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"
PRESENTAZIONE

Gestire un ospedale di alta complessita clinica, scientifica @ amministrativa, come il Bambino Gesl, non &€ mai un
compito facile, ma ci sono periodi pitl impegnativi di altri. Non c’e dubbio che il 2020, con 'emergenza Coronavirus,
sia stato tra questi. LOspedale, come tutto il Paese, ha dovuto far fronte ad una situazione assolutamente inedita,
con I'obiettivo di mettere in sicurezza pazienti, famiglie e personale, continuando ad assicurare la tempestivita e

la continuita delle cure ai nostri bambini e ragazzi. Sono particolarmente orgogliosa di quanto siamo riusciti a fare

e intendo cogliere questa occasione per esprimere la mia profonda gratitudine a tutti i dipendenti e i collaboratori
del Bambino Gesu: abbiamo sperimentato forse come non mai cosa significhi essere “servizio pubblico”, parte di
un’unica grande comunita di cura.

L'Ospedale ha saputo riorganizzarsi e reinventarsi, adeguando in fretta spazi e competenze per fronteggiare
qualcosa di mai visto prima. Abbiamo lavorato a stretto contatto con le Istituzioni locali e nazionali, mettendo a
disposizione la consulenza dei nostri specialisti negli organi di governo sanitario del’emergenza, nei canali di
informazione sanitaria per il grande pubblico, nei percorsi di accompagnamento per le famiglie e di formazione per
i pediatri di libera scelta diffusi nel territorio.

La crisi provocata dalla pandemia, con il lungo lockdown e i conseguenti impedimenti alla mobilita, ci hanno fatto
sperimentare forme nuove di comunicazione sanitaria e distanza, favorendo di fatto il percorso di innovazione

e digitalizzazione dell’Ospedale e la diffusione di esperienze di telemedicina. Il sito internet dell’Ospedale ha
registrato quasi 10 milioni di contatti da tutta da Italia per 20 milioni di pagine visualizzate: un grande sforzo di
informazione ed educazione sanitaria che ha contribuito a rassicurare le famiglie e a contrastare il fenomeno delle
fake-news, ad esempio sul tema dei vaccini. Lo stesso impegno di formazione e comunicazione a distanza & stato
profuso sul piano delle attivita internazionali, con lo scopo di sopperire allimpossibilita di compiere missioni in
presenza nei Paesi in cui normalmente operiamo.

Il Bambino Gesu, per le famiglie e per i pazienti, non ha mai chiuso. E non ha mai smesso di fare ricerca e
assistenza di alto livello, come dimostrano i numeri esposti in questo volume sui trapianti, sulle procedure
interventistiche, sulle pubblicazioni scientifiche e i progetti di ricerca. Basti qui ricordare lo straordinario intervento
chirurgico, in piena pandemia, che ha portato alla separazione delle due gemelline siamesi del Centrafrica unite
per la testa (craniopago totale posteriore). Un’operazione che ha fatto il giro del mondo e che lo stesso Papa
Francesco ha potuto apprezzare nelle parole di gratitudine della mamma delle bambine, nel giorno del loro
Battesimo, eccezionalmente celebrato dal Santo Padre.

Non smettiamo mai di migliorare e di dare il meglio di noi, di fronti alle difficolta piu grandi.

Mariella Enoc
Presidente Ospedale Pediatrico Bambino Gesu

"
INTRODUZIONE

Nel presentare lo scorso anno i risultati dell’attivita assistenziale e scientifica del’Ospedale Bambino Geslu
avevamo definito il 2019 un “anno speciale”, per i risultati complessivamente raggiunti. Nell’introdurre la relazione
sanitaria e scientifica del 2020 ci riappropriamo, ma questa volta con connotazioni in larga misura diverse,

della definizione di “anno speciale”. Un anno che & stato drammaticamente segnato dalla pandemia, che ha
condizionato la vita di tutti, richiedendo una riorganizzazione complessiva delle attivita produttive, lavorative,
assistenziali e della ricerca. Una calamita che purtroppo non si € ancora esaurita, nonostante le numerose risposte
fornite dalla ricerca che ha messo in campo strumenti che ci autorizzano comunque a guardare al futuro con un
cauto ottimismo. A questi sentimenti desideriamo associare una forte gratitudine nei confronti dei medici, degli
infermieri, del personale delle professioni sanitarie, dei ricercatori, di tutto il personale del’Ospedale, nonché della
sua dirigenza, perché I'eccellenza dei risultati clinici e assistenziali raccontati in questo volume delineano uno
straordinario impegno di sistema della comunita del’OPBG nel conseguimento degli obiettivi della nostra missione.

Nonostante le grandissime sfide presentate dalla pandemia, la preparazione al’emergenza e alle azioni di
contrasto del rischio infettivo che sono state consolidate negli anni grazie al Programma di miglioramento continuo
della qualita dell’assistenza, hanno consentito di garantire un’assistenza efficace e sicura sia ai neonati, bambini e
ragazzi con infezione da SARS-CoV-2 che a tutti i pazienti con altre patologie. Con il riconoscimento dell’Ospedale
come hub pediatrico regionale per il Covid-19, la risposta al’emergenza pandemica ha infatti comportato la

sua riorganizzazione, con l'individuazione di aree Covid in cui sono stati accolti i pazienti in eta pediatrica con
infezione da SARS-CoV-2 e garantita la permanenza durante il ricovero dei genitori, fronteggiando situazioni in

cui pil componenti della famiglia avevano bisogno di cure ospedaliere. Allo stesso tempo, la riorganizzazione
dell’Ospedale ha consentito 'accesso in sicurezza dei pazienti con altre patologie e la prosecuzione delle attivita
di alta complessita. Un dato esemplificativo & rappresentato dal numero di trapianti effettuati, che & continuato ad
aumentare anche nel 2020 (+13,2% rispetto al 2019). Anche il peso medio dei ricoveri & aumentato (+6% rispetto

al 2019), ad evidenza del fatto che I'Ospedale ha ridotto, come richiesto dall’evento pandemico, I'attivita di bassa
complessita riprogrammabile (riduzione del 6% delle prestazioni ambulatoriali, del 15% del numero di DH e del 21%
dei casi di DS), ma continuato ad assicurare I'attivita per I'alta complessita.

Lattivita di ricerca & stata gestita nel rispetto delle norme generali finalizzate alla prevenzione del contagio ed

e stata condizionata dallo smart working, che ha significativamente ridotto i tempi di permanenza dei ricercatori

nei laboratori. Nonostante questi limiti, i risultati sono stati fortemente positivi per tutti i piu significativi parametri
misurabili. In particolare, sono state prodotte 937 pubblicazioni, 86% delle quali eleggibili dal Ministero della Salute
in base alla tipologia del riconoscimento istituzionale, per un valore complessivo di Impact Factor grezzo di 4.015
punti, corrispondente ad un incremento del 6,3% rispetto al 2019. Di particolare rilievo il numero complessivo dei
progetti attivi, 719, prevalentemente nell’area clinica-traslazionale e nell’area biomedica, con oltre la meta degli studi,
soprattutto di tipo interventistico, dedicati alle malattie e ai tumori rari. Tali attivita sono state svolte in collaborazione
con 2.282 Enti, 82% dei quali stranieri. | finanziamenti per la ricerca sono aumentati nell’ultimo anno del 15%, in
particolare per il procacciamento attivo da parte dei ricercatori attraverso la partecipazione a bandi nazionali e
internazionali. Il 2020 ha segnato anche la conclusione del settennato del Programma Quadro Horizon 2020
dell’Unione Europea, al quale 'OPBG ha partecipato con 28 progetti, classificandosi al quinto posto tra i partecipanti
al settore “salute” e al secondo posto tra i 51 IRCCS. Da ultimo segnaliamo il deposito, nel 2020, di 5 nuove
domande di brevetto, che hanno portato a 15 il portafoglio complessivo attuale delle famiglie brevettuali del’OPBG.

Rivolgiamo il nostro “grazie” a tutta la Comunita dell’Ospedale, la vera protagonista dell’attivita sanitaria e
scientifica riassunta in questa relazione, che racconta una storia di straordinario impegno umano e professionale,
in sintonia con la raccomandazione che Papa Francesco ci ha lasciato nel novembre del 2019, in occasione
dell’'udienza dedicata a tuti gli operatori del’OPBG: “ll mistero della sofferenza dei bambini non smetta di parlare
alle vostre coscienze e di motivare il vostro impegno umano e professionale”.

Bruno Dallapiccola Direttore Scientifico
Massimiliano Raponi Direttore Sanitario
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COVID-19. RISULTATI SCIENTIFICI
SIGNIFICATIVI NELLE RIVISTE
A PIU ELEVATO FATTORE DI IMPATTO

Considerato il significativo impatto dell’'infezione da SARS-CoV-2 sulla ricerca dell’Ospedale, sono stati
riassunti i risultati di una trentina di contributi scientifici, selezionati tra le 103 pubblicazioni dedicate al

COVID-19.

ARTICOLI GENERALI

Fin dai primi mesi della pandemia (maggio 2020) 'OPBG
ha divulgato i risultati di uno studio multicentrico su 169
pazienti pediatrici, con un’eta media di 2.3 anni, due terzi
dei quali ospedalizzati, che nel 20% dei casi presentava-
no una co-morbidita; il sintomo piu frequente era la feb-
bre, ma erano anche comuni i sintomi gastrointestinali;
5 pazienti avevano sviluppato convulsioni e 2 avevano
richiesto il ricovero in un reparto di terapia intensiva.

Un successivo studio ha confermato che solo il 2% dei
soggetti affetti da COVID-19 apparteneva all’eta pedia-
trica ed il 3,7% aveva richiesto un ricovero; lo studio ha
esaminato gli aspetti demografici della malattia, quelli
clinici, laboratoristici, radiologici e i protocolli terapeutici.
Sempre nella prima fase della pandemia, & stato analiz-
zato I'andamento dei ricoveri pediatrici nei dipartimenti
di emergenza e quelli in regime di urgenza, ed & stata
riportata una caduta del 67% dei primi e del 31% dei se-
condi.

L'Ospedale ha preso parte ad uno studio multicentrico
(28 Centri in 10 diverse Regioni), che ha confermato la
presenza di una co-morbidita nel 28% dei bambini colpi-
ti dall'infezione; 'ospedalizzazione era stata necessaria
nel 57% dei casi, un supporto respiratorio nell'11% ed un
ricovero in ICU nel 7%; circa 3/4 dei soggetti avevano
avuto un quadro clinico relativamente modesto o addi-
rittura asintomatico.

Uno studio comprensivo della casistica pediatrica italia-
na nei primi quattro mesi del 2020 e relativo ad oltre
3.800 pazienti rappresentativi dell1,8% delle persone
colpite in ltalia da SARS-CoV-2, ha riportato un’eta me-
dia degli affetti di 11 anni, con una lieve prevalenza di
maschi (51,4%), la necessita un ricovero nel 13% dei casi,
la concomitanza di un’altra patologia nel 5,4%,; il quadro
clinico e stato classificato come lieve nel 32% dei pa-
zienti e grave nel 4%, in particolare nei soggetti di eta <6
anni; il 3,5% dei ricoverati & stato trasferito in una ICU;
sono stati registrati 4 decessi. Lo studio ha evidenziato
che l'infezione da COVID-19 & meno grave nei bambi-
ni rispetto agli adulti e che un’eta inferiore all'anno e la
presenza di una co-morbita sono fattori di rischio per la
gravita della malattia.

LOPBG ha partecipato ad uno studio europeo sulle

caratteristiche dell'infezione nei bambini e negli adole-
scenti arruolati in 82 Ospedali in 25 Paesi; I'eta media
e risultata di 5 anni, con una lieve prevalenza di maschi
(1,15); il 25% aveva o aveva avuto una seconda malattia, il
62% e stato ospedalizzato e, tra loro, il 48% ha richiesto il
trasferimento in una ICU. Sono state riviste criticamente
le terapie adottate ed & stata sottolineata la necessita di
studi pit approfonditi sull'impiego dei farmaci antivirali e
immunomodulatori.

Diciassette Dipartimenti Pediatrici di Medicina d’Emer-
genza italiani hanno partecipato ad uno studio retrospet-
tivo su 170 bambini ammessi con COVID-19. Rispetto ad
altre casistiche internazionali, & stato rilevato un numero
relativamente elevato di soggetti di eta inferiore ad un
anno; il 17% dei casi erano asintomatici, il 63% aveva pre-
sentato una malattia non grave, il 22% una co-morbidita.
Solo il 2% é stato sottoposto a TC, il 36% a radiografia e
I’'8% ad ecografia del torace. Solo raramente i pazienti
hanno presentato sintomi significativi, ma la pandemia
ha costretto i Dipartimenti di Emergenza ad una com-
plessa riorganizzazione delle loro attivita.

Uno studio ha analizzato la clearance del virus in un
gruppo di pazienti con sindrome acuta grave respirato-
ria ed ha dimostrato, a 14 giorni, una positivita nel 52%
dei campioni nasofaringei e nel 32% dei campioni fecali.
| ricercatori del’Ospedale hanno partecipato alla reda-
zione delle prime raccomandazioni sull'impiego dei test
di funzionalita polmonare nei pazienti pediatrici con ma-
lattia polmonare cronica da COVID-19, ed hanno sugge-
rito di limitare I'uso della spirometria, destinandola so-
prattutto a guidare la presa in carico.

Uno studio collaborativo della Societa Europea di Ra-
diologia Pediatrica, a cui ha partecipato I'OPBG, ha
concluso che non & necessaria la radiografia del torace
per la diagnosi dell’infezione da COVID-19 nei soggetti
pediatrici; la radiografia del torace puo essere utilizzata
nei bambini sintomatici per valutare I'infezione delle vie
aeree o la polmonite, mentre la CT del torace dovrebbe
essere utilizzata solo per monitorare le eventuali com-
plicanze.

Sono stati studiati gli aspetti ecografici dei polmoni nei
bambini affetti da COVID-19. Nel 70% dei casi sono sta-
ti evidenziati artefatti verticali, nel 60% irregolarita della
pleura, nel 10% aree chiare e/o aggregati al di sotto del-
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la pleura. Lo studio ha dimostrato che, in mani esperte,
’'ecografia & un efficace strumento per la diagnosi e il
monitoraggio della malattia.

L'Ospedale ha partecipato all’iniziativa EPICENTRE, il
primo registro di coorte internazionale, multicentrico,
multidisciplinare, on-line, basato sui ricoveri ospedalieri
dedicato all'infezione da SARS-CoV-2 nei neonati e nei
pazienti pediatrici, con la finalita di migliorare le cono-
scenze sull’epidemiologia e sulla fisiopatologia della
malattia.

ARTICOLI SPECIALISTICI

E stato studiato il profilo immunologico dei bambini con
sindrome multisistemica infammatoria correlata al CO-
VID-19 (MIS-C), che e stato messo a confronto con quello
della malattia di Kawasaki (MK). E stato dimostrato che la
risposta inflammatoria nella MIS-C e diversa rispetto alla
tempesta citochinica dell’infezione acuta severa da CO-
VID-19 e condivide diverse caratteristiche con la MK, da
cui se ne differenzia per le sottopopolazioni dei linfociti
T, l'interleuchina 17A e i biomarcatori associati al danno
arterioso. Inoltre, sono stati caratterizzati una serie di
autoanticorpi potenzialmente coinvolti nella patogenesi
della MIS-C.

| ricercatori del’OPBG hanno collaborato, all’interno del
Gruppo di Lavoro sulle Cardiopatie Congenite della So-
cieta ltaliana di Cardiologia, alla redazione di raccoman-
dazioni cliniche sull’'uso della diagnostica per immagini
per finalita diagnostiche nei bambini affetti da cardiopa-
tie, in corso di pandemia da COVID-19.

Su un campione di pazienti pediatrici con infezione da
SARS-CoV-2 e stata indagata la patologia oculare; il qua-
dro clinico piu significativo & risultato la congiuntivite
(15% dei casi); di particolare rilevanza e stata la dimostra-
zione della trasmissione del virus attraverso le lacrime.

LERN TransplantChild di cui fa parte I'Ospedale ha
promosso un’indagine presso 18 Ospedali Europei che
effettuano trapianti pediatrici ed ha riportato, nel cor-
so della pandemia, una riduzione del 67% delle attivita
ed un parallelo aumento delle sessioni di telemedicina;
durante l'indagine sono stati identificati alcuni pazienti
COVID-positivi, sia tra i soggetti trapiantati, compresi un
paio con quadri clinici medio-gravi, sia tra quelli in attesa
di trapianto.

| neurologi dellOPBG hanno partecipato ad uno stu-
dio internazionale, che ha coinvolto 49 Paesi, finalizza-
to ad indagare I'impatto della pandemia sulla gestione
dei pazienti pediatrici con epilessia; in oltre il 90% dei
casi € emersa una significativa modificazione nelle atti-
vita ambulatoriali, un ridotto accesso all’EEG, sostanziali
restrizioni rispetto alla dieta chetogena, un ridotto mo-
nitoraggio dei pazienti e una riduzione degli interventi
di neurochirurgia; nel 37% dei casi e stato riportato un
cambiamento della presa in carico degli spasmi infantili,
mentre & aumento del 25% il ricorso alla telemedicina.

E stato eseguito uno studio basato sui risultati di un’inda-
gine attraverso un questionario on-line compilato dalle
famiglie di oltre 3.300 bambini epilettici seguiti dall’O-
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spedale. Durante il lockdown da pandemia, la frequenza
delle crisi si & mantenuta costante e non si € sostanzial-
mente modificata la loro durata né la terapia; nel 36% dei
pazienti sono pero peggiorati i problemi comportamen-
tali e nel 17% i disturbi del sonno; il 41% delle famiglie ha
modificato il calendario delle visite, anche se la maggior
parte di loro si & dichiarata soddisfatta dei risultati delle
consulenze a distanza.

Un documento redatto dalla sezione di pediatri dell’E-
AACI con il contributo dei ricercatori del’Ospedale ha
evidenziato come le terapie correnti utilizzate nel trat-
tamento dell’asma o delle allergie non incida significati-
vamente sulla storia naturale dell’infezione da COVID-19
nei bambini colpiti.

Sono state analizzate le caratteristiche della sindrome
acuta da distress respiratorio (ARDS) correlata al CO-
VID-19 che sono state messe a confronto con quelle
dell’lARDS non correlata al COVID-19. E stata dimostra-
ta un’analogia tra le due forme, anche se i pazienti con
ARDS da COVID-19, che mostrano una ridotta “complian-
ce” del sistema respiratorio e ridotte concentrazioni di
D-dimero, presentano una maggiore mortalita.

Uno studio multicentrico relativo a oltre 700 bambini
affetti da cefalea ha analizzato I'’evoluzione del quadro
clinico durante la pandemia ed ha riportato un sostan-
ziale miglioramento dell’'intensita e della frequenza degli
attacchi, riconducibile al modificarsi degli stili di vita, in
particolare ad una riduzione della pressione scolastica
e dell’ansia.

Sono stati studiati 19 bambini con lesioni simil-geloni in
corso di pandemia e ne sono stati definiti gli aspetti epi-
demiologici, clinici, capillaroscopici e istologici, nonché
le differenze rispetto alle perniosi idiopatiche.

| ricercatori del’OPBG hanno partecipato ad uno stu-
dio promosso dal Gruppo di Lavoro di Malattie Infettive
dell’Associazione Italiana di Oncologia e Ematologia Pe-
diatrica, che ha reclutato un gruppo di bambini oncolo-
gici che avevano contratto I'infezione da SARS-CoV-2 in
corso di chemioterapia o immunoterapia o dopo un’in-
fusione di cellule staminali. E stato dimostrato che I'evo-
luzione clinica dei pazienti & stata meno grave rispetto
a quella dei soggetti adulti con patologie oncologiche,
suggerendo I'opportunita di non modificare i protocolli
di terapia durante l'infezione.

Uno studio della letteratura scientifica relativa alla ge-
stione e alle strategie da utilizzare nei pazienti pediatrici
oncologici durante la pandemia ha permesso di sugge-
rire una serie di raccomandazioni, in particolare la limita-
zione dei rischi di contagio attraverso la riduzione degli
accessi nel reparto, 'implementazione di misure di igie-
ne, I'identificazione di percorsi separati per i pazienti, la
posticipazione degli accessi all’Ospedale per le indagini
non urgenti e lo screening del COVID-19 nei pazienti pri-
ma della chemioterapia o del trapianto.

L'OPBG ha partecipato, insieme ad altri 30 Ospedali di
12 Paesi, ad uno studio che ha analizzato I'impatto della
pandemia sulle sperimentazioni cliniche. E stato docu-
mentato un blocco nei reclutamenti nel 48% delle speri-

mentazioni di fase |, nel 61% di quelle di fase Il e nel 65%
delle piattaforme molecolari.

L'Ospedale ha preso parte ad uno studio della World
Allergy Organization basato su un’indagine on-line alla
quale hanno aderito 91 esperti che hanno riportato i dati
relativi ad oltre 133.000 bambini asmatici. I COVID-19
ha fortemente impattato sui servizi dedicati ai pazienti,
che peraltro non sono risultati maggiormente colpiti dal-
la malattia rispetto ai soggetti non-asmatici; per alcuni
aspetti, il loro quadro generale & apparso addirittura mi-
gliorato, probabilmente per una riduzione dell’esposizio-
ne ai fattori ambientali di rischio.

E stato studiato I'impatto della pandemia da COVID-19 sul
diabete di tipo 1 dei bambini, attraverso un’indagine effet-
tuata presso 53 centri italiani; € stata osservata una riduzio-
ne del 23% delle nuove diagnosi rispetto all’anno pre-CO-

VID-19 ed un aumento dei casi di chetoacidosi diabetica.

Un altro studio ha analizzato I'impatto del lockdown sulla
gestione del diabete tipo 1 in un gruppo di bambini in
eta scolare e prescolare; & stata documentata I'efficacia
delle cure parentali che hanno consentito di mantenere
un equilibrio glicometabolico ottimale, pure in presenza
di un significativo cambiamento degli stili di vita.

Uno studio promosso dalla Societa Italiana di Endocri-
nologia e Diabetologia Pediatrica, con la partecipazione
dei ricercatori dellOPBG, ha dimostrato che, a fronte di
un significativo cambiamento della presa in carico dei
pazienti con diabete tipo 1 durante la pandemia, la tele-
medicina si e rilevata uno strumento efficace nella loro
gestione; tuttavia lo studio non ha potuto trarre conclu-
sioni sull’eventuale impatto a livello psicologico.



I ———
PREVENZIONE E CONTROLLO

COVID-19 IN OSPEDALE

In OPBG per fronteggiare 'emergenza Covid sono state
messe in atto una serie di azioni coordinate con I'obietti-
vo di minimizzare il rischio di trasmissione dell'infezione
da SARS-CoV-2 tra il personale e i pazienti, assicurare la
tempestiva presa in carico dei pazienti con infezione da
SARS-CoV-2 e garantire I'assistenza per tutte le altre pa-
tologie.Per riuscire a raggiungere gli obiettivi fissati, si &
data particolare attenzione al rispetto delle precauzioni
standard (igiene delle mani, mascherina, «etichetta respi-
ratoria», distanziamento fisico) e all’utilizzo dei Dispositivi
di Protezione Individuale (DPI) tra il personale e i pazienti.

Lattuazione di modalita per lidentificazione tempesti-
va dei casi, la formazione del personale, la creazione
di team dedicato intraospedaliero, la separazione dei
percorsi assistenziali, con identificazione delle aree de-
dicate alla gestione dei pazienti con infezione sospetta
o confermata, la sorveglianza e valutazione degli esiti e
la vaccinazione massiva del personale sanitario, hanno
rappresentato una ulteriore arma a disposizione dell’O-
spedale per contrastare il propagarsi dell’epidemia.

Ad inizio 2020 I'OPBG e stato identificato come Hub
pediatrico COVID-19 Regione Lazio ed & stato redatto il
Protocollo ospedaliero per la gestione dei pazienti con
sospetta infezione da SARS-CoV-2, costantemente ag-
giornato nel corso del tempo. E stata effettuata la separa-
zione dei percorsi dei pazienti con febbre e sintomi respi-
ratori ed avviata la formazione all’uso dei DPI. In questo
primo periodo, 'OPBG ha istituito un team medico/infer-
mieristico 24/7 presso INMI Spallanzani, dove venivano
ricoverati i pazienti sospetti.

Nella fase di lockdown totale (11 marzo — 3 maggio 2020)
I’Ospedale si & organizzato, come richiesto dalla norma-
tiva regionale e nazionale, predisponendo la sospensio-
ne ambulatori non urgenti e rimodulazione attivita non
procrastinabili.Contestualmente, & stato aperto il Centro
Covid a Palidoro (30 posti letto degenza, 6 posti letto te-
rapia intensiva), con due reparti dedicati rispettivamente
ai pazienti con infezione sospetta o confermata, desti-
nato ad accogliere pazienti pediatrici e loro familiari. Per
garantire I'assistenza ai pazienti con altre patologie, sono
stati riorganizzati i loro percorsi clinico assistenziali, con
elaborazione di protocolli specifici, ed & stato introdotto
un sistema di teleconsulto per i pediatri ospedalieri e di
libera scelta e un servizio di telemedicina per i pazienti
con malattie croniche. Nel corso dell’anno sono stati ef-
fettuati 615 teleconsulti con Pediatri di libera scelta della
Regione Lazio e 610 televisite specialistiche a pazienti
cronici.

E stato awviato lo screening di tutti i pazienti e accompa-
gnatori in ingresso in ospedale, con modulo anamnestico
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strutturato e sono state installate le tende pre-triage nelle
sedi del Gianicolo e di Palidoro. Per evitare gli assem-
bramenti, & stata limitata la presenza in Ospedale ad un
solo familiare/accompagnatore per paziente e sono state
pubblicate sul portale OPBG informazioni destinate sia al
pubblico che agli operatori.

Dal mese di maggio 2020, con il ridimensionamento
dell’evento pandemico, si & avuta una ripresa delle attivi-
ta assistenziali e i posti letto COVID-19 sono stati rimodu-
lati in base al contesto epidemiologico. Anche in questa
fase & stato mantenuto lo screening con tampone naso-
faringeo di tutti i pazienti ricoverati e del genitore che li
accompagna. Contestualmente & stata avviata I'indagine
di sieroprevalenza del personale e la campagna di vacci-
nazione anti-influenzale per il personale e i pazienti. Dal
28 dicembre 2020 e stata avviata la campagna di vacci-
nazione anti SARS-CoV-2 in OPBG.

IL CONTROLLO DEL RISCHIO INFETTIVO

Nel 2020, il tema del controllo del rischio infettivo e stato
dominato dall’emergenza pandemica Covid-19, che ha
comportato una profonda riorganizzazione delle attivita
sanitarie. A partire dal 24 gennaio, i flussi del DEA/Pron-
to Soccorso sono stati riorganizzati in modo da separare
i bambini con febbre e sintomi respiratori dagli altri pa-
zienti, ed e stata emanata la prima versione del Proto-
collo per la prevenzione e il controllo della trasmissione
intra-ospedaliera di SARS-CoV-2, di cui nel corso dell'an-
no sono state pubblicate 20 revisioni. Dal 23 febbraio,
allingresso in ospedale e stato avviato lo screening di
tutti i pazienti e gli accompagnatori con un questionario
strutturato anamnestico e clinico, mirato ad identificare
possibili contatti con casi di Covid-19, la presenza di feb-
bre e sintomi respiratori, per poter adottare immediata-
mente le precauzioni per il controllo del rischio infettivo.
Nel percorso di emergenza sono state allestite le tende
di pre-triage, & stata consentita la presenza di un solo
genitore/accompagnatore e sono state sospese le visite
ambulatoriali non urgenti.

Con il termine del lockdown e la ripresa delle attivita,
sono state riprogrammate le prestazioni precedentemen-
te sospese, mantenendo i percorsi di screening all’ac-
cesso in ospedale e la separazione dei percorsi dei pa-
zienti con sintomatologia febbrile o respiratoria. A partire
dal mese di luglio, & iniziata I'esecuzione del tampone
naso-orofaringeo per test SARS-CoV-2, come misura di
screening per tutti i pazienti asintomatici e senza storia
di possibile esposizione che devono essere ricoverati o
eseguire procedure chirurgiche, e per il genitore che li
accompagna. Nei 14 giorni precedenti i ricoveri program-
mati, i pazienti e i genitori presenti durante la degenza
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sono tenuti ad osservare le modalita comportamentali
idonee a prevenire I'infezione (distanziamento, utilizzo
mascherina, igiene delle mani). Per i pazienti che pro-
vengono dall’estero, viene applicata una quarantena di
10 giorni con successiva esecuzione del tampone naso-
faringeo per la ricerca diretta del SARS-CoV-2. Nel mese
di ottobre, durante la seconda ondata, sono stati avviati
nelle sedi di S. Paolo e Palidoro i walk-in pediatrici per
I’esecuzione dei tamponi naso-faringei per utenti esterni.
Il numero di posti letto dedicati a pazienti Covid & stato ri-
modulato nelle sedi di Roma e Palidoro, con 40 posti letto
non intensivi e 6 posti letto in terapia intensiva. In totale,

nel 2020 sono stati eseguiti in OPBG 61.292 test diretti
per la ricerca del virus SARS-CoV-2, di cui 3.206 positi-
vi (5%). | casi confermati totali sono stati 2.034, con un
netto incremento nel mese di settembre (40° settimana
dell’anno) ed un picco a meta novembre (248 casi nella
47° settimana), seguito da un trend in decremento che &
proseguito fino alla fine del mese di dicembre (figura 1).
Nel corso del 2020, sono stati dimessi in totale 455 pa-
zienti con Covid-19, 16 dei quali hanno richiesto cure in-
tensive. Landamento per settimana & stato simile al trend
dei nuovi casi, con un picco di 29 nuovi ricoveri nella 46°
settimana dell’anno (figura 2).
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Figura 1. Nuovi positivi al SARS-CoV-2 per settimana (5 marzo - 31 dic. 2020).
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Figura 2. Nuovi ricoveri per Covid-19 per settimana (5 marzo - 31 dicembre 2020)

Durante I'anno, sono stati svolti 204 contact tracing in-
tra-ospedalieri per un totale di 1.775 pazienti e genitori
sottoposti a sorveglianza. In totale, la sorveglianza ha
riguardato 1172 pazienti e 603 genitori. | dati di sorve-
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glianza raccolti durante il 2020 hanno documentato che
la separazione dei percorsi, la formazione e sorveglianza
del personale e la centralizzazione dei pazienti sospetti
o confermati in aree Covid dedicate sono essenziali ed



efficaci per controllare il rischio di trasmissione intra-o-
spedaliera di SARS-CoV-2. Per rispondere ai bisogni dei
pazienti e delle famiglie sono state attivate prestazioni di
telemedicina. In particolare, per i pediatri di libera scelta
& stata attivata una linea telefonica attiva 24/7 dedicata
ai teleconsulti, mentre per le famiglie e i pazienti sono
state attivate linee telefoniche per consulenze speciali-
stiche e televisite specialistiche ambulatoriali. In totale,
nel 2020 sono stati effettuati 615 teleconsulti pediatrici
e 610 televisite specialistiche. Sul portale web dellOPBG
sono state inoltre pubblicate oltre 100 pillole informative
su Covid-19 e sulle modalita di accesso in ospedale du-
rante ’'emergenza, per un totale di 5.000.000 di visualiz-
zazioni online. Infine, nel mese di dicembre sono iniziate
le vaccinazioni anti-Covid per il personale sanitario e so-
cio-sanitario, con il vaccino mRNA Comirnaty - BioNTech/
Pfizer somministrato in due dosi a distanza di 21 giorni.
Le prime vaccinazioni, dedicate al personale vaccinato-
re, sono state effettuate il 28 dicembre; dal 30 dicembre
sono iniziate le vaccinazioni di tutto il personale sanitario
e socio-sanitario.
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Immagine 1. La prima vaccinazione anti-Covid in OPBG - 28.12.2020

LE ESPERIENZE

Il 2020 I'anno della pandemia & cominciato il giorno
23/03 quando il “Centro Covid Pediatrico della Regione
Lazio” ha aperto i battenti. L'attivita del nostro Ospedale
per provare a dare una risposta efficace all’emergenza
e pero iniziata prima di questa data, quando la lungimi-
ranza della nostra Direzione, nell’lambito delle attivitd di
preparedness, ha permesso a medici ed infermieri del
DPUO di affiancare i colleghi dello Spallanzani, nella
gestione dei pazienti COVID pediatrici. Collaborazione
questa che ha successivamente consentito di avere pro-
fessionisti formati e motivati, che ha loro volta hanno po-
tuto garantire I'adeguata formazione di tutto il personale
coinvolto nella gestione dell’emergenza. Un grande la-
voro di squadra a cui hanno partecipato trasversalmente
tutti i Dipartimenti, nel pensare ed ideare una riorganiz-
zazione degli spazi e dei percorsi, volti a minimizzare i ri-
schi ed a mitigare Iimpatto della pandemia sulle restanti
attivitd nonché sull’assistenza dei pazienti piu fragili, che
hanno cosi continuato ad essere garantite. Fondamen-
tale per il miglioramento della qualita dell’assistenza, &
stata inoltre I'elaborazione ed il costante aggiornamen-
to di procedure gestionali e di protocolli clinici, frutto del
progressivo acquisire di conoscenze riguardanti questo
“nuovo virus”, condivise con il resto del mondo attraver-
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so incontri tematici, seminari e numerose pubblicazioni
scientifiche. Non per ultimo I'impegno condiviso con i
colleghi dell’Ufficio Stampa e dell’lstituto della Salute del
Bambino e dellAdolescente nel provare a fornire, sfrut-
tando il punto d’osservazione privilegiato, un’informazio-
ne affidabile ed efficace ma soprattutto rassicurante le
famiglie, fortemente provate dagli eventi, riguardo i pos-
sibili rischi del SARS-CoV2 in eta pediatrica.

Andrea Campana - Dirigente Medico

Nei primi mesi del 2020 vi sono state le prime osserva-
zioni a livello nazionale di soggetti infettati dal nuovo
Coronavirus SARS-CoV-2. Nel mese di febbraio con la
segnalazione dei primi focolai al nord il nostro Ospedale
ha ritenuto necessario dotarsi di un sistema diagnosti-
co per la rilevazione del nuovo virus. Il Laboratorio di
Virologia ha individuato un kit diagnostico che potesse
essere operativo nel pit breve tempo possibile. Per tale
ragione é stato scelto il sistema diagnostico di un’azien-
da coreana leader nella preparazione di saggi multiplex
per i virus respiratori, metodica che era gia in uso nel
nostro laboratorio. Il kit prodotto seguiva le linee guida
riportate nelle prime pubblicazioni del’OMS e permette-
va di determinare la presenza delle principali sequenze
target del genoma virale del nuovo virus in campioni re-
spiratori. Dopo aver definito il protocollo diagnostico, il
5 marzo il laboratorio ha cominciato ad eseguire le pri-
me sedute analitiche in campioni provenienti dal Pronto
Soccorso e dai reparti pediatrici dell’Ospedale. Oltre ai
campioni pediatrici, la nostra Medicina del Lavoro ha
iniziato a testare il personale sanitario per garantire
la sicurezza dei piccoli pazienti. Per essere autorizzati
all’esecuzione del test molecolare la Regione Lazio ha
sottoposto il Laboratorio di Virologia ad un “Proficiency
Test’, pienamente superato, che ha permesso al nostro
Laboratorio di essere incluso nella Rete regionale dei
Laboratori CoroNET-Lazio. Per owviare al progressivo
aumento di test, nel mese di aprile sono stati introdotti
altri due sistemi diagnostici che hanno permesso di ot-
tenere i risultati rispettivamente in 1e 2 ore invece delle
6 ore necessarie per il completamento del test di PCR
classica, sistema che veniva adoperato principalmente
per la grande capacita di processazione. Furono indivi-
duate tre diverse modalita di lavorazione dei campioni:
Urgenti, Prioritari e di Routine. Il Laboratorio di Virologia
& successivamente passato all’operativita H24 con I'in-
troduzione del turno notturno, questo allo scopo di po-
ter supportare le necessita di diagnosi rapide del nostro
Pronto Soccorso dopo le ore 20 di sera e fino alle ore 8
della mattina. Anche il Laboratorio Analisi di Palidoro &
stato dotato di uno strumento che potesse lavorare H24,
per fornire risultatati in 1 ora per i campioni urgenti dei
soggetti che giungevano al Primo Soccorso del presidio
di Palidoro. Da agosto 2020 e stato chiesto dalla Regio-
ne Lazio al nostro Ospedale di contribuire all’esecuzio-
ne dei test molecolari provenienti da altri centri regionali
COVID. Fino a fine anno sono stati esaminati oltre 10
mila tamponi dalla ASL RM5. Analogamente, dalla Dire-
zione Sanita e Igiene del Vaticano é stato chiesto fin dal
mese di marzo che il Laboratorio di Virologia eseguisse
i test molecolari per la ricerca del SARS-CoV-2 agli abi-
tanti e al personale religioso e civile della Citta del Vati-
cano. In questo periodo sono pervenuti circa 1000 cam-
pioni. Dalla data del 5 marzo, nel 2020 il Laboratorio
di Virologia ha eseguito circa 100 mila determinazioni,

con un picco ad ottobre in cui al laboratorio sono per-
venute pit di 20 mila richieste di test molecolare. | dati
di laboratorio evidenziati dalla pandemia di COVID-19,
hanno permesso nel 2020 la produzione di circa 15 la-
vori scientifici pubblicati su riviste internazionali in cui
personale del Laboratorio di Virologia ha collaborato
con altri reparti del Bambino Gesu.

Carlo Concato - Dirigente Medico

Il 21 febbraio 2020 viene identificato il “paziente zero”
in Italia. Poche settimane dopo, a meta marzo 2020, la
pandemia da Covid-19 coinvolge attivamente anche la
sede di Palidoro con il reparto di Radiologia improvvisa-
mente immerso nel surreale: attivita ambulatoriale so-
spesa, attivita ordinaria pressoch€ azzerata. Nelle sale
d’attesa e nei corridoi della radiologia, ora deserte, la
nostra vita lavorativa € di colpo sostituita da diffidenza e
paura, con una tempesta emotiva difficile da dominare.
Vengono eseguiti pochi esami al giorno, la maggioran-
za su pazienti sospetti o positivi al Covid-19. Inizia una
corsa organizzativa piena di incertezze, con giornate la-
vorative interminabili trascorse fianco a fianco con Gior-
gio Maria Gregori, il capotecnico, e Tiziana De Santis,
la caposala, passate a cercare notizie su una malattia
sconosciuta, la richiesta di consigli ai colleghi del nord
Italia e dellINMI Spallanzani, la preoccupazione di im-
parare a vestirsi e lavorare con tutti i presidi, verificare i
percorsi da seguire per esami radiologici ed ecografici
su pazienti positivi in pronto soccorso, rianimazione e
reparto Covid, identificare i percorsi da seguire nel caso
di esami TC o RM e come sanificare le apparecchiature
dopo il loro utilizzo, per garantire la massima sicurezza
a pazienti e operatori. Senza tralasciare nulla al caso,
consapevoli delle potenziali conseguenze di un singo-
lo elemento sottovalutato. Sino al primo vero banco di
prova del 27 marzo (superato a pieni voti), con la pri-
ma TC torace su paziente positiva al Covid-19. Ricordo
ancora la scarica di adrenalina e gli sguardi del perso-
nale presente, quando sui monitor della TC scorrevano
le prime immagini della “nostra” polmonite interstiziale
“zero”. Da quel momento é stato un susseguirsi di esami
su pazienti sospetti o positivi, cui ci siamo progressiva-
mente abituati, sino ad arrivare oggi a gestirli come un
qualsiasi altro paziente. Da ottimista voglio pensare che
la pandemia abbia portato anche qualcosa di buono:
ha reso pit umano e meno meccanico il nostro lavoro,
obbligandoci a ricreare un vero lavoro di equipe e una
comunicazione tra colleghi e tra professionisti sanita-
ri. Elementi “dimenticati” del nostro lavoro che si sono
rivelati determinanti nell’affrontare e superare tutte le
criticita emerse. Nessuno di noi si & mai sentito solo. Un
ringraziamento di cuore a tutto il personale della Radio-
logia di Palidoro e ai nostri angeli custodi, gli operatori
della Markas che ci hanno sempre assistito e accudito.
Un periodo unico che ci ha segnato ma che avra avuto
un senso solo se, alla fine, avremo imparato qualcosa
su di noi e sull'importanza di lavorare insieme. Che sia
una rinascita e non una ripartenza.

Andrea Magistrelli — Dirigente Medico

L'anno 2020 sara sempre vivo nei nostri ricordi, un anno
di grande crescita professionale e umana. Il 23 marzo la
pandemia da COVID 19 ci ha travolto e coinvolto sia per-
sonalmente che professionalmente, richiedendoci sforzi
organizzativi rapidi per offrire risposte efficienti alle nuo-

ve esigenze cliniche, diventavamo il Centro Covid Pedia-
trico della Regione Lazio. Ricordo molto bene le ore in
cui con l'aiuto di tutto il personale sanitario e non ab-
biamo creato nuovi percorsi per le aree Covid, riorganiz-
zando tutti gli spazi per garantire assistenza e sicurezza
ai piccoli pazienti, alle famiglie e a noi operatori. Un co-
stante aggiornamento dei percorsi clinici ed assistenziali
e stato possibile grazie al supporto della Direzione Sani-
taria con incontri su web quotidiani coinvolgendo tutte le
sedi del nostro Ospedale. In questi mesi abbiamo con-
diviso le sofferenze e le paure con le famiglie dei piccoli
pazienti Covid ricoverati in Rianimazione nel momento
della separazione necessaria per il rischio contagio, ma
abbiamo provato tanta gioia e sollievo quando comuni-
cavamo loro la possibilita di trasferimento in reparto di
degenza. Abbiamo inoltre intrapreso collaborazioni con i
colleghi di altri ospedali pediatrici italiani e internazionali
per condividere esperienze cliniche e terapeutiche che il
‘nuovo virus’ ci imponeva e di partecipare a studi clinici.

Il 2020 é stato un anno complesso ma con il fonda-
mentale impegno di tutte le professionalita e il costante
supporto della Direzione Sanitaria abbiamo garantito
formazione, riorganizzazione rapida degli spazi e co-
stante aggiornamento dei percorsi clinico-assistenziali,
lavorando in sicurezza e fornendo assistenza ai nostri
bambini e alle loro famiglie.

Daniela Perrotta — Dirigente Medico

II' 9 marzo 2020 il mondo si é trovato ad affrontare una
delle peggiori ed inaspettate pandemie dell’ultimo seco-
lo. Anche il nostro ospedale si é trovato nelle condizioni
di dover modificare i suoi percorsi per poter dare una
risposta efficacia in termini di assistenza e sicurezza del
paziente e non solo. La nostra Direzione Sanitaria, medi-
cina del lavoro, personale infermieristico, personale me-
dico, personale ausiliario e tecnico, si € unito a formare
un grande esercito per affrontare tutti insieme il Grande
Nemico e per proteggere i pit deboli: i bambini. Le diffi-
colta sono state affrontate e superate nella consapevo-
lezza di non essere soli, condividendo paure, emozioni,
rabbia. Abbiamo capito che solo uniti sarebbe stato pos-
sibile superare gli ostacoli; il nostro modo di vivere stava
cambiando cosi come il nostro lavoro che non era quello
di curare solo la malattia ma anche lo spirito: quello di
famiglie impaurite, devastate da lutti improwvvisi e solitari.
Abbiamo affrontato anche le nostre paure: quelle per le
nostre famiglie, per i nostri figli, per i nostri genitori. Lavo-
rando bene “nonostante tutto” grazie a chi ci ha fornito i
mezzi e i modi senza limitazioni, riorganizzando gli spazi,
elaborando ed applicando procedure gestionali e proto-
colli clinici; abbiamo lavorato con “tranquillita” grazie a
chi ci ha protetto non solo come medici ma anche come
uomini.

Maria Antonietta Barbieri — Dirigente Medico

La primavera avanza per fortuna lo dice il meteo, lo dice
il calendario che mi ricorda irrimediabilmente che questi
giorni di febbraio non li dimenticherd mai. E passato un
anno da quando quella sera il telefono di molti di noi &
squillato con un allarme, una richiesta di presenza, una
comunicazione di emergenza. Certo la natura del nostro
lavoro ci predispone alle emergenze, la natura del no-
stro Topic "infettivologico" ci ha inclinato e predisposto
in tante occasioni all'emergenza clinica, diagnostica e
terapeutica, il passato trascorso a gestire malattie epi-
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demiche, trasmissibili ci appartiene, ma questa condizio-
ne, é stata una vera esplosione, che ha stravolto piani e
abitudini, in tutti i sensi. Mi fermo a riflettere su questi ulti-
mi 365 giorni e credo di Dovere e Volere esprimere solo
un sentimento: Gratitudine. Primi fra tutti gli infermieri gli
OSS e il personale dei Servizi: Un Grazie enorme a tutti
gli operatori con cui abbiamo condiviso e condividiamo
minuti giorni di "Vestiti e Svestiti" con addosso la paura
la preoccupazione ma che comunque sono restati fedeli
e competenti nel loro ruolo, perseguendo, incartati come
caramelle I'attivita di cura ai pazienti. Un grazie enorme
ai colleghi giovani e meno giovani che hanno risposto
senza un fiato alle richieste che I'emergenza poneva, tur-
ni allo Spallanzani, turni doppi in reparto per permettere
che l'attivita proseguisse. Un grazie enorme ai Colleghi
dello Spallanzani, grazie a Emanuele che ci ha accolto,
come se fosse la cosa pit ovvia del mondo, quando non
lo era affatto e ci ha permesso di arricchirci per conti-
guita, come si fa nelle migliori organizzazioni sociali.
Grazie a chi ci ha coordinato e ha identificato percorsi
e soluzioni alternative, riuscendo a guardare oltre I'osta-
colo e investendo con fiducia su tutti. Grazie ai colleghi
di Palidoro a tutto il personale infermieristico e ausiliario,
all'ottimismo ed entusiasmo di Andrea Campana che ha
stravolto porte e stanze piani e bagni, costruendo un re-
parto d'isolamento in un week end.

Grazie alle mie compagne di percorso Patrizia France-
sca Veronica Sara Lorenza Paola, che scelte per soste-
nere e accompagnare i colleghi di Palidoro in questa av-
ventura non si sono tirate indietro, e hanno risposto con
competenza e dinamismo offrendo I'entusiasmo di chi &
consapevole che fosse giusto in qualita di Infettivologi
essere li in quel momento. Grazie ai colleghi di Palidoro
alla loro apertura, disponibilita ed entusiasmo, ci hanno
fatto apprezzare di essere in un solo ed unico ospedale,
Grazie a Daniela che ha aperto e stravolto le porte della
Rianimazione e Michela che ha in un pomeriggio modifi-
cato la cinetica del laboratorio analisi di Palidoro. Grazie
a Paolo e ai colleghi Immunologi che in un momento cosi
pesante hanno intravisto la particolarita del quadro clini-
co, declinando lo sforzo in impegno scientifico, cercando
di interpretare i meccanismi patogenetici di questa ma-
lattia, scrivendo progetti di ricerca in poche ore, restando
fedeli alla nostra struttura. Grazie a Fabrizio e a Claudia
e ai colleghi reumatologi che non hanno esitato a me-
scolarsi per ragionare e scegliere il miglior piano di cura.
Grazie alla squadra "Romana" Laura, Laura, Alessandro,
Maia, Anna, Adrey, Paola, Emma, Nicola, Donato, Marti-
na, Livia, Andrea, Caterina, Beatrice, e Lucia, che men-
tre I'ltalia in smart working cantava dai balconi, hanno
permesso la continuita dell'assistenza infettivologica in
un momento cosi complesso. Grazie anche alle stesse
colleghe che in tutto questo vai e vieni, vestiti e svestiti,
contatta le Asl, rispondi alle telefonate di utenti spaven-
tati e genitori di bambini affetti a casa, ha risposto sen-
za indugio, alle richieste di Formare e informare tutti gli
operatori dell'Ospedale. Grazie agli Specializzandi che
hanno rispettato regole e spazi e si sono "inventati” un
modo per essere d'aiuto con il servizio di Controllo a do-
micilio telefonico. Grazie a tutti colleghi che dai loro set-
tori ci hanno sostenuto rendendosi disponibili, studiando
e condividendo letteratura scientifica. Grazie ai colleghi
del lab di Virologia Carlo e Carlo Stefania Luana Stefa-
nia Giulia Livia che si sono fatti raggiungere in ogni dove
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ad ogni ora per fornire esiti e referti. Grazie al personale
infermieristico dei DH e Ambulatori Rita Nadia Tamara
Michela che si sono fatti carico dell'assenza temporanea
di servizi e non hanno fatto mancare farmaci ai pazienti
e si sono fatte ponte indispensabile con i pazienti e le
loro famiglie. Grazie ai colleghi della Cardiologia e della
Rianimazione che nell'emergenza di una "Nuova" defini-
zione di malattia (MIS C) hanno interpretato il loro ruolo
mettendo a servizio il loro sapere. Grazie ai colleghi che
come me, purtroppo hanno conosciuto il virus da vicino
e che nonostante tutto mi hanno insegnato coraggiosa-
mente ad affrontare la paura con fiducia e pazienza e
che oggi apprezzano il pregio di essere qui a raccon-
tarlo.

Grazie agli sforzi di tutti i medici che hanno permesso
la vaccinazione a tutti gli operatori in meno di un mese.
Grazie ai pazienti bambini e ai pit grandi e alle loro fami-
glie e di loro certo non ho indirizzo ma I'unico modo per
farglielo arrivare é restare fedele al mio posto. Grazie
alla mia famiglia, che se pur in quest'anno si & assotti-
gliata del suo perno pit importante ha, come tutte le no-
stre famiglie fanno, retto con pazienza l'assenza, la pau-
ra e la preoccupazione permettendomi di essere, anche
se solo per poco, altro da un camice o una tuta di carta.
Insomma grazie per essere arrivati fino a qui, proprio ora
che un nostro collega Mariani &€ venuto a mancare per
questo motivo, in questi giorni nei quali in tutta Italia si
celebra la giornata di ringraziamento al personale sani-
tario coinvolto, desidero veramente di cuore, ringraziare
tutti, e non certo per piaggeria, ma perché credo che bi-
sogna dirselo, che senza anche la piu piccola azione di
ciascuno saremmo arrivati sino a qui.

E indiscutibile abbiamo insieme vissuto e scritto un pez-
zetto di storia della medicina ma di tutte queste conside-
razioni quella che pitt mi piace é “insieme”. Come diceva
Darwin "Non é la specie piu forte o la piu intelligente a
soprawvivere ma quella che si adatta meglio al cambia-
mento", la peculiarita infettivologica che ci caratterizza
ce lo mostra costantemente, anche il Sig. SARS COV 2
sta aderendo a questa teoria evoluzionistica, sappiamo
che non é certo finita ma noi credo che fino a qui, ce
I'abbiamo messa tutta al meglio e questo & quello che
alla fine conta di piu: essere il meglio di cio che ognuno
di noi puo fare.

Stefania Bernardi — Dirigente Medico

Nessuno di noi dimentichera cid che stiamo vivendo,
quest’anno cosi intenso e carico di emozioni contrastanti
che hanno cambiato il nostro modo di guardare il mon-
do e di relazionarci ma non la nostra professionalita e
la voglia di affrontare tutto questo con la tenacia che ci
contraddistingue. Dallo smarrimento e la paura iniziale
abbiamo trovato il coraggio per riorganizzare i nostri
spazi lavorativi e le nostre abitudini di vita nel reparto,
con tutte le difficolta e la fatica fisica e mentale. Lincer-
tezza di questa patologia e la sua alta contagiosita ci ha
spinto a trovare risposte efficaci per cercare di ridurre il
rischio di contagio e abbiamo combattuto per non farci
rubare la nostra umanita, I'attenzione per i pazienti e la
famiglia. La spinta per combattere “il virus della solitudi-
ne” & arrivata dallo shock subito dopo il primo paziente
deceduto covid positivo portato via in un sacco ... “una
sofferenza e una morte dignitosa” sono umanamente ed

eticamente giuste per i piccoli pazienti e le loro famiglie,
ma non é da sottovalutatene I'importanza che tutto cio
ha per il personale sanitario.

Luisa Cirulli — Coordinatrice Infermieristica

Gli occhi di chi avevo difronte erano lo specchio rifles-
so del mio stesso sguardo. Paura, angoscia perplessi-
ta su quello che eravamo in grado di riuscire a dare in
termini di qualita e supporto, ma e bastato pochissimo
per capire che dovevamo prontamente reagire “azione
e reazione hanno rappresentato per noi due facce del-
la stessa medaglia”. Ognuno nell’esercizio delle proprie
funzioni doveva rispondere in maniera efficace, solidale
e collaborativa alle richieste di cura dei nostri pazienti e
dei loro accompagnatori. La completa riorganizzazione
delle attivita degli spazi e della modalita di assistenza,
la guida sicura di chi ci ha supportato ha fatto di noi “un
corpo unico e speciale “che si muovesse in sicurezza e
complicita con tenacia e coraggio al fine di garantire la
continuita del processo assistenziale. Tutto cio lo sinte-
tizzerei attraverso le parole ed i pensieri di Adisa, una
nostra paziente: “Posso dire che i miracoli esistono, mi
portero dentro nel cuore per tutta la vita, nonostante le
difficolta, la paura del giorno dopo..., delle persone dav-
vero speciali che sono riusciti a fare della loro passione
un lavoro bellissimo, sono stati il faro nelle mie notti dif-
ficili, mi hanno dato soprattutto la speranza per lottare
contro il coronavirus e grazie a loro I'abbiamo sconfitto”.
Gloria Tontini — Capo Sala

Il tramandare della nostra storia, la loro saggezza e la
loro forza. Sono loro gli uomini che hanno vissuto per
noi e costruito le basi per il nostro futuro, che ci hanno
lasciato in silenzio senza gli affetti piti cari. Non e un rac-
conto di un film del passato, ma la tragedia attuale che ci
ha colpito improvwvisamente. Ha risparmiato i nostri gio-
vani, ha ridefinito il loro vivere i loro spazi e anche le loro
relazioni. Ora la speranza di un futuro libero, con la con-
sapevolezza di essere fragili e semplicemente umani.
Rocco Stelitano — Infermiere Coordinatore

La Scuola in ospedale e Scuola a tutti gli effetti e prima
di essere una costruzione architettonica € uno spazio
del cuore e dell’anima. Il legame con un alunno ospe-
dalizzato richiede tempo. Lento, pensato, amato. In un
gioco intermittente di presenza-assenza, movimento, rit-
mo corporeo si costruisce la relazione maestro-alunno,
scuola-famiglia, scuola-ospedale, salute-malattia. Nella
connessione di tutti questi elementi consiste la buona
riuscita della relazione con un alunno in ospedale, un le-
game capace di generare benessere. In un momento di
complessitd come quello che abbiamo vissuto e anco-
ra stiamo vivendo legato alla pandemia é stato neces-
sario individuare modalitd concrete per alimentare “lo
spazio educativo’, per trasformare la chiusura forzata
in un’occasione di consolidamento di prassi educative
e relazionali.

Il COVID ha, owiamente, posto nuove sfide per gli in-
segnanti e per i loro studenti ricoverati: quei giovani
alunni gia di per s€ posti in una sorta di lockdown da
malattie croniche o complesse, indipendentemente dal
nuovo Coronavirus, che perdono mesi o anni di scuola
per via delle loro condizioni cliniche e delle terapie rice-
vute. In un tempo di spaesamento e di disorientamento

ha assunto particolare importanza I'attento e partecipe
accompagnamento degli studenti attraverso una didat-
tica integrata, intesa non come sostitutiva, bensi come
complementare alla didattica in presenza, per ridurre il
rischio che altri agenti stressanti potessero negativa-
mente influenzare i vissuti, comportamenti e sviluppo
dei bambini e adolescenti ospedalizzati. La didattica in-
tegrata, come la didattica a distanza, non é scuola, ma e
uno strumento per rafforzare la relazione educativa che
puo nascere solo in presenza. Ma una volta che il con-
tatto magico é attivato, allora la distanza non impedisce
di tenerlo acceso e di trarne il meglio. Mancando gran
parte dell’aspetto della comunicazione non verbale,
che costituisce buona parte del processo comunicativo,
abbiamo adottato/scoperto nuove strategie, come alter-
nare e variare modalita di video-lezione, con consegne
condivise, contatti verbali telefonici, invio di materiali di
diverso tipo. L’aspetto video non puo rappresentare I'u-
nico canale della comunicazione: abbiamo agito anche
sul suono (voce-musica) e sui silenzi. Abbiamo cerca-
to la condivisione, la discussione, il confronto, il gioco
e tanto altro. Abbiamo prediletto la narrazione basata
su esempi concreti e I'ascolto attivo. Abbiamo imple-
mentato laboratori per dare un ruolo da protagonista
agli alunni e favorire la costruzione di una conoscenza
contestualizzata e non generalista. Allo scopo di garan-
tire una maggiore efficacia degli interventi educativi e
rafforzare I'autoefficacia dell’alunno, siamo stati soste-
gno emotivo, sostegno strumentale e informativo per la
realizzazione delle attivita. Abbiamo dato seguito a pro-
getti importanti, come il progetto cinema e avviato nuovi
programmi, senza lasciare indietro nessuno perché la
didattica digitale puo essere altamente discriminante.

Potevamo osservare questa emergenza sanitaria cor-
rere di fronte ai nostri occhi, abbiamo pensato a re-in-
ventarci come educatori, come insegnanti. All’inizio ci
siamo sentiti un po’ smarriti, ma siamo andati avanti,
percorrendo un cammino mai prima esplorato. Reinven-
tarsi non significa che quello che facevamo prima non
andava bene o non andra mai piti bene: forse significa
soltanto che é il momento per provare qualcosa di di-
verso. Se un bambino o un ragazzo riescono a coniuga-
re terapia e scuole, noi tutti possiamo sperimentarci in
nuove forme di didattica a sostegno dell’alunno. Questa
esperienza puo diventare un modello, per mostrare che
quando il fine & 'apprendimento nella relazione, anche
gli strumenti apparentemente piu freddi possono essere
usati con grande creativita. La professionalita di noi inse-
gnanti, accumulata in tanti anni di sperimentazione nei
reparti ospedalieri, va difesa, nell’assoluto rispetto delle
norme anti-COVID. Ma anche il diritto allo studio delle fu-
ture generazioni deve essere prioritariamente tutelato a
prescindere dalle condizioni e dai luoghi in cui si trovino.
Luigia Della Femina — IC Virgilio Roma

Un anno fa, entravamo quasi increduli e del tutto sor-
presi, nella pandemia denominata COVID 19. Tutto &
cambiato nel volgere di poco tempo, e cosi anche ['atti-
vita lavorativa presso I'OPBG, ove presto servizio gia da
qualche anno. La normale attivitd Ospedaliera e Ambu-
latoriale, nel giro di pochissimi giorni si € quasi fermata
ad eccezione per le sole emergenze. In tutti emergeva
un senso di impotenza, di incredulita di insicurezza e di
fragilita, davanti a cid che accadeva e che giorno dopo
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giorno presentava un conto salato di vite umane perse,
e purtroppo in continuo aumento. A testimonianza di cid
i serali bollettini della Protezione Civile. Nonostante cio
ho continuato a lavorare e abbiamo continuato a lavo-
rare - noi della Vigilanza - con la solita determinazione
che ci distingue e caratterizza nell'ambito Ospedaliero.
In particolare, cercando di trasmettere sempre quella
serenita d'animo e tranquillitd a quanti giorno per gior-
no accedevano in Ospedale o a quanti semplicemente
chiedevano notizie in merito. Il compito quindi non era
semplice, perché era necessario avere per prima cosa,
acquisita una dimensione propria - sicura ed equilibrata
- onde poter poi rassicurare gli altri. In tutto questo non
ero solo, seguivo i consigli del nostro Coordinatore, non-
ché le direttive volta per volta, della Direzione Sanitaria,
e alla fine di quanto sentivo in cuor mio di dover fare per
il meglio, nello svolgimento del compito. In effetti questo
periodo di Pandemia ha mostrato tutte le nostre fragilita
e debolezze, ha lasciato emergere i nostri temperamen-
ti, i punti forti e deboli dei nostri stili di vita, e la paura
infine, ha messo a nudo la scarsita di fiducia che rende i
nostri cuori agitati e insicuri. Concludo dicendo che dopo
un anno, piano piano sto riscontrando un clima di fiducia
e di - rinascita - che ben fa sperare per il futuro.

Aldo Visentin - Vigilanza

Era il 9 marzo 2020 quando in lItalia iniziava un lock-
down totale che di i a poco avrebbe coinvolto il mondo
intero. Chiudevano tutte le attivita all’infuori di farmacie,
generi alimentari e poco altro ed il divieto di circolazione
prevedeva tre uniche eccezioni: comprovate questioni di
lavoro, necessita o salute; Per motivi di sicurezza nel giro
di pochi giorni le attivita del volontariato si sospesero e il
numero di volontari attivi all'interno dell’Ospedale Bam-
bino Gesu si ridusse a dieci. Era nato il gruppo “Task-for-
se Covid 19”. Un piccolo gruppo di volontari individuato
dal Servizio Volontariato per condividere e gestire le
emergenze che si potevano presentare in quei giorni. lo
fui tra le fortunate che poterono continuare ad assistere
le famiglie dei nostri pazienti, abitando a Trastevere po-
tevo andare e tornare dal Gianicolo a piedi senza parti-
colari controlli. Di quei giorni ricordo una storia in parti-
colare: una bimba di Bergamo, citta che proprio in quel
momento viveva I'inferno in terra, fu ricoverata nel repar-
to di Cardiologia. La richiesta inoltrata al Servizio Volon-
tariato segnalava una bimba di tre anni accompagnata
dalla mamma, in difficolta per il repentino trasferimento
da Bergamo al nostro Ospedale. La piccola bimba era
arrivata a Roma in fretta e furia con la sua mamma Ales-
sia da un Ospedale di Bergamo dove, soggiornando per
lunghi periodi, con la sua simpatia era diventata una sor-
ta di mascotte del reparto, amata e coccolata da tutto il
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personale ospedaliero. Questo trasferimento deciso per
motivi di salute importanti e urgenti le aveva tolto, oltre
al contatto con il padre, lo zio ed i nonni, anche i visi
amici dei medici, degli infermieri e tutto il personale sani-
tario che facevano ormai parte del suo quotidiano. Dopo
qualche giorno di isolamento precauzionale, avevano
finalmente conquistato la loro stanza in reparto. Rico-
minciava cosi il tran tran quotidiano di una bimba ricove-
rata, ma mancavano le facce amiche e quei piccoli cari
oggetti che non erano potuti entrare in un leggero baga-
glio preparato in tutta fretta. Le giornate erano lunghe e
intervallate da volti e camici bianchi sconosciuti, vissuti
per questo con un certo timore. Nel giro di pochi giorni
il ghiaccio era rotto, la disponibilita e professionalita del
personale di reparto avevano allentato la tensione, ma
non potevano esaudire il desiderio innato di un bambino
di evadere giocando.

La mamma, una donna tanto dolce quanto riservata,
viveva la classica situazione di chi, da un lato non vor-
rebbe disturbare ma, allo stesso tempo avrebbe voluto
esqudire anche qualche piccolo desiderio goloso che il
lockdown, ed il suo essere sola in una citta lontana da
casa, avevano reso impossibile, come del parmigiano
da sgranocchiare con grissini “cicciotti” (una delle poche
cose che la bimba mangiava con gusto), il tutto natural-
mente in confezioni assolutamente sigillate e sanificate.
Di solito quando mi chiedono cosa fa una volontaria ri-
spondo “Cerca di esaudire piccoli desideri” e cosi feci
con questa piccola e cara bambina. Quando entravo
nella stanza avevo una sacca misteriosa dove poteva
infilare le sue manine e tirare fuori album da colorare,
pastelli, pasta modellabile, un ovetto di cioccolata o un
piccolo spazzolino da denti con un animale buffo. La gio-
ia del suo sorriso mi riempiva il cuore e quando un giorno
entrando mi aveva teso le braccia per abbracciarmi ed
ero rimasta immobile, perché sapevo che non potevo,
mi ero resa conto di come questo maledetto Covid ci
avesse rubato anche questi piccoliimmensi gesti d’amo-
re. Nel giro di pochi giorni ero riuscita a conquistare la
sua fiducia, permettendo cosi alla mamma di allontanar-
si dalla stanza anche solo per quel tanto che le serviva
per chiamare casa senza farsi sentire e dare e chiede-
re notizie, pensando alle immagini angoscianti di quei
giorni quando nella sua Bergamo i camion dell’esercito
viaggiavano incolonnati nella notte. Ricordo che nell'im-
magine del suo profilo c’era una tigre con la scritta “Non
sai mai quanto sei forte fino a quando essere forte & LA
TUA UNICA SCELTA” Questa frase racchiude la forza, il
coraggio e I'abnegazione di tante mamme che ho cono-
sciuto e apprezzato nel nostro Ospedale.

Marina Durand de la Penne - Volontaria
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LE ATTIVITA ASSISTENZIALI
E GLI INDICATORI DI PERFORMANCE

| NUMERI DELLOSPEDALE

NEL 2020
607 26.179 522
POSTI LETTO RICOVERI RICOVERI
ORDINARI RIABILITAZIONE

DEGENZA MEDIA 37.680
DAY HOSPITAL

3214

RIABILITAZIONE

3.815

7,08 DAY SURGERY

ACUZIE
- 62.010 2.988 —
B oo AMBUL ATORIALE -©-

SOCCORSO

0 0

1.978.910

PRESTAZIONI

AMBULATORIALI 30.196

PROCEDURE
CHIRURGICHE
E INTERVENTISTICHE

)
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| NUMERI DELL’OSPEDALE
NEL 2020 PER SEDE

RICOVERI ORDINARI

N. posti letto 607 607 607 0% 0%
N. ricoveri 28.754 29.432 26.179 -9% -11% GIANICOLO PALIDORO
- di cui residenti fuori Regione Lazio 8.163 8.903 8135 0% -9%
ho 17.955 I‘-I 7.702
- di cui Riabilitazione 605 605 522 -14% -14% RICOVERI ORDINARI ACUTI RICOVERI ORDINARI ACUTI
RICOVERI PER ACUTI
ﬁ 10.899 ﬁ 6.198
Peso medio 1,04 1,08 114 10% 6% DAY HOSPITAL ACUTI DAY HOSPITAL ACUTI
- Peso medio pazienti altre Regioni 1,29 1,29 1,41 9% 9% 1.143.943 4 2.926
- Peso medio pazienti Stranieri 1,44 1,23 1,81 26% 47% AMBULATORIO ) DAY SURGERY
Degenza media (gg) 6,39 6,50 7,08 11% 9% m 41 159 i ! , 479 323
Degenza mediana (gg) 3,00 3,00 3,00 0% 0% (o )n() PRONTO SOCCORSO AMBULATORIO
RIABILITAZIONE ' 641
‘ CHIRURGIA AMBULATORIALE
Degenza media 28,27 28,97 3214 14% 11%
Degenza mediana 22,00 23,00 27,00 23% 17% m 20.851
(o) PRONTO SOCCORSO
DAY HOSPITAL
Ricoveri 41.626 44161 37.680 -9% -15% 8 275
hw RICOVERI ORDINARI
Accessi 65.759 63.650 54.766 -17% -14% RIABILITAZIONE
Accessi medi a ricovero 1,58 1,44 1,74 10% 21% 8 260
DAY SURGERY ﬁ w DAY HOSPITAL
RIABILITAZIONE
N. casi 4.880 4.825 3.815 -22% -21%
CHIRURGIA AMBULATORIALE
SAN PAOLO - BALDELLI SANTA MARINELLA
N. casi 3.089 3.203 2.988 -3% -7%
PRONTO SOCCORSO ﬁ 20 583 8 247
Visite 85.012 89,558 62.010 27% -31% DAY HOSPITAL ACUTI ® RICOVERI ORDINARI
RIABILITAZIONE
AMBULATORIO ? 829
. . DAY SURGERY 8 418
N. prestazioni 1.921.232 212167 1.978.910 3% -6% ﬁ w DAY HOSPITAL
PACCHETTI AMBULATORIALI COMPLESSI QSJ 338.332 AR P13
AMBULATORI
N. Pacchetti erogati 5.240 6.862 5.478 5% 20% i l ) 17.312
AMBULATORI
ATTIVITA OPERATORIA ' 2°347
. CHIRURGIA AMBULATORIALE
N. procedure chirurgiche e interventistiche 30.648 32.607 30.196 -1% -7%
TRAPIANTI
N. Trapianti 324 342 383 19% 13,2%
Cruscotto 1 Cruscotto 2
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Il cruscotto informativo riporta I'andamento dei principali
indicatori delle attivita erogate dall’Ospedale nel triennio
2018-2020. I ricoveri ordinari per acuti nel 2020 presen-
tano un andamento decrementale rispetto agli anni pre-
cedenti (-11% rispetto al 2019). Il peso medio, di contro, si
incrementa rispetto alllanno precedente (+6%). A causa
della pandemia da Covid-19 le ospedalizzazioni hanno
subito una naturale contrazione nel caso di ricoveri pro-
crastinabili e, pertanto, meno complessi. Laumento del
peso medio suggerisce, invece, un mantenimento delle
attivita di alta complessita anche in un anno cosi com-
plesso come quello appena trascorso. OPBG ha, infat-
ti, poiché i bambini sono stati meno colpiti rispetto alla
popolazione adulta dall’evento pandemico, ha garantito
la presa in carico di pazienti complessi provenienti da
altre strutture della Regione, che non potevano essere
gestiti internamente (figura 3). | ricoveri erogati in regime

26.716

26.715

diurno medico hanno subito nel 2020 un lieve decre-
mento, dovuto alle restrizioni imposte dalla pandemia
per le attivita sanitarie non urgenti e procrastinabili (fi-
gura 4). Anche I'attivita di Day Surgery cosi come ['attivi-
ta di chirurgia ambulatoriale risentono degli effetti della
pandemia. riservata ai soli casi che non possono esse-
re gestiti in regime ambulatoriale e Iattivita di chirurgia
ambulatoriale (figura 5). Nonostante le limitazioni nelle
attivita determinate dalla pandemia, si conferma anche
nel 2020 I'eccellenza raggiunta dall’Ospedale, per vo-
lumi e qualita assistenziale, nell’attivita ambulatoriale. La
flessione nelle attivita, rispetto al 2019, & pari al solo 6%
(figura 6). La figura 7 mostra 'andamento delle attivita di
ricovero ordinario di neuroriabilitazione, svolta nelle sedi
di Palidoro e Santa Marinella, che ha risentito anch’esso
delle contrazioni nell’attivita dovute alla pandemia.

114
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Figura 3. Andamento ricoveri ordinari in acuzie OPBG. Anni 2010-2020.
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Figura 5. Andamento ricoveri diurni chirurgici e prestazioni di chirurgia ambulatoriale in pazienti di eta inferiore a 18 anni OPBG. Anni 2010-2020.
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Figura 7. Andamento ricoveri ordinari in neuroriabilitazione OPBG. Anni 2010-2020.

Nel 2020, di contro, la gia elevata produttivita trapianto-  pianti da vivente. | trapianti di cuore mantengono i trend
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Figura 4. Andamento ricoveri diurni medici OPBG. Anni 2010-2020.
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logica, ha avuto un ulteriore incremento, con 383 trapian-
ti effettuati in totale: i trapianti di rene si attestano su va-
lori simili a quelli del 2019, con 7 trapianti da vivente. Per
quanto riguarda I'attivita di trapianto epatico si rileva un
incremento dell’attivita rispetto al 2019 (+14%), con 4 tra-
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rilevati negli anni precedenti, con ben 12 trapianti di cuo-
re artificiale. | trapianti di midollo aumentano in maniera
costante negli anni (+9% rispetto al 2019). Se si prende,
invece, a confronto I'attivita registrata nel 2010, i trapianti
di midollo nel 2020 sono aumentati del 95% (tabella 1).
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Trapianti 2010 2011 2012 2013
Trapianto Rene 13 16 17 19

- di cui da vivente 1 7 5 7
Trapianto Cuore ) 10 14 6
Trapianto Polmone 0 3 1 2
Trapianto Fegato 16 15 17 23

- di cui da vivente 0 2 4 1

Trapianto Midollo

Auisles 25 28 29 33
Z’ﬁé’;ae?igo“"ido”o 82 96 108 14
Homograft 82 85 72 79
Trapianto Cornea 31 27 30 37
Membrana Amniotica 1" 15 10 1"
Totale 269 295 298 324
Trapianto Cuore 0 1 6 7

Artificiale

Tabella 1. Andamento attivita trapiantologica OPBG. Anni 2010-2020.

Nella seguente tabella si riporta la distribuzione per
MDC dei ricoveri ordinari effettuati nel 2020, in con-
fronto al 2010. Le aree cliniche che hanno subito le
variazioni piu significative in termini assoluti nei due
anni presi in considerazione sono “Malattie e disturbi
dell’apparato muscoloscheletrico e connettivo” (+63%),
“Malattie e disturbi del sistema nervoso” (+40%), “Ma-
lattie e disturbi mieloproliferativi e tumori poco diffe-
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2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

25 14 29 28 28 26 21
5 4 8 6 1 7 7
9 12 12 8 9 10 7

1 1 5 1 1 1 2
22 28 26 31 27 28 32
10 13 2 4 8 5 4
55 32 30 32 36 53 47
108 m 137 138 150 159 162
69 96 67 46 39 58] 80
21 24 22 27 29 21 19
4 8 " 10 3 1 13

314 326 339 321 324 342 383

14 16 9 10 8 5 13

renziati” (+84%) e “Malattie e disturbi dell’apparato
digerente” (+19%). Si registra, invece, una contrazione,
nella numerosita della casistica ricoverata in regime
ordinario, relativa alle seguenti aree cliniche: “Malattie
e disturbi dell’apparato respiratorio” (-33%), “Malattie
e disturbi endocrini, metabolici e nutrizionali” (-41%),
“Malattie e disturbi del rene e delle vie urinarie” (-20%)
(tabella 2).

25



MDC

08

01

05

07

pre

09

21

20

24

22

25

23

04

Descrizione

Malattie e disturbi dell'apparato muscoloscheletrico e connettivo

Malattie e disturbi del sistema nervoso

Malattie e disturbi mieloproliferativi e tumori poco differenziati

Malattie e disturbi dell'apparato digerente

Malattie infettive e parassitarie (sistematiche)

Malattie e disturbi mentali

Malattie e disturbi dell'apparato cardiocircolatorio

Malattie e disturbi epatobiliari e del pancreas

Malattie e disturbi del sangue e degli organi ematopoietici
e del sistema immunitario

Trapianti (Escluso Quello del Rene) e Tracheostomie

Malattie e disturbi della pelle, del sottocutaneo
e della mammella

Traumatismi, avvelenamenti ed effetti tossici dei farmaci

Malattie e disturbi dell'apparato riproduttivo maschile

Malattie e disturbi dell'occhio

Malattie e disturbi dell'apparato riproduttivo femminile

Uso di alcool o farmaci e disturbi mentali organici
indotti da alcool o farmaci

Traumi multipli significativi

Ustioni

Infezioni da HIV

Fattori influenzanti lo stato di salute ed il ricorso
ai servizi sanitari

Malattie e disturbi del periodo neonatale

Malattie e disturbi dell'orecchio, del naso e della gola

Malattie e disturbi del rene e delle vie urinarie

Malattie e disturbi endocrini, metabolici e nutrizionali

Malattie e disturbi dell'apparato respiratorio

Tabella 2. Distribuzione dei ricoveri ordinari per MDC. Anni 2010 e 2020.
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2010

2.425

1728

685

2.059

772

431

1773

360

608

193

472

275

643

373

105

17

19

623

336

2.948

2.085

1734

2.582

2020

3.963

2.414

1.263

2.459

1.033

670

2.006

571

744

321

595

392

751

472

136

10

12

14

573

166

2.641

1.662

1.019

1.736

Diff.

1.538

686

578

400

261

239

233

2N

136

128

123

17

108

99

31

-50

-170

-307

-423

-715

-846

Diff. %

63%

40%

84%

19%

34%

55%

13%

59%

22%

66%

26%

43%

17%

27%

30%

233%

50%

-18%

-74%

-8%

-51%

-10%

-20%

-41%

-33%

Per quanto riguarda, invece, la distribuzione per DRG
della casistica trattata in regime di ricovero ordinario,
che testimonia la modifica del case mix dell’Ospedale
nel corso del tempo, si evidenzia un aumento, fra il
2010 ed il 2020, nel numero dei casi riferiti ai DRG 234

DRG Descrizione

Esofagite, gastroenterite e miscellanea di malattie

“Altri interventi su sistema muscolo-scheletrico e tes-
suto connettivo senza CC”, DRG 410 “Chemioterapia
non associata a diagnosi secondaria di leucemia acu-
ta” e DRG 026 “Convulsioni e cefalea, eta < 18 anni”
(tabella 3).

