiva
neonatale, incentrato sulla famiglia e sul neonato, & il cambiamento di cultura e di mentalita
che deve avvenire nel personale sanitario e negli amministratori. Questo processo deve
iniziare anni prima rispetto al progetto tecnico. Richiede una leadership motivata, con una
profonda comprensione e conoscenza dell'approccio combinato scientifico e umanistico
necessario a creare un ambiente di cura che combini i principi della cura centrata sulla
famiglia con cure intensive di alta qualita. Richiede anche conoscenza e volonta di agire
secondo i principi del processo decisionale condiviso nel settore sanitario.

La progettazione di un ambiente di TIN che crei condizioni ottimali per il contatto bambino-
genitore e per il contatto pelle a pelle non pud basarsi solo su prove scientifiche, sebbene
ne esistano. Le principali informazioni ed input dovrebbero provenire dalla visita ai reparti
che hanno attraversato un processo di ristrutturazione; la discussione con i colleghi che
lavorano in questi reparti sui punti di forza e di debolezza del loro progetto rappresenta una
preziosa fonte di informazione.

Nella fase di progettazione, occorre essere consapevoli della possibilita di un conflitto tra le
preferenze del paziente e delle famiglie e quelle del personale, dell'ufficio tecnico o
dell'amministrazione. Tali conflitti dovrebbero essere gestiti ponendo grande attenzione alla
prospettiva dei pazienti, in quanto la loro voce potrebbe essere troppo debole per essere
ascoltata. Persone competenti, in grado di parlare liberamente in nome degli interessi dei
pazienti, dovrebbero essere nominate all'inizio del processo di progettazione.

Come parte del processo, e prima di intraprendere una ristrutturazione su larga scala di un
reparto, i leader dovrebbero essere consapevoli del fatto che anche piccoli cambiamenti
fisici o procedurali, rispetto all’esistente, possono agevolare l'introduzione di un nuovo
principio di cura. Ad esempio, si potrebbero collocare uno o due letti per i genitori accanto
all'incubatrice o alla culla, lasciando che essi pratichino il contatto pelle a pelle per tutto il
tempo che lo desiderano, con il supporto dello staff. Cio dimostrera al personale che sono
possibili modi alternativi di fornire assistenza e potra aiutarli a comprendere che la maggior
parte dei genitori & estremamente desiderosa di partecipare e di essere presente, e che,
attraverso la partecipazione, vengono rafforzate le loro competenze in misura tale da
cambiare i tradizionali rapporti tra personale e genitori.

Sebbene gli operatori della TIN possano essere estremamente esperti in cid che fanno, é
necessario tenere a mente che tale esperienza € valida nel contesto in cui essa & stata
acquisita. Nel momento in cui viene introdotta l'assistenza centrata sulla famiglia, il contesto
cambia radicalmente. | genitori diventano i migliori osservatori del proprio figlio,
rappresentano la migliore continuita di cura ed acquisiscono competenze nel prendersi cura
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del proprio bambino in grado di sfidare il ruolo tradizionale del personale sanitario. Man
mano che le competenze dei genitori aumentano, essi possono mettere in discussione, in
maniera adeguata, le decisioni terapeutiche o le procedure svolte dal personale.

La sfida richiesta al personale per adattarsi a genitori competenti e protettivi, che si
oppongono legittimamente ad alcune strategie terapeutiche o a decisioni del personale,
modifica il tradizionale equilibrio in terapia intensiva neonatale. E stato anche dimostrato
che tutto cid & in grado di ridurre il numero di esami diagnostici, e tutti i rischi legati ad un
eccesso di procedure diagnostiche e terapeutiche, senza mettere a rischio il bambino.
(2,30)

Le sfide della riprogettazione di una terapia intensiva neonatale, mirata all'assistenza
centrata sulla famiglia, sono ben note e prevedibili. Se non vengono sviluppate strategie
adeguate e le criticita non vengono valutate e risolte ben prima della realizzazione delle
modifiche, il profilo di rischio potrebbe essere elevato. Esistono due studi, relativi ad un
singolo reparto, che hanno riportato dati contrastanti rispetto al resto della letteratura
scientifica. E stato riscontrato un aumento dello stress tra il personale sanitario e un peggior
esito dello sviluppo neurologico nei bambini dopo lintroduzione di stanze singole di
degenza (30, 31). Nel primo dei due studi emerge perd una presenza in reparto dei genitori
ed una partecipazione alla cura molto basse rispetto alla media delle TIN europee (32); i
risultati sfavorevoli potrebbero essere pertanto spiegati, in una certa misura, alla luce delle
limitazioni e delle difficolta di integrazione dei genitori nella cura. (31)

Le camere unifamiliari e il progetto della TIN non sono obiettivi fini a se stessi; sono
strumenti per rispettare i diritti del bambino ad avere con sé i propri genitori senza alcuna
restrizione al fine di migliorare 'outcome neurocomportamentale a breve e lungo termine.
Un buon progetto di terapia intensiva neonatale crea un ambiente fisico protettivo per il
bambino malato e vulnerabile ed incoraggia i genitori a partecipare attivamente alla sua
assistenza ed alle sue cure mediche.
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