Tipo DRG 2010 2020 Diff. Diff. %

- Q0
e dell'apparato digerente, eta <18 anni i e 752 o6 e
026 Convulsioni e cefalea, eta <18 anni M 548 759 21 39%
234 Altri interventi su §|stema muscolo-scheletrico C 66 747 681 1032%
e tessuto connettivo senza CC
060 Tonsillectomia e/o adenoidectomia, eta <18 anni C 967 691 -276 -29%
074 Altre dlag\n05| relatl_ve a orecchio, naso, bocca M 621 658 37 6%
e gola, eta <18 anni
422 Malattle'dl or|g|\ne virale g febbre di origine M 541 614 73 13%
sconosciuta, eta <18 anni
410 Chemlotgrap!a non as_soaata a diagnosi M 314 590 276 88%
secondaria di leucemia acuta
298 Disturbi del[a nutnzpne e m|s.cellanea di disturbi M 1.253 561 692 55%
del metabolismo, eta <18 anni
518 Intervgntl sul_ smtenja cardmv:’ascolgre per via percutanea c 278 439 161 589%
senza inserzione di stent nell’arteria coronarica senza IMA
340 Interventi sul testicolo non per neoplasie maligne, C 180 382 202 2%

eta <18 anni

Tabella 3. Distribuzione dei ricoveri ordinari per DRG — Primi 10 DRG in termini di valori assoluti. Anni 2010 e 2020.
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Si presentano, infine, i primi 10 DRG in ordine di peso
relativo, che vedono, in termini di differenze percentuali,
un incremento nel DRG 480 “Trapianto di fegato e/o tra-
pianto di intestino” (+88%), DRG 481 “Trapianto di midollo
osseo” (+107%), DRG 103 “Trapianto di cuore o impianto

DRG Descrizione

480 Trapianto di fegato e/o trapianto di intestino

481 Trapianto di midollo osseo allogenico

Trapianto di cuore o impianto di sistema

103 ) B .
di assistenza cardiaca
Ossigenazione extracorporea a membrane
541 o tracheostomia con ventilazione meccanica = 96 ore

o diagnosi principale non relativa a faccia, bocca
e collo con intervento chirurgico maggiore

302 Trapianto renale

525 Impianto di altro sistema di assistenza cardiaca

386 X .
respiratorio

Tracheostomia con ventilazione meccanica = 96 ore o
542 diagnosi principale non relativa a faccia, bocca e collo

senza intervento chirurgico maggiore

Neonati gravemente immaturi o con sindrome da distress

di assistenza cardiaca” (+8%), DRG 541 “Ossigenazione
extracorporea a membrane o tracheostomia con venti-
lazione meccanica = 96 ore o diagnosi principale non
relativa a faccia, bocca e collo con intervento chirurgico
maggiore” (+43%) (tabella 4).

Tipo Peso

DRG R 2010 2020 Diff Diff %

C 19,44 17 32 15 88%
C 15,51 101 209 108 107%
C 14,57 13 14 1 8%
C 12,43 30 43 13 43%
C 10,29 9 23 14 156%
C 9,93 1 2 1 100%
M 8,69 47 1 -36 -77%
C 8,54 31 23 -8 -26%

Tabella 4. Distribuzione dei ricoveri ordinari per DRG - primi 10 DRG in ordine di complessita. Anni 2010 e 2020.
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Nel 2020, le visite presso il Pronto Soccorso del’OPBG,
nelle sedi di Roma Gianicolo e Palidoro, sono state
62.010. Nella figura 8 'andamento delle visite dal 2010 al
2020. Delle visite in Pronto Soccorso del 2020, il 66% si
sono svolte presso la sede del Gianicolo, mentre il restan-
te 34% nella sede di Palidoro. Il 79% delle visite ha avuto
come esito la dimissione a domicilio e solo nel 15% dei
casi la visita ha avuto come esito il ricovero del pazien-
te. Per quanto riguarda, invece, la prevalenza di pazienti
in base al codice colore al triage, alla maggior parte dei
pazienti & stato assegnato un codice verde (56%). La di-
stribuzione della casistica per codice colore e riportata
nella figura 9. La figura 10 riporta I'andamento delle visite
di pronto soccorso per mese. Dal grafico si evince chiara-

77.232

63.121
59.113
55.966

78.849

56.435 |56.200

mente come nei mesi di marzo e di aprile (fase del cosid-
detto “lockdown”) si sia avuta una importante contrazione
negli accessi. Lattivita di trasporto di pazienti mediante
I'utilizzo dell’eliporto dello Stato Citta del Vaticano ha
portato 90 elitrasporti. Gli interventi si sono avuti per le
seguenti cause: trauma 30 (33,0%), soccorso primario 32
(35,2%) e trapianti/rianimazione 28 (30,8%) (figura 13). Il
32% dei voli & avvenuto al di fuori della Regione Lazio
(33% nel 2019) e I'eta media dei pazienti a stata di 6,3
anni, in linea con I'eta media dei pazienti trattati nel 2019
(figura 14). Lattivita ha visto un picco d’interventi soprat-
tutto nei mesi estivi in relazione sia alle ottimali condizioni
metereologiche che alla patologia prevalentemente trau-
matologica tipica di tale parte dell’anno.

89.558

84.036
80.015

57244 |gg313 58558 o010

5
45859 4739

18.053 19.771 21.266

13.254 15726

22.414

41.159

23.815

20.851

2010 201 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

. Accessi Pronto Soccorso Totali . Accessi Pronto Soccorso Gianicolo . Accessi Pronto Soccorso Palidoro

Figura 8. Andamento attivita di Pronto Soccorso per sede. Anni 2010-2020.

ROMA
GIANICOLO 51,18%

. Rosso . Arancio

Giallo . Azzurro
. Verde Bianco

Figura 9. Distribuzione per codice colore al triage accessi di Pronto
Soccorso sede Gianicolo. Anno 2020.
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Figura 10. Andamento per mese degli accessi di Pronto Soccorso Sede
Gianicolo. Anno 2020.
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PALIDORO

1,48%

. Rosso . Arancio

Giallo . Azzurro

. Verde |:| Bianco

Figura 11. Distribuzione per codice colore al triage accessi di Pronto
Soccorso sede Palidoro. Anno 2020.

Figura 13. Cause interventi. Anno 2020.
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Figura 12. Andamento per mese degli accessi di Pronto Soccorso Sede
Palidoro. Anno 2020.

. Trauma
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[ soccorsi per mese

Figura 14. Soccorsi Eliporto per mese. Anno 2020.
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2018
Indice di Case Mix 1,05
Tasso di occupazione 93%
Capacita di attrazione in lItalia 29%
Capacita di attrazione in ambito Europeo 5%
% dimessi da reparti chirurgici con DRG 38%
medico
% r.i<.:overi ordinari SL_II to'_cale.dei ricov_eri attri- 1076%
buiti a DRG ad alto rischio di appropriatezza ’
Rapporto ricoveri Ordinari/Ricoveri DH 0,59
Mortalita a 30 giorni per ricoveri chirurgici 0,02%
Mortalita a 30 giorni per ricoveri medici 0,04%
% ricoveri ripetuti per la stessa patologia 2,1%
% ricoveri coerenti con I'area di riconosci- 92%

mento (pazienti pediatrici)

Cruscotto 3

INDICATORI DI PERFORMANCE

Nella figura 15 viene riportato 'indice di rotazione per
il periodo 2011-2020. Tale indicatore mostra il numero
di pazienti che ruotano sullo stesso posto letto in un
mese e rappresenta una misura dell’intensita d’uso di
un posto letto. Il valore, riferito ai soli ricoveri ordinari
in acuzie, & riportato aggregato a livello di ospedale e
suddiviso per mese.

Nella figura 16 viene illustrato I'indice di turn over riferito
ai ricoveri per acuti nel periodo 2011-2020. Tale valore
indica il periodo di tempo intercorrente tra la dimissione
di un paziente e la successiva ammissione di un altro
paziente. Il periodo di tempo in cui un posto letto rimane
libero fra un ricovero e I'altro fornisce una misura diret-
ta degli “sprechi” nell’utilizzazione dei letti ospedalieri. Il
target & rappresentato dal mantenimento di un indice di
turn over inferiore a 3 giorni.
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2019 2020 Diff.%

20 vs 18 20 vs 19

1,05 114 9% 9%
94% 90% -3% -4%
30% 30% 3% 0%
5% 5% 3% 0%
35% 29% -24% -17%
10,33% 11,50% 7% 11%
0,59 0,62 5% 5%
0,02% 0,01% -50% -54%
0,06% 0,06% 50% 0%
2,0% 1,9% -10% -5%
92% 91% -1% -1%

Nella figura 17 & rappresentato 'andamento della de-
genza media standardizzata, stratificata per tipo di rico-
vero, che si ottiene moltiplicando ciascuna dimissione
per il peso APR-DRG specifico e che rappresenta una
stima della severita del caso trattato. La degenza media
standardizzata da una misura dell’efficienza nella gestio-
ne dei pazienti: un valore decrescente sta a significare
che pazienti con medesima severita sono trattati da un
anno all’altro in minor tempo. La figura illustra, inoltre,
’'andamento in costante incremento del tasso di occu-
pazione dell’Ospedale, che passa dall’81% del 2010 al
90% del 2020.

Nella figura 18 si riporta il dato relativo alla variazione
della complessita della casistica trattata in OPBG negli
anni 2009-2020. L'analisi & stata effettuata utilizzando il
sistema di classificazione APR-DRG, che prevede un’ar-
ticolazione delle dimissioni in sottoclassi che differenzia-
no i pazienti in relazione alla severita della malattia. La



Severita della malattia (SM) misura I'entita dello scom-
penso fisiologico o di perdita di funzionalita d’organo.
Il grado di severita & calcolato in base alla presenza di
complicanze, alla complessita assistenziale e all’entita
delle risorse consumate. Per esprimere un valore di sin-
tesi, vengono considerate la diagnosi principale, I'eta,
le procedure non di sala operatoria € combinazioni di
diagnosi clinicamente omogenee. La definizione del
descrittore SM & caratterizzato da un algoritmo in cui la

maggiore differenza & costituita dal diverso peso che le
diagnosi o le procedure possono assumere per la sua
determinazione. Da quanto riportato si evidenzia una di-
minuzione nella casistica di severita minore, ridottasi dal
2009 al 2020 del 13%% ed un aumento di oltre il 100%
della casistica con severita estrema, segno che in un
anno particolare come quello appena trascorso, I'Ospe-
dale ha, comunque, provveduto ad accogliere e curare
la casistica di alta complessita che non si & ridotta.

o o 0 o o
g g g g =
E £ 3 4 E
o o G &} &l
201 2012 2013 2014 2015

g g g g s &
z z 2 z z g
w w w w w =
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2016 2017 | 2018 | 2019 2020

Figura 15. Andamento indice di rotazione ricoveri ordinari in acuzie. 2011 - 2020.
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Figura 16. Andamento indice di turn over ricoveri ordinari in acuzie. 2011 - 2020.
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94%

93%

90% 91% 91% 90%

90%
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. DMS Ricoveri medici . DMS Ricoveri chirurgici . DMS totale . Tasso di occupazione

Figura 17. Andamento della degenza media standardizzata (DMS) e del tasso di occupazione. Anni 2010-2020.
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LA MOBILITA ATTIVA

In termini di attrazione di pazienti provenienti da Re-
gioni diverse dalla Regione Lazio, nel corso del 2020,
in OPBG il 30% dei pazienti ricoverati in regime ordi-
nario provenivano da altre regioni e, in media, la loro

complessita € stata di circa 42% piu elevata rispetto
alla media dei pazienti provenienti dalla Regione Lazio.

| pazienti stranieri si confermano anch’essi una quota
significativa dell’intera casistica trattata in OPBG. In par-
ticolare, nel 2020 i pazienti di nazionalita non italiana
hanno rappresentato il 15% della casistica di ricovero
ordinario. Se si considerano i soli pazienti stranieri non
residenti in ltalia, la loro complessita e stata del 35% pil
elevata della complessita dei pazienti laziali, indice del-
la capacita attrattiva dell’Ospedale (figura 19).

. Altre Regioni . Regione Lazio . Stranieri

Figura 19. Peso medio per provenienza dei pazienti. Anni 2011-2020.

LA MOBILITA INTERREGIONALE

L'analisi della capacita di attrazione della casistica pro-
veniente da fuori Regione Lazio per tipologia di ricovero,
evidenzia come negli ultimi tre anni di attivita 'Ospedale
abbia mantenuto una quota costante di casistica pro-
veniente da fuori regione sul totale dei ricoveri ordinari
per acuti (tabella 5). Lanalisi dei ricoveri per Regione di
provenienza conferma la predominanza del centro-sud
come zona di origine dei pazienti, e in particolare la Re-
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gione Campania (24%), la Regione Puglia (15%) e la Re-
gione Calabria (14%) (figura 20).

Se si fa un’analisi per severita e per area di provenien-
za, si rileva che nel 2020 i pazienti provenienti dal Nord
Italia con complessita estrema o maggiore sono il 14%
del totale, mentre per le zone del Centro (escluso Lazio)
3% del totale e per le zone del Sud ltalia sono il 15%
del totale (figura 21). Di seguito la distribuzione per MDC
della casistica proveniente dal Nord, Centro e Sud ltalia.
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| pazienti del Nord e del Sud ltalia sono prevalentemente
ricoverati per “Malattie e disturbi del sistema nervoso”,
mentre i pazienti del Centro (escluso Lazio) per “Malattie
e disturbi dell’apparato muscoloscheletrico e connetti-
vo” (tabella 6). In riferimento agli accessi di DH, la quota
di accessi relativi a pazienti provenienti da altre regio-
ni sul totale degli accessi effettuati nel 2020 conferma
quanto rilevato nei due anni precedenti (tabella 7). La
distribuzione per provenienza dei pazienti rivela che &

sempre la casistica proveniente dalla Regione Campa-
nia la piu numerosa dell’Ospedale (figura 22). Anche per
quanto riguarda i casi di DS, la quota di accessi relativi
a pazienti provenienti da altre regioni sul totale degli ac-
cessi effettuati nel 2020 conferma quanto rilevato nei
due anni precedenti (tabella 8). Se si analizza la prove-
nienza di tali pazienti, si nota la preponderanza di ca-
sistica proveniente dalla Regione Campania (26%), cosi
come gia rilevato per le altre linee di attivita (figura 23).

Casi2018 % Casi2019 % Casi2020 % e
Lazio 19.014 69,96% 19363 68,50% 17050 6856% -1033%  -11,95%
Extra regione 8163 30,04% 8905 31,50% 7819 3144%  -4.21% 12,20%
Totale 27177 28268 24869

Tabella 5. Mobilita interregionale: ricoveri ordinari per acuti. Anni 2018-2020.

Campania
Puglia
Calabria

Abruzzo

Sicilia

B umbria

. Altre regioni

Figura 20. Mobilita interregionale: ricoveri ordinari per acuti - Distribuzione per Regione di provenienza. Anno 2020.

1% 12%

| |

. Centro Maggiore

. Nord Maggiore

Sud Estremo Sud Maggiore

. Centro Estremo
. Nord Estremo

57% 56%

46%

40%

30% 29%

. Centro Moderato . Centro Minore
. Nord Minore

. Sud Minore

. Nord Moderato
. Sud Moderato

Figura 21. Distribuzione dei ricoveri per severita e zona di provenienza. Anno 2020.

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

35



MDC

01

02

03

04

05

06

07

08

09

21

22

23

24

PR

Descrizione

Malattie e disturbi del sistema nervoso

Malattie e disturbi dell'occhio

Malattie e disturbi dell'orecchio, del naso e della gola

Malattie e disturbi dell'apparato respiratorio

Malattie e disturbi dell'apparato cardiocircolatorio

Malattie e disturbi dell'apparato digerente

Malattie e disturbi epatobiliari e del pancreas

Malattie e disturbi dell'apparato muscoloscheletrico e connettivo

Malattie e disturbi della pelle, del sottocutaneo e della mammella

Malattie e disturbi endocrini, metabolici e nutrizionali

Malattie e disturbi del rene e delle vie urinarie

Malattie e disturbi dell'apparato riproduttivo maschile

Malattie e disturbi dell'apparato riproduttivo femminile

Malattie e disturbi del periodo neonatale

Malattie e disturbi del sangue e degli organi ematopoietici
e del sistema immunitario

Malattie e disturbi mieloproliferativi e tumori poco differenziati

Malattie infettive e parassitarie (sistematiche)

Malattie e disturbi mentali

Traumatismi, avvelenamenti ed effetti tossici dei farmaci

Ustioni

Fattori influenzanti lo stato di salute ed il ricorso ai servizi sanitari

Traumi multipli significativi

Pre MDC - Trapianto di cuore, fegato, midollo, polmone,
pancreas/rene e pancreas e tracheotomia

Centro

10,67%

1,84%

8,89%

7,47%

8,69%

8,66%

2,18%

13,02%

1,93%

3,96%

6,54%

2,24%

0,42%

0,59%

3,79%

4,59%

5,63%

2,52%

1,98%

0,00%

2,86%

0,00%

1,50%

Tabella 6. Distribuzione per MDC e provenienza dei ricoveri ordinari fuori Regione - Anno 2020.
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Nord

17,24%

4,72%

6,50%

4,39%

8,78%

9,92%

5,20%

6,50%

1,79%

4,55%

3,25%

0,65%

0,49%

0,16%

1,79%

8,46%

1,79%

1,46%

1,63%

0,00%

715%

0,00%

3,58%

Sud

14,79%

2,88%

8,02%

4,81%

9,43%

6,85%

3,53%

13,64%

1,97%

3,30%

8,58%

3,14%

0,44%

0,24%

2,73%

5,85%

1,77%

3,35%

0,50%

0,00%

2,23%

0,05%

1,89%

Casi 2018 % Casi 2019 %
Lazio 29.045 69,82%  30.844 69,14%
Extra regione 12.553 30,18% 13.769 30,86%
Totale 41.598 44.613

Diff. Diff.

Sl | 5 2018-20  2019-20
26.350 69,92% -9,28% 14,57%
1334 30,08% -971% 17,68%
37.684

Tabella 7. Mobilita interregionale: Accessi in regime di ricovero diurno medico. Anni 2018-2020.

Campania
Calabria
Puglia
Abruzzo
Umbria
Sicilia

Altre regioni

Figura 22. Mobilita interregionale: Accessi in regime di ricovero diurno medico - Distribuzione per Regione di provenienza. Anno 2020.

Casi 2018 % Casi 2019 %

Lazio 3.403 70,19% 3.314 68,88%
Extra regione 1.445 29,81% 1.497 31,12%
Totale 4.848 4.811

CEEl Ry | 65 gci::é-zo gcibf:b-zo
2.471 6513%  -27.39% -25,44%
1323 34,87%  -8,44% 11,62%
3794

Tabella 8. Mobilita interregionale: Casi in regime di ricovero diurno chirurgico. Anni 2018-2020.

Campania
Puglia
Sicilia
Abruzzo
Calabria

Marche

Altre regioni

Figura 23. Mobilita interregionale: Casi in regime di ricovero diurno chirurgico - Distribuzione per Regione di provenienza. Anno 2020.
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| PAZIENTI STRANIERI

Nel 2020 la numerosita dei pazienti stranieri trattati in
Ospedale si & mostrata in decremento rispetto a quanto
rilevato nel 2019 sia per quanto riguarda in regime di
ricovero ordinario (-12,9%) che in regime di ricovero diur-
no (+12,6%) (figura 24). | Paesi di provenienza, si confer-
ma, come gia rilevato negli anni precedenti, una sempre
marcata preponderanza dei pazienti di nazionalita Ru-
mena (circa 32% dei ricoveri ordinari e 35% dei ricoveri
diurni). Seguono i pazienti di nazionalita Albanese (8%
dei ricoveri ordinari e 9% dei ricoveri diurni) e Bengalese
(6% dei ricoveri ordinari e 5% dei ricoveri diurni) (figura
25). La provenienza per macroaree geografiche eviden-
zia che la maggior parte dei pazienti stranieri proviene

5187 4.367

: . .

da Paesi appartenenti alla Unione Europea (37,8%) o altri
Paesi Europei (20,7%), dall’Asia (17,9%), dall’Africa (15,2%)
e dall’America (8,2%) (figura 26). Infine, nella tabella 9 si
riportano i dati sulla distribuzione dei ricoveri di pazienti
stranieri per MDC. Dai dati riportati si evince che la mag-
gior parte dei ricoveri ordinari & avvenuta per malattie e
disturbi dell’apparato muscoloscheletrico e connettivo,
mentre il maggior numero dei ricoveri diurni & avvenuto
per disturbi del sistema nervoso (tabella 9). In riferimen-
to all’onere della degenza, la maggior parte dei ricoveri
ordinari e diurni dei pazienti stranieri (82%) sono a carico
del SSN, il 9% sono STP/ENI o Europei Comunitari. | pa-
zienti umanitari a carico dell’lOPBG sono stati 112, per un
totale di 362 accessi (pari al 4% del totale e in decremen-
to del 20% rispetto al 2019) (figura 27).

5724

5.001

3.804

2019

[ ro [ Diumi

Figura 24. Pazienti stranieri trattati in OPBG per regime di ricovero e per anno. Anni 2018-2020.
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Figura 25. Ricoveri di pazienti stranieri per regime di ricovero e per
nazione di provenienza. Anno 2020.
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Figura 26. Distribuzione dei pazienti stranieri per macroaree geogra-
fiche. Anno 2020.
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MDC Descrizione MDC

01 Malattie e disturbi del sistema nervoso

08 Malattie e disturbi dell'apparato muscoloscheletrico e connettivo

19 Malattie e disturbi mentali

05 Malattie e disturbi dell'apparato cardiocircolatorio

10 Malattie e disturbi endocrini, metabolici e nutrizionali

17 Malattie e disturbi mieloproliferativi e tumori poco differenziati

16 Malattie e disturbi del sangue e degli organi ematopoietici e del sistema
immunitario

03 Malattie e disturbi dell'orecchio, del naso e della gola

23 Fattori influenzanti lo stato di salute ed il ricorso ai servizi sanitari

06 Malattie e disturbi dell'apparato digerente

04 Malattie e disturbi dell'apparato respiratorio
1" Malattie e disturbi del rene e delle vie urinarie
18 Malattie infettive e parassitarie (sistematiche)

02 Malattie e disturbi dell'occhio

07 Malattie e disturbi epatobiliari e del pancreas

09 Malattie e disturbi della pelle, del sottocutaneo e della mammella
12 Malattie e disturbi dell'apparato riproduttivo maschile

21 Traumatismi, avvelenamenti ed effetti tossici dei farmaci

pre Trapianti (Escluso Quello del Rene) e Tracheostomie

25 Infezioni da HIV

13 Malattie e disturbi dell'apparato riproduttivo femminile
15 Malattie e disturbi del periodo neonatale
22 Ustioni

20 Abuso Alcool/Farmaci Dist.Mentali Org.Indotti
24 Traumatismi multipli

14 Gravidanza, parto e puerperio

RO
433
458
92
229
137
301
162
277
128
342
269
247
235
66
10
58
61
70
78

16
22

Tabella 9. Distribuzione dei ricoveri dei pazienti stranieri per MDC e per regime di ricovero. Anno 2020.

. Altri stranieri
. Benefattori

. Straniero SSN

Figura 27. Distribuzione degenti stranieri per onere della degenza. Anno 2020.
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. Paganti in proprio

Diurni
639
288
601
436
486
302
438
268
a1
159
200
220
51
165
78
80
72
20

69

o O O O N

Totale
1.072
746
693
665
623
603
600
545
539
501
469
467
286
231
188
138
133
90
78
70
30
24

. Conto Ospedale Pediatrico Bambino Gesu

%
12%
8%
8%
8%
7%
7%
7%
6%
6%
6%
5%
5%
3%
3%
2%
2%
2%
1%
1%
1%
0%
0%
0%
0%
0%

0%
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PROGRAMMA MIGLIORAMENTO
CONTINUO QUALITA DELLASSISTENZA

QUALITY DAY

Nell’ambito del percorso di Miglioramento Continuo del-
la Qualita dell’Assistenza, sin dal 2010 presso I'Ospeda-
le Pediatrico Bambino Gesu si svolge la Giornata della
qualita (Quality Day), dedicata alla presentazione e alla
condivisione di progetti di buone pratiche cliniche, svolti
dal personale sanitario per promuovere le attivita che ri-
guardano qualita e sicurezza delle cure. Il principio delle
Buone Pratiche ¢ infatti il miglioramento continuo di tut-
te le attivita svolte da medici, infermieri e professionisti
sanitari durante I'assistenza diretta ai pazienti e alle loro
famiglie. Un’evoluzione ispirata dall’adesione dell’O-
spedale ai requisiti della Joint Commission International
(JCI), la principale agenzia internazionale di accredita-
mento delle strutture sanitarie. Il Quality Day & giunto nel
2020 alla sua 10 edizione; nell’arco di questi anni sono
stati condotti oltre 370 progetti. Nell’edizione del 2020,
che a causa dell’emergenza Covid si € svolta via web,
sono stati presentati i progetti svolti nel 2019, che com-
plessivamente sono stati 27, di cui 9 interdipartimentali.

Come ogni anno, i progetti sono stati valutati dai Diretto-
ri di Dipartimenti, in base ai criteri che riguardano:

®m  Innovazione

m  Risultati conseguiti (variazione risultati pre-post inter-
vento)

m  Aderenza agli standard JCI e coerenza il Piano Qua-
lita

m  Trasferibilita ad altri dipartimenti

n base al punteggio ottenuto, & stato decretato il “Pro-
getto Vincitore” e i migliori progetti per ciascuno dei 4
ambiti valutati.

Progetto vincitore

Apprendimento attraverso la simulazione: training
pre-dimissione per genitori, associazioni di famiglie e,
in generale, caregivers di pazienti portatori di gastro-
stomia e digiunostomia endoscopica percutanea (peg
e peg-pej) ed altre stomie

Progetto del Dipartimento Chirurgie

Responsabili: Giovanni Federici, Luigi Dall’Oglio, Paola
De Angelis, Giulia Angelino, Monica Malamisura

Il progetto ha verificato I'impatto di un programma di
apprendimento attraverso la simulazione, dedicato alla
formazione di genitori e caregiver sulla gestione della
gastrostomia endoscopica percutanea (PEG). E stato
creato apposito materiale formativo con presentazioni e
videotutorial ed & stato predisposto materiale didattico
interattivo con manichino dotato di orifizio gastrostomi-
co, sonde gastrostomiche di diverso genere e materiale
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per le medicazioni. Sono stati predisposti due questio-
nari pre e post corso per la valutazione dell’apprendi-
mento ed un questionario sul gradimento della forma-
zione. Hanno partecipato 8 caregivers (genitori e nonni)
di pazienti ricoverati, candidati a posizionamento PEG.
Sono stati svolti tre corsi, durati 90-120 minuti, con un’in-
troduzione teorica, una parte pratica di manipolazione/
utilizzo dei presidi sul manichino e la discussione inte-
rattiva. | risultati dei questionari sono stati estremamente
soddisfacenti. In particolare il test di apprendimento ha
registrato una percentuale di risposte corrette del 98%
post-corso, rispetto al 60% pre-corso. |l questionario di
gradimento ha registrato un giudizio complessivamente
molto positivo e la totalita dei partecipanti ha concordato
pienamente con l'utilita della formazione in simulazione.

Miglior Progetto per 'ambito Innovazione

Studio osservazionale per 'introduzione e la validazio-
ne del test di immersione (water immersion test), in un
centro di fibrosi cistica per I'identificazione di pazienti
con keratodermia acquagenica correlata a mutazioni
del gene della fibrosi cistica (cftr)

Progetto del Dipartimento Pediatrie Specialistiche
Responsabili: Maria Vittoria Di Toppa, Marina D’Agosti-
no, Paola Picconi, Giuliana Lancellotti

La keratodermia acquagenica palmare (Aquagenic Wrin-
kling of the Palms - AWP) pur essendo frequente tra i
pazienti con fibrosi cistica & sotto-diagnosticata, perché
i sintomi spesso non sono riconosciuti e sono sottovalu-
tati per la concomitanza di sintomatologia di maggiore
gravita. Lobiettivo primario del progetto & stato stima-
re la frequenza di AWP tra i pazienti con FC classica e
pazienti con FC ad espressione atipica. Ha previsto,
per un periodo di due mesi, I'effettuazione del test di
immersione delle mani descritto in vari studi clinici. |l
test e stato effettuato facendo immergere le mani dei
pazienti, per 10 minuti in una bacinella contenente acqua
a temperatura ambiente. Ai pazienti sono state effettua-
te fotografie dei palmi delle mani prima dell'immersione
in acqua. Allo scopo di individuare eventuali variazioni
della pelle o sintomatologia riconducibile ad AWP, & sta-
ta effettuata la valutazione dei palmi delle mani a 2-5 e
10 minuti dopo 'immersione in acqua. In due mesi sono
stati eseguiti 40 test di immersione delle mani, in 15 pa-
zienti con FC classica, 20 pazienti visitati per screening
FC o seguiti in follow up per diagnosi incerta di FC o
portatori sani con una sola mutazione, e 5 pazienti giunti
alla nostra attenzione dopo consulenza dermatologica
per sospetta AWP. Dai test di immersione delle mani e
emerso che dei quindici pazienti con FC classica, cin-
que presentavano sintomatologia correlabile ad AWP
(33%). Nei venti pazienti visitati per screening FC o se-
guiti in follow up, cinque presentavano sintomatologia

correlabile ad AWP (25%); tutti presentavano il test del
sudore border line, uno non presentava mutazioni CFTR
ma viene seguito per pancreatite cronica, gli altri quattro
presentavano mutazioni CFTR. Tra i cinque pazienti in-
viati dal consulente dermatologo, quattro presentavano
sintomatologia correlabile ad AWP (80%). In conclusione,
e utile eseguire un test di immersione delle mani in tutti
i pazienti che presentano sintomi suggestivi di AWP. In
caso di test positivo, riteniamo importante eseguire ulte-
riori approfondimenti diagnostici per FC (test del sudore,
indagine genetica).

Miglior Progetto per I'ambito Risultati raggiunti
Implementazione della qualita nel trasporto inter-o-
spedaliero ed intra-ospedaliero dei pazienti pediatrici
critici; dalla presa in carico al clinical handover
Progetto del DEA

Responsabili: Corrado Cecchetti, Federica Cancani,
Team Medico Infermieristico Area Rossa

Il progetto ha l'obiettivo di migliorare la sicurezza del
trasporto del paziente attraverso la standardizzazione
della valutazione del paziente, dei percorsi e della co-
municazione tra i professionisti coinvolti. Nel periodo
marzo-dicembre 2019 sono stati registrati tutti i trasporti
effettuati da e per la Terapia Intensiva Area Rossa. Per
ogni trasporto effettuato sono stati documentati il livello
di gravita del paziente, basato su un punteggio validato
per la pediatria, 'adeguatezza delle risorse impiegate in
relazione alla criticita del caso, gli eventuali eventi av-
versi, 'adeguatezza nella gestione della comunicazione
durante il passaggio delle consegne al termine del tra-
sporto. Come strumento di passaggio delle consegne &
stata adottata una scheda standardizzata in cui venivano
riportate la diagnosi, la valutazione clinica iniziale del pa-
ziente secondo schema ABCDE (A - airway, B - breathing,
C - circulation, D - disability, E - exposure), parametri labo-
ratoristici e diagnostici e il programma di trattamento. Nel
periodo in esame sono stati eseguiti 105 trasporti, 91 con
destinazione Area Rossa e 14 con provenienza dall’Area
Rossa. Il 47% dei pazienti trasportati & stato classifica-
to come paziente critico con necessita di supporti vitali
avanzati, di questi circa 1/3 sono stati trasportati in condi-
zioni di instabilita. Nessun decesso e stato registrato du-
rante i trasporti gestiti dal personale OPBG. Nonostante
la necessita di una rapida ospedalizzazione per interven-
to medico, il 45% dei pazienti trasportati sono risultati in
condizioni cliniche stabili e solo potenzialmente deterio-
rabili, e durante il trasporto hanno pertanto necessitato
solo di un attento monitoraggio. Durante i trasporti non si
sono verificati eventi avversi clinici.

Miglior Progetto per 'ambito Aderenza standard JCI/Pia-
no qualita 2018

Approccio perioperatorio e multimodale al dolore nei
pazienti sottoposti a posizionamento di barra di Nuss
Progetto del Dipartimento A.R.C.O. e del Dipartimento
Chirurgico

Responsabili: Giuliano Marchetti, Alessandro Vittori,
Fabio Ferrari, Vincenzo Tortora, Valentina Caverni, lla-
ria Mascilini, Elisa Francia, Sergio Picardo, Valerio Par-
di, Ivan Alori, Arianna Bertocchini, Alessandro Inserra,
Emanuela Tiozzo, Riccardo Ricci, Matilde Brancaccio

Questo progetto e rivolto ai pazienti che effettuano in-

terventi chirurgici per la correzione di deformita tora-
ciche, per cui & particolarmente importante il controllo
del dolore. Gli obiettivi pertanto includevano il migliora-
mento della tempestivita e appropriatezza della terapia
antalgica, basata sull’intervento a partire dal primo gior-
no di ricovero, la prescrizione di terapia antalgica posto-
peratoria e domiciliare personalizzata, la riduzione della
quantita di analgesici somministrata e la riduzione degli
effetti collaterali dei farmaci analgesici. E stato quindi
redatto un Protocollo di terapia antalgica multimoda-
le (antiepilettici,oppioidi, FANS), consolidato I'uso della
analgesia controllata dal paziente (PCA) con morfina, il
calcolo delle traiettorie del dolore e la prescrizione della
terapia antalgica domiciliare. Per la formazione e il follow
up dei pazienti sono state utilizzate una specifica app
per la rilevazione del dolore, e feedback telefonici, via
mail e social network. Hanno partecipato al progetto 22
pazienti, di cui 16 maschi (73%); I'eta media era di 14,4
anni. Le traiettorie del dolore calcolate durante il rico-
vero hanno mostrato un ottimo controllo del dolore con
un picco di intensita (Media NRS 5) rilevato nella secon-
da giornata postoperatoria, nel momento del passaggio
dalla PCA con morfina alla somministrazione per os di
oppioidosimile. Rispetto ai pazienti trattati con altri meto-
di di terapia antalgica abbiamo osservato una riduzione
media dei tempi di degenza di 4 giorni. Non vi sono state
complicanze durante il ricovero o a domicilio. | pazienti
e le famiglie hanno espresso un elevato gradimento per
I’attenzione al controllo del dolore sia durante il ricovero
che soprattutto a domicilio.

Miglior Progetto per I'ambito Trasferibilita ad altri Dipar-
timenti

Ottimizzazione delle risorse infermieristiche in ambito
dipartimentale

Progetto del Dipartimento Pediatrie Specialistiche
Responsabili: Daniela Cianchi, Simonetta Vecci, Con-
cetta Fieschi, Marina D’agostino, Luciana Luciani, Paola
Picconi, Cristina Serra, Alessandra Fabbiani, Connie Fie-
schi, Daniele Gargano.

Gli obiettivi del progetto riguardano I'ottimizzazione delle
risorse, il contenimento dei costi e il rispetto dei livelli del-
la qualita assistenziale. Il Progetto e stato quindi attuato
nelle Unita Operative del Dipartimento, con una partico-
lare attenzione ai Day Hospital. Nelle Unita Operative di
ricovero ordinario (Epatogastroenterologia e nutrizione,
Fibrosi Cistica-Reumatologia e Nefrologia), infatti, vengo-
no seguiti pazienti complessi con elevata specializzazio-
ne e non & pertanto possibile effettuare una riduzione del
personale che abbia impatto significativo sui costi finali.
Per ogni day hospital & stata effettuata una valutazione
del numero di infermieri previsti nelle normali condizioni
lavorative, del numero di giorni in cui il servizio ha appli-
cato riduzione o chiusura e del numero delle unita non
impiegate in tali giornate. Nel 2019, le risorse sono state
razionalizzate in modo da ridurre i giorni di sostituzione,
che globalmente sono passati da 42 nel 2018 a 29 nel
2019, con una riduzione associata dei costi del personale.
Sono stati definiti i criteri in base ai quali viene designata
I'unita infermieristica soggetta a riduzione: numero di ore
lavorate, esperienza professionale, fattibilita e disponibi-
lita del personale. Le unita soggette a riduzione non de-
vono essere necessariamente quelle del DH, ma queste
ultime possono essere impiegate nei diversi reparti coin-



volti consentendo cosi ad un collega (selezionato in base
ai criteri sopracitati) di godere di un giorno di riposo. Oltre
ai risultati prefissati, che sono stati ampiamente raggiunti,
il progetto ha consentito di migliorare I'integrazione e la
collaborazione tra i coordinatori infermieristici.

CERTIFICAZIONI E ACCREDITAMENTI

L'accreditamento e la certificazione delle struttura sani-
tarie sono gli strumenti piu utilizzati per valutare la qua-
lita delle prestazioni assistenziali. Sia i percorsi di accre-
ditamento che le certificazioni sono infatti basati sulla
verifica sistematica delle strutture rispetto a standard
condivisi ed espliciti, svolta da parte del Servizio Sani-
tario Nazionale (accreditamento istituzionale) o da Enti
indipendenti (accreditamenti e certificazioni volontari).
L'OPBG ha intrapreso da oltre 10 anni diversi percorsi
di accreditamento (Joint Commission International-JClI,
Joint Accreditation Committee Isct Ebmt-JACIE) e certifi-
cazioni volontarie (Sistema di qualita ISO), coordinati dal-
la Direzione Sanitaria ed integrati tra loro per promuove-
re la qualita e la sicurezza delle cure.

Nel corso del 2020, sono proseguite le attivita previste
per I'accreditamento istituzionale, I'accreditamento JCI,
la certificazione del Sistema Qualita ISO secondo la nor-
ma UNI EN ISO 9001:2015, I'accreditamento JACIE per
il Programma Trapianti, I'accreditamento EFI (European
Federation for Imnmunogenetics). A seguito del riaccre-
ditamento JCI come “Centro Medico Accademico” per il
triennio 2019-2021, nel 2020 sono state svolte le attivita
che riguardano gli standard JCI centrati sul paziente, gli
standard che riguardano 'organizzazione sanitaria e gli
standard per centri medici ospedalieri universitari.

Per gli standard centrati sul paziente, sono state riviste
e aggiornate le procedure e monitorati gli indicatori che
riguardano gli obiettivi internazionali per la sicurezza del
paziente, sull’accesso all’assistenza e Continuita del-
le Cure, Diritti del Paziente e dei Familiari, Valutazione
del Paziente, Cura del Paziente, Trattamento Aneste-
siologico e Chirurgico, Gestione e Utilizzo dei Farmaci,
Educazione del Paziente e dei Familiari. Per gli standard
che riguardano l'organizzazione sanitaria, i Comitati
ospedalieri hanno condotto le attivita che riguardano il
Miglioramento della Qualita e Sicurezza del Paziente, la
Prevenzione e Controllo delle Infezioni e la risposta all’e-
mergenza pandemica Covid-19, la Sicurezza e gestione
delle Infrastrutture, per i quali sono stati aggiornati i Piani
annuali, le priorita di intervento e gli indicatori per moni-
torare I'andamento delle attivita.

Nell’ambito del miglioramento della qualita e sicurezza
del paziente, sono state individuate le cinque aree prio-
ritarie per 'Ospedale, in base ai criteri di applicabilita ad
una popolazione di pazienti significativa per 'Ospedale,
la rilevanza per la popolazione di pazienti identificata, il
sostegno delle evidenze scientifiche, e la coerenza con
gli ambiti di miglioramento individuati dagli Standard
Joint Commission. Nel 2020, le cinque aree prioritarie
per I'intero Ospedale hanno considerato la gestione in
emergenza dei pazienti con frattura degli arti; uso degli
anticoagulanti in eta pediatrica, la gestione del sondi-
no gastrico, il monitoraggio delle terapie antibiotiche e
I'appropriatezza diagnostica della Risonanza Magnetica
Nucleare.
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Per 'ambito dell’Educazione e Qualifiche del Persona-
le & disponibile il cruscotto di indicatori individuali dei
medici e degli altri professionisti cui vengono attribuiti
i “clinical privileges”, cioé I'individuazione delle presta-
zioni cliniche che il singolo professionista e autorizzato
ad eseguire in autonomia. Per ogni professionista sono
quindi analizzati su base annuale sia i volumi di attivita
che indicatori di processo quali il tasso di riammissioni
in ospedale. Per gli standard che riguardano i centri me-
dici ospedalieri universitari (ospedali accademici), sono
state aggiornate le procedure e i protocolli operativi che
riguardano la conduzione di studi clinici. Nel 2020 I'O-
spedale ha proseguito la partecipazione alle attivita del
Network italiano delle strutture accreditate JCI, contri-
buendo allo svolgimento degli incontri di formazione e
al progetto di benchmarking sull’igiene delle mani pro-
mosso dal Network e alla conduzione di webinar, con la
presentazione dell’esperienza OPBG rispetto all’emer-
genza pandemica.

Nel mese di novembre 2020, 'OPBG ha ottenuto il rin-
novo della conformita del Sistema di Gestione Qualita
alle norme UNI EN ISO 9001:2015, superando positi-
vamente la verifica ispettiva di mantenimento eseguita
dall’Ente Internazionale di Certificazione DNV sugli ele-
menti organizzativi delle aree sanitaria, scientifica e am-
ministrativa certificati: Direzione Scientifica, Laboratori
di Ricerca, Servizio Ingegneria Clinica, Dipartimento di
Medicina Diagnostica e di Laboratorio (UOC di Anatomia
Patologica, UOC Laboratorio Analisi, UOC Laboratorio
Genetica Medica, UOC Medicina Trasfusionale, UOC
Microbiologia e Diagnostica di Immunologia), UOC Far-
macia, Servizio Eventi Formativi ECM (Provider OPBG),
Centro Trials, Servizio Sistemi Informativi, Laboratorio di
Malattie Metaboliche, Laboratorio di Immunogenetica
dei Trapianti, Laboratorio Malattie Muscolari e Neurode-
generative, Servizio di Fisica Sanitaria, Servizio Approv-
vigionamenti. La verifica & stata condotta dagli Ispettori
del DNV seguendo un metodo di “campionamento” sui
processi peculiari delle strutture certificate e trasversali
del’lOPBG includendo anche le Funzioni che concor-
rono alla realizzazione del processo assistenziale e di
ricerca (Funzione Compliance e Organizzazione, Funzio-
ne Risorse Umane, Funzione Internal Auditor, Funzione
Risk Management, Funzione Contabilita, Tesoreria e Ac-
cettazione e Funzione Supply Chain).

Nel mese di ottobre 2020 si € svolta, con esito positivo, la
verifica di riaccreditamento da parte del’lAGENAS del Pro-
vider ECM OPBG 784 (certificato 1ISO) secondo gli stan-
dard del nuovo «Manuale Nazionale di Accreditamento
per I'erogazione di eventi ECM» in vigore dal 1 gennaio
2019. Nel mese di dicembre 2020 si & svolta la verifica da
parte degli Ispettori del Board EFI (secondo gli standards
EFI versione 8.0) presso il Laboratorio di Immunogeneti-
ca dei Trapianti, ottenendo il rinnovo dell’accreditamento
per i test di istocompatibilita dei trapianti di Cellule Sta-
minali Emopoietiche e la certificazione dei test previsti
per i trapianti di organi solidi. Nel corso del 2020 sono
state rinnovate con la Regione Lazio tutte le Convenzioni
delle Associazioni Donatori Sangue che partecipano alla
raccolta sangue nei Punti raccolta sangue OPBG autoriz-
zati e certificati dalla Regione Lazio. Sono state, inoltre,
effettuate le attivita di aggiornamento delle procedure del
riesame del sistema qualita, propedeutiche al riaccredita-

mento JACIE del programma trapianti (che coinvolge le
UU.OO0. Oncoematologia, Aferesi e il Laboratorio di Mani-
polazione Cellulare), previsto per il 2021.

LA SORVEGLIANZA DELLE INFEZIONI

Per quanto riguarda gli altri ambiti di rischio infettivo, il
piano annuale ha considerato I'adesione alle precauzioni
standard e basate sulla via di trasmissione (per via aerea,
droplet e contatto); la prevenzione delle infezioni associa-
te a procedure invasive (batteriemie associate a cateteri
venosi centrali, infezioni della ferita chirurgica, polmo-
niti associate a ventilazione, infezioni delle vie urinarie
associate a cateteri vescicali); il controllo delle infezioni
invasive da microrganismi multiresistenti agli antibiotici
(MDRY); il consumo intraospedaliero di antibiotici; la sicu-
rezza alimentare; la prevenzione delle infezioni correlate
agli impianti idrici, a lavori di ristrutturazione e nuove co-
struzioni; le vaccinazioni dei pazienti e del personale; la
formazione in tema di controllo delle infezioni. Gli indica-
tori di processo e di esito relativi a questi ambiti mostrano
risultati soddisfacenti. In particolare, 'osservazione diretta
svolta nelle Unita Operative ha mostrato che I'adesione
all'igiene delle mani e stata stabilmente superiore all’'85%,
rispetto ad una media del 78% nelle organizzazioni che
hanno partecipato al Progetto Hand Hygiene del Network
italiano JCI (https://www.networkjci.it/progetto-hand-hy-
giene/). La prevalenza puntuale delle infezioni correlate
all’assistenza & stata in linea con il dato del 2019, stabil-
mente inferiore rispetto al benchmark internazionale (2,1%
vs 4%) (Zingg W et al- Health-care-associated infections in
neonates, children, and adolescents: an analysis of pae-
diatric data from the European Centre for Disease Preven-
tion and Control point-prevalence survey. Lancet; 2017).
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EPIDEMIOLOGIA CLINICA
(INDICATORI DI ESITO CLINICO)

Nel 2020, I'epidemiologia clinica dellOPBG ha svolto
attivita di servizio e ricerca, per promuovere il trasferi-
mento delle evidenze nella pratica clinica, valutare I'ef-
ficacia, efficienza e sicurezza dell’assistenza, condurre
ricerca sugli esiti e supportare la ricerca epidemiologica.
Lepidemiologia clinica & infatti orientata all’applicazione
dei metodi epidemiologici agli aspetti che riguardano la
produzione di evidenze e il cambiamento della pratica
clinica, in termini di prevenzione, diagnosi, prognosi e
trattamenti. Questa disciplina ha quindi un ruolo centra-
le nell’evoluzione dell’approccio alle cure, iniziata con lo
sviluppo della produzione di evidenze e continuata con
la loro valutazione critica, fino alla nascita della medicina
basata sulle evidenze e alla messa a punto di metodi per
sintetizzare le evidenze disponibili.

A supporto del Piano annuale di miglioramento della qua-
lita dell’assistenza, sono stati raccolti e disseminati gli in-
dicatori di processo ed esito relativi alle diverse speciali-
ta cliniche. In particolare, nel 2020 sono state individuate
cinque aree prioritarie per la qualita e la sicurezza delle
cure, che interessano trasversalmente l'intero ospedale.
Si trattava della gestione in emergenza dei pazienti con
frattura degli arti, uso degli anticoagulanti in eta pedia-
trica, gestione del sondino gastrico, monitoraggio delle
terapie antibiotiche e appropriatezza diagnostica Riso-
nanza Magnetica Nucleare (RMN). Per ognuna di queste
aree, dei gruppi di lavoro multidisciplinari e multiprofes-
sionali hanno redatto dei protocolli clinici basati sulle rac-
comandazioni internazionali e monitorato il loro impatto
attraverso la raccolta di specifici indicatori (figura 29).
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Figura 29. Andamento del tasso di mortalita standardizzato nelle terapie intensive pediatriche e neonatale OPBG calcolato con il modello di
aggiustamento del rischio (PIM3), con riferimento al periodo gennaio 2016 — dicembre 2020.
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LA GESTIONE DEL RISCHIO CLINICO

Attivita Comitato Rischio Clinico

Il Comitato Rischio Clinico & composto da un team multidi-
sciplinare e multiprofessionale e presieduto dal Direttore
Sanitario, con lo scopo di analizzare i dati relativi alla si-
curezza delle cure ed attuare un approccio proattivo per
la riduzione del rischio. Il Comitato si riunisce una volta al
mese, al fine di condividere le segnalazioni, le attivita di
approfondimento e le azioni di miglioramento individuate
a seguito di approfondimento.

Il Comitato ha il compito di analizzare le segnalazioni di
eventi avversi, evitati e sentinella, con 'obiettivo di:

m Verificare quotidianamente se vi sono segnalazioni
di eventi sentinella che devono essere tempestiva-
mente analizzate per la ricerca delle cause e il relati-
vo piano di miglioramento.

m  Verificare settimanalmente tutti gli eventi per propor-
re eventuali approfondimenti e condividere gli eventi
di interesse con le altre Direzioni, Funzioni e Servizi,
eventualmente coinvolti nella messa a punto di azio-
ni correttive e preventive (ad es. Servizio Ingegneria
Clinica, Farmacia, Health Technology Assessment,
Medicina del Lavoro, Servizi generali, Funzione Infra-
strutture).

m  Descrivere su base mensile i trend e i tassi di segna-
lazione per tipo di evento, esito e Dipartimento.

m |dentificare le aree in cui svolgere analisi proattive
del rischio (FMEA), effettuate ogni anno in OPBG.
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Figura 31. Segnalazioni di eventi avversi. Anni 2017-2020

9,61

®  Monitorare I'adozione delle azioni correttive identifi-
cate a seguito di approfondimento di eventi avversi.

Segnalazioni Eventi Avversi

Nella figura 31 una sintesi delle segnalazioni di evento av-
verso ed evitati pervenuti in Direzione Sanitaria nell’anno
2020. Le segnalazioni totali pervenute nellanno 2020
sono 892, numericamente inferiori al 2019, come riportato
nel grafico precedente. Il tasso di segnalazione in OPBG
per 1000 giornate di degenza & pari nel 2020 a 4.48
(892/198.804) segnalazioni per 1000 gg di degenza rispet-
to ad un tasso di segnalazione pari a 4.68 segnalazioni
per 1000 giornate di degenza registrato nell’anno 2019.
Se si considera il numero assoluto delle segnalazioni per-
venute nei due anni la differenza & pari a 179 segnala-
zioni mentre rispetto al tasso la riduzione & minima (0,2
segnalazioni per 1000 giornate di degenza). La figura 32
offre una analisi delle segnalazioni, suddivise per diparti-
mento segnalante, nel quale viene anche rappresentato
il tasso di segnalazione per 1000 giornate di degenza. Le
segnalazioni pervenute dal Dipartimento Laboratori sono
64, dal Dipartimento Immagini sono 29; sul totale delle
segnalazioni le rimanenti 18 segnalazioni sono pervenute
da parte della Direzione Sanitaria e altre Direzioni OPBG.
Nella figura 33 si riportano le segnalazioni di evento av-
verso suddivise per tipologia e per frequenza di segnala-
zione. In particolare, per quanto riguarda le cadute, che
rappresentano il 16% delle complessive segnalazioni fatte
nel 2020, nella figura 34 & rappresentata I'incidenza delle
segnalazioni di cadute occorse a pazienti, con o senza
menzione di danno, per 1000 giornate di degenza.
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Figura 33. Segnalazioni per tipo. Anno 2020.
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Figura 34. Incidenza cadute per 1000 giornate di degenza. Anni 2011-2020.

Benchmark: 2,5-3,0 per 1.000 giornate di degenza incidenza cadute nei pazienti pediatrici ospedalizzati (Rif. Razmus 2008, citato in JSPN, 2009)

Esiti eventi quindi state pari al 9.7% del totale delle segnalazioni rispet-
Rispetto alle segnalazioni totali I'86,2% (769 segnala-  to al 2.8% del 2019. Sono inoltre state condotte 5 RCA sui
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Figura 32. Segnalazioni eventi avversi per dipartimento segnalante e tasso di segnalazione per 1000 giornate di degenza. Comparazione fra anno
2019 e 2020
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zioni) sono segnalazioni di eventi avversi; il 13,8% (123
segnalazioni) sono classificate come eventi evitati la cui
analisi & riportata nel paragrafo che segue, in aumento
rispetto al 2019 di 2,7%. Gli esiti delle segnalazioni sono
rappresentati nella figura 35.

Eventi evitati

Rappresentano il 13,8% delle segnalazioni (123 su 892).
In aumento rispetto al 2019 del 2,7%. La figura 36 illu-
stra la distribuzione degli eventi evitati divisi per Dipar-
timento, con il relativo tasso di segnalazione per 1000
giornate di degenza.

Approfondimenti, RCA e FMEA

Nel corso del 2020 sono state effettuati 87 approfondi-
menti di segnalazione; le attivita di approfondimento sono
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seguenti ambiti:

m  DNMC evento correlato ai farmaci in infusione

m  DPS percorso COVID

= Dipartimento Immagini evento correlato alle infusioni
in RMN

m DNMC evento legato alle apparecchiature elettro-
medicali e infusioni

m  DMCCP evento correlato alla contenzione

Lattivita di approfondimento ha riguardato la totalita delle
segnalazioni con esito moderato (26 segnalazioni), 2 Even-
ti Evitati, 28 con esito minore e 14 eventi che non hanno
avuto esito sul paziente. Dagli 87 approfondimenti condotti
sono emerse 182 azioni di miglioramento, volte a ridurre
il rischio di ripetizione dell’evento. Nel 2020 sono state
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messe in atto 157 delle azioni proposte (86,2 %) ed & stata
predisposta I'attuazione delle restanti. Il personale coin-
volto nelle attivita di approfondimento & stato di 440 per-
sone. A seguito degli approfondimenti sono stati condotti
audit specifici nelle Unita Operative che hanno coinvolto
47 operatori. Nel’'anno 2020 é stata inoltre condotta una

13,8%

27,8%

Figura 35. Segnalazioni per esito dell’evento. Anno 2020.

. Totale sagnalazioni
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FMEA riguardante la prevenzione e controllo COVID19 che
ha coinvolto le UU.OO. delle sedi di Palidoro e Gianicolo
in due gruppi di lavoro distinti. Hanno partecipato all'ana-
lisi il personale medico e infermieristico che ha coinvolto
le diverse aree dell’Ospedale al fine di avere una visione
completa delle opportunita di miglioramento.

. Esito moderato
. Esito severo
. Esito minore

. Nessun esito

. Tasso per 1000 gg degenza

Figura 36. Segnalazioni eventi evitati per dipartimento segnalante e tasso di segnalazione per 1000 giornate di degenza. Anno 2020.

APPROPRIATEZZA CLINICA ED ORGANIZZATIVA

LOPBG ha avviato da diversi anni un sistema di promo-
zione e monitoraggio dell’appropriatezza delle presta-
zioni erogate. In particolare, vengono effettuate attivita
di verifica sull’appropriatezza mediante controlli sulla
documentazione sanitaria, che prevedono anche il diret-
to coinvolgimento del personale medico ed infermieristi-
co dei Dipartimenti clinici, e che si estrinsecano in:

m  Controlli documentazione sanitaria. | controlli quo-

. 46

tidiani sulle cartelle cliniche chiuse vengono effet-
tuati attraverso verifiche da parte dei propri dirigenti
medici e da parte del personale amministrativo e
infermieristico dell’Ufficio SIO. | controlli sono svolti
attraverso verifiche puntuali sui singoli documenti,
attraverso monitoraggio dei tempi di consegna delle
cartelle chiuse all’Ufficio SIO, attraverso la corretta
compilazione delle SDO e la chiusura dei ricoveri.

m  Confronto con il personale medico delle UU.OO.
Viene garantita una periodica attivita di comuni-
cazione con il personale medico delle UU.OO. sul
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tema dell’appropriatezza documentale. Questo
confronto che si produce mediante la visione e la
discussione di cartelle cliniche relative a ricoveri
potenzialmente inappropriati, si formalizza in riu-
nioni periodiche in tutte le sedi dell’Ospedale che
vedono la partecipazione dei clinici afferenti alle
UU.OO. maggiormente critiche.

26%

Per quanto riguarda, invece, la promozione dell'utilizzo
appropriato del setting ambulatoriale, negli ultimi anni si
€ assistito ad un progressivo incremento delle prestazioni
sanitarie erogate in regime ambulatoriale presso il nostro
Ospedale, in parte attribuibile anche ad un progressivo
trasferimento in sicurezza di alcune attivita da ricovero ad
ambulatorio.
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Figura 37. Abbattimenti per inappropriatezza Metodo APPRO3. Anni 2012-2020.
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Figura 38. Abbattimenti APA. Anni 2010-2020.

AREA MEDICO LEGALE

Nel corso dell’anno 2020 le attivita dell’Area Funzionale
“Medicina Legale e Appropriatezza”, in continuita con gli
anni precedenti, si sono concentrate nei seguenti settori:

m  Contenzioso medico-legale

®  Abuso sui minori con applicazione dei percorsi per la
tutela dell’infanzia e dell’eta evolutiva

m  Revisione periodica e multidisciplinare dei decessi

= Donazione di organi e tessuti e attivita di trapianto
(da donatore cadavere e da vivente)

m  Attivita di consulenza e di formazione in tema di con-
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senso informato
m  Rischio clinico e eventi avversi (partecipazione al Co-
mitato Rischio clinico e alle attivita ad esso correlate)
m Partecipazione al Comitato Etico per I'approvazione
di studi clinici
m  Collaborazione con la Funzione di Bioetica per le se-
guenti attivita
m  Commissione di parte terza per donazione orga-
ni da vivente
m  Formazione Codice Etico OPBG
m Discussione casi nel’lambito del Etico per la pra-
tica clinica
m Attivita di verifica dell’appropriatezza delle attivita di
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ricovero e ambulatoriali

m  Pareri e proposte in tema di normative sanitarie e re-
lativi adempimenti

m  Accreditamento istituzionale strutture sanitarie, ac-
creditamento JCI

Contenzioso medico-legale in ambito penale e civile
per responsabilita professionale sanitaria, in particola-
re per contesto pediatrico

La casistica medico-legale relativa all’anno 2020 & stata
valutata con il contributo degli specialisti coinvolti. Per
alcune richieste inerenti a casi di particolare complessita
si & proceduto anche con analisi condivisa attraverso ap-
profondimenti multidisciplinari e valutazione collegiale.
Nel corso dell'anno 2020 sono stati istruiti 30 nuovi casi
di contenzioso, tutti afferenti al solo ambito risarcitorio.
Non ci sono state richieste riguardanti 'ambito penale.
Dei 30 casi di contenzioso, solo uno ha riguardato eventi
verificatisi nello stesso 2020. La quasi totalita della casi-
stica & stata generata da contestazioni relative ad eventi
verificatisi negli anni precedenti, principalmente negli
anni 2017 e 2018, in cui si sono registrati per ciascun
anno 5 degli eventi che hanno motivato casi di “conten-

zioso” (figura 39-40).
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Il maggior numero di casi (14 casi, pari al 47%) ha riguar-
dato I'ambito chirurgico, in linea con quanto osservato
negli anni precedenti (figura 41). Il numero piu elevato
di richieste ha riguardato pazienti di eta compresa tra i
10 e i 18 anni, a differenza della casistica degli anni pre-
cedenti in cui i casi di contenzioso avevano interessato
soprattutto pazienti di eta inferiore ad un anno (figura
42). La contestazione di errore pervenuta con maggior
frequenza e stata relativa all’errore terapeutico (40%),
seguita dalla contestazione di un errore tecnico-chirurgi-
co (37%), di un errore diagnostico (13%), di una infezione
correlata all’assistenza (6%) (figura 43).

Al termine della valutazione medico-legale il 57% dei
casi e stato ritenuto del tutto privo di fondamento, nel 7%
il danno contestato (a prescindere dalla valutazione sulla
responsabilita) era circoscritto alla sola inabilita tempo-
ranea (esito minore), nel 23% i danni lamentati rientrava-
no nell’ambito delle c.d. lesioni “micropermanenti” (vale
a dire con % di invalidita inferiore al < 9%). In 3 casi (=
10%) I'ipotesi di danno & stata collocata in un range di in-
validita permanente compreso tra il 10% e I'80%, mentre
in un caso (3%) I'esito dell'evento oggetto di contestazio-
ne & stato ritenuto severo (figura 44).
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Figura 39. Distribuzione negli anni degli eventi che nell’lanno 2020 hanno generato casi di “contenzioso”.
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Figura 40. Latenza delle richieste risarcitorie. Anni 2019-2020.
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Figura 41. Ambiti richieste di risarcimento. Anno 2020 (a sinistra) confrontato con la casistica totale a partire dal 2003 (a destra).

Figura 42. Eta dei pazienti. Anno 2020 (a sinistra) confrontato con la casistica totale a partire dal 2003 (a destra).
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Figura 43. Tipologia dell’errore contestato: raffronto anni 2019-2020.
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Figura 44. Esito degli eventi - Anno 2020.

Percorso clinico per la tutela dell’infanzia e dell’eta
evolutiva (abuso su minori e violazione dei diritti fon-
damentali dei minori)

Al fine di consentire una migliore rilevazione dei casi di
abuso su minori 'Ospedale da diversi anni ha adottato
strumenti di screening da applicare al maggior numero
possibile di pazienti che giungono all’osservazione in
OPBG. Si tratta di una serie di indicatori che vengono
applicati a tutti i pazienti che accedono in Ospedale in
qualsiasi regime assistenziale (Pronto Soccorso, ricove-
ro ordinario, ricovero diurno, ambulatori). Per il persegui-
mento di tale fine 'Ospedale si avvale di tutte le figure
professionali specialistiche (in particolare medici di PS,
traumatologi, psicologi e neuropsichiatri) necessarie
al pit adeguato iter diagnostico, al miglior trattamento
terapeutico delle lesioni/patologie eventualmente pre-
senti all’atto della rilevazione dell’abuso, alla piu efficace
presa in carico del minore abusato con finalita protettive.
| casi di sospetto abuso esaminati dal DEA — Pediatria
del’lEmergenza nel 2020 sono stati 90 (a fronte di 88
casi nell’anno 2018 e dei 72 casi del 2019) (figura 45). I
maggior numero di segnalazioni, come negli anni prece-
denti, ha riguardato i casi di incuria (64 casi, pari al 69%
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Figura 45. Casi di sospetto abuso per fasce d’eta. Anni 2013-2020.
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delle segnalazioni). Si & osservato un decremento delle
segnalazioni per sospetto maltrattamento (10% a fronte
del 12% della casistica degli anni precedenti) (figura 46).

Revisione periodica e multidisciplinare dei decessi
Nell’'anno 2020, in continuita con gli anni precedenti, tut-
ti i casi di decesso dell’Ospedale sono stati analizzati da
un “Comitato Revisione Decessi” con modalita condivisa
e multidisciplinare. Di seguito le informazioni sintetiche
relative a tutta la casistica che nell’lanno 2020 é stata
rappresentata da un totale di 104 decessi, in riduzione ri-
spetto a quella dell’anno precedente (che aveva visto un
totale di 129 casi) (figura 47). Nell’anno 2020, il 40% dei
decessi ha riguardato pazienti di eta inferiore ai 2 anni,
in conformita con quanto osservato negli anni preceden-
ti (figura 48). L'80% dei decessi e stato relativo a pazienti
ricoverati in ambiente intensivo (ARCO Roma, Anestesia
e Rianimazione Palidoro, DEA Area Rossa, TIC, TIN) (ta-
bella 10). Nell’lanno 2020, il riscontro diagnostico & stato
effettuato in 19 dei 104 casi di decesso, corrispondenti
ad una percentuale del 18.2 %, in ulteriore diminuzione
rispetto agli anni precedenti.

. >12 anni - <18 anni

. >6 anni- <12 anni
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. Incuria

. Maltrattamento

Figura 46. Tipologia di sospetto abuso. Anno 2020 (a sinistra) confrontato con la casistica a partire dal 2013 (a destra).
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Figura 47. Decessi per eta del paziente. Anni 2019-2020.
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Figura 48. Distribuzione dei decessi per area di degenza. Anni 2018-2020.

Totale decessi

2015 16
2016 94
2017 125
2018 122
2019 129
2020 104

Tabella 10. Percentuale di riscontri diagnostici sul totale dei decessi.
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Pediatria

% riscontri diagnostici
32%

38%

31%

20,50%

20,16%

18,2%

Fibrosi cistica

Malattie Metaboliche

Pediatria Generale

Chirurgia Pediatrica




ACCOGLIENZA

Nel corso del 2020 sono proseguite le attivita di Acco-
glienza che hanno come scopo il ‘prendersi cura’ in ter-
mini globali del bambino e della sua famiglia, in modo da
rendere meno traumatico il momento della malattia: una
vera e propria ‘Terapia dell’Accoglienza’. Il primo proble-
ma da affrontare per chi raggiunge il nostro Ospedale
da lontano e quello di reperire un alloggio per tutto il
periodo in cui la vicinanza al’Ospedale si rende neces-
saria. Nel 2020 tramite le strutture di accoglienza allog-
giativa fidelizzate ad OPBG sono state garantite 111.833
notti/persona a titolo gratuito, per 3801 famiglie. Rispetto
agli anni precedenti abbiamo avuto un minor numero di
famiglie, per la minore mobilita legata a COVID, ma un
numero sostanzialmente analogo di presenze, a testi-
moniare I'occupazione sempre massima di questi spazi.
Nel 2020 abbiamo condiviso con le case di accoglienza
i protocolli via via emanati dalla Direzione sanitaria re-
canti le misure per la prevenzione e gestione della infe-
zione da COVID, e gestito in collaborazione con la ASL
e la Regione Lazio eventuali casi verificatisi. Particolare
attenzione é stata posta alle procedure per I'arrivo di pa-
zienti stranieri, che costituiscono oltre il 70 % dei pazienti
afferenti alle nostre case.

Nel corso del 2020 il Servizio Assistenza Ludica sulle
4 sedi ha seguito 15147 bambini e adolescenti: numero
inferiore rispetto all’anno precedente poiché le proce-
dure anticovid hanno reso necessaria la chiusura delle
Ludoteche in tutte le sedi dal mese di marzo al mese di
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maggio, e nei mesi successivi e stata possibile un’aper-
tura contingentata per un nhumero massimo di bambini.
Il lavoro si € quindi modificato e gli interventi sono pro-
seguiti in modo piu mirato e individualizzato: le consu-
lenze richieste dal personale sanitario e registrate con
firma in cartella clinica sono raddoppiate (da 42 a 102),
e cosi anche gli interventi all'interno dei Reparti (da 936
a 1620). Per la prima volta sono stati strutturati interventi
da remoto, in particolare con i bambini nella Case d’Ac-
coglienza e con gli adolescenti con patologie croniche.
Nel periodo del lockdown circa 40 adolescenti con pa-
tologia cronica e complessa sono stati seguiti quotidia-
namente attraverso una chat spontanea nata con una
richiesta di aiuto e supporto, e subito dopo si & ristruttu-
rato il lavoro attraverso incontri su piattaforma.

Nel corso dell’'anno sono stati svolti progetti specifici su
richiesta e in collaborazione con il personale sanitario: il
Progetto Buone Pratiche Gestione multidisciplinare nel
percorso terapeutico dei pazienti con disturbo della Ali-
mentazione: ruolo del laboratorio artistico espressivo, in
collaborazione con Neuropsichiatria, Pediatria e DPUO;
il Progetto Percorso riabilitativo e Ludico attraverso stru-
menti a fiato come supporto alla fisioterapia respiratoria
per pazienti con FC, in collaborazione con il Reparto Fi-
brosi Cistica; il Progetto Protezione e sostegno dello svi-
luppo neuro-psicomotorio in due gemelle craniopaghe,
in collaborazione con il Reparto di Neurochirurgia; il Pro-
getto Giocorto a Palidoro, inserito anche in un Progetto
Buone Pratiche del Reparto di Neuroriabilitazione. Sono
stati creati kit espressivo-creativi che vengono periodi-
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ALLOGGI GRATUITI ESTERNI
ALI DI SCORTA

AMACA

ARCOIRIS

CASA RONALD BELLOSGUARDO
CASA DEL SUPER EROE
CASA DEL PAPA'

CASA DI EDO

CASA DI FLAVIO 1

CASA DI FLAVIO 2

CASA DI MANU (PALIDORO)
CASA RONALD (PALIDORO)
CHICCO DI SENAPE
CIAVATTINI

CUORE DI MAMMA
GELSOMINO

KIM

LA CASETTA

PETER PAN

SOGGIORNO SERENO
SUORE LIBANESE
TARTARUGA OHANA

CASA ANDREA TUDISCO
UNITALSI

TOTALE

ALLOGGI GRATUITI INTERNI
CASA DELLE CICOGNE
STANZA DELLE EMERGENZE
STANZA GENITORI

TOTALE

ALTRI A CONTRIBUTO VOLONTARIO
S. MARIA ADDOLORATA

SS. CROCIFISSO

CIRCOLO S. PIETRO

CASA AMICA

ALLOGGI SANTA MARINELLA
TOTALE

ALLOGGI UTD
BELLOSGUARDO UTD
PIERALICE UTD (NUTRIZ. ARTIF.)
PALIDORO UTD

Tabella 11. Case di accoglienza e famiglie ospitate. Anno 2020.

camente distribuiti a tutti i Reparti, per attivare i pazien-
ti su temi specifici, mentre gli spazi centralizzati hanno
continuato a costituire anche per i genitori una sorta di
sportello d’ascolto e di condivisione. A San Paolo le atti-
vita dell’educatore si sono ampliate coinvolgendo anche
la Chirurgia Ambulatoriale e la Day Surgery. A giugno
2019 e inoltre iniziata Iattivita di Consulenza Normativa
in merito all’assistenza sanitaria per i pazienti stranieri.

Nell’lanno 2020 sono state intervistate 186 famiglie di
cui 92 appartenenti all’lUnione Europea, 92 cittadini di
Paesi Terzi e 2 apolidi. 154 consulenze sono state richie-
ste dall’Accettazione e Casse, 17 dalla Direzione Sanita-
ria, 14 dalle Unita Operative. 37 consulenze sono state
evase entro 24 h, 57 entro 7 giorni, 32 entro i 30 giorni.
Per quanto riguarda I'onere di degenza a 37 pazienti
e stato assegnato il codice STP (Straniero Temporane-
amente Presente), a 8 'ENI (Europeo Non Iscritto), 51
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FAMIGLIE PRESENZE

4 2.817
48 2.698
4 476
186 5155
29 2.642
106 1.240
36 3.198
31 2.622
24 2.316
9 189
1.048 10.053
23 1.697
191 12.538
24 1.448
46 3.407
46 1.296
31 2.829
358 15.218
506 5.383
212 9.273
19 1.414
130 7.344
37 2.605
3185 97.858
28 86

97 147

9 10
134 243

4 150

8 208
296 5.413
140 6.555
2 20
450 12.346
10 222
19 1.080
3 84

avevano la TEAM (Tessera Europea di Assicurazione
Malattia), per 49 pazienti e stata possibile I'lscrizione
al Servizio Sanitario Nazionale. | pazienti umanitari non
programmati assistiti sono stati 7 di cui 3 provengono
dall’Albania, 2 ricoverati direttamente dall’aeroporto di
Fiumicino per sospetto COVID (Tunisia e India). Di que-
sti 7 pazienti, 5 sono rientrati nel proprio paese, 1 ha
presentato un tesserino STP ed 1 si & potuto iscrivere
al Servizio Sanitario Nazionale. Anche per il 2020 si &
mantenuta I'attivita di tutoraggio e supporto in favore
dei tanti pazienti umanitari che trovano assistenza ed
accoglienza in OPBG. Il percorso inizia con la pianifica-
zione del ricovero, se programmato, I'organizzazione del
pick up all’aeroporto e la prima accoglienza in Ospedale
con raccolta dei bisogni non clinici con scheda dedica-
ta, richiesta di attivazione del mediatore culturale. Viene
quindi assegnato un tutor del servizio di Accoglienza
che affianca la famiglia durante il percorso di cura. Il ser-
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vizio provvede poi alla consulenza in merito al rilascio
del permesso di soggiorno con I'organizzazione dell’ap-
puntamento in Questura, all'inserimento della richiesta
pasti per accompagnatori umanitari tramite la funzione
IF Chef, o fornitura di buoni alimentari per i pazienti in
casa di accoglienza, in collaborazione con le nostre
Suore. E garantita I'organizzazione del trasporto delle
famiglie verso e dalle Case di Accoglienza, Questura,
Tribunale, trasferimento su altre sedi, tramite transfer na-
vetta, servizio autoparco o NCC. Si provvede inoltre a
fornire alla dimissione dei pazienti in regime di ricovero
la dispensazione della continuita terapeutica. Inoltre si
provvede al supporto per I'assistenza sanitaria agli ac-
compagnatori, facilitandoli nell’accesso in strutture ido-
nee e nella acquisizione dei farmaci ed attivando I'inse-
gnamento della lingua italiana sia per i pazienti che per
gli accompagnatori. La gestione del paziente straniero
prevede una presa in carico a 360 gradi in collaborazio-
ne con gli altri servizi del’Ospedale.

L'Ufficio Relazioni con il Pubblico (URP) conduce un
monitoraggio costante della qualita percepita per ve-
rificare la soddisfazione dei piccoli pazienti e dei loro
familiari. LURP si avvale di diverse modalita: questionari
di soddisfazione per i pazienti in ogni regime di ricove-
ro, day hospital e day surgery, chirurgia ambulatoriale
e ambulatorio, e gestione dei reclami semplici e com-
plessi e degli encomi. | reclami e le segnalazioni degli
utenti vengono raccolte direttamente nelle postazioni di

Aree di classificazione

A. Tempi d’attesa per I’'accesso ai servizi
B. Rapporto con gli operatori

C. Informazioni agli utenti

D. Comfort alberghiero e strutturale

E. Spese sostenute e pagamento delle prestazioni

front office dal personale URP presente nelle 5 sedi o
tramite posta elettronica. Complessivamente nel 2020
sono stati analizzati 53 reclami, con un decremento del
65% rispetto ai 153 reclami del 2019. Nella tabella 12 &
riportata, con riferimento agli anni 2019 e 2020, la di-
stribuzione percentuale dei reclami in riferimento alle
cinque aree di classificazione. Il sistema di analisi della
qualita percepita dagli utenti si avvale anche di questio-
nari di soddisfazione compilabili online. Il questionario
di soddisfazione esplora cinque aree corrispondenti alle
aree di classificazione dei reclami; nel 2020 sono stati
raccolti 8.550 questionari per pazienti in ricovero ordi-
nario (+115% rispetto al 2019). La percentuale di utenti
che trimestralmente ha compilato il questionario dopo
la dimissione & progressivamente aumentato nel corso
del 2020 fino al 39%, dato piu alto mai registrato. | ri-
sultati derivanti dall’analisi della soddisfazione vengono
utilizzati anche internamente al fine di valutare la qualita
dei servizi erogati dalle varie unita cliniche dell’ospedale
come previsto nel piano qualita di ospedale (tabella 13).

La Scuola in Ospedale ¢ diffusa in tutti gli ordini e gradi
e la sua presenza garantisce ai bambini e ai ragazzi ri-
coverati il diritto all’istruzione come diritto a conoscere
e ad apprendere in ospedale, nonostante la malattia.
Nell’ anno Scolastico 2019/2020, come per la Scuola
Pubblica, anche per le Sezioni Scolastiche Ospedaliere
dell’Ospedale Bambino Gesl, il regolare svolgimento
dellattivita didattica & stato condizionato e segnato dal

2019 2020 Variazione
18 17 -5%

64 50 -25%

9 17 +89%

9 17 +89%

0] (o} 0

Tabella 12. Distribuzione dei reclami rispetto alle cinque aree di classificazione. 2019 e 2020.

1 Al tempo di attesa per effettuare il ricovero 86%
2 Alle modalita di prenotazione del ricovero 96%
All'attenzione ricevuta dal Personale Medico in termini di chiarezza della diagnosi, o
3 . : Lo 97%
accuratezza della visita, completezza delle informazioni cliniche
4 All'attenzione ricevuta dal Personale Infermieristico in termini di disponibilita, cortesia, chiarez- 94%
za delle informazioni °
5 Alle informazioni ricevute sul percorso di cura proposto 96%
6 Alle informazioni ricevute sulle modalita di prenotazione e prosecuzione delle cure 96%
7 Al Comfort relativo alle pulizia e al vitto 80%
8 Alla struttura in termini di ampiezza e comfort degli spazi 83%
9 Al costo sostenuto per le prestazioni erogate 97%
10 Alla velocita di registrazione allo sportello 95%

Tabella 13. Percentuale di utenti soddisfatti in merito alle prestazioni erogate in ricovero ordinario. 2020.
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Covid-19. La Scuola in Ospedale ha svolto regolare at-
tivita didattica dall’inizio anno scolastico - 14 settembre
2019 - fino al 5 marzo 2020, data di inizio lockdown, se-
condo le consuete modalita: docenti itineranti in presen-
za nelle stanze di degenza direttamente al letto del pa-
ziente. A partire dal 6 Marzo 2020, in emergenza Covid,
in tutte le sedi di degenza dell’Ospedale Bambino Gesu
— Gianicolo, Palidoro e Santa Marinella - le attivita scola-
stiche delle Sezioni Ospedaliere sono state garantite av-
viando la Didattica a Distanza (DAD) secondo le seguenti
modalita: connessione con la piattaforma di riferimento
di ciascun Istituto Scolastico; creazione di classi virtuali;
possibilita di connessione da remoto. La DAD, monitora-
ta grazie alla presenza dei soli Docenti Coordinatori in
Ospedale, ha permesso lo svolgimento delle lezioni e
degli esami di fine anno.

Nella sede del Gianicolo I'esame di terza media & stato
sostenuto da 6 pazienti/alunni seguiti dai Docenti dell'lC
Virgilio, tre italiani e tre stranieri umanitari; un alunno ha
effettuato gli esami nel reparto di degenza, cinque pres-
so le Case di Accoglienza che li ospitano. Lesame di ma-
turita & stato sostenuto da tre pazienti/alunni che hanno
effettuato la prova di maturita nei rispettivi reparti di de-
genza, in video-connessione con le commissioni d’esa-
me delle loro Scuole di riferimento. Il nostro Liceo Virgi-
lio ha supportato ed affiancato i ragazzi con il Docente
Coordinatore in presenza durante la prova d’esame.A
completamento del percorso scolastico 2019/2020,
sette pazienti/alunni delle Scuole Superiori hanno effet-
tuato in Ospedale il loro Percorso per le Competenze
Trasversali e | 'Orientamento (ex alternanza scuola/lavo-
ro), affiancando nello svolgimento delle attivita il Perso-
nale dell’Ufficio Relazioni con il Pubblico, della Ludoteca
e della Biblioteca. Le sezioni scolastiche ospedaliere
hanno coinvolto i bambini/adolescenti in varie attivita
progettuali. La Scuola elementare e media Virgilio ha
realizzato progetti e laboratori: “ll Museo va a scuola in

Ospedale” ; “Star bene a Scuola: informare per preve-
nire e formare per un corretto comportamento al primo
soccorso” ; Educazione ai corretti stili di vita: “Mangiare
bene per Diventare Grandi”; Laboratorio di cucina ; “Si-
curamente Donna — Narrare la Parita ”; Il Progetto “ Cine-
ma” intrapreso con I'Unita Operativa di Oncoematologia
e il Cinema Farnese; il Progetto “Ambiente, Vulcanologia,
Sismologia” in collaborazione con “Llstituto Nazionale di
Geofisica e Vulcanologia”; Progetto “La scuola adotta un
monumento - La quercia del Tasso al Gianicolo” con il
quale I'IC Virgilio e stato premiato con la medaglio d’oro
stellata dalla Fondazione Napoli 99.

La scuola Elementare di Palidoro ha realizzato laboratori
grafico-pittorico-manipolativi ed ha partecipato alla XIV
edizione del Premio Curcio vincendo il premio specia-
le con il progetto” La scatola delle emozioni”. | reparti
di Neuroriabilitazione 1 e 2 hanno attuato un progetto
di ampliamento dell’offerta formativa con la presenza di
due docenti in alternanza e con flessibilita oraria dedica-
ti ai bambini degenti di scuola primaria e dell'infanzia se-
guiti su segnalazione del servizio di psicologia; entrambi
i Reparti hanno inoltre lavorato al progetto” L'allestimen-
to di un contesto ospedaliero a misura di Bambino in
Neuroriabilitazione” che ha avuto come referente un
Docente della sezione scolastica ospedaliera. La Scuola
Media di Palidoro ha coinvolto i pazienti/alunni in attivita
di laboratorio con progetti volti a far vivere 'Ospedale
come luogo di incontro di culture e di vissuti differen-
ti, coinvolgendo i pazienti/alunni nella scrittura di testi
musicali e nella realizzazione di fiabe illustrate e dipinte;
Questi i progetti: "Un Ospedale a regola d’arte: dove la
cura e un’Arte e I'Arte cura"; "La Musica dell’Anima: vibra-
zioni tra suoni e colori"; "La scoperta dei colori". Nell’an-
no Scolastico 2019/20 la Scuola in Ospedale ha seguito
n. 2.763 pazienti/alunni: 2.601 con attivita didattica in
presenza, 162 in Attivita Didattica a Distanza (DAD).

Alunni seguiti Alunni seguiti
s et re-lockdown in didattica
(5/3) a distanza
IC Virgilio Scuola primaria 952 91
Scuola secondaria 586 53
Liceo Virgilio Scuola secondaria di Il grado 101 14
IC Fregene-Passoscuro (Palidoro) Scuola dell’infanzia 6 -
Scuola primaria 399 2
IC Pietro Maffi (Palidoro) Scuola secondaria di | grado 428 -
Liceo Vittorio Colonna (Palidoro) Scuola secondaria di Il grado 82 2
IC Fregene-Passoscuro (S. Marinella) Scuola dell’infanzia 1 -
Scuola primaria 46 -
Totale (2.763) 2601 162

Tabella 14. Alunni seguiti dalla Scuola in Ospedale. Anno 2020.
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Istituto Grado Esami‘ di fine Alternanza Proget'fi )
anno in reparto  scuola lavoro educativi
IC Virgilio Scuola secondaria 6 - 7
Liceo Virgilio Scuola secondaria di ll grado 3 7 -
IC Fregene-Passoscuro (Palidoro)  Scuola dell’infanzia - - 2
Scuola primaria - - 15
IC Pietro Maffi (Palidoro) Scuola secondaria di | grado - - 3
Totale 9 7 27

Tabella 15. Esami, alternanza scuola lavoro e progetti educativi della Scuola in Ospedale. Anno 2020.

L'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu da molti anni par-
tecipa all’Osservatorio Nazionale sulla Salute della
Donna, promosso dalla Fondazione ONDA, che ha im-
plementato uno specifico progetto che focalizza I'atten-
zione sugli ospedali che si prendono cura delle donne
in correlazione al loro livello di “women friendship”. Alle
strutture ospedaliere che dimostrano di possedere i re-
quisiti identificati dall’Osservatorio offrendo servizi de-
dicati alla prevenzione, diagnosi e cura con specifica
attenzione alle esigenze delle donne, nel nostro caso
alle mamme, & attribuito un riconoscimento attraverso
I’'assegnazione da uno a tre “bollini rosa” di durata trien-
nale. LOspedale Pediatrico Bambino Gesu é risultato ri-
spondente ai requisiti richiesti, con il riconoscimento del
massimo dei bollini, per tutti gli ambiti previsti.

| CENTRI DI RIFERIMENTO

Le malattie rare

Le malattie rare (MR) pur rappresentando un insieme
di condizioni eterogenee per aspetti eziopatogenetici,
clinici e di orientamento terapeutico e/o riabilitativo, si
caratterizzano per I'elevato assorbimento di risorse sia
nella fase diagnostica, generalmente lunga e con esiti
incerti, che in quella della presa in carico che, per la sua
complessita, deve essere improntata a requisiti di mul-
tidisciplinarieta e multiprofessionalita. L'Ospedale Pe-
diatrico Bambino Gesu vanta una consolidata tradizione
nella diagnosi e presa in carico dei soggetti con malattia
rara sospetta o definita.

La disponibilita di tutte le piu avanzate tecniche diagno-
stiche biochimiche e genetiche, la presenza di esperti
delle diverse branche specialistiche pediatriche, la possi-
bilita per i pazienti di ricevere tutte le terapie tradizionali
e sperimentali utilizzate in queste condizioni, la ricca e
consolidata rete di collaborazioni con i servizi territoriali
del Sistema Sanitario Nazionale e la presenza di un polo
di ricerca con un area dedicata alle MR, sono tutti fattori
alla base della sua posizione di eccellenza in numero-
se Reti assistenziali nazionali ed internazionali. LOPBG
& presente, fin dalla sua istituzione nel 2003, nella Rete
Malattie Rare della Regione Lazio. Attualmente I'assisten-
za viene erogata da 23 Ambulatori riconosciuti per la cer-
tificazione di esenzione riferibile a 660 singole malattie
o gruppi di malattie. Va sottolineato che i 343 codici di
esenzione riconosciti all’Ospedale rappresentano il 76%

. s6

del totale dei 453 codici di malattia rara presenti nell’e-
lenco dei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA).

Nella Rete regionale, gli Ambulatori di riferimento dell’O-
spedale svolgono i seguenti compiti:

m  approfondimento diagnostico, secondo le Linee gui-
da Nazionali ed Internazionali delle Societa Scientifi-
che diriferimento, e, in caso di conferma, produzione
della relativa certificazione;

m  stesura, in collaborazione con altri centri regiona-
li, di Percorsi Diagnostici e Terapeutici Assistenziali
(PDTA) per singole malattie o gruppi di malattie;

m diffusione dei PDTA alle Associazioni dei malati ed
ai Medici di Medicina Generale e Pediatri di Libera
Scelta;

= formulazione, per ogni utente in carico, di un Piano
Assistenziale Individuale (PAI) basato su un approc-
cio multidisclipinare e promuovendo il rapporto con
i servizi sanitari territoriali (ad esempio CAD) e con il
Medico di Medicina Generale ed il Pediatra di Fami-
glia (relazione periodica da inviare al medico curante
sulla diagnosi e percorso diagnostico intrapreso);

m  follow-up attivo dei soggetti in carico, con particolare
attenzione alla prevenzione delle complicanze;

m coordinamento della transizione dall’eta pediatrica
all’eta adulta;

m reperibilita telefonica 24 ore su 24 per le patologie
potenzialmente a rischio di sintomatologia acuta da
parte di uno staff medico/laboratoristica esperto ivi
inclusa la consulenza alla rete ospedaliera regionale;

m  consulenza a domicilio attraverso la telemedicina.

formazione, aggiornamento e informazione;

m ricerca di base e clinica, soprattutto in progetti col-
laborativi nazionali ed internazionali, partecipando a
Registri nazionali e/o internazionali di singole Malat-
tie Rare;

® inserimento dati nel Sistema Informativo Malattie
Rare Lazio (SIMaRaLl);

m  sviluppo di programmi di miglioramento della qualita
dell’assistenza e di valutazione della soddisfazione
dell’utente;

m ricognizione disponibilita di risorse diagnostiche di
elevata complessita, anche in collegamento con cen-
tri internazionali;

®m preparazione centralizzata di farmaci ad alto rischio
(ad es. nutrizione parenterale totale);

m  biobanca, anche se funzionalmente collegata con
altri Istituti;

m  sportello unico di accesso per il paziente, le famiglie
e le associazioni;

= sviluppo e aggiornamento sul sito WEB dell’ospeda-
le di temi inerenti le malattie rare.

Al 31 dicembre 2020, nel Sistema Informativo Malat-
tie Rare della Regione Lazio (SIMaRal) erano presenti
15.223 schede “aperte” ossia riferite a pazienti in carico.
11 47,8% erano di genere femminile, il 45,4% aveva un’eta
pari o inferiore a 14 anni, il 13,1% una eta compresa fra 15
e 17 anni ed il 41,5% una eta pari o superiore a 18 anni.
La durata della presa in carico risulta molto elevata pari
a 11,7 anni. | primi tre gruppi di malattia per ordine di fre-
quenza erano le Sindromi malformative congenite gravi
ed invalidanti del cuore e dei grandi vasi (codice RNG141;
21,6%), Altre anomalie congenite gravi e invalidanti del
cranio e/o delle ossa della faccia, dei tegumenti e del-
le mucose (codice RNG040; 4,4%) e la Puberta precoce
idiopatica (codice RC0040; 3,7%). La descrizione delle
prestazioni di specialistica ambulatoriale rivolte ai sog-
getti con un codice di esenzione di malattia rara fornisce
una fotografia complementare a quella ricavata dal Si-
stema Informativo regionale SIMaRaL. Per analizzare I'at-
tivita ambulatoriale sono considerate sia le ricette con
codici di esenzione specifici che quelle con il codice R99
che identifica soggetti ancora senza diagnosi o familiari
per i quali la prestazione specialistica, prevalentemente
di laboratorio, viene richiesta allo scopo di un inquadra-
mento diagnostico del bambino.

Nel 2020 I'Ospedale ha effettuato prestazioni ambula-
toriali (laboratorio, diagnostica per immagini e visite) a
circa 21.000 soggetti per un totale di circa 51.000 ricette.
Complessivamente, il 42,6% dei soggetti aveva una eta
pari o inferiore a 14 anni, il 5,5% una eta compresa fra 15
e 17 anni ed il 52,1% una eta pari o superiore a 18 anni.
Se si analizzano le ricette, i primi tre gruppi di malattie
maggiormente rappresentate sono state le Anemie Ere-
ditarie (codice RDGO10; 7,5%), i Difetti congeniti del me-
tabolismo e del trasporto dei carboidrati (RCGO60; 3,3%)
e i Difetti congeniti del metabolismo e del trasporto degli
aminoacidi (RCG040; 2,9%). Le ricette riferite al codice di
esenzione R99 hanno rappresentato il 52% del totale.
La presenza in Ospedale di un Clinical Trial Centre ga-
rantisce ai pazienti 'accesso a terapie sperimentali inno-
vative strategiche nel piano di cura di queste condizioni.
In ambito europeo I'Ospedale svolge un ruolo altrettanto
importante nelle ERN (European Reference Network) la
cui realizzazione & stata lanciata dalla Commissione Eu-
ropea nel marzo 2016 con le finalita di applicare criteri
comuni per combattere le malattie rare che richiedono
cure specializzate, fungere da centri di ricerca e compe-
tenza per il trattamento di pazienti di altri paesi ed assi-
curare la disponibilita di strutture di cura se necessario.
A conclusione dell’iter autorizzativo, nel 2017 'Ospedale
ha ottenuto il riconoscimento, in qualita di full member,
per tutte e 15 le reti ERN per le quali ha fatto richiesta di
partecipazione (vedi tabella 16). Nell’autunno 2019, con
la riapertura dei termini per la presentazione delle do-
mande, e stato richiesto I'accreditamento per altre sette
reti ERN. Per numero di ERN a cui partecipa, 'Ospedale
si colloca al primo posto fra gli ospedali pediatrici sia in
Italia che in Europa.

European Reference Network on epilepsies

1 (ERN EpiCARE)

2 European Reference Network on kidney diseases
(ERKNet)

3 European Reference Network on urogenital
diseases and conditions (ERN eUROGEN)

4 European Reference Network on eye diseases
(ERN EYE)

5 European Reference Network on diseases

of the heart (ERN GUARD-HEART)

European Reference Network on congenital
6 malformations and rare intellectual disability
(ERN ITHACA)

European Reference Network on respiratory

Y diseases (ERN LUNG)

8 European Reference Network on hereditary
metabolic disorders (MetabERN)

9 European Reference Network on neuromuscular
diseases (ERN EURO-NMD)

10 European Reference Network on paediatric

cancer (haemato-oncology) (ERN PaedCan)

European Reference Network on immunodeficiency,
11 autoinflammatory and autoimmune diseases
(ERN RITA)

European Reference Network on neurological

12 diseases (ERN-RND)

European Reference Network on skin disorders

13 (ERN skin)

European Reference Network on transplantation

14 i1 children (ERN TRANSPLANT-CHILD)

European Reference Network on multisystemic

= vascular diseases (VASCERN)

Tabella 16. Reti ERN a cui partecipa OPBG

Le attivita di terapia intensiva

L'OPBG ha al suo interno 5 Unita Operative di Terapia
Intensiva, di cui una dedicata ai pazienti cardiochirurgici
ed una dedicata ai neonati, per un totale di 62 posti letto.
Quattro reparti sono collocati nel presidio del Gianicolo
ed uno in quello di Palidoro.

Nella Unita di Terapia Intensiva Neonatale vengono as-
sistiti neonati di eta inferiore a 30 giorni che necessitano
di assistenza particolarmente complessa, provenienti
prevalentemente dai centri perinatali di | e Il livello della
Regione Lazio:

m  neonati pretermine e/o di basso peso, specialmente
se <32 settimane di eta gestazionale o <1500 g di
peso alla nascita;

® neonati a termine, con problemi di adattamento alla
vita extrauterina per fattori patologici prenatali o le-
gati al travaglio o al parto;

® neonati con difetti congeniti, con malattie metaboli-
che o di altri organi.

L'Unita di Terapia Intensiva Cardiochirurgica, dedicata
a pazienti con cardiopatia congenita:

m svolge assistenza anestesiologica nel Comparto

Operatorio cardiochirurgico e nel Laboratorio di
Emodinamica;

57



m  coordina l'attivita di trapianto di cuore e cuore—pol-
moni e la gestione del relativo Day Hospital;

m  assicura tutte le condizioni di urgenza/emergenza
che interessano i pazienti del Dipartimento Medico
Chirurgico di Cardiologia Pediatrica.

L'Area Rossa del DEA, assicura assistenza a pazienti
che necessitano di cure intensive. Nel tempo ha svilup-
pato una particolare expertise, in modo particolare nei
pazienti di eta inferiore ai 6 anni, nell’adozione di moni-
toraggi avanzati multiparametrici tra di loro integrati, che
consentono di ottimizzare i trattamenti intensivi sulle ca-
ratteristiche dei pazienti e sulla loro risposta alle terapie
in atto. Nel rispetto dei principi di sicurezza del paziente,
efficacia ed appropriatezza dei trattamenti e delle pro-
cedure, ha sviluppato, inoltre, tecniche a basso livello di
invasivita per la tracheotomia (Tracheotomia “Non Chi-
rurgica” translaringea nei pazienti di eta superiore ai 6
anni e Tracheotomia percutanea dilatativa nei pazienti di
peso superiore ai 3,5 kg).

Nella Unita di Anestesia- Rianimazione e C.0. Roma
vengono effettuate:

m  procedure anestesiologiche per la chirurgia com-
plessa di tutte le specialita pediatriche, neonatali e
trapianti;

m terapia del dolore acuto e cronico: preemptive
analgesia, terapia infusionale analgesica peridurale
continua in pompa, terapia infusionale analgesica si-

N. PL Transiti

Terapia Intensiva-1* 10 708
Terapia Intensiva-2* 8 346
Terapia Intensiva Cardiochirurgica 16 712
Area Rossa 6 283
Terapia Intensiva Neonatale 22 648
Totale 62 2.697

Tabella 17. Attivita 2020, reparti Terapia Intensiva.
* Indice Occupazione posti letto | * T.I.-1=Gianicolo; T.I.-2=Palidoro

Il Servizio di Trasporto Neonatale

Una corretta e appropriata gestione della donna in gra-
vidanza e del neonato deve essere finalizzata sia ad
indirizzare la gestante al punto nascita piu idoneo a
fornire un adeguato livello di cure sia ad assicurare un
adeguato sistema di trasporto del neonato nei casi in cui
situazioni di rischio o di vera emergenza ne impongano
il trasferimento in strutture con le adeguate competen-
ze assistenziali (centri di Il livello perinatale). LOspeda-
le Pediatrico Bambino Gesu (OPBG) € parte integrante
del Servizio di Trasporto Emergenza Neonatale (STEN),
funzionalmente inserito nel Servizio Regionale Emer-
genza Sanitaria (ARES 118). Lo STEN nella regione Lazio
viene garantito dallAzienda Ospedaliera-Universitaria
del Policlinico Umberto |, che svolge anche la funzione
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stemica continua in pompa, terapia infusionale conti-
nua, PCA (Patient Controlled Analgesia);

m trattamento rianimatorio del paziente con patologie
neuromuscolari e metaboliche.

L'Unita di Anestesia- Rianimazione e C.O. Palidoro as-
sicura assistenza:

m  post-operatoria a lattanti, bambini e adolescenti che
necessitano di una monitorizzazione continua di una
o piu funzioni vitali o di terapia intensiva dopo I'e-
vento chirurgico (ORL, Ortopedia, Oculistica, Emodi-
namica);

m  sia nella fase critica che in quella cronica, a bambini
con grave insufficienza respiratoria per severe pato-
logie del Sistema Nervoso e/o Muscolare (Coma post
anossico o per Malformazioni Cerebrali, Amiotrofia
Spinale, Distrofie Muscolari). Una volta conclusa la
fase critica I’'Unita definisce il Piano Assistenziale In-
dividuale per la dimissione protetta.

Nella Tabella 17, per ciascuna delle 5 Unita sono riportati
il numero di posti letto, il numero di accessi, il totale delle
giornate di assistenza erogate, la degenza media e I'Indice
di Occupazione dei posti letto. Occorre sottolineare che
gli indici di occupazione piu bassi osservati nel reparto di
Palidoro e nell’Area Rossa sono entrambi spiegati dalla ne-
cessita di assicurare una quota costante di posti liberi, per
la funzione, rispettivamente, di reparto COVID pediatrico
regionale e di area di supporto al DEA di Il livello.

Degenza

Giornate media (gg) 1.0.
2722 3,8 82,8
1784 5,2 61,1
5.475 77 937
1.610 57 73,5
7145 1,0 88,9
18.736 6,9 841

di Centro di Coordinamento, e dal’lOPBG. Il Centro di
Coordinamento opera in stretto collegamento con l'A-
genzia di Sanita Pubblica del Lazio e utilizza un sistema
informatico che permette di visualizzare i posti letto di-
sponibili (OPTIN, Occupazione Posti Letto nei centri di
Terapia Intensiva Neonatale) in Regione ai Responsabili
dello STEN, presso le due strutture, spetta il compito di
mantenere il rapporto operativo con I’Ares 118, con I'As-
sessorato alla Sanita e con i centri nascita, gestire il si-
stema informativo, produrre indicatori di funzionamento
del Servizio, elaborare linee guida diagnostico-assisten-
ziali, assicurare I'adeguatezza dei mezzi di trasporto e
gestire la formazione e I'aggiornamento teorico e pra-
tico del personale del servizio. Il Servizio assicura i tra-
sferimenti assistiti di neonati patologici o lattanti, fino a
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due mesi di vita postnatale corretta, con peso inferiore
o uguale a 5,5 kg da tutti gli Ospedali e dalle Case di
Cura della Regione Lazio ai centri dotati di Unita Opera-
tive di Terapia Intensiva e di Sub-Intensiva Neonatale. I|
Servizio assicura sia trasferimenti di urgenza/emergenza
che trasferimenti programmati, ed impiega ambulanze
attrezzate per la rianimazione neonatale, dotate di in-
cubatrici da trasporto e di apparecchiature necessarie
per 'emergenza (ventilatore meccanico, bombole di Os-
sigeno, monitor per parametri vitali, pompa di infusione,
aspiratore). Lequipe presente sul mezzo di trasporto &
composta da un neonatologo, un infermiere, un barellie-
re e dall’autista. Presso I'OPBG, il Servizio di Trasporto
Emergenza Neonatale € un servizio dedicato, operativo
24 ore al giorno, con un medico neonatologo identifica-
to in ogni turno di guardia. Il trasporto in emergenza vie-
ne attivato dal Centro di Coordinamento che effettua il
primo triage e comunica al medico di servizio, in base ai
bacini geografici di utenza, la necessita di trasferimento
del neonato, fornendo l'orario di attivazione, le informa-
zioni cliniche del neonato, i dati del centro trasferente e
ricevente e del medico che lo prendera in carico.

Il team dello STEN dellOPBG & composto da:

m 5 medici neonatologi afferenti all’U.O. TIN/SIN
(Sub-Intensiva Neonatale)

m  5infermieri dell’'U.O. TIN/SIN;

®m un ausiliario per il caricamento e scaricamento della
incubatrice da trasporto;

= un autista.
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In OPBG sono operative 2 ambulanze da trasporto Ri-
spetto alle normali ambulanze, le vetture sono state pro-
gettate con appositi spazi che consentono di montare a
bordo apparecchiature molto avanzate che rispondono
a specifiche necessita. Sara possibile, per esempio, ini-
ziare gia sul trasporto il trattamento con ipotermia tera-
peutica, necessaria in caso di asfissia perinatale. Sara
anche possibile trasportare neonati con patologie pol-
monari severe, come l'ernia diaframmatica congenita,
che possono necessitare di ventilazione ad alta frequen-
za oscillatoria e/o di somministrazione di ossido di azoto.

Nella Figura 49 e mostrato 'andamento dei trasporti ne-
onatali dello STEN effettuati dall’Ospedale dal 2010 al
2020. Il decremento dei trasporti osservato nel periodo
(-36%) & da ascrivere non ad una diminuzione dell’effi-
cienza del servizio ma a due fattori positivi: il primo ri-
guarda I'incremento di gravidanze a rischio riferite ver-
so un centro perinatale adeguato all’espletamento del
parto a rischio ed il secondo attiene ad una riduzione
dei trasferimenti, fra centro di | livello a centro di Il livel-
lo, per mancanza di posto letto. | 305 trasporti effettuati
dal’lOPBG nel 2020 rappresentano una quota consi-
stente, pari a circa il 30%, di quelli effettuati dallo STEN
a livello regionale.

Sul totale di 305 trasporti OPBG, per il 69% si tratta di tra-
sferimenti verso I'Ospedale (76 per motivi medici, 76 per
motivi chirurgici e 58 per sospette o accertate cardiopatie)
mentre per il rimanente 31% si tratta di trasporti da centri
perinatali di | livello ad un centro perinatale di ll livello.

Figura 49. Andamento dei trasporti neonatali dello STEN effettuati dall’Ospedale dal 2010 al 2020.

Il centro trapianti pediatrici

Lattivita trapiantologica € uno dei punti di forza dell’O-
spedale Bambino Gestl. E I'unico Ospedale Pediatrico in
Europa in grado di rispondere al bisogno di ogni tipolo-
gia di trapianto pediatrico, dalle cellule ai tessuti, a tutti
gli organi solidi: rene (da donatore cadavere e da donato-
re vivente), fegato (da donatore cadavere e da donatore
vivente), cuore, polmone e cuore-polmone. L'Ospedale
svolge attivita di trapianto pediatrico di cuore e cuo-
re-polmone dal 1986, di rene dal 1993 e dal 2008 ¢ stato
attivato anche il trapianto di fegato. Lattivita di trapianto
svolta presso 'OPBG é valutata dal Centro Nazionale
Trapianti in termini di eccellenza, con sopravvivenze sia
del paziente che dell’organo pari al 100% per il trapianto
di rene, e maggiori della media europea per il trapianto
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cardiaco. Dai dati pubblicati dal Centro Nazionale Tra-
pianti risulta che nel biennio 2018-219 'OPBG, fra i 15
centri accreditati nel Programma Nazionale Pediatrico, &
al primo posto sul totale dei trapianti d’organo realizzati
(105/344), e specificamente al primo posto per Rene e
Cuore ed al secondo per Fegato e Polmone. La capacita
innovativa dell’Ospedale lo ha portato, nel 2010 a im-
piantare — primo al mondo — un cuore artificiale perma-
nente in un paziente di eta pediatrica. Nello stesso anno
in Ospedale & stato effettuato il primo trapianto di intesti-
no su paziente pediatrico in Italia. Per I'elevata comples-
sita dei pazienti pediatrici da avviare in un percorso di
trapianto d’organo o tessuti, le attivita sono organizzate
con un modello inter-dipartimentale che vede il coinvol-
gimento di svariate Unita Operative quali: Cardiologia,
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Cardiochirurgia, Chirurgia epato-bilio-pancreatica e dei
trapianti di fegato e rene, Epato-gastro-enterologia, Ne-
frologia, Unita di Trapianto Emopoietico e Terapie Cellu-
lari afferente al Dipartimento di Oncoematologia Terapia
Cellulare Terapie geniche e trapianto, Oculistica. Il pro-
gramma di trapianto da vivente & attivo dal 1996 per il
rene e dal 201 per il fegato. Lattivita di procurement di
organi e tessuti a scopo di trapianto & costituita da un in-
sieme di procedure e modalita organizzative finalizzate
alla promozione della donazione attraverso un percorso
predefinito che inizia con I'individuazione del potenziale
donatore, attraverso un sistema di monitoraggio giorna-
liero dei casi di lesione encefaliche presenti in Ospeda-
le, termina con le attivita di prelievo degli organi e/o dei
tessuti, passando attraverso il delicato compito di con-
tatto con i familiari dei pazienti deceduti su cui grava la
decisione di acconsentire alla donazione degli organi. Il
complesso di queste attivita e affidato al Coordinamento
Locale (CL) afferente alla Direzione Sanitaria nell’ambito
della Funzione di Medicina Legale e si inserisce nel piu
ampio quadro di coordinamento regionale del Lazio. Il
modello organizzativo adottato in OPBG prevede il coin-
volgimento del personale medico di Direzione Sanitaria
e del coordinamento infermieristico sempre afferente

alla Direzione, con il supporto del personale medico ed
infermieristico dei reparti intensivi. Nello specifico I'at-
tivita di procurement prevede anzitutto il monitoraggio
quotidiano delle lesioni cerebrali che esita in una repor-
tistica mensile al CRT. Se attraverso il monitoraggio si
individua un paziente nelle condizioni cliniche previste
dalla legge per procedere all’accertamento di morte ce-
rebrale si procede alla segnalazione al Centro Regionale
Trapianti (CRT). Seguono le procedure di legge per I'ac-
certamento di morte e parallelamente la valutazione di
una potenziale donazione di organi in termini di idoneita
e di consenso (che nel caso di pazienti minorenni deve
essere fornito da entrambi i genitori). Lattivita di procu-
rement del’'Ospedale deve tener conto del fatto che le
donazioni di organi in eta pediatrica sono sensibilmente
pil basse che nell’adulto e che la morte cerebrale nei
pazienti pediatrici pud sopraggiungere per patologie di
natura sistemica che rappresentano controindicazioni
alla donazione di organi e tessuti. Lanalisi del procure-
ment nel periodo 2007-2020 registra 85 accertamenti
di morte cerebrale, 26 dei quali hanno portato alla do-
nazione degli organi e/o tessuti; degli altri 59 casi la do-
nazione non & avvenuta per inidoneita clinica (30 casi) o
diniego alla donazione (29 casi) (figura 50).

2007 2008 2009 2010 201 2012 2013

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

. Accertamenti di morte cerebrale effettuate . Donatori effettivi

Figura 50. Accertamenti morte cerebrale e donatori. Anni 2007-2020.

Il centro di riferimento regionale antiveleni

Il Centro Antiveleni (CAV) dell’Ospedale Pediatrico Bam-
bino Gesu & stato riconosciuto dalla Regione Lazio (De-
creto Commissario ad Acta n.00073 del 29.09.2010),
insieme al Policlinico Umberto | e Policlinico Gemelli.
La sua attivita di tossicologia clinica & rivolta esclusiva-
mente a pazienti di eta inferiore ai 18 anni, essendo l'u-
nico centro antiveleni pediatrico in Italia € di riferimento
all'interno della rete regionale dell’emergenza. Questa
funzione viene svolta anche in ambito Nazionale, attra-
verso un’attivita di telemedicina e con gestione diretta di
pazienti intossicati trasferiti da altre strutture. Di seguito
le principali caratteristiche del centro che rispondono ai
requisiti stabiliti nel documento approvato dalla Confe-
renza Stato-Regioni nel 2008 (Rep. Atti n. 56/CSR del
28/02/2008).

m  Capacita di gestione pediatrica ad alta complessita
per intossicazioni.
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m  Expertise in Tossicologia clinica (specialista in farma-
co-tossicologia clinica).

m  Ambulatorio di farmaco-tossicologia pediatrica (atti-
vato a gennaio 2020).

m  Disponibilita di un proprio numero telefonico per le
consulenze telefoniche accessibile h24 e 7/7.

m  Possibilita ad effettuare esami di screening dil livello
per sostanze di abuso e nuove sostanze psicoattive.

m  Possibilita di eseguire esami diagnostici di laborato-
rio di secondo livello per alcuni esami tossicologici
e di farmaci come amanitina a e {3, digossina libera,
deferasirox, eltrombopag, pannello per benzodiaze-
pine, etc.

m  Attivita di formazione e aggiornamento in tossico-
logia clinica rivolto agli operatori sanitari del SSR e
SSN (Corso Nazionale annuale sulle intossicazioni
acute in pediatria) e attivita didattica Universitaria a
livello Regionale in tossicologia clinica pediatrica.

m  Attivita di sorveglianza e monitoraggio delle esposi-
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zioni a prodotti chimici in collaborazione con l'lstituto
Superiore di Sanita.

m  Osservatorio epidemiologico sull’'uso di sostanze
d’abuso in fascia pediatrica.

m Partecipazione alla rete nazionale dei CAV ed alla
redazione di Linee Guida Nazionali.

= Disponibilita con approvvigionamento e gestione,
con eventuale pronta disponibilita di antidoti non fa-
cilmente reperibili per le strutture del SSN/SSR.

m  Accesso personalizzato a informazioni riservate e
sorgenti informative tossicologiche per la gestione
dei pazienti esposti (Micromedex, Archivio Preparati
Pericolosi dell’lSS).

Nella figura 51 viene presentata I'attivita del Centro nel
periodo 2014-2020, distinta per numero di pazienti ge-
stiti per esposizione a xenobiotici, attraverso consulenze
telefoniche, interventi su soggetti arrivati in pronto soc-
corso o ricoverati e consulenze “a distanza” richieste da
altre strutture sanitarie. Si rileva un incremento costante
del numero di pazienti gestiti con le consulenze telefoni-
che (da 147 nel 2014 a 863 nel 2020) da parte di privati
e anche da strutture ospedaliere (da 9 nel 2014 a 68 nel
2020). La sua funzione di hub regionale fa si che la gra-
vita dei bambini, gestiti per esposizione/intossicazione
a sostanze pericolose o da abuso, sia piuttosto elevata,
infatti solo il 22% degli accessi in PS viene dimesso a
fronte di un 43% di ricoveri in OBI e di un 34% di ricoveri
in un reparto per acuti.

Lassistenza a pazienti pediatrici con infezione da
HIV/AIDS

Fra le attivita dell’U.O. Malattie Infettive e Immunoinfet-
tivologia del’lOPBG é prevista la diagnosi, il counselling
familiare, il trattamento ed il follow-up dei bambini e de-
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gli adolescenti con infezione da HIV acquisita alla nasci-
ta o in epoca successiva, e la diagnosi, il counselling ed
il follow-up dei bambini esposti alla nascita all’infezione.
Vengono altresi seguiti in follow-up per bilancio infetti-
vologico e identificazione di varianti resistenti e opzioni
terapeutiche alternative pazienti provenienti da zone
ad alta endemia d'infezione. Si effettua attivita clinica di
second opinion per altre strutture ospedaliere in merito
alla gestione della terapia antiretrovirale. Lattivita ambu-
latoriale diurna & rivolta anche a pazienti adolescenti o
giovani adulti che richiedono Counselling per Malattie
Sessualmente Trasmesse (MST); in questo ambito ven-
gono diagnosticate 3-4 nuove Infezioni da HIV I'anno.
La popolazione pediatrica seguita negli anni, al raggiun-
gimento dell’eta adulta, viene poi riferita alle strutture
sanitarie territoriali regionali dell’adulto (negli ultimi anni
sono stati inviati ai servizi delle ASL oltre 60 pazienti).
Viene svolta anche attivita di ricerca, in collaborazione
con la cattedra di Pediatria dell’'Universita di Roma “Tor
Vergata”, particolarmente indirizzata alla sperimentazio-
ne di un vaccino pediatrico per HIV. Nella figura 52 &
mostrato 'andamento dell’attivita assistenziale erogata
in regime di ricovero, prevalentemente diurno ed ordi-
nario solo in presenza di infezioni opportunistiche e/o
complicazioni correlate alle comorbidita. Va sottolineato
che I'incremento osservato negli ultimi due anni & princi-
palmente dovuto ad una modifica nel criterio di registra-
zione degli episodi di ricovero diurno per cui ogni DH
ha un solo accesso (negli anni precedenti invece ogni
DH poteva avere anche piu accessi). Nel 2020 i ricoveri
sono stati 184, di cui la gran parte (n=179) in regime DH.
| DH facevano riferimento a 88 soggetti (media di 2,0
DH per soggetto): il 37,5% aveva una cittadinanza di altro
paese, il 52,3% era di genere maschile ed il 53,4% aveva
una eta pari o superiore a 18 anni.
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Figura 51. Pazienti gestiti per esposizioni dal Centro Anti-Veleni OPBG. Anni 2014-2020.
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Figura 52. Pazienti trattati in regime di ricovero ordinario o diurno. Anni 2010-2020.
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LA MEDICINA DEL LAVORO

L'Ospedale Pediatrico Bambino GesUl, consapevole della
rilevanza che riveste I'operatore sanitario nel consegui-
mento della qualita e sicurezza delle cure e dell’assisten-
za ai pazienti, negli ultimi anni ha implementato nume-
rose attivita finalizzate al miglioramento del benessere
psico-fisico dei lavoratori. In funzione di tale approccio
nel corso del 2020 é stato profuso uno straordinario im-
pegno nella tutela della salute dei lavoratori e di terzi per
far fronte in particolare alle sfide imposte dal diffondersi
della pandemia da virus SARS Cov-2. In coerenza con la
normativa nazionale e regionale, contenente le indica-
zioni urgenti per la sorveglianza degli operatori sanitari
e le misure per il contrasto e il contenimento della dif-
fusione del virus SARS CoV-2 negli ambienti di lavoro,
il Servizio di Medicina del Lavoro, coordinandosi con le
altre Funzioni/Servizi della Direzione Sanitaria, ha imple-
mentato una molteplicita di azioni, rivolte al personale
esposto o con sintomatologia respiratoria acuta e/o sug-
gestiva per infezione da SARS CoV-2.

Promozione della salute

L'OPBG ha proseguito la campagna di sensibilizzazione
alla vaccinazione antinfluenzale dei lavoratori, ulterior-
mente potenziata nel 2020, con il raggiungimento della
piu alta percentuale di adesione della Regione Lazio ed
una delle migliori a livello nazionale (76,9%). In tal senso,
meritano di essere citati anche il mantenimento del 100%
di copertura vaccinale per Morbillo/Varicella/Rosolia negli
operatori sanitari in accordo con il Piano CICA-JCI e I'ef-
fettuazione di n. 96 contact-tracing per esposti a malattie
infettive contagiose, quali tubercolosi, morbillo e varicel-
la. Risultati estremamente positivi sono stati ottenuti, inol-
tre, sul fronte degli infortuni a rischio biologico (IRB), con
un ulteriore decremento (-32%) rispetto al target azien-
dale dell’ultimo quinquennio, a conferma dell'importanza
ed efficacia degli interventi congiunti di formazione e in-
dividuazione di idonei dispositivi di sicurezza.
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Prevenzione personalizzata

Nel 2020 la Medicina del Lavoro ha proseguito il coor-
dinamento delle attivita di disability management, fina-
lizzato alla gestione efficace di lavoratori con limitazioni
dell’idoneita, al fine di tutelare la salute del singolo lavo-
ratore e, al contempo, garantire livelli di prestazione in
linea con I'eccellenza della struttura. Nel corso dell’anno
il gruppo aziendale inter-funzionale ha effettuato n.438
valutazioni (il 38% delle quali legate a condizioni di fra-
gilita rispetto al’lemergenza COVID) ed il forte lavoro di
prevenzione, tutela e monitoraggio messo in atto dall’O-
spedale ha consentito di mantenere una percentuale di
idoneita con limitazioni molto contenuta (5,28% del per-
sonale) rispetto al trend nazionale (11,8-22,6%). Per quan-
to concerne le malattie professionali, il dato nel 2020 ha
confermato il trend aziendale degli ultimi 5 anni, sempre
inferiore rispetto a quello nazionale INAIL (2,28 malat-
tie professionali INAIL per 1000 lavoratori, a fronte di un
dato aziendale pari a 1,94).

Prevenzione dello stress lavoro-correlato e benessere
psicologico

L'OPBG si impegna a raccogliere le nuove sfide che na-
scono dal contesto sociale e lavorativo attraverso I'im-
plementazione di azioni mirate al miglioramento della
performance aziendale e al raggiungimento di un buon
clima aziendale. Per questo nel 2020 sul fronte della
prevenzione del disagio lavorativo & proseguita Iattivi-
ta del Gruppo di Gestione della valutazione del rischio
stress lavoro-correlato, coordinato dalla Medicina del
Lavoro. In particolare € stata effettuata I'analisi e la pub-
blicazione nei DAVR dei risultati dell’ultima indagine di
clima. Sono proseguiti gli interventi finalizzati al suppor-
to psichiatrico e psicologico per il singolo individuo e per
gruppi omogenei di lavoratori (totale n. 234 interventi),
cosi come la prevenzione sull’'uso/abuso di alcol e so-
stanze stupefacenti nei luoghi di lavoro attraverso con-
trolli a sorpresa e valutazioni specialistiche di Il livello.

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

DISABILITY MANAGEMENT

438

©

Patologia muscolo-scheletrica

Emergenza COVID

Disagio lavorativo

Altro

EMPOWERMENT, HELP POINT SANITARIO PSICHIATRICO E PSICOLOGICO 234

[ Roma-SPFLM

. Roma - S.Onofrio

Figura 53. Attivita di Medicina del Lavoro. Anno 2020.

COMITATO VALUTAZIONE ACQUISTI

In OPBG & presente un Comitato Valutazione Acquisti
(CVA) con composizione multidisciplinare che prevede
il coinvolgimento di diverse figure professionali garan-
tisce una valutazione integrata e di coordinamento tra
le varie Direzioni e articolazioni organizzative coinvolte
(ivi inclusi i lavori). Il Comitato & presieduto dal Direttore
Sanitario e ha il compito, in conformita alle disposizioni
previste dalle Norme sulla trasparenza, controllo e con-
correnza dei contratti pubblici della Santa Sede e dello
Stato della Citta del Vaticano, di analizzare, attraverso
procedure che regolamentano I'acquisizione di beni e
servizi. Tali procedure regolamentano I'acquisizione di
beni e servizi relativi a qualunque sia la forma contrattua-
le (Proprieta, Noleggio, Sostituzione, Donazione, Speri-
mentazioni Cliniche, Prove Gratuite, Fondi di Ricerca) re-
lativa a Dispositivi Medici, compresi i Software Medicali e
Apparecchiature Biomedicali di laboratorio. Il CVA espri-
me un parere tecnico-commerciale unicamente consul-
tivo e funzionale nei confronti della manifestazione del
fabbisogno di acquisizione, tiene conto delle specifiche
tecniche del bene proposto, delle evidenze scientifiche,
degli aspetti economici (inclusa la previsione di spesa
del materiale di consumo) dell'impatto organizzativo e
del rapporto costo-beneficio delle diverse opzioni. Tut-
te le richieste di acquisizioni debbono essere inoltrate a
cura del Responsabile dell’lUO/Servizio/Funzione utiliz-
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zando I'applicativo DAM nei tempi aziendalmente previ-
sti per la compilazione del Budget annuale.

Le richieste inserite dai Responsabili di UO/Servizio/Fun-
zione dovranno essere:

m  approvate dal rispettivo Direttore di Dipartimento

m  approvate in Budget

®m valutate dal CVA, che esprimera il proprio parere
consultivo da sottoporre all’approvazione del Diret-
tore Sanitario o del Direttore Scientifico.

Nel caso di iniziative di acquisizione che non rientrano
nella programmazione il fabbisogno & approvato dalla
Presidente, previa valutazione di sostenibilita da parte
della Funzione Controllo di Gestione. Nel 2020 il CVA
ha effettuato oltre 250 valutazioni, relative a quasi 700
apparecchiature.

U.O0.C. FARMACIA

Gestione farmaci, dispositivi medici, dietetici

In armonizzazione con le normative regionali vigenti e
le procedure JCI, il processo di erogazione dei farmaci
€ organizzato in modo da garantire la tracciabilita e la
sicurezza di ogni prodotto. A tal fine viene utilizzato un
sistema informatizzato (IPharm), univoco e condiviso da
tutte le Unita Operative dell’Ospedale, atto a registrare
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e monitorizzare in maniera capillare la movimentazione
di tutte le singole confezioni di medicinali. Lutilizzo del
supporto informatico comprende le attivita sia di distri-
buzione diretta che di somministrazione in trattamento.
Proprio grazie alla gestione informatizzata del processo
completo, a partire dalla prescrizione all’erogazione del
prodotto, e stato possibile ottenere una riduzione degli
errori. In particolare, un’importante riduzione degli erro-
ri si & realizzata nella fase di distribuzione del farmaco
grazie allimplementazione di una tracciatura puntuale
di ogni singola confezione mediante codice targatura.
La condivisione dei numerosi dati di letteratura sulla
sovrapponibilita del profilo di sicurezza ed efficacia dei
farmaci biosimilari rispetto ai prodotti di riferimento, e in
seguito ad effettuazione gara farmaci, & stato possibile
nel 2020 continuare ad inserire tali molecole nel Pron-
tuario Terapeutico Ospedaliero (PTO) ed indirizzare tutti
gli specialisti alla loro prescrizione sia nei pazienti nai-
ve che in quelli gia in trattamento. In questo contesto,
dato il costo notevolmente inferiore, i medicinali biosi-
milari possono svolgere un ruolo cruciale, offrendo I'op-
portunita di garantire I'accesso ai farmaci biologici per
tutti i pazienti contribuendo, al tempo stesso, ad attuare
strategie di disinvestimento e riallocazione delle risor-
se senza influenzare negativamente la salute dei piccoli
pazienti. Una delle criticita riscontrate a livello mondiale
nell’anno 2020 & stata sicuramente la difficolta nel repe-
rimento di Dispositivi di Prevenzione Individuale neces-
sari agli operatori per poter svolgere in sicurezza le atti-
vita sanitarie. In OPBG, la gestione dei presidi DPI non ha
risentito in modo marcato delle mancanze avute a livello
di produzione e di aumento dei costi in quanto, sin dai
primi casi positivi di COVID 19 in ltalia, sono state fatte
delle scorte preventive dei DPI necessari ad affrontare i
mesi successivi di lotta al virus. Per tale motivo gli ope-
ratori sanitari hanno potuto continuare nelle attivita clini-
che e diagnostiche previste con garanzia di protezione
a tutelo della loro salute e di quella dei piccoli pazienti
ed accompagnatore.

Cartella clinica elettronica

Lanno 2020 ha visto la partecipazione attiva del Far-
macista di Dipartimento al progetto "implementazione
condivisa degli schemi terapeutici CCE-Digistat". Nello
specifico, il farmacista si & occupato dell’implementazio-
ne della cartella clinica Digistat tramite la revisione delle
molecole preesistenti e I'inserimento di 26 molecole far-
maceutiche quali:

Antibiotici, Antivirali, Antifungini
Ipolipemizzanti sequestranti degli acidi biliari
Integratori

Antineoplastici, inibitori delle proteasi
Immunosoppressori, Cortisonici
Antiscompenso, Antiaritmic

Sedativi, Neuritropi

Vasoattivi, Vasodilatatori polm.
Immunoglobulina umana ad alto titolo IgM
Antidoti

Ormoni antidiuretici

In un ‘ottica di miglioramento continuo, & previsto di pro-
seguire le attivita al fine di ottenere:

®m Inserimento di schemi e percorsi terapeutici
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m  Uniformare le schede di tutte le molecole
m  Riduzione del numero di voci per molecola

Gestione farmaci 5% AIFA

La gestione della spesa farmaceutica & una voce fonda-
mentale nei bilanci dell’Ospedale, non solo per la cara-
tura economica ma anche per la complessita dell’equi-
librio tra le risorse disponibili e la domanda di Salute. La
Legge 326/2003 ha previsto la costituzione di un Fondo
nazionale presso AIFA per I'impiego di farmaci orfani per
il trattamento di malattie rare e di farmaci per particolari
e gravi patologie che rappresentano una speranza di te-
rapia, in attesa della loro commercializzazione. Il Fondo
e costituito dal 50% del contributo che le aziende farma-
ceutiche versano su base annuale ad AIFA. Tale contribu-
to e corrispondente al 5% delle spese annuali per attivita
di promozione che le aziende farmaceutiche destinano
ai medici. A seguito di attenta valutazione clinica ed ap-
profondita conoscenza delle terapie disponibili sia in
commercio che in fase sperimentale (farmaci innovativi),
il medico che ha in cura un paziente esplora la possibilita
di fornire la miglior cura disponibile tramite accesso al
fondo di rimborso nazionale 5% AIFA. In un documento
messo a disposizione dell’Ospedale, La UOC Farmacia
ha definito nel dettaglio il processo che dalla richiesta del
medico prescrittore porta alla consegna e rimborso del
farmaco da parte del SSN. E compito della UOC Farmacia
infatti seguire le richieste e tempistiche AIFA ed interfac-
ciarsi con i medici di reparto per garantire il buon esito
delle attivita al fine di ottenere in tempi brevi l'autorizza-
zione all’acquisto del farmaco innovativo. Nel corso del
2020, la UOC farmacia ha gestito il processo di rimborso
SSN per un valore pari a € 826.000.

Centralizzazione Farmaci Antiblastici ed Antibiotici
Durante il 2020 si & registrato un importante incremento,
pari a circa il 120% in piu rispetto il 2019, dell’attivita de-
gli allestimenti relativamente ai farmaci centralizzati per
un aumento delle UU.OO. coinvolte nel processo delle
prescrizioni su SW Tera80 (figura 54). Per ogni singola
terapia, tutte le fasi che vanno dalla prescrizione fino alla
somministrazione (calcolo del dosaggio, compilazione
dell’etichetta, scelta del diluente, ecc.) sono gestite dal
sistema informatico, con la minimizzazione del rischio di
errori connessi alle varie fasi del processo. Inoltre & stata
avviata la gestione centralizzata del meropenem, per il i
pazienti ricoverati presso il dipartimento di neonatolo-
gia, con un aumento significativo del numero totale di
terapie allestite.

Sperimentazioni cliniche

Presso la Farmacia & in corso la gestione centralizzata di
368 studi clinici pediatrici, di cui 30 prevedono I'allesti-
mento del farmaco sperimentale. La quasi totalita delle
sperimentazioni (93%) si identifica come multicentrica
internazionale, ed intessa per il 37,5% principi attivi bio-
logici/biotecnologici. Tra gli studi condotti si evidenzia
una prevalenza di studi in fase Il (51.7%) seguiti da quelli
di fase Il (35.9%) e fase | (12,4%). Nel 60% dei casi sono
studi controllati-randomizzati (il 45,3% con placebo).
Gli studi vengono condotti per il 64,4% in aperto, per il
35,6% in doppio cieco. Nel 44,9% dei casi la ricerca e
destinata alla cura di malattie rare. Inoltre, per gli stu-
di no-profit, per i quali la nostra struttura risulta centro
promotore, la Farmacia € impegnata nella gestione della
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Figura 54

farmacovigilanza mediante trasmissione delle SUSAR
(Suspected Unexpected Seroious Adverse Reaction) al
sistema Eudravigilance. Nel 2020, & stato registrato un
incremento delle sperimentazioni, pari al 20%, rispetto al
2019 dimostrando, un’attenzione sempre maggiore allo
studio delle malattie rare e all'impiego dei farmaci bio-
logici/biotecnologici piu innovativi in campo pediatrico.

Nutrizione Parenterale

Nel 2020, & stata completata I'attivita di messa a dispo-
sizione ed utilizzo per la totalita dei Dipartimenti del mo-
dulo “Terapia Nutrizionale” nell’applicativo informatico
Log80 per l'inserimento online delle prescrizioni sulla
base delle linee guida ESPGAN (European Society of
Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition)
/ESPEN (European Society for Clinical Nutrition and Me-
tabolism )/ESPR (European Society for Paediatric Rese-
arch ). Il softwareLog80 rappresenta un valido supporto
sia per il Medico nel calcolo dell’apporto nutrizionale in
relazione a fattori antropometrici e condizioni cliniche
del singolo paziente, che per il Farmacista nell’attivita di
monitoraggio relativa alla stabilita chimico-fisica e I'ap-
propriatezza prescrittiva dei macro- e micro-elementi.
Pertanto, la gestione informatizzata della TPN, rispetto
all’'uso del modulo cartaceo, ha permesso di ridurre no-
tevolmente il rischio di errore e migliorare la qualita del
trattamento fornito al paziente in termini di appropriatez-
za e sicurezza.

Galenica non sterile

Attualmente la Farmacia allestisce terapie galeniche non
sterili presenti nel Formulario Galenico Ospedaliero (re-
datto in funzione delle principali esigenze delle UU.OO.
dell’Ospedale) per pazienti in regime di ricovero/DH/am-
bulatorio. A seguito di analisi del rischio condotta sulle
preparazioni galeniche non sterili, nel corso del 2020 e
stata revisionata la modulistica di richiesta, preparazio-
ne, consegna e ritiro dei preparati galenici. In partico-
lare sono state inserite sezioni distinte e dedicate alla
UO richiedente, alla UOC Farmacia e alla fase di ritiro.
In ogni sezione vengono apposte data e firma secondo
competenza e a garanzia di completa tracciabilita delle
attivita, a partire dalla richiesta alla consegna del pre-
parato. Limplementazione della nuova modulistica ha
portato ad una drastica riduzione degli errori piu comuni
quali I'utilizzo di modulo non appropriato. Sempre allo

scopo di migliorare la qualita del servizio fornito ai picco-
li pazienti e allo scopo di ridurre il numero di non corrette
preparazioni allestite presso i reparti, la UOC Farmacia
ha messo a disposizione I'expertise del proprio perso-
nale dirigente per l'allestimento di tutti quei preparati
per singolo paziente che, causa formulazione solida del
medicinale (es. compresse) e quantitativo necessario da
somministrare (esiguo) comportava delle difficolta nella
preparazione. Sono quindi stati inseriti sulla intranet, a
disposizione dei tutte le UU.OO. dell’lOspedale, modu-
li per la richiesta di principi attivi in forma liquida quali
sciroppi. Le UU.OO. hanno evidentemente apprezzato
questa nuova introduzione tanto che nel 2020, é stato
registrato un incremento delle richieste di preparati ga-
lenici da parte delle UU.OO., rispetto al 2019 pari a circa
il 70% (figura 55).

Sempre in un’ottica di miglioramento continuo, al fine
di confermare/modificare dati di stabilita per le diverse
condizioni di conservazioni, sono state effettuate titola-
zioni di alcune preparazioni galeniche. In aggiunta, & sta-
ta revisionata la procedura “gestione farmaci” inserendo
al suo interno indicazioni utili agli operatori per poter
identificare le compresse frantumabili o meno. Oltre le
attivita di allestimento prepararti galenici richiesti per i
pazienti dell’Ospedale, la UOC farmacia fornisce il servi-
zio di allestimento preparati galenici anche per pazienti
esterni e/o dimessi. Grazie ad una richiesta da parte del-
le dirigenza farmaceutica della Regione Lazio, ad oggi
per preparazioni quali CBD e colliri per pazienti esterni &
previsto un rimborso rendicontato tramite File F. Per I'an-
no 2020 il rimborso & stato pari a circa €100.000. Nella
figura 56 una rappresentazione del numero di pazienti
per i quali allestiti queste tipologie di preparazioni nel
corso del 2020.

Allestimento Vaccini Covid

L’anno 2020 & stato caratterizzato dall’evento pandemi-
co legato alla diffusione del SARS-COV-2. Nel corso del
2020 diverse aziende hanno incentrato i propri sforzi
nella ricerca, sviluppo e produzione di vaccini atti ad eli-
minare o ridurre I'infezione virale, A fine 2020 AIFA ha
autorizzato I'utilizzo del vaccino biotecnologico a base
di mRNA virale ricombinante Comirnaty prodotto da Pfi-
zer. Al fine di garantire la corretta gestione del processo
allestimento vaccini, a partire dalla ricezione fiale conge-
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Figura 55. Preparazioni Galenica non sterile anni 2018 - 2019 - 2020.
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Figura 56. Anno 2020

late in criobox da Pfizer alla consegna della monodose in
siringa pronta per inoculazione, la UOC Farmacia & stata
identificata come principale preparatore delle monodosi
di vaccino COVID 19. In particolare, in quanto il vacci-
no COVID 19 e costituito da un farmaco biotecnologico,
e ruolo esclusivo dei dirigenti farmacisti appartenenti
alla UOC Farmacia gestire per I'Ospedale I'allestimen-
to e preparazione delle monodosi destinate alle 3 sedi
dell’Ospedale.

Conto Deposito

Al fine di garantire una completa tracciabilita delle atti-
vita e corretta assegnazione anno finanziario per rendi-
contazione economica, su istanza della UOC Farmacia,
e stato definito di informatizzare il processo, gia in es-
sere, di approvvigionamento mediante Conto deposito.
Linformatizzazione prevede la gestione del processo
tramite software informatico SAP. Lapprovvigionamento
di prodotti tramite Conto Deposito consente di avere mi-
nori costi di gestione, di immobilizzo finanziario (le scorte
non sono di proprieta dell’Ospedale finché non vengono
utilizzati i prodotti) e di avere un leadtime di rifornimento
annullato in quanto la merce & sempre presente. | pro-
dotti acquistati con il metodo del conto deposito sono
quei prodotti per i quali, in ragione del loro costo unitario
o per la difficile previsione di utilizzo, non & opportuno o
economico prevederne una scorta presso i magazzini o
i reparti. In riferimento al Conto Deposito gia in essere
presso I'Ospedale, per I'anno 2020 & stato pianificato un
graduale e progressivo inserimento di prodotti e fornito-
ri sul Sistema informatico SAP. All'interno del processo
di gestione Conto deposito, una posizione chiave e co-
stituita dalla UOC Farmacia che si trova ad affiancare al
ruolo clinico anche un ruolo di monitoraggio e controllo
puntuale dei prodotti utilizzati nei reparti dell’Ospedale.
Al termine del 2020 risultavano attivi contratti con circa
120 fornitori di dispositivi.
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FISICA SANITARIA

| numeri del Servizio

®m  Studi fisico-dosimetrici e piani di trattamento pazien-
te specifici: 62

m  Valutazione sicurezza device in RM e imaging avan-
zato RM: 30

m  Controlli di qualita sulle apparecchiature medico-ra-
diologiche e valutazioni di radioprotezione: 356

m  Valutazioni di impatto ambientale delle procedure
diagnostiche e terapeutiche con radionuclidi: 140

Gli Specialisti in Fisica Medica del Servizio di Fisica Sani-
taria si occupano di attivita polispecialistiche che riguar-
dano I'impiego di radiazioni ionizzanti e non ionizzanti in
ambito medico a scopo sia diagnostico che terapeutico
interfacciandosi quotidianamente con molte delle UO
dell’Ospedale (Radiologia, Medicina Nucleare, Radiolo-
gia Interventistica, Cardiologia Interventistica...).

Le principali attivita svolte riguardano soprattutto I'at-
tuazione degli obblighi e delle attivita previste dalla
normativa vigente in materia che stabilisce le norme
fondamentali di sicurezza relative alla protezione con-
tro i pericoli derivanti dall’esposizione alle radiazioni io-
nizzanti. Le principali attivita del Servizio riguardano la
sorveglianza sulle apparecchiature medico-radiologiche
anche attraverso un adeguato controllo della qualita e la
definizione di protocolli di effettuazione delle prove di
funzionamento delle attrezzature medico-radiologiche,
le valutazioni di dose al paziente sottoposto ad indagini
diagnostiche, di radiologia interventistica e trattamenti
medico-nucleari, la pianificazione fisico-dosimetrica nei
trattamenti brachiterapici e medico nucleari sulla base
delle prescrizioni terapeutiche del medico specialista e
le necessarie verifiche dosimetriche.
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Attivita in ambito terapeutico

Per quanto concerne I'attivita che il Servizio di Fisica Sa-
nitaria ha svolto a supporto dei trattamenti di terapia ra-
diometabolica in ambito medico-nucleare, nel corso del
2020 sono stati effettuati 62 piani di trattamento elabo-
rati tramite studio fisico-dosimetrico paziente specifico
con un incremento del 32% di attivita rispetto all’anno
precedente. Lincremento & da attribuirsi soprattutto
all’laumento dei pazienti affetti da neuroblastoma trat-
tati presso la UOC di Medicina Nucleare che si colloca
sempre pil come punto come riferimento nazionale per
il trattamento ad alte attivita di tale patologia.

Attivita in ambito diagnostico

Nell’ambito della diagnostica con Risonanza Magnetica,
il Servizio di Fisica Sanitaria ha svolto nel 2020 attivita
di studio ed ottimizzazione di sequenze di acquisizione,
con particolare riguardo all’utilizzo di tecniche avanzate,
inclusa la post-elaborazione delle immagini e I'analisi dei
dati. Sono stati svolti 13 interventi per imaging avanza-
to e sono stati predisposti 17 pareri tecnici consulenziali
per I'esecuzione in sicurezza di esami RM in pazienti con
device impiantati.

Collaborazioni e formazione

Il Servizio di Fisica Sanitaria ha continuato a svolgere atti-
vita di tutoraggio in convenzione con la Scuola di Specia-
lizzazione in Fisica Medica di Tor Vergata e La Sapienza
di Roma e attivita di formazione interna per eventi for-
mativi anche con accreditamento ECM. Gli Specialisti del
Servizio hanno costantemente collaborato e partecipato
a gruppi di lavoro interdisciplinari nazionali ed internazio-
nali con societa quali Associazione ltaliana di Fisica Me-
dica (AIFM), Societa Italiana di Radiologia Medica (SIRM),
Associazione ltaliana di Medicina Nucleare (AIMN).

Partecipazione a progetti

Il Servizio di Fisica Sanitaria, insieme alla UOC di Me-
dicina Nucleare, partecipa al progetto SIOPEN R NET
(International Society of Paediatric Oncology European
Neuroblastoma) che mira a costruire una rete europea
di ricerca sul neuroblastoma costituita da medici e fisi-
ci per migliorare la sopravvivenza dei bambini affetti da
tale patologia.

Attivita di Ricerca

Sul fronte della ricerca, il Servizio di Fisica Sanitaria
ha svolto attivita finalizzate al miglioramento e alla di-
mostrazione dell’efficacia dei trattamenti personalizzati
basati sull’approccio dosimetrico. Il prossimo passo sara
quello di effettuare la dosimetria a livello di voxel, una
tecnica recente che viene effettuata attraverso strumenti
per I'imaging anatomico e funzionale ad alta risoluzione
tridimensionale.

LE PROFESSIONI SANITARIE

Polo Infermieristico Frassati

La formazione del corso di laurea infermieristica du-
rante I’emergenza covid-19

La pandemia COVID-19 ha portato drastici cambiamenti
nella vita quotidiana, personale e istituzionale. Anche I'i-
struzione e la formazione di ogni ordine e grado ha subi-
to un importante arresto. Fortunatamente, le tecnologie
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a disposizione e I'esperienza maturata gia da alcuni de-
cenni in ambito di formazione a distanza, anche da parte
di prestigiose universita a livello internazionale, ha per-
messo di riprendere la formazione accademica conver-
tendo la modalita in presenza in una modalita online. La
Scuola delle Professioni Sanitarie “Pier Giorgio Frassati”,
sede dei corsi di Laurea in Infermieristica e Infermieristica
Pediatrica dell’Universita degli Studi di Roma Tor Vergata,
si @ adoperata a convertire rapidamente la formazione in
modalita didattica online per permettere agli studenti di
proseguire gli studi riducendo il piu possibile i disagi e i
ritardi sul loro percorso universitario. La consapevolezza
che il rispetto della tempistica per la formazione di nuovi
professionisti infermieri potesse essere un contributo es-
senziale, in un momento in cui I'assistenza & stata mes-
sa a dura prova anche in sistemi sanitari d’eccellenza, &
stata la spinta a pianificare e strutturare immediatamen-
te questa nuova modalita. In sole due settimane & stata
strutturata la didattica online ricorrendo all’utilizzo della
piattaforma di e-learning Moodle, gia precedentemente
richiesta dalla sede Pier Giorgio Frassati in previsione di
un utilizzo per le attivita accademiche di routine, e arri-
vando a consentirne I'accesso a piu di 100 studenti prima
della fine del mese di marzo.

E-Learning “Pier Giorgio Frassati®

Immagine 3

Attraverso la piattaforma e stato possibile ricreare un
ambiente accademico ma in formato multimediale nel
quale fornire tutto il materiale didattico, in maniera or-
ganizzata e strutturata in base al corso di Laurea, co-
municare piu rapidamente con tutti gli studenti tenendo
conto del loro percorso accademico individuale e moni-
torarne la loro attivita.

Immagine 4

Inoltre, attraverso una piattaforma di video conferenza e
stato possibile riproporre la modalita di didattica frontale
offrendo agli studenti 'opportunita di frequentare on line
buona parte delle lezioni previste e di poter interagire
con il docente per chiarimenti.
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Prevenzione degli incidenti domestici pediatrici: inda-
gine conoscitiva e progettazione di un intervento edu-
cativo per i genitori

Nel mese di marzo 2020 si & concluso, senza la realiz-
zazione dell’intervento educativo per I'inizio della pan-
demia COVID-19, il progetto sulla prevenzione degli inci-
denti domestici pediatrici. Previa analisi della letteratura
inerente, & stata condotta un’indagine conoscitiva, attra-
verso la somministrazione di un questionario creato ad
hoc, ai genitori di bambini con eta <5 anni presso il Po-
liambulatorio di San Paolo. Sono stati raccolti 111 questio-
nari, oggetto della seguente analisi descrittiva dei dati di
cui si riportano solo le risposte essenziali. Il campione &
risultato composto dalle madri (72,6%), dai padri (26,6%)
e da altro (0,8%) con un’eta media di 37 anni. Il 72,6% del
campione reputa “Abbastanza sicura” la propria casa e il
24,2 % “Molto sicura” (figura 57).

In linea con cid che & emerso dalla letteratura, il cam-
pione non ha piena consapevolezza dei pericoli presenti
nelle abitazioni, considerando quest’ultime come luogo
sicuro e senza rischi gravi per la salute. Dall’analisi dei
risultati emerge che il fenomeno e sottostimato e che
le conoscenze carenti sono sui 4 principali incidenti do-
mestici pediatrici. In particolare, & stato risposto in modo
corretto solo per: il 371% “per evitare che il bambino
scivoli & opportuno togliere i tappeti e le illuminazioni
dal pavimento”, il 75,8% che “le sbarre del lettino non
devono avere larghezza superiore a 6 cm e un’altezza
inferiore a 75 cm” e il 30% “l'altezza minima dell’acqua
con la quale pud avvenire 'annegamento € 5 cm”.

Ai quesiti con risposta “vero o falso” sono emersi i se-
guenti risultati alle risposte corrette: il 56,5% “La Stella di
Natale e il Ciclamino sono velenosi” e il 49,2% “Un paio
di gocce di thé caldo possono provocare ustioni gravi”.
L'82,3% del campione ha sentito parlare di Centro Anti-
veleni e il 75,8% sa a cosa serve. In caso di folgorazio-
ne il 49,2% del campione conosce la giusta sequenza di
azioni da compiere. All’affermazione “Se cade una pen-
tola di acqua bollente addosso al bambino i vestiti vanno
tolti” il 44,4% ha risposto in modo corretto; “Se i vestiti
del bambino prendono fuoco vanno tolti” e considerando
che I'affermazione & falsa il 26,8% ha risposto in modo
corretto; “La temperatura della zona ustionata va abbas-
sata mettendo la zona sotto I'acqua fredda” il 39,5% ha
riposto correttamente con “Vero”. In merito all'ingestione
di sostanze/liquidi pericolosi solo il 25,8% ha risposto in
modo corretto ritenendo che & opportuno non far vomi-
tare il bambino. Sull’ostruzione parziale delle vie aeree
I’analisi dei dati e risultata positiva (figura 58).

Le percentuali delle risposte esatte non si possono con-
siderare come un livello di conoscenza sufficiente e ido-
neo alla prevenzione dell’incidente. Date queste consi-
derazioni, & stato elaborato, ma purtroppo non ancora
attuato, un intervento educativo da poter realizzare con i
genitori delle scuole primarie attraverso la proiezione di
diapositive accompagnate da un’argomentazione chiara
e semplice da parte dell’educatore con la somministra-
zione di un questionario pre e postintervento ed un que-
stionario di gradimento finale.

Quanto reputa sicura la sua casa?

PER NIENTE | 1,6%

ABBASTANZA

MOLTISSIMO | 1,6%

Figura 57. Indagine conoscitiva sulla prevenzione degli incidenti domestici pediatrici.
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E opportuno non far vomitare il bambino

in caso di ingestione di sostanze/liquidi pericolosi

La temperatura della zona ustionata
va abbassata mettendo la zona sotto I'acqua fredda

Se i vestiti del bambino prendono fuoco
non vanno tolti

Se cade una pentola di acqua bollente addosso
al bambino i vestiti vanno tolti

Un paio di gocce di the caldo possono
provocare ustioni gravi

La Stella di Natale e il Ciclamino sono velenosi

L'altezza minima dell'acqua con la quale
puo avvenire I'annegamento e di 5 cm

Le sbarre del lettino non devono avere larghezza
superiore a 6 cm e un’altezza inferiore a 75 cm

Per evitare che il bambino scivoli € opportuno

togliere i tappeti e le illuminazioni dal pavimento

Figura 58. Percentuali risposte corrette alle domande piu significative.

La morte cardiaca improvvisa nello sport: ruolo dell’in-
fermiere nell’educazione e nella prevenzione

La Morte Cardiaca Improvvisa (Sudden Cardiac Death)
(SCD) e una patologia sempre piu frequente nel mon-
do dello sport. La SCD negli sportivi non supera I'-2%
del numero globale di tutte le morti improvvise di na-
tura cardiaca. Paradossalmente, si stima che gli sportivi
piu colpiti sono quelli a basso livello agonistico (80%)
e maggiormente i giovani atleti, con un’eta inferiore ai
39 anni, con un’incidenza stimata di circa 1:50.000. Alla
base della SCD, soprattutto negli ambienti sportivi dilet-
tantistici, ci sono diverse concause, quali ad esempio, la
mancanza di conoscenze relative a questo tipo di eventi,
una non appropriata informazione, preparazione e for-
mazione sia degli atleti stessi che del personale tecnico.
Sicuramente, la prima azione preventiva consiste in una
visita medico sportiva accurata, che ancora risente di va-
riazioni nella metodica di indagine, per rilasciare I'idonei-
ta alla pratica sportiva a livello agonistico. Importante e,
quindi, aumentare la consapevolezza di questo aspetto
preventivo sia negli atleti che nei tecnici. Utile &, inoltre,
verificare che le modalita diagnostiche utilizzate nelle vi-
site mediche siano idonee a riscontrare eventuali rischi
di SCD, anche negli ambienti sportivi dilettantistici. Il pro-
getto ideato consiste in uno studio quasi sperimentale
pre-post. Lintervento & stato effettuato su un campione
di atleti, partecipanti ai campionati di Ill e Il categoria
laziale di calcio, appartenenti a federazioni affiliate al
CONJ, individui di sesso maschile che praticano calcio a
livello agonistico, provenienti da 3 diverse societa calci-
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25,8%

39,5%

26,8%

44,4%

49,2%

56,5%

50%

75,8%

37,1%

stiche di Roma. Il campione di 69 atleti & rappresentato
maggiormente da calciatori appartenenti alla Il Catego-
ria laziale (62,3%) e solo il 76,8% & in possesso di un cer-
tificato medico valido per la pratica sportiva agonistica
(figura 59). Il 73,9% del campione non & a conoscenza
di una delle patologie pil pericolose in ambito sportivo:
la morte cardiaca improvvisa. Inoltre, solo il 44,9% degli
atleti ha sostenuto la visita medico sportiva perché in-
centivati dalla societa.

Tutti gli atleti hanno sostenuto almeno una volta una visi-
ta medico sportiva ma hanno dichiarato di non aver svol-
to visite complete di tutti gli esami come stabilito dalla
legge che ne regolamenta la modalita, in quanto: il refer-
to dell’esame urine e stato portato al medico di medicina
dello sport solamente dal 40,6%, il 2,9% non ha effettua-
to una spirometria, 1",4% degli atleti non ha effettuato un
elettrocardiogramma. Inoltre, al 27,5% del campione non
& stata misurata la pressione arteriosa, al 4,3% degli at-
leti non & stata rilevata la frequenza cardiaca e, infine, al
30,4% del campione non & stato richiesto né altezza né
peso (figura 60). Solo il 29% del campione ha frequen-
tato un corso BLSD e, di questo 29%, solo il 45% ha una
certificazione tutt’ora valida. Inoltre, il 52,2% degli atleti
non sa se la propria societa abbia un DAE nel centro
sportivo e, del 47,8% che & a conoscenza della presenza
di un DAE, solo il 42% sa dove & collocato (figura 61).
E emerso inoltre che il 100% degli atleti pensa che uno
sportivo dovrebbe sostenere un corso BLSD, cosi come
il 971% crede che anche un membro dello staff tecnico
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dovrebbe possedere una certificazione BLSD. Infine, il
100% del campione pensa sia fondamentale la presenza
del DAE all'interno della societa sportiva. Raggiungere
le societa sportive, passando per lo staff tecnico fino a
raggiungere gli atleti stessi, € un primo passo per la pre-
venzione della morte cardiaca improvvisa negli ambienti
sportivi dilettantistici spesso trascurati e poco controlla-

23,2%

s [ No

Figura 59. Percentuali possesso certificato medico sportivo per atti-
vita agonistica

ti. Linfermiere & quella figura professionale cardine che
educa e sensibilizza la societa sportiva e gli stessi atleti,
a ricorrere a strutture di medicina dello sport che ese-
guano correttamente le visite mediche richieste per la
certificazione dell'idoneita sportiva agonistica, andando
ad aumentare la consapevolezza e ridurre il rischio di
eventi di morte cardiaca improvvisa con esiti infausti.

Referto esame urine

Elettrocardiogramma 98,6%

Rilevazione PA 72,5%

Rilevazione FC 95,7%

97,1%

Rilevazione peso e altezza

69,6%

Figura 60. Percentuali degli accertamenti eseguiti durante la visita
medico sportiva

L _ o

Conoscenza

disponibilita DAE 47,8%
Conoscenza

collocazione DAE 42%

Figura 61. Percentuali relative al BLSD e al DAE

Traduzione, validazione e affidabilita della versione ita-
liana del questionario expanded nursing stress scale

Prevenire condizioni di stress e garantire I'attuazione
di buone condizioni di salute nell’ambiente lavorativo
rappresentano elementi imprescindibili e un obbligo
morale, poiché il lavoro non dovrebbe mai compromet-
tere lo stato di salute di una persona. Diversi studi han-
no mostrato come gli operatori sanitari, in particolare gli
infermieri, hanno un rischio maggiore di sperimentare
problemi legati allo stress fisico e mentale, tra cui gra-
ve affaticamento cronico, ansia e depressione. Questo
fa si che la figura del professionista infermiere riporti un
elevato livello di esaurimento occupazionale derivante
da un deterioramento fisico ed emotivo a lungo termine
e da fattori di stress cronico come ansia e depressione,
comportando cosi una riduzione dell’interesse e della
motivazione sul lavoro. Per la valutazione e rilevazione
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dello stress lavoro-correlato sono stati ideati numerosi
questionari da poter somministrare ai lavoratori, di cui
alcuni prettamente infermieristici come quello scelto in
questo studio, ovvero I’'Expanded Nursing Stress Scale
(ENSS) ideato da Pamela A. Gray-Toft e James G. Ander-
son. Il Progetto si propone di validare in lingua italiana il
questionario Expanded Nursing Stress Scale, composto
da 57 items e 9 fattori. Nel questionario viene richiesto
all'infermiere di specificare, per ogni situazione riscon-
trata nell’esperienza lavorativa, quanto quest’ultima sia
stata stressante indicando I'opzione piu adatta, ovvero:
“1 = Per niente stressante”, “2 = Occasionalmente stres-
sante”, “3 = Frequentemente stressante”, “4 = Estrema-
mente stressante” e “5 = Non applicabile”. La dimensio-
ne campionaria & stata di 208 infermieri. La valutazione
degli items del questionario e stata fatta con 'analisi di
affidabilita tra scale, con il metodo dell’alpha di Cronba-
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ch. Il valore soglia dell’alpha per avere un’affidabilita
accettabile & 0,70. E stato calcolato il coefficiente di
Cronbach per ciascuno dei 57 items risultando sempre
maggiore di 0,70, in particolare sono stati riscontrati dei
valori superiori a 0,90. Pertanto, il valore complessivo
di tale indice statistico per tutti i 57 items risulta uguale
a 0,96 mostrando un livello di affidabilita molto buono.
Con la validazione della versione italiana del’ENSS sara
possibile mettere a disposizione dei professionisti infer-
mieri italiani un nuovo strumento che permetta la rileva-
zione e valutazione dello stress causato dalle numerose
situazioni che quotidianamente si riscontrano nell’lambi-
to lavorativo della professione, al fine di poter ridurre il
fenomeno dello stress lavoro-correlato nello staff infer-
mieristico, migliorando di conseguenza anche la qualita
dell’assistenza erogata.

Formazione
Nel 2020 nel piano di formazione della Direzione Sa-
nitaria sono stati programmati 89 Corsi di formazione,

Tipologia
AUDIT

FSC e Gruppi di Miglioramento

Corsi Teorico Pratici Qualita e Sicurezza del paziente
- Miglioramento Qualita dell'assistenza

Corsi Teorico Pratici Inserimento Nuovo Personale

Corsi Teorico Pratici - RCP obbligatori / Formazione
nell'lEmergenza - Urgenza - AHA/Simeup

Simulazione

Corsi Teorico Pratici - RCP FACOLTATIVI / Formazione
nell'Emergenza - Urgenza - AHA/Simeup

Corsi Teorico Pratici Qualita e Sicurezza del paziente
- Ricerca e Sviluppo professionale

Corsi FAD - Formazione on-line

Corsi formazione / educazione pazienti / famiglia/ insegnanti

Fuori Piano - e passati da ECM a NON ECM altri dipartimenti

On line per emergenza COVID 19 *

TOTALE

I'emergenza Covid 19 ha reso necessario la realizzazio-
ne di 120 corsi ed il piano di formazione della Direzione
Sanitaria € stato realizzato al 118% rispetto a quanto pro-
grammato (tabella 18). Corsi per la Rianimazione Cardio-
polmonare (RCP) BLS, PBLS, PALS per 'emergenza Co-
ronavirus tutti i corsi previsti da marzo 2020 a dicembre
2020 sono stati realizzati con modalita ON-LINE sincro-
na utilizzando la piattaforma ZOOM. Sono stati svolti in
totale 67 corsi al quale hanno partecipato 823 operatori
per un totale di 4.750 ore di formazione on-line (tabella
19). | corsi per la rianimazione cardiopolmonare di base
ed avanzata prevedono la proiezione di video sul cor-
retto utilizzo del defibrillatore e dei presidi da utilizzare
secondo le nuove linee guida delle societa scientifiche
SIMEUP, AHA che recepiscono le indicazioni di ARES
118, per 'emergenza Covid-19. Tutti i partecipanti sono
registrati sull’applicativo OPBG AS 400 dellOPBG ed
hanno regolare attestato. (Programmi allegati secondo
nuove linee guida per Covid-19).

Totale Corsi Cor§ J . % Cor§i q %
avviati realizzati

25 25 100% 24 96%
5 5 100% 5 100%
20 14 70% 9 45%
" 9 82% 7 64%
5 5 100% 5 100%
7 6 86% 5 71%
7 6 86% 5 71%
3 2 67% 2 67%
2 1 50% 1 50%
1 1 100% 1 100%
2 20 1000% 15 750%
0] 26 100% 26 100%
89 120 135% 105 118%

Tabella 18. Corsi di formazione realizzati su totale dei corsi programmati, situazione al 31 Dicembre 2020.

Tipologia corso N
polog videoconferenza

BLS 35 473
PBLS base laici 9 100
PBLS-D base sanitari 10 88

PALS RETRAINING 13 162
Totale corsi 67 823

N. corsi effettuati in N. partecipanti in

Durata formazione

Durata corso in erogata in video-
. videoconferenza conferenza (n. ore)
videoconferenza > A
(n. ore) partecipanti in

videoconferenza

4 1892
4 400
4 352
13 2106
25 4750

Tabella 19. Corsi di Rianimazione Cardiopolmonare in videoconferenza- Anno 2020.
* Per 'emergenza Covid 19 si € reso necessario attivare 26 corsi di formazione on line al fine di garantire il rispetto della sicurezza dei pazienti e la

formazione degli operatori, 6 dei corsi attivati sono fuori piano.
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Personale esterno
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e infermieristico
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Figura 62. Orientamento on line per il nuovo personale nel 2020

Centro simulazione in pediatria

Simulazioni in situ e in aula

Quest’anno 2020 I'attivita di simulazione & stata inte-
grata nel progetto sugli arresti cardiaci intraospedalieri,
per dare una risposta alla richiesta emersa sia durante i
debriefing di questi eventi che durante I'analisi annuale
del bisogno formativo dei professionisti. Le simulazioni
in situ nel 2020 sono state realizzate nelle Unita Opera-
tive e Servizi dell’Ospedale per esercitare su simulatori
ad alta fedelta le competenze tecniche e non tecniche
coinvolte nella gestione dell’emergenza clinica ed arre-
sto cardiaco pediatrico con i professionisti che svolgono
assistenza clinica.

Durante I'anno sono state effettuate 20 simulazioni in
aula o in situ per un totale di 167 partecipanti. Alle si-
mulazioni collaborano diversi team multidisciplinari affe-
renti ai Dipartimenti DEA-PG, ARCO, DMCCP e Direzione
Sanitaria (figura 64).

7 8
20
8
167

. N. simulazioni in situ/aula

2017

. N. partecipanti
. N. team coinvolti

Figura 64. N° partecipanti, simulazioni e team coinvolti nelle simula-
zioni in situ e in aula
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Figura 63. Andamento orientamento negli anni dal 2015 al 2020

Training Center American Heart Association (AHA)
dell’Ospedale Bambino Gesu (OPBG)

Nel 2020 il Training Center AHA OPBG ha realizzato e
certificato un totale di 89 eventi formativi per un totale
di 480 medici ed infermieri dell’Ospedale. Quest’anno,
la formazione AHA in seguito alla pandemia da Covid-19
€ stata realizzata mediante modalita formative miste. |
corsi sono stati realizzati tramite: 1) moduli teorici a di-
stanza, tramite piattaforma online in modalita sincrona;
2) formazione in simulazione individuale o a piccoli grup-
pi su manichini e simulatori, nel rispetto delle raccoman-
dazioni divulgate dall’ARES 118 per la prevenzione della
trasmissione infettiva del SARS Cov-2 durante la forma-
zione sull’emergenza urgenza. Tale modalita didattica &
stata concordata ed autorizzata dal’AHA in risposta alle
esigenze intercorse a causa della pandemia, con 'obiet-
tivo di proseguire I'attivita didattica di base ed avanzata
sulla gestione del paziente critico. Nella figura 65 I'anda-
mento dell’attivita del Centro di Formazione AHA OPBG
dal 2013 al 2020.

Corso AHA N. edizioni

Advanced Cardiac Life Support Istruttori 1

Advanced Cardiac Life Support 2
Basic Life Support 50
Pediatric Advanced Life Support 18

Pediatric Emergency Assessment
Recognition Stabilization

Rinnovi istruttori Basic Life Support 7

Totale 79

Tabella 20. Corsi American Heart Association (AHA)- Anno 2020
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Figura 65. N° corsi realizzati dal 2013 al 2020, certificati dall’International Training Center American Heart Association (AHA) Centro di Training
e Simulazione OPBG. Il totale comprende i corsi Basic Life Support, HeartSaver, Pediatric Emergency Assessment Recognition Stabilization e

Pediatric Advanced Life Support AHA.

Formazione esterna

A distanza di due anni a febbraio 2020 e stata avviato
il re-training Basic Life Support del personale di custo-
dia in servizio presso i Musei Vaticani per garantire una
risposta tempestiva ed efficace nelle situazioni di emer-
genza clinica. Il percorso formativo rappresenta un’e-
sperienza umana e professionale molto significativa sia
per gli Istruttori che per tutti i partecipanti ai Corsi. Que-
sti ultimi, ripetendo o partecipando per la prima volta ai
Corsi Heartsaver-RCP AED hanno appreso o consolidato
le tecniche di rianimazione cardio polmonare di base, fi-
nalizzate alla salvaguardia della sicurezza dei visitatori
dei Musei pontifici e della Citta del Vaticano.

LInternational Training Center (ITC) AHA Centro di
Training e simulazione

OPBG collabora con 'AHA mediante I'attivita dei Regio-
nal Faculty del Centro di Formazione per la formazione
esterna e il monitoraggio di istruttori in altri ITC AHA e la
Societa Europea di Terapia Intensiva Pediatrica e Neona-
tale (ESPNIC) per la realizzazione di percorsi formativi in
simulazione realizzati nei workshop durante i congressi.

Registro degli arresti cardiaci intraospedalieri

Il monitoraggio degli arresti cardiaci (AC) intra-ospedalie-
ri @ un progetto per il miglioramento della qualita della
prevenzione degli arresti cardiaci e la risposta al dete-
rioramento o emergenza clinica dei pazienti ricoverati
in Ospedale. A seguito dell'introduzione del sistema di
allerta precoce BedsidePEWS, il monitoraggio di questi
eventi &€ fondamentale per comprendere la capacita di ri-
sposta dell’Ospedale ai pazienti le cui condizioni evolvo-
no in un peggioramento clinico severo. Il progetto & con-
diviso tra la SFRI, il DEA-PG e I'UO Epidemiologia Clinica
in collaborazione con il network PedRES-Q del Children’s
Hospital Of Philadelphia (CHOP) (https://www.pedires-q.
org/). Nel 2020 sono stati sviluppati tre ambiti particolari:
1) il monitoraggio degli arresti intra-ospedalieri in tutte le
sedi dell’'Ospedale; 2) la realizzazione di cold debriefing
degli arresti cardiaci; 3) I'avvio di un network pediatrico
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multicentrico italiano sull’arresto cardiaco intra-ospeda-
liero pediatrico.

Il monitoraggio degli arresti intraospedalieri dell’Ospe-
dale Dopo lintroduzione del BedsidePEWS, il monito-
raggio degli eventi di arresto cardiaco e il primo passo
realizzato in Ospedale per I'avvio di interventi per il miglio-
ramento del sistema di risposta al’emergenza clinica. Il
registro & presente sulla intranet in formato elettronico per
tracciare tutti gli eventi in cui un paziente viene assistito
con il massaggio cardiaco esterno o assistenza avanzata
delle vie aeree, gli interventi attuati e i tempi di risposta.
Nel 2020 sono stati registrati 31 arresti cardiaci, di cui 13
sono avvenuti in un Unita Operativa di degenza non critica
(figura 63). Landamento del tasso degli arresti cardiaci per
1000 giornate di degenza in Ospedale ¢ stabile, tra 0.06 e
0.38 eventi per 1000 giornate di degenza (figura 64). Nel
2020 sono stati avviati e realizzati i cold debriefing di
arresti cardiaci avvenuti in Unita Operative di degenza
(il 46% degli arresti cardiaci avvenuti in Unita Operative
non critiche) con i professionisti coinvolti nella gestione
di questi eventi. Gli incontri sono stati realizzati a distan-
za su piattaforma virtuale per rispondere alle esigenze
di distanziamento conseguenti alla pandemia. Durante
i debriefing sono emersi i punti di forza dei team nel-
la gestione degli AC e le opportunita di miglioramento
rispetto all’aderenza all’algoritmo Pediatric Advanced
Life Support (PALS), i fattori umani, la comunicazione o
altre competenze non tecniche all'interno del team e
I'accesso ai presidi per la gestione del’emergenza. Tra-
mite i cold debriefing vengono identificate le aree sui
cui attuare gli interventi per migliorare il sistema di rispo-
sta all’emegenza. A partire dal network PedRES-Q del
Children’s Hospital Of Philadelphia (CHOP) (https://www.
pedires-q.org/) e stato avviato il network degli ospeda-
li pediatrici sull’arresto cardiaco a cui hanno aderito 12
ospedali italiani. Si tratta di un progetto per realizzare
il registro degli arresti cardiaci pediatrici in Italia e una
comunita di pratiche italiana per la condivisione delle
evidenze, interventi e il benchmarking.
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. Tutte le UU.OO. e servizi
Figura 66. Arresti cardiaci in OPBG e nelle Unita Operative di degenza.

3,77
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Figura 67. AC x 1000 gg di degenza.

Attivita e collegamenti effettuati on line anno 2020
per emergenza COVID 19

Al fine di garantire lo svolgimento delle attivita ordinarie
e straordinarie determinate dal’emergenza pandemica,
& stato necessario spostare in modalita on line Iattivita
che veniva svolta in presenza per la formazione, i comi-
tati e gli incontri tra servizi interni ed esterni rispettando
cosi le modalita previste dalla normativa. | collegamenti
effettuati in totale sono stati 918 per un totale di 1.771
ore di collegamento on line. Il numero di collegamenti
zoom effettuati nelle giornate dell’anno, oscillano da un
minimo di 1 ad un massimo di 17 collegamenti gestiti al
giorno. La DURATA MEDIA dei collegamenti & stata di
circa 2 ore (01:55:40) con un minimo di 15 minuti (1/918) di
collegamento ad un massimo di 10 ore (1/918) (figura 68).

Sviluppo delle professioni infermieristiche e sanitarie
Nell'anno 2020, la SFRI ha proseguito le attivita previ-
ste per i progetti di sviluppo nell’area delle professioni
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infermieristiche e sanitarie. Infatti, lo sviluppo delle pro-
fessioni infermieristiche e sanitarie coerentemente con
il il progetto avviato nel 2018 per la formazione profes-
sionale in pediatria e lo sviluppo delle professioni infer-
mieristiche e sanitarie che ha come obiettivo la crescita
di tali professioni in correlazione con i nuovi bisogni di
assistenza al paziente famiglia nella sua complessita ha
adottato una metodologia che ha permesso di mettere
al centro del processo assistenziale il paziente e la sua
famiglia secondo una visione olistica della persona nella
sua fragilita e nella sua complessita. Il metodo mette al
centro il paziente e la famiglia partendo dai suoi bisogni
e dall’analisi dei percorsi e dei processi, rivisti ed ana-
lizzati alla luce delle evidenze scientifiche, sperimentati
attraverso progetti di miglioramento e di ricerca, ed im-
plementati attraverso la formazione di base e continua,
nella pratica clinica per il miglioramento continuo della
qualita dell’assistenza. Obiettivo delle diverse attivita
sono state orientate alla sostenibilita, alla risposta alla
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pandemia da Covid 19 mantenendo gli standard assi-
stenziali intraospedalieri e di supporto al territorio per
contenere e prevenire la diffusione del Covid 19.

Le iniziative, piu nello specifico, si articolano in cinque
linee progettuali di seguito indicate.

®  Introduzione del ruolo di Infermiere Specialista e pro-
fessionista specialista clinico. nonostante 'emergen-
za determinata dalla pandemia I'ospedale ha portato
avanti il progetto per poter rispondere alle situazioni
maggiormente complesse che hanno richiesto signi-
ficative, elevate ed innovative competenze profes-
sionali da parte degli infermieri e delle professioni
sanitarie. Nel corso dell’anno 2020 il 32% dei profes-
sionisti, inclusi nel progetto di sviluppo, hanno rice-
vuto I'incarico di coordinamento e il riconoscimento
della competenza specifica.

m La Partnership con la formazione Universitaria di Il
livello e dottorale nelle professioni sanitarie. nell’otti-
ca del consolidamento del ruolo formativo dell’Ospe-
dale quale polo di attrazione per i corsi universitari
di Il livello per Infermieri e altre professioni sanitarie
con I'Universita di Tor Vergata e con I'Universita Cat-

COMITATO FORMAZIONE FORMAZIONE RCP RICERCA

Figura 68. Tipologia e numerosita incontri on line per emergenza Covid-19.

IIA

tolica del Sacro Cuore di Roma per il corso magistra-
le di laurea per infermieri con incarico di docenza, Il
2020 ha visto la stipula della convenzione con I'Uni-
versita di Tor Vergata per il Dottorato di ricerca per
gli infermieri e le professioni sanitarie.

Altri progetti funzionali al consolidamento della qua-
lita dell’assistenza e della “Patient Experience”, sup-
porto alle attivita territoriali, e alla formazione e ricer-
ca per la valorizzazione e crescita dei professionisti
sono stati:

Progetto pilota di implementazione dei diari di Te-
rapia Intensiva: e stato avviato il progetto pilota in
Area Rossa per testare la fattibilita dell’'uso dei dia-
ri di Terapia Intensiva, uno strumento dedicato alla
narrazione del ricovero dei pazienti sedati e ventilati
meccanicamente da parte dei genitori, altri membri
della famiglia, amici e i professionisti di Terapia In-
tensiva. Lutilizzo dei diari & in linea con 'attenzione
posta dall’ospedale alla “Patient Experience”. Nel
2020 i diari sono stati proposti a 13 famiglie che
hanno partecipato al progetto, esprimendo una sod-
disfazione elevata per il progetto. La maggior par-
te delle narrazioni sono state prodotte dai genitori
(45%, n=95), e dai professionisti (25%, n=52). Nei
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CONTINUA
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diari, in media sono stati riportati 16 inserimenti al
giorno. | caregiver e i professionisti hanno riportato
episodi significativi del ricovero del bambino, le loro
emozioni, le loro aspettative, il bisogno del supporto
sociale da parte della famiglia ed amici e di spiri-
tualita.

m E stata sviluppata una apposita linea di ricerca per
esplorare quale sia I'esperienza dei bambini e ra-
gazzi in condizioni croniche complesse e delle loro
famiglie. E stato elaborato in tal senso un modello di
self-care in pediatria che tenga conto dei piu recenti
approcci teorici su questo tema.

m |l proseguimento delle attivita del Centro per I'E-
ducazione e I'Empowerment dei pazienti (CEEPF).
In particolare & stato dato un elevato contributo
nell’elaborazione delle “pillole per prendersi cura”
in collaborazione con I'ISBA, pubblicate sul portale
dell’lOPBG e esito di un lavoro condiviso tra diversi
infermieri e altri professionisti sanitari afferenti a piu
Dipartimenti del’OPBG. Alcune di questa pillole (n. 9)
hanno riguardato contenuti educativi per le famiglie
in merito ai comportamenti utili da tenere ai fini della
prevenzione e della gestione a domicilio dell'infezio-
ne da Covid 19. Le attivita del CEEPF hanno anche
riguardato la formazione degli infermieri e degli altri
professionisti sanitari nell’educazione dei pazienti e
famiglie. E stata condivisa con i discenti una meto-
dologia per I'elaborazione dei piani educativi e dei
relativi materiali a supporto dei processi educativi
messi in atto.

m  lavvio del progetto NIDCAP per migliorare I'assi-
stenza nell’area intensiva neonatale ha visto la rea-
lizzazione della formazione del team assistenziale.

ISTITUTO BAMBINO GESU PER LA SALUTE DEL
BAMBINO E DELLADOLESCENTE

Anche nel 2020 ['Istituto Bambino Gesu ha continuato
a perseguire il proprio obiettivo di mettere al servizio di
tutte le famiglie le competenze degli operatori sanitari
dell’Ospedale. La stretta collaborazione di tutto il per-
sonale sanitario dell’Ospedale e dei professionisti della
Comunicazione e stata essenziale. Gli strumenti princi-
pali di cui I'lstituto ha continuato ad avvalersi nel 2020
sono stati:

Le “pillole”, contenuti digitali redatti dai medici dell’O-
spedale che riguardano la salute e le malattie dei bam-
bini. Lobiettivo & informare correttamente le famiglie at-
traverso contenuti basati sulle evidenze scientifiche ma
facilmente comprensibili, redatti in modo da posizionarsi
nel miglior modo sui motori di ricerca. Nel 2020 le pil-
lole sono passate da 1.059 a 1.437 con un incremento
del 27% e le visualizzazioni dall’ltalia e da tutto il mondo
sono passate da 8 milioni a quasi 15 milioni con un incre-
mento del 87.5% rispetto al’anno precedente.Sono state
aperte 4 nuove sezioni di pillole:

Malattie rare dalla A alla Z

Allattamento al seno

Esami di laboratorio

Malattie tropicali

Nuovo Coronavirus: nel 2020 sono state pubblicate
n.92 sul Coronavirus con un picco di visualizzazioni
di 931.000 nel mese di ottobre.

Sono state inoltre aggiornate 194 pillole pubblicate pri-
ma dell’anno 2018.

Percorsi di cura e salute: schede riassuntive di argo-
menti riguardanti la salute del bambino che introducono
le pillole. Nel 2020 sono state pubblicate 12 schede.

Il magazine mensile multimediale “A Scuola di Salute”,
ha I'obiettivo di informare genitori ed insegnati sui temi
pill importanti della pediatria. E frutto della stretta colla-
borazione tra competenze pediatriche e competenze di
comunicazione. Nel 2020 sono stati pubblicati 7 numeri
e 5 numeri speciali e sono state pubblicate 4 guide di “A
scuola di salute”.

| social video, sono brevi video che sintetizzano, con I'a-
iuto di un filmato e di una musica di sottofondo, i temi
trattati dalle pillole e dal mensile. Vengono pubblicati su
Facebook. Nel 2020 sono stati pubblicati 25 social vi-
deo e 34 video interviste.

| Podcast sono brevi programmi radiofonici diffusi online
e dedicati sia all’ascolto di articoli di “A scuola di salute”
sia all’ascolto delle pillole. Nel 2020, ne sono stati pub-
blicati 59.

\
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DIPARTIMENTO

ANESTESIA, RIANIMAZIONE
E COMPARTI OPERATORI

| NUMERI RICOVERI ORDINARI ACUTI
DEL DIPARTIMENTO PRESTAZIONI AMBULATORIALI

PRESTAZIONI PAZIENTI INTERNI

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Anestesia, Rianimazione e Comparti Operatori
S. G. Picardo

Anestesia, Rianimazione e Comp. Operat. Roma
S. G. Picardo

Rianimazione Pediatrica Generale
R. Bianchi

Il Dipartimento ARCO collabora con tutti gli altri Diparti-
menti dell’ospedale per attivita mediche e chirurgiche;
& coinvolto dal punto di vista clinico e di ricerca a livello
nazionale e internazionale in collaborazioni che mirano
all’aggiornamento e il miglioramento del processo dia-
gnostico/terapeutico. Laumento della complessita chi-
rurgica si accompagna ad un affinamento delle cure pe-
rioperatorie tendendo ad un percorso “personalizzato”.

ARCO PALIDORO

Anestesia: Lattivita anestesiologica si esplica con tecni-
che di anestesia di generale e locoregionale ecoguidata
in otto sale operatorie, sedazioni per procedure diagno-
stico-terapeutiche in 2 postazioni di radiologia (1 TAC e 1
RMN) e una di NORA, un ambulatorio di visite anestesio-
logiche preoperatorie per interventi di day-surgery e di
ricovero ordinario

Terapia del Dolore: I'attivita ambulatoriale si occupa
di pazienti con dolore cronico con l'ausilio di farmaci e
tecniche di medicina convenzionale e complementare
(Agopuntura, Auricolomedicina, Mesoterapia Antalgica
e Neuralterapia delle cicatrici).

Rianimazione: Lattivita si rivolge al trattamento intensi-
vo medico-chirurgico del bambino critico proveniente
dal PS e dalle U.O. di degenza. In particolare ai bambini
con patologia chirurgica complessa (chirurgia maggiore,
chirurgia via aeree, chirurgia ortopedica, elettrofisiolo-
gia) e assistenza a pazienti affetti da patologie respira-
torie croniche e ventilazione meccanica domiciliare con
Team dedicato per la formazione dei genitori caregiver.
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Anestesia, Rianimazione e Comp. Operat. Palidoro
D. Perrotta

Day Surgery
S. Cristini

Anestesia Sale Operatorie Palidoro
S. Tiglie

Da marzo 2020 dispone di posti letto di isolamento per
pazienti pediatrici COVID-19 critici.

ARCO - ROMA

Gianicolo: 7 sale operatorie NORA 2 sale, Radiologia
interventistica, RMN, TC, PET-TC (in convenzione). Tera-
pia Intensiva Pediatrica (523 ricoveri/anno). San Paolo:
2 sale operatorie, preospedalizzazione, RMN e servizio
di guardia rianimatoria per emergenze. Baldelli: 1 sala
operatoria.

Il continuo aggiornamento dei protocolli perioperatori ha
reso sicuro il percorso di ogni singolo paziente candidato
a procedure chirurgiche/diagnostiche/terapeutiche an-
che nell’attuale periodo pandemico. La profonda cono-
scenza delle tecniche di anestesia locoregionale e I'ele-
vata esperienza nel posizionamento di accessi vascolari
acquisita vengono divulgati attraverso corsi accreditati
nazionali. Lambulatorio di terapia del dolore prevede
una gestione multimodale del dolore con applicazione
di agopuntura. Lincremento delle nascite di neonati a
rischio & una conferma della competenza dell’assistenza
anestesiologica offerta alle mamme e ai nascituri. La si-
curezza basata su percorsi specifici e sulla competenza
professionale nelle procedure in regime ambulatoriale
ha comportato un aumento delle procedure chirurgiche.
La convenzione con diverse scuole di specializzazione
consente un flusso continuo di medici specializzandi
che si approcciano alla gestione anestesiologico-riani-
matoria pediatrica. Leffetto a lungo termine degli ane-
stetici verra studiato grazie allo studio T-REX (finanziato
da AIFA) e vedra 'ARCO come centro di riferimento per
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I'ltalia confermando i rapporti di collaborazione con i
principali centri europei e nordamericani. La terapia in-
tensiva pediatrica € un centro di riferimento nazionale
ed internazionale per la gestione delle patologie acute e
croniche epatiche e renali e del periodo perioperatorio
del trapianto. La disponibilita di diversi filtri per sistema
extracorporeo di depurazione del sangue si realizza con
I’'appropriatezza delle cure intensive in ambito di sepsi e
insufficienza renale acuta. Il turnover dei ricoveri in Tera-
pia Intensiva garantisce disponibilita a livello nazionale e
internazionale (con le missioni internazionali) per il rico-

Il dipartimento ¢ il centro coordinatore per I'ltalia sullo
studio mondiale di prevalenza della ventilazione mec-
canica prolungata in ambito pediatrico, € inserita nella
rete delle terapie intensive italiane SARNePI per I'appli-
cazione di protocolli sperimentali in ambito di analgose-
dazione e gestione della ventilazione meccanica. La for-
mazione continua sul campo viene offerta dal personale
medico-infermieristico come docente per i corsi PBLS/
PALS e attraverso simulazioni ad alta fedelta a cadenza
mensile in sala operatoria e terapia intensiva. La Terapia

vero di pazienti di complessa gestione.
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Intensiva e la NORA sono accreditate per studi di fase 1.

LA STORIA DI ANGELICA

Angelica ha 2 anni; appena nata, per riscontro di ittero, viene ricovera-
ta presso U'Ospedale di Acquaviva Delle Fonti; a causa di un peggiora-
mento delle condizioni cliniche, a Giugno Angelica viene trasferita pri-
ma presso U'Ospedale di Ferrara per un inquadramento della condizione
di colestasi e poi presso la Rianimazione dell’Ospedale di Bari dove st
e resa indispensabile Uassistenza ventilatoria. Tuttavia le condizioni
cliniche della piccola continuano a peggiorare e a meta ottobre del 2019
Angelica viene trasferita nella nostra Rianimazione dove arriva con
una grave insufficienza epatica e viene prontamente inserita in lista di
trapianto. Angelica viene sottoposta a trapianto il 29 Ottobre 2019 ma,
subito dopo, le sue condizioni peggiorano ulteriormente con impossibili-
ta di estubazione e necessita di numerose trasfusioni.

A causa della criticita della situazione la piccola viene nuovamente
iscritta in lista di trapianto e sottoposta ad un secondo trapianto epati-
co. Per un peggioramento del quadro respiratorio si rende indispensabile
la tracheostomia e la ventilazione assistita con ventilatore domiciliare.
Questo ha consentito una stabilizzazione delle condizioni cliniche della
bambina e il suo trasferimento presso il reparto di Epatogastroentero-
logia, in ventilazione meccanica ma con Uindicazione a sospensioni
programmate della ventilazione. Angelica viene dimessa a marzo 2020,
senza supporto ventilatorio, mantenendo la supplementazione enterale
ma con progressiva introduzione di alimenti per bocca fino a sospensio-
ne della NE.

Da allora Angelica effettua controlli periodici per biopsie epatiche di
controllo. Pur restando ancora costantemente presente la sintomatolo-
gia respiratoria, Angelica, dal suo rientro a casa continua a fare pro-
gressi sia sul piano motorio grazie alla fisioterapia che su quello del
linguaggio grazie al supporto logopedico. Mamma Antonella e papa
Nicola con il loro amore e la loro dedizione ricoprono Angelica di at-
lenzioni e premure e la piccola si nutre anche di questo. Cresce forte e
determinata e, come riferisce mamma Antonella, anche molto testarda.

1 genitori di Angelica ringraziano tutto il Personale Sanitario della
Rianimazione e del Reparto al quale si sono affidati totalmente e con
Sfiducia per due lunghi e faticosi anni in cui la vita di Angelica é sta-
ta legata a doppio filo al nostro Ospedale. Certi di essere nelle mani
migliori, ¢ genitori di Angelica rivolgono parole di gratitudine per la
professionalita, la competenza, la dedizione con cui tutto il personale
ha assistito e si e preso cura di Angelica e, con lei di tulta la famiglia.



DIPARTIMENTO

CHIRURGIE SPECIALISTICHE

| NUMERI RIcOVERIORDINARIACUTL _ 10.531
2.924
3.810

PRESTAZIONI AMBULATORIALI 190.355

DEL DIPARTIMENTO  pay HOSPITAL ACUTI

DAY SURGERY

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Chirurgie Specialistiche
A. Inserra

Chirurgia

Plastica Chirurgia della
e Maxillo Colonna
Facciale M. Crostelli
M. Zama

Ortopedia Traumatologia
P. F. Costici R. M. Toniolo

Odontostoma-
tologia
A. Galeotti

Ch. Epato-Bilio

Pancreatica e

dei Trapianti di

fegato e rene
M. Spada

Ch. della
Continenza e
Neurourologia

G. Mosiello

Chirurgia
Endoscopica
Digestiva
L. Dall'Oglio

Urologia
Pediatrica
M. Castagnetti

Endoscopia
Digestiva
P. De Angelis

Otorinolaringo-
iatria Oculistica
G. De Vincentiis L. Buzzonetti

Otorino DH Chirurgia
P. M. Bianchi Oculistica
Ambulatoriale
A. Romanzo
Patologia
Cervicale
d’interesse
otorinolar.
F. M. Tucci

2020: un anno sicuramente diverso, di intenso lavoro
per tutto il Dipartimento da un lato per far fronte all’even-
to pandemico, dall’altro per cercare di trovare percorsi
sicuri per i pazienti tutti e le loro famiglie. Un impegno
ovviamente portato a termine con gli altri Dipartimenti
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Audiologia Chirurgia
e Otochirurgia delle Vie Aeree
P. Marsella M. Trozzi
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Generale
e Toracica
A. Inserra

Chirurgia
Andrologica
M. Silveri

Chirurgia
Oncologica
A. Crocoli

e la Direzione Sanitaria che ha consolidato ancora una
volta il lavoro di gruppo e la condivisione, portando a
dei percorsi spesso modificati in corsa per adattarsi agli
eventi ed alle necessita. Diminuita per tale motivo Iattivi-
ta di Day Surgery, Chirurgia ambulatoriale, Day Hospital
ed ambulatorio di tutte le Unita, mentre & stata mantenu-
ta attiva — con ovviamente il rispetto di tutti i percorsi di
sicurezza — la corsia dei ricoveri ordinari per la patologia
di media e soprattutto alta chirurgia e trapianti d’organo
oltre che per le urgenze. A tale scopo sono state attivate
per tutto il Dipartimento sia del Gianicolo che di Palidoro
nel corso dell’anno sedute operatorie nella giornata di
Sabato, & stato attivato con la collaborazione del Dipar-
timento di Anestesia Rianimazione e comparti operatori
un rapido meccanismo di “scambio delle sedute opera-
torie “ in caso di necessita mediato da una grossa com-
partecipazione del personale infermieristico tutto, ed &
stata evitata qualunque riduzione estiva dei posti letto
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a motivo della impossibilita per tutti i pazienti di gode-
re delle ferie estive. Sicuramente i numeri non ci hanno
premiato, ma siamo riusciti ad assicurare la nostra pre-
senza costante al servizio dei pazienti. Questi i risultati
in confronto al 2019: Ricoveri ordinari — 4%, Day Hospital
-6%, Day Surgery -21 %, ambulatori -16%. Nell’ambito del
percorso Universitario (Tor Vergata), attribuita al Profes-
sore Alessandro Inserra la Direzione della Scuola di Spe-
cializzazione in Chirurgia Pediatrica che va ad arricchire
la Scuola di Scienze Pediatriche (Prof. Paolo Rossi) gia
parte integrante del nostro Istituto.

AUDIOLOGIA E OTOCHIRURGIA

In qualita di Centro di Riferimento Regionale per la Sor-
dita Neonatale, la U.O. di Audiologia e Otochirurgia di-
retta dal prof. Pasquale Marsella si occupa della presa in
carico dei bambini con sordita profonda riferiti da tutto il
territorio nazionale. Dei numerosi interventi chirurgici di
impianto cocleare, la maggior parte sono eseguiti su pa-
zienti complessi e di eta inferiore ai 2 anni. LU.O. € inoltre
coinvolta nel tavolo di lavoro sullo screening uditivo della
regione Lazio e nella commissione istituita dalla Societa
Italiana di Otorinolaringoiatria per la definizione di nuove
linee guida sulla sordita infantile e gli impianti cocleari.
L'U.O. coordina un gruppo multidisciplinare per la dia-
gnostica e il trattamento delle displasie otomandibolari e
svolge regolarmente attivita di diagnostica e trattamento
chirurgico della patologia inflammatoria cronica, coleste-
atomatosa e non, dell’orecchio medio (nel 2020 eseguiti
piu di 200 interventi chirurgici di timpanoplastica).

CHIRURGIA ANDROLOGICA
E GINECOLOGIA PEDIATRICA

Lattivita chirurgica della U.O. si rivolge sempre piu al
trattamento della patologia complessa della sfera ge-
nitale, incrementando la quota di pazienti affetti sia da
malformazioni congenite gravi, sia da esiti di precedenti
interventi correttivi (recidive). Per quanto riguarda le ipo-
spadie, con I'impiego della terapia ormonale prescritta
nel primo semestre di vita, si € ottenuto un significativo
incremento della percentuale di successo della tecnica
ricostruttiva adottata, soprattutto nelle forme piu severe.
Nelle plurirecidive (cripple) e stato riscontrato un miglio-
ramento dei risultati grazie all’adozione di tecniche di in-
nesto di mucosa buccale (inlay) in uno o due tempi, ed
all'impiego di medicazioni avanzate sia come prevenzio-
ne, sia come trattamento delle infezioni post-operatorie.
In ambito ginecologico & stato avviato il programma di
“Transitional care” (presso la sede di via Baldelli, con-
giuntamente alla U.O. Medicina e Chirurgia Fetale e
Perinatale). La disponibilita della valutazione AMH pre-
e post-operatorio nelle pazienti sottoposte a chirurgia
ovarica (ad oggi esternalizzata) consentira, in futuro, di
monitorizzare la riserva ovarica. Viene, inoltre, effettuato
il trattamento conservativo (mediante calibrazioni pro-
gressive) delle pazienti affette da Sindrome di Rokitan-
sky, congiuntamente al’Endocrinologia e alla Psicologia
clinica, al fine di offrire un trattamento che, in eta pediatri-
co-adolescenziale, € ormai considerato il ‘gold stardard’
terapeutico. E stato, infine, introdotto I'uso dell’endosco-
pio flessibile neonatale per procedure a livello del tratto
genitale femminile inferiore in cui non sia indicato I'uso
dell’endoscopio rigido (eseguite 3 procedure, ad oggi,
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con risultati incoraggianti per il prossimo futuro).

CHIRURGIA DELLA COLONNA

Questa U.O. tratta sia conservativamente che chirurgica-
mente tutta la gamma di patologie del rachide nell’eta dello
sviluppo. Particolare rilevanza rivestono il trattamento del-
le gravi deformita infantili attraverso I'impiego di un’ampia
gamma di strumentari vertebrali allungabili che consen-
tono il controllo della deformita del rachide durante I'ac-
crescimento come pure la tecnica di correzione chirurgica
precoce delle cifoscoliosi congenite per via esclusivamen-
te posteriore. Grazie ad una nuova visione di assistenza, in
collaborazione con la Direzione Sanitaria nel corso dell’an-
no abbiamo sviluppato una esperienza unica a livello in-
ternazionale nell’assistenza extra ospedaliera a pazientiin
trattamento con trazione cranica Halo, che in precedenza
dovevano essere sottoposti a un lungo periodo di ospeda-
lizzazione. Ancora nel 2020 I'Unita in collaborazione con
I'Unita di Chirurgia Generale e Toracica ha introdotto una
nuova tecnica di correzione della scoliosi idiopatica dell’a-
dolescente per via anteriore toracoscopica/toracotomica
con strumentario senza fusione denominata “tethering” e
ha iniziato una collaborazione con I'Unita di Scompenso
Cardiaco per lo sviluppo di corsetti correttivi in pazienti
affetti da scoliosi e portatori di “cuore artificiale”, in modo
da ottenere una protesi che possa integrare i componenti
esterni dell’apparecchio ausiliario cardiaco.

CHIRURGIA DELLA CONTINENZA
E NEURO-UROLOGIA

La U.O. ha ampliato le attivita multidisciplinari con altre
Unita, al fine di valorizzare, gia nella fase prenatale, le
proprie competenze chirurgiche urologiche altamente
specifiche, volte al trattamento precoce e complessivo
di tutte le maggiori malformazioni dell’apparato urogeni-
tale, innovazioni ed attivita che sono state pubblicate su
NeuroUrology and Urodynamics. Lofferta assistenziale &
stata estesa a tutte e cinque le sedi. La UO, centro di for-
mazione per urologi pediatri della Societa Urologia Pe-
diatrica Europea (ESPU), & stata anche accreditata come
centro dalla Societa europea di Urologia (EAU) e dalla
Societa Mondiale della Incontinenza (ICS). La U.O. ricono-
sciuta Centro Europeo di eccellenza (reti ERN) diagnosi e
cura delle delle uropatie malformative non sindromiche
(rete urologica EUROGEN) e per la vescica neurologica
(rete neurologica ITHACA), continua ad essere punto di
riferimento per molti pazienti che giungono dall’Est Euro-
pa, area mediterranea e africana.

CHIRURGIA ENDOSCOPICA DIGESTIVA

Centro di riferimento internazionale per la patologia
dell’apparato digerente con approccio multidisciplinare
Medico-Chirurgico, con ruolo centrale del’Endoscopia
Diagnostica e Terapeutica (2.212 procedure endoscopi-
che). Patologia malformativa ed acquisita tracheo-eso-
fagea complessa (atresia esofagea plurioperata, stenosi
esofagee da caustici: 150 casi/anno). Malattie Infammato-
rie Croniche Intestinali, con gestione di tutti gli aspetti dia-
gnostici, terapia medica (con farmaci biologici), chirurgica
laparoscopica, supporto psicologico. Patologie Eosinofile
(maggiore casistica europea con pil di 100 pazienti in fol-
low-up), Patologie malformative ed acquisite della Motilita
Intestinale, ano-rettale e colica (Morbo di Hirschsprung,
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Pseudostruzione intestinale Cronica, incontinenza fecale,
pavimento pelvico (unico centro italiano ad offrire tutte le
opzioni diagnostiche. Manometria Alta Risoluzione esofa-
go, stomaco-duodeno, colon ano-retto: 250 esami anno).
Chirurgia endoscopica dell’Acalasia Cardiale (unico cen-
tro pediatrico ad eseguire endoscopicamente la POEM:
10 casi /anno). Ecoendoscopia operativa bilio-pancreatica
(unico centro italiano e con maggiore casistica interna-
zionale per esecuzione di CPRE). Diagnosi e trattamento
delle Pancreatiti. Percorso di Transition per pazienti giunti
all’eta adulta. Percorsi di supporto e formazione per Fami-
glie e Caregiver: Apprendimento Attraverso la Simulazio-
ne, sia in presenza che da remoto. Programma sperimen-
tale per applicazione clinica delle strategie di Ingegneria
Tissutale dell’Esofago. Lattivita clinica viene svolta nella
Sede del Gianicolo e di San Paolo: 624 ricoveri, 483 day
hospital, 1.610 prestazioni ambulatoriali.

CHIRURGIA EPATOBILIOPANCREATICA E TRAPIANTI
ADDOMINALI

Chirurgia epatobiliopancreatica per i tumori del fegato,
delle vie biliari e del pancreas e per le malattie malfor-
mative: atresia delle vie biliari, cisti del coledoco. Ap-
proccio laparoscopico in piu del 75% dei casi, con bassa
invasivita, ridotti tempi di degenza e bassa morbilita (<
2%). Colecistectomia laparoscopica single-port. Chirurgia
dell’ipertensione portale e delle malformazioni vascolari
epato-mesenteriche: shunt meso-Rex e porto-sistemi-
ci nel cavernoma portale; approccio ibrido chirurgico e
radiologico nelle malformazioni vascolari. Trapianto di
fegato da donatore cadavere e vivente per epatopatie
acute e croniche, malattie metaboliche, tumori. Utilizzo
delle macchine di perfusione extracorporea; primo caso
mondiale di split liver in corso di perfusione. Prelievo la-
paroscopico di fegato da donatore vivente. Sopravviven-
ze di paziente e organo > 90%; del 100% nel trapianto da
vivente. Trapianto multiorgano: fegato + pancreas, fegato
+ rene, fegato + polmone. Trapianto di rene da donatore
cadavere e vivente con nefrectomia laparoscopica. Riu-
scita operatoria del 100%.

CHIRURGIA GENERALE E TORACICA

Lattivita € continuata nonostante le difficolta legate al
periodo pandemico, seppur con una sensibile riduzione
dei ricoveri per Day Surgery e Chirurgia ambulatoriale e
ambulatori, premiato perd da un incremento dei ricoveri
ordinari. 75 le procedure di Chirurgia toracica maggiore,
con un incremento del 6,30 % rispetto al 2019. La chiu-
sura o riduzione dell’attivita presso altri centri ha portato
ad un aumento delle procedure chirurgiche urgenti: la
gestione delle stesse e avvenuta con estremo rigore per
quanto attiene la infezione da Covid 19 e nella assoluta
adesione ai protocolli dell’Ospedale. Tutto cid ha con-
sentito la assenza di eventi avversi sia nel personale di
assistenza diretta sia nelle famiglie dei pazienti ricoverati.

CHIRURGIA ONCOLOGICA

Nel 2020 le attivita della Chirurgia Oncologica, dal punto
di vista assistenziale, hanno mostrato un incremento di
circa il 5% rispetto all’anno precedente, per un totale di
116 pazienti sottoposti ad intervento per problematiche
chirurgiche in ambito oncoematologico. | componenti
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dell’'Unita Operativa di Chirurgia Oncologica hanno an-
che il compito di organizzare e coordinare I'attivita del
Gruppo Chirurgico Oncologico Multidisciplinare, che
comprende gli specialisti direttamente coinvolti nella
cura dei bambini affetti da neoplasie solide, cioe Chirur-
ghi Generali, Oncologi, Anatomo-patologi, Radiologi e
Radiologi Interventisti. Nel’anno 2020 il gruppo si & riu-
nito in 29 occasioni e ha preso in carico 117 pazienti, per
un totale di 203 discussioni di casi clinici. E proseguita
I'attivita di collaborazione con I'lstituto Regina Elena per
inquadramento, il trattamento ed il follow-up delle pato-
logie oncologiche dell’apparato muscolo-scheletrico.

CHIRURGIA PEDIATRICA PALIDORO

Presso la U.O. di Chirurgia Pediatrica di Palidoro viene
svolta, oltre alla attivita chirurgica di routine e alla gestio-
ne delle urgenze che afferiscono al Presidio, un’attivita
chirurgica rivolta soprattutto alle seguenti problematiche:

m  Chirurgia digestiva sul bambino affetto da disabilita
severa (malattia da reflusso, scialorrea, problemi nu-
trizionali)

m  Trattamento endoscopico e chirurgico dell’Obesita,
in quanto unico Centro ltaliano dedicato al tratta-
mento endoscopico e chirurgico dell’obesita pato-
logica nel bambino e nell’adolescente (42 interventi
chirurgici nel 2020)

m  Trattamento dell’iperidrosi palmare, ascellare e fac-
ciale, la procedura prevede il clippaggio toracosco-
pico del tronco del nervo simpatico intratoracico (30
procedure eseguite nel 2020)

CHIRURGIA PLASTICA E MAXILLOFACCIALE

L'U.O. di Chirurgia Plastica e Maxillofacciale rappre-
senta un punto di riferimento a livello nazionale per la
patologia malformativa, traumatologica ed oncologica
dell’estremo cefalico in eta pediatrica (labiopalatoschisi,
craniosinostosi, tumori benigni e maligni dello scheletro
facciale, malformazioni del padiglione auricolare, ecc).
Due sono stati i campi di azione nei quali & stato dato
nuovo impulso: la ricostruzione del padiglione auricolare
con scheletro in polietilene poroso e la microchirurgia
ricostruttiva. Soprattutto in questo ultimo campo si sono
raggiunti eccellenti risultati con I'esecuzione di numero-
se ricostruzioni della mandibola e del mascellare supe-
riore con lembo libero microvascolare di perone.

CHIRURGIA UROLOGICA

Nel 2020 la Chirurgia Urologica ha potenziato 3 settori:

= Endourologia per il trattamento della calcolosi urina-
ria. Questa patologia & aumentata negli ultimi anni,
fino a diventare la principale causa urologica di ac-
cesso in Pronto Soccorso Pediatrico. Le procedure
endourologiche (litotrissia percutanea ed endosco-
pia retrograda) hanno raggiunto per il secondo anno
consecutivo I'8% dell’attivita urologica totale.

m Trattamento laparoscopico e laparoassistito dell’i-
dronefrosi ostruttiva. Due le tecniche adottate: la pie-
loplastica assistita in retroperitonescopia per i bam-
bini piu piccoli (da 6 a 30 mesi) e quella totalmente
laparoscopica per i pit grandi.

m  Trattamento endoscopico del reflusso vescicourete-
rale e del megauretere ostruttivo.

In tutti questi campi Il Centro & il principale in Italia per
numero di casi e per risultati. Lattivita clinica e stata sem-
pre supportata dalla ricerca clinica, presentata in tutte le
sedi congressuali, nelle pubblicazioni scientifiche e nei
webinar nazionali ed internazionali.

CHIRURGIA DELLE VIE AEREE

Nel corso del 2020 I'Unita Operativa della Chirurgia delle
Vie Aeree ha eseguito un totale di 843 procedure chirur-
giche, di cui 687 presso la sede del Gianicolo e 156 presso
la sede di Palidoro. Di queste procedure 54 sono trache-
otomie e 127 procedure chirurgiche complesse sulle vie
aeree (multilevel obstruction, laringotracheo ricostruzioni,
lateroabduzioni, chiusura di cleft laringo-esofagei). Nel
corso del 2020 il team delle Vie Aeree e stato coinvolto
in 4 procedure EXIT per patologie complesse prenatali
(teratoma, 2 ernie diaframmatiche ed 1 linfangioma).

OCULISTICA

La U.O. di Oculistica ha incrementato gli ambulatori coor-
dinati: con I'Allergologia quello per la cheratocongiuntivi-
te Vernal, con la Reumatologia quello delle uveiti e, con
I’Oncologia, quello di oncologia oculare & stato allargato
anche ai pazienti con tumori cerebrali. Di particolare ri-
lievo nell’attivita scientifica la prima pubblicazione oculi-
stica sul COVID pediatrico (JAAPOS) e, con i colleghi del
ERN Eye, la pubblicazione di linee guida nella gestione
del cheratocono in pediatria (Cornea).

ORTOPEDIA

L'unita Operativa di Ortopedia rappresenta un’eccellenza
per la Neuro Ortopedia, la Chirurgia Vertebrale, la Chirur-
gia Ricostruttiva delle deformita complesse del bacino,
dell’anca e degli arti inferiori. Nel 2020 sono stati eseguiti
piu di 1.800 interventi chirurgici, con un incremento della
complessita delle procedure chirurgiche. LUnita Operativa
di Ortopedia rappresenta un centro di riferimento naziona-
le per la cura delle Paralisi Cerebrali Infantili in particolare
per la Chirurgia percutanea fibrotomica e per I'impianto
della pompa di baclofen in eta pediatrica. Notevole svi-
luppo hanno avuto la chirurgia complessa del bacino e
dell’anca, I'artroscopia del ginocchio e della spalla in eta
giovanile, la chirurgia del piede, la chirurgia della mano.

OTORINOLARINGOIATRIA

Nel 2020 la U.O. di ORL ha mantenuto aperte tutte le
consulte ambulatoriali nelle diverse sedi del nostro Ospe-
dale (Palidoro, San Paolo e Santa Marinella), rispettando i
criteri formulati dalla Direzione Sanitaria per la sicurezza
degli operatori e degli assistiti. L'attivita chirurgica ha pri-
vilegiato gli interventi caratterizzati da priorita cliniche: in
dettaglio sono stati effettuati 750 interventi in regime di
Day Surgery; 754 in regime di One Day Surgery e 812 in
regime di ricovero Ordinario, dedicato a quelle patologie
( pansinusiti in pz affetti da fibrosi cistica; linfoadenopa-

tie da micobatteri; neoplasie testa e collo; complicanze
ascessuali di patologie dei seni paranasali, dell’orecchio
o del collo; tracheotomie in regime di urgenza o in pz
affetti da patologie neuromuscolari; colesteatomi dell’o-
recchio medio,...) che hanno presentato piu alte criticita
assistenziali. E stata condotta a termine una ricerca fina-
lizzata sulla utilita dell’utilizzo di un probiotico orale nella
profilassi delle infezioni ricorrenti faringotonsillari (“Stu-
dio di efficacia controllato randomizzato in doppio cieco
di Orogermina spray orale vs placebo in pazienti pedia-
trici con ipertrofia adenotonsillare con flogosi”) e sono
state compilate, in collaborazione con Colleghi di altre
UU.OO0,, le linee guida nazionali riguardanti le IRR in eta
pediatrica. Vietati i Congressi in presenza, sono stati or-
ganizzati Webinar dedicati a patologie di piu frequente ri-
scontro in pediatria e partecipato a Master di ll livello con
I'Universita di Tor Vergata; sono stati pubblicati o in corso
di revisione su riviste indicizzate n. 5 lavori scientifici.

ODONTOSTOMATOLOGIA

Nel’lanno 2020 I'U.O. di Odontostomatologia, ha preso
parte al progetto O.S.C.AR., Oral Special Care Academic
Resources, progetto premiato nel 2019 nel programma
Erasmus Plus, che si sta concretizzando con la creazione
di una piattaforma digitale (http://oscarpd.eu) destinata a
raccogliere contenuti formativi odontoiatrici per le prin-
cipali condizioni patologiche. O.S.C.A.R, che coinvolge 4
poli europei di eccellenza odontoiatrica, esprime la vo-
lonta di chiamare il mondo medico e odontoiatrico a una
presa in carico consapevole del paziente con bisogni
speciale, che contempli non solo la competenza clinica
ma anche la valenza educativa della professione odonto-
iatrica, con 'obiettivo di migliorare I'accesso dei pazienti
con patologie complesse a servizi di assistenza orale di
qualita, svolgendo il ruolo di progetto pilota su tutto il ter-
ritorio nazionale.

TRAUMATOLOGIA

Lattivita sanitaria, nonostante le difficolta organizzative
dovute al rispetto delle procedure di prevenzione (per
es., temporanea chiusura totale dell’attivita ambulatoria-
le), si & concretizzata in 1182 interventi chirurgici con ri-
covero ordinario, 15.353 visite ambulatoriali (ambulatorio
6173, sala gessi 9.180), 4.212 prestazioni urgenti presso
il D.E.A. (24/24 -7/7) e 265 pazienti oncologici valutati in
team multidisciplinare. Tali cifre sono inferiori di poco al
solo 2019. Particolare expertise e tecniche originali sono
state applicate come il limb salvage in 7 pazienti con pa-
tologia tumorale maligna (su 68 interventi), e in 6 pazienti
con gravi traumi del bacino (di cui 4 con trauma maggio-
re/polifratture). Sono stati pubblicati 8 articoli su riviste
internazionali impattate (altri 5 attualmente in revisione).
E proseguita la partecipazione attiva a Congressi, I'atti-
vita didattica e di formazione per medici specializzandi,
I’'aggiornamento dei medici dell’U.O. di Traumatologia, a
conferma dell’integrazione clinico-scientifica, nella rete
delle UU.OO. dell’Ospedale, delle altre realta sanitarie
regionali, nazionali ed internazionali.
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LA STORIA DI LARA

Lara ha 9 anni. Arriva nel nostro Ospedale ad un mese circa dalla
sua nascita con diagnosi prenatale di Megavescica. A tre mesi di vita
inizia ad avere episodi ricorrenti di vomito biliare; seguono approfon-
dimenti clinici e diagnostici e, infine, la diagnosi: pseudo occlusione
intestinale cronica (POIC), una malattia rara invalidante caratteriz-
zata da un grave difetto di motilita dell apparato digerente associato
a periodi di occlusione intestinale ed impossibilita ad alimentarsi. Per
Lara, la nutrizione parenterale diventa il principale trattamento in
grado di consentirne la sopravvivenza e la crescita.

Da quel momento la storia di Lara si lega a doppio filo a quella
dell’Ospedale Bambino Gesu che diventa per tutta la famiglia - come
lo definisce mamma Ornella - “il nuovo mondo parallelo, quello fon-
damentale senza il quale Lara non potrebbe vivere gli altri mond:
paralleli della famiglia, della scuola, dello sport, delle amicizie”. Cosi
racconta mamma Ornella: “Le stanze di degenza, i corridoi, ¢ medici,
gli infermieri, gli odori, @ colori, ¢ suoni, le relazions, il ritmo stesso che
scandisce le giornate, tutto diventa nuova routine e al tempo stesso
certezza di essere nel posto piu sicuro per Lara dove, Personale alta-
mente Specializzato si prende cura di lei migliorando le sue condizions
di salute”. Lara ha un rapporto di grande relazione e massima fidu-
cia con tutta Uequipe multidisciplinare che la segue nel suo percorso
clinico; © Medici le spiegano tutto e ler ha con loro uno scambio molto
Jfranco e pertinente.

La gestione della malattia richiede grande impegno da parte di tut-
ta la famiglia ¢ Lara stessa richiede per se molte attenzioni; ma, a
rassicurare i suot genitori e la sua forza di carattere: Lara ¢ tenace,
responsabile, autonoma, presente, sempre allegra e spiritosa; la sua
vivacita e talmente contagiosa che Medici ed Infermier: di reparto
hanno coniato Uespressione “Laratherapy”, estremamente rappresen-
tativa delle modalita con cut Lara vive ed affronta quello che le ac-
cade trasmettendolo agli altri. Proprio questa tenacia rappresenta il
motore che spinge Lara a condurre una vita normale: ama studiare,
Jfrequenta la quarta elementare e per i suoi insegnanti e un alunna
eccellente, preparata, molto attenta e diligente.

Dall’eta di 5 anni pratica nuoto in piscina nella preagonistica, ed ha
imparato a conoscere molto bene il suo corpo. Di sicuro la strada da
percorrere richiedera impegno e tante energie; ma altrettanto sicuro e
che Lara non sara mai sola; oltre che sull’intera equipe medica Lara
puo contare sulla sua straordinaria famiglia. I suoi genitori, da un
anno, hanno costituito un’Associazione “Poic e Dintorni” a supporto
e sostegno di tutte le famiglie che sono costrette a confrontarsi con la
Poic e altre patologie dell apparato digerente.
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DIPARTIMENTO

EMERGENZA ACCETTAZIONE
E PEDIATRIA GENERALE

| NUMERI RICOVERI ORDINARI ACUTI
DEL DIPARTIMENTO DAY HOSPITAL ACUTI

PRESTAZIONI AMBULATORIALI

PRONTO SOCCORSO

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Emergenza, Accettazione e Pediatria Generale
A. Villani

Pediatria
Multispecialistica
A. Campana

Pediatria Sociale
R. Giampaolo

Pediatria Generale
A. Villani

Pediatria ad Alta
Complessita
Assistenz.

M. R. Marchili

Follow-up Pediatria
Generale
D. Valentini

Il DEAPG & un Dipartimento di nuova istituzione (ago-
sto 2020) costituito da tutte le strutture specificamente
pediatriche in grado di favorire un percorso assistenzia-
le ottimale al soggetto in eta evolutiva che afferisce in
Ospedale. Dall’'accesso attraverso '’Ambulatorio, il Day
Hospital, il DEA o il PS, il paziente viene inquadrato e
quindi indirizzato, in base alle sue necessita assistenzia-
li, alla dimissione o al ricovero. Il ricovero, se necessario,
avviene nel reparto di specifica competenza, in colla-
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Pediatria Pronto Soccorso
dell’lEmergenza érgzgc%s:t?i Pediatrico Palidoro
A. Reale . M. A. Barbieri

Pediatria
del’Emergenza
Degenza
E. Giglioni

Neurorianimazione
Pediatrica
F. Stoppa

Centro Antiveleni
Pediatrico
M. Marano

E.C.M.O.
M. Di Nardo

borazione con tutti i Dipartimenti del’Ospedale, o nei
reparti di degenza pediatrica (Pediatria del’Emergenza,
Pediatria Generale, Pediatria Multispecialistica). L'assi-
stenza ai pazienti & garantita per tutti i livelli di gravita e
complessita, dalla degenza ordinaria all’Area Rossa.

Grazie alla strutturazione del DEAPG, ai pazienti viene
garantita una continuita di assistenza e cura, modulata
in base alle reali necessita e nel rispetto dell’appropria-
tezza, ottimizzando l'assistenza pre-ricovero, durante il
ricovero e dopo la dimissione (follow-up in ambulatorio,
Day Hospital, telemedicina) in condivisione con i medici
curanti. Una importante innovazione organizzativa con-
divisa e sostenuta dalla Direzione Sanitaria, & stata la
confluenza della quasi totalita delle attivita ambulatoriali
e di Day Hospital di tutte le U.O. del DEAPG Roma, nel-
la sede di Viale Baldelli n. 41, al piano 1, stanze B2-B6,
con una significativa ottimizzazione dell’'uso degli spazi
e delle risorse umane professionali.

Il DEAPG offre una solida e variegata opportunita forma-
tiva per medici in formazione e per Pediatri che operano
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in altre realta territoriali e/o ospedaliere italiane e stra-
niere. La produzione scientifica & cospicua in termini nu-
merici (108 pubblicazioni su riviste impattate nel 2020,
capitoli di libro, comunicazioni scientifiche a congressi
nazionali e internazionali) e di apprezzabile qualita, gra-
zie a un patrimonio di complessita e numerosita della
casistica tra i pil rappresentativi della realta sanitaria
pediatrica italiana e internazionale. Importante il ruolo
del DEAPG nella formazione di medici, infermieri e non
sanitari dell’Ospedale per i corsi PBLS e PALS (centro di
riferimento nazionale).

AREA ROSSA

I 2020 é stato I'anno in cui la pandemia (SARS-COV2)
ha inciso sulle attivita clinico assistenziali dell’Area Rossa
in termini organizzativi, con sviluppo di:

m  Trattamento SARS-CoV2 in ECMO, sviluppo del CO-
2RESET, per rimozione di CO2

m  Emoperfusione (CRS, shock settico, MIS-C) e micro-
circolo

= Progetto “Bundle A-B-C-D” (LiberAction), screening
del delirio

m  Progetti su Arresto Cardiaco e qualita della RCP (Pe-
diRes-Q)

Significativo 'impegno per i pazienti COVID, ma e stato
in ogni caso garantita una risposta completa all’emer-
genza in tutte le sue componenti. Altre attivita qualifi-
canti sono rappresentate dalla Tossicologia e la Neuro-
rianimazione Pediatrica.

PEDIATRIA GENERALE

L'U.O. di Pediatria Generale ha I'obiettivo di garantire la
prevenzione la diagnosi e la cura delle principali malattie
in eta pediatrica fornendo assistenza al paziente (0-18
anni e oltre per continuita assistenziale nel caso di spe-
cifiche patologie rare). Nel reparto si gestiscono tutte le
patologie pediatriche con una particolare specializzazio-
ne nella gestione dei pazienti ad alta complessita (con
0 senza patologie multisistemiche associate) come la
malattia di Kawasaki, i disturbi della condotta alimentare,
le febbri di origine sconosciuta, le anemie, le genoder-
matosi, le diarree, le bronchioliti e la patologia infettiva
respiratoria, solo per citare alcuni esempi. Lorganizza-
zione ¢ finalizzata a valorizzare gli aspetti di accoglienza
del bambino e della sua famiglia e a contenere la durata
della degenza prevedendo, qualora necessario, I'effet-
tuazione di controlli clinici o esami anche dopo la dimis-
sione, in ambulatorio e/o DH. Il reparto & frequentato da
studenti specializzandi e Pediatri provenienti da molte
regioni italiane e da alcune realta internazionali.

CENTRO SINDROME DI DOWN

Il “Centro Down”, attivo dal 2015, rappresenta 'unico
centro in ltalia in grado di offrire un percorso clinico-dia-
gnostico, dedicato esclusivamente ai bambini e ragazzi
con sindrome di Down. Il centro garantisce valutazioni
multi-specialistiche e integrate con una presa in carico
globale dei pazienti e delle loro famiglie. Attualmente
sono seguiti circa 800 pazienti provenienti da tutte le
regioni di Italia. Il centro collabora attivamente con le as-
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sociazioni dei genitori (AIDP) e con i centri internazionali
per condurre studi volti a comprendere meglio I'evolu-
zione naturale di questa condizione genetica.

PEDIATRIA DELLEMERGENZA

Nel 2020 sono stati visitati in DEA 43.945 pazienti, di
cui lo 0,4% con codice rosso e il 10,6% con codice aran-
cione. Oltre all’abituale attenzione per i pazienti fragi-
li, & stato messo in atto un percorso differenziato per
bambini con possibile infezione da Covid-19. Firmata la
convenzione con I'Ospedale di Teramo, finalizzata alla
formazione di medici e infermieri che operano in PS e
riconfermata quella con la Pediatria di Famiglia. Con I'a-
dozione del nuovo programma di Pronto Soccorso, Fir-
stAid, il DEA ha condiviso con la Regione Lazio, in qua-
lita di capofila dei PS pediatrici, le opportune modifiche
da apportare al programma per poterlo meglio adattare
alle specifiche esigenze pediatriche, con particolare at-
tenzione al tema del maltrattamento e abuso dei mino-
ri. Tra le attivita svolte e di rilievo la formazione di tutto
il personale medico e infermieristico dell’Ospedale, in
collaborazione con tutto il DEAPG, con i corsi PBLS-D e
PALS. Incrementata la produzione scientifica e il numero
di studi multicentrici con un netto miglioramento dell’lF.
Confermata una forte capacita attrattiva di Specializzan-
di, provenienti da numerose e prestigiose Universita ita-
liane, che desiderano completare la propria formazione
in emergenza-urgenza.

PEDIATRIA DELLEMERGENZA DEGENZA

Nel 2020 la Pediatria dellEmergenza ha ricoverato
1.271 pazienti provenienti dal Pronto Soccorso con una
media di dimissione del 95%. Abbiamo ricoverato 90
bambini con distress respiratorio che hanno necessita-
to di HFNC, 32 con insufficienza respiratoria trattati con
Helmet CPAP. Il 5% dei pazienti & stato trasferito verso
reparti di competenza in base alla malattia diagnosticata
nel nostro reparto. L'adesione al questionario di gradi-
mento somministrato ai genitori dei pazienti ricovera-
ti e stata molto positiva nei confronti dell’accoglienza
medico-infermieristica; molto apprezzata la ‘strategica’
postazione infermieristica situata all'interno dell’area di
degenza che garantisce la presenza costante del perso-
nale di assistenza.

NEUROPEDIATRIA DELLEMERGENZA

Presso I'U.O. di Pediatria del’Emergenza sono stati atti-
vati dei percorsi clinico-assistenziali sulle patologie che
sono tra le cause piu comuni di emergenza neurologica
in eta pediatrica (convulsioni febbrili e spontanee, stato
di male epilettico, alterazioni dello stato di coscienza,
cefalee, trauma cranico, stroke, tumori cerebrali, disturbi
del movimento, etc.). Attivita di coordinamento di studi
clinici nell’lambito del gruppo di studio Urgenze-Emer-
genze Neurologiche della Societa Italiana di Neurologia
Pediatrica (SINP) e collegato Network composto da 27
Ospedali. Tutoraggio di studenti in Medicina e Chirurgia
e specializzandi in Pediatria, per preparazione di tesi.
Coordinamento nella promozione e facilitazione di studi
clinici e protocolli clinici nel’ambito della U.O. di Pedia-
tria del’Emergenza. Collaborazione per elaborazione di
linee guida nazionali.

PEDIATRIA SOCIALE

L’ambulatorio pediatrico, a libero accesso, accoglie bam-
bini prevalentemente della regione Lazio e delle regioni
meridionali; risponde alla richiesta di:

m  Valutazione clinica e diagnostica a bambini di tutte le
fasce d’eta e second opinion per patologie gia dia-
gnosticate.

m  Presa in carico di bambini figli d’immigrati con tesse-
ra STP/ENI, che non hanno un Pediatra di riferimento.

m  Valutazione clinico/diagnostica per bambini adottati
provenienti dall’estero

m  Screening allergologico ed esecuzione di PRICK test

Da marzo 2020, in corso di pandemia, € attivo un servi-
zio di teleconsulto per i Pediatri del territorio e di consu-
lenza telefonica con le famiglie. Regolarmente, con un
ambulatorio mobile, e svolta attivita di educazione sani-
taria, prevenzione e cure nei campi Rom.

PEDIATRIA MULTISPECIALISTICA

L'U.O. si occupa della gestione di tutte le patologie ri-
guardanti I'eta pediatrica e in particolare dei pazienti
con disabilita, patologie rare invalidanti e con sindromi
pluridismorfiche ricoverati in situazioni di acuzie o trami-
te gestione integrata in DH per problematiche croniche
riguardanti I'aspetto nutrizionale (disfagia, nutrizione en-
terale attraverso gastrostomie e digiunostomie), I'aspet-
to respiratorio (gestione del paziente tracheostomizzato
con grave deficit respiratorio ed in ventilazione mecca-
nica, utilizzo della PEP-Mask), neurologico, ortopedico

e psicologico. Effettua inoltre valutazione dei disturbi
respiratori del sonno (apnee centrali e ostruttive). Da
marzo 2020 & Centro Covid per la regione Lazio in eta
pediatrica. Effettua ambulatori: pediatrico ad accesso di-
retto per prime visite e controllo in follow up dei pazienti
dimessi, vaccinale e ambulatori specialistici di Reuma-
tologia, Infettivologia/allergologia e malattie respiratorie.
In ambito scientifico da diversi anni & impegnata nella
formazione ed aggiornamento dei Pediatri di Famiglia.

PRONTO SOCCORSO PALIDORO

Nell’'anno 2020 il PS di Palidoro ha effettuato 20.023 vi-
site e da marzo 2020 il PS e diventato centro COVID di
Riferimento della regione Lazio per I'eta pediatrica. L'ac-
cesso in PS & stato pertanto suddiviso in due percorsi:
uno dedicato ai pazienti sospetti/accertati Covid e uno
dedicato ai pazienti non Covid. E stato successivamen-
te adibito alla valutazione pazienti Covid anche un terzo
percorso, identificato come B1, al fine di ridurre i tempi
di stazionamento in PS dei pazienti. Nel novembre 2020
abbiamo intrapreso un’attivita di controllo dei pazienti
Covid positivi e dimessi a domicilio, attraverso I'attiva-
zione della TELEVISITA. Il numero di televisite € ad apri-
le 2021 di circa 100. A ottobre 2020 abbiamo attivato
I'ambulatorio di controllo dei pazienti, in “dimissione pro-
tetta” dal PS, in base alle condizioni cliniche deospeda-
lizzando bambini stabili, gestibili comunque a domicilio.
Tutoraggio di studenti in Medicina e Chirurgia e specia-
lizzandi del primo anno in Pediatria. Il personale medico
inoltre partecipa ai corsi PALS in qualita di istruttori.
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LA STORIA DI NOEMI

Noemi ha 2 anni; nasce nel 2018 a Crotone, a 37 settimane di eta
gestazionale, con parto cesareo urgente a causa di eccesso di liquido
amniotico; tutte le visite effettuate nel corso dei 9 mesi di gravidanza
non avevano evidenziato alcuna anomalia. Sin dal suo primo vagito
Noemi presenta un quadro clinico complesso e viene ricoverata nel Re-
parto di Terapia Intensiva dell Ospedale della sua citta per ipotonia,
iporeattivita, cianosi generalizzata e depressione cardiorespiratoria.
Dopo un mese, Noemi viene trasferita nell Ospedale Bambino Gest,
per un approfondimento diagnostico e rivalutazion: clinico strumen-
tali; arriva la diagnosi: sindrome di Pallister Killian. La famiglia
sprofonda nel buio piw assoluto e a dominare sono sentimenti di smar-
rimento, paura, senst di colpa e di inadeguatezza.

E Mariagrazia, mamma di Noemi, a raccontarci tutti i passaggi di
questo delicato momento: “quando ci hanno comunicato la diagno-
st siamo rimasti attoniti; ci siamo posti mille quesiti: “che sara mai
questa sindrome rara di cui non abbiamo maz sentito parlare, cosa ci
aspetta, che vita avra Noemi, quale futuro? Ci documentiamo, leg-
giamo di tutto, forse troppo e cadiamo nello sconforto; la pawra pin
grande quella di non riuscire a farcela da soli perché tutto era diverso
da come avevamo immaginato! E allora si profila un’unica strada da
percorrere: affidarci totalmente ed incondizionatamente alle cure degli
Specialisti del Bambino Gesu, consapevoli e certi di ricevere da loro
tutto il supporto necessario”.

E cosi e stato; da due annt Noemi, oltre a ricevere amorevoli coccole
dai suoi genitori e dalle sue sorelline, Giulia ¢ Marika, diventando
cosi il centro del loro mondo, ¢ affidata alle cure di un’equipe multidi-
sciplinare di medici che seguono il percorso clinico di Noemi con gran-
de professionalita ed wmanita; per i nostri medici e per tutto il perso-
nale sanitario che segue Noemi negli innumerevoli ricoveri e controlli,
i suoi genitori hanno parole di stima e riconoscenza. Oggi © Genitor:
di Noemi, pur avendo la consapevolezza di un cammino non semplice
e non privo di momenti di difficolta, hanno imparato a vivere e a
confrontarsi con la disabilita della lovo bambina con fiducia, forza e
coraggio, mantenendo forte la speranza di un futuro privo di barriere
e sostenendo con vigore le associazioni che si occupano di “bambini
speciali “con disabilita.
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DIPARTIMENTO

DIAGNOSTICA PER IMMAGINI

| NUMERI PRESTAZIONIAMBULATORALL__ 69.678
DEL DIPARTIMENTO  prestazion pazientiniern  211.059

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Diagnostica per Immagini
P. Toma

Radiologia

Medicina Radiologia Toracica e Radiologia
Nucleare e Bioimaging Cardiovascolare Interventistica
M. C. Garganese P. Toma Avanzata M. Rollo

A. Secinaro

Imaging
Digerente
e Trapianto

Radiologia
Neuroradiologia Palidoro
C. Gandolfo e S. Marinella
A. Magistrelli

Radiologia
d’Urgenza
P. M. S. Schingo

Neuroradiologia
Oncologica

di Fegato Oncoematol. G. S. Colafati
L. Monti G. L. Natali

Il Dipartimento di Diagnostica per immagini dell’Ospeda-
le Bambino Gesu gestisce I'analisi delle forme esteriori
del corpo umano percepite come sezioni bi/tridimensio-
nali di solito attraverso monitor ad alta risoluzione, anche
se la realta aumentata e il 3D non simulato e realmente
costruito fanno gia parte del normale. La radiologia &
sempre piu sviluppata e articolata in “super-specialita”
clinico-strumentali dedicate all’ambito pediatrico. A un
nucleo centrale generalista indirizzato all’attivita ambu-
latoriale di base e al’Urgenza-Emergenza si affiancano
settori dedicati all’ambito diagnostico avanzato, istituiti
per rispondere alle necessita specialistiche e al crescen-
te livello di complessita assistenziale. Medicina nucleare,
Radiologia Interventistica, Neuroradiologia rappresenta-
no ormai da anni settori indipendenti e autonomi, sebbe-
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ne siano perfettamente integrati nel sistema. Questi set-
tori svolgono un’attivita superspecialistica e si occupano
di patologie sempre piu complesse e gestite in ambiti
multidisciplinari. In Radiologia i risultati prodotti dipen-
dono in gran parte dalla dotazione tecnica ovviamente
associata alla conoscenza tecnologica e clinica degli
operatori. Negli ultimi anni si e realizzato un ulteriore ag-
giornamento della dotazione tecnica. Il Dipartimento di
Diagnostica per Immagini ha rinnovato negli ultimi anni
gran parte del parco macchine riguardante la tomogra-
fia a Risonanza Magnetica. Un nuovo apparecchio nella
sede di San Paolo e un altro nella sede di Palidoro. La
macchina da 1,5 Tesla del Gianicolo & stata aggiornata.
Il risultato & la possibilita di avere una Diagnostica neu-
roradiologica al massimo delle potenzialita attuali e allo
stesso tempo di andare incontro a un’estensione dell’u-
so della Risonanza Magnetica anche nell’ambito dello
studio di torace e addome. Allo stesso modo é stato ag-
giornato il parco degli ecografi sia fissi sia mobili.

RADIOLOGIA E BIOIMAGING

L'Unita Operativa di Radiologia e Bioimaging mette a
disposizione le pilt moderne tecniche di indagine radio-
logica. Il campo di interesse non comprende lo studio
del cervello e del midollo spinale (erogato dalla Unita
Operativa di Neuroradiologia). Le apparecchiature in do-
tazione sono, oltre a quelle poste nelle numerose sale
diagnostiche di radiologia convenzionale e di ecografia,
1 TC ad elevata risoluzione temporale (velocita di acqui-
sizione che compensa i movimenti dei bambini non col-



laboranti e che permette lo studio del cuore) e 3RM (una
1,5 Tesla e due 3 Tesla). In sintesi, le indagini riguardano:

m  Collo (tiroide, laringe, trachea ecc.),
Torace (polmoni, cuore ecc.)

m  Addome (fegato, vie biliari, pancreas, reni, surreni in-
testino, genitali interni ecc.),

m  Sistema muscoloscheletrico (articolazioni, tessuti
molli ecc.),

m  Sistema vascolare con tecniche non invasive.

Tutta I'attivita & superspecialistica perché dedicata alla
pediatria: esperienza nell’approccio ai piccoli pazienti e
alle famiglie, massima attenzione alla radioprotezione,
supporto anestesiologico per i non collaboranti. In sinte-
si, I'alta complessita comprende: I'attivita di DEA pedia-
trico di secondo livello, tutta la patologia emato-oncolo-
gica del bambino, la diagnostica nei pazienti trapiantati
(fegato, rene ecc.), il vasto campo della reumatologia, la
patologia toracica complessa (Fibrosi cistica, patologie
delle vie aeree centrali, le malattie diffuse del polmo-
ne ecc.), la cardio-radiologia con macchine pesanti (TC
e RM). Il laboratorio avanzato di analisi delle immagini
consente ai radiologi pediatri di massimizzare I'utilizzo
dei dati ottenuti dalla tomografia computerizzata (TC), la
risonanza magnetica (MRI), gli ultrasuoni per i bambini.
| modelli tridimensionali, le immagini fuse e altri metodi
avanzati di post-elaborazione migliorano I'assistenza ai
pazienti aiutando la diagnosi, la pianificazione del trat-
tamento e l'intervento chirurgico. Le immagini possono
anche essere utilizzate per spiegazioni a misura di pa-
ziente e per sviluppare la ricerca. | pazienti afferiscono
da tutte le unita cliniche (sia come interni sia come ester-
ni) sia da Centro Unico di Prenotazione (CUP). In media
si erogano 193.000 prestazioni all’anno.

IMAGING DIGERENTE E TRAPIANTO DI FEGATO

indagine radiologica. Le apparecchiature in dotazione
sono, oltre a quelle poste nelle numerose sale diagno-
stiche di radiologia convenzionale e di ecografia, 1 TC ad
elevata risoluzione temporale (velocita di acquisizione
che compensa i movimenti dei bambini non collaboranti
e che permette lo studio del cuore) e 1 RM da 1.5 Tesla
di ultima generazione. In sintesi, le indagini riguardano:

m  Collo (tiroide, laringe, trachea ecc.),

m  Torace (polmoni, cuore ecc.)

m  Addome (fegato, vie biliari, pancreas, reni, surreni in-
testino, genitali interni ecc.),

m  Sistema muscoloscheletrico (articolazioni, tessuti
molli ecc.),

m  Sistema vascolare con tecniche non invasive.

L'U.O. presenta una importante esperienza nell’approc-
cio ai pazienti e alle famiglie e la massima attenzione alla
radioprotezione e al supporto anestesiologico per i pa-
zienti non collaboranti. L'alta complessita svolta in que-
sta U.O. comprende: I'imaging delle scoliosi, I'imaging
delle ipometrie degli arti inferiori, artro-RM pediatrica
(Spalla-Anca-Ginocchia-Caviglia), studio della deglutizio-
ne (deglutidogramma) e dinamico del palato (fonazio-
ne), imaging dei disturbi dello sviluppo sessuale (DSD),
imaging della patologia genitale femminile e maschile,
imaging RM avanzato della patologia reumatologica pe-
diatrica, imaging RM-TC cardiaco avanzato, I'attivita di
un pronto soccorso pediatrico. | pazienti afferiscono da
tutte le unita cliniche (in regime di ricovero o Day Hospi-
tal) sia da CUP. In media nella Sede di Palidoro e S. Mari-
nella si erogano 50.000 prestazioni all’lanno, di cui circa
24.000 prestazioni ambulatoriali e 11.000 prestazioni di
pronto soccorso.

RADIOLOGIA TORACICA
E CARDIOVASCOLARE AVANZATA

La U.O. coordina I'imaging dei trapianti di fegato e della
patologia epato bilio pancreatica. Si avvale della stru-
mentazione all’avanguardia in dotazione al Dipartimento
immagini: ecografi portatili e non, TC ad alta risoluzione
temporale e 4 RM di ultima generazione. Dispone di si-
stemi avanzati di ricostruzione ed elaborazione delle im-
magini permettono di completare il processo diagnosti-
co ai massimi livelli attuali. LUnita operativa semplice di
Imaging digerente e Trapianto di fegato opera in stretta
collaborazione con I'Unita di Gastroenterologia e con il
centro Trapianti di Fegato e Rene dell’ospedale. La coo-
perazione si estrinseca nella elaborazione coordinata di
diagnosi e trattamenti terapeutici. LU.O. & specializza-
ta nell’ecografia avanzata (Doppler, elastosonografia) e
nella RM gastro intestinale con macchine di ultima gene-
razione. Lattivita di radiologia clinica strettamente coor-
dinata con le Unita operative assistenziali e di ricerca di
riferimento consentono un approccio avanzato con per-
corsi innovativi interdisciplinari. Approccio che prevede
la partecipazione alle decisioni diagnostico terapeutiche
della radiologia interventistica, della chirurgia dei tra-
pianti e gastroenterologia.

RADIOLOGIA PALIDORO E SANTA MARINELLA

L'Unita Operativa di Radiologia di Palidoro e Santa Ma-
rinella mette a disposizione le pil moderne tecniche di
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Lattivita di Imaging Cardiovasolare Avanzata si occupa
della programmazione e dell’esecuzione di esami stru-
mentali complessi in ambito Cardiologico, in particolare
Risonanza Magnetica (RM) Cardiaca e Tomografia Com-
puterizzata (TC) Cardiovascolare. Questi esami hanno
un ruolo cruciale nel percorso degli assistiti cardiopatici
e dei soggetti adulti affetti da cardiopatia congenita. La
RM e la TC consentono di ottenere in maniera meno in-
vasiva informazioni dettagliate sull’anatomia e sulla fun-
zione del sistema cardio-vascolare. Il processo di produ-
zione delle immagini pud essere molto complesso sia
per questioni tecniche in fase di esecuzione dell’esame,
sia per la necessita di effettuare elaborazioni e analisi
dettagliate. Lesecuzione e l'interpretazione di tali esami
coinvolge diverse figure mediche specialistiche (Radio-
logo, Cardiologo, Cardioanestesista) e il team multidisci-
plinare & supportato da professionisti sanitari altamente
qualificati (tecnici e infermieri). La maggior parte dei me-
dici che fanno parte di questa Unita Operativa ha avu-
to esperienze all’estero e ha acquisito competenze in
diversi ambiti super-specialistici, sia per la parte clinica,
sia per quella di ricerca. Lunita operativa e specializzata
nell’esecuzione di esami TC e RM completi, dettagliati
e all’'avanguardia nei bambini cardiopatici e negli adulti
affetti da cardiopatia congenita. In particolare, & dotata
di sequenze RM di recente introduzione e/o di ricerca
(es. mapping, compressed sensing, 4D-flow, speciali

sequenze 3D), di tecnologia TC innovativa (dual sour-
ce/dual energy) e di software di elaborazione avanzata
che permettono I'acquisizione e I'analisi degli esami in
maniera aggiornata e poco invasiva, anche in situazioni
complicate e bambini poco collaboranti. Inoltre, & in gra-
do di erogare prestazioni ad alta complessita quali:

®  esami RM funzionali in pazienti con cardiopatie com-
plesse, anche in combinazione con studi di cateteri-
smo cardiaco;

m linfografia-RM senza e con somministrazione di mez-
zo di contrasto per via endolinfatica;

= RM cardiaca fetale;

®m rielaborazioni e stampe 3D per la pianificazione chi-
rurgica e, piu recentemente, per l'integrazione di
biomateriali direttamente nell’atto chirurgico (bio-
printing, link).

Dall’installazione delle prime apparecchiature di RM
(2007) e TC (2011) dedicate al cuore ad oggi sono state
eseguite quasi 4.000 RM Cardiache e circa 2.500 TC
Cardiovascolari. Nell’'ultimo anno sono state eseguite
circa 700 RM Cardiache e 400 TC Cardiovascolari; con
questi numeri 'Ospedale Bambino Gesu vanta la mag-
giore casistica in ambito pediatrico in Italia e si confronta
con i principali centri pediatrici europei.

NEURORADIOLOGIA

L'U.O. di Neuroradiologia & un centro di riferimento in-
ternazionale per lo studio delle patologie del sistema
nervoso centrale (SNC). Le aree di applicazione sono
rivolte a:

m  attivita diagnostica: rivolta allo studio del SNC (ence-
falo-tronco-midollo) e delle strutture che lo conten-
gono (meningi, cranio e colonna vertebrale)

®m  attivita scientifica: rivolta all’ottimizzazione dei proto-
colli diagnostici in tutte le sue componenti (medica,
fisica, tecnica, ingegneristica).

Entrambe le attivita poggiano sull'imponente parco-mac-
chine di imaging a diposizione: dislocate in tre poli, si di-
spone di 4 unita di Risonanza Magnetica (2RM 3T e 2RM
1.5T) e 2 unita di Tomografia Computerizzata-TC (128
banchi). Tutte le apparecchiature sono di ultima gene-
razione e continuamente aggiornate tecnologicamente.
Tutte le apparecchiature sono ottimizzate per i pazienti
pediatrici, sia in termini protezionistici (minimizzando le
radiazioni degli esami TC e gli stimoli elettromagnetici-a-
custici degli esami RM) che di confort. Grazie al numero
e alla qualita delle apparecchiature a disposizione del
laboratorio avanzato di neuroimaging, I'equipe medica,
tecnica e infermieristica del reparto ha massimizzato le
possibilita offerte dalla tecnologia (RM e TC) in termini
di sensibilita diagnostica e prognostica. In particolare i
metodi avanzati di post-elaborazione integrati sui dati
grezzi di acquisizione, hanno notevolmente migliorato
I’assistenza ai pazienti aiutando la diagnosi, la pianifica-
zione del trattamento endovascolare/intervento neuro-
chirurgico e il follow-up. Le macchine consentono l'ese-
cuzione di ogni tipologia di esame (con e senza Mezzo
di Contrasto) e in ogni fascia di eta (neonato, bambino e
adolescente), ricorrendo se necessario alla sedazione.

A partire dal V-VI mese di gravidanza & anche possibile

eseguire studi di RM sul feto (RM fetale), qualora neces-
sario e su specifiche indicazioni clinico-ecografiche. Tale
metodica non prevede nessuna forma di anestesia.

NEURORADIOLOGIA ONCOLOGICA

La Unita Operativa Neuroradiologia Oncologica coordi-
na I'imaging dei tumori del cervello e del midollo spinale.
Lunita si avvale della strumentazione all’avanguardia
in dotazione al Dipartimento immagini, in particolare 2
RM 3Tesla di ultima generazione. Sistemi avanzati di ri-
costruzione ed elaborazione delle immagini permettono
di completare il processo diagnostico ai massimi livelli
attuali. La struttura opera in stretta collaborazione con
il dipartimento di Onco-ematologia e con la Unita ope-
rativa complessa di Neurochirurgia. La cooperazione si
estrinseca nella elaborazione coordinata di diagnosi e
trattamenti terapeutici.

MEDICINA NUCLEARE

L'Unita Operativa si occupa della branca della diagno-
stica per immagini che utilizza sostanze radioattive (ra-
diofarmaci) sia a scopo diagnostico sia terapeutico. E
I'unico reparto di Medicina Nucleare in Italia che esegue
studi scintigrafici soltanto ai bambini e che si trova in un
Ospedale pediatrico. Il ruolo della Medicina Nucleare
nella moderna diagnostica per immagini & importante,
essendo la piu efficace disciplina nella produzione di
un sistema di imaging funzionale. Le tecniche di dia-
gnostica consistono nello studio della fissazione di un
radionuclide legato a una molecola carrier, che “mima”
I’attivita metabolica di un tessuto o si fissa a quest’ultimo
mediante l'interazione con opportuni recettori. Gli studi
scintigrafici sono complementari agli studi radiologici,
come per esempio la TC, e completano I'informazione
morfologica aggiungendo un’informazione funzionale.
Le principali indicazioni della Medicina Nucleare tradi-
zionale in pediatria sono in campo nefro-urologico, on-
cologico, gastroenterologico, reumatologico ed endo-
crinologico. Lo staff & costituito da personale formato a
gestire il bambino e caratterizzato da esperienza pecu-
liare. Anche gli studi piu lunghi e complessi vengono in
genere eseguiti senza ricorrere all’anestesia. Tutte le te-
rapie radiometaboliche vengono impostate ed eseguite
in collaborazione con la Fisica Sanitaria che consente di
personalizzare i trattamenti mediante studi di Dosime-
tria, come richiesto dalla normativa vigente, e gestire e
aggiornare i periodi di prescrizione dopo la dimissione
dalla degenza protetta, permettendo al bambino un
piu rapido rientro alle sue normali attivita quotidiane. Si
eseguono tutti i tipi di scintigrafie in circa 2.000 pazienti
all’anno, mediamente circa 8.000 prestazioni. | pazienti
afferiscono da tutte le unita cliniche (sia come interni sia
come esterni). E attivo un ambulatorio congiunto con gli
Endocrinologi per il percorso post-chirurgico del bambi-
no affetto da Carcinoma differenziato della tiroide sotto-
posto a tiroidectomia totale.

RADIOLOGIA INTERVENTISTICA

La Radiologia Interventistica presso I'Ospedale pedia-
trico Bambino Gesu offre una gamma completa di pro-
cedure terapeutiche e diagnostiche. Effettua procedure
mininvasive utilizzando strumenti radiologici come ac-
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cesso o guida (eco e TAC), riducendo la necessita di in-
terventi chirurgici aperti. LUnita operativa ha il supporto
di un team di personale dedicato e altamente qualificato,
tra cui anestesisti, anatomopatologi, infermieri e tecnici
di radiologia con formazione pediatrica.

La Radiologia interventistica eroga prestazioni in regime
programmato ed in urgenza ed effettua:

1. Il posizionamento di un catetere sotto la pelle in una
vena, consentendo la somministrazione a lungo ter-
mine di farmaci evitando iniezioni ripetute.

2. Larteriografia, che & un test di imaging a raggi X uti-
lizzato per vedere se i vasi sanguigni sono ristretti,
occlusi, ingranditi o deformati.

3. La biopsia che & una procedura in cui si posiziona
un piccolo ago attraverso la pelle e nella lesione per
estrarre campioni di tessuto o liquido.

Da sottolineare gli interventi sul circolo cerebrale, la dia-
gnosi bioptica dei tumori, I'attivita multidisciplinare del
centro delle anomalie vascolari, il supporto all’attivita di
trapiantologia. Inoltre, presso il centro anomalie vascola-
ri, coordinato dalla Dermatologia, la U.O. svolge attivita
multidisciplinare con chirurghi plastici e dermatologi per
pazienti ambulatoriali ed in regime di DH. Lo scopo di
questa attivita € quello di favorire un corretto e preco-
ce inquadramento diagnostico della malattia vascolare,
una indicazione terapeutica condivisa ed un accurato
follow-up sia clinico che strumentale. Il centro Anomalie
Vascolari & riconosciuto a livello nazionale e tutti i parte-
cipanti all’attivita sono membri della SISAV (societa italia-
na per lo studio delle anomalie vascolari).

RADIOLOGIA INTERVENTISTICA AD INDIRIZZO
ONCOEMATOLOGICO

L'Unita operativa di Radiologia interventistica ad indi-
rizzo oncoematologico ha come obiettivo specifico nel
management invasivo e mini invasivo delle patologie
oncoematologiche pediatriche. In particolare vengono
posizionati, con tecnica per puntura diretta ecoguidata,
i Cateteri venosi centrali (cvc) sia tunnellizzati che port a
cath (702 nel 2017), riducendo cosi l'invasivita rispetto
alla procedura chirurgica tradizionale. Vengono effettua-
te agobiopsie eco e tomografie computerizzate guidate
pressoché di ogni organo e sede, anche in questo caso
raggiungendo l'obiettivo di una diagnosi certa a fronte
di una mini-invasivita. Fanno eccezione le localizzazio-
ni non raggiungibili per via percutanea le patologie per
cui 'agobiopsia non risulta diagnostica. Altre procedure
in ambito oncoematologico prevedono embolizzazioni,
spesso in urgenza, in corso di emorragie, chemiotera-
pie intra arteriose (specialmente in bambini con reti-
noblastomi), toracentesi e paracentesi diagnostiche e
terapeutiche con o senza posizionamento di drenaggi.
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Vengono effettuate procedure di termoablazione a radio
frequenza o microonde nel trattamento prevalentemen-
te di patologie benigne (osteomi osteoidi, condroblasto-
mi). Infine & tra i primi centri pediatrici in Europa ad effet-
tuare procedure di crioablazione su patologie benigne e
maligne con ottimi risultati sia in termini di successo che
di complicanze maggiori € minori.

RADIOLOGIA D’'URGENZA

La Radiologia d’Urgenza e strutturata ed organizzata
per offrire nei tempi piu brevi possibili, in relazione alle
condizioni del paziente, le prestazioni di Diagnostica per
Immagini pit indicate secondo criteri di appropriatezza e
giustificazione. Tali prestazioni in urgenza sono effettua-
te 24 ore su 24, tutti i giorni della settimana, sia a favore
dei pazienti che afferiscono al Pronto Soccorso, con un
percorso preferenziale diurno riservato ai traumi minori
degli arti (Fast-Track), sia verso pazienti interni ricoverati
in Ospedale. La radiologia d’urgenza & ubicata all’inter-
no dell’area del DEA-Pronto Soccorso e dispone di:

m  Una Sezione di Radiologia Tradizionale costituita da
un modernissimo sistema combinato DR (Direct Ra-
diography) Radiografia/Fluoroscopia, integrato con
un detettore flat mobile wireless.

m  Una sezione di Ecografia dotata di apparecchio eco-
grafico di ultima generazione idoneo all’esecuzione
di tutte le indagini di ecografia internistica, dei tessuti
molli ed ecografie cerebrali per via transfontanellare.

Sono inoltre disponibili apparecchiature radiologiche
portatili, anche queste dotate di sistemi per la riduzione
della dose di radiazioni, ed ecografi portatili per esami a
letto dei piccoli pazienti o nelle sale operatorie in corso
di interventi chirurgici.

La U.O. si distingue per eccellenza e particolare com-
petenza:

m  Fast-Track per patologia traumatologica minore arti
superiori ed inferiori

m  Patologia dell’apparato digerente congenita neona-
tale (Atresia esofagea, ernia diaframmatica, malrota-
zione intestinale, megacolon)

m  Controlli postoperatori delle patologie urgenti
dell’apparato digerente neonatale e non

= Monitoraggio ecografico in C.O. dei pazienti sottopo-
sti a trapianto di rene

Per gli esami di Tomografia Computerizzata (TC) e Riso-
nanza Magnetica (RM) in urgenza si utilizzano, con acces-
so prioritario, le apparecchiature presenti nell’Unita Ope-
rativa di Radiologia e Bioimaging. Ogni anno vengono
eseguite piu di 22.000 prestazioni in urgenza/emergen-
za di cui 8.800 ecografie, 11.650 radiografie e 1.700 TC.

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

DIPARTIMENTO

MEDICINA DIAGNOSTICA E DI LABORATORIO

| NUMERI PRESTAZIONI AMBULATORIALI
DEL DIPARTIMENTO  pRresTAZIONI PAZIENTI INTERNI

1.439.046
4.951.799

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Medicina Diagnostica e di Laboratorio
A. Onetti Muda

Laboratorio Analisi
Cliniche
O. Porzio

Laboratorio Analisi

Il Dipartimento di Medicina Diagnostica e di Labora-
torio (DMDL) e costituito dall’insieme di tutte quelle
specialita della medicina moderna che, utilizzando
metodiche di laboratorio, hanno il compito di fornire
con tempestivita risposte esaustive alle problematiche
mediche dei pazienti ambulatoriali e ricoverati, collabo-

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

Anatomia Patologica Medicina Trasfusionale Diagnostica di
R. Alaggio M. Montanari Immunologia

Coord. Raccolta Esterna
Palidoro Sangue
M. Carletti G. Trua

W@ GE]E Laboratorio di Genetica

Medica

C. F. Perno A. Novelli

Microbiologia
P. Bernaschi

Microbiomica
L. Putignani

Virologia e Micobatteri
C. Russo

Diagnostica di
Immunologia
R. Carsetti

Diagnostica della
Fibrosi Cistica
E. V. Fiscarelli

rando con i clinici alla definizione di percorsi diagno-
stici e terapeutici ottimali. | professionisti che lavora-
no nel DMDL (medici, biologi, tecnici di laboratorio e
infermieri, efficacemente coadiuvati e supportati dal
personale ausiliario e amministrativo) hanno specializ-
zazioni e competenze spesso molto diverse, ma sono
tutti accomunati da un denominatore comune, ovvero
lo studio di tessuti e liquidi biologici e di microrganismi,
dalla dimensione macroscopica a quella microscopica
e molecolare. La mission del DMDL e far si che I'attivita
assistenziale e I'attivita di ricerca scientifica siano una
cosa sola; infatti, & solo dal travaso continuo del frutto
dell’esperienza clinica verso la ricerca, e dei risultati
della ricerca scientifica verso I'applicazione clinica, che
si ottiene il vero progresso nella medicina moderna. Da
sottolineare & I'importanza e la trasversalita, nell’ambi-
to di tutto il DMDL, del ruolo delle Professioni Sanitarie.
Particolarmente evidente, nel 2020, e stato I'impegno
mostrato nell’affrontare 'emergenza COVID, sostenen-
do efficacemente la copertura di attivita comuni e un
elevato carico di lavoro. Anche in ambito infermieristi-
co, il personale e stato di grande supporto, spendendo-
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si senza riserve in tutte le attivita legate allo screening
dei pazienti e del personale. Nello stesso tempo non
€ mancato I'apporto dato nell’lambito della formazione,
con lelaborazione di pil corsi in edizione FAD e I'at-
tenzione posta ai processi del Sistema Qualita con il
relativo conseguimento delle certificazioni in calenda-
rio per 'anno in corso. || DMDL e organizzato in 5 Unita
Operative Complesse, alcune delle quali dislocate in
piu sedi. Nel dettaglio:

Laboratorio Analisi Cliniche

Microbiologia e Diagnostica di Immunologia
Anatomia Patologica

Laboratorio Genetica Medica

Medicina Trasfusionale

Tutte le attivita delle UU.OO. sono certificate ISO
9001:2015 nell’ambito del Progetto Qualita dell’Ospe-
dale Bambino Gesu e Accreditate Joint Commission
International (JCI).

ANATOMIA PATOLOGICA

La U.O. svolge attivita diagnostica altamente speciali-
stica con circa 8500 esami istologici, 2500 esami ci-
tologici e oltre 300 revisioni istologiche di neoplasie
pediatriche nell’lambito dei protocolli terapeutici dell’A-
IEOP (Associazione Italiana Ematologia e Oncologia
Pediatrica). A questo si aggiunga la crescente attivita
nella diagnostica di patologie non neoplastiche renali
ed epatiche, delle epilessie e delle malattie genetiche
della cute (genodermatosi). In molte di queste patolo-
gie la microscopia elettronica e le indagini di immu-
nofluorescenza svolgono un ruolo cruciale per la dia-
gnosi(circa 250 e 300 esami all’anno, rispettivamente).
LAP svolge un ruolo specifico e non sostituibile nel
percorso diagnostico e terapeutico del paziente, pe-
diatrico e non, (a) nella identificazione dei corretti tar-
get terapeutici, (b) nel monitoraggio dell’evoluzione del
processo patologico, e (c) nella risposta al trattamento.
In questo percorso sono risultati fondamentali I'istitu-
zione di un laboratorio di Diagnostica molecolare su
tessuto e l'avvio della Digital Pathology. Il Laboratorio
di Diagnostica Molecolare su tessuto e attualmente in
grado di offrire le seguenti prestazioni:

m  PCR per KRAS, NRAS, HRAS
RT-PCR per KIAA1549-BRAF

m  RT-PCR con tecnica EasyPGX che consente di iden-
tificare i target terapeutici piu frequenti (NTRK, ALK,
ROS, RET, MET) in 24 ore

m  NGS su tumori, mediante pannelli Archer Fusion-plex
ed lllumina Childhood Cancer, per DNA ed RNA, con
tempi di diagnostica da 10 a 25 gg

= RNASeQ

| risultati di tali analisi molecolari sono integrati nelle
diagnosi istologiche e discussi nelle conferenze clini-
co-patologiche.

La scansione digitale dei vetrini istologici e I'avvio della
Digital Pathology ha rappresentato una vera rivoluzione
per le conferenze clinico-patologiche, consentendo la
discussione dei casi istologici direttamente via web. E
inoltre possibile la condivisione dei preparati istologici
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di casi complessi con istituzioni straniere e centri di ri-
ferimento internazionali, e 'organizzazione di slide se-
minars di aggiornamento tramite piattaforme multime-
diali sia a livello nazionale (riunione Gruppo ltaliano di
Patologia Pediatrica e Infantile), che regionale (riunione
Gruppo sarcomi regionale SIAPEC). Nel 2020 I'AP & en-
trata a far parte dello steering committee della IC3R, un
consorzio internazionale che ha come obiettivo la stan-
dardizzazione della diagnostica anatomopatologica nel
mondo, ed & impegnata in progetti che costituiscono le
basi per le classificazioni e la definizione dei percorsi
diagnostici in anatomia patologica. Ha inoltre contribui-
to alla pubblicazione di 54 articoli (IF totale 313.97) ed e
parte del progetto Chiltern H2020 (esteso alla fine del
2021) sui tumori epatici pediatrici.

LABORATORIO ANALISI CLINICHE

La U.O. esegue indagini diagnostiche nei settori di chi-
mica clinica, ematologia e coagulazione, endocrinolo-
gia, farmacologia, allergologia e biologia molecolare,
funzionali all'inquadramento di forme morbose di varia
origine, e gestisce la complessa organizzazione dei
centri prelievi. Nel corso del 2020 ha proseguito 'attivi-
ta diagnostica rivolta ai pazienti ricoverati ed agli utenti
ambulatoriali di tutte le sedi dell’Ospedale, e ha attiva-
mente collaborato alla gestione del’emergenza Covid
19, effettuando la diagnostica molecolare urgente del
virus Sars-Cov-2 presso la sede di Palidoro, e imple-
mentando la sierologia anticorpale nella sede di Roma
Gianicolo. Anche i Centri Prelievi hanno contribuito allo
screening pre-ricovero dei pazienti afferenti all’Ospe-
dale, oltre a proseguire la consueta attivita specializ-
zata per l'utente pediatrico. Questo ha permesso di
mantenere un numero elevato di esami, stabilizzatosi
a circa 5 milioni di test nel 2020, con la prosecuzione
dell’attivita urgente h24 e senza interrompere la dia-
gnostica specialistica dell’area pediatrica (test del su-
dore, breath test al lattosio, studio delle malattie rare
della coagulazione e delle malattie allergiche, marca-
tori fecali gastrointestinali, dosaggi ormonali in spettro-
metria di massa).

LABORATORIO GENETICA MEDICA

La U.O. applica le pil moderne metodologie di se-
quenziamento del DNA, compreso il sequenziamento
di seconda generazione (Next Generation Sequencing
- NGS), che ha la capacita di sequenziare contempo-
raneamente molti frammenti di DNA, ed e in grado di
analizzare tutti i geni-malattia noti. Con le oltre 32.000
analisi genetiche (>50000 prestazioni di laboratorio
per pazienti ambulatoriali), si & accreditato come il pil
grande laboratorio specialistico di questo tipo collega-
to al SSN. Cio e stato possibile grazie (a) ai significativi
investimenti, in termini di risorse strumentali ed umane,
compiuti dal’lOPBG negli ultimi anni, e (b) all’orienta-
mento dell’attivita scientifica verso la ricerca genomica,
che in tempi recenti ha generato una vera e propria
rivoluzione tecnologica con lo sviluppo di metodi di
sequenziamento massivo del DNA, abbattendo di oltre
100mila volte i costi e i tempi delle analisi genomiche e
aumentandone esponenzialmente la processivita cosi
da poterla utilizzare su larga scala. La recentissima ac-
quisizione della piattaforma Novaseq 6000 con una se-

rie di applicazioni flessibili, tra cui (a) il sequenziamento
della porzione codificante del genoma (esoma; Whole
Exome Sequencing, WES), (b) il sequenziamento dell’in-
tero genoma (Whole Genome Sequencing, WGS), (c) la
valutazione qualitativa e quantitativa delle popolazioni
di RNA messaggero e non codificante che caratterizza-
no le cellule e i tessuti (trascrittoma), ha avuto un impat-
to sostanziale sulla diagnosi e sulla terapia delle malat-
tie genetiche. Infatti, in un Ospedale Pediatrico come
il nostro il 70% dei ricoveri e direttamente o indiretta-
mente riconducibile ad una condizione genetica o a lar-
ga componente genetica, e annualmente sono presi in
carico migliaia di pazienti affetti da malattie rare (90%
geneticamente determinate). Questa rivoluzione geno-
mica e citogenomica del LGM ha avuto un forte impatto
sull’assistenza sanitaria, e ha influito anche sulla produ-
zione scientifica, in costante crescita con pubblicazioni
su riviste internazionali. In particolare, nel’anno appe-
na concluso si possono enumerare >60 pubblicazioni
scientifiche su riviste internazionali con Impact Factor
(IF) medio/alto. Tra queste, se ne segnalano quattro su
riviste ad alto IF, riguardanti I'identificazione di 4 nuovi
geni malattia: GALNT2, associato ad un nuovo disturbo
congenito della glicosilazione; TOGARAM1, associato
ad una nuova ciliopatia primaria che causa microftal-
mia, labiopalatoschisi e anomalie cerebrali; YIF1B, la cui
perdita causa alterazioni dell’apparato del Golgi, del re-
ticolo endoplasmatico e del cilio primario; KDM4B, le
cui mutazioni causano un importante ritardo dello svi-
luppo con difetti neuroanatomici.

MEDICINA TRASFUSIONALE

Lattivita sanitaria della U.O. e rivolta all’assistenza, alla
diagnostica e all’attivita di ricerca nel campo della Me-
dicina Trasfusionale e del'Immunoematologia; collabo-
ra inoltre con il DOETCG in tutte le attivita aferetiche
legate alla trapiantologia. Nel 2020 ha consolidato i
risultati ottenuti negli anni precedenti e portato a termi-
ne importanti progetti assistenziali e scientifici. In colla-
borazione con le associazioni donatori convenzionate,
in particolare con I'’ADVS, ¢ stata ulteriormente svilup-
pata la campagna di sensibilizzazione alla donazione
in aferesi, che ha prodotto un ulteriore incremento
dell'11% delle plasma-piastrinoaferesi, con un importan-
te contributo del Centro di Palidoro. Lautoemoteca &
ormai un punto di riferimento per la raccolta di sangue
intero in nuovi gruppi di donatori ed una valida alterna-
tiva al punto di raccolta fisso, qualora locali idonei non
siano disponibili. Lincremento dell’attivita produttiva di
emocomponenti & soprattutto evidente nell’ambito dei
prodotti piastrinici pediatrici da aferesi: ormai circa i 2/3
dei pazienti sono trasfusi con questo emocomponente,
riducendo il potenziale rischio di reazioni trasfusionali.
La condivisione, inoltre, in sede COBUS di nuove linee
guida sulla trasfusione piastrinica ha condotto ad un
livello di appropriatezza clinica superiore al 95%. Im-
portante & lattivita scientifica in termini di partecipa-
zione a Congressi nazionali e internazionali (ISBT) nei
quali la MT si propone ormai come centro di riferimen-
to nell’lambito della trasfusione piastrinica pediatrica,
nel Patient Blood Management nei pazienti sottoposti
a chirurgia ortopedica, nella fotoaferesi pediatrica. Il
2020 ha visto il completamento del progetto di riorga-
nizzazione tecnologica della diagnostica immunoema-

tologica, con miglioramento dei flussi di lavoro e tempi
di refertazione, e del Laboratorio di Immunoematologia
di 2° livello che incentra la sua attivita nei programmi
di tipizzazione eritrocitaria estesa per le trasfusioni dei
pazienti affetti da emoglobinopatie e nella diagnostica
immunoematologica in gravidanza. Un settore di ec-
cellenza della MT & rappresentato inoltre dall’aferesi
pediatrica che si pone come centro di eccellenza nel
trattamento di pazienti a basso peso (< 20 kg) con fo-
toaferesi e nella raccolta di cellule staminali e linfociti
nell’ambito dei protocolli e trial clinici della Oncoema-
tologia. In particolare & da sottolineare la partecipazio-
ne ai trials clinici di terapia genica delle emoglobinopa-
tie e di immunoterapia con CAR-T.

Monitoraggio del buon uso del sangue e delle cellule
staminali

Alla luce del progressivo incremento del fabbisogno
di piastrine per le attivita cliniche del’Ospedale ¢ stata
proposta dal SIMT e condivisa una revisione aggiornata
delle linee guida vigenti in OPBG in materia di corretto
impiego in ambito pediatrico del’emocomponente. Le
principali novita rispetto all’'ultima versione delle linee
guida riguardano, in particolare:

m tipologie di concentrato piastrinico prodotte dall’'U.O.
di Medicina trasfusionale: sono l'aferesi piastrinica
leucodepleta ed il pool di piastrine da buffy-coat
leucodepleto. Non sono piu disponibili, per motivi di
legge, le piastrine “random”.

m dose piastrinica trasfusa ai pazienti: essa viene,
come suggerito da molte linee guida internazionali
(p.e. ICTM guidelines), calcolata sulla base della su-
perficie corporea (BSA) degli stessi, differenziando il
paziente ospedalizzato (inpatient) dal’ambulatoriale/
day hospital (outpatient).

m viene inserita in appendice la “modified WHO ble-
ending score” come ausilio per I'identificazione del
threshold trasfusionale pil adatto sulla scorta della
tipologia di sanguinamento

m  allargamento spazi per il SIMT: acquisizione per il
SIMT di un nuovo spazio, contiguo al servizio, da
destinare a studio del Responsabile della unita ope-
rativa con destinazione dell’ex stanza primariale per
attivita di lavorazione degli emocomponenti. Inoltre i
pazienti talassemici potranno usufruire di un nuovo
spazio, per procedure emotrasfusionali in regime di
day hospital, sito al | piano (ex ambulatorio oculisti-
co), liberando cosi 'area a loro dedicata presso il DH
oncoematologico

®m sono state avviate le procedure preliminari per I'in-
terfacciamento informatico del SIMT con il nuovo si-
stema operativo gestionale dei SIMT regionali (“Mak
system”) che entro il 2021 sostituira 'attuale sistema
“Emonet”

®m ¢ stata migliorata la tracciabilita relativa al traspor-
to degli emocomponenti raccolti nei punti di raccol-
ta esterni al SIMT (70 punti). Cio in conformita delle
linee guida divulgate dal Centro nazionale sangue
(CNS) che prevedono il mantenimento di temperatu-
re stabili nel trasporto degli emocomponenti

m |l Comitato ha condiviso la necessita di incremen-
tare, nell’lambito dell’emovigilanza trasfusionale dei
riceventi, le segnalazioni delle reazioni trasfusionali,
dato fortemente sottostimato in OPBG. Nei primi tre
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trimestri del 2020, infatti, su circa 19.000 trasfusioni
di emazie concentrate, piastrine e plasma effettuate,
sono state complessivamente segnalate solo 8 rea-
zioni avverse alla trasfusione. A supporto di cio, i dati
presenti in letteratura, evidenziano come la popola-
zione pediatrica presenti un’incidenza direazione tra-
sfusionale circa doppia rispetto a quella adulta (pari
a 538/100.000 reazioni trasfusioni vs 252/100.000).
Poiché nelle linee guida relative al corretto impiego
degli emocomponenti vi & una chiara indicazione
alla segnalazione delle reazioni trasfusionali, in linea
con la procedura inerente la segnalazione di eventi
avversi, ne & conseguita I'esigenza di una maggiore
sensibilizzazione su questo aspetto degli operatori
sanitari che avverra con il supporto informativo del
SIMT e della Direzione sanitaria

m  Sebbene esista un protocollo trasfusionale specifico
per il plasma, che ne impone I'utilizzo in caso di al-
terazioni dei parametri coagulativi (INR>1.5), non di
rado esso viene richiesto con finalita differenti e non
appropriate (p.e. come plasma expander, aumento
della pressione oncotica). Tale atteggiamento deter-
mina un elevato consumo di plasma di tutti i gruppi
(A, B, AB), ma si ripercuote maggiormente su quello
di gruppo AB. Quest’ultimo, infatti, di particolare utili-
ta nei pazienti in eta neonatale in quanto universale,
& anche quello meno frequente nella popolazione
dei donatori. Sotto questo aspetto il Comitato ha
condiviso la necessita di avviarne presso I'Ospedale
un monitoraggio dell’appropriatezza prescrittiva

MICROBIOLOGIA E DIAGNOSTICA DI IMMUNOLOGIA

La U.O. esegue tutte le indagini relative all’identificazio-
ne degli agenti responsabili di malattie infettive, siano
essi batteri, virus, funghi o parassiti, ed € impegnata
sui vari fronti di diagnosi, cura, prevenzione e sorve-
glianza per I'utenza interna ed esterna che afferisce
presso l'ospedale pediatrico Bambino Gesu. Lanno
2020 ha coinciso (a) con la presa di servizio del nuo-
vo Responsabile, (b) con il cambio di denominazione,
raccogliendo I'eredita della pregressa U.O. “Microbio-
logia, Parassitologia, Virologia”, e (c) con I'inserimento
della U.O. “Diagnostica di Immunologia”, trasferitasi
dalla U.O. Laboratorio Analisi Cliniche. La pandemia del
2020 ha reso indispensabile la costituzione di una spe-
cifica task-force virologica operante h24 in un nuovo
laboratorio completamente dedicato alla diagnostica
per SARS-CoV-2, caratterizzato da flussi continui su
piattaforme a produttivita elevata (referto entro 6 h) e
piattaforme dedicate ai pazienti di PS in codice rosso
o con necessita di diagnosi in urgenza (50 minuti) con
tecniche di biologia molecolare di ultima generazione.
Nell’anno appena trascorso sono stati effettuati quasi
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120.000 test diagnostici; di questi, circa 103.000 erano
PCR per ricerca di RNA di SARS-CoV-2, mentre i rima-
nenti erano test antigenici o sierologici. Altri 183.000
test sono stati erogati per la rimanente attivita di dia-
gnostica virologica (PCR quantitative e multiplex, ricer-
che antigene, ricerche anticorpali). Per quanto attiene
alle aree specialistiche diverse dalla Virologia, le inno-
vazioni assistenziali di maggiore riguardo sono le se-
guenti:

= La U.O. Diagnostica Immunologica ha introdotto nuo-
Vi test per I'analisi delle cellule NK, T e B e dei mo-
nociti nei pazienti infettati dal SARS CoV2 atte a va-
lutare 'andamento della malattia distinguendo i casi
asintomatici dai mild e severi.

® La U.O. Microbiologia ha implementato la tecnica di
risonanza magnetica T2 MR per pazienti pediatrici
con diagnosi di sospetta sepsi, minimizzando il vo-
lume di sangue necessario. Inoltre, ad integrazione
dell’algoritmo diagnostico per lo screening di micror-
ganismi MDR, e stata introdotta la tipizzazione mo-
lecolare PBRT (PCR based replicon typing), per gli
Enterobatteri produttori di carbapenemasi (CPE) al
fine di monitorare la diffusione di cloni ad alto rischio
e disegnare la “mappa” della circolazione intra-ospe-
daliera dei CPE.

m  La U.O. Micobatteri ha potenziato i test per la dia-
gnosi rapida molecolare delle Micobatteriosi non tu-
bercolari (NTM) un gruppo di infezioni emergenti e
particolarmente diversificate per eziologia e ampia
complessita, migliorando il TAT di informazioni clini-
camente rilevanti in un tempo utile alla gestione tera-
peutica. Sono stati, inoltre, integrati i protocolli di sor-
veglianza per la prevenzione delle infezioni correlate
all’'assistenza, che hanno consentito una attenta e
puntuale rilevazione di dispositivi HCU contaminati
da M. chimaerae.

m La U.O. Parassitologia ha caratterizzato mediante
NGS il microbioma umano di vari distretti, e ampliato
I'offerta standard per la diagnosi di infezioni parassi-
tarie e per il trasferimento costante del “caso clinico”
alla letteratura scientifica.

= La U.O. Diagnostica della Fibrosi Cistica ha attivato
una nuova tecnica di biologia molecolare gPCR diret-
tamente in campioni di secrezioni respiratorie per la
diagnosi precoce di polmonite da Pseudomonas ae-
ruginosa e avviato la caratterizzazione molecolare di
isolati clinici di Burkholderia cepacia complex per la
definizione dei diversi genomovar. Prosegue inoltre
I’attivita di stewardship antimicrobica nella gestione
della malattia polmonare associata alla fibrosi cistica
per la prevenzione della diffusione di microrganismi
Multi-Drug-Resistant (MDR)
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DIPARTIMENTO

CARDIOCHIRURGIA, CARDIOLOGIA
E TRAPIANTO CUORE POLMONE

| NUMERI RICOVERIORDINARIACUT  1.765
pavHospitaLacum  5.501
PRESTAZIONIAMBULATORALL __ 62.730

DEL DIPARTIMENTO  pay HOSPITAL ACUTI

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Cardiochirurgia, Cardiologia e Trapianto Cuore Polmone
L. Galletti

Anestesia e
Cardiochirurgia Rianimazione
L. Galletti Cardiochirurgica
L. Di Chiara

Cardiochirurgia
delle Aritmie
S. Albanese

Scompenso, Trapianto Cardiochirurgia
e Assistenza Meccanica Complessa con Tecniche
Cardio-Respiratoria Innovative
A. Amodeo A. Carotti

Terapie Cardiovascolari
Avanzate
R. Adorisio

Cardiologia Cardiologia
S. Onofrio Interventistica
P. Guccione G. Butera

Cardiologia S. Paolo e
Palidoro - S. Marinella

e Aritmologia A
F. Drago M. G. Gagliardi A. Turchetta

Cardiologia Medicina dello
del Congenito Adulto Sport

Degenza Cardiologia Degenza Palidoro
A. Santilli M. S. Silvetti

DH S. Paolo
A. De Zorzi

Ecocardiografia
G. Rinelli

Il Dipartimento di Cardiochirurgia, Cardiologia e Trapian-
to Cuore Polmone (che dall’agosto 2020 ha sostituito la
vecchia denominazione del Dipartimento Medico-Chi-
rurgico di Cardiologia Pediatrica) costituisce un punto di
riferimento nazionale ed internazionale per la diagnosi e
cura di tutta la patologia cardiovascolare in eta pediatri-

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

ca, nonché delle cardiopatie congenite o le loro seque-
le, nel paziente adulto. Inoltre, & attivo un programma
di trattamento di insufficienza cardio-respiratoria che in-
clude il trapianto cardiaco e polmonare e di assistenza
meccanica cardiocircolatoria a corto e lungo. Lattivita
ambulatoriale si realizza su tutte e 5 le sedi dell’'ospe-
dale, mentre I'attivita di ricovero viene realizzata presso
le sedi di Palidoro, in prevalenza per I'aritmologia e, alla
sede del Gianicolo per la cardiologia, cardiologia inter-
ventistica e cardiochirurgia.

Sono attive numerose collaborazioni con altri diparti-
menti (percorso nascita, laringo-tracheal team) e con al-
tre strutture ospedaliere, soprattutto per quanto riguarda
il percorso del cardiopatico congenito adulto. Durante
I'anno 2020 sono state eseguite 1.765 prestazioni in re-
gime di ricovero ordinario, 5.501 day-hospital e 62.730
prestazioni ambulatoriali. Per quanto riguarda I'attivita
scientifica nel 2020 si € implementata la partecipazione
a network internazionali e trial clinici.
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CARDIOCHIRURGIA

L'U.O. si dedica al trattamento chirurgico di tutte le car-
diopatie congenite ed acquisite in eta pediatrica, e al
trattamento delle cardiopatie e loro sequele in eta adul-
ta. Nel solo 2020 sono state effettuate 632 procedure
chirurgiche. Fra le attivita, da sottolineare 'implementa-
zione del trattamento di particolari cardiopatie congeni-
te in eta neonatale, quali la trasposizione dei grossi vasi
e le sindromi del cuore sinistro ipoplasico. In quest’ot-
tica, si e sviluppato un approccio multidisciplinare con
percorsi di cura e trattamento fin dall’eta fetale. Nel
2020 ha avuto, inoltre, inizio il programma per il tratta-
mento mini-invasivo di cardiopatie congenite semplici.
Sono in fase di sviluppo collaborazioni istituzionali con
centri di cardiochirurgia dellAdulto di Roma (European
Hospital con il Prof R. De Paulis e Fondazione Policlini-
co Gemelli con il Prof. M Massetti), anche per favorire la
transizione delle cure, nonché con centri internazionali
(Massachusetts General Hospital, Boston con il Prof D.
Cameron, Comer Children’s Hospital, Chicago con il Prof
L. Vricella). E inoltre attiva la collaborazione con le princi-
pali Universita Romane per attivita di formazione clinica
e scientifica in cardiochirurgia pediatrica di studenti e
specializzandi.

CARDIOCHIRURGIA COMPLESSA
CON TECNICHE INNOVATIVE

La Cardiochirurgia Complessa con Tecniche Innovative
dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesu & un riferimen-
to riconosciuto a livello internazionale per il trattamento
di una forma estrema e particolarmente complessa di
Tetralogia di Fallot, denominata “Atresia Polmonare con
Difetto Interventricolare e Collaterali Sistemico-Polmo-
nari Maggiori”. E una struttura di riferimento nazionale
anche per la chirurgia di neocuspidalizzazione della
valvola aortica (Ozaki procedure) in eta pediatrica, nella
chirurgia delle vie aeree intratoraciche del bambino, nel
setting misto cardiotoracico-digestivo (per esempio per
il trattamento di recidiva delle fistole tracheo-esofagee
intratoraciche), nel trapianto polmonare in eta pediatrica.

Nel 2020 le principali attivita innovative sono state:

m  Ricostruzione della valvola aortica con pericardio
autologo/eterologo e pubblicazione dell’esperienza
precoce in eta pediatrica

m  Splinting bronchiale con device customizzato pro-
dotto con stampa 3D in pazienti con malacia bron-
chiale associata a compressione vascolare di lunga
durata: primo impianto nel novembre 2019; due suc-
cessivi impianti nel corso del 2020 ed avvio della
procedura di autorizzazione ministeriale a mettere
in servizio detti dispositivi fabbricati e utilizzati per i
propri pazienti.

Fra le eccellenze assistenziali si annoverano:

m unifocalizzazione di collaterali sistemico-polmonari e
patologia complessa dell’albero arterioso vascolare
polmonare in generale
valvulopatie aortica e tricuspidale (Ebstein)

= reinterventi complessi nel congenito adulto
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SCOMPENSO, TRAPIANTO E ASSISTENZA
MECCANICA CARDIO-RESPIRATORIA

Nel 2020 é stata creata la U.O. di Scompenso, Trapian-
to e Assistenza meccanica cardio-respiratoria che per la
prima volta unifica il percorso di tali pazienti. Nell’ambito
della U.O. stato creato un DH dedicato nel cui ambito
vengono impiegate innovative strategie farmacologiche.
La U.O. si &, inoltre, occupata dell'implementazione del
programma di impianto di dispositivi di assistenza mec-
canica ventricolare sia para che intracorporei, sia a flus-
so pulsato che continuo. In tale ambito si segnala I'im-
pianto per la prima volta in eta pediatrica, in un ragazzo,
di un doppio cuore artificiale a flusso continuo intracor-
poreo che ha consentito di raggiungere con successo
I'obiettivo del trapianto cardiaco ortotopico. La U.O. si
occupa anche dello sviluppo di una ricerca traslazio-
nale, che coniughi gli avanzamenti tecnico-scientifici al
piano clinico e dello sviluppo di studi no profit sulle te-
rapie cardiologiche, sui meccanismi fisiopatologici dello
scompenso fino alla definizione del primo programma di
telemonitoraggio domiciliare.

CARDIOLOGIA S. ONOFRIO

La U.O. esegue circa 2.200 visite ambulatoriali in pazienti
con cardiopatia congenita nel pre- e nel post- operato-
rio. Nel 2020 da segnalare ’'mplementazione dell’attivita
della Cardiologia Preventiva e Cardiopatie Secondarie
a Malattie Sistemiche (CPSM) che svolge le consulenze
cardiologiche per tutti i pazienti ricoverati o i in regime di
Day Hospital, nonché degli ambulatori specialistici di Car-
dio-Oncologia e Cario-Reumatologia. (humero di presta-
zioni annue & di circa 15.000 ecocardiogrammi e 5.000
consulenze cardiologiche per pazienti in regime di DH o
ricoverati negli altri reparti del’Ospedale). La U.O. parte-
cipa, inoltre, al Tavolo Cardio-Oncologico della Rete Car-
diovascolare Nazionale IRCCS del Consiglio Superiore di
Sanita dove offre il suo contributo per le seguenti attivita:

= Imaging avanzato delle Cardiopatie Congenite - Inte-
grated Multimodality Imaging, in collaborazione con
il Dipartimento di Radiologia;

® Valutazione delle Cardiopatie Secondarie a Malattie
Sistemiche;

m  Diagnostica non invasiva delle Assistenze Ventrico-
lari Meccaniche e post Trapianto Cardiaco;

m  Collaborazione con il Dipartimento di Neonatologia
nella Diagnostica Prenatale delle cardiopatie e per il
Progetto Parto.

CARDIOLOGIA INTERVENTISTICA

La U.O. si occupa della diagnosi e trattamento di anoma-
lie dei linfatici nella circolazione di Fontan scompensata.
Questo tipo di valutazione rappresenta una significativa
innovazione per il trattamento di condizioni senza altre
opzioni. La U.O. ha, inoltre, sperimentato I'implementa-
zione dei nuovi device Gore ASD occluder, che hanno il
vantaggio di avere un minimo quantitativo di metallo e di
essere molto pit morbidi rispetto ad altri occlusori con
minore (o assente) rischio di perforazione. Fra le altre at-
tivita si segnalano I'apprendimento ed implementazione
utilizzo sistemi di chiusura percutaneo di accessi di am-
pie dimensioni (>9-10 Fr), in particolare il sistema Manta,

e limplementazione ulteriore dell’'utilizzo dei sistemi si
supporto Impella.

CARDIOLOGIA DEL CONGENITO ADULTO

L'Unita Operativa Semplice Dipartimentale di Cardiolo-
gia del Congenito Adulto si prende cura, per continuita
terapeutica, di bambini con una malattia del cuore che
sono diventati maggiorenni. Oggi infatti pit dell’80% di
bambini nati con una cardiopatia riesce a tenere la ma-
lattia sotto controllo. Questo dato positivo ha fatto cre-
scere il numero degli adulti affetti da una cardiomiopatia
alla nascita (identificati con il nome GUCH, Grown Up
Congenital Heart). Le persone che alla nascita avevano
un problema cardiaco, hanno bisogno di controlli medici:
in molti casi, infatti, il problema alla nascita viene cor-
retto, ma non si pud considerare del tutto guarito. Nel
2020 e stato creato un Team Multidisciplinare (inter-di-
partimentale e inter-istituzionale) per la ottimizzazione
del Percorso Rosa e per i pazienti con circolazione di
Fontan, con inizio di uno studio sull’epatopatia associata
a Fontan.

CARDIOLOGIA S. PAOLO, PALIDORO-S. MARINELLA
E ARITMOLOGIA

L'U.O. & specializzata nello studio clinico-strumentale.
follow-up e trattamento medico-interventistico di tutti i
pazienti pediatrici con aritmie cardiache primarie e se-
condarie, diagnosi e trattamento medico dei bambini
affetti da cardiomiopatie, cardiopatie congenite operate
e nello studio genetico dei bambini affetti da aritmie car-
diache primarie e da cardiomiopatie. Nel 2020 & stato
sperimentato nuovo trattamento crio-ablativo delle ta-
chicardie nodali da rientro nel paziente pediatrico con
attenzione all’innovativo uso della mappa 3D di voltag-
gio del Triangolo di Koch.

E stata, inoltre, sperimentata I'applicazione della TAC e
dei cateteri ablatori con sensori di forza nella ablazione
delle vie accessorie epicardiche nel seno coronarico e
I'utilizzo, con successo, del protocollo di impianto 3D dei
pace maker, determinando come il sito ventricolare de-
stro, calcolato con pace-mapping settale destro, possa
essere efficace nel preservare i valori sistolici della fun-
zione e la sincronia cardiaca nei pazienti pediatrici con
un impianto a ‘fluoroscopia zero’.

Nel corso dell'anno & stato effettuato uno studio dei
pazienti con la Sindrome di Kearns-Sayre dal punto di
vista del sistema di conduzione cardiovascolare e dimo-
strazione che in questi pazienti & possibile prevenire la
morte cardiaca improwvvisa ed il blocco completo appli-
cando un protocollo specifico di follow-up e sono stati
implementati nuovi protocolli di inquadramento clinico,
strumentale e genetico delle Cardiomiopatie e delle Ca-
nalopatie aritmogene.

Fra le eccellenze assistenziali e piu rilevanti della U.O.:

m  Ablazione transcatetere non-fluoroscopiche delle
tachiaritmie

= Impianti di PM/ICD/ ILR

m  Diagnosi e cura delle cardiomiopatie e canalopatie

= Diagnosi e consulenze genetiche delle malattie rare

LA MEDICINA DELLO SPORT

L'U.O. segue pazienti affetti da malattie croniche, dia-
gnosi e terapia dell’ipertensione arteriosa in eta pedia-
trica. Le linee di attivita principali sono le seguenti:

m  Valutazione funzionale di pazienti con patologia cro-
nica che hanno necessita di indagini dinamiche;

m  Certificazione medico sportive in ragazzi che per pa-
tologie pregresse o sintomi presenti hanno difficolta
ad avere queste certificazioni sul territorio

= Diagnosi e trattamento dell’ipertensione arteriosa
pediatrica.

m Certificazione agonistica di ragazzi che hanno avu-
to I'infezione da COVID 19 e che devono seguire un
completo protocollo d’'indagine per essere riammes-
si allo Sport (da settembre a dicembre 2020 sono
stati esaminati oltre 30 ragazzi).

CENTRO CARDIOLOGICO PEDIATRICO
DEL MEDITERRANEO (CCPM)

I Centro Cardiologico Pediatrico del Mediterraneo
(CCPM) nasce nel 2010 dalla collaborazione tra 'OPBG
e la Regione Sicilia, con I'obiettivo di sviluppare I'attivita
di alta specializzazione cardiologica sia per la popolazio-
ne pediatrica siciliana che per quella di altre Regioni del
Sud e dei paesi del bacino del Mediterraneo. || CCPM,
composto dalle UU.OO. Cardiologia, Cardiochirurgia, Pe-
diatria con UT.I.N., Anestesia e Rianimazione, ha requisiti
strutturali e organizzativi di eccellenza e rappresenta I'u-
nico centro cardiologico pediatrico di lll livello in Sicilia.
Attualmente & ubicato all'interno del presidio ospedalie-
ro San Vincenzo di Taormina. Nel 2020, nonostante I'e-
mergenza coronavirus, il Centro ha continuato la propria
attivita garantendo continuita assistenziale nell’area delle
cardiopatie congenite, anche associate alla prematurita,
in regime di urgenza ed emergenza. Contestualmente &
stato individuato un percorso neonatale e pediatrico per
I’accoglienza ed il management dei pazienti con sospet-
to di positivita al coronavirus. Per ridurre gli accessi non
essenziali in Ospedale, per i casi pil complessi e per chi
ne ha fatto richiesta, e stato, inoltre, attivato un sistema
di monitoraggio a distanza (saturimetri e monitoraggio
elettrocardiografico) e di visita virtuale mediante device
in possesso del personale medico.

Di particolare rilevanza la scelta di avviare nell’anno un
ambulatorio multidisciplinare di Cardiologia e Cardiochi-
rurgia pediatrica, dedicato ai soli pazienti di interesse
chirurgico che, con cadenza bisettimanale, consente
una completa continuita assistenziale sia nell'immediato
preoperatorio che nel follow-up del paziente affetto da
cardiopatia congenita. Infatti, la presenza contempora-
nea delle figure professionali, che prenderanno in carico
e che gia lo hanno fatto, il paziente e la sua famiglia ha
riscosso grande apprezzamento e migliorato le strategie
diagnostico terapeutiche per singolo paziente. E stata,
inoltre, implementata la collaborazione con il Servizio di
Radiologia del PO S. Vincenzo per un percorso di ima-
ging avanzato non invasivo (TC e RMN), con I'intenzione
di avviare un programma di ricostruzione 3D con softwa-
re di “tour virtuale” dei modelli cardiovascolari ed extra-
vascolari delle patologie complesse, con l'ausilio della
UOC di Radiologia dellOPBG.
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A tal proposito, ad ottobre di quest'anno un dirigente
medico del centro si & recato a Roma per approfondire
le conoscenze sul “3D printing model in congenital heart
disease”. Il CCPM garantisce un percorso di consulen-
ze e procedure chirurgiche on-site presso altre strutture
della Regione Sicilia, tra le quali per la prima volta uno
Studio Elettrofisiologico Transesofageo presso la TIN del
Policlinico di Catania e collabora con la Ginecologia ed
Ostetricia del PO S. Vincenzo, per la programmazione e
I'espletamento di parti di feti con cardiopatia congenita
complessa o cardiomiopatia, individuate mediante Eco-
cardiografia fetale. Anche nel 2020 continua ed inten-
sa e stata l'attivita di condivisione con OPBG dei singoli
casi clinici ad alta complessita ed impatto assistenziale

cardiaco e non; come i casi di presenza di corpo estra-
neo con fistola tracheoesofagea acuta, per i quali € stata
garantita la condivisione dei percorsi clinico assistenzia-
li con specialisti OPBG per patologie di pertinenza non
cardiologica (es. ernia diaframmatica e chirurgia delle vie
aeree). OPBG garantisce, inoltre, costante consulenza
specialistica, in particolare con riferimento alle UU.OO.
di Malattie Rare, Patologia Metabolica (su campioni invia-
ti presso la sede di OPBG- Roma), Anatomia Patologica
(mediante invio di prelievi bioptici di tessuto miocardico
e diagnostica avanzata), Genetica. Con cadenza settima-
nale, infine, viene effettuato un meeting infettivologico
multispecialistico per la discussione e la condivisione
del piano terapeutico antibiotico personalizzato.

DIPARTIMENTO
MEDICO CHIRURGICO
DEL FETO-NEONATO-LATTANTE

I NUMERI RICOVERI ORDINARI ACUTI
DEL DIPARTIMENTO  pay HOSPITAL ACUTI
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LA STORIA DI ALEXANDRO

Alexandro Pio ha 4 anni ed é un bambino vispo e dall’intelligenza vi-
vace. Vive con la sua mamma ed il suo papa a Palagiano, in Puglia.
Ci racconta di lui la sua mamma, la Signora Angela. Alexandro e il
primo figlio, tanto desiderato e accolto con tanto amore; a 7 mesi di
vita, a seguito di ricorrenti crist di pianto, ha manifestato cianosi e
svenimenti.

Immediatamente sottoposto a chek wp medico, viene individuato un
soffio al cuore e segnalata ai genitori la necessita di controlli periodici.
Ma la situazione non sembra migliorare e, su consiglio di un medico
specialista, Angela e papa Gianluca portano il piccolo a Roma affi-
dandolo con fiducia ai nostri Medici; viene diagnosticato un ampio
difetto atriale con dilatazione moderata della cavita destra.

Seguono visite di controllo e ricovert finche Alexandro non viene sot-
toposto a cateterismo cardiaco interventistico mirato alla chiusura del
difetto interatriale. Durante il racconto di mamma Angela fa da sot-
tofondo la vocina del piccolo Alex; non puo fare a meno di parlare e
raccontare di come gli piaccia tanto il nostro Ospedale e le persone che
ci lavorano, tutti i disegni colorati del reparto, la nostra ludoteca; qui
da moi ci sta volentieri ma non vede l'ora di tornare a casa dove ha
un bellissimo giardino per giocare con il suo cane Briciola, con i suot
cuginetti ed amichetti, dove Uaspetta la sua fidanzatina Alice e la sua
collezione di dinosauri per i quali ha una vera e propria passione.

Quando Alex racconta della sua fidanzatina e dei suoi dinosaur: gli
brillano gli occhi! Mamma Angela ora e serena ed ¢ molto grata al
nostro Ospedale e a tutto il personale sanitario che si é preso cura di
Alexandro e che ha fatto in modo che tutta la famiglia tornasse, con
Jfiducia e speranza, a condurre una vita “normale”.
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PRESTAZIONI AMBULATORIALI

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Medico Chirurgico del Feto-Neonato-Lattante
P. Bagolan

Medicina e Chirurgia Fetale
e Perinatale
L. Caforio

Terapia Intensiva Neonatale
A. Dotta

Educazione Nutrizionale
Neonatale e BLUD
G. Salvatori

Area Intensiva
Post-Chirurgica e STEN
I. Capolupo

Dedicato alla diagnosi e trattamento di malattie e pa-
tologie malformative complesse, anche rare, del feto e
del neonato con continuita assistenziale anche in epo-
che successive. Reso vivo ed efficace dalla pluralita di
specialisti che lo rappresenta: neonatologi, chirurghi,
cardiologi, ostetrici, psicologi e personale infermieri-
stico dedicato, Il DmcFNL si giova di tutte le consulen-
ze super-specialistiche e le pil moderne tecnologie. |l
DmcFNL e attivo presso le sedi del Gianicolo (Ricovero
Ordinario), di S. Paolo (Ambulatorio, DH, Follow-up) e
Baldelli (Diagnosi-Terapia fetale e Cardiologia Perinata-
le). Sono attivi 53 posti letto distribuiti su tre piani (Padi-
glione Pio Xll). Afferiscono bambini spesso diagnosticati
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Chirurgia Neonatale Semi-Intensiva Medica

P. Bagolan

Neonatale e Follow-up
A. Braguglia

Cardiologia Perinatale
A. Toscano

Patologia Congenita dell’Esofago
A. Conforti

gia in utero, nei primi giorni di vita e anche eta successi-
ve qualora si tratti di malattie/anomalie rare, mediche e
chirurgiche, per le quali il DmcFNL & considerato centro
di riferimento nazionale e internazionale. Lattivita & arti-
colata e coordinata in un percorso ben definito, mirata
a prendersi cura del bambino e della sua famiglia. Cura
che prosegue anche dopo la dimissione con controlli a
distanza anche della sfera neuro-evolutiva, promovendo
il passaggio al territorio e la qualita della vita come parte
integrante del precorso. E attivo il sistema di trasporto
neonatale dotato di tecnologie e personale dedicati. Il
Dipartimento & inoltre fonte di ricerca clinica e di didat-
tica molto vivaci, con la presenza costante di studenti e
specializzandi che realizzano un percorso formativo pro-
gressivo e integrato. Il DmcFNL ha convenzioni ufficiali
con Istituti di eccellenza nazionale ed internazionale nel
settore clinico e scientifico di cui rappresenta un punto
di riferimento in ltalia.

Nel suo complesso il DmcFNL & oggi cosi funzionalmen-
te articolato per cronologia di eta:

Settore Fetale/Perinatale:
= U.O. di Medicina e Chirurgia Fetale e Perinatale
m  U.O. di Cardiologia Perinatale

Settore Neonatale Medico:
m  U.O. di Terapia Intensiva Neonatale (TIN)
m  U.O. di Terapia Semi-intensiva e Follow-up (SIN)
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m  U.O. di Trasporto Neonatale (STEN)
m  U.O. di Educazione Nutrizionale Neonatale e Banca
del Latte Umano Donato (BLUD)

Settore Neonatale Chirurgico:

m  U.O. di Chirurgia Neonatale (CHIN)

= U.O. di Assistenza Intensiva postchirurgica (AIP, affe-
rente alla TIN)

= U.O. di Patologia Congenita dell’Esofago

Sono presenti infine aree di Alta Specialita quali I'Infetti-
vologia Neonatale e le Anomalie Ano-Rettali

TERAPIA INTENSIVA NEONATALE

La U.O. di Terapia Intensiva Neonatale (TIN), nel’ambito
della quale operano anche la SS APl e STEN, la SS Educa-
zione Nutrizionale e BLUD, nonché I'AS di Infettivologia
Neonatale, vede come principali novita per 'anno 2020
I'implementazione di un Programma Interdipartimentale
di NeuroTIN congiuntamente al Dipartimento di Scienze
Neurologiche che prevede l'interazione di neonatologi,
neurologi, neurochirurghi, neuroradiologi nella gestione
di pazienti con patologie neurologiche e/o a rischio di
esiti neurologici a distanza. Lattivita si compone di con-
fronti settimanali per gli aspetti strettamente assistenziali
e produzione di protocolli specifici (il primo pubblicato si
riferisce allo Stroke Neonatale). Un’altra attivita iniziata
nel 2020 si riferisce all'integrazione di alcuni percorsi
assitenziali nelle diverse Terapie Intensive dell’Ospe-
dale, coordinata dal Dr Nicola Pirozzi nell’lambito della
Funzione “Emergenza e Terapia Intensiva”, in cui la TIN
€ parte attiva soprattutto in riferimento al monitoraggio
non invasivo del’emodinamica cerebrale e splancnica
nei neonati ad alta intensita di cura.

Area Intensiva Postchirurgica e STEN. LU.O. Area In-
tensiva Postchirurgica e Servizio di Trasporto Emer-
genza Neonatale (STEN) e una struttura di degenza del
Dipartimento Medico Chirurgico del Feto-Neonato Lat-
tante che si occupa di neonati a termine e pretermine
con malformazioni congenite che necessitano di cure
intensive e intervento chirurgico alla nascita. Larea e
dotata di 11 posti letto ed accoglie neonati altamente
complessi che vengono assistiti con le pit moderne tec-
nologie di monitoraggio sia nel periodo pre che post-o-
peratorio. Centro di riferimento nazionale ed internazio-
nale per il trattamento di malformazioni complesse come
I’ernia diaframmatica congenita e I'atresia esofagea. Lo
STEN opera, tramite il Centro di Coordinamento del 118,
in stretto collegamento con I’Agenzia di Sanita Pubblica
del Lazio. Ogni anno affluiscono alla U.O. e all’lOBG tutti i
neonati cardiopatici della regione e piu del 95% dei neo-
nati affetti da patologie chirurgiche neonatali. Il Servizio
utilizza ambulanze attrezzate con le pilt moderne tecno-
logie come unita mobili di rianimazione neonatale. Tutte
sono dotate di incubatrici e di apparecchiature necessa-
rie per 'emergenza e I'assistenza intensiva. In particola-
re, lo STEN del Bambino Gesu e all’avanguardia nel ter-
ritorio nazionale perché dotato di apparecchiature che
permettono di assistere neonati particolarmente critici:

m con patologie polmonari severe, anche pretermine,
che necessitano di ventilazione ad alta frequenza
oscillatoria;
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m con ipertensione polmonare che necessitano di
somministrazione di Ossido di Azoto;

m con encefalopatia ipossico-ischemica che necessita-
no di iniziare Iipotermia prima possibile, gia durante
il trasporto.

Educazione Nutrizionale Neonatale e Banca del Latte
Umano Donato (BLUD). Il latte BLUD e indicato nell’ali-
mentazione dei pretermine, nei casi di interventi sull’in-
testino, allergie alimentari, cardiopatie, insufficienza re-
nale. La BLUD OPBG nel 2020 ha reclutato 120 nutrici,
somministrato 1200 L di latte, 580 dei quali a TIN di altri
Ospedali ed attivato una convenzione che regolamenta
I'offerta di latte al Policlinico Gemelli. LU.O. ha preparato
protocolli per gestire la nutrizione parenterale ed ente-
rale e proposto corsi ed attivita di consulenza riguardanti
la promozione dell’allattamento.

CHIRURGIA NEONATALE

La U.O. di Chirurgia Neonatale (CHIN) & dotata di 19 posti
letto e accoglie neonati e lattanti affetti da patologie chi-
rurgiche, spesso malformative e rare. Lassistenza e for-
temente centrata sul prendersi cura del neonato e della
sua famiglia a partire dal periodo prenatale quando il feto
e preso in carico anche dalle competenze chirurgiche
nella delicata fase del “counselling” e delle possibili in-
dicazioni alla terapia in utero. Afferiscono alla CHIN tutte
le anomalie del torace (esofago, polmoni, mediastino) e
del’addome (stomaco, intestino, colon-retto-ano) la pa-
tologia congenita della via biliare e di altre sedi tipiche
di patologia perinatale (collo, arti). Quando il bambino
presenta patologie di altri organi e sistemi e attivato, con
gli specialisti di altri settori, un confronto che rende com-
pleto e coordinato il piano di cura, sempre condiviso e
concordato anche con i genitori.

Cardiologia Perinatale. L'U.O. di “Cardiologia Perina-
tale” si prende cura dei pazienti dalla diagnosi fetale
all'intervento cardiochirurgico seguendoli in follow-up
fino al primo anno di vita. In ambito fetale si occupa
della diagnosi prenatale delle cardiopatie, del counse-
ling cardiologico, del monitoraggio della cardiopatia e
dell’eventuale terapia fetale. Partecipa al percorso na-
scita dell’Ospedale Bambino Gesu previsto per i casi pil
a rischio. Dopo la nascita si occupa dell’assistenza pre-
operatoria e post-operatoria del neonato e del lattante
con cardiopatia complessa assicurando un continuum
assistenziale a prescindere dal reparto in cui al momen-
to sono ricoverati. Esegue piu di 4.000 consulenze car-
diologiche fetali/perinatali I'anno.

Fra i progetti in corso:

m  Studio dell'impatto clinico della diagnosi prenatale
negli Anelli Vascolari

m  Studio degli effetti emodinamici del Disarray delle fi-
bre miocardiche nei Ventricoli Destri Sistemici in col-
laborazione con il Children’s Hospital di Boston-Har-
vard Medical School

m  Studio dell’asse Placenta- Cuore nei Feti con Traspo-
sizione delle Grandi Arterie, con ostruzioni sinistre e
CDH (progetto 2020)

= E in fase di elaborazione il progetto assistenziale
di Terapia Interventistica Fetale nei feti Cardiopatici

(progetto 2020)

®m  Studio dei valori fetali predittivi di ipossia postnatale
nei pazienti con TGA in

m  Collaborazione con il Cincinnati Children’s Hospital.

Patologia Congenita dell’Esofago. La U.O. di Patologia
Congenita dell’Esofago, parte integrante della CHIN,
e punto di riferimento nazionale ed internazionale nel
trattamento dei casi complessi di atresia esofagea (AE),
spesso riferiti dopo un pregresso fallimento chirurgico.
In corso collaborazioni e studi internazionali (Utrecht,
Londra, Stoccolma). E centro di riferimento europeo (ac-
creditamento ERNICA). Si avvale delle piu moderne tec-
niche chirurgiche mininvasive (toracoscopia) e micro-in-
vasive (anastomosi magnetica) per il trattamento dell’AE.

SEMI INTENSIVA MEDICA
NEONATALE E FOLLOW-UP

La U.O. si occupa di cure intermedie ad alta complessita
e Servizio di Follow up (FU) (Ambulatorio e DH). Lattivita
e rivolta all’alta complessita clinica (in particolare, car-
diopatie congenite complesse, patologie neurologiche
e neurochirurgiche, malattie gravi quali epidermolisi bol-
losa), riduzione dei tempi di degenza e facilitazione dei
percorsi di FU, ottimizzazione della domiciliazione. Cid &
stato possibile grazie all’attivita verticale con TIN, AIP e
CHIN nel DNMC e trasversale con le altre UU.OO. OPBG
ed il Territorio (Progetto TeO), avvalendosi del coinvol-
gimento di Pediatri di libera scelta, Famiglie e loro As-
sociazioni ed ASL. Ha posto particolare attenzione a:
trattamento e prevenzione degli esiti a distanza nelle pa-
tologie complesse, umanizzazione, centralita del pazien-
te e famiglia e continuita delle cure. Inoltre, ha prosegui-
to I'elaborazione di protocolli assistenziali neonatologici
OPBG e collaborazioni clinico-scientifiche internazionali.

MEDICINA E CHIRURGIA FETALE E PERINATALE

Equipe multidisciplinare composta da ginecologi/oste-
trici, neonatologi, chirurghi neonatali, urologi psicologi

ed altri specialisti per la gestione di anomalie congenite
rare. Dedicata alla diagnosi e counseling, terapia in ute-
ro, gestione della nascita e presa in carico del neonato
ad alto rischio, ambiti nei quali rappresenta una eccel-
lenza in Italia.

La coppia genitoriale “tipica” presenta una gravidanza
con sospetto diagnostico di:

= Anomalia chirurgica: toracica, addominale, urologica,
neurologica, ortopedica, cranio-facciale;

m  Patologia fetale medica: genetica, sindromica, meta-
bolica, neurologica, ecc.

Le attivita assistenziali e di ricerca che hanno caratteriz-
zato il 2020 sono:

m  Screening del | trimestre. Attivita non invasiva in-
trodotta nel secondo semestre. Utilizza metodiche
ecografiche, biochimiche e genetiche. Ad oggi sono
state valutate oltre 100 gestanti.

= Diagnostica prenatale mininvasiva. E stata avviata,
in collaborazione con la Genetica Medica, mediante
amniocentesi e villocentesi.

= Progetto “Nascita in OPBG”. Nato nell’Aprile 2017.
Rivolto a neonati selezionati con patologie conge-
nite cardio-toraco-polmonari complesse e ad alto ri-
schio di mortalita e morbidita (ernia diaframmatica e
trasposizione delle grandi arterie a setto intatto). Piu
di 100 piccoli pazienti, sono nati ad oggi in OPBG con
una sopravvivenza globale che supera I’'80%.

= Ambulatorio di Ostetricia. Presa in carico ostetrica
delle gestanti con feto affetto da anomalie congenite.

=  Ambulatorio di Ginecologia. Presa in carico dall’a-
dolescenza di patologie malformative (uro-genitali,
ano-rettali, ecc.), per gli aspetti ginecologici e la tran-
sizione all’eta riproduttiva.

m  Studio della funzionalita cardiaca fetale mediante
ecocardiografia funzionale nelle gravidanze compli-
cate da ernia diaframmatica congenita in collabora-
zione con la Neonatologia dell’Universita di Glasgow.
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LA STORIA DI CELESTE

Quando Celeste arriva al Bambino Gesu ha solo 11 giorni di vita; i
suot genitori vivono a Ferrara, il decorso della gravidanza ¢ regolare
e tutta la famiglia ¢ in fermento in attesa del lieto evento. Ma, al
momento della nascita, appare subito evidente un quadro clinico com-
plesso caratterizzato da ipotono e cianosi; arriva la diagnosi: paralisi
completa delle corde vocali. Celeste viene immediatamente intubata per
comparsa di apnee ostruttive.

Segue, dopo pochi giorni, il trasferimento in urgenza della neonata nel
nostro Ospedale e il ricovero in Terapia intensiva Neonatale dove Cele-
ste giunge gia intubata e ventilata. Mamma e papa sono inizialmente
disorientati, in preda a sentimenti di impotenza e incredulita. Celeste e
la loro prima figlia! Tuttavia, superato lo sconforto iniziale, ad avere
la meglio ¢ la speranza! Mamma e papa decidono di fidarsi dei nostri
Medici e affidare Celeste alle loro cure; Celeste viene sottoposta a trache-
otomia e nutrizione enterale.

A prenderst cura det suoi genitori ci pensa la nostra equipe di psico-
logi: vengono infatti immediatamente attivati colloqui settimanali di
sostegno e supporto psicologico che li atutino ad adattarsi alle condi-
zioni cliniche della bambina e alle dinamiche della vita di reparto. I
risultati non tardano ad arrivare: mamma e papa assumono maggiore
consapevolezza, sicurezza e serenita accompagnando e sostenendo con
fiducia Celeste nei suoi piccoli progressi di crescita.

Dal canto suo anche la piccola dimostra di essere sempre pin presente
e comunicativa nella relazione. A fine gennaio 2021 Celeste viene di-
messa e puo finalmente tornare nella sua casa di Ferrara. Mamma e
papa hanno effettuato training educazionale e, rassicurati dai contat-
ti che la nostra equipe medica ha preso sul territorio, sono pronti alla
loro nuova vita con Celeste; ringraziano tutta Uequipe multidiscipli-
nare che si e presa cura di Celeste per la competenza, la professionalita
e Uaccompagnamento.
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DIPARTIMENTO

NEURORIABILITAZIONE INTENSIVA

E ROBOTICA

| NUMERI PRESTAZIONI AMBULATORIALI
DEL DIPARTIMENTO  RICOVERI ORDINARI RIABILITAZIONE

DAY HOSPITAL RIABILITAZIONE

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Neuroriabilitazione Intensiva e Robotica
E. Castelli

Degenza Riabilitativa UDGEE Neuroriabilitazione
D. Lettori E. Castelli

Day Hospital Neuroriabilitazione
e Attivita Sportiva Adattata
G. Della Bella

Unita Sub-Intensiva Riabilit. Pediatrica
E. Castelli

Riabilitazione Funzionale
F. Frascarelli

Il Dipartimento di Neuroriabilitazione Intensiva e Roboti-
ca si e reso autonomo nel corso del 2020, staccandosi
dal Dipartimento di Neuroscienze, come riconoscimento
per le sue caratteristiche di trasversalita su tutte le sedi
dell’Ospedale, la numerosita dei letti di degenza e dei
casi trattati, la specificita e multidisciplinarieta dell’in-
tervento. La sua attivita riabilitativa & rivolta ai bambini
con disabilita e alle loro famiglie. La riabilitazione in eta
pediatrica € un processo complesso che, tramite una
specifica metodologia ed il lavoro del team riabilitativo,
mira al superamento delle disabilita, allo sviluppo armo-
nico delle potenzialita del bambino, alla sua educazione
mediante il costante coinvolgimento dei genitori e della
famiglia, al fine di fargli raggiungere la migliore qualita di
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vita sul piano fisico, funzionale, sociale ed emozionale e
con la minore restrizione possibile di scelte operative. La
riabilitazione, infatti, con azioni dirette ed indirette, si in-
teressa dell'individuo nella sua globalita fisica, mentale,
affettiva, comunicativa e relazionale (carattere olistico) e
coinvolge il suo contesto familiare, sociale, ed ambienta-
le (carattere ecologico). In questo processo & essenzia-
le tener conto della molteplicita delle funzioni alterate,
delle loro peculiarita e delle loro interazioni reciproche,
nella logica dello sviluppo patologico e nel rispetto
dell'individualita e della diversita di ciascun bambino.
L'avvio del processo riabilitativo richiede 'acquisizione,
con strumenti adeguati e nel piu breve tempo possibi-
le, della diagnosi di lesione, della diagnosi di funzione e
del profilo di disabilita. Chiariti questi aspetti & possibile
definire la prognosi di recupero, basata sulla valutazio-
ne dei margini di modificabilita di ciascuna funzione in
relazione alle risorse possedute dal bambino, alla sua
motivazione e alla sua capacita di apprendimento. Si
delimitano quindi gli obiettivi prioritari da perseguire e
si definisce il Progetto Riabilitativo Individuale. Si tratta
di un piano di cambiamento costruito su misura per cia-
scun bambino e condiviso con la sua famiglia. Dal Pro-
getto derivano le professionalita coinvolte, le tecniche,
le metodiche, i tempi di applicazione e gli strumenti di
verifica dei risultati, componendo cosi il programma di
trattamento. Il Progetto e il programma riabilitativo van-
no costantemente aggiornati, per adeguarli dinamica-
mente al progressivo sviluppo funzionale del bambino.
Ogni procedura terapeutica adottata deve essere fonda-
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ta su una sperimentazione attiva favorevole alla propo-
sitivita del bambino, rispettosa dei suoi bisogni e aperta
ai suoi desideri. La possibile ripetitivita dell’esperienza,
quando necessaria per il raggiungimento di vera abilita,
non deve risultare in alcun modo afinalistica, stereotipa
o oppressiva. Deve basarsi invece su una variazione del-
le caratteristiche dei compiti e dei contesti in grado di
facilitare nel bambino I'acquisizione delle procedure e
delle regole, piuttosto che I'apprendimento delle singole
prestazioni. Dopo una lesione cerebrale il recupero di
una funzione persa, o il suo sviluppo, & basata sui mec-
canismi di plasticita neuronale, questa straordinaria ca-
pacita del nostro sistema nervoso di mutare la sua orga-
nizzazione strutturale come risultato dell’esperienza. Nel
Dipartimento di Neuroriabilitazione Intensiva e Robotica
ogni trattamento riabilitativo mira ad attivare la plasticita
neuronale, applicando i principi che derivano dalle neu-
roscienze e dalle evidenze scientifiche. La riabilitazione
assistita da robot, e utilizzata nel Dipartimento sia nella
sede di Palidoro che, soprattutto, a S. Marinella. Si tratta
di un impiego innovativo della tecnologia, in linea con i
principi fondamentali di attivazione della plasticita neu-
ronale (motivazione, intensivita, ripetizione, interazione).
La riabilitazione € un processo discontinuo e limitato nel
tempo. Deve necessariamente concludersi quando, in
relazione alle conoscenze pil aggiornate sui processi
biologici del recupero, per un tempo ragionevole non
si verifichino cambiamenti significativi nello sviluppo, né
nell’utilizzo delle funzioni adattive.

Al Dipartimento afferiscono bambini con danno neurolo-
gico cerebrale, spinale, dei nervi periferici, con patologie
neuromuscolari o metaboliche, genetiche, malformative,
che danno origine a disabilita complesse. Per gestire
adeguatamente tutte le variabili cliniche di questi bambi-
ni & indispensabile un lavoro in team e la collaborazione
dei colleghi di tutti i Dipartimenti. Il Team riabilitativo com-
prende fisiatri, neuropsichiatri, neurologi, neurofisiologi,
psicologi, infermieri, fisioterapisti, logopedisti, disfagisti,
psicomotricisti, terapisti occupazionali, terapisti della ri-
abilitazione respiratoria, assistenti sociali, educatori, or-
tottisti, tecnici ortopedici. Gli insegnanti, per i bambini in
eta scolare, sono parte attiva del percorso di recupero
che inizia durante la degenza, grazie alla scuola ospeda-
liera, e prosegue al ritorno del bambino nella sua classe.
Lattivita del Dipartimento si svolge in tutte le sedi dell’O-
spedale. E strutturata nell’Unita Operativa Complessa di
Neuroriabilitazione, dalla quale dipendono quattro Unita
Operative Semplici e due Dipartimentali. Ciascuna Unita
ha un ruolo specifico e complementare nel percorso ria-
bilitativo e di cura del bambino, per complessivi 50 letti
di ricovero ordinario, pil i day hospital e gli ambulatori.
Poiché il Dipartimento & posto all'interno di un policlini-
co pediatrico, si pud occupare dei pazienti di ogni eta,
con ogni tipo di malattia e in ogni sua fase clinica. Un
importante traguardo & stato il riconoscimento, da parte
della Regione Lazio, del Codice 75 (Neuroriabilitazione
ad Alta Intensita) di accreditamento per una parte dei
posti letto di ricovero ordinario. Il Codice 75 viene attri-
buito alle unita riabilitative che trattano i casi clinici piu
complessi, trasferiti dai reparti per acuti, in ventilazione
meccanica, con instabilita dei parametri vitali e che ri-
chiedono competenze clinico-assistenziali multispe-
cialistiche. Il Dipartimento vede pertanto riconosciuto il
suo ruolo di riferimento nazionale e internazionale per i
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casi pediatrici piu complessi che, per le loro condizioni
cliniche, possono essere adeguatamente gestiti solo in
un contesto come il nostro Ospedale. Il Dipartimento di
Neuroriabilitazione Intensiva e Robotica ha, infatti, la ca-
pacita di attrazione in Italia pil alta dell’Ospedale, pari al
62% nel 2020. | restanti posti letto dell’U.O. di Riabilita-
zione Multispecialistica di Palidoro, mantenendo il Codi-
ce 56 di accreditamento, sono destinati agli interventi di
riabilitazione intensiva e follow-up per i bambini in con-
dizioni di maggiore stabilita clinica, consentendoci cosi
di differenziare la tipologia di presa in carico dei pazienti
sulla base delle loro condizioni cliniche. Per queste ca-
ratteristiche il Dipartimento & Centro di riferimento per la
riabilitazione del bambino con paralisi cerebrale infantile
o con disabilita complessa.

UNITA OPERATIVA COMPLESSA
DI NEURORIABILITAZIONE

L'U.O. con sede a Palidoro, rappresenta I'elemento unifi-
cante del Dipartimento, punto di snodo e coordinamento
per tutte le sue attivita. Da essa dipendono le sei Unita
Operative di seguito elencate. Nella sede di Roma si tro-
va I'U.O. di Riabilitazione Funzionale che eroga nella
sede del Gianicolo I'intervento riabilitativo nella cosid-
detta “fase acuta”, direttamente al letto di degenza del
bambino, con un’attenzione specifica per quelli rico-
verati nei reparti di terapia intensiva. Scopo prioritario
del training in questa fase clinica & la prevenzione delle
patologie secondarie che possono insorgere dopo un
allettamento prolungato, il trattamento precoce delle di-
sabilita, la stimolazione sensoriale e cognitiva per i bam-
bini con compromissione della coscienza, la fornitura
precoce delle ortesi e degli ausili necessari, il recupero
funzionale. Una metodica importante, da noi impiega-
ta precocemente per prevenire le retrazioni muscolari
e facilitare il recupero, e l'inoculo di tossina botulinica
eco-guidata nella muscolatura con ipertono spastico. In
collaborazione con i neurochirurghi sono stati messi a
punto protocolli per il trattamento a lungo termine del-
la spasticita muscolare e delle distonie/discinesie, che
integrano la selezione dei candidati e la riabilitazione
intensiva con il trattamento chirurgico (rizotomia dorsale
selettiva, pallidotomia). Nella sede di S. Paolo i terapisti
ed i fisiatri del Dipartimento effettuano attivita ambula-
toriale e di consulenza, a supporto dell’attivita clinica e
di Day Hospital svolta in tale sede dai colleghi degli altri
Dipartimenti. Il Dipartimento a Palidoro ha tre Unita Ope-
rative, per complessivi 30 letti di degenza ordinaria, il
day Hospital e gli ambulatori.

L'U.O. Sub-intensiva di Riabilitazione Neurologica, si
occupa dei pazienti pit complessi, trasferiti direttamente
dai reparti di Rianimazione e per acuti del nostro o di altri
ospedali, in stretta collaborazione coi colleghi di Palido-
ro della U.O. di Anestesia e Rianimazione e della U.O. di
Pediatria Multispecialistica. La cooperazione stretta con
I’'U.O. di Neurochirurgia, consolidatasi negli anni, per-
mette I'arrivo nel Dipartimento con corsia preferenziale
dei bambini dal loro reparto. Come obiettivo prioritario
dell’U.O. Sub-intensiva di Riabilitazione Neurologica c’e
I'ulteriore stabilizzazione clinico-neurologica del bambi-
no, propedeutica all’avvio del percorso riabilitativo: lo
svezzamento dai sistemi di supporto necessari in fase
acuta (ventilatore, alimentazione parenterale o per son-

da, sistemi di monitoraggio dei parametri vitali, etc.), dai
presidi (tracheotomia, CVC, PEG, PEJ), dai farmaci. Vie-
ne facilitata la ripresa da parte del paziente del controllo
delle funzioni vegetative e della relazione con I'ambien-
te per i bambini con compromissione della coscienza.
Sono trattate la spasticita muscolare e le eventuali di-
stonie/discinesie, al fine del recupero posturale inizial-
mente assiale e degli arti superiori. Con la progressiva
ripresa funzionale del bambino & possibile valutarne il
profilo di disabilita, esprimere una prognosi di recupero,
definire un Progetto ed un programma riabilitativo. Una
parte essenziale dell'intervento & la fornitura di ortesi
ed ausili volti al recupero o all’acquisizione della postu-
ra seduta nel passeggino o carrozzina, per consentire
I’'accesso alle palestre ed alle aree riabilitative. La durata
della degenza, da settimane a mesi, & correlata alle con-
dizioni cliniche del bambino, alle capacita assistenziali e
riabilitative dei Servizi Territoriali che se ne faranno ca-
rico dopo la dimissione, al contesto familiare e sociale.

L’U.O. di Riabilitazione Multispecialistica, cura bam-
bini con disabilita complesse ma in condizioni cliniche
piu stabili rispetto ai degenti del’UOS Sub-Intensiva. La
degenza e finalizzata alla valutazione funzionale, alla
definizione del Progetto e del programma riabilitativo, al
suo follow-up di aggiornamento. La qualita della presa in
carico del bambino e della sua famiglia & assicurate dal
confronto regolare tra tutti i membri del team riabilitativo,
che definiscono la strategia e i tempi dell’intervento. I
supporto psicologico alla famiglia, che spesso si rende
conto delle reali condizioni di disabilita del bambino solo
durante il primo ricovero in Neuroriabilitazione, e fonda-
mentale ed effettuata dagli psicologi del Dipartimento
come parte essenziale del percorso di cura. Il ricovero
valutativo solitamente dura due settimane, mentre il trat-
tamento riabilitativo intensivo tra 4 e 6 settimane. La du-
rata della riabilitazione intensiva deriva dalla necessita
di attivare efficacemente la plasticita neuronale e di con-
solidare le funzioni apprese. Cio richiede I'inserimento
del bambino in un ambiente arricchito, con trattamenti
precoci dopo il danno cerebrale, intensivi, personalizza-
ti, con richieste poste nell’area di sviluppo potenziale del
bambino, con setting motivanti e stimolazioni ripetute
nei vari contesti e momenti della giornata. Tutte le tec-
niche e le metodiche riabilitative che possono essere ri-
chieste per riabilitare in modo adeguato il bambino sono
disponibili ed utilizzate in modo integrato. A Palidoro &
anche disponibile il sistema robotico MOTORE per il trai-
ning intensivo dei movimenti dell’arto superiore.

L’U.O. DH Neuroriabilitazione e Attivita Sportiva Adat-
tata gestisce i day hospital della sede di Palidoro, de-
stinati alla valutazione funzionale, alla definizione del
Progetto e del programma riabilitativo, al follow-up di
aggiornamento. Differenti tipologie di DH sono attive,
al fine di dare risposte adeguate ai complessi bisogni
clinico-riabilitativi del paziente disabile in eta evolutiva.
In particolate, numerosi sono i DH dedicati al trattamen-
to dei disturbi della masticazione e deglutizione, ad
eziologia malformativa, neurologica o comportamenta-
le. Questa attivita di riabilitazione della disfagia € unica
nel panorama nazionale, con conseguente afferenza di
bambini provenienti da ogni regione italiana. | bambini e
gli adolescenti con grave disabilita vengono valutati in
modo multidisciplinare, con definizione delle loro poten-

zialita, utilizzo di sistemi di comunicazione non verbale,
fornitura di ortesi ed ausili, trattamento farmacologico
sistemico e focale con tossina botulinica della spastici-
ta muscolare. Altrettanto importante e I'attivita a favore
dei pazienti con malattie neuromuscolari, eredoatassia,
malattie neurodegenerative, con inserimento del Dipar-
timento in trials clinici nazionali e internazionali. In colla-
borazione con i colleghi urologi e neurochirurghi un DH
& dedicato ai bambini ed ai ragazzi con gli esiti di una
lesione spinale, sia congenita (spina bifida) che acquisita
(traumi, tumori, stroke spinali). | giovani adulti con pluri-
disabilita, di eta superiore a 18 anni e spesso ex pazienti
del Dipartimento, a volte non ricevono dai Servizi Territo-
riali per adulti risposte adeguate alle loro problematiche
cliniche e riabilitative. Un DH a loro dedicato, con un ap-
proccio multispecialistico, da una risposta adeguata alle
loro necessita. Una particolare attenzione viene posta
all'integrazione dellattivita ludico-sportiva nel percorso
riabilitativo del bambino, potenziandone le attivita di
training, facilitando la relazione con i pari e I'inserimento
sociale, migliorando il benessere e la qualita di vita del
minore.

A Palidoro si trova il Laboratorio di Analisi del Movimento
e Robotica (MARLab) in cui € installato lo stato dell’ar-
te dei sistemi opto-elettronici di studio del movimento,
impiegato per attivita clinico-diagnostiche e di ricerca.
In particolare, il suo ruolo & indispensabile per identifi-
care indici funzionali standardizzati per comprendere la
storia clinica del bambino e verificare i risultati dei trials
terapeutici. Nel pavimento del laboratorio & interrata una
pedana robotizzata a 7 gradi di liberta, DORIS, progetto
originale del Dipartimento, utilizzata per la valutazione e
il training dell’equilibrio e I'analisi delle modalita di rea-
zione del sistema nervoso centrale a squilibri improvvisi
durante il cammino. Nel MARLab un sistema indossabile
per la misura del consumo di ossigeno e la produzione
di anidride carbonica, associato ad un cicloergometro,
permette lo studio dell’affaticamento nei pazienti neu-
romuscolari o con disabilita. Parte del MARLab di Pali-
doro ¢ il Laboratorio di Videoregistrazione, importante
per documentare lo sviluppo delle abilita motorie del
bambino, gli effetti degli interventi di chirurgia ortope-
dica funzionale, del trattamento focale della spasticita
muscolare, dell’efficacia delle ortesi, della riabilitazione.
A Palidoro I'inoculo con tossina botulinica della musco-
latura ipertonica puo essere effettuato anche mediante
sedazione in NORA. In questo modo, soprattutto quando
si tratta di inoculi multipli, si annulla il dolore e si riduce lo
stress per il bambino e la sua famiglia. Per le sedi di Pa-
lidoro e S. Marinella dell’Ospedale il Dipartimento eroga
le indagini neuro-fisio-patologiche, dai tracciati EEG ai
potenziali evocati, sino all’elettromiografia e neurografia.

U.O. PER LA RIABILITAZIONE DELLE GRAVI
DISABILITA IN ETA EVOLUTIVA (UDGEE)

A Santa Marinella ha sede I'U.O. per la Riabilitazione
delle Gravi Disabilita in Eta Evolutiva (UDGEE), dedicata
alla riabilitazione del bambino con lesione del sistema
nervoso centrale in fase post-acuta, trasferito dai reparti
di terapia intensiva ma senza la necessita di un supporto
ventilatorio. Ricovera bambini con disabilita comples-
sa provenienti dal domicilio, per un aggiornamento del
Progetto e del programma riabilitativo, per il training in-
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tensivo e il follow-up di aggiornamento. Viene effettuata
presso 'UDGEE la riabilitazione intensiva del bambino
sottoposto ad interventi di chirurgia ortopedica funzio-
nale, in stretta collaborazione con i colleghi dell’'U.O. di
Ortopedia. Con i colleghi dell’lU.O. di Oculistica viene
invece realizzata un’attivita valutativa e riabilitativa per
i bambini con ipovisione. E nellUDGEE che awviene la
fase di selezione dei bambini da sottoporre agli inter-
venti neurochirurgici di rizotomia dorsale selettiva, per il
controllo permanente della spasticita muscolare. Dopo
I'intervento presso I’'U.O. di Neurochirurgia, il bambino
torna in questa sede per la necessaria riabilitazione in-
tensiva. Anche nellUDGEE di S. Marinella si effettua I'i-
noculo eco-guidato di tossina botulinica per il controllo
dell'ipertono muscolare.

L’U.O. Day Hospital di S. Marinella da risposte riabilita-
tive a tre principali problematiche cliniche: la disfagia, in
stretta collaborazione con I'analoga attivita di Palidoro; il
controllo posturale e dell’equilibrio nel bambino disabile
in eta prescolare; la valutazione diagnostico-riabilitativa
del bambino piccolo con ritardo dello sviluppo o con
deficit specifico delle funzioni cognitive. Nella sede di
S. Marinella una rilevante area di trattamento e dedicata
alla Riabilitazione Robot-Assistita. Diversi sono i sistemi
disponibili, tra loro complementari. Il sistema HIROB, uti-
lizzabile anche nel bambino piccolo, &€ un cavallo robo-
tico per l'ippoterapia erogata in sicurezza, il training del
controllo assiale (capo-tronco-bacino) e dell’'uso dinami-
co dell’arto superiore in condizione di instabilita motoria.
Attualmente si tratta dell’'unico dispositivo di questo tipo
presente sul territorio nazionale. Il Lokomat € un sistema
robotico esoscheletrico che, adattandosi al corpo del
bambino, consente il training intensivo e personalizzato
del cammino. E infatti possibile regolare molti parametri
del passo, quali la percentuale di peso del corpo sugli
arti inferiori, I'entita della forza di guida e supporto al mo-
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vimento, la lunghezza del passo, la velocita del cammi-
no, i gradi di liberta dei movimenti articolari, etc. Il robot
presenta al bambino un feedback della sua performance
mediante un avatar posto in un ambiente virtuale, che lo
motiva a migliorare le prestazioni e consente un approc-
cio ludico allo strumento. Due robot sono dedicati alla ri-
abilitazione dell’arto superiore, In-Motion Arm per il trai-
ning dei movimenti della spalla e del gomito, e In-Motion
Wrist per quelli del’avambraccio, del polso e della mano.
E anche disponibile I'esoscheletro ReWalk per i pazienti
con lesione spinale completa e di altezza superiore a
140 cm. Con il ReWalk il paraplegico pud recuperare la
sua autonomia motoria, camminando e facendo le scale.
Completa le attrezzature disponibili nella sede un Labo-
ratorio di Analisi del Movimento a S. Marinella, dotato di
un sistema opto-elettronico analogo a quello di Palidoro.

La ricerca & una componente essenziale dell’attivita del
Dipartimento. Gli studi, con finanziamenti nazionali e in-
ternazionali, sono finalizzati a migliorare le conoscenze
sulle patologie disabilitanti dell’eta evolutiva, sui loro
meccanismi biologici, sulla storia clinica, sulle problema-
tiche neuropsicologiche, sulle strategie di trattamento
(farmacologico, genetico, chirurgico, riabilitativo, psicote-
rapico). Una parte originale degli studi & volto alla verifica
dell’efficacia delle nuove tecnologie riabilitative (robotica,
realta virtuale, realta aumentata, telemedicina e tele-ria-
bilitazione). Nel 2020 Iattivita di ricerca del Dipartimento
ha condotto alla pubblicazione di 24 articoli, con IF di 90,
e del volume MANUALE DI LOGOPEDIA, Edizioni Erick-
son, di 520 pagine. Infine, al Dipartimento afferiscono
tre Master universitari di I° livello (Neuroriabilitazione e le
Neuroscienze dell’eta evolutiva; | disturbi specifici del lin-
guaggio e dell’apprendimento; Neuropsicologia dell’eta
evolutiva), in collaborazione con I'Universita LUMSA e il
Consorzio Universitario Humanitas di Roma.

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020
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LA STORIA DI ALEKSANDRE

Aleksandre giunge in OPBG nel mese di ottobre 2020 attraverso
un’Associazione Umanitaria che si é presa cura sia di lui che della
sua mamma. Aleksandre, la cui diagnost e Paraplegia, piede torto bi-
laterale, scoliosi, vescica neurogena, disrafismo spinale, affronta con
Jorza e coraggio sia il difficile percorso ortopedico, sia quello successivo
riabilitativo.

Una mamma che con commozione racconta con quanto amore sono
stati accolli e di come inizialmente era sorpresa perché non c'era alcu-
na differenza di attenzioni e cure tra i bambini pur non essendo loro
italiana.

Racconta con entusiasmo, tra le lacrime, di tutta Uéquipe della Neu-
roriabilitazione che li ha accompagnati in questo primo percorso di
riabilitazione e aggiunge di non aver mazi incontrato professionisti cosi
preparati e umani. Racconta come questo “viaggio della speranza”
abbia fatto conoscere loro una realta dove non esiste né differenza cul-
turale né sociale, dove i bambini e le loro famiglie sono soltanto degli
essert wmani bisognosi di cure, di cui tutti se ne fanno carico per ogni

bisogno.

La mamma piange sotto lo sguardo vigile di Aleksandre, e parla del
loro sogno iniziale: che Aleksandre potesse un giorno tornare a cammi-
nare! piange e ringrazia perché quel sogno potra realizzarsi in un tem-
po non molto lontano. Parla del loro imminente rientro a casa, della
cura prescritta alla dimissione che, promette, seguiranno alla lettera,
perché sanno quanto da questo dipenda la realizzazione di un sogno.
Parla di tutti @ professionisti che hanno accudito Aleksandre, ne parla
con profondo affetto e li ringrazia anche attraverso noi; vuole fargli
sapere che Aleksandre ¢ un pochino anche figlio loro perché gli stanno
donando una seconda meravigliosa vita.
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DIPARTIMENTO
NEUROSCIENZE

| NUMERI RICOVERI ORDINARI ACUTI

DEL DIPARTIMENTO DAY HOSPITAL ACUTI

PRESTAZIONI AMBULATORIALI

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Neuroscienze
F. Vigevano

Neuropsichiatria

dell’Infanzia e Neurochirurgia Neurologia
dell’Adolescenza C. E. Marras F. Vigevano

S. Vicari

Malattie Muscolari
e Neurodegenerative
E. S. Bertini

Neurofisiopatologia
F. Vigevano

Anoressia e Neurochirurgia Epilessie Rare
Disturbi Alimentari Funzionale e Complesse
V. Zanna A. De Benedictis N. Specchio

Disturbi dello Neurochirurgia
Spettro Autistico Oncologica
G. Valeri A. Carai

Degenza Neurologica
M. Valeriani

DH Neurologia
F. Vigevano

Diagnostica
Neurologica Intensiva
L. Fusco

Psicologia Clinica
T. Grimaldi Capitello

Il Dipartimento di Neuroscienze si dedica alle patologie
che interessano il Sistema Nervoso. Esso consta di quat-
tro Unita Operative Complesse: la Neurologia, la Neu-
ropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza, la Neuro-
chirurgia, le Malattie Muscolari e Neurodegenerative, e
di una Unita Semplice Dipartimentale, la Neurofisiopato-
logia. Queste Unita lavorano in stretta collaborazione fra
di loro per affrontare tutti i disordini del Sistema Nervo-
so, dalle patologie neurologiche alle patologie psichiatri-
che, patologie che spesso necessitano di un approccio
multispecialistico anche all’interno delle Neuroscienze.

Nella presentazione delle singole UU.OO. & possibile
ritrovare la descrizione in dettaglio delle patologie trat-
tate. Molto stretti sono i rapporti con tutti i Dipartimenti
dell’Ospedale, presso i quali si effettuano le specifiche
consulenze. Un rapporto particolare esiste con il Dipar-
timento di Neuroriabiltazione Intensiva e Robotica, che
eroga un vasto panorama di prestazioni riabilitative es-
senziali nel trattamento e nel follow up di molte patolo-
gie del Sistema Nervoso. Il livello delle prestazioni cli-
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niche & di alto valore ed ha riconoscimenti nazionali ed
internazionali; alcune Unita sono infatti riconosciute nei
Network Europei dedicati alle Malattie Rare. Il DNS & infi-
ne molto impegnato in attivita accademiche con rapporti
con le Scuole di Specializzazione in Neuropsichiatria In-
fantile dell’'Universita Cattolica del Sacro Cuore e dell’U-
niversita Tor Vergata.Le attivita cliniche del Dipartimento
si svolgono nelle sedi del Gianicolo e di San Paolo. Le
UU.OO. di Neurologia, di Neuropsichiatria dell’Infanzia
e dellAdolescenza, e di Neurochirurgia hanno letti di
degenza nella sede del Gianicolo. Le quattro UU.OO.
svolgono attivita ambulatoriale e di Day Hospital preva-
lentemente nella sede di San Paolo - Via Baldelli. In mi-
nor misura e per patologie selezionate attivita di ambu-
latorio e Day Hospital viene svolta anche nella sede del
Gianicolo. La U.O. Neurofisiopatologia ha laboratori per
eseguire esami neurofisiologici sia nella sede del Giani-
colo, che in quella di San Paolo - via Baldelli. La UO delle
Malattie Muscolari e Neurodegenerative dispone nella
sede di San Paolo di un laboratorio per esami diagnostici
e diricerca.

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

NEUROLOGIA

La U.O. di Neurologia gestisce tutte le patologie neu-
rologiche dell’eta pediatrica. La Unita & costituita da un
reparto di degenza ordinaria, che condivide con la U.O.
di Neurochirurgia, situato nel palazzo Pio Xll nella sede
del Gianicolo, e da un’area destinata al Day Hospital ed
all’lambulatorio presso la sede di San Paolo. Attivita di
Day Hospital e di ambulatorio viene eseguita per casi
selezionati anche nella sede del Gianicolo, presso il pa-
lazzo Ford. Nel reparto di degenza sono attribuiti alla
Neurologia 10 posti letto, ma dal punto di vista funzio-
nale il numero pud variare secondo le necessita della
Unita stessa e della U.O. di Neurochirurgia. La U.O. di
Neurologia & impegnata nella gestione delle patologie
neurologiche sia in fase acuta, sia in fase di stabilizzazio-
ne. Lelenco dettagliato delle malattie trattate & descrit-
to nella presentazione delle Unita Operative Semplici
(UOS), in cui si articola la Neurologia. Gli operatori della
Neurologia effettuano un turno di guardia diurno quoti-
diano, mentre di notte & attiva la guardia Dipartimentale
cui partecipano anche i colleghi delle UOC di Neuropsi-
chiatria dell’'Infanzia e dell’Adolescenza, di Neurochirur-
gia, delle Malattie Muscolari e Neurodegenerative, e del-
la USD di Neurofisiopatologia. LUnita Operativa ricovera
in media 1150 pazienti I'anno. | ricoveri hanno lo scopo
di formulare la diagnosi per bambini e adolescenti con
sintomi neurologici e, eventualmente, di provvedere alle
terapie del caso. Nei casi in cui 'efficacia della terapia
debba essere verificata a distanza o sia necessario ot-
tenere il risultato di alcuni esami per il raggiungimento
della diagnosi, i pazienti vengono seguiti nel follow-up
con appuntamenti periodici (il primo dei quali viene fis-
sato gia al momento della dimissione).

Le patologie piu frequentemente diagnosticate e trattate
sono:

Encefaliti autoimmuni

Encefalopatie demielinizzanti (per esempio ADEM)
Neuromielite Ottica

Epilessie su base genetica

Epilessie su base malformativa

Sclerosi Tuberosa

Sclerosi Multipla

Cefalee primarie e sintomatiche (per esempio pseu-
dotumor cerebri)

Tumori cerebrali e midollari

Poliradicolonevrite acuta e cronica

Neurite ottica

Distonie e altri disturbi del movimento

Mallattie mitocondriali

Malattie neuromuscolari (per esempio miopatie)
Cerebelliti

Disturbi del sonno

Paralisi cerebrali infantili

Disabilita intellettiva

Malattie cerebrovascolari

Disturbi del neurosviluppo (incluso il ritardo mentale)

Nell’lambulatorio per Disturbi del Movimento vengono
erogate visite ambulatoriali neurologiche per pazienti
inviati dal pediatra di famiglia o da altri specialistici nel
sospetto di parkinsonismi, distonia, corea, mioclono, tre-
more, tic e Tourette. Inoltre, vengono riferiti pazienti con
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disturbo della deambulazione, disturbo di coordinazione
motoria.

EPILESSIE RARE E COMPLESSE

L'U.O. Epilessie Rare e Complesse & composta da un
team di Neurologi, Psicologi, Tecnici di Neurofisiopato-
logia, Infermiere specializzato, Ingegnere dedicato con
speciale interesse verso la diagnosi e la cura di tutte le
forme di Epilessia ad esordio nell’infanzia. Inoltre, vista
la particolare esperienza acquisita negli anni, I'U.O. &
diventata un centro di riferimento per il miglioramento
della cura di pazienti con epilessia rare ed epilessia di
complessa gestione come le epilessie farmacoresisten-
ti. Tali condizioni richiedono un approccio multidiscipli-
nare anche per la presenza di numerose comorbilita’.
Il percorso di diagnosi e cura & rivolto in due principali
direzioni: definizione dell’etiologia delle epilessie e iden-
tificazione del trattamento piu adeguato sulla base della
causa delle epilessie come la chirurgia, i regimi dietetici
o farmaci di nuova generazione. L'U.O. Epilessie Rare e
Complesse é riconosciuta come Centro Avanzato per la
cura e diagnosi delle epilessie dalla Lega ltaliana contro
I'epilessia (LICE), nonché & Membro dell’European Re-
ference Network EpiCARE dedicato alle epilessie rare
e complesse. Vengono effettuati circa 600 Ricoveri Or-
dinari allanno per pazienti con epilessie, e circa 1100
prestazioni in regime di Day Hospital.

DIAGNOSTICA NEUROLOGICA INTENSIVA

L'Unita Operativa di Diagnostica Neurologica Intensiva
opera nel reparto di Neurologia e nelle due rianimazioni
con registrazioni EEG e video/EEG in continuo, sia per
epilessia o per eventi parossistici sospetti per crisi epi-
lettiche, sia per monitoraggi dei disturbi di coscienza
e degli stati epilettici. Si avvale di quattro letti dedicati
al monitoraggio video/EEG nel reparto di Neurologia e
collabora con le Rianimazioni per le registrazioni dei pa-
zienti con disordini acuti del sistema nervoso compreso
lo stato epilettico, ricoverati presso le due rianimazioni
dell’ospedale. Ogni anno si effettuano oltre 400 monito-
raggi video/EEG, la maggior parte delle quali in reparto
neurologico. Il 30% delle monitorizzazione riguarda pa-
zienti che sono in studio per esplorare una possibile so-
luzione neurochirurgica della loro epilessia. Nel 70% dei
casi la monitorizzazione riguarda bambini sotto i tre anni
di eta.La prenotazione per un esame di monitorizzazione
video/EEG avviene attraverso medici della divisione che
ne decidono la esecuzione. Oltre a episodi in diagnosi
differenziale con le crisi epilettiche o alla verifica del tipo
di crisi nelle epilessie farmacoresistenti, il monitoraggio
€ indicato anche nello studio delle latenze di addormen-
tamento delle ipersonnie idiopatiche e della narcolessia.

NEUROFISIOPATOLOGIA

L'U.O. di Neurofisiopatologia effettua sia esami dia-
gnostici neurofisiologici che valutazioni cliniche. Tra gli
esami diagnostici ricordiamo: video-EEG di veglia e di
sonno in poligrafia, Holter EEG, monitorizzazioni vide-
0-EEG e aEEG, polisonnografie, potenziali evocati visivi,
uditivi del tronco, somatosensoriali e motori, studio della
velocita di conduzione nervosa, elettromiografia, studi
speciali (Blink reflex, stimolazione nervosa ripetitiva).
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Questi esami sono rivolti a pazienti ambulatoriali, in DH
e ricoverati sia nelle degenze mediche che chirurgiche
ed in particolare nelle aree intensive e di rianimazione.
Esegue, inoltre, esami strumentali particolareggiati per
lo studio dell’epilessia, di manifestazioni parossistiche
anche non epilettiche, di malattie infiammatorie, malfor-
mative e di alterazione strutturale del Sistema Nervoso
centrale e periferico. Per le valutazioni cliniche ci si avva-
le di un triplice Ambulatorio Neurologico specifico nella
Sede di Roma-Baldelli. Attivita di DH di Neurofisiopato-
logia si effettuano sia nella Sede di Roma-Baldelli che
di Roma-Gianicolo. Presso la Sede di Roma-Gianicolo si
effettuano visite nelle aree critiche, in particolare presso
la TIN, la TIC e il DEA-AR. Nelle aree critiche I'esame
neurologico & abbinato all’lEEG ed ai potenziali evocati.
Il medico neurofisiopatologo & coinvolto nella commis-
sione per I'accertamento di morte cerebrale. Media degli
esami eseguiti nel 2020: 6.670 esami EEG; 1.400 pz sot-
toposti a Potenziali evocati ed ENMG; 106 DH. Centro di
riferimento per la formazione in Neurofisiologia pediatri-
ca della SINC (Societa Italiana di Neurofisiologia Clinica).

MALATTIE MUSCOLARI E NEURODEGENERATIVE

L'U.O. di Malattie Muscolari e Neurodegenerative integra
expertise clinica e di laboratorio per la diagnosi, cura e
ricerca sulle seguenti patologie:

Distrofia Muscolare di Duchenne
Atrofia Muscolare Spinale
Miopatie Congenite

Distrofie dei cingoli

Distrofie Muscolari Congenite
Miastenie

Malattie del Motoneurone
Neuropatie

E centro di Riferimento nazionale oltre che regionale per
la diagnosi e cura di queste malattie e offre un approccio
integrato per il loro inquadramento mediante competen-
ze cliniche, istopatologiche, biochimiche e di genetica
molecolare.

Il laboratorio € organizzato in 4 aree:

Istopatologia muscolare

m  Biologia cellulare e diagnosi e ricerca per le malattie
mitocondriali

m  Enzimologia lisosomiale, mitocondriale e studio delle
anomalie redox

m  Genetica molecolare dedicata alle Atassie, Leucodi-
strofie, Miopatie, Neuropatie periferiche, Paraplegie
Spastiche e Disordini del Movimento.

Il laboratorio eroga complessivamente circa 5.000 pre-
stazioni ogni anno.

L'Unita si occupa di:

= Esami morfologici di biopsie muscolari e di nervo pe-
riferico;

m  Analisi biochimiche lisosomiali e della catena respi-
ratoria mitocondriale;

= Analisi di genetica molecolare.
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Gli esami vengono eseguiti sia per pazienti esterni, in
regime ambulatoriale, che per pazienti ricoverati, in
particolare presso il Reparto di Neurologia e di Malattie
Metaboliche. | pazienti con diagnosi di malattia neuro-
muscolare seguiti in follow-up sono oltre 250, con valu-
tazioni che vengono ripetute ogni quattro o sei mesi, in
base alle necessita cliniche dei bambini. In Day Hospital
vengono seguiti mediamente 40 bambini al mese, men-
tre, nello stesso intervallo di tempo, 'Ambulatorio eroga
circa 80 visite. Lunita Operativa € Centro di Riferimento
regionale per Leucodistrofie, Atassie e Paraplegie Spa-
tiche; & HCP (Health Care Provider) per la rete Europea
Malattie rare ERN NMD (malattie neuromuscolari), ERN
RND (Malattie Neurologiche Rare) e per la rete Meta-
bERN (Malattie Mitocondriali).

NEUROCHIRURGIA

L'U.O. di Neurochirurgia si occupa del trattamento chi-
rurgico di tutte le patologie del sistema nervoso centrale
e periferico, congenite o acquisite. In particolare queste
patologie comprendono:

m  Disturbi della dinamica liquorale (Idrocefalo Ostrutti-
vo o Comunicante, Cisti cerebrali);

m  Neurotraumatologia (fratture craniche, ematomi in-

tracranici post-traumatici);

Neoplasie del sistema nervoso centrale e periferico

Epilessia

Disturbi del movimento

Malformazioni spinali (mielomeningocele, lipomi del

filum, malformazione di Chiari);

m  Malformazioni vascolari (angiomi cavernosi, aneuri-
smi cerebrali, malformazioni artero-venose cerebrali
e spinali)

m  Craniosinostosi sindromiche e non sindromiche.

L'U.O. utilizza strumentazioni e tecnologie avanzate
per I'elaborazione avanzata di immagini anatomiche e
funzionali, sistemi di neuronavigazione avanzati di pia-
nificazione e assistenza chirurgica, di monitoraggio
neurofisiologico durante gli interventi. Lunita e inoltre
dotata di sistema robotico per procedure stereotassiche
mini-invasive ed endoscopiche. Queste tecnologie con-
sentono di pianificare gli interventi in maniera ottimale,
massimizzare la sicurezza delle procedure chirurgiche e
ottenere risultati che preservino l'integrita funzionale del
bambino trattato e migliorare la qualita di vita di tutto il
nucleo familiare.

Lutilizzo di moderne tecniche di monitoraggio neurofi-
siologico e di imaging durante gli interventi consente di
ottimizzare la qualita dei trattamenti chirurgici e di ridur-
re le complicanze postoperatorie. La disponibilita di una
tecnologia robotica di ultima generazione rende possi-
bili interventi mini-invasivi, accurati e sicuri, in modo par-
ticolare per il trattamento dell’epilessia, dei disturbi del
movimento, dei disturbi della dinamica liquorale e in on-
cologia. Il gruppo dei medici e degli infermieri dell’Unita
Operativa di Neurochirurgia garantisce un’assistenza
competente e attenta alle esigenze dei bambini e delle
loro famiglie. Il Reparto ha una media annuale di 360 ri-
coveri e circa 500 procedure chirurgiche, programmate
e in urgenza.

NEUROCHIRURGIA FUNZIONALE

L’U.O. di Neurochirurgia Funzionale si occupa del tratta-
mento dei disturbi determinati da un’alterata funzionalita
di specifici centri o circuiti del sistema nervoso centrale.
Le condizioni piu frequenti nell’lambito pediatrico ri-
guardano l'epilessia, i disturbi del movimento e alcune
forme di malattie psichiatriche. Queste patologie sono
suscettibili di trattamenti neurochirurgici standard, me-
diante resezioni o disconnessioni cerebrali, o di approc-
ci mini-invasivi per via stereotassica, come l'impianto di
elettrodi di registrazione cerebrale profonda, 'impianto
di dispositivi di neurostimolazione centrale e le ablazioni
tissutali. La disponibilita di tecnologia robotica di ultima
generazione e di tecniche avanzate di monitoraggio
neurofisiologico durante gli interventi rende la realizza-
zione di queste procedure sicura, accurata ed efficace.
Lattivita dell’Unita Operativa Semplice di Neurochirurgia
Funzionale lavora a stretto contatto con altre figure pro-
fessionali (neurologo epilettologo, neurologo esperto di
disturbi del movimento, neuroradiologo, neurofisiologo
e il fisico sanitario) durante tutte le fasi del percorso
diagnostico, chirurgico e di follow-up postoperatorio.
Nell’ambito della chirurgia dell’epilessia, vengono trat-
tate le forme di epilessia farmacoresistente su base le-
sionale e non, per bambini e ragazzi nei quali, attraverso
uno specifico studio prechirurgico multidisciplinare, si
riesca a dimostrare I'esistenza di una regione cerebra-
le responsabile della genesi delle crisi epilettiche, detta
zona epilettogena. Nei casi in cui lo studio elettroencefa-
lografico di superficie non sia sufficiente alla definizione
della zona epilettogena, € possibile eseguire uno studio
piu avanzato, attraverso I'impianto per via stereotassica
di elettrodi di registrazione cerebrale profonda, median-
te 'uso di un sistema robotico di ultima generazione. Tale
metodica permette, inoltre, di eseguire procedure ter-
mo-coagulative attraverso gli stessi elettrodi impiantati a
livello delle aree ritenute piu significative dal punto di vi-
sta epilettogeno. Le procedure chirurgiche comprendo-
no resezioni di lesioni tumorali (neoplasie epilettogene)
o malformative (displasie corticali focali) ad estensione
intralobare o multilobare. Qualora la patologia abbia una
localizzazione profonda, come I'amartoma ipotalamico,
o un’estensione maggiore, fino al coinvolgimento di tutto
I’emisfero, si possono considerare approcci disconnetti-
vi (disconnessioni per via endoscopica, disconnessioni
lobari, multilobari, emisferiche), con lo scopo di isolare
le aree patologiche dal resto del tessuto cerebrale, bloc-
cando cosi la propagazione della crisi epilettica. In alcuni
casi non candidabili a procedure chirurgiche standard, si
puo considerare un trattamento palliativo, mediante I'ap-
plicazione di uno stimolatore vagale, spesso efficace nel
ridurre la frequenza delle crisi e nel migliorare gli aspetti
neurocognitivi e comportamentali. Per bambini e ragazzi
affetti da disturbi del movimento, in particolare distonie
di origine genetica o acquisita, possono essere indicate
procedure lesionali, come la pallidotomia o la procedura
di neuromodulazione, mediante I'impianto di elettrodi di
stimolazione profonda, a livello di una specifica area ce-
rebrale, il globo pallido interno.

NEUROCHIRURGIA ONCOLOGICA

L'Unita Operativa Semplice di Neurochirurgia Oncologi-
ca e dedicata alla gestione delle problematiche neuro-

chirurgiche dei bambini e ragazzi colpiti da un tumore
del sistema nervoso. Le patologie trattate sono:

gliomi di alto e basso grado di malignita;
medulloblastoma;

ependimoma;

craniofaringioma;

meningioma;

emangioblastoma;

cordoma;

neoplasie rare.

Le prestazioni che vengono erogate pill frequentemente
comprendono I'asportazione di tumori a livello intracrani-
co e spinale e il posizionamento di presidi per la terapia
intratecale, che consentano di superare la barriera ema-
to-encefalica. La dotazione tecnologica dell’Ospedale e
I’esperienza clinica degli operatori consentono di gesti-
re situazioni cliniche a elevata complessita, ad esempio
procedure chirurgiche in eta neonatale, asportazione di
tumori ventricolari e del tronco encefalico, tumori della
base cranica e trattamento di tumori in aree cerebrali
eloquenti. Il team della Neurochirurgia collabora con il
Dipartimento Chirurgico del’Ospedale per il trattamento
dei tumori che coinvolgono la colonna vertebrale ed i
nervi periferici, molto frequenti nelle condizioni sindro-
miche genetiche quali le neurofibromatosi. Inoltre ven-
gono effettuate numerose procedure a supporto delle
complicanze legate alla malattia di base, ad esempio
il trattamento dell’idrocefalo e la terapia chirurgica del
dolore. Tra le attivita ad alta complessita che vengono
erogate si annovera la ricostruzione di modelli 3D per-
sonalizzati e visualizzazione immersiva in realta virtuale,
grazie alla strumentazione dedicata (simulatore neuro-
chirurgico) e alla collaborazione con il gruppo di neuro-
radiologia. | modelli permettono di simulare gli scenari
chirurgici sia in fase di pianificazione che durante le fasi
piu delicate della procedura chirurgica, permettendo la
scelta della soluzione tecnica pil adatta al singolo caso.
Inoltre, il programma bioptico robot-assistito stereotas-
sico nel tumore diffuso intrinseco del ponte (DIPG) con-
sente di poter disporre di materiale biologico per studi
molecolari ed allestimento di colture cellulari presso i
Laboratori del Dipartimento di Oncoematologia e Tera-
pia Cellulare.

NEUROPSICHIATRIA DELLINFANZIA E
DELLADOLESCENZA

L' U.O. di Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescen-
za svolge attivita di diagnosi, trattamento e cura nei casi
di disturbi del neurosviluppo o di psicopatologie dell’eta
evolutiva. In particolare:

m  Disturbi dello spettro autistico;

Disturbi della nutrizione e dell’alimentazione (ano-
ressia nervosa, bulimia nervosa, ...);

Disturbi del linguaggio;

Disturbi dell’apprendimento;

Disabilita intellettiva e sindromi genetiche;

Disturbo da deficit dell’attenzione e iperattivita
(ADHD);

Disturbi dell’'umore;

Disturbi d’ansia;

Disturbo della condotta;

Disturbo oppositivo-provocatorio;
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Stati mentali a rischio e psicosi;

Disturbi da tic;

Disturbo ossessivo compulsivo;

Disturbi dell’'umore e esiti psicopatologici in caso di
abuso o maltrattamento.

Ogni anno, in media, I'Unita Operativa effettua circa
5.200 visite ambulatoriali, segue 2.700 bambini e ragaz-
zi in regime di Day Hospital e 240 in ricovero.
Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescenza & Cen-
tro di Riferimento Nazionale per i Disturbi dello spettro
autistico e Centro di Riferimento regionale per Emergen-
ze Psichiatriche, Anoressia e per i Disturbo da deficit
dell’attenzione e iperattivita (ADHD).

PSICOLOGIA CLINICA

L'U.O. di Psicologia Clinica effettua valutazioni psicodia-
gnostiche e programma interventi di supporto psicolo-
gico a bambini, ragazzi e genitori con interventi mirati
rispetto alle diverse problematiche, sia che si tratti di pa-
zienti ricoverati, seguiti in Day Hospital o in follow-up nel
nostro istituto. | professionisti dell’Unita Operativa utiliz-

zano protocolli condivisi che valutano gli aspetti cogniti-
Vi e neuropsicologici, emotivi e relazionali, delle disabi-
lita, della qualita di vita dei pazienti e delle loro famiglie.
Nessun bambino o ragazzo — ciascuno con un contesto
relazionale e familiare - &€ uguale a un altro, per questo
€ necessario un approccio globale di ascolto familiare e
di inclusione funzionale (modello bio-psico-sociale). LU-
nita Operativa si avvale di psicologi e psicoterapeuti che
operano sia all'interno del Dipartimento di Neuroscienze
e Neuroriabilitazione sia, in maniera trasversale, in diver-
se Unita Operative, su tutte le 4 sedi del Bambino Gesu.
La figura professionale dello psicologo &, infatti, inserita
in tutti i team multidisciplinari dell’Ospedale, gruppi di
specialisti diversi che lavorano insieme per porre il pa-
ziente al centro del percorso di cura. Lunita operativa
investe su 3 aree di intervento:

m |a psicologia pediatrica ospedaliera

m |a psicologia pediatrica preventiva con progetti diret-
ti al sostegno della genitorialita e all'individuazione
adolescenziale

m |e arti-terapie e la ricerca intervento.

DIPARTIMENTO ONCOEMATOLOGIA,
TERAPIA CELLULARE, TERAPIE GENICHE
E TRAPIANTO EMOPOIETICO

| NUMERI RICOVERI ORDINARI ACUTI
DEL DIPARTIMENTO DAY HOSPITAL ACUTI

PRESTAZIONI AMBULATORIALI

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Oncoematologia, Terapia Cellulare, Terapie Geniche e Trapianto Emopoietico
F. Locatelli
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LA STORIA DI JOSIANA ERVINA E JOSIANE PREFINE BANGALO

Josiana Ervina e Josiane Prefine sono arrivate nel nostro Ospedale in-
sieme alla loro mamma Hermine nel settembre 2018, a soli tre mesi di
vita con diagnosi di gemellarita congiunta craniopaga, accolte dall’E-
quipe congiunta di Chirurgia Neonatale e Neurochirurgia. Hermine
¢ una mamma giovanissima. Quando abbandona il suo villaggio
vicino Bangui, nella Repubblica Centro Africana, ha solo 18 anni.
Li ha dovuto lasciare la sua prima figlia di quattro anni, affidata
alle amorevoli cure della nonna materna. E pienamente consapevole
di quanto lungo e complesso sara il cammino che le sue bambine do-
vranno percorrere. . .ed eccoct alla fine del lungo e complesso cammino.
Le gemelline ora possono guardarsi, giocare insieme e percepirsi come
due bambine distinte, legate da un profondo amore l'una per Ualtra.

La mamma ora sorride e racconta di progetti futuri, di tutto quel che
vuole realizzare per le loro bimbe, della scuola, di cio che vuole insegna-
re loro per farle crescere forti e indipendenti. Sogna di ricongiungersi
con Ualtra sorellina di Josiana Ervina e Josiane Prefine, che ora di
anni ne ha 6, e di vedere le sue figlie giocare insieme sotto lo sguardo
Jelice e premuroso di mamma e papa. Quel papa a cui lei puntualmen-
te ha inviato le fotografie di tutti i progressi che le loro bimbe facevano
giorno dopo giorno. Oggi mamma Hermine parla del futuro delle sue
bimbe e mentre lo fa gl brillano gli occhi e si accende di entusiasmo.
Ringrazia tutti, proprio tutti, per aver curato le bambine e sostenuto
soprattutto lei. Parla di come Uospedale si e preso cura di ogni pur
piccola necessita e, non meno importante, quella di averle insegnato
ad integrarsi nella nostra comunita, attraverso linsegnamento del-
la lingua italiana. Ringrazia e prega per U'Ospedale del Papa. Noi
ringraziamo per averci donato attraverso il sorriso di_Josiana Ervina
e Josiane Prefine un messaggio di speranza e di inno alla vita, rin-
graziamo te mamma Hermine per quegli occhi che brillano quando
parli di un futuro delle piccole, ci uniamo alle tue preghiere che hanno
permesso a dei professionisti di compiere un “miracolo”.
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Centro Trial Oncoematologico Oncoematologia
F. Locatelli F. Locatelli

Trapianto Emopoietico
e Terapie Cellulari
a.i. F. Locatelli

Neuro-Oncologia
A. Mastronuzzi

Terapie Oncoematologiche Day Hospital di Oncoematologia

S. Gaspari A. Serra

Il Dipartimento si prefigge I'obiettivo di fornire ai pa-
zienti affetti da patologie ematologiche e oncologiche
trattamenti aderenti ai pill aggiornati protocolli terapeu-
tici in ambito nazionale e internazionale e un supporto
assistenziale che attribuisca in via prioritaria valore agli
aspetti legati al'umanizzazione delle cure e al sollievo
della sofferenza. Accanto all’assistenza al paziente, il Di-
partimento offre una ricerca clinico-traslazionale di ele-
vatissimo valore scientifico, in collaborazione non solo
con altre strutture italiane, ma con Centri di alto profilo
internazionale. Grazie a personale specificamente dedi-
cato ai trials clinici sperimentali, il Dipartimento garanti-
sce la possibilita di offrire terapie innovative in tutti gli
ambiti onco-ematologici pediatrici. Il Dipartimento di On-
co-Ematologia e Terapia Cellulare e Genica dispone di
77 posti letto di degenza ordinaria e le attivita di Day Ho-
spital/ambulatorio vengono effettuate quotidianamente
per circa 100-120 pazienti.
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Manipolazione Cellulare Immunogenetica dei Trapianti
G. Li Pira M. Andreani

Il Dipartimento & quindi preposto:

m alla diagnosi e alla cura delle malattie ematologiche
benigne e maligne dell’eta pediatrica;

= alla diagnosi e alla cura dei tumori solidi dell’eta pe-
diatrica;

m alla diagnosi e alla cura dei tumori rari e delle malat-
tie ematologiche rare dell’eta pediatrica;

m alla diagnosi e alla cura multidisciplinare dei tumori
del sistema nervoso centrale dell’eta pediatrica, di
cui il Dipartimento e centro di riferimento regionale;

m alla diagnosi e alla cura delle malattie emorragiche e
trombotiche, di cui il Dipartimento & centro di riferi-
mento regionale;

m  all'assistenza domiciliare dei bambini affetti da pato-
logie onco-ematologiche;

= al trapianto di cellule staminali emopoietiche;

m alla terapia cellulare e genica per patologie emato-
logiche maligne e non maligne e oncologiche pedia-
triche;

®m alla sperimentazione di nuovi farmaci per le neopla-
sie infantili.

In particolare, nell’anno appena trascorso & stato trattato
il primo paziente italiano affetto da anemia mediterranea
con il sistema di editing del genoma con CRISPR-CASS9,
una tecnologia innovativa che ripristina la sintesi dell’e-
moglobina fetale. Il metodo, adottato nellambito di una
sperimentazione in corso di svolgimento, che coinvolge
OPBG insieme a 13 centri statunitensi, canadesi ed euro-
pei, si basa sull'impiego della proteina Cas9, programmata
per tagliare o modificare specifiche sequenze del DNA di
una cellula, potendo cosi portare alla correzione di varie
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malattie. Nel 2020 i ricercatori del’Ospedale, in collabo-
razione con il Danish Cancer Society Research Center e
con altri Centri di ricerca europei e statunitensi, hanno sco-
perto che il proliferare delle cellule tumorali & causato dal
rapporto sbilanciato tra due particolari proteine: Ambral
e Ciclina D. In tal senso vengano individuati I'assenza o
i bassi livelli di Ambral in associazione ad un accumulo di
Ciclina D, nelle cellule tumorali, si potrebbero utilizzare far-
maci specifici, gia noti in terapia, per inibire la capacita del-
le cellule tumorali di riparare il materiale genetico. Questo
nuovo livello di regolazione potrebbe rappresentare una
nuova frontiera nell’oncologia molecolare e aprirebbe,
percio, la strada a terapie specifiche, contro molti tumori,
che inibiscono il sistema di difesa delle cellule malate sino
alla loro autodistruzione. Nel corso del 2020, inoltre, & riu-
scito il trapianto di midollo per un paziente di 6 anni, affetto
da leucemia linfoblastica acuta che, nel mese di marzo, era
risultato positivo al Sars cov-2. Per favorire I'eliminazione
del virus il bambino & stato sottoposto al trattamento con
plasma iperimmune ottenuto da un soggetto guarito con
adeguato titolo di anticorpi neutralizzanti, per ridurre il ri-
schio di complicanze indotte dall'infezione virale. Una vol-
ta negativizzato, e stato possibile eseguire il trapianto.

NEURO-ONCOLOGIA

L'U.O. si occupa di pazienti affetti da tumori del sistema
nervoso centrale, che costituiscono il 20-25% dei tumori
che colpiscono i bambini (sono secondi per incidenza
solo alle leucemie). Ogni anno vengono qui diagnosticati
e trattati circa 100 nuovi pazienti con tumori del sistema
nervoso centrale, pari al 25% circa dei pazienti diagno-
sticati in un anno in ltalia.

In particolare I'attivita della U.O. si distingue nei seguenti
ambiti:

m  Nella diagnosi e nella cura dei tumori del sistema
nervoso centrale dell’eta pediatrica

= Nella classificazione dei tumori del sistema nervoso
centrale grazie al profilo di metilazione

= Nello screening farmacologico dei tumori che non
rispondono alle terapie di prima linea

m  Nella diagnostica molecolare dei medulloblastomi,
dei gliomi di basso grado e dei gliomi diffusi della
linea mediana

m  Nella sperimentazione pre-clinica di terapie cellulari
Nell’integrazione di dati biologici con tecniche radio-
logiche (radiogenomica)

m  Nella riabilitazione, nell’assistenza psicologica e nel-
la cura della qualita della vita dei pazienti sia durante
il trattamento che nel follow-up

= Nella sperimentazione di nuovi farmaci e di terapie
target

Per far fronte alle complesse esigenze dei pazienti affetti
da queste patologie, & presente un team multidiscipli-
nare di neuro-oncologia che si riunisce settimanalmente
e valuta il paziente e la sua patologia sotto molteplici
aspetti, quali quello neuro-oncologico, neurochirurgi-
co, istopatologico, biologico-molecolare, radioterapico,
neuropsicologico, neuro-riabilitativo e di follow-up a lun-
go termine. Nella stessa sede vengono valutati anche
i pazienti seguiti presso altri centri che richiedono una
consulenza di neuro-oncologia. Sono inoltre attivi nume-
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rosi protocolli nazionali e internazionali e studi clinici di
fase I/I/Ill. La U.O. & di recente diventata centro regiona-
le di riferimento dei tumori cerebrali pediatrici (Consiglio
Regionale, seduta n. 3 del 13 giugno 2018).

DAY HOSPITAL ONCOEMATOLOGIA

Il Day Hospital di Onco-Ematologia € un’Unita operativa
che si rivolge a pazienti affetti da patologia pediatrica
oncologica ed ematologica. La formula del Day Hospital
consente di effettuare i trattamenti e gli accertamenti ne-
cessari nell’arco di una giornata, evitando cosi di far tra-
scorrere ai pazienti e ai genitori la notte in Ospedale. In
particolare accedono a questa Unita operativa i bambini
che devono essere sottoposti ad esami ematochimici e di
diagnostica per immagini anche se tali procedure richie-
dono la sedazione e bambini che necessitano di tratta-
menti chemio o immunoterapici o delle terapie di supporto
ad essi correlati, quali ad esempio le terapie trasfusionali.
Lorganizzazione del Servizio di DH consente di erogare
ai bambini procedure diagnostico terapeutiche mininvasi-
ve che richiedono la sedazione, come ad esempio biop-
sie osteomidollari e rachicentesi diagnostico-teraputiche
o inserimenti e rimozioni di cateteri venosi centrali. Il Day
Hospital di Onco-emetologia € aperto dal lunedi al saba-
to, dalle 7.30 alle 19.30. Per i pazienti che devono trascor-
rere una giornata in Day Hospital sono previsti colazione
e pranzo come durante il ricovero e sono disponibili servi-
zi quali la scuola e svariate attivita ludiche. Il Day Hospital
occupa una struttura completamente dedicata al servizio
dove, oltre agli ambulatori e alle stanze di degenza, sono
presenti una sala d’aspetto, una sala giochi e una cucina.
Inoltre, al piano -1 del Padiglione Giovanni Paolo Il € situa-
ta un’area dedicata a pazienti che hanno da poco subito
un trapianto di cellule staminali.

TERAPIE ONCOEMATOLOGICHE

Ogni anno vengono diagnosticati e curati presso il no-
stro Centro circa 200 nuovi bambini e adolescenti affetti
da malattia oncologica. LU.O. di Terapie Oncoematolo-
giche dispone di 15 posti letto e accoglie pazienti con
patologie neoplastiche ed ematologiche in fase diagno-
stica e/o in corso di trattamento. Ospita inoltre bambini
sottoposti a recente infusione di cellule staminali emo-
poietiche autologhe e/o allogeniche o che sviluppano
complicanze acute e croniche legate alla procedura tra-
piantologica. L'U.O. dispone di stanze doppie e singole
dove i pazienti con stato di immunodepressione e che
devono affrontare terapie citoriduttive, vengono rico-
verati in ambiente protetto al fine di ridurre al minimo
il rischio infettivo. Negli anni si & sviluppata una parti-
colare esperienza nell'utilizzo di farmaci innovativi per
pazienti recidivati o resistenti alla terapia di prima linea,
quindi successivi alla somministrazione di terapia cito-
statica convenzionale, immunoterapia o programmi tera-
peutici sperimentali. Di particolare importanza, in questo
contesto, sono trattamenti immunologici che impiegano
anticorpi monoclonali o linfociti T ingegnerizzati (CAR-T)
attivi sulle cellule della leucemia linfoblastica acuta di li-
nea B. Oltre alle prestazioni assistenziali dirette, svolte
da personale medico e infermieristico esperto, la UO ha
un ruolo nazionale e internazionale nell’elaborazione,
valutazione, coordinamento e monitoraggio di protocolli
terapeutici per la gestione di tumori solidi e emopatie. La

struttura vanta infatti un profilo all’avanguardia nell’ambi-
to della ricerca scientifica, per via della sperimentazione
di nuovi farmaci e della partecipazione a trial clinici di
fase I-lll nazionali ed internazionali. Si ha inoltre la pos-
sibilita di accedere a terapie “off-label” in eta pediatrica
grazie alla presentazione caso-specifica e all’approva-
zione del comitato etico. Durante la degenza, il bambino
viene preso in carico con modalita multidisciplinare, sia
in fase diagnostica che durante il percorso di cura, con la
stretta collaborazione di tutte le figure specialistiche pre-
senti nel nostro ospedale come radiologo, patologo, chi-
rurgo, medico nucleare, fisioterapista, logopedista ecc.

Sono inoltre presenti servizi volti all’assistenza e al sup-
porto dei pazienti e delle loro famiglie quali:

servizio di psicologia e psicoterapia

servizio di consulenze

servizio di volontariato

servizio di “scuola in ospedale” per la prosecuzione
delle attivita didattiche

LABORATORIO DI IMMUNOGENETICA DEI TRAPIANTI

Il laboratorio di Immunogenetica dei Trapianti (LIT) dedi-
ca la propria attivita principalmente alla tipizzazione HLA
(Human Leukocyte Antigens) per definire la compatibili-
ta tissutale tra pazienti affetti da patologie ematologiche
proposti ad un trapianto di cellule staminali emopoieti-
che ed un suo potenziale donatore, che pud essere in-
dividuato in ambito familiare o tra volontari che abbiano
fornito i propri profili immunogenetici alle diverse ban-
che dati internazionali. Inoltre il LIT esegue la tipizzazio-
ne HLA per pazienti proposti al trapianto di organi solidi
in OPBG e dei loro donatori viventi. La tipizzazione HLA
€ eseguita anche per determinare possibili associazio-
ni con alcune malattie, come ad esempio la psoriasi, la
celiachia etc. Inoltre il LIT esegue la ricerca di anticorpi
anti-HLA, per individuare I'eventuale presenza di antige-
ni specifici del donatore (DSA) nel siero del paziente, sia
per il trapianto di cellule staminali emopoietiche che di
organi solidi. Infine il LIT esegue test specifici dedicati
al monitoraggio dell’attecchimento del trapianto di cel-
lule staminali emopoietiche con metodiche di biologia
molecolare, in particolare analizzando frammenti di DNA
prelevati dal paziente, noti come STR (Short Tandem
Repeats). Ogni anno il LIT analizza oltre 2.500 campioni
biologici, erogando circa 15.000 prestazioni. Ubicato dal
1 agosto 2018 presso i locali del Polo di Ricerca di San
Paolo di OPBG, il Laboratorio di Immunogenetica dei
Trapianti (LIT) rappresenta una delle realta piu attive in
Europa per quanto riguarda la tipizzazione HLA. Questa
viene dedicata prevalentemente dal LIT al Centro Tra-
pianti di cellule staminali emopoietiche e di organi solidi
di OPBG, ma anche ad altre strutture Ospedaliere del
Lazio, in particolare agli Istituti afferenti al Rome Tran-
splant Network (RTN). La tipizzazione HLA viene esegui-
ta a bassa o alta risoluzione per gli alleli HLA di classe
I (HLA-A, -B, -C) e di classe Il (HLA-DR, -DQ e -DP) con
metodiche di biologia molecolare:

SSO - Sequence Specific Oligonucleotides
SSP - Sequence Specific Primers

SBT - Sequence Based Typing

NGS - Next Generation Typing

Lintroduzione della metodica NGS in LIT, che rappresen-
ta il “gold standard” per quanto riguarda la tipizzazione
HLA, ne ha ulteriormente incrementato la capacita pro-
duttiva e scientifica, permettendogli di definire la com-
patibilita tra donatore e ricevente a livello allelico. Il LIT
€ in possesso dei certificati di accreditamento I1ISO ed
EFl (European Federation for Immunogenetics), condi-
zione essenziale per accedere alla ricerca dei donatori
volontari di cellule staminali emopoietiche iscritti alle di-
verse banche dati internazionali. Il LIT ha partecipato alla
stesura di numerosi studi scientifici, pubblicati in riviste
scientifiche specializzate, tra i quali anche le informazio-
ni concernenti gli oltre 30 nuovi alleli HLA scoperti, du-
rante la normale attivita di routine.

MANIPOLAZIONE CELLULARE

L'Unita di Manipolazione Cellulare si occupa della carat-
terizzazione, processazione, crioconservazione e scon-
gelamento di cellule staminali emopoietiche e linfociti T
per pazienti affetti da patologie benigne e maligne. LU-
nita comprende aree non classificate e aree classificate
costituite da una camera bianca a contaminazione con-
trollata nella quale viene svolta I'attivita di manipolazione
e aree di crioconservazione nelle quali sono localizzati i
contenitori d’azoto per lo stoccaggio delle cellule. LUni-
ta ha sviluppato un sistema qualita conforme agli stan-
dard internazionali JACIE (Joint Accreditation Committee
of ISCT and EBMT) e ai requisiti normativi nazionali per
gli istituti dei tessuti ispezionati dal Centro Nazionale
Trapianti (CNT) e del Centro Nazionale Sangue (CNS) e
Joint Commision International.ll Laboratorio partecipa ai
programmi di External Quality Assessment per Immune
Monitoring e CD34 stem cell (UK NEQAS) e VEQ Emato-
logia. LUnita di Manipolazione Cellulare si distingue per
eccellenza e particolare competenza nelle manipolazioni
di prodotti cellulari a scopo terapeutico tra le quali de-
plezione di linfociti T TCRaf e linfociti B CD19, selezione
positiva di cellule staminali CD34, purificazione di cellule
mononucleate mediante gradiente di densita destinate
a procedure di terapia genica, selezione positiva di lin-
fociti T virus-specifici. Dal 2012 ad oggi, il Laboratorio ha
eseguito oltre 450 procedure di deplezione di linfociti
TCRaB/CD19 per il trapianto da donatore familiare aploi-
dentico. L'Unita partecipa attivamente alla manipolazione
di cellule staminali emopoietiche e linfociti T destinati ai
trial clinici del Programma Trapianti, tra i cui:

m linfociti T trasdotti con il gene suicida i-caspase-9
per ridurre il rischio di infezioni severe nei primi mesi
dopo trapianto aploidentico e il rischio di ricaduta nei
pazienti con leucemia acuta

m  cellule staminali CD34 modificate geneticamente per
il trattamento di emoglobinopatie

= linfociti T esprimenti recettori chimerici anti GD2 per
il trattamento del neuroblastoma

m linfociti T esprimenti recettori chimerici anti CD19 per
il trattamento dei disordini linfoproliferativi B

m linfociti T virus-specifici per il trattamento delle infe-
zioni da CMV, EBV e AdV dopo trapianto di cellule
staminali aploidentiche

®m infusione di MSC per il trattamento di GvHD refratta-
ria al trattamento

= infusione di MSC come trattamento immunomodu-
lante nei pazienti con sindrome nefrosica.
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LA STORIA DI MARIA ELENA E MARIA MARGARITA

Le gemelle Julio Zarza sono arrivate in Italia dal Venezuela a luglio
2019 attraverso un programma umanitario, accompagnate dalla Cro-
ce Rossa Internazionale. Quando Maria Elena e Maria Margarita
arrivano al Bambino Gesu hanno solo 7 anni; ad aver bisogno di cure
¢ Maria Elena giunta con diagnosi di drepanocitosi. Maria Marga-
rita, sorella gemella non monovulare, sembra star bene e deve essere
sottoposta ad approfondimenti diagnostici come potenziale donatrice.
Arrivano accompagnate dalla loro mamma, una donna dall’aspetto
solido ed imponente, dagli occhi scuri e dallo sguardo profondo e pieno
di speranza.

Da subito il percorso clinico si prospettava lungo ed impegnativo. Ma
questo sembra non spaventare questa giovane mamma né le sue bambi-
ne: grazie alla loro vivacita e curiosita si integrano presto e con facilita
nella realta ospedaliera, sono desiderose di imparare la lingua italia-
na; le gemelle frequentano regolarmente la scuola seguite dalla sezione
scolastica ospedaliera dell’IC Virgilio, la loro mamma segue con assi-
duita le leziont di lingua italiana; quando in dimissione trascorrono
le loro giornate presso le Case di Accoglienza che, per loro, diventano
una seconda casa.

Nonostante la prova e la malattia, sono consapevoli di essere nella citta
considerata il cuore del mondo, la citta del Santo Padre. Ed accolgono
con grande gioia la possibilita loro offerta di essere ricevute in udienza
da Papa Francesco insieme a tanti altri pazienti dell Ospedale.

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

DIPARTIMENTO

PEDIATRIE SPECIALISTICHE
E TRAPIANTO FEGATO RENE

| NUMERI il el S
DAYHOSPTALACUT _ 6.576
PRESTAZIONIAMBULATORALL__ 36.375

DEL DIPARTIMENTO  pay HOSPITAL ACUTI

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Pediatrie Specialistiche e Trapianto Fegato Rene
F. Emma

Nefrologia e Dialisi Reumatologia

F.Emma F. De Benedetti gia e Nutrizione

G. Maggiore

Epatologia e
Clinica dei Trapianti
M. Candusso

Dialisi Pediatrica
I. Guzzo

Riabilitazione
Nutrizionale
A. Diamanti

Il Dipartimento di Pediatrie Specialistiche e Trapianto Fe-
gato-Rene comprende le U.O. di Nefrologia e Dialisi, di
Follow-up del Trapianto Renale, di Fibrosi Cistica, di Pa-
tologia Metabolica, di Reumatologia e di Epatogastroen-
terologia e Nutrizione. A queste si aggiungono le U.O. di
Dialisi Pediatrica, di Epatologia e Clinica dei Trapianti, e
di Riabilitazione Nutrizionale ed il laboratorio di Malattie
Metaboliche. Le attivita del dipartimento sono caratteriz-
zate dall’alta specializzazione, inclinazione alla ricerca e
dall'offerta di terapie avanzate. Le attivita scientifiche si
avvalgono di laboratori di ricerca dedicati e comprendono
la partecipazione a diverse reti europee di malattie rare
(ERN) e registri internazionali di malattia. Nel 2020, le at-
tivita cliniche hanno risentito solo parzialmente della pan-
demia Covid-19, principalmente durante il periodo febbra-
io-maggio. Di seguito vengono sintetizzate alcune attivita.

ATTIVITA SANITARIA E SCIENTIFICA 2020

Epatogastroenterolo-

Follow-up Trapianto
Renale
L. Dello Strologo

Fibrosi Cistica Malattie Metaboliche
A. G. Fiocchi C. Dionisi Vici

NEFROLOGIA

Oltre alla partecipazione a numerosi studi sperimentali
su terapie innovative nel campo delle malattie renali im-
munomediate, nel 2019 sono stati completati tre proto-
colli di studio sulla sindrome nefrosica cortico sensibile
di cui I'U.O. di Nefrologia e stata centro coordinatore.
Questi comprendono uno studio di fase 1 realizzato in
collaborazione con il Dipartimento di Onco-Ematologia e
Terapia Cellulare e Genetica per I'impiego di cellule me-
senchimali autologhe nella terapia di casi particolarmen-
te gravi, uno studio di fase 2 per I'impiego del farmaco
belimumab ed uno studio di fase 3 per I'ottimizzazione
della terapia steroidea nelle forme a frequenti recidive.
Nel 2019 & stato avviato I'ambulatorio per il counselling
familiare delle malattie renali, che coinvolge, in un set-
ting multidisciplinare, nefrologi, genetisti e psicologi.
L'ambulatorio nasce dalla necessita di comunicare ade-
guatamente i risultati delle analisi genetiche effettuate a
famiglie affette da malattie renali genetiche e di creare
una rete di competenze mediche e sostegno emotivo a
sostegno di famiglie spesso fragili o disorientate. Latti-
vita e stata avviata a febbraio 2020 e si svolge con ca-
denza mensile.

DIALISI PEDIATRICA

L'U.O. di Dialisi ha in dotazione 8 posti letto per emodia-
lisi cronica e comprende un ambulatorio per la gestione
dei pazienti in dialisi peritoneale. Inoltre, ha in carico i
trattamenti dialitici acuti, dei pazienti ricoverati presso le
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unita di terapie intensiva, e coordina il registro europeo
del trattamento dialitico dei pazienti con insufficienza
renale acuta in pediatria. Nel 2020, I'U.O. di Dialisi Pe-
diatrica ha visto un ulteriore incremento della sua atti-
vita, tanto da richiedere I'apertura di un turno dialitico
pomeridiano supplementare. Ha, inoltre, organizzato un
turno serale creato ad hoc per la gestione dialitica di pa-
zienti Covid 19 positivi. E stato avviato un protocollo di
studio sull’'utilizzo dell’ecografia polmonare nella valuta-
zione della volemia nei pazienti in dialisi cronica ed € in
corso di organizzazione, in collaborazione con i colleghi
dell’lU.O. di Cardiologia, un programma di valutazione
cardio-renale per pazienti con insufficienza renale croni-
ca in terapia conservativa e dialitica. Otre a queste attivi-
ta, 'UOS di Dialisi Pediatrica si occupa della valutazione
dei potenziali donatori nell’ambito del programma di tra-
pianto renale da donatore vivente e dell’'inserimento in
lista da donatore cadavere degli altri pazienti candidati
al trapianto di rene.

FOLLOW-UP DI TRAPIANTO RENALE

Nonostante le limitazioni imposte dalla pandemia Covid
19, I'attivita complessiva di trapianto renale é rimasta sta-
bile con 22 trapianti renali isolati effettuati, 7 dei quali da
donatore vivente, ed 1 trapianto combinato rene/fegato.
La gestione del follow-up & stata adattata alle esigenze
legate alla pandemia, ricorrendo a controlli a distanza,
appoggiandosi presso strutture esterne vicine al domici-
lio dei pazienti. Sono stati effettuati in sede 1.200 accessi
ambulatoriali che hanno richiesto I'organizzazione di per-
corsi protetti ed una complessa riorganizzazione degli
orari di accesso e di assunzione dei farmaci per garantire
un accurato dosaggio dei farmaci immunosoppressori. In
collaborazione con il laboratorio d'Immunogenetica dei
Trapianti dell’Ospedale dal 2020 é stato implementato in-
ternamente la valutazione immunologica dei donatori vi-
venti di rene ed il monitoraggio degli anticorpi citotossici.

FIBROSI CISTICA

attivita di Day Hospital e ambulatoriali nel nuovo polo di
San Paolo (circa 7.000 prestazioni nel 2020). Le sedute
ambulatoriali di interventistica articolare per i pazienti af-
fetti da artrite idiopatica giovanile (AlG) hanno visto un
aumento del 46% delle prestazioni erogate. Oltre alla
AlG, vengono seguiti bambini e giovani con il lupus erite-
matoso sistemico, dermatomiosite giovanile, connettiviti
rare, malattia autoinfiammatorie e malattie iperinfiamma-
torie. Vengono utilizzati sempre di piu i nuovi farmaci ad
alto contenuto biotecnologico. La U.O. continua a essere
coinvolta nello sviluppo di questi farmaci innovativi basati
sul’aumento delle conoscenze dei meccanismi di malat-
tia ottenuti grazie alla ricerca traslazionale. La U.O. co-
ordina diverse sperimentazioni internazionali con nuovi
farmaci biotecnologici.

MALATTIE METABOLICHE

L'U.O. garantisce l'assistenza H24 ai pazienti con ma-
lattie metaboliche ereditarie attraverso percorsi clinici
dedicati per la diagnosi, la terapia e il follow-up a lungo
termine. In particolare, & centro di riferimento per le te-
rapie d’emergenza e per la presa in carico di pazienti
affetti da acidemie organiche, difetti del ciclo dell’'urea
ed altre amionoacidopatie, malattie neurometaboliche
e mitocondriali, deficit di glicosilazione delle proteine,
glicogenosi ed altre malattie lisosomiali. E stata indentifi-
cata dalle regioni Lazio ed Abruzzo come centro clinico
di riferimento e laboratorio di conferma diagnostica per
lo Screening Neonatale Esteso. In collaborazione con
altre UU.OO. dell’Ospedale, partecipa ai programmi di
trapianto epatico e/o renale in pazienti affetti da malattie
metaboliche e al trapianto di cellule staminali in bambini
con malattie lisosomiali. E inoltre riferimento per la presa
in carico dell'iperinsulinismo infantile ed & coinvolta, in-
sieme all’U.O. di Neurologia e alla U.O. di Riabilitazione
Nutrizionale, nel progetto “dieta chetogena” per malattie
metaboliche ed epilessie farmacoresistenti.

LABORATORIO DI MALATTIE METABOLICHE

La U.O. Fibrosi Cistica & attivamente implicata nella dia-
gnosi e trattamento delle forme classiche di fibrosi cistica e
delle patologie correlate al gene responsabile della malat-
tia (patologie CFTR-correlate), in particolare le bronchiet-
tasie, la poliposi nasale recidivante e le pancreatiti acute
ricorrenti. Dal punto di vista diagnostico-laboratoristico, la
U.O. Fibrosi Cistica nel 2020 ha partecipato attivamente,
attraverso collaborazioni con centri nazionali ed interna-
zionali, all’esecuzione di studi funzionali della proteina
CFTR mirati alla definizione di casi diagnostici complessi e
alla implementazione di programmi di medicina persona-
lizzata per la fibrosi cistica e le pancreatiti CFTR-correlate.
La U.O. Fibrosi Cistica inoltre, in collaborazione multispe-
cialistica con altre UU.OO. dell’ospedale, prosegue la sua
attivita di promozione e gestione del trapianto di polmone
ed epatico, singolo o combinato, in eta pediatrica.

REUMATOLOGIA

L'U.O. di Reumatologia si occupa della diagnosi e del
trattamento di malattie infammatorie acute e croniche
coprendo lo spettro di tutte le malattie reumatologiche
attraverso percorsi dedicati che prevedono ricoveri or-
dinari (810 nel 2020 stabili rispetto al 2019) e soprattutto
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Lunita di laboratorio & dotata delle pit moderne stru-
mentazioni e I'offerta standard si sviluppa su due linee
analitiche principali: a) malattie metaboliche, fornendo
un pannello pressoché completo per la diagnosi e il mo-
nitoraggio di queste patologie; b) biologia del farmaco,
offrendo la possibilita di dosare un ampio gruppo di far-
maci nell’ambito di un programma di terapia farmacolo-
gica pediatrica personalizzata, basato sull'integrazione
della farmacocinetica con la farmacogenomica. | medici
della U.O. ed il personale del laboratorio sono coinvolti
in attivita innovative clinico-assistenziali di ricerca trasla-
zionale che hanno avuto particolare sviluppo nel corso
degli ultimi anni, fra le quali lo sviluppo e la sperimenta-
zione di nuove terapie, I'identificazione di nuovi biomar-
catori mediante tecniche “omiche” e, grazie alla collabo-
razione con altri laboratori del’Ospedale, la creazione
di pannelli genetici dedicati alla conferma diagnostica
molecolare delle malattie metaboliche.

EPATOGASTROENTEROLOGIA E NUTRIZIONE E
EPATOLOGIA E CLINICA DEI TRAPIANTI

A. Attivita di trapianto di fegato
Lattivita di trapianto, nel corso del 2020, e proseguita
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con continuita nonostante la pandemia Covid-19. Sono
stati eseguiti 32 trapianti di fegato, di cui 4 da donato-
re vivente ed 1 combinato fegato/rene. | dati comples-
sivi mostrano 279 pazienti trapiantati sin dall’inizio del
programma di trapianto epatico, con sopravvivenza del
paziente del 95%, e del graft del 92%, in linea con le
migliori casistiche internazionali. Per quanto riguarda
le indicazioni, la cirrosi secondaria ad atresia biliare ne
rappresenta la principale, coprendo il 41% dei casi. Nel
2020 tuttavia, sono stati anche sottoposti a trapianto di
fegato pazienti affetti da patologie molto rare. Tra que-
sti, un caso di xantomatosi cerebro-tendinea ed un caso
di discheratosi congenita, gia sottoposto a trapianto di
midollo, 2 casi molto rari di tumore a localizzazione epa-
tica, e 4 adolescenti affetti da patologie autoimmuni non
considerate in precedenza indicazioni al trapianto epati-
co. Questi dati suggeriscono che lo spettro delle indica-
zioni al trapianto di fegato in pediatria si sta ampliando,
con risultati soddisfacenti in termini di outcome, almeno
corto termine. Nel 2020, e stato inoltre organizzato un
Day Hospital inter-divisionale tra epatologi e specialisti
del metabolismo dedicato ai pazienti metabolici trapian-
tati ed e stato avviato un importante studio per I'iden-
tificazione di marcatori precoci sierologici e tissutali di
outcome del trapianto di fegato.

B. Malattie infiammatorie croniche intestinali (MICI)
Sono attualmente seguiti circa 250 pazienti con MICI
con 20-25 nuove diagnosi per anno. L'U.O. sta condu-
cendo uno studio clinico di fase 3 per I'uso del Golimu-
mab in pazienti con colite ulcerosa e partecipa, in due
casi con ruolo di centro coordinatore, a numerosi studi
multicentrici nell’ambito del gruppo di studio sulle MICI
della Societa ltaliana di Gastroenterologia Epatologia e
Nutrizione Pediatrica.

RIABILITAZIONE NUTRIZIONALE

Lattivita dell’U.O. di Riabilitazione Nutrizionale gestisce i
pazienti con insufficienza intestinale e patologie extra-in-
testinali complesse dipendenti da nutrizione artificiale
in regime di ricovero ordinario (circa 300-350 pazienti/
anno), di Day hospital (150 pazienti/anno) o ambulato-
riale (900 pazienti /anno). Inoltre, coordina i rapporti con
il territorio per la gestione della nutrizione artificiale do-
miciliare di 1.400 pazienti in nutrizione parenterale e/o
enterale. Internamente all’Ospedale, esegue attivita di
consulenza presso le varie UU.OO. (circa 1.500 consu-
lenze mediche e 11.000 dietistiche all’anno) ed e respon-
sabile dell’alimentazione dei pazienti degenti attraverso
la preparazione dei pasti lattei.

LA STORIA DI CHRISTINE
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Hi my name is Christine and I'm from Kenya. ..

Lei ¢ Christine, una ragazza che oggi ha 14 anni e che ha inizia-
to le cure mel nostro Ospedale nel lontano 2008. Christine viene da
Nairobi, Kenya, dove vive in un orfanotrofio perché a causa della
sua malattia, una estrofia vescicale, i suot genitori naturali Uhanno
abbandonata.

Ma a suo modo Christine ¢ stata fortunata perché Uha raccolta dalla
strada una donna speciale, la Direttrice, che si prende cura con amore
e dedizione di tutti i bambini abbandonati che incontra sulla sua
strada. Christine ha due occhi neri neri che ti guardano con allegria,
stupore e gratitudine.

In Ospedale ha iniziato una serie di interventi che le hanno permesso
di tornare ad una vita normale, ricostruendo Uapparato urogenitale
in modo da poter essere una ragazza sana.

Adesso Christine viene a trovarci solo per i controlli, ed ogni volta e

una festa per medici e operatori. Christine non é stata adottata, ma
studia e con Uaiuto di tutti trovera anche lei la sua strada.
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DIPARTIMENTO

PEDIATRICO UNIVERSITARIO OSPEDALIERO

| NUMERI RICOVERIORDINARIACUTL _ 1.928
pavHosemaacum  11.884
PRESTAZIONIAMBULATORALL ___ 59.888

DEL DIPARTIMENTO  pay HOSPITAL ACUTI

STRUTTURA ORGANIZZATIVA DEL DIPARTIMENTO

Dipartimento Pediatrico Universitario Ospedaliero
P. Rossi

Endocrinologia Broncopneumologia Allergologia
M. Cappa R. Cutrera A. G. Fiocchi

Med. del Sonno
e Ventilaz. a lungo
termine
M. Pavone

Educazione
Alimentare
M. Cappa

Pat. Endocrina delle
Mal. Croniche e Post
Tumor.

A. Grossi

Terapia Semintensiva
Respiratoria
M. G. Paglietti

Diabetologia

e Patologia Dermatologia
dell’Accrescimento M. El Hachem

S. Cianfarani

Malattie Rare
e Genetica Medica
A. Bartuli

Centro delle
Dermatosi
Cr. Compl. e
Genoderm.
A. Diociaiuti

Genetica Medica
M. C. Digilio

Malattie Infettive e Immunologia Clinica
Immunoinfettivologia e Vaccinologia
P. Rossi P. Palma

Diagnosi e Follow-up
delle Imm. Congenite
C. Cancrini

Malattie Infettive ad
Alta Complessita
L. Lancella

Il Dipartimento Pediatrico Universitario-Ospedaliero
(DPUOQ) & un dipartimento finalizzato allo sviluppo inte-
grato delle attivita di assistenza, didattica e ricerca in
ambito pediatrico. Il DPUO infatti costituisce la Struttura
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Centro Trials
S. Livadiotti

Organizzativa dell’Ospedale Accademico attraverso la
Scuola di Pediatria comprendente la Cattedra di Pedia-
tria, la Scuola di Specializzazione in Pediatria e la Scuola
di Alta Formazione in Specialita Pediatriche post-laurea
dell’Universita di Roma Tor Vergata che hanno sede for-
male in OPBG. Le attivita didattiche e di ricerca sono ga-
rantite e declinate dalla grande struttura assistenziale ar-
ticolata in 9 UU.OO. che rappresentano rilevanti branche
della Pediatria Specialistica. Il Dipartimento & caratteriz-
zato quindi da un intimo connubio tra didattica, ricerca e
assistenza secondo i principi della Medicina dei Sistemi
realizzando un modello di Pediatria traslazionale.

ALLERGOLOGIA

L'U.O. di Allergologia si occupa di diagnosi, trattamento
e follow-up per bambini affetti da rinite allergica, con-
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giuntivite allergica, asma, dermatite atopica, orticaria,
sindrome orale allergica, esofagite eosinofila, gastroe-
nteriti allergiche, enterocoliti allergiche, FPIES, allergia
a farmaci e veleno di insetti. Nel corso del 2020 I'am-
bulatorio e il DH specializzato in Allergia a farmaci e ve-
leno di imenotteri, ha consolidato il suo contributo clini-
co e scientifico, raggiungendo una apprezzata visibilita
allinterno dell’ospedale gestendo I'attivita ordinaria, ma
soprattutto casi clinici meritevoli di discussione multidi-
sciplinare: protocollo di desensibilizzazione per un pa-
ziente con anafilassi da farmaco biologico post trapianto
renale, in collaborazione con I'equipe del Prof. Emma;
gestione di una paziente con diabete di tipo | con accer-
tata ipersensibilita ad insulina, in collaborazione con la
Diabetologia; I'attivita di consulenza per la medicina del
lavoro in tema di vaccinazione COVID per il personale a
rischio. In aumento il numero di pazienti a rischio di ana-
filassi trattati con immunoterapia specifica per veleno di
imenotteri, tra i pochi centri pediatrici in Italia e unico nel
Lazio a erogare tale prestazione. Il servizio mira a diven-
tare riferimento nazionale per la gestione delle reazioni
avverse a farmaci e veleno di imenotteri in eta pediatri-
ca, raggiungendo ad oggi riconoscimenti anche a livello
internazionale. Durante il lockdown, la U.O. ha istituito
un servizio di consulenza telefonica per continuare ad
assistere i pazienti gia noti e per offrire consultazioni
per bambini con sospette allergie. Da tale esperienza,
I’attivita dell’ambulatorio per le Patologie Eosinofile si &
estesa alla possibilita di televisita, consentendo di non
interrompere lindispensabile follow-up. E proseguita
I’attivita del’Ambulatorio di prevenzione che ha triplica-
to il numero delle valutazioni cliniche effettuate rispetto
all’anno precedente, dimostrandosi una risorsa apprez-
zata dalle famiglie.

BRONCOPNEUMOLOGIA

La U.O. di Broncopneumologia svolge attivita clinica
assistenziale in regime di ricovero presso I'Area Semin-
tensiva Pediatrica (ASP), che dispone di 21 stanze con
posto letto singolo, tutti monitorizzati e controllati da
due centraline poste nelle medicherie. Questa innova-
tiva struttura consente di accogliere precocemente pa-
zienti ad elevata intensita di cure dalle Aree Intensive
dell'Ospedale e nello stesso tempo di evitare l'invio alle
stesse di pazienti instabili ma senza necessita di cure
intensive. | pazienti che afferiscono all’ASP sono affetti
da insufficienza respiratoria acuta o cronica secondaria
a patologie neurologiche, neuromuscolari, genetiche,
metaboliche, cardiologiche. Per ciascuna di queste pa-
tologie si affronta in modo multidisciplinare la totalita dei
problemi presenti nella stessa patologia di base. LU.O.
e centro di riferimento per le Malattie rare respiratorie
sia a livello regionale sia come Centro Europeo per le
malattie Rare respiratorie, in particolare esistono attivita
dedicate alla discinesia ciliare primaria, le interstiziopa-
tie polmonari, le malformazioni respiratorie e la gestione
dei pazienti affetti da Sindrome da Ipoventilazione cen-
trale congenita o Sindrome di Ondine, che necessitano
di ventilazione a lungo termine ed attento follow up per
la complessita della patologia. Nel gruppo di circa 20
pazienti seguiti, sono stati sottoposti a decannulazione e
passaggio a ventilazione non invasiva 3 adolescenti, con
grande soddisfazione dei genitori e dei pazienti. E atti-
vo un centro per '’Asma difficile e grave in pediatria che
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prevede un percorso diagnostico e terapeutico dedicato
con possibilita di prescrizione di terapie innovative bio-
logiche, ove indicato. | medici dell’U.O. fanno parte del
Laryngo-Tracheal Team, che si occupa di gestire in modo
multidisciplinare i casi complessi dell’Ospedale con pa-
tologia a carico delle vie aeree, e del Neuromuscular
Team interdipartimentale, che permette di migliorare la
presa in carico multispecialistica dei pazienti affetti da
patologie neuromuscolari. La Riabilitazione e la Fisiote-
rapia Respiratoria sono aggregate alla U.O. di Broncop-
neumologia con possibilita terapeutiche di supporto alle
terapie intensive alla U.O. di Fibrosi Cistica e alla U.O. di
Patologie Neuromuscolari. | Servizio per la Medicina del
Sonno e la Ventilazione a Lungo Termine che consente
la diagnosi dei disturbi respiratori nel sonno per pazienti
in regime ambulatoriale, di Day Hospital o degenti nelle
varie aree dell’Ospedale. Permette inoltre di instaurare
la ventilazione invasiva o non invasiva in caso di neces-
sita, e la titolazione dei ventilatori a lungo termine sia
in ambiente ospedaliero che mediante la telemedicina.

Un importante aspetto del lavoro della struttura di Medi-
cina del sonno e ventilazione a lungo termine & la venti-
lazione meccanica dei pazienti ricoverati, € in particolare
I'avvio, il monitoraggio e il controllo a lungo termine dei
pazienti inseriti in un programma di ventilazione domici-
liare. La ventilazione meccanica & una tecnica utilizzata
per trattare disturbi respiratori del sonno di differente
natura e/o I'ipoventilazione notturna. Ci sono due moda-
lita di ventilazione meccanica. La ventilazione invasiva,
eseguita sui pazienti piu gravi portatori di tracheostomia.
La ventilazione non invasiva, eseguita attraverso I'utiliz-
zo di una mascherina nasale. La ventilazione & un trat-
tamento a medio/lungo termine che richiede costanza
nell’utilizzo, € necessario ottenere la maggior collabo-
razione possibile da parte del paziente e della famiglia
per garantire la massima efficacia della terapia. Infatti
la non accettazione della ventilazione sia del paziente
che del caregiver rischia di compromettere il successo
della stessa. Il lavoro dell’'U.O. di Medicina del sonno e
ventilazione a lungo termine, & incentrata sullo studio e
monitoraggio dei disturbi respiratori del sonno. L'Unita
di Medicina del sonno e ventilazione a lungo termine &
I'unica pediatrica sul territorio nazionale. Lattivita della
nostra U.O. & incentrata sullo studio e sul monitoraggio
dei disturbi respiratori del sonno attraverso la polisonno-
grafia, la pulsossimetria (misura dell’ossigenazione del
sangue) e il monitoraggio transcutaneo della CO2. La
maggior parte di questi esami viene eseguito in ospeda-
le ai bambini ricoverati, ma dal 2004 & anche possibile
effettuare la poligrafia e la pulsossimetria a domicilio,
senza necessita di ricovero.

CENTRO TRIALS

Il Centro Trials, ha seguito dal 2010 circa 211 studi, ha
effettuato screening su 518 pazienti di cui 487 arruolati.
Nel 2020 ha effettuato 963 prestazioni rispetto alle 937
del 2019. Da aprile a dicembre 2020 sono stati attivati 17
nuovi studi. Come Unita di Fase 1, 'U.O. Centro Trials ha
iniziato nel settembre 2020 la conduzione di uno studio
come terzo centro mondiale per la sindrome di Angel-
man in collaborazione con il dipartimento di Neurologia
nell’ottica di dedicarsi maggiormente agli studi sulle Ma-
lattie Rare orfane di terapie validate. A novembre 2020
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e stato rinnovato I'accreditamento secondo gli standard
di qualita ISO. Il Centro & membro del Network ltaliano
di Centri di Sperimentazione Pediatrica (INCIPIT) con
il quale ha istituito il CTQT (Clinical Trial Quality Team)
come struttura di supporto agli studi no profit in termini
metodologici e di qualita. Ha collaborato e partecipato a
numerosi progetti europei sulla ricerca pediatrica (GRIP,
c4c, ID-EPTRI, Pharmaledger- ECFS-CTN per la fibrosi
Cistica). Durante il picco pandemico siamo stati centro di
riferimento per i pazienti che, arruolati presso centri spe-
rimentali del nord Italia ed impossibilitati a recarsi presso
le loro sedi, hanno eseguito presso il nostro centro gli
accessi previsti.

DERMATOLOGIA

L'attivita dell'U.O. & rivolta alla diagnosi e cura dei bambi-
ni affetti da dermatosi comuni e malattie rare. E membro
di VASCERN e di ERN-SKIN. Fra le innovazioni assisten-
ziali sviluppate dalla U.O. si segnalano le seguenti:

m  percorsi multidisciplinari interdipartimentali con team
dedicati per patologia ai pazienti affetti da anomalie
vascolari, ittiosi, epidermolisi bollose, incontinentia
pigmenti, displasie ectodermiche e S. Sturge-Weber;

m  elettrochemioterapia ai carcinomi nei pazienti affetti
da epidermolisi bollose ereditarie;

m disponibilita alla diagnosi molecolare per tutte le ma-
lattie cutanee genetiche e anomalie vascolari;

= coinvolgimento delle Associazioni dei pazienti per il
sostegno dei pazienti e famiglie;

®m  ambulatorio medico-infermieristico dedicato ai bam-
bini affetti da dermatite atopica e psoriasi;

m capillaroscopia, un'indagine strumentale molto utile
nel percorso diagnostico delle connettiviti.

DIABETOLOGIA E PATOLOGIA
DELLACCRESCIMENTO

L'Unita ha come finalita non solo la diagnosi e la cura
dei bambini e adolescenti con patologie del metaboli-
smo glicidico e della crescita ma anche lo sviluppo di
nuove strategie di prevenzione, la ricerca clinica e tra-
slazionale, la realizzazione di trial clinici su nuovi farmaci
e il miglioramento della qualita di vita dei pazienti e delle
loro famiglie. Nel 2020 si e istituito un ambulatorio dedi-
cato ai bambini con diabete monogenico, unico in Italia.
L'Unita nel corso del 2020 e divenuta partner ufficiale di
due consorzi internazionali finanziati dalla Commissione
Europea: INNODIA e INNODIA HARVEST. L'Unita e all’a-
vanguardia per l'applicazione delle nuove tecnologie
applicate ai bambini con diabete e nell’'uso terapeutico
dei nuovi tipi di insulina. Nel 2020 abbiamo pubblicato,
nell’ambito di un consorzio internazionale, il primo lavo-
ro indipendente sulla sicurezza a lungo termine della
terapia con ormone della crescita (Lancet Diabetes En-
docrinol. 2020 Aug; 8:683-692).

ENDOCRINOLOGIA, EDUCAZIONE ALIMENTARE
E PATOLOGIE ENDOCRINE DELLE MALATTIE
CRONICHE E POST TUMORALI

Nel 2020 le tre UU.OO. per le loro attivita hanno ricevuto
il Certificato as one of the World’s Best Specialized Ho-
spitals in Endocrinology 2021, riconoscimento rilasciato
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dalla prestigiosa rivista americana Newsweek basata
sul giudizio di un board internazionale. Le UU.OO. sono
centro di riferimento per patologie rare associate ad en-
docrinopatie. Insieme all’Endocrinologia dell’Universita
La Sapienza sono parte della rete Europea ENDOERN.
Le patologie seguite sono: adrenoleucodistrofia, malat-
tie dellosso (ipofosfatasia, rachitismo ipofosfatemico,
pseudoipopaaratiroidismo, SHOXD, ACAN, NPR2, e
altre displasie ossee associate a bassa statura), obesi-
ta genetiche comprese le Rohhadnet e la Sindrome di
Prader Willi, lipodistrofie generalizzate e parziali, distur-
bi dell’accrescimento compresi i difetti multipli ed iso-
lati di GH, forme genetiche associate quali Silver Rus-
sel, KBG, Noonan, Kabuki, ecc., disgenesie gonadiche,
sindrome di Turner, sindrome di Klinefelter, ed eccesso
di crescita quali il gigantismo. Vengono inoltre seguite
patologie quali le puberta precoci isolate o associate
ad altre sindromi genetiche (MCune Albright, Williams
NF1 ecc.), patologie della zona ipotalamo-ipofisaria quali
craniofaringiomi, germinomi, adenomi ipofisari, disordini
della differenziazione sessuale, iper- ed ipo-funzioni sur-
renaliche (CAH, Addison, Cushing). Vengono effettuate
diagnosi, terapie e follow up dei carcinomi tiroidei in eta
pediatrica. Sono stati inoltre istituiti percorsi diagnostici
terapeutici per il follow up dell’Adrenonoleucodistrofia/
Adrenomieloneuropatia (ALD/AMN), e con il contributo
delle nostre Nutrizioniste & stato prodotto un libro di ali-
mentazione speciale per 'ALD/AMN con relative ricette.
Sempre per I'ALD, I'U.O. di Endocrinologia ha partecipa-
to alla prima esperienza Italiana sulla “Gene Therapy”
concretizzata dal Dipartimento di Oncoematologia del
nostro Ospedale. Nella sede di Palidoro & stato attivato
’'ambulatorio per la patologia dell’Osso (Mineralometria
Ossea DEXA). Nella sede di San Paolo si e attivato un
gruppo multidisciplinare per la diagnosi e terapia dei di-
sturbi della differenziazione sessuale.

Attivita didattica:

Le Unita suindicate partecipano all’attivita didattica del-
la scuola di Pediatria con un Master in Endocrinologia
pediatrica formando 20 medici ogni anno e partecipan-
do alla preparazione di specializzandi in pediatria delle
Scuole di Pediatria di Tor Vergata. Partecipano inoltre
alla preparazione di specializzandi in Endocrinologia
della Scuola di Specializzazione della Sapienza di Roma.
Sono state prodotte numerose tesi di specializzazione
nelle varie scuole di Specializzazione.

MALATTIE INFETTIVE E IMMUNOINFETTIVOLOGIA

L'U.O. & preposta alla diagnosi follow up e cura delle ma-
lattie infettive complesse e delle complicanze infettive in
pazienti con deficit immunitari primitivi e secondari, inol-
tre la U.O. si occupa della diagnosi, del follow-up e della
terapia specifica dei principali difetti congeniti del siste-
ma immunitario. Coordina le attivita di trattamento e pro-
filassi nei bambini esposti ad infezione da HIV per la Re-
gione Lazio. Effettua attivita di counseling quotidiana per
adolescenti e giovani adulti, con e senza infezione da
HIV per formazione/informazione, con selezione di Peer
Supporter. LU.O. e Centro Coordinatore del Gruppo In-
ternazionale EPIICAL per la sperimentazione di strategia
di immunoterapia in pazienti con HIV. Effettua diagnosi e
trattamento delle principali infezioni congenite Cytome-
galovirus, Toxoplasma, Lue, monitorando in FU circa 150

pazienti. | bambini con infezione congenita vengono va-
lutati e seguiti in FU in Ambulatorio/DH, presso la sede
di San PAOLO, con un team multispecialistico. L'UO offre
un servizio di counseling H24 alla donna in gravidanza,
al fine di pianificare il progetto diagnostico e terapeuti-
co sul neonato. Durante la pandemia Covid-19, la U.O. &
sede del Reparto Covid per patologie complesse dell’O-
spedale Bambino Gesu. LUO di Immunoinfettivologia
partecipa attivamente nel Programma AMS dell’Ospe-
dale su l'appropriatezza della terapia antibiotica specie
nelle Unita di Terapia Intensiva e in Tele medicina con
il Centro Cardiologico di Taormina. Collabora a livello
Europeo ai network GARPEC e RANIN- KIDS, studi volti
all’'uso appropriato della terapia antinfettiva. La U.O. so-
prassiede alla diagnosi molecolare, la consulenza gene-
tica prenatale e lo stato di portatore, con test di scre-
ening, mediante NEXT Generation Sequencing (NGS) e
Sanger di oltre 150 forme di immudeficienze primitive.
Viene inoltre effettuata la diagnostica molecolare del-
le Malattie infiammatorie croniche intestinali di origine
monogenica. | pz con sospetto o certo deficit immuni-
tario vengono esaminati in prima valutazione presso il
servizio di DH/ Ambulatorio, nella sede di San Paolo dal
lunedi al venerdi, su prenotazione. Il FU successivo com-
preso la terapia sostitutiva con IGEV viene effettuata un
AC 3 volte a settimana, presso la sede di San Paolo.

La U.O. di Immunoinfettivologia collabora con la IPINET,
gruppo di studio nazionale su le Immunodeficienze Pri-
mitive e coordina un Protocollo Nazionale sulle racco-
mandazioni diagnostiche e terapeutiche della Del 22g11.

MALATTIE RARE E GENETICA MEDICA

La combinazione dell’expertise clinica con la innovativa
strumentazione di sequenziamento del genoma ha per-
messo, negli ultimi anni, di offrire risposte diagnostiche
ad una percentuale crescente di pazienti prima etichet-
tati come “senza diagnosi”. Al fine di offrire la possibilita
di favorire I'accesso alla diagnosi molecolare ai pazienti
italiani affetti da patologie rare seguiti anche in altri cen-
tri, @ proseguita I'attivita di condivisione di conoscenza
con il network di specialisti nazionali che si riuniscono
regolarmente per via telematica per la discussione col-
legiale i casi complessi e la condivisione dell’approccio
diagnostico piu idoneo. Nonostante le difficolta legate
alla specifica contingenza legata alla pandemia sono
stati ulteriormente definiti i percorsi diagnostico assi-
stenziali per pazienti affetti da: neurofibromatosi di tipo
1, displasie scheletriche, dislipidemie, Sindromi con ipe-
raccrescimento, sindromi con basse stature, RASopatie,
sindromi genomiche (da microdelezioni o microduplica-
zioni cromosomiche), sindrome di George/Velocardio-
facciale, sindrome di Williams.

La presenza di percorsi specifici favorisce sia una presa
in carico mirata sia la creazione di team multidisciplinari
dedicati con competenze che diventano ultraspecialisti-
che. Per quel che riguarda la ricerca su patologie rare e
ultrarare ad alto impatto assistenziale (sia in termini cli-
nici che di qualita di vita), sono gia in atto 4 sperimenta-
zioni cliniche di fase 2-3 e 1 studio osservazionale finan-
ziato; 3 trials di fase 3 sono in corso di attivazione entro
il primo semestre del 2021.

IMMUNOLOGIA CLINICA E VACCINOLOGIA

La U.O. di Malattie Rare e Genetica Medica svolge un’at-
tivita diagnostico assistenziale rivolta a pazienti affetti
da malattie rare e/o su base genetica, offrendo un ap-
proccio olistico con I'obiettivo di facilitare il percorso
spesso complesso che questi pazienti e le loro famiglie
si trovano ad affrontare, combinando I'uso di tecniche
diagnostiche piu avanzate con un’assistenza di tipo per-
sonalizzato. Le malattie rare in ambito pediatrico sono
spesso caratterizzate da elevate necessita di tipo assi-
stenziale e le famiglie si possono trovare non sufficiente-
mente supportate. Da qui la necessita di definire un case
manager che si faccia carico del percorso diagnostico
assistenziale e che svolga un ruolo di interfaccia tra i pa-
zienti e i tanti specialisti che ruotano intorno al paziente
ad alta complessita.

L'U.O. di Immmunologia Clinica e Vaccinologia si carat-
terizza per un approccio trasversale e con tecnologie
innovative a patologie immunomediate e all’intervento
vaccinale in pazienti vulnerabili. Utilizza a tal fine tecni-
che diagnostiche e terapeutiche all’avanguardia volte
alla personalizzazione del percorso assistenziale. Queste
strategie sono il frutto di collaborazioni multidisciplinari
all'interno dell’ospedale e con gruppi di ricerca interna-
zionali quali Gruppo Internazionale EPIICAL (www.epiical.
org) per la sperimentazione di immunoterapie in pazienti
con HIV od il Precise vaccine Group di Harvard (https://
www.childrenshospital.org/research/departments-divi-
sions-programs/departments/pediatrics/precision-vacci-
nes-program) per l'identificazione di nuovi biomarcatori
“omici” per personalizzare l'intervento vaccinale.
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LA STORIA DI ROLAND

L’abbiamo visto correre per i corridoi e per il cortile dell’Ospedale, gio-
care con le macchinette e gli altri bambini, per lui tutto era nuovo,
per lui tutto era per la prima volta, tutto una meravigliosa scoperta.
Roland ¢ un bambino che viene dalla Repubblica del Ciad, un piccolo
villaggio del Ciad, dove le strade non ci sono, ma i bambini cammina-
no scalzi sulla terra rossa battuta dal sole.

Alffetto da una grave malformazione al volto che necessita di una serie
di delicati interventi al volto, Roland, orfano, ¢ giunto in Italia con
la nonna, grazie ad un programma umanitario dell’Ospedale, e tutti
ci siamo presi cura di lui. Durante ¢ lunghi periodi di dimissione,
Roland é stato accolto nelle Strutture di Accoglienza dove ha trovato
compagnia e atuto per tutte le necessita quotidiane.

E tornato a casa Roland, portandost negli occhi e nel cuore la bellezza

del nostro Paese, ma tornera per proseguire le cure e noi siamo felici di
aspettarlo per tornare a vederlo correre ancora nei cortili dell’Ospedale.
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L'ATTIVITA SCIENTIFICA
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STUDI CLINICI
ACCADEMICI
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PRODUZIONE SCIENTIFICA

Le pubblicazioni scientifiche rappresentano per un IRC-
CS la principale espressione dei risultati della sua attivita
di ricerca. Il progressivo significativo aumento della pro-
duzione scientifica del’Ospedale testimonia il continuo
impegno e linvestimento nella ricerca. Nel 2020, sono
state prodotte complessivamente 937 pubblicazioni, il
31% delle quali con collaborazioni internazionali, e I'lm-
pact Factor Grezzo ha raggiunto il valore di 4.015 punti,
con un incremento del 6,3% rispetto al 2019 (figura 69).
La Figura 70 riporta il numero delle pubblicazioni e I'lF
grezzo dell’Ospedale nel quadriennio 2017-2020. Lau-
mento nell’lF grezzo & legato essenzialmente all'incre-
mento della qualita delle pubblicazioni (+5,1% dell'lmpact
Factor grezzo medio per pubblicazione) e del loro nume-
ro (+1,2%), rispetto al 2019. Un significativo numero delle
pubblicazioni (103 pari all"1% del totale) sono state dedi-
cate al SARS-CoV-2 (193). La Figura 71 illustra I'andamen-
to della produzione scientifica relativa alle pubblicazioni

3178
2.879
@
2017 2018

. Impact Factor grezzo

Figura 69. Andamento dell’IF grezzo dal 2017 al 2020.

riconosciute come eleggibili dal Ministero della Salute in
riferimento all’area di riconoscimento del’Ospedale (86%
delle pubblicazioni totali). In particolare, il grafico riporta
la distribuzione del numero delle pubblicazioni, dell’'lF
grezzo e dell'lF corretto ministeriale nel periodo 2003-
2020, che evidenzia il continuo e progressivo aumento
di tutti i valori, che sono triplicati nell’'ultimo decennio.

Questi risultati, confrontati con gli indicatori della pro-
duttivita scientifica degli altri IRCCS (Ministero della Sa-
lute, ultima fonte 2019), confermano il posizionamento
dell’lOPBG al primo posto tra gli Ospedali pediatrici.

Nella rete degli IRCCS, 'OPBG é&:

3° per Impact Factor normalizzato
m  4° per numero di pubblicazioni
m  8° per Citation Index

4.015
— ]
3.776
2019 2020
4,3

2017 2018

. Numero pubblicazioni

2019 2020

. Impact Factor grezzo medio

Figura 70. Numero delle pubblicazioni e IF grezzo medio nel quadriennio 2017-2020..
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Figura 71. Impact Factor grezzo e corretto e numero delle pubblicazioni scientifiche eleggibili per il Ministero della Salute negli anni 2003-2020.
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ATTIVITA DI RICERCA

Nel 2020 I'attivita di ricerca si € sviluppata attorno a 719
progetti, 302 dei quali nell’'area biomedica, 412 nell’area
clinico-traslazionale e 5 nell’area infrastrutturale.

Particolare rilievo hanno avuto le attivita sulle malattie
rare e sui tumori rari, che hanno rappresentato comples-
sivamente il 52% delle progettualita. Meritano una men-
zione particolare i progetti finanziati attraverso bandi di
ricerca dedicati, promossi da Enti pubblici e privati, na-
zionali ed internazionali, che prevedono un meccanismo
di selezione competitivo basato sul curriculum scientifi-
co dei ricercatori, sulla qualita del progetto e sulle rica-
dute attese in termini di miglioramento delle cure. | grant
attivi nel 2020 sono stati 152, il 43% dei quali sono stati
svolti esclusivamente dai ricercatori dell’Ospedale e il
57% in collaborazione con altri Istituti di ricerca, Univer-

Figura 72. Tipologia progetti di ricerca.

sita o Aziende del settore, compreso un 28% coordinato
dai ricercatori del’OPBG.

GLI STUDI CLINICI

Nel 2020 erano attivi nell’Ospedale 412 progetti clinici, il
57% delle progettualita complessive (figura 72). Il 69% di
tali progetti sono stati dedicati esclusivamente ad attivita
di ricerca clinica, inclusa la ricerca sponsorizzata, mentre
il 31% ha previsto anche una fase di ricerca traslazionale/
pre-clinica. La maggior parte degli studi sono stati di na-
tura accademica, mentre il 31% e stato sponsorizzato da
Aziende farmaceutiche (figura 73), una distribuzione so-
vrapponibile a quella del 2019. Il numero degli studi clinici
svolti nel’Ospedale negli ultimi 5 anni mostra un anda-
mento relativamente stabile a partire dal 2015 (Figura 74).

. Progetti infrastrutturali
. Ricerca Biomedica

. Ricerca traslazionale e clinica

. Studi accademici
. Studi sponsorizzati

Figura 73. Ripartizione degli studi clinici accademici e degli studi clinici sponsorizzati
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449

423

Figura 74. Numero degli studi clinici negli anni 2014- 2020.

La maggior parte di studi sono stati di natura osserva-
zionale ed interventistica, con una leggera prevalenza di
questi ultimi. Il 92% degli studi osservazionali sono sta-
ti accademici, mentre il rapporto & risultato invertito per
quanto riguarda gli studi interventistici, il 66% dei quali
& stato sponsorizzato. Gli studi di base e i registri di ma-
lattia sono stati quasi esclusivamente accademici (Figura
75). La Figura 76 riassume le percentuali dei diversi tipi di

STUDI INTERVENTISTICI
STUDI OSSERVAZIONALI
REGISTRI DI MALATTIA “ 4
STUDI DI BASE “ 1

. Studi sponsorizzati

. Studi accademici

Figura 75. Studi clinici in base alla loro tipologia e natura.

Figura 76. Distribuzione degli studi clinici in base alla tipologia.
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2017

studio, che mostrano una distribuzione sovrapponibile a
quella del 2019. Il 47% degli studi clinici hanno riguardato
le malattie rare e i tumori rari. In particolare circa la meta
degli studi interventistici sono stati dedicati alle malattie
rare e insieme agli studi sui tumori rari sono il 72%, mentre
solo il 40% circa degli studi osservazionali ha riguardato
malattie/tumori rari (Figura 77). Nel 2020 sono stati arruo-
lati 4.602 nuovi pazienti.

. Studi osservazionali
. Studi Interventistici
B studi dibase

P Registri di malattia
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Figura 77. Distribuzione tematica degli studi clinici interventistici e osservazionali.
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e
FINANZIAMENTI PER LA RICERCA

Le attivita scientifiche dei ricercatori del’Ospedale sono
state sostenute da finanziamenti dedicati per un valore
complessivo di € 27 Milioni di euro, un valore significati-
vamente superiore rispetto a quello del 2019 (+14%), che
conferma il trend positivo a partire dal 2010, anno in cui
I’Ospedale ha avviato I'attivita di procurement attivo dei
fondi (figura 78).

Per semplicita di rappresentazione, nella figura i finan-
ziamenti sono stati raggruppati in due macro-categorie:

m finanziamenti acquisiti senza un’azione diretta da
parte del ricercatore, ottenuti dal Ministero della Sa-
lute come fondi per la ricerca corrente o per il conto
capitale o derivati dai contributi cinque per mille;

m finanziamenti derivanti da un’azione diretta dei ricer-
catori; si tratta di grant di ricerca, integrati dai finan-
ziamenti per gli studi clinici sponsorizzati, i supporti
ai progetti e le donazioni.

La Figura evidenzia come il progressivo incremento dei
finanziamenti complessivi sia legato esclusivamente
all’laumento della componente di “procurement” attivo
da parte dei ricercatori, a conferma dell’efficacia dell’a-
zione dei ricercatori e dei servizi di supporto nella qualita
delle proposte progettuali del’Ospedale e nelle strategie
di selezione dei bandi di ricerca e di reperimento dei fon-

di. Nel 2020, l'incremento dei fondi esterni ha segnato
un +29% rispetto all’anno precedente.

La Figura 79 riassume la distribuzione dei finanziamenti
nelle diverse tipologie:

grant competitivi, nazionali ed internazionali

ricerca corrente e 5 per mille

donazioni

supporto di associazioni, fondazioni o da privati per
specifici progetti

m studi clinici sponsorizzati

= reti IRCCS, sostenute dal Ministero della Salute.

Dalle Figure 80 e 81si evince che i grant costituiscono da
alcuni anni la componente principale dei finanziamenti
con un trend in continuo aumento, fino a rappresentare
nel 2020 circa la meta del totale.

Relativamente ai finanziamenti da grant competitivi, il
32% ha riguardato progetti finanziati dal Ministero del-
la Salute nell’ambito della Ricerca Finalizzata, delle Reti
IRCCS e dei progetti in Conto Capitale; il 29% e derivato
dalla partecipazione a progetti europei, nell’ambito del
programma quadro Horizon 2020; il 17% ha riguardato
finanziamenti ottenuti nell’ambito dei bandi della Fonda-
zione AIRC per la ricerca sul cancro.

27.080.635
23.640.299

22.779.686

20.601.019

16.575.601

14.496.777 13.761.617

12.930.741

12.363.569
11.932183

9.793.344

2010 201 2012 2013 2014 2015

. Finanziamenti totali . RC, 5 x mille

Figura 78. Finanziamenti per la ricerca dal 2010 al 2020.
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Figura 79. Confronto tra le tipologie di finanziamento negli anni 2018-2020.

Figura 81. Ripartizione dei finanziamenti da grant competitivi nel 2020.
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FOCUS HORIZON 2020

L'anno 2020 ha segnato la conclusione del Programma
Quadro dell'Unione Europea Horizon 2020, per la ricerca
e l'innovazione, relativo al settennato 2014-2020. Nel pe-
riodo, 'OPBG ha partecipato a 28 progetti, ottendendo
dalla Commisione Europea un finanziamento complessi-
vo di 10,94 milioni di euro.

Negli ultimi anni 'Ospedale ha aumentato la partecipa-
zione ai bandi comunitari ed & parallelamente aumentato
il numero dei progetti finanziati. La Figura 82 rappresenta
’'andamento della partecipazione dell’Ospedale ai pro-
getti di Horizon 2020, dal 2014 al 2020. Oltre la meta
dei progetti finanziati dal Programma Horizon 2020 sono
ancora attivi, trattandosi di progetti vinti nel 2020 o di
progetti pluriannuali.

2° tra gli IRCCS (su51) 5° tra i partecipanti <HEALTH» 67° tra i partecipanti italiani (su oltre 3.400)

. Partecipazioni per anno . Partecipazioni totali

Figura 82. Partecipazione del’lOPBG ai progetti di Horizon 2020 - Fonte EU Dashboard.

[ Attivi
. Conclusi

Figura 83. Percentuale di progetti Horizon 2020 ancora attivi e conclusi — Fonte EU dashboard.
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COLLABORAZIONI SCIENTIFICHE

| ricercatori dell’Ospedale mantengono un’ampia rete
di collaborazioni scientifiche, sia a livello nazionale che
internazionale, documentate attraverso le pubblicazioni
scientifiche (fonte Web of Science). Nel 2020 sono sta-
te effettuate collaborazioni con 2.282 enti, di cui 1.879
(82%) stranieri e 403 italiani. La maggior parte dei Centri
coinvolti nelle collaborazioni scientifiche erano Ospe-
dali (49%) e Universita (31%), con un rapporto inverso,
rispetto al 2019 (Universita 52%, Ospedali 27%), a te-
stimonianza di una maggiore attenzione ai progetti di
ricerca che hanno potenziali ricadute traslazionali e si
rivolgono alla terapia (figura 84). Lo spessore delle colla-
borazioni scientifiche & anche documentato attraverso i

Ospedali

Universita

Settore industriale e piccola media impresa
Centri di ricerca

Istituzioni

Terzo settore

IRCCS

Societa scientifiche/Network di ricerca

dati della Commissione Europea, sulla partecipazione al
Programma Quadro dell'Unione Europea per la Ricerca
e lo Sviluppo Tecnologico “Horizon 20207, relativo alla
programmazione 2014-2020.

Nell’lambito dei progetti transnazionali e multidiscipli-
nari - una caratteristica specifica del Programma Hori-
zon - I'Ospedale ha collaborato con 465 Enti, sia italiani
che stranieri. Alcuni di essi hanno una consolidata col-
laborazione con I'Ospedale, essendo partner in diverse
progettualita. La figura 85 riassume i principali Enti con i
quali i ricercatori del’OPBG hanno condiviso le loro pro-
gettualita.

Figura 84. Distribuzione percentuale degli Enti che hanno collaborato con I’Ospedale.
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NATIONAL
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UNIVERSITY
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UPON TYNE

Figura 85. Enti che hanno avuto il maggior numero di interazioni scientifiche con I'Ospedale nei progetti Horizon 2020.
(Fonte: EU Dashboard)
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TRASFERIMENTO TECNOLOGICO

Le attivita di trasferimento tecnologico del’OPBG hanno
la duplice finalita di valorizzare i risultati ottenuti dai suoi
ricercatori e promuovere il percorso della loro traslazio-
ne nella clinica. Sono gestite secondo un modello inte-
grato di promozione e gestione delle attivita di ricerca e
tutela dei risultati, favorendo e massimizzando la preco-
ce individuazione di nuove tecnologie, a partire dalle pri-
me fasi del loro sviluppo e la loro tempestiva protezione.

Con questa visione, le funzioni di Ufficio di Trasferimento
Tecnologico (UTT) sono infatti comprese all'interno del

Titolo

CAR-CD123 vector and uses thereof.

Cellule T CAR-CD30 per il trattamento di tumori
CD30+.

Therapeutic Preparations of gamma-delta T cells and
Natural Killer cells and methods for making and using
them.

Uso dello SNP rs17618244 come marcatore predittivo
nella NAFLD.

siRNA contro la variante C1858T del gene PTPN22.

Metodo metagenomico per la diagnosi in vitro di di-
sbiosi intestinale.

Device for the treatment of esophageal stenosis.

Uso di antagonisti del recettore p75NTR e/o
di agonisti del recettore TrkA per il trattamento
delle malattie inflammatorie croniche.

mandato del Servizio Grant Office, Trasferimento Tecno-
logico e Servizi per la Ricerca.

RISULTATI OTTENUTI

Nel 2020 sono state depositate 5 nuove domande di bre-
vetto, che si trovano al momento nel periodo di riserva-
tezza (18 mesi dal deposito della domanda). Attualmente
il portafoglio complessivo del’OPBG consta di 15 famiglie
brevettuali attive. La Tabella 21 riporta le 9 famiglie che
hanno superato il periodo di riservatezza al 31.12.2020.

Titolarita Inventori OPBG

Franco Locatelli
Concetta Quintarelli
Biagio De Angelis

Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu

Franco Locatelli
Concetta Quintarelli
Biagio De Angelis
Ignazio Caruana

Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu

Franco Locatelli
Concetta Quintarelli
Biagio De Angelis

Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu

Ospedale Pediatrico

Bambino Gesu AR (B

Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu

Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu

Condivisa con il Consiglio
Nazionale delle Ricerche

Alessandra Fierabracci

Lorenza Putignani
Federica Del Chierico

Condivisa
con azienda privata

Luigi Dall'Oglio

Fabrizio De Benedetti

Tabella 21. Famiglie di brevetti attive al 31 dicembre 2020, che hanno superato il periodo di riservatezza.
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BIBLIOTECA MEDICA

Responsabile: Alessandra Loreti

La Biblioteca medica dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesu,
specializzata in scienze biomediche, assicura la fruizione, garantisce

la conservazione e verifica I'aggiornamento delle proprie collezioni.
Fornisce assistenza e supporto continuo alla consultazione bibliografica

e alle analisi bibliometriche, a favore di tutte le figure professionali
dell’Ospedale, inclusi i medici specialisti in formazione e gli studenti
dei corsi di laurea infermieristica.

DOTAZIONE

La Biblioteca offre accesso alle piu importanti ban-
che-dati bibliografiche, bibliometriche e di Evidence
Based Medicine e ad un patrimonio di oltre 7000 pe-
riodici elettronici, rappresentato da grandi editori come
Blackwell, Elsevier, Karger, LWW, Nature, OUP ed altri.

Tramite il software NILDE (Network InterLibrary Docu-
ment Exchange) vengono scambiati articoli scientifici
con altri Istituti. La Biblioteca si avvale anche del servizio
DoclLine della National Library of Medicine, con il quale
puo soddisfare le richieste di articoli pubblicati su riviste
scientifiche non presenti nelle Biblioteche italiane.

Gli utenti dispongono di:

®m  Una collezione aggiornata dei periodici correnti negli
ambiti disciplinari di interesse sanitario, sia su sup-
porto cartaceo che on-line;

Libri stampati e in formato elettronico;

Numerose banche dati di carattere biomedico;
Gestori di bibliografie;

Pubblicazioni scientifiche reperibili attraverso la co-
operazione con altre Istituzioni, sulla base di un in-
terscambio gratuito nell’ambito della rete nazionale
BiblioSan.
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BiblioSan ¢ la rete delle biblioteche degli Enti di
ricerca biomedici italiani. E nata come progetto di
ricerca finalizzata del Ministero della Salute, con I'o-
biettivo di creare solide basi collaborative, attivare
forme concrete di condivisione e trasformare il pro-
getto in un sistema permanente. | risultati raggiunti

e la promozione del Ministero della Salute, hanno
effettivamente consentito la trasformazione del pro-
getto originale del sistema BiblioSan, con proprie
risorse scientifiche e strumenti gestionali tali da ga-
rantire la continuita dei servizi offerti.
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| NUMERI

Nel 2020, nonostante I'applicazione delle misure stra-
ordinarie per il contenimento della pandemia derivante
dall'infezione da SARS-CoV-2, e stato comunque garan-
tito continuativamente I'accesso alle risorse bibliografi-
che sia da Intranet che da Extranet. Nel rispetto delle
regole per il controllo della diffusione del virus, la sala
lettura & rimasta totalmente chiusa per due mesi e ha
seguito un orario ridotto di apertura per il resto dell’anno
che ha determinato, insieme al cambiamento obbligato
delle abitudini di vita, una riduzione consistente delle
presenze nella sala lettura. La Biblioteca ha soddisfat-
to 605 richieste di articoli, avanzate dall’'utenza interna

. Psicologi
. Altro

. Medici . Infermieri

. Fisioterapisti . Logopedisti

. Biologi

e 290 richieste da altri Istituti, per una movimentazione
totale di 895 articoli e 6.794 pagine. Lo scambio com-
plessivo degli articoli nel 2020 ha subito una flessione,
rispetto al 2019, mentre la distribuzione delle richieste
ha avuto un andamento simile all’lanno precedente, con
un aumento maggiore delle richieste provenienti da altri
Enti rispetto a quelle interne, in ragione dell’ampiezza
delle risorse disponibili in sede.

Sono stati registrati 1.525 accessi in sala lettura, di cui
52% medici e 20% infermieri, prevalentemente impegna-
ti nell’lambito della ricerca, una percentuale costante ri-
spetto al precedente anno, con un aumento relativo della
percentuale degli psicologi e dei farmacisti (Figura 86).

. Farmacisti

Figura 86. Categorie professionali che hanno avuto accesso alla sala lettura nel 2019 e 2020.

FORMAZIONE

COLLABORAZIONI

Al fine di promuovere le risorse della Biblioteca e po-
tenziare le competenze delle figure professionali in vari
ambiti del settore, a causa della pandemia, & stato pos-
sibile realizzare un solo evento, “Come realizzare una
presentazione efficace”, avente 'obiettivo di rendere piu
efficace la trasmissione dei contenuti di una relazione
scientifica. Al’levento hanno partecipato 14 persone in
presenza e 16 da remoto.

COMUNICAZIONE

La Biblioteca cura la promozione e la diffusione della let-
teratura scientifica di qualita e di contrasto alle cattive
pratiche dei Predatory Publisher. Orienta alla scelta della
rivista, fornendo supporto ai ricercatori che intendono
pubblicare un articolo, attraverso la valutazione delle ri-
viste scientifiche, in base all'lF e alla registrazione e/o
indicizzazione presso le banche-dati e gli organi ufficiali
di monitoraggio dell’editoria scientifica, e analizza la cor-
rispondenza tra Scientific Journal e Article Type. La Bi-
blioteca ha prodotto e stampato un opuscolo informativo
per descrivere le caratteristiche e i servizi offerti, ad uso
di coloro che accedono per la prima volta in Ospedale
(nuovi assunti, specializzandi, borsisti, contrattisti ecc.).
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E costante e proficua la cooperazione, in ambito nazio-
nale, con le Biblioteche degli altri Enti Bibliosan. E stato
produttivo il lavoro di squadra iniziato nel 2019, prose-
guito nel 2020, con il Grant office e i servizi per la ricer-
ca, che ha permesso di condividere obiettivi comuni e
raggiungere i risultati prefissati, nonostante le difficolta
poste dalla pandemia.
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FORMAZIONE E ACCREDITAMENTO ECM

Responsabile: Rita Mingarelli

L’Ospedale Bambino Gesu dal 19 dicembre 2013 & Provi-
der accreditato standard OPBG IRCCS 784, confermato
nel mese di ottobre del 2020 con il rinnovo dell’accre-
ditamento.

Per I'Ospedale la formazione in Sanita rappresenta la
naturale derivazione dell’impegno professionale per il
miglioramento continuo delle attivita cliniche. Il sistema
ECM & lo strumento che garantisce la formazione conti-
nua finalizzata a migliorare le competenze e le abilita cli-
niche, tecniche e manageriali dei professionisti sanitari,
con I'obiettivo di assicurare efficacia, appropriatezza, si-
curezza ed efficienza all’assistenza prestata dal Servizio
Sanitario Nazionale in favore dei nostri piccoli pazienti.

La qualita degli eventi ECM erogati & monitorata attra-
verso la valutazione dell’evento, mediante il questiona-
rio di qualita percepita e con il sistema qualita UNI EN
ISO 9001:2015, che garantisce un’adeguata gestione
organizzativa, sulla base delle politiche ISO e delle pro-
cedure ad esse collegate.

FORMAZIONE ECM NEL 2020

Il 2020 & stato il primo anno del triennio 2020-2022
ECM, un anno caratterizzato dall’emergenza legata alla
pandemia da SARS-CoV-2 che ha sospeso tutti gli eventi
in Italia nel periodo marzo-maggio e ottobre-dicembre.
In questa situazione straordinaria Agenas ha concesso a
tutti i provider di rivedere la programmazione del 2020
entro il 31 dicembre 2020, per permettere la realizzazio-
ne di almeno il 51% degli eventi programmati. Inoltre il
maxiemendamento (conversione in legge del decreto
legge 8 aprile 2020 n 22) che riporta all’articolo 6 al 2ter
“i 50 crediti da acquisire per 'anno 2020, attraverso I'at-
tivita di formazione continua in medicina (ECM), da me-
dici, odontoiatri, infermieri e farmacisti (...) si intendono
gia maturati da coloro che, in occasione dell’emergenza
sanitaria, abbiano continuato a svolgere la propria attivi-
ta professionale”, ha completamente modificato, almeno
per I'anno in corso, ogni tipo di risultato prefissato. In to-
tale, al fine di rispettare le normative anticovid, i parteci-
panti agli eventi in aula, per tutte le 51 edizioni sono stati
circa 500 (interni ed esterni al’Ospedale).

99

EVENTI PFA
2020 PRIMA
DELL’EMERGENZA

DIVENTATI
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LE FAD OPBG: | CORSI DI FORMAZIONE A DISTANZA

Nel 2020, I'Ospedale Bambino Gesu, in collaborazione
con '’Accademia di Medicina (ACCMED), ha erogato i se-
guenti Corsi di Formazione a Distanza (FAD) rivolti a tutte
le figure professionali.

= Battiil cinque La buona pratica dell’igiene (6 crediti).

®m Lasicurezza aziendale La sicurezza aziendale in am-
bito ospedaliero: gestione del rischio, prevenzione e
protezione (7 crediti).

m  PBLS-D: La riabilitazione cardiopolmonare pediatri-
ca di base, la defibrillazione precoce e le manovre di
disostruzione da corpo estraneo (5 crediti).

m Protezione e promozione della salute nei primi
1000 giorni di vita 2020-2021 (9 crediti).

Alla fine del 2020 i partecipanti aventi diritto ai crediti
sono stati:

22.803 per la FAD Batti il cinque

1.848 per la FAD La sicurezza aziendale

13.300 per la FAD PBLS-D

1102 per la FAD Protezione e promozione della salu-
te nei primi 1000 giorni di vita 2020

In totale, 39.053 discenti con crediti ECM.
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Formazione

Guida alla

IN FORMAZIONE, UNA RIVISTA PER GLI ECM

”

“In Formazione” ¢ la rivista on line che si occupa di
informare i professionisti della salute su ogni novi-
ta riguardante gli ECM, di diffondere notizie sulla
formazione e di condividere i corsi e gli eventi. Nel
2020 sono stati pubblicati 3 numeri, consultati dagli
utenti 17.000 volte (12.000 visualizzazioni su ISSUU
e 5.000 sul portale).
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RISULTATI SCIENTIFICI SIGNIFICATIVI NELLE
RIVISTE A PIU ELEVATO FATTORE DI IMPATTO

Il fattore di impatto (Impact Factor - IF) € un indice utilizzato per misurare il numero medio delle
citazioni ottenute in un determinato anno dagli articoli che una rivista ha pubblicato nei due anni
precedenti. Nonostante alcuni suoi limiti, questo indice rimane uno dei sistemi maggiormente utilizzati
per pesare I'importanza degli articoli che riportano risultati scientifici. Questo paragrafo riassume i
risultati di una trentina di articoli pubblicati nel 2020 dai ricercatori del’OPBG su riviste con elevato IF

grezzo, nel range >10 - 74,7, IF normalizzato >10 - 35.

MALATTIE GENETICHE
COSTITUZIONALI

Sono stati studiati 46 pazienti con mutazioni germina-
li nei geni che codificano per la famiglia dell'istone 3
(H3F3A, H3F3B) e ne sono state definite le caratteristi-
che cliniche e funzionali, compreso il quadro neurolo-
gico progressivo, i difetti congeniti e i dismorfismi, che
delineano una nuova malattia, nonché le modificazioni
istoniche post-traslazionali, I'iper-espressione genica
correlata alla divisione cellulare e I'aumento della ca-
pacita proliferativa negli esperimenti in vitro. E stato
dimostrato che i meccanismi di queste mutazioni costi-
tuzionali sono diversi rispetto a quelli delle mutazioni so-
matiche associate al cancro. In un gruppo di 36 pazienti
portatori di mutazioni omozigoti con perdita di funzione
nel gene che codifica per la UDP-glucoso-6-deidrognasi
(UGDH) e stata identificata una nuova forma di encefalo-
patia epilettica con ipotonia. Le mutazioni comprometto-
no la stabilita, I'oligomerizzazione e I'attivita della protei-
na codificata dal gene, che svolge un ruolo chiave nella
produzione delle componenti della matrice extracellu-
lare, indispensabili allo sviluppo cerebrale. Uno studio
collaborativo ha analizzato 151 pazienti con mutazioni
nel gene SLC16A2, che codifica per il trasportatore 8 del
monocarbossilato (MCT8), e si associano ad una nuova
malattia rara caratterizzata da ritardo nella mielinizzazio-
ne, elevato rischio di morte precoce, basso peso, iper-
tensione, prematura contrazione atriale e tachicardia.
Molte di queste complicazioni sono trattabili e possono
essere prevenute conoscendo la storia naturale della
malattia. LOPBG ha partecipato ad una ricerca multicen-
trica internazionale sulla sindrome del QT lungo tipo 5,
che ha arruolato 229 pazienti con la forma dominante
e 19 con la forma recessiva, causate da mutazioni con
perdita di funzione nel gene KCNE. E stata confermata
I’associazione con I'allungamento del tratto QT dell’ECG,
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ed e stato documentato un significativo difetto di pene-
tranza, essendo sintomatici al’lECG solo 1/5 dei familiari
eterozigoti, un risultato sovrapponibile a quello osserva-
to nei soggetti omozigoti. E stato identificato un nuovo
gene-malattia correlato alla sindrome di Noonan, MAPK1
che codifica per una protein-chinasi. Il quadro clinico ri-
entra nello spettro fenotipico delle Rasopatie. Sono state
identificate due classi di varianti che impattano sulla ca-
pacita della chinasi di interagire con i regolatori e i sub-
strati e spiegano il loro ruolo minore sugli eventi correlati
all’oncogenesi. Uno studio collaborativo ha identificato
una nuova malattia della glicosilazione da mutazione del
gene GALNT2, o malattia della glicosilazione legata a
O. Il quado clinico dei pazienti comprende il ritardo glo-
bale dello sviluppo, la disabilita intellettiva, i difetti del
linguaggio, I'epilessia, i disturbi comportamentali e dello
spettro autistico, I'insonnia cronica, le alterazioni della
sostanza bianca cerebrale, i dismorfismi, I’alta statura, e
la riduzione dei livelli delle HDL. | dati clinici e gli espe-
rimenti sui modelli animali hanno suggerito I'esistenza
di substrati proteici multipli non ridondanti di GALNT2
nei diversi tessuti, compreso il cervello, che sono critici
nello sviluppo.

In 12 pazienti affetti da quadri clinici sindromici, caratte-
rizzati da ritardo globale dello sviluppo e/o disabilita in-
tellettiva, ipotonia, atassia cerebellare, atrofia cerebella-
re, epilessia e dismorfismi facciali sono state identificate
mutazioni bialleliche nel gene PGK che codifica per una
componente del complesso delle transamidasi GPI. Que-
sta nuova sindrome del neurosviluppo amplia la diagno-
si differenziale delle condizioni associate all’atrofia del
cervelletto. Il gene che regola negativamente le specie
reattive dell’ossigeno, NRROS, codifica per una proteina
che contiene una sequenza ripetuta ricca in leucina, che
attiva TGF-B31. In sei pazienti on mutazioni bialleliche del
gene é stata identificata una nuova sindrome neurode-
generativa ad esordio infantile, con epilessia resistente
a partire dal primo anno di vita, regressione dello svi-
luppo, ridotto volume della sostanza bianca cerebrale,
ritardo nella mielinizzazione e calcificazione intracranica.
Queste caratteristiche suggeriscono un’alterata risposta
all'infiammazione. In sei pazienti & stata identificata una
nuova malattia multisistemica correlata a nuove muta-
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zioni nel gene VPS4A, che codifica per un enzima cri-
tico nella regolazione dell’ordinamento dei complessi
endosomiali necessari per il trasporto (ESCRT). Questa
sindrome da alterazioni del neurosviluppo & caratteriz-
zata da ritardo della crescita, cataratta e anemia. Le cel-
lule mutate riprogrammate in neuroni dimostrano che la
proteina codificata dal gene & necessaria per la normale
morfologia degli endosomi e per altri processi correlati a
ESCRT, compresa la regolazione del numero dei centro-
meri, la morfologia del cilio primario e della membrana
nucleare, la segregazione dei cromosomi, la formazione
del fuso mitotico e la progressione del ciclo cellulare, a
conferma dell'importanza, a diversi livelli, di VPS4A du-
rante lo sviluppo e in vari processi cellulari.

E stata identificata una nuova sindrome neurodegene-
rativa ad esordio precoce in tre bambini non imparen-
tati portatori di una stessa mutazione de novo nel gene
CLCNS®, che codifica per un canale del trasporto ionico.
Il fenotipo dei pazienti era caratterizzato da ritardo del-
lo sviluppo, grave ipotonia generalizzata, insufficienza
respiratoria e variabili aspetti neurodegenerativi sulla
risonanza magnetica. E stato analizzato il profilo di me-
tilazione del DNA su un esteso gruppo di pazienti affetti
da 42 distinte sindromi genetiche e sono stati identificati
34 profili caratteristici. Sono state definite le sovrapposi-
zioni tra i profili e i relativi rapporti gerarchici, che hanno
permesso di evidenziarne le caratteristiche piu significa-
tive. E stata dimostrata I'utilita di questo approccio nel
risolvere i casi non diagnosticati, mediante screening di
massa su ampi campioni di soggetti con anomalie dello
sviluppo e con difetti congeniti. Uno studio collaborativo
internazionale, che ha arruolato un migliaio di pazienti
con delezione 22q11.2, ne ha studiato il rischio di svi-
luppare le malattie psichiatriche e la disfunzione intel-
lettiva, in base all’analisi di score poligenici. Sono state
confermate le basi genetiche comuni della schizofrenia
e dei fenotipi ad essa correlati, ed & stato dimostrato il
potenziale di questo strumento nella stratificazione del
rischio dei soggetti che presentano varianti genetiche di
suscettibilita a penetranza incompleta.

ONCOEMATOLOGICA

Uno studio retrospettivo collaborativo su 740 pazienti
con linfomi di Hodgkin o non-Hodgkin ha confrontato
gli esiti del trapianto non mieloablativo aploidentico vs
il trapianto con cellule del cordone ombelicale da dona-
tore non correlato. | risultati relativi ai trapianti con HLA
diversi tra il ricevente e il donatore hanno dimostrato la
superiorita del trapianto aploidentico da donatore con-
sanguineo, rispetto al trapianto da cordone ombelicale.
Un’indagine multicentrica ha arruolato 712 pazienti affet-
ti dalla malattia granulomatosa cronica, una forma rara di
immunodeficienza primitiva, sottoposti al trapianto allo-
genico aploidentico. E stato documentato un eccellente
esito del trapianto, con una bassa incidenza di fallimenti
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e mortalita, anche se I'esito e stato meno favorevole nei
pazienti pit grandi e in quelli trapiantati con un antige-
ne discordante, suggerendo che il trapianto dovrebbe
essere effettuato in giovanissima eta e con un donatore
compatibile. Su un gruppo di pazienti affetti da linfoistio-
citosi emofagocitica primitiva, una sindrome rara da di-
sregolazione e iperinflammazione, € stata sperimentata
la terapia con emapalumab, un anticorpo diretto contro
I'interferon y. E stata dimostrata I'efficacia del trattamen-
to, con sopravvivenza in oltre il 70% dei pazienti, in as-
senza di effetti tossici a livello di organo, ma in presenza
di gravi infezioni in 1/3 dei casi. E stato analizzato il profi-
lo proteomico delle particelle e delle vescicole extracel-
lulari (EVP) su oltre 400 campioni di tessuti, plasma e altri
liquidi biologi provenienti da pazienti affetti da tumore.
Sono stati identificati nuovi EVP, in grado di differenziare
i tessuti neoplastici da quelli normali, con una sensibilita
e specificita superiori al 90%. E stato sviluppato un pan-
nello di EVP in grado di classificare i tumori di cui non e
nota l'origine primaria. Utilizzando un approccio istolo-
gico, I'analisi del profilo di metilazione e altre analisi ge-
netiche e genomiche, su un gruppo di 241 gliomi infantili
di grado elevato, e stato identificato un sottogruppo di
tumori caratterizzati da mutazioni nella cascata di MAPK
o che presentano geni da fusione che coinvolgono ALK,
NTRK1/2/3, ROS1e MET. | tumori con fusioni geniche pre-
sentano una prognosi migliore e rispondono alle terapie
di precisione.

Sono stati utilizzati organoidi cerebellari umani per mo-
dellizzare il medulloblastoma (MB) il piu comune tumore
cerebrale nei bambini. E stato dimostrato che Otx2 e
c-MYC sono forti induttori del MB, mentre SMARCA4
riduce lattivita tumorale di Otx2/c-MYC in vivo e negli
organoidi cerebellari. Il trattamento con Tazemetostat,
un inibitore di EZH2, riduce la tumorigenesi nelle cul-
ture ex vivo e negli organoidi, che appaiono pertanto
affidabili nello sviluppo di terapie personalizzate. E stato
dimostrato che le cellule dendritiche (CD) e le cellule
NK con le loro “firme” geniche stratificano e definisco-
no la prognosi dei pazienti con neuroblastoma. Infatti
correlano positivamente con gli infiltrati delle cellule T
presenti nel tumore, sia a livello trascrizionale che pro-
teico, predicono la sopravvivenza dei pazienti e correla-
no significativamente con I'espressione di PD-1 e PD-L1.
Le cellule mesenchimali stromali del midollo osseo pro-
venienti dai pazienti con neuroblastoma con metastasi
midollari mostrano un maggiore potenziale osteogeni-
co rispetto alle cellule mesenchimali dei soggetti senza
metastasi al midollo. E stato dimostrato che le linee cel-
lulari dei neuroblastomi derivate dai soggetti con me-
tastasi midollari secernono livelli maggiori del miR-375
esosomico, che promuove la differenziazione osteoge-
netica delle cellule mesenchimali, e si candida quindi
come un nuovo biomarcatore e un potenziale bersaglio
per i pazienti con neuroblastomi che coinvolgono il mi-
dollo. Durante la morte cellulare indotta da attivazione
(AICD) i mitocondri vanno incontro ad alterazioni, che,
secondo i risultati di uno studio dellOPBG, dipendono
primitivamente dalle proteine di MAPK, in particolare
JNK1 e ERK1/2, che regolano la proteina pre-fissione
Drp1 e il fattore pre-apoptotico Bim. Lo studio ha anche
dimostrato che Bim & iporegolato nella leucemia acuta
linfoblastica a cellule T, che in questo modo sfugge al
controllo mediato da AICD.
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ALTRE TEMATICHE

Nei bambini infettati dall’HIV-1, che hanno iniziato la te-
rapia soppressiva antiretrovirale (ART), le concentrazioni
degli anticorpi specifici diretti contro I'HIV-1 si associano
alla persistenza del virus e possono essere usate per
misurare le dimensioni della riserva latente. Uno studio
ha raccomandato questa strategia nei bambini in ART
reclutati nelle sperimentazioni con vaccini terapeutici e
in altri protocolli che mirano alla soppressione da HIV-1.
Sono state analizzate le caratteristiche della sindrome da
distress respiratorio acuta (ARDS) correlata al COVID-19
e sono state messe a confronto con quelle del’lARDS
non correlata al COVID-19. E stata dimostrata una ana-
logia tra le due forme, anche se i pazienti con ARDS da
COVID-19, che mostrano una ridotta “compliance” del si-
stema respiratorio e ridotte concentrazioni di D-dimero,
presentano una maggiore mortalita.

E stato studiato il profilo immunologico dei bambini con
sindrome multisistemica inflammatoria correlata al CO-
VID-19 (MIS-C), che & stato messo a confronto con quello
della malattia di Kawasaki (MK). E stato dimostrato che la
risposta inflammatoria nella MIS-C & diversa rispetto alla
tempesta citochinica dell’infezione acuta severa da CO-
VID-19 e condivide diverse caratteristiche con la MK, da
cui se ne differenzia per le sottopopolazioni dei linfociti
T, l'interleuchina 17A e i biomarcatori associati al danno
arterioso. Inoltre, sono stati caratterizzati una serie di
autoanticorpi potenzialmente coinvolti nella patogenesi
della MIS-C. Una sperimentazione clinica randomizzata
internazionale ha studiato, su oltre 150 pazienti eterozi-
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goti per I'ipercolesterolemia familiare, gli effetti dell’anti-
corpo monoclonale Evolocumab verso il placebo. E stato
dimostrato che il farmaco & in grado di ridurre i valori del
colesterolo LDL di oltre il 44%, cosi come quelli di altre
variabili lipidiche, senza produrre effetti collaterali.

L'OPBG ha partecipato alla stesura di linee-guida inter-
nazionali per la gestione dell’iperammoniemia, un difetto
associato alle malattie del ciclo dell’'urea e alle acidemie
organiche, che nei bambini pud comportare edema ce-
rebrale, grave danno neurologico e persino la morte.
Le linee-guida si sono focalizzare in particolare sull’'uso
delle terapie sostitutive non-renali o renali che devono
essere orientate dai livelli di ammoniemia e dal quadro
clinico. E stato saggiato ex vivo il test della colchicina sul
sangue di un gruppo di pazienti affetti da Febbre Me-
diterranea (FM) con mutazioni patogenetiche in MEFV,
in soggetti asintomatici con varianti in MEFV, in soggetti
affetti da altri quadri clinici autoinfiammatori e in soggetti
di controllo. Il test ha identificato correttamente i pazien-
ti con FM, rivelandosi affidabile nella diagnosi di que-
sta malattia e nel sottoclassificare, a livello funzionale,
i soggetti con autoinfammazione correlata alla Pyrina.
L'OPBG ha partecipato ad uno studio internazionale che
ha indagato la mortalita a lungo termine dei bambini trat-
tati con 'ormone della crescita umano ricombinante, a
causa di un suo deficit isolato o di una bassa statura idio-
patica. L'analisi di oltre 24.000 casi non ha dimostrato un
aumento della mortalita globalmente considerata, anche
se ne ha evidenziato un aumento limitatamente ad alcu-
ne specifiche cause che potranno essere approfondite
attraverso un follow-up a pil lungo termine. La steatosi
epatica non-alcolica si associa a disbiosi del microbiota
intestinale. E stato studiato I'effetto della somministra-
zione di probiotici e prebiotici sul contenuto del grasso
epatico, sui biomarcatori della fibrosi e sulla composizio-
ne del microbioma. Dopo un anno di sperimentazione la
somministrazione simbiotica ha modificato il microbioma
fecale, ma non ha ridotto il contenuto di grasso nel fega-
to e neppure i marcatori della fibrosi epatica.
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DIREZIONE MEDICINA

SPERIMENTALE E DI PRECISIONE

Direttore: Franco Locatelli

La Direzione Medicina Sperimentale e di Precisione si
occupa di coordinare le attivita delle due Strutture com-
plesse, Officina Farmaceutica e Terapie Cellulari Innova-
tive, che integrano tra loro competenze atte a sviluppare
farmaci innovativi di medicina sperimentale disegnata ad
hoc sul paziente. La medicina di precisione rappresenta
la nuova frontiera nel trattamento di varie forme tumorali,
e 'immunoterapia ne & un valido esempio. In questo am-
bito, la Direzione svolge un ruolo di rilievo nazionale ed
europeo, sviluppando e applicando clinicamente terapie
innovative basate su linfociti T del paziente manipolati
geneticamente in laboratori di elevata specializzazione
ed approvati dall’AIFA per la produzione di farmaci ad

utilizzo umano. La modifica genetica consente di inserire
nelle cellule effettrici del paziente molecole chimeriche
(CAR) in grado di reindirizzare le cellule T al tumore per
indurre I'eliminazione di quest’ultimo.

Le attivita della Direzione coprono i diversi aspetti di
questo sistema complesso, che includono lo sviluppo
dei vettori di terapia genica, I'esecuzione degli studi
pre-clinici fondamentali per la strutturazione del dossier
regolatorio, la validazione dei metodi di produzione e di
quelli analitici per i controlli di qualita del prodotto farma-
cologico, la produzione del farmaco stesso, la gestione
del monitoraggio dei pazienti post-infusione delle CART.

OFFICINA FARMACEUTICA Responsabile: Franca Fassio

OBIETTIVI

L'Officina Farmaceutica (OF) dell’lOspedale Bambino
GesU e dedicata alla generazione di prodotti di terapia
cellulare e genica, configurabili nel’lambito delle tera-
pie avanzate (ATMP - Advanced Therapy Medical Pro-
ducts). Creata all'interno dei laboratori di ricerca situati
nella zona di San Paolo fuori le Mura, la struttura ha una
superficie di circa 1.400 mq, che la rende la pil grande
GMP facility presente in ambito accademico sul territorio
italiano. Nell’arco del 2020, I'OF e stata ispezionata ed
approvata da parte dell’Agenzia Regolatoria AIFA per il
nuovo assetto rimodulato dell’area di produzione, che
conta oggi 8 stanze di manipolazione per i prodotti geni-
camente modificati con vettori virali, e una stanza per la
manipolazione estensiva dei prodotti cellulari.

LE ATTIVITA DEL 2020

L'OF & impegnata in uno studio clinico che impiega Cel-
lule Mesenchimali Stromali (MSC) e tre studi clinici basati
su cellule CAR-T. In particolare, nel 2020 si & occupata
del trasferimento tecnologico di due nuovi prodotti di te-
rapia CAR-T, uno per I'impiego di una piattaforma auto-
matizzata per la produzione delle cellule CAR T utilizzan-
do un vettore lentivirale per I'espressione del recettore
CAR.CD19, mentre il secondo processo e relativo allo
sviluppo di un prodotto CAR-T destinato ai pazienti affet-
ti da linfoma non-Hodgkin, da linfomi del mediastino, da
linfomi anaplastici a larghe cellule e da linfomi T cutanei.

Cellule Mesenchimali Stromali

L'OF & stata impegnata nel 2020 nello sviluppo di un
nuovo processo di produzione per cellule staminali me-
senchimali partendo da un prelievo di cellule midollari e
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generando un prodotto clinical grade, considerando le
richieste regolatorie che I'’Agenzia del Farmaco ha for-
mulato durante l'ultima ispezione per ottimizzare il pro-
cesso produttivo di questo prodotto cellulare.

Cellule CART

OF & la GMP facility piu attiva sul territorio italiano per
la produzione di cellule CAR-T a partire da aferesi au-
tologhe del paziente geneticamente modificate grazie
all'impiego di vettori virali. Con l'attivazione dell’OF, I'O-
spedale ha sviluppato, per la prima volta nel nostro Pa-
ese, due studi accademici di Fase /Il mirati a testare la
sicurezza d’'uso e I'efficacia dei T linfociti geneticamente
modificati attraverso I'introduzione di recettori chimerici
(CAR, Chimeric Antigen Receptor), per essere reindiriz-
zati sul bersaglio tumorale.

Nel 2020, OF ha sviluppato due nuovi approcci CAR-T:

®m  Prodotto CAR-T, basato su un recettore specifico per
I'antigene CD30, per il trattamento dei pazienti affet-
ti da linfoma di Hodgkin, o da linfoma non Hodgkin
CD30 positivo.

= Processo automatizzato per la generazione di CAR-T
basato sull’impiego di una piattaforma lentivirale per
veicolare un CAR specifico per I'antigene CD19 ed
un sistema chiuso automatizzato per ridurre la mani-
polazione e i costi associati alla produzione.

PRINCIPALI RISULTATI

Nel 2020, sono proseguite le Fasi Il dei due studi clinici
che utilizzano:

m  Cellule T specifiche per I'antigene CD19 (CAR.CD19)
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nei pazienti pediatrici affetti da leucemia linfoblastica
acuta refrattaria/recidivata o linfoma non Hodgkin.

m  Cellule T specifiche per I'antigene GD2 (CAR.GD2)
nei pazienti pediatrici affetti da neuroblastoma refrat-
tario/recidivato.

m Si & conclusa I'attivita di validazione del processo
produttivo delle cellule CAR.CD19 T mediante pro-
cesso automatizzato.

Le attivita svolte dall’OF, in stretta collaborazione con
il Dipartimento di Oncoematologia, hanno permesso
di dimostrare la sicurezza e la fattibilita dei trattamenti
proposti.

APPROVAZIONI AIFA - AGENZIA REGOLATORIA
NAZIONALE

m  Giugno 2016: autorizzazione per la produzione di
cellule stromali mesenchimali.

m  Giugno 2017: autorizzazione per la produzione di
cellule T linfocitarie trasdotte con vettori retrovirali.

m  Gennaio 2019: autorizzazione alla produzione di me-
dicinali cellulari e genici per I'utilizzo umano.

m  Marzo 2020: autorizzazione della nuova configura-
zione di OF con 8 stanze di terapia cellulare.

m  Novembre 2020: valutazione del dossier del prodotto
automatizzato per la produzione delle cellule CAR-T.

TERAPIE CELLULARI INNOVATIVE Responsabile: Concetta Quintarelli

OBIETTIVI

Sviluppare terapie cellulari e geniche innovative nel set-
tore primariamente pediatrico e oncologico. Il principale
campo d’azione dell’Unita e il settore dellimmunotera-
pia adottiva, con I'obiettivo di sviluppare prodotti tera-
peutici basati sulle cellule del sistema immunitario dei
pazienti (prodotti autologhi) o dei donatori sani (prodotti
allogenici) geneticamente modificati con vettori virali per
indurre I'espressione di recettori chimerici (CAR) diretti
verso antigeni espressi sulla membrana delle cellule ne-
oplastiche. L'Unita, dopo avere raccolto i dati preclinici di
efficacia dei nuovi prodotti, si occupa del Trasferimento
Tecnologico del farmaco presso la seconda Unita della
Direzione Medicina Sperimentale e di precisione, ovvero
I’OF che si occupa dello sviluppo GMP. Le attivita dell’U-
nita garantiscono il monitoraggio del paziente post-in-
fusione del farmaco di terapia cellulare/genica. Infatti,
come previsto dai protocolli clinici, € necessario studiare
e monitorare in maniera approfondita i pazienti trattati, al
fine di verificare la farmacocinetica del prodotto, e indi-
viduare marcatori biologici che correlano con la risposta
al trattamento o con l'insorgenza di tossicita specifiche.

LE ATTIVITA DEL 2020

® Immunomonitoraggio dei pazienti arruolati nei trial

clinici CAR.CD19 e CAR.GD2 T cell, per la valutazio-
ne della farmacocinetica di espansione del prodotto
cellulare infuso, della sua caratterizzazione in termini
di marcatori di memoria immunologica, attivazione
ed “exhaustion”.

m  Studio dei marcatori solubili nel siero e nel liquor dei
pazienti arruolati nei trial clinici CAR.CD19 e CAR.
GD2 T cell, al fine di identificare marcatori precoci di
tossicita e risposta. Tale monitoraggio e fondamen-
tale nel supportare la diagnosi differenziale della
tossicita correlata al trattamento, con eventi clinici
invece associati alla malattia o a possibili infezioni
nel paziente.

m Lo stesso monitoraggio & stato applicato anche ai
pazienti che ricevono prodotti commerciali CAR-T
presso il Dipartimento di Onco-ematologia.

m  Trasferimento tecnologico GMP presso I'OF di un
prodotto innovativo che si basa su cellule effettrici
geneticamente modificate con un recettore chime-
rico antigenico per bersagliare le cellule leucemiche
dei pazienti affetti da Leucemia Mieloide Acuta

m  Trasferimento tecnologico GMP presso I'OF di un
prodotto innovativo basato sulle cellule effettrici ge-
neticamente modificate con un recettore chimerico
antigenico per bersagliare le cellule dei pazienti af-
fetti da Linfoma.

\
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GENETICA CLINICA E DISMORFOLOGIA

Responsabile: Maria Cristina Digilio

AREA DI RICERCA
GENETICA E MALATTIE RARE

OBIETTIVI

Caratterizzare, a livello molecolare, le sindromi genetiche e definirne la storia naturale; identificare correlazioni
genotipo-fenotipo di rilevanza clinica; sviluppare linee-guida assistenziali.

Responsabile: Marco Tartaglia ‘
PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI
m Caratterizzazione di fenotipi correlati a nuovi ge- tre condizioni sindromiche (ciliopatie, tubulinopatie,
| NUMERI DELLAREA DI RICERCA ni-malattia (GALNT2, TOGARAM1, WWP1) e nuove sindrome KBG, RASopatie, cromatinopatie).

sindromi da microsbilanciamenti cromosomici (de-

lezione 1p3613-1p36.12, delezioni 7q11.23 atipiche). m Conduzione di sperimentazioni cliniche e identifica-

zione di nuovi marcatori nell’ipercolesterolemia fa-
m Correlazioni genotipo-fenotipo nella neurofibroma- miliare in eta pediatrica.
tosi 1, nella sindrome da delezione 22g11.2, e in al-

PUBBLICAZIONI PROGETTI

IMPACT FACTOR GREZZO STUDI CLINICI ACCADEMICI

PUBBICAZIONI INTERNAZIONALI STUDI CLINICI SPONSORIZZATI

GENI-MALATTIA IDENTIFICATI MALATTIE METABOLICHE

Responsabile: Carlo Dionisi Vici

OBIETTIVI

OBIETTIVI DELLAREA Estendere la ricerca traslazionale nel campo delle malattie metaboliche ereditarie attraverso lo studio del me-
taboloma, dei meccanismi fisiopatologici e dei determinanti genetici, per definire nuovi biomarcatori, migliorare
le conoscenze sulla storia naturale delle malattie e sviluppare nuovi approcci terapeutici di tipo farmacologico,

nutrizionale e trapiantologico.

Migliorare la conoscenza delle malattie ereditarie semplici, identificare nuove condizioni cliniche, comprenderne le
basi molecolari e i meccanismi patogenetici, sviluppare nuovi test diagnostici e linee-guida assistenziali, al fine di
ottenere risultati di potenziale trasferimento ai pazienti. Una parte significativa delle attivita & rivolta alle malattie rare

e ai pazienti senza diagnosi. PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Caratterizzazione del profilo lipidomico e proteo- ®m Nuove metodiche di laboratorio per I'analisi targe-
mico nei pazienti con malattia di Pompe. ted dei biomarcatori e per il monitoraggio terapeu-
tico del farmaco.

UNITA DI RICERCA

GENETICA MOLECOLARE E GENOMICA FUNZIONALE Responsabile: Marco Tartaglia

OBIETTIVI

m Caratterizzazione clinica, biochimica, strumentale e
studio della risposta terapeutica nelle malattie me- = Attivazione di una piattaforma per lo studio del me-
taboliche (acidemia propionica e metilmalonica, ma- taboloma.
lattie lisosomiali, sindrome Kearns-Sayre).

MALATTIE NEUROMUSCOLARI

Responsabile: Enrico Silvio Bertini

Comprendere le basi molecolari delle malattie rare e dei pazienti senza diagnosi, attraverso l'identificazione di nuovi
geni-malattia e la caratterizzazione dei loro meccanismi patogenetici, mediante 'uso di approcci sperimentali in silico,
in vitro e in vivo; trasferire le nuove tecnologie -omiche nella pratica clinica con particolare attenzione ai pazienti senza OBIETTIVI
diagnosi.

Sviluppare la medicina traslazionale nell’ambito delle malattie neuromuscolari e neurodegenerative; contribuire
a definire nuovi fenotipi e identificare nuovi geni-malattia; innovare i protocolli di valutazione funzionale delle
malattie progressive; sviluppare algoritmi in grado di integrare la diagnosi clinica, neuroradiologica, miopatolo-
gica, enzimatica e genetica; definire la storia naturale delle malattie rare d’interesse; attiva partecipazione alle

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m |dentificazione di una nuova sindrome genetica  ® Identificazione di nuovi geni (H3F3A e H3F3B, NR-

classificabile nel gruppo delle RASopatie causata
da mutazioni del gene MAPK1 e comprensione del
meccanismo molecolare della malattia.

Identificazione di VPS4A come gene-malattia cor-
relato ad una nuova ciliopatia con coinvolgimento
multisistemico e caratterizzazione dei processi cel-
lulari nei quali & coinvolto (segregazione dei cromo-
somi e divisione cellulare, formazione del cilio).

Identificazione di una nuova malattia neurodegene-
rativa pediatrica causata dalla disfunzione endoso-
miale e lisosomiale dovuta alle mutazioni del gene
CLCN6.

ROS, PIGK e UGDH,) implicati in un gruppo etero-
geneo di malattie genetiche caratterizzate da qua-
dri clinici complessi e interessamento neurologico.

Sviluppo e caratterizzazione di diversi modelli in vi-
tro e in vivo di malattia basati sull’'uso delle cellule
staminali pluripotenti indotte e sul modello animale
zebrafish.

sperimentazioni cliniche osservazionali o terapeutiche.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m |dentificazione di un nuovo gene-malattia mito- ® Descrizione di un modello cellulare neuronale
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condriale a trasmissione recessiva da difetto di
MRPL24, che codifica una proteina componente del
mitoribosoma.

Identificazione di un nuovo gene-malattia respon-
sabile di una forma di leucodistrofia a trasmissione
recessiva da difetto di RNF220, una ligasi E3 che
svolge un ruolo nel turnover delle lamine nucleari.

umano da iPSc per lo sviluppo di terapie per i di-
fetti dei trasportatori della Riboflavina nel contesto
della sindrome di Brown Vialetto (in collaborazione
con I'Unita di Ricerca di Genetica Molecolare e Ge-
nomica Funzionale).
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MALATTIE NEUROLOGICHE E NEUROCHIRURGICHE

Responsabile: Federico Vigevano

OBIETTIVI

Effettuare ricerche traslazionali con finalita diagnostica e terapeutica, con particolare riferimento alle epilessie,
alle cefalee, ai disordini del movimento, alle malattie demielinizzanti, alle patologie neurologiche in epoca neona-
tale; integrazione dei sistemi di imaging avanzato e realta aumentata nella pianificazione chirurgica e nella defi-
nizione dei network anatomo-funzionali nel campo delle malattie neurologiche e neuro-oncologiche; sviluppare
sperimentazioni cliniche dedicate alle patologie neurologiche genetiche, con farmaci modificanti il decorso della
malattia ed alle patologie inflammatorie.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

® Individuazione di target biologici per la cura delle rante il lockdown di marzo-aprile 2020, in assenza
neoplasie cerebrali. di efficacia dei comuni farmaci di profilassi antiemi-

_— . . . cranica.
m Correlazioni genotipo-fenotipo nelle encefalopatie

epilettiche; eziologia/semeiologia delle convulsioni = Caratterizzazione neuropsicologica della perce-
neonatali. zione del tempo in una coorte di pazienti con sin-
drome di Tourette.

m Dimostrazione di un effetto positivo della riduzione
dello stress scolastico sull'emicrania pediatrica du-

MALATTIE RENALI Responsabile: Francesco Emma

OBIETTIVI

Studiare i meccanismi fisiopatologici della cistinosi nefropatica e delle malattie renali immuno-mediate; svolgere
ricerche cliniche in ambito nefrologico; partecipare ai registri delle malattie renali.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m |dentificazione mediante drug-screening di un = Pubblicazione dei risultati di uno studio clinico ran-
nuovo potenziale candidato terapeutico per la cisti- domizzato multicentrico italiano, sponsorizzato da
nosi nefropatica. AIFA, sul trattamento della prima recidiva della sin-

. . - me nefrosica idi i | bambino.
m Identificazione di un nuovo biomarker predittivo del drome nefrosica idiopatica del bambino

lupus eritematoso sistemico.

MICROBIOMA UMANO Responsabile: Lorenza Putignani

OBIETTIVI

Sviluppare e applicare algoritmi bioinformatici nello sviluppo delle mappe dei microbiomi pediatrici associati a
condizioni fisiologiche e patologiche gastrointestinali o gastrointestinali-correlate; realizzare, ampliare e mante-
nere la banca dei microbiomi pediatrici e dell’adulto; analizzare con strumenti -omici e meta-omici il genoma, il
metaboloma e il proteoma dei microbiomi intestinali e di altri distretti; disegnare pipeline proteomiche e meta-
proteomiche; trasferire alla clinica del trapianto fecale, alla diagnostica del microbiota intestinale e alla scelta dei
profili nutrizionali correttivi della disbiosi, i profili microbiotici associati ad alcune patologie pediatriche median-
te algoritmi originali di decision support system; finalizzare I'allestimento della suite proteomico-metabolomica
dell’Area.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Applicazione di pipeline shotgun alla caratterizza- ® Applicazione delle pipeline di sequenziamento ge-
zione del batterioma, del micoma, del viroma nel mi- nomico per la caratterizzazione dei patogeni diver-

crobiota delle vie aeree e al microbiota fecale nei
pazienti affetti da COVID-19.

Finalizzazione della biobanca di microbioma umano
alle principali patologie pediatriche e agli stati fisio-
logici.

genti (“ignoti”) e del viruloma e del resistoma dei
ceppi microbici.

Disegno di pipeline shotgun “agnostiche” per la ca-
ratterizzazione dei parassiti nelle comunita microbi-
che complesse.
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FISIOPATOLOGIA DEL TESSUTO OSSEO

Responsabile: Andrea Del Fattore

OBIETTIVI

Identificare i meccanismi molecolari e cellulari responsabili di patologie ossee rare; contribuire a caratterizzare
nuovi fenotipi e a comprenderne i meccanismi di malattia; sviluppare nuovi tool diagnostici e prognostici per le
malattie caratterizzate da alterazioni della massa ossea; definire le alterazioni osteo-immunologiche nelle patolo-
gie associate a una riduzione della massa ossea; studiare i meccanismi responsabili dell'insorgenza dell’osteosar-
coma e sviluppare nuovi approcci terapeutici; analizzare gli aspetti endocrini del tessuto osseo.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Dimostrazione che le alterazioni autonome delle croRNA nelle cellule ossee dei pazienti con ridotta
cellule ossee (incremento dell’osteoclastogenesi massa ossea.
e del riassorbimento osseo e riduzione dell’attivita

m |dentificazione di nuovi tool diagnostici per le pato-
degli osteoblasti), con la cooperazione di fattori si- logie con osteolisi progressiva.

stemici, sono responsabili dell’osteolisi progressiva

nei pazienti affetti dalla malattia di Gorham-Stout. = Caratterizzazione di un nuovo approccio terapeu-

tico per stimolare la formazione ossea nei pazienti
m Caratterizzazione del profilo di espressione dei mi- con cistinosi nefropatica.

Lysotracker Red

LAMP1-GFP

p.Tyr553Cys

Aumentata grandezza e difetto di acidificazione dei lisosomi e degli endosomi tardivi nelle cellule che esprimono la proteina mutata CLCN6Y553C
responsabile di una nuova malattia neurodegenerativa a insorgenza infantile. LAMP-GFP é stato utilizzato per marcare i vacuoli, mentre la
colorazione LysoTracker Red é stata usata come marcatore della corretta acidificazione delle vescicole. Le cellule mutate sono messe a confronto
con le cellule che esprimono la proteina CLCN6 wild-type.

159 I



N Contrch
. Rsvran syndrome

E 1k
E... ‘ B Urrsoheed aubject e ;
2 i e 5

. -
L] 1
™ ,“
'L L! " - %
-"\-;. 5
azy S L '
L) - ™
‘ -
.“ - g ',ﬂ A
] — iy ey
-D-'nanidlﬂ.

La sindrome di Rahman, causata da mutazioni nel gene HISTIHE, e caratterizzata da uno specifico profilo di metilazione del DNA, identificabile nei
leucociti, che differenzia i pazienti (rosso) e i controlli sani (blu) mediante analisi di clustering e multidimensional scaling (MDS). La firma epigenetica
ha permesso di diagnosticare un paziente in precedenza senza diagnosi. Questa firma epigenetica presenta alta sensibilita e specificita (immagine
a destra).

Posizione e conseguenze funzionali delle
mutazioni di MAPK1 implicate in una nuova
RASopatia. | residui affetti dalle mutazioni
(superfici violetto semitrasparenti) sono
mostrati nella struttura di MAPK1 che
interagisce con MKP3 (superficie verde
semitrasparente). La maggioranza delle
mutazioni colpisce i residui localizzati
all'interfaccia MAPK1:MKP3, destabilizzando
I'interazione tra le due proteine. Al contrario,
lle74 e Ala174, la cui posizione & mostrata
nella conformazione attiva e inattiva di MAPK1
(destra), sono posizionate in prossimita del
sito attivo della chinasi, in regioni critiche per
il controllo dell’attivita catalitica (segmento di
attivazione, giallo; elica C, celeste) L'analogo
dell’ATP & mostrato in arancio.
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La funzione difettiva di VPS4A causa profonde alterazioni nel numero dei centrosomi e nell’organizzazione del fuso mitotico e conseguentemente
nella corretta divisione dei cromosomi durante la divisione cellulare. Le immagini sono state acquisite con microscopia confocale sulle colture

di fibroblasti sincronizzati di un paziente con mutazione di VPS4A (R284W) e di un soggetto non affetto. Le cellule sono state colorate usando
anticorpi contro la pericentrina (marcatore del centrosoma, verde) e contro I'alfa-tubulina (marcatore del fuso mitotico). | cromosomi sono stati
colorati con DAPI (blu). Il grafico a destra mostra I’elevato numero di fibroblasti primari del paziente con mutazione in VPS4A che presentano
centrosomi multipli.
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AREA DI RICERCA MALATTIE
MULTIFATTORIALI E MALATTIE COMPLESSE

Responsabile: Alberto Eugenio Tozzi .

| NUMERI DELLAREA DI RICERCA

PUBBLICAZIONI PROGETTI

IMPACT FACTOR GREZZO STUDI CLINICI ACCADEMICI
PUBBICAZIONI INTERNAZIONALI STUDI CLINICI SPONSORIZZATI

OBIETTIVI DELLAREA

Studiare I'epidemiologia delle malattie, la prevenzione, la predizione della prognosi e le terapie attraverso l'inte-
grazione di dati a diversi livelli, inclusi quelli genetici, clinici ed ambientali; identificare e analizzare i meccanismi
complessi alla base delle malattie infettive, delle vaccinazioni, dell’obesita, delle malattie neuropsichiatriche, cardio-
logiche, epatiche e allergiche; interpretare informazioni digitali, applicare algoritmi di intelligenza artificiale e valutare
soluzioni tecnologiche innovative per la gestione delle malattie complesse.

UNITA DI RICERCA

CARDIOPATIE Responsabile: Fabrizio Drago

OBIETTIVI

Valutare I'applicabilita delle nuove metodologie interventistiche e non, nella diagnosi e nella cura dei difetti con-
geniti cardiovascolari, delle cardiopatie acquisite e delle anomalie del ritmo cardiaco; applicare le tecniche avan-
zate di imaging cardiaca nella diagnosi e nella terapia dei pazienti pediatrici cardiopatici; integrare le nuove
tecniche di imaging con la mappatura elettro-anatomica intracardiaca nelle procedure di elettrofisiologia e car-
diostimolazione; valutare nuove metodologie di diagnostica medica ed interventistica nei pazienti affetti da car-
diopatie congenite e/o cardiomiopatie e/o canalopatie; studiare e valutare nuove tecniche di diagnosi e cura nei
pazienti che necessitano di terapia intensiva; studiare la trapiantologia cardio-polmonare; studiare le procedure
cardiochirurgiche per azzerare le percentuali di rischio e le complicanze; studiare I'utilizzo del cuore artificiale nei
pazienti pediatrici per migliorare gli esiti clinici; studiare la terapia e la cura delle patologie dell’apparato cardio-
vascolare nei pazienti affetti da patologie neurodegenerative e oncologiche.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Conferma dell’efficacia di nuove tecniche per la impianto 3D, evidenziando che il sito ventricolare de-
crioablazione delle tachicardie nodali da rientro stro puo essere efficace nel preservare i valori sisto-
nel paziente pediatrico con attenzione al ruolo del lici della funzione e la sincronia cardiaca nei pazienti
low-voltage bridge e dei substrati elettrofisiologici, ri- pediatrici con un impianto a ‘fluoroscopia zero'.

portando in modo estensivo le pili recenti tecniche di
ablazione attuabili nei pazienti con cardiopatia con-
genita acquisita e non in un volume specifico.

m Dimostrazione che eta e sesso dei pazienti con tetra-
logia di Fallot hanno un ruolo importante nella pre-
parazione, esecuzione e valutazione della RMN car-

Valutazione del quadro ecocardiografico dei neo-
nati e lattanti con pacemaker impiantabile; evidenza,
dopo un follow-up di 5 anni, che i pazienti manten-
gono una buona funzione sistolica del ventricolo si-
nistro a dimostrazione dell’efficacia dell'impianto in
questa popolazione; nello studio dei device impian-
tabili & stato utilizzato con successo il protocollo di

diaca, un risultato importante per I'applicazione di
protocolli specifici sulla base delle differenze di ge-
nere; nei pazienti con sindrome di Down & stato di-
mostrato che il tipo di cardiopatia congenita e critico
sulla morbidita e sulla mortalita e deve percio essere
tenuto in considerazione nell’approccio clinico-tera-
peutico.
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= Dimostrazione che nei pazienti con sindrome di Ke-

arns-Sayre e possibile prevenire la morte cardiaca
improwvisa e il blocco completo applicando un pro-
tocollo specifico di follow-up cardio-aritmologico
e utilizzando un approccio multidisciplinare; sono
stati descritti gli aspetti cardiovascolari e genetici di
un gruppo di pazienti affetti da laminopatia, eviden-
ziando alcune caratteristiche specifiche; sono stati
aggiornati i risultati di un ampio studio sulle RASo-
patie, che supportano 'importanza dei protocolli car-
diologici e del follow-up in questi pazienti.

m Approfondimento degli aspetti della prevenzione e

delle terapie cardiovascolari avanzate nella distrofia
di Duchenne e nella cardiomiopatia dilatativa; sono
stati studiati gli effetti dell’atrofia miocardica persi-
stente nei paziente con Duchenne e LVAD (cuore
artificiale), in presenza di un rimodellamento del
ventricolo sinistro; sono state messe a confronto I'e-
cocardiografia bidimensionale speckle tracking e la
RMN cardiaca per identificare la loro capacita nel ri-
conoscere le regioni di edema miocardico acuto e di
fibrosi subacuta nei pazienti con miocardite focale e
normale frazione di eiezione.

NEUROPSICHIATRIA Responsabile: Stefano Vicari

OBIETTIVI

Definire il profilo neuropsicologico e psicopatologico dei bambini e degli adolescenti con disturbi del neurosvilup-
po e psicopatologici; sviluppare protocolli di intervento basati sull’evidenza nei bambini e negli adolescenti con
disturbi del neurosviluppo e psicopatologici.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

Profilo neuropsicologico prototipici, quali la tendenza all’evitamento delle re-
lazioni sociali, la presenza di pensieri ossessivi e I'u-

m Approfondimento del fenotipo clinico e neurocom- more disforico, contenuti insoliti di pensiero e per-

MEDICINA PREDITTIVA E PREVENTIVA Responsabile: Alberto Eugenio Tozzi

OBIETTIVI

Studiare I'impatto delle vaccinazioni e dell’esitazione vaccinale; studiare I'efficacia della comunicazione digitale
e I'innovazione nel consenso informato; utilizzare le tecnologie 3D per lo studio delle patologie complesse; pro-
muovere la salute del bambino nei primi 1000 giorni di vita; sviluppare algoritmi di intelligenza artificiale per otti-
mizzare il percorso del paziente; analizzare i fattori che influenzano la sensibilita all’insulina sistemica e cerebrale
e diagnosticare la ridotta sensibilita all’'azione dell’lormone in alcune patologie; verificare il ruolo dei microRNA
nella patogenesi e nello sviluppo delle malattie; analizzare i fattori che influenzano la sensibilita all’insulina siste-
mica e cerebrale; studiare la patogenesi, la diagnosi, la gestione e la prognosi della malattia allergica del bambino
con approcci innovativi; gestire la rinite allergica attraverso sistemi digitali; studiare la patogenesi, la diagnosi, la
gestione e la prognosi della malattia allergica del bambino con approcci innovativi; programmare studi epidemio-
logici per valutare la patogenesi della malattia allergica; sviluppare ricerche cliniche traslazionali sulla patologia
allergica respiratoria, alimentare e da farmaci; studiare I'effetto dell’interazione tra genetica, ambiente prenatale
e dieta nel primo anno di vita sulla patogenesi dell’infiammazione cronica e delle patologie cardiometaboliche;
studiare strategie efficaci per la diagnosi e il trattamento dell’obesita pediatrica; studiare le alterazioni del rimo-
dellamento osseo nel paziente complesso con ridotta massa ossea e con malattie rare.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

= Sviluppo di linee-guida per lo sviluppo del processo  ®m Dimostrazione dell’accuratezza dei livelli sierici di

portamentale dei bambini con microduplicazione
7911.23 e dimostrazione di un profilo neurocompor-
tamentale "attenuato" rispetto alla sindrome di Wil-
liams, con disturbi d'ansia e difficolta nella produ-
zione linguistica.

Dimostrazione, nei bambini con delezione 2p16.3 in-
cludente il gene NRXN1, di deficit cognitivi e, nel 66%
dei casi, di comorbidita con il disturbo dello spettro
autistico.

Caratterizzazione del profilo linguistico dei bambini
con sindrome di Noonan.

Profilo psicopatologico

= Dimostrazione che gli alti livelli di accomodamento

familiare si associano a maggiore compromissione
del funzionamento globale del paziente e a mag-
giore sintomatologia depressiva associata al DOC.

Caratterizzazione del profilo psicopatologico de-
gli adolescenti con disturbo psichiatrico grave e
sindrome di rischio psicotico, con evidenza di tratti

dita di insight critico rispetto alla propria condizione.

Dimostrazione che nessuna delle varianti genetiche
presenti nella regione 22q11.2 correla con I'esordio
schizofrenico nei bambini e negli adolescenti con
sindrome da delezione del cromosoma 22.

Procedure di intervento basate sull’evidenza

m Osservazione che il training mindfulness nei bambini

con ADHD genera miglioramenti nelle prove neurop-
sicologiche e in alcuni sintomi tipici dellADHD.

Documentazione degli effetti benefici prodotti dalla
Terapia Mediata dai Genitori sui sintomi core del di-
sturbo dello spettro dell’autismo.

Dimostrazione di una maggiore efficacia di un pro-
tocollo di stimolazione cerebrale non invasiva (tDCS)
pill intensivo e associato a un training cognitivo, ri-
spetto a un protocollo di intervento meno intensivo
e senza training cognitivo somministrato in associa-
zione alla stimolazione cerebrale.

di consenso informato negli studi clinici, condivise
dal consorzio Europeo dello studio i-Consent.

Sviluppo di un algoritmo di intelligenza artificiale
per la diagnosi clinica della pertosse nel bambino <1
anno con un'accuratezza dell’80%.

Stima dell’efficacia del vaccino antinfluenzale nella
prevenzione dell’influenza in Europa nella stagione
2019/2020.

Stima dell'impatto delle infezioni da virus respirato-
rio sinciziale nella popolazione pediatrica di eta <5
anni non ospedalizzata in due regioni italiane (La-
zio e Puglia).

Realizzazione di due biogel nanostrutturati multifun-
zionali in grado di rilasciare molecole di interesse
biologico per applicazioni nell’ambito della rigene-
razione dell’epitelio.

Identificazione di siti di legame tra microRNA e ge-
noma virale (coronavirus) utilizzabili come potenziali
bersagli molecolari da parte di specifici inibitori (oli-
gonucleotidi antisenso modificati).

acido urico nell’'identificare alcune complicanze
dell’obesita, complicanze renali, epatiche e dell’al-
terata tolleranza al glucosio.

Dimostrazione dell’associazione tra i livelli elevati di
HOMA-IR, un indice di insulino-resistenza sistemica
e cerebrale, nel paziente con disturbi dello spettro
autistico.

Caratterizzazione dei segnali meccanici e i mecca-
nosensori coinvolti nella patogenesi di alcune ma-
lattie multifattoriali.

Trattamento dell’lasma con una nuova terapia biolo-
gica (Dupilumab).

Conclusione del protocollo Aferesi IgE nei pazienti
gravemente allergici e prosecuzione del protocollo
OSAFA (Omalizumab nel trattamento dell'asma se-
vera associata ad allergia alimentare).
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PATOLOGIE EPATO-INTESTINALI

Responsabile: Alberto Eugenio Tozzi (ad interim)

OBIETTIVI

Identificare nuovi marcatori tissutali e circolanti utili per individuare precocemente I'insorgenza di complicanze
epatiche acute e croniche post-trapianto.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Osservazione che la terapia antibiotica post-inter- ® Dimostrazione che nei pazienti affetti da aciduria me-

vento di Kasai ha effetto nel ridurre il livello di bili- tilmalonica I'acido metil-citrico e 'lFGF21 sono indica-
rubina nell’iniziale periodo postoperatorio, sebbene tori di un aggravamento della malattia, con impatto a
non influisca sul miglioramento delle complicanze lungo termine sull’esito post-trapianto epatico.

epatiche e sistemiche in attesa di trapianto e nep-
pure sui tempi di sopravvivenza con fegato nativo.

m Valutazione, ad un anno dal trapianto di fegato, dei li-
velli di Vitamine A e E, che risultano aumentati, men-
tre i livelli di Vitamina D non subiscono modificazioni
significative dopo il trapianto, con persistenza del
deficit nel 36.3% dei pazienti; questi risultati suggeri-
scono la necessita di una piu attenta valutazione del
regime nutrizionale post-trapianto.
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GENETICA MOLECOLARE DEI CARATTERI COMPLESSI

OBIETTIVI

Responsabile: Anna Alisi

prognostica dei biomarcatori non-invasivi.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

Ricercare biomarcatori diagnostici non-invasivi genetici, epigenetici, e/o circolanti di gravita del danno epatico
e co-morbidita, nella steatosi epatica non-alcolica (NAFLD) del bambino; individuare, in questa patologia, nuove
strategie terapeutiche volte al miglioramento del quadro clinico generale e dei parametri epatici, limitando al
minimo gli eventi avversi attraverso I'uso di supplementazioni farmacologiche naturali e valutando l'efficienza

m I|dentificazione di una nuova variante genetica della
proteina Klotho (KLB) che si associa alla NAFLD pe-
diatrica; la variante rs17618244 di KLB riduce I'e-
spressione della proteina sia nel fegato che in cir-
colo, correlando con la gravita del danno istologico.

m Dimostrazione che nei pazienti pediatrici con
NAFLD il trattamento con Idrossitirosolo e Vitamina
E per 4 mesi riduce la steatosi epatica, I'iperglice-

mia e l'inflammazione sistemica principalmente me-
diante un’azione anti-ossidante ed un aumento dei
livelli circolanti di IL-10.

La variante rs738409 del gene PNPLA3 e l'infiam-
mazione sistemica mediata da IL-6, sono marca-
tori di suscettibilita della steatosi epatica anche nei
bambini con sindrome di Down.
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In presenza di nutrienti o di insulina il livello di Pin1 aumenta. Pin1 modula molti effettori della via di segnalazione dell'insulina come IRS1,

AKT e GSK3b causando un aumento dell'assorbimento del glucosio, aumentando cosi la sensibilita all'insulina. laumento di Pin1 provoca

anche l'incremento delle specie reattive dell'ossigeno (ROS) che contribuiscono al danneggiamento delle cellule endoteliali. Pin1 agisce come
regolatore negativo di AMPK che e un regolatore principale del metabolismo cellulare ripristinando I'equilibrio energetico durante lo stress
metabolico. Questa riprogrammazione metabolica promuove il catabolismo (assorbimento del glucosio, glicolisi, ossidazione degli acidi grassi)

e la soppressione dell'anabolismo (sintesi di proteine, acidi grassi, glicogeno) promuovendo la sensibilita all'insulina. Infatti, i ROS mitocondriali
sono in grado di attivare AMPK e 'attivazione di AMPK limita la produzione di ROS tramite un meccanismo di feedback. Il legame di Pin1a CRTC2
modaula I'attivita trascrizionale dell'elemento cAMP-responsive (CRE) che & un regolatore dell'omeostasi del glucosio nel fegato. Infatti, una ridotta
soppressione degli enzimi gluconeogenici, che sono sotto I'attivita trascrizionale di CRE, & una delle principali cause di iperglicemia a digiuno nel

diabete. Il legame di Pin1 a SIK2 migliora la sua attivita chinasica che & un attore chiave nella secrezione di insulina mentre regola la funzione della

gluconeogenesi nel fegato.
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Mappa di voltaggio 3D dell’atrio destro
effettuato in pazienti con tachicardia da
rientro nel nodo atrioventricolare prima della
crioablazione della via lenta effettuata con
strategia ‘low-voltage bridge guided’. Nei
riquadri A e C si evidenziano low-voltage
Bridge di tipo | e nei riquadri B e D il low-
voltage Bridge & di tipo Il. | punti rossi
rappresentano i siti della registrazione del
fascio di His.

Nel riquadro A) mappaggio 3D effettuato
con pacing del tratto di efflusso ventricolare
destro (RVOT). La linea bianca € il limite tra
il RVOT e il setto medio al livello del tag del
fascio di His (in rosso). La stella mostra la
collocazione finale della punta del catetere.
Riquadro B) radiografia del paziente dopo
I'impianto del pacemaker endocardico.
Riquadro C) I'elettrocardiogramma del
paziente durante stimolazione che mostra
un’attivazione elettrica del cuore molto simile
a quella fisiologica.
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Modifica di vari parametri prima dell'impianto LVAD, dopo un mese e dopo un anno nei pazienti con Distrofia di Duchenne. In a) le modifiche
telediastoliche del ventricolo sinistro (LVEDD), in b) le modifiche dei diametri dell'estremita sistolica del ventricolo sinistro (LVESD), in c) le
modifiche telediastoliche (EDV) del ventricolo sinistro, in d) le variazioni dei volumi di sistolica del ventricolo sinistro (ESV) in e) i cambiamenti della
frazione di eiezione (EF) ed in f) le modifiche dello spessore relativo della parete (RWT).
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AREA DI RICERCA
IMMUNOLOGIA

Responsabile: Lorenzo Moretta .

| NUMERI DELLAREA DI RICERCA

PUBBLICAZIONI PROGETTI
IMPACT FACTOR GREZZO STUDI CLINICI ACCADEMICI

PUBBICAZIONI INTERNAZIONALI STUDI CLINICI SPONSORIZZATI

OBIETTIVI DELLAREA

Lattivita dell’area & focalizzata, per la ricerca di base, sulle cellule dell’lImmunita Innata, in particolare NK e ILC e sui loro
precursori e sul’immunita adattativa, in particolare sui linfociti T citotossici e B e sui loro precursori. La ricerca trasla-
zionale, strettamente connessa a quella di base, si focalizza sulle risposte immunitarie contro i tumori, sui meccanismi
cellulari e molecolari delle malattie autoimmuni e autoinfiammatorie, sulle immunodeficienze e sui vaccini. Studia il
microambiente soppressorio, tipico dei tumori, le cellule mieloidi soppressorie, i checkpoint inibitori, quali il PD-1, che
facilitano la crescita dei tumori, la loro espressione sulle cellule ad attivita anti-tumorale e I'effetto del loro silenziamen-
to in terapia. Studia la fisiopatologia delle malattie reumatiche, autoimmuni e auto-infiammatorie del bambino, in par-
ticolare il ruolo delle citochine e delle chemochine infammatorie e dei rispettivi recettori, rivolta all’identificazione di
nuovi biomarcatori e bersagli terapeutici. In collaborazione con I'Area di Oncoematologia, sviluppa approcci sofisticati
per la cura delle leucemie ad alto rischio, basati su trapianto aploidentico TaB-depleto e sull’'uso terapeutico di cellule
T e NK ingegnerizzate con recettori chimerici T (CAR) specifici per antigeni presenti selettivamente sulla membrana
esterna delle cellule tumorali. Nel contesto dell’emergenza dovuta a COVID-19, sono stati studiati aspetti fisiopatolo-
gici e immunologici dell’infezione, con particolare focalizzazione sui linfociti B memoria, sulla risposta anticorpale e
sulla presenza di precursori emopoietici “infiammatori” e la generazione di cellule NK “adattative”, con spiccata attivita
anti-virale. Viene valutato il possibile ruolo di queste cellule nel contenimento/evoluzione della malattia.

UNITA DI RICERCA

FISIOPATOLOGIA DEI LINFOCITI B Responsabile: Rita Carsetti

OBIETTIVI

Analizzare la memoria immunologica dei linfociti B a livello cellulare e molecolare; studiare la risposta delle cellule
B alle infezioni e ai vaccini.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Dimostrazione che lintensita dell’espressione del gue cordonale, ha evidenziato significative diffe-

marcatore CD27 distingue le MBCs CD27" e CD27°™
9. Con metodiche di NGS sono state sequenziate le
immunoglobuline espresse dalle due popolazioni e
@ stato dimostrato che le CD27%" sono un comparti-
mento plastico dal quale, nel corso della risposta alle
infezioni o alle vaccinazioni, vengono reclutate le cel-
lule che diventeranno CD27"9" e plasmacellule. Le
proporzioni relative delle CD27%" e CD27"9" cam-
biano nel corso della vita e costituiscono un mecca-
nismo di adattamento alle esigenze dell’organismo
(come in gravidanza) e durante le infezioni.

Il confronto, mediante SingleCell RNAseq, tra le cel-
lule B transizionali periferiche e le cellule del san-

renze in molti geni (fattori di trascrizione, molecole
del signaling, TLR, chemochine) coinvolti nel funzio-
namento delle cellule B.

Analisi dei cambiamenti del sistema immunitario ne-
gli operatori sanitari dell’Ospedale a seguito dell’infe-
zione da SARS-CoV-2 e dimostrazione di significative
differenze nella produzione di anticorpi anti-SARS-
CoV-2, che correlano con la gravita della malattia, e
di una diversa cinetica della risposta nelle infezioni
asintomatiche e lievi. La risposta precoce e transito-
ria di IgM, IgA e IgG distingue i soggetti asintomatici
dai pazienti con malattia lievi, che hanno una produ-
zione anticorpale pil lenta e piu persistente.
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IMMUNOLOGIA DEI TUMORI Responsabile: Lorenzo Moretta

= Studio delle vie di attivazione degli IFN di tipo | nelle

malattie autoinfiammatorie rare e individuazione di
nuovi meccanismi di signalling e di nuovi farmaci mo-

m lIdentificazione, in collaborazione con I'area di ricerca

Genetica e Malattie Rare, di una nuova malattia cau-
sata da mutazione R186C del gene cdc42; studio

OBIETTIVI

dulanti. dell’anomala risposta infammatoria e applicazione di
terapia biotecnologica di precisione nei pazienti.

Caratterizzare, a livello cellulare e molecolare, nel sangue dei pazienti con patologie virali, nuovi precursori lin-
foidi “inflammatori”, che danno origine alle cellule NK e T in grado di uccidere con particolare efficacia le cellule
tumorali o infettate da virus. Analizzare questi precursori nei pazienti con COVID-19 e stabilire possibili correla-
zioni con I'evoluzione e la prognosi della malattia. Analizzare le vescicole extra-cellulari (esosomi e microvesci-
cole) prodotte dalle cellule NK o dalle cellule tumorali. Analizzare I'effetto del microambiente dei tumori primari
e metastatici sulla funzione anti-tumorale delle cellule NK e ILC. Caratterizzare, dal punto di vista molecolare, le OBIETTIVI
cellule mieloidi soppressorie ed il loro effetto sulle risposte innate (NK e ILC) nel corso di patologie tumorali e
leucemiche. Analizzare I'espressione e la funzione di checkpoint con funzione inibitoria sulle cellule NK e ILC
nei pazienti con tumore e studiare i meccanismi che inducono I'espressione di PD-1 sulle cellule NK. Studiare le
relazioni tra le cellule NK e sottopopolazioni di cellule tumorali, con riferimento sia alla loro suscettibilita alla cito-
tossicita NK-mediata, sia al loro effetto inibitorio sulla funzione NK. Analizzare I'effetto di varie forme di IL-15 e del
suo complesso solubile sulla funzione NK.

IMMUNOLOGIA TRASLAZIONALE

Responsabile: Enrico Maggi

Analizzare i meccanismi dellimmunita adattativa nelle malattie immuno-mediate e oncologiche dell’eta pediatri-
ca, incluse le patologie rare immunologiche; valutare le interazioni tra I'immunita innata e adattativa e la conse-
guente plasticita della risposta cellulare specifica con ligandi di recettori Toll-like; studiare il recettore inibitorio
IL-1R8 espresso dalle cellule NK e dai granulociti eosinofili (GE) e il suo ruolo nell’interazione cellule NK-GE nel
microambiente tumorale; analizzare i precursori circolanti recentemente identificati nelle patologie autoimmuni e
nelle infezioni croniche con capacita differenziative verso i linfociti T ed NK e valutare i meccanismi dell'immuno-

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI genicita dei farmaci biologici e delle nuove terapie impiegate in queste patologie.

m Evidenziazione, nel neuroblastoma (NB), di due delle loro capacita inibitorie nel contesto del tra- PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

nuove sottopopolazioni tumorali mesenchimali, una
primitiva (CD133+/CD105-/TAZ+) ed una pil matura
(CD105+/CD133-/TAZ+) estremamente resistenti alla
lisi diretta da parte delle cellule NK, e capaci, dopo
co-cultura di inibire Iattivita citolitica delle NK con-
tro le cellule bersaglio K562. Prima dimostrazione
del ruolo diretto del co-attivatore trascrizionale TAZ
(attraverso il suo silenziamento) nel controllo della
attivazione funzionale delle cellule NK.

Prima dimostrazione nel nefroblastoma che le due
componenti principali del tumore (blastema ed epi-
telio) inibiscono I'attivita citolitica delle cellule NK
contro le cellule bersaglio K562, sia direttamente,
esclusivamente attraverso il contatto cellula-cellula,
sia indirettamente, inducendo una nuova sottopo-
polazione di macrofagi M2, capaci di inibire I'attivita
citolitica NK sulle cellule tumorali.

Dimostrazione, nel melanoma, che la presenza co-
stante nel plasma dei pazienti metastatici di alti li-
velli del complesso solubile IL-15/IL-15R a, puo
costituire un nuovo meccanismo di evasione immu-
nitaria, causando I'anergizzazione delle cellule NK.

Identificazione delle cellule polimorfonucleate sop-
pressorie di derivazione mieloide (PMN-MDSC), at-
traverso un approccio citofluorimetrico, e studio

pianto di cellule staminali (HSC) af} T- e B- depleto,
utilizzato per la cura delle leucemie ad alto rischio,
dimostrando che le PMN-MDSC presenti nel san-
gue periferico dei donatori post-mobilizzazione ri-
ducono le capacita anti-tumorali delle cellule NK
mature del donatore infuse attraverso diversi fattori
solubili (IDO e PGE2) e tramite il rilascio di esosomi
con funzione inibitoria.

Identificazione di nuovi precursori emopoietici in
grado di dare origine, in tempi molto piu brevi dei
precursori “tradizionali”, alle cellule NK mature par-
ticolarmente efficienti nella lisi di cellule tumorali e
nell’'inibire la replica virale. Una frazione significativa
di queste cellule esprime un recettore (NKG2C) che
conferisce loro una forte attivita proliferativa, inu-
suale nelle cellule NK mature convenzionali.

Identificazione dei meccanismi molecolari respon-
sabili dell’espressione del checkpoint inibitorio PD-1
sulle cellule NK e dimostrazione che i corticoste-
roidi, in combinazione con le citochine inflammato-
rie IL-12, IL-15 e IL-18 presenti nel microambiente tu-
morale, inducono I'espressione di PD-1, sia a livello
trascrizionale che post-trascrizionale, con impor-
tanti implicazioni cliniche circa I'utilizzo dei cortico-
steroidi in combinazione con I'immunoterapia che
ha come target I'asse PD1-PDL1.

m Coniugazione di un nuovo ligando di TLR7 (SA26E) in

modo covalente al peptide Z12 penetrante selettiva-
mente le cellule CD14+; il metodo di coniugazione &
riproducibile ed il coniugato risulta stabile, entra se-
lettivamente nelle cellule monocitiche/macrofagiche
e continua a stimolare TLR7 sulle cellule HEK293
opportunamente trasfettate; la nuova molecola pud
funzionare da panadiuvante in grado di orientare in
senso anti-tumorale gran parte delle cellule soppres-
sive o0 “ehausted” presenti nel microambiente tumo-
rale (TAM2, MDSC, cellule NK e Treg/Th2/Th17), evi-
tando di stimolare le cellule B in senso autoimmune
o linfoproliferativo.

Gli effetti di R848 (ligando del TLR7 e TLR8) sono ri-
producibili anche con un ligando selettivo di TLR8
(TL8-506), ma non con un ligando del TLR7 (Imiqui-
mod), suggerendo che il primo abbia un ruolo im-
portante nell’attivazione delle cellule NK immature,
presenti soprattutto nei tessuti flogistici e tumorali;
i ligandi di TLR3 (POLY I:C), TLR7/8 (R848) e TLR9
(ODN2395) aumentano i marcatori della attivazione
(CD69 e CD25) sulle cellule CD56DIimCD16+CD57+4,
mentre solo il R848 attiva le cellule NK pil immature
CD56BrightCD16-CD57-, inducendo selettivamente
la proliferazione, la produzione di citochine e ne au-
menta la citotossicita.

m Studio di IL-1R8, espressione del recettore inibito-

rio IL-1R8 (SIGIRR o TIRS8), recentemente dimostrato
nelle cellule NK e in altre cellule dellimmunita in-
nata, che inibisce le vie di segnalazione delle cito-
chine della famiglia della IL-1 e di alcuni TLR; sono
stati disegnati 6 RNA silenzianti ’'RNA della molecola;
una volta trasfettati mediante elettroporazione in cel-
lule NK espanse in vitro, questi siRNA inibiscono l'e-
spressione di IL1R8 tra il 50 e 80%; & stata ottimizzata
la trasfezione anche sulle cellule NK resting isolate
dal sangue periferico; le cellule trasfettate mostrano
un significativo incremento dell’attivita citotossica e
della produzione di citochine.

Studio dell’espressione dei marcatori fenotipici dei
granulociti eosinofili (GE) nei pazienti affetti da Gra-
nulomatosi Eosinofila con Poliangioite (Sindrome di
Churg Strauss, SCS) e nei soggetti normali, per ana-
lizzare le sottopopolazioni dei GE (“resting, patho-
genetic, exhausted”); nei GE circolanti della SCS,
CD62L (marker di degranulazione) € meno espresso
mentre e iperespresso CD63 (recettore attivatorio);
non sono state riscontrate variazione nell’espres-
sione dei recettori inibitori dei GE.

IMMUNO-REUMATOLOGIA

Responsabile: Fabrizio De Benedetti

OBIETTIVI

Identificare i meccanismi patogenetici molecolari e cellulari delle malattie reumatologiche del bambino; identifica-
re nuovi biomarcatori predittivi della gravita della malattia e della risposta alla terapia; identificare nuovi bersagli
terapeutici e nuove strategie terapeutiche.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Studio del ruolo patogenetico di IFN-g nelle linfoi- sultati preliminari del trial clinico pilota con emapalu-

stiocitosi emofagocitiche secondarie, in particolare
quelle che complicano la artrite idiopatica giovanile
sistemica, e identificazione di nuovi biomarcatori; i ri-

mab (anticorpo anti- IFNg) coordinato dall’Ospedale,
sono stati premiati nel 2020 come migliore contributo
al congresso americano di Reumatologia.
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Inibizione della risposta immunitaria NK-mediata da parte del microambiente tumorale. In condizioni normali, le cellule NK sono in grado

di uccidere efficientemente le cellule “malate”, come ad esempio quelle infettate da virus. Nel microambiente tumorale, invece, le citochine
inflammatorie, insieme al cortisolo, inducono I'espressione del checkpoint inibitorio PD-1 sulle cellule NK. Linduzione di PD-1 rende le cellule
NK incapaci di riconoscere ed uccidere le cellule tumorali e rappresenta pertanto un meccanismo adottato dal tumore per “evadere” la risposta
immunitaria.

T
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Risposta immunologica all’infezione da SARS-CoV-2 nei soggetti asintomatici o con una forma severa di COVID-19. Nel sangue periferico
degli asintomatici le cellule NK sono piu numerose rispetto ai monociti e non si rilevano segni di infiammazione. La produzione di anticorpi
specifici, soprattutto di isotipo IgA, & precoce. Non & noto se I'infezione asintomatica generi una memoria immunologica. Nei pazienti con la

forma severa della malattia, le cellule NK sono estremamente ridotte, i monociti aumentano insieme alle citochine infiammatorie. Gli anticorpi,
sia di isotipo IgG che IgA, vengono prodotti tardivamente. Nel sangue periferico dei pazienti in convalescenza sono state dimostrate cellule B
e T della memoria. Gli asintomatici sembrano reagire all’infezione come i pipistrelli, che sono il serbatoio naturale del virus, rispondendo con
’attivita NK e gli anticorpi prodotti rapidamente, senza conservare memoria permanente dell’infezione. | soggetti con malattia severa attivano
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Protocollo di trapianto di cellule staminali ematopoietiche (HSC) aff T- e B- depleto per la cura delle leucemie ad alto rischio ed effetto delle
cellule mieloidi soppressorie. Il donatore selezionato viene “mobilizzato” tramite la somministrazione di G-CSF per 5 giorni, per incrementare

il numero delle HSC presenti nel sangue periferico. Successivamente, viene eseguita una linfo-aferesi e i linfociti T aff e B vengono eliminati
selettivamente. La componente cellulare risultante, ricca di HSC, cellule natural killer (NK), linfociti T yd e cellule mieloidi, viene infusa nel ricevente.
Con questo tipo di trapianto, le cellule soppressorie di origine mieloide polimorfonucleate (PMN-MDSC) presenti possono compromettere la
capacita anti-leucemica delle cellule NK, utilizzando diversi meccanismi come il rilascio di IDO2, PGE2 e di esosomi.
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AREA DI RICERCA INFETTIVOLOGIA
E SVILUPPO DI FARMACI PEDIATRICI

Responsabile: Paolo Rossi ‘

| NUMERI DELLAREA DI RICERCA

PUBBLICAZIONI PROGETTI
IMPACT FACTOR GREZZO STUDI CLINICI ACCADEMICI

PUBBICAZIONI INTERNAZIONALI STUDI CLINICI SPONSORIZZATI

OBIETTIVI DELLAREA

LArea promuove la medicina traslazionale attraverso studi patogenetici, sperimentazione clinica, farmacologica e
metodologica, per sviluppare soluzioni di medicina personalizzata nel’lambito delle patologie dell’eta evolutiva; stu-
dia la fisiopatologia della risposta immune del bambino sano e con condizioni croniche, svolgendo un ruolo trasver-
sale nell’architettura organizzativa della ricerca scientifica.

UNITA DI RICERCA

IMMUNODEFICIENZE PRIMITIVE

Responsabile: Caterina Cancrini

OBIETTIVI

Traslare i protocolli basati sulle tecnologie di sequenziamento di seconda generazione (NGS), per accelerare la
diagnosi molecolare delle Immunodeficienze primitive (IDP); correlare i dati clinici e genetici con studi funzionali
mirati; identificare nuovi meccanismi patogenetici per chiarire il ruolo delle componenti cellulari coinvolte nei
meccanismi di difesa contro i patogeni e nel mantenimento della tolleranza, con I'obiettivo di chiarire i meccani-
smi patogenetici alla base della immuno-disregolazione e/o dell’autoimmunita nelle IDP ed identificare marcatori
predittivi, per migliorare le strategie terapeutiche con particolare riferimento ai pazienti con IDP e con gravi quadri
di citopenia cronica e/o linfoproliferazione; valutare fattori di suscettibilita genetica, ambientale e di risposta im-
munologica nelle infezioni gravi da micobatterio tubercolare e non tubercolare nella popolazione pediatrica con
e senza immunodeficienza; valutare la risposta citotossica e NK nei pazienti con IDP ed infezione cronica da EBV
associati ad un aumento del rischio di linfoproliferazione.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m |dentificazione di varianti genetiche in PIK3CD e = Studio diIDP caratterizzate da espressivita variabile e
PIK3R1 responsabili di IDP associate a immunodisre- penetranza incompleta da deficit di CTLA4.
golazione e linfoproliferazione.

INFEZIONI CONGENITE E PERINATALI Responsabile: Paolo Palma

OBIETTIVI

Ottimizzare una piattaforma di biologia dei sistemi per identificare nuovi biomarcatori in grado di predire la ri-
sposta alle nuove terapie immunomodulanti, alle vaccinazioni e a nuove infezioni (SARS-CoV-2), per modulare e
personalizzare gli interventi terapeutici in gruppi di pazienti con malattie croniche; utilizzare tecniche di biologia
cellulare e molecolare per implementare le conoscenze sullo stato immunologico dei pazienti immuno-compro-
messi; identificare nuovi correlati di protezione immunologica nei soggetti maggiormente suscettibili alle malattie
infettive prevenibili mediante vaccinazione; analizzare i meccanismi molecolari alla base della risposta immunita-
ria dopo vaccinazione per personalizzare gli interventi vaccinali in collaborazione con il Precise Vaccine Program
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di Harvard ed Boston Children Hospital; guidare un gruppo internazionale di immunologi nello studio di interventi
mirati a identificare nuove strategie di immunoterapia contro I'HIV, per ottenere un controllo virologico senza uti-
lizzare la terapia antivirale; valutare i meccanismi alla base della persistenza virologica dell’infezione; sviluppare e
implementare un protocollo di studio multicentrico internazionale per valutare I'efficacia di un vaccino terapeutico
per I'HIV; contribuire alla diagnosi e al follow-up dei pazienti affetti da patologie immunologiche, studiando I'effi-
cacia di nuovi farmaci immunomodulanti.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Definizione, nell’lambito della ricerca su COVID19, tato alla nascita; caratterizzazione fenotipica e tra-
delle caratteristiche immunologiche della sindrome scrizionale della risposta HIV-specifica nei pazienti
multistimica inflammatoria associata a SARS-CoV2 sieronegativi finalizzata a individuare terapie perso-
(MIS-C) e individuazione delle differenze con la ma- nalizzate in rapporto alla risposta HIV-specifica.

lattia di Kawasaki che condivide con questa nuova

. . R ® Individuazione, nel’lambito della vaccinologia e vac-
sindrome numerosi aspetti clinici.

cinomica, attraverso I'analisi immunologica dei pro-

gica sull’HIV, sulla base deli risultati prodotti negli ul-
timi anni, delle caratteristiche della risposta anticor-
pale contro I'HIV e come essa sia influenzata dalla

m Individuazione, nell’ambito della ricerca immunolo- fili trascrizionali sulle sottopopolazioni linfocitarie e

sui linfociti B specifici per HIN1, degli score predit-
tivi della risposta al vaccino antiinfluenzale nella po-
polazione HIV positiva.

terapia antiretrovirale precoce nel paziente infet-

FISIOPATOLOGIA DELLACCRESCIMENTO

Responsabile: Stefano Cianfarani

OBIETTIVI

Studiare i meccanismi patogenetici dei disturbi dell’accrescimento; identificare criteri predittivi per il rischio di ri-
tardo della crescita; sviluppare protocolli diagnostici innovativi e caratterizzare, a livello biochimico e molecolare,
le condizioni associate alla bassa statura; applicare nuove strategie terapeutiche per migliorare la statura finale
dei bambini con scarso accrescimento pre- e postnatale; studiare I'effetto dell’esposizione agli interferenti en-
docrini sul tempo dello sviluppo puberale e sul peso corporeo; valutare I'efficacia e la sicurezza a lungo termine
della terapia con ormone della crescita (GH), in particolare in rapporto al rischio di tumore; identificare e prevenire
il rischio cardio-metabolico nei bambini e negli adolescenti nati piccoli per I'eta gestazionale; valutare il profilo
dei miRNA circolanti nei soggetti nati piccoli per I'eta gestazionale e nei bambini obesi e la loro relazione con il
rischio metabolico.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Studio della sulla sicurezza a lungo termine della te- (LIFE PERSUADED) effettuato in collaborazione con
rapia con ormone della crescita (GH) in eta pedia- I'lstituto Superiore di Sanita.
trica, in collaborazione con altri 7 centri europei;

- . A . ! m Dimostrazione che il profilo dei miRNA circolanti
sono stati arruolati e osservati per circa 25 anni ol-

non & dissimile da quello di soggetti con normale

tre 20.000 pazienti; non & stato evidenziato un au-
mento della mortalita generale nei soggetti trattati
con GH anche se, per cause specifiche, il rischio sa-
rebbe piu elevato.

Evidenza di una diffusa contaminazione da ftalati
della popolazione pediatrica su tutto il territorio na-
zionale, contaminazione piu accentuata nei maschi
e nella fascia di eta 4-6 anni, in uno studio nazionale

peso alla nascita attraverso uno studio prospettico
su un gruppo di soggetti nati piccoli per eta gesta-
zionale e valutati a 9 e 21 anni di vita.

Lo studio dell'impatto della epidemia di COVID-19
sulla gestione dei bambini con diabete tipo 1 ha mo-
strato un miglioramento del controllo metabolico le-
gato alla presenza pil assidua e attenta dei genitori
durante il periodo pandemico.

SPERIMENTAZIONI CLINICHE

OBIETTIVI

Responsabile: Carlo Giaquinto

Valutare le terapie innovative e le nuove strategie terapeutiche per il trattamento delle patologie pediatriche, allo
scopo di ridurre I'uso “off label” dei farmaci in pediatria, personalizzare e ottimizzare le terapie pediatriche, fornire
il razionale per I'implementazione di studi registrativi in collaborazione con l'industria.
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PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Analisi dei fattori genetici e della risposta alla te- m Caratterizzazione dei profili di farmacocinetica (PK)

rapia ipocolesterolemizzante con atorvastatina nei del Lorazepam somministrato in sequenza boli-infu-
bambini affetti da ipercolesterolemia familiare ete- sione continua, come sedativo nei pazienti di eta >1
rozigote. e <12 anni, ricoverati in terapia intensiva e sottopo-

. ) - - i all ilazi ica.
m Validazione del modello di PK pediatrica degli anti- sti alla ventilazione meccanica

biotici e stima della probabilita di ottenere il target
PK/PD (ft>MIC) associato alla risposta clinica.

TERAPIE INNOVATIVE NELLE ENDOCRINOPATIE Responsabile: Marco Cappa

OBIETTIVI

Promuovere la ricerca clinica, attraverso l'individuazione di particolari fenotipi e la sperimentazione farmacolo-
gica, per studiare le basi genetiche delle patologie endocrine. Individuare correlazioni genotipo-fenotipo nelle
forme di adrenoleucodistrofia legata all’X e nelle altre patologie del surrene, per individuare nuove strategie
terapeutiche per i quadri clinici piu complessi, attraverso terapie sperimentali innovative.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

= Studio della minipuberty, per predisporre eventuali
terapie precoci.

PATOGENESI E TERAPIE INNOVATIVE IN INFETTIVOLOGIA Responsabile: Alberto Villani

OBIETTIVI

Identificare i fattori che favoriscono lo sviluppo delle malattie da micobatteri tubercolari e non tubercolari; ricer-
care le immunodeficienze “non convenzionali”, responsabili della suscettibilita alle infezioni da micobatteri; indi-
viduare, con I'aiuto delle nuove tecniche diagnostiche, la patogenesi delle infezioni dell’apparato osteoarticolare
nell’eta evolutiva; ricercare i marcatori in grado di favorire la diagnosi e consentire una tempestiva terapia mirata
per ridurre i tempi di degenza; identificare le sequele a breve e/o lungo termine delle patologie acute del sistema
nervoso centrale (SNC) e gli eventuali parametri predittivi. Identificare marcatori per la diagnosi differenziale tra
la malattia di Kawasaki e la MIS-C.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

= Studi clinici sulla malattia di Kawasaki e sulla MIS-C. da patologia infettiva cauta del SNC e sulla gestione

m Studi sullo stato immunologico dei bambini affetti delle sindromi neurologiche post-infettive.
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Test di apoptosi e fosforilazione di AKT ella pathway PIBK/AKT/mTOR. Una via, diverse malattie: APDS1 e APDS2. Identificazione di varianti
genetiche in PIK3CD e PIK3R1 responsabili di IDP associate a immunodisregolazione e linfoproliferazione.
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IDP con espressivita variabile e penetranza incompleta da deficit di CTLA4. Due pazienti con mutazione in CTLA4 e difetto di espressione di
CTLA4 nelle T convenzionali rispetto alle T regolatorie, stimolate e non, con OKT3/CD28.

Biomonitoraggio del Bis(2-ethylhexyl)
phthalate (DEHP) nei bambini e
negli adolescenti italiani (studio LIFE
PERSUADED). Somma dei livelli dei metabolti
* DEHP nelle urine dei bambini, normalizzati
rispetto al contenuto della creatinina urinaria
i (ng/g), stratificati per macro-aree ed eta. Gli
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Sintesi delle modificazioni degli ormoni della riproduzione nelle fasi iniziali della vita nei maschi normali. Le gonadotropine fetali aumentano a
meta della gravidanza, poi si riducono e non sono piu misurabili nel sangue cordonale, per gli effetti inibitori degli estrogeni della placenta. Subito
dopo la nascita I'LH aumenta in maniera transitoria di circa 10 volte, e subito dopo si evidenzia un picco di testosterone che dura 12-24 ore. Pochi
gironi dopo la nascita, le gonadotropine aumentano di nuovo. ULH ha un picco tra la seconda e la decima settimana e poi decresce gradualmente,
fino a raggiungere bassi valori prepuberali a 6 mesi di vita, mentre I'FSH si abbassa ai livelli prepuberali entro i 4 mesi di vita, entrambi a meta della
gestazione e nel corso della minipuberta. LLH prevale sull’FSH.
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AREA DI RICERCA
ONCOEMATOLOGIA

Responsabile: Franco Locatelli g .

| NUMERI DELLAREA DI RICERCA

PUBBLICAZIONI PROGETTI

IMPACT FACTOR GREZZO STUDI CLINICI ACCADEMICI

PUBBICAZIONI INTERNAZIONALI STUDI CLINICI SPONSORIZZATI

OBIETTIVI DELLAREA

Sviluppare nuovi approcci di diagnostica molecolare finalizzati ad ottimizzare la caratterizzazione e la stratificazione
del rischio dei pazienti pediatrici affetti da patologie tumorali e sviluppare protocolli di terapia innovativa e cellulare/
genica adottiva dal “laboratorio” al “letto del paziente”.

UNITA DI RICERCA

GENETICA ED EPIGENETICA DEI TUMORI PEDIATRICI Responsabile: Franco Locatelli

OBIETTIVI

Studiare e caratterizzare estensivamente le variazioni molecolari ed epigenetiche e post-trascrizionali implicate
nella patogenesi delle neoplasie ematologiche e solide del bambino (incluso il neuroblastoma, i tumori celebrali
e i sarcomi); valutare in modelli preclinici la resistenza ai farmaci e alla terapia radiante nei sarcomi pediatrici per
identificare bersagli molecolari e ripristinare la risposta ai trattamenti; studiare i meccanismi alla base della forma-
zione della nicchia pre-metastatica attraverso I'identificazione di specifici biomarcatori esosomiali; caratterizzare
le alterazioni implicate nel glioblastoma di alto grado e nei DIPG, e mettere a punto specifici modelli preclinici in
vitro, ex vivo e in vivo per studiare i meccanismi di interazione tra sottopopolazioni tumorali e per testare poten-
ziali strategie terapeutiche mirate; identificare nuovi bersagli molecolari (miRNA e protooncogeni) per il trattamen-
to del glioblastoma mediante studi in sistemi cellulari ed in vivo; studiare i profili di metilazione del DNA per la
caratterizzazione molecolare delle neoplasie, identificandone le implicazioni in ambito diagnostico, prognostico e
terapeutico; studiare e caratterizzare la componente immunitaria nel microambiente tumorale dei pazienti pedia-
trici con neoplasia ad alto rischio, per sviluppare nuove strategie prognostiche ed immunoterapeutiche; studiare
il ruolo dell’autofagia e delle proteine implicate (ad es. AMBRA1) nella regolazione della i) staminalita; ii) metasta-
tizzazione; iii) immuno-resistenza nei tumori solidi ad alto rischio (medulloblastoma gruppo 3, neuroblastoma); iv)
chemio-resistenza nelle leucemie mielodi.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Caratterizzazione molecolare della componente im- senchimali stromali del midollo osseo.
munitaria avente un ruolo prognostico nel neurobla- m Studio delle alterazioni del’RNA (trascrittomiche/mi-
stoma. romiche) nel glioblastoma ed identificazione di nuovi
m Validazione del profilo di metilazione in NGS per la bersagli terapeutici (RNA-based therapy).
diagnosi e la caratterizzazione dei medulloblastomi. = Caratterizzazione delle modifiche epigenetiche e

trascrizionali dipendenti dalla proteina di fusione PA-

m Studio del ruolo degli esosomi del neuroblastoma
X3-FOXO1 nel rabdomiosarcoma.

nella formazione della nicchia pre-metastatica al mi-
dollo osseo: induzione di un fenotipo osteoblastico  m Identificazione di una combinazione farmacologica
da parte del miR-375 esosomiale nelle cellule me- (agendo sia sull’autofagia che sul pathway di STAT3)
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per ridurre la crescita del medulloblastoma ad alto ri- eterogenee delle cellule neoplastiche mediante I'uti-
schio. lizzo di optical barcoding nei gliomi di alto grado pe-

o . ) ) ) diatrici e nei gliomi diffusi intrinseci del ponte.
m Identificazione di un nuovo meccanismo mediante il

quale la proteina AMBRAY, regolando la stabilita della ™ Identificazione di un inibitore della via di segnale
Ciclina D, controlla la proliferazione cellulare. di IGFIRAR come potenziatore dellimmunoterapia
' con GD2-CAR T cell per i gliomi diffusi intrinseci del

m Caratterizzazione delle interazioni tra le popolazioni ponte.
TERAPIA CELLULARE E GENICA DELLE EMOPATIE Responsabile: Franco Locatelli
OBIETTIVI

Studiare le cellule staminali emopoietiche ottenute da diverse sorgenti, quali il midollo osseo e il sangue periferi-
co, dopo mobilizzazione con fattori di crescita, e il sangue cordonale; studiare in vitro le caratteristiche immuno-
regolatorie delle cellule stromali mesenchimali e la loro azione sulle cellule coinvolte nella risposta inflammatoria;
utilizzare le cellule stromali mesenchimali nella medicina rigenerativa; sviluppare, a livello clinico, approcci di te-
rapia genica e di editing del genoma nelle emoglobinopatie; validare approcci innovativi di trapianto emopoietico
nelle malattie ematologiche del bambino; analizzare la metilazione nei pazienti affetti da leucemia mielomoniciti-
ca infantile (JMML) prima e dopo il trattamento con azacitidina; analizzare i miRNA come marcatori prognostici nei
pazienti affetti da leucemia mieloide acuta ad alto rischio; analizzare il midollo osseo dei pazienti affetti da BCP-
ALL per valutarne le modificazioni della cromatina; veicolare, mediante gli esosomi, sequenze di RNA interferenti
nelle linee immortalizzate o nei campioni primari di BCP-ALL, per potenziare la risposta ai trattamenti; studiare i
meccanismi di resistenza IDO1-dipendenti nelle cellule di neuroblastoma trattate con cellule GD2 CAR T.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Sviluppo di sostituti esofagei porcini ripopolati con CAR T; nelle cellule del neuroblastoma & stato os-

CAR diretto verso I'antigene CD123 per i pazienti
affetti da leucemia mieloide acuta.

m Sviluppo di una terapia cellulare genica adottiva

basata su linfociti T geneticamente modificati da un
recettore chimerico CAR specifico per I'antigene
GD2 per il trattamento degli osteosarcomi e rab-
domiosarcomi.

m Sviluppo di una piattaforma CAR.CD19 caratteriz-

zata da un profilo di genotossicita ridotto rispetto
agli approcci che hanno gia raggiunto la “market
authorization”.

m Sviluppo di geni suicida, per migliorare il profilo di

sicurezza di prodotti di terapia genica come le cel-
lule CART.

m Sviluppo di una piattaforma di immunoterapia ba-

sata su virus oncolitico esprimente il bite speci-
fico per EphA2 per il trattamento dei gliomi di alto
grado pediatrici.

m Sviluppo di un nuovo sistema cellulare per identifi-

care fattori capaci di indurre 'espressione dei due
geni chiave per il processo di sviluppo di cellule T,
quali FoxN1 e Notch-Ligand Delta Like 4, e identifi-
cazione di composti approvati dall’FDA per indurre
la loro espressione e promuovere la rigenerazione
del tessuto timico.

m Caratterizzazione dell'impatto clinico e valutazione

della ricostituzione immunitaria in pazienti sottopo-
sti a trapianto aploidentico di cellule staminali emo-
poietiche alpha/beta depleto seguito da infusione
di cellule T del donatore geneticamente modificate
con il gene suicida inducible caspase 9.

m Studio osservazionale sui pazienti sottoposti a tra-

pianto di cellule staminali ematopoietiche per valu-
tare I'impatto della manipolazione del “graft”, I'as-
setto ormonale e la composizione del microbiota
del paziente sulla ricostituzione delle cellule T (con-
venzionali e non-convenzionali), sull’incidenza di
complicanze (quali GvHD, infezioni opportunisti-
che, riattivazioni virali) e sul rischio di recidiva leu-
cemica.

(a)

(b

MSCs derivati dal midollo osseo; dopo I'impianto, a
tre mesi dall’intervento chirurgico, lo scaffold & stato
in grado di mimare in forma e funzione lo strato mu-
scolare esofageo originale.

Generazione di modelli cellulari/malattia nel conte-
sto della JMML; in particolare, sviluppo di cellule iPS
a partire da progenitori cellulari dei pazienti affetti
da JMML; studio della signature cellulare nelle cel-
lule del midollo dei pazienti affetti da JMML.

Studio, nelle cellule di neuroblastoma iper-espri-
menti IDO1, della cooperazione tra I'uso dell’inibi-
tore di IDO1 e la somministrazione di cellule GD2.

servato che la produzione di Interferone-gamma da
parte delle cellule CAR T & in grado di indurre I'e-
spressione di IDO1 e quindi la resistenza al tratta-
mento, nei tumori che non iper-esprimono I'onco-
gene MYCN.

In blasti leucemici sortati da campione di midollo
provenienti da pazienti all’esordio di BCP-ALL, at-
traverso studi di modificazione della cromatina,
sono stati individuati tre enhancers responsabili
della proliferazione delle cellule leucemiche; il pro-
filo della modificazione cromatinica si mantiene nei
campioni ottenuti nei pazienti in recidiva e si modi-
fica nelle remissioni.

Analisi istologica post-mortem. Colorazione per desmina del tessuto esofageo suino, a 3 mesi dall'intervento, generatosi dopo impianto di scaffold
nudo (a) e scaffold seminato con MSCs (b). Ingrandimento: 20X.
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TERAPIA GENICA DEI TUMORI Responsabile: Concetta Quintarelli

OBIETTIVI

Implementare programmi di terapia genica per i tumori ematologici e solidi, basati sull'impiego di linfociti trasdotti
con un recettore chimerico specifico per un antigene caratterizzante le cellule neoplastiche; studiare approcci in-
novativi di immunoterapia adottiva anti-tumorale, caratterizzati da un profilo di elevata efficacia e bassa tossicita;
studiare nuovi approcci di terapia cellulare adottiva basati su piattaforme allogeniche, come le cellule NK e i linfo-
citi TyS; sviluppare immunoterapie specifiche per i pazienti affetti da linfoma, tumori germinali e tumori celebrali;
immunomonitorare i pazienti trattati con immunoterapia; studiare processi di rigenerazione del timo, dopo danno
indotto dal regime di condizionamento pre-trapianto, per identificare i fattori in grado di accelerare la ripresa
della funzionalita timica e la ricostituzione immunitaria; caratterizzare nuovi biomarcatori associati al fenotipo dei
pazienti affetti da GVHD acuta dopo il trapianto di cellule staminali ematopietiche.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

®m Sviluppo di un approccio per la generazione ed mente modificati con recettori chimerici (CAR-NK);
espansione clinical grade di linfociti NK genetica- modello pre-clinico sviluppato nel contesto del
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a) Esempi rappresentativi di colorazioni di
immunoistochimica di CD141 (marrone) e
NKp46 (rosso) in tessuti di neuroblastoma.

I nuclei sono colorati con ematossilina.
Ingrandimento 20x, scala bar 30 mm. b)
Immunofluorescenza multipla di cellule
CD8+ (in bianco), CD141+ (in verde) e
NKp46+ (in rosso) infiltranti i tessuti di
neuroblastoma. Due scenari rappresentativi
sono mostrati: (pannello in alto) cellule
CD8+, CD141+ e NKp46+ in prossimita I'una
all’altra, (pannello in basso) cellule CD141+
interagenti fisicamente con le cellule NKp46+.
| nuclei sono indicati in blu. Ingrandimento
60x, scala bar 30 mm. c) Curve Kaplan-
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PAXI-FOXO1 NELLA PATOGENESI DEL RABDOMIOSARCOMA

Misconnessione dei processi di diferenziamentn nel
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Nel riquadro di sinistra e riportato il modello del normale sviluppo del tessuto muscolare scheletrico. PAX3 & responsabile del mantenimento
della staminalita e dell'auto-rinnovamento delle cellule progenitrici ed € in grado di legarsi a Super-enhancers (SEs) delle regioni regolatorie del
proprio gene autoinducendosi; sotto un segnale appropriato, PAX3 lega i SEs del principale gene muscolare MYOD1 inducendone la trascrizione
e la determinazione del tessuto muscolare scheletrico. Quindi, la proteina MYOD rafforza la propria trascrizione, si lega (i) ai SEs sui geni della
staminalita per promuoverne la trascrizione e I'espansione dei progenitori cellulari e (i) ai SE su MYOG, I'altro principale gene muscolare.
Quest'ultimo, una volta indotto da MYOD, permette la trascrizione dei geni miogenici necessari per completare la fase tardiva della miogenesi.
Pannello di destra: nel rabdomiosarcoma PAX3-FOXO1 traslocato questo circuito € compromesso. Il pannello mostra I'errato cablaggio dei circuiti
miogenici dovuto alla traslocazione del SE di FOXO1 nel promotore di PAX3, con conseguente attivazione dell'espressione di PAX3-FOXO1 anche
da parte di MYOD e MYOG che normalmente trascrivono FOXO1 nelle cellule progenitrici. PAX3-FOXO1 svolge un ruolo importante nel mantenere
la capacita di autorinnovamento e lo stato indifferenziato delle cellule progenitrici, che ostacola le proprieta pro-differenziative di MYOD e MYOG
favorendo lo sviluppo del tumore.

(a) Lespressione del miR-375 esosomiale
B & maggiore nelle linee cellulari di NB
| —— derivate da metastasi del midollo osseo
i —— : (SKNSH, SHSY5Y, SKNBe2 c, IGR-N91, LAN-
[ 1) rispetto alle linee cellulari derivate da
tumore primitivo (IMR32, IGR-NBS). | livelli di
% espressione sono rappresentati dall'intensita
del rosso (maggiormente espresso) rispetto
i . al verde (meno espresso). (b) Lespressione
#f’}gf ‘fdf di MiR-375 & maggiore nelle linee cellulari
derivate da metastasi di midollo osseo
c rispetto alle linee cellulari derivate da tumore
primitivo. (c) Le cellule mesenchimali stromali
- (MSCs) isolate da aspirati di midollo osseo
A ottenuti da pazienti con metastasi al midollo
(MBM-MSC) esprimono livelli piu elevati
di miR-375 rispetto alle MSCs isolate da
controlli sani (HC-MSC) o da pazienti con
NB senza metastasi (NMBM-MSC). (d) Gli
esosomi isolati da cellule della linea SHSY5Y
inducono I'espressione di MiR-375 nelle
o HC-MSCs educate per 24 ore. (e) Possibile
modello di azione degli esosomi di NB:
— le cellule di tumore primitivo secernono
esosomi contenenti miR-375 che, attraverso
la circolazione sistemica, raggiungono il
midollo osseo. Nel midollo, anche le cellule
metastatiche producono esosomi. In questo
sito, gli esosomi vengono internalizzati dalle
MSCs influenzandone il comportamento e
inducendo il processo di osteoblastogenesi.
In particolare, il miR-375 presente negli
esosomi tumorali inibisce la trascrizione di
YAP nelle MSCs, causando una riduzione
del contenuto proteico, che non puo piu
sequestrare RUNX2 nei siti di trascrizione
inattivi. RUNX2 diventa quindi libero di legarsi
alla cromatina per attivare la trascrizione
di geni implicati nel differenziamento
osteoblastogenico. Questo potrebbe
spiegare la generazione di metastasi
osteolitiche durante la progressione del NB.
Tutti questi eventi potrebbero portare ad
una variazione del microambiente midollare,
che diventa terreno fertile per la crescita di
metastasi di NB.
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AREA DI RICERCA INNOVAZIONI
CLINICO-GESTIONALI E TECNOLOGICHE

Responsabile: Massimiliano Raponi .

NN

| NUMERI DELLAREA DI RICERCA

PUBBLICAZIONI PROGETTI

IMPACT FACTOR GREZZO STUDI CLINICI ACCADEMICI

PUBBICAZIONI INTERNAZIONALI STUDI CLINICI SPONSORIZZATI

OBIETTIVI DELLAREA

Promuovere ed effettuare studi rivolti a valutare I'impatto delle innovazioni cliniche e organizzative sulla qualita
assistenziale, misurata sulla base dell’efficacia, dell’appropriatezza, dell’equita, della soddisfazione dei pazienti e
degli operatori; analizzare i bisogni assistenziali e sviluppare modelli organizzativi e gestionali, in grado di favorire la
diffusione delle buone pratiche cliniche ed aumentare gli standard di efficienza.

UNITA DI RICERCA

ESITI CLINICI E PERCORSI MEDICO CHIRURGICI

Responsabile: Marta Luisa Ciofi Degli Atti

OBIETTIVI

Studiare la sicurezza, I'efficacia e I'efficienza degli interventi assistenziali; valutare gli esiti delle cure; individuare
gli indicatori qualitativi basati su banche di dati sanitari; effettuare studi di intervento per la promozione della
medicina basata sull’evidenza.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Validazione di un algoritmo per la sorveglianza sono diminuiti dal 30,6 al 21,2 in media al giorno. Il
delle Infezioni del Sito Chirurgico (ISC), basato sulla tasso di positivita tra le persone che hanno effet-
ricerca testuale della documentazione clinica in- tuato un test molecolare per SARS-CoV-2 & stato:
formatizzata. Come standard di riferimento & stato 1,2% in Pronto Soccorso, 211% nel centro Covid per

considerato il totale delle ISC identificate con I'algo-
ritmo testuale e con un sistema tradizionale di sor-
veglianza attiva. Entrambi i sistemi di sorveglianza
hanno mostrato una specificita ed un valore predit-
tivo positivo del 100% ed un valore predittivo nega-
tivo >99,5%. La sensibilita & stata del 70% per I'algo-
ritmo testuale e del 60% per la sorveglianza attiva.
Rispetto ai sistemi di sorveglianza tradizionali delle
ISC, e stato dimostrato che I'algoritmo di ricerca te-
stuale € uno strumento valido per identificare le in-
fezioni, con una drastica riduzione del carico di la-
voro associato al tracciamento dei casi.

Descrizione dell’impatto della pandemia da SARS-
CoV-2 sugli accessi in Pronto Soccorso (PS) e i ri-
coveri urgenti, analizzando il periodo precedente
al primo caso italiano, il periodo precedente il lock-
down e durante il lockdown. Le visite in PS sono di-
minuite da una media giornaliera di 239,1 nel primo
periodo, a 79,6 durante il lockdown; i ricoveri urgenti

pazienti sospetti o confermati, 0,5% nelle altre Unita
Operative. Il 27% dei pazienti pediatrici ricoverati
per Covid presentava patologie concomitanti e il
79% era collegato a cluster familiari. In conclusione,
la pandemia ha causato una drastica riduzione degli
accessi in emergenza durante il lockdown, mentre
la separazione dei percorsi dei pazienti con anam-
nesi o sintomi compatibili con Covid ha garantito
un eccellente controllo rispetto al rischio di trasmis-
sione dell’infezione da SARS-CoV-2.

Documentazione di come I'adozione di protocolli
clinici e programmi di formazione costituisca uno
strumento efficace e sostenibile per migliorare I'ap-
propriatezza d’uso degli antibiotici nei pazienti pe-
diatrici che accedono al Pronto Soccorso per otite
media acuta o faringite.
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HEALTH TECHNOLOGY ASSESSMENT AND SAFETY

Responsabile: Pietro Derrico

OBIETTIVI

Valutare e validare le tecnologie maggiormente innovative e di maggiore potenziale beneficio, anche al fine di
indirizzare le scelte di investimento da parte dell’Ospedale; studiare gli effetti sulla salute dei principali fattori di
rischio lavorativi (biologici, chimici, fisici e psicologici).

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Valutazione degli effettivi vantaggi riscontrabili nella = Studio sul telemonitoraggio domiciliare per i pazienti
pratica clinica associati allimpiego di ventilatori con pediatrici affetti da scompenso cardiaco, avviato in

funzioni di monitoraggio avanzate (software di ana-
lisi della terapia integrato nel dispositivo, telemonito-
raggio) per il trattamento dei pazienti pediatrici con
ventilazione polmonare non invasiva a lungo termine.
Il progetto & stato realizzato in collaborazione con la
UOC di Broncopneumologia. Nello stesso ambito &
stato condotto un ulteriore studio che ha portato all’i-
dentificazione dei requisiti tecnici essenziali per I'ap-
provvigionamento di ventilatori polmonari destinati al
trattamento dei pazienti critici affetti da SARS-CoV-2
adulti e pediatrici.

Sviluppo di un modello analitico di supporto decisio-
nale che prevede l'integrazione di analisi probabilisti-
che, simulazioni Montecarlo e analisi previsionali alla
metodologia HTA per la valutazione dellimpatto delle
tecnologie innovative in sanita.

supporto alla S.C. Scompenso, Trapianto E Assistenza
Meccanica Cardio-Respiratoria.

Studio sperimentale per lindividuazione di associa-
zioni tra gli eventi ipoglicemici e le alterazioni della
conduzione cardiaca. Attivita di ricerca svolta in colla-
borazione con la School of Engineering, University of
Warwick (UK) e il dipartimento di Diabetologia e Pato-
logia dellAccrescimento (OPBG).

Valutazione dell’utilizzabilita e della integrabilita della
Blockchain in ambito ospedaliero con particolare rife-
rimento al telemonitoraggio con tecnologie biomedi-
che loT, e alla gestione dei dati degli studi clinici. Il pro-
getto, condotto in collaborazione con il Clinical Trial
Center dellOPBG, rientra nel piu vasto programma
europeo Pharmaledger per la realizzazione di una
piattaforma Blockchain per la sanita.

INNOVAZIONI ASSISTENZIALI Responsabile: Emanuela Tiozzo

OBIETTIVI

IMAGING Responsabile: Paolo Toma

OBIETTIVI

Migliorare le tecniche diagnostiche utilizzate in pediatria, per rendere piu robuste e accurate le metodiche di
diagnosi per immagini a bassa o nulla invasivita, al fine di incrementarne I'uso routinario.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Partecipazione attiva all'attivita divulgativa congres- m Sviluppo delle tecniche non irradianti nello studio del

suale e alla stesura di documenti di consenso, parte- polmone.
cipazione a casistiche internazionali, revisioni sistema-  w  Avanzamenti nell’approccio radiomico in ambito neu-
tiche sul tema diagnostica per immagini nel COVID/ roradiologico oncologico. Avanzamenti nell’utilizzo
MISC-s in Pediatria (US, RX, TC, RM Cardioimaging). delle tecniche di supervised learning per la classifica-
zione non invasiva dei sottogruppi molecolari di Me-
® Sviluppo di sequenze innovative in Risonanza Magne- dulloblastoma su caratteristiche radiomiche estrapo-
tica. late da immagini di MRI.

NEURORIABILITAZIONE ROBOTICA

Responsabile: Enrico Castelli

OBIETTIVI

Migliorare I'outcome del bambino, facilitare il suo sviluppo armonico, il raggiungimento della massima autonomia,
I'inserimento sociale e la migliore Qualita di Vita; incrementare le conoscenze sui processi di recupero correlati
all’attivazione della plasticita neuronale dopo un danno neurologico; definire strategie innovative di intervento,
mediante l'integrazione multidisciplinare degli aspetti critici del processo riabilitativo, per ottimizzare gli esiti;
identificare indici funzionali standardizzati, con I'impiego di sistemi obiettivi di valutazione della performance
motoria, per comprendere la storia clinica del bambino e verificare i risultati dei trials terapeutici; verificare il ruolo
delle nuove tecnologie, inclusa la robotica e la realta virtuale, nelle strategie di training in eta pediatrica.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

= Sviluppo di un sistema innovativo, a basso costo e dello stress genitoriale.
con una tecnologia facilmente accessibile, per la va-

Descrivere e valutare i processi assistenziali rivolti al bambino e alla sua famiglia, nell’Ospedale e nella comunita,
con particolare attenzione ai pazienti in condizioni croniche complesse, per quanto riguarda la continuita delle
cure, la promozione del self-care, I'innovazione e I'integrazione professionale.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Descrizione del livello di attivita scientifica da parte e-guida internazionali American Heart Association.

degliinfermieri e delle professioni sanitarie dal 2009
al 2018, attraverso predittori statisticamente signifi-
cativi, come leggere regolarmente letteratura scien-
tifica, partecipare alle attivita del gruppo ricerca in-
fermieri e altre professioni sanitarie del’lOPBG o
avere partecipato a corsi in ambito ricerca scientifica

Analisi sistematica della letteratura sull’'utilizzo dei
diari narrativi in pediatria. Da essa si evince che il dia-
rio € uno strumento largamente utilizzato per descri-
vere le esperienze di malattia in ambito pediatrico dal
punto di vista del paziente e della famiglia attraverso
una pluralita di metodi come il diario cartaceo, video-
registrato o elettronico (ad es. tablet o smartphone).

Analisi del tasso degli arresti cardiaci intraospeda-
lieri, le caratteristiche e gli interventi attuati in rela-
zione ad indicatori di benchmarking internazionali.
Sono inoltre stati condotti cold debriefing degli ar-
resti cardiaci intra-ospedalieri con i professionisti
che hanno assistito i pazienti in Ospedale e sono
stati analizzati i fattori di sistema facilitanti o osta-
colanti la gestione di questi eventi secondo le line-

Validazione psicometrica della scala di valutazione
degli atteggiamenti e pratiche degli infermieri al
monitoraggio dei parametri vitali dei pazienti pedia-
trici ricoverati in ospedale (Ped-V Scale). Tale moni-
toraggio e considerato essenziale per I'efficacia dei
sistemi di Allerta precoce (Early warning system) in-
traospedalieri ai fini di individuare precocemente il
decadimento clinico dei pazienti.

Revisione sistematica della letteratura sui modelli di
self-care nei bambini e nei giovani adulti in condi-
zioni croniche. Dai 13 modelli concettuali evidenziati
dalla revisione & stato sviluppato un nuovo modello
comprensivo, che enfatizza il passaggio nella ge-
stione della propria condizione di salute, dai familiari
o i caregivers al paziente come attore principale del
self-care. Il modello specifica quali siano i fattori che
influenzano il self-care e quali possano essere i risul-
tati raggiungibili da un self-care ottimale. Tanto piu i
pazienti saranno coinvolti nei comportamenti di sel-
f-care, tanto pil i risultati saranno favorevoli.
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lutazione quantitativa e la tele-riabilitazione domici-
liare delle funzioni motorie e dell’equilibrio nel bam-
bino affetto da atassia.

Ideazione per i bambini con disabilita, durante la
pandemia da SARS-CoV-2, di un programma di mu-
sicoterapia domiciliare personalizzato, gestito a di-
stanza dal team riabilitativo dell’Ospedale, con mi-

Studio degli effetti sui pattern motori durante la de-
ambulazione della terapia robot-assistita del cam-
mino, mediante un sistema opto-elettronico di ana-
lisi del movimento ed EMG di superficie. Lo studio
ha mostrato miglioramenti in alcuni aspetti del cam-
mino (velocita, simmetria del passo, equilibrio, en-
durance), in assenza di cambiamenti significativi del
pattern motorio.

glioramento della qualita del sonno e una riduzione

INNOVAZIONE IN DIAGNOSTICA DI LABORATORIO Responsabile: Andrea Onetti Muda

OBIETTIVI

Sviluppare progetti di ricerca traslazionale, utilizzando le pil importanti innovazioni tecnologiche in ambito bio-
medico, per lo studio dei tessuti e dei liquidi biologici, per contribuire alla costruzione di percorsi diagnostici e
terapeutici pit accurati e personalizzati.

PRINCIPALI RISULTATI RAGGIUNTI

m Applicazione della nuova tecnologia Optical Map- e rendendo possibile I'individuazione di aberrazioni

ping nell’identificazione di anomalie genomiche
complesse associate all'insorgenza e all’evolu-
zione di tumori solidi pediatrici, permettendo lo stu-
dio dell’architettura genomica dei cloni neoplastici,

numeriche e strutturali ad altissima risoluzione. La
sua introduzione nella routine diagnostica consente
di ottenere un quadro genomico globale.

m Ottimizzazione delle procedure diagnostiche utiliz-
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zate per l'identificazione, quantificazione e carat-
terizzazione del’lRNA genomico di SARS-CoV-2 in
diversi materiali biologici. Il lavoro ha permesso di
identificare e sviluppare nuovi test e protocolli ho-
me-made aggiuntivi, da affiancare alla routine dia-
gnostica.

m Biomarker profiling per la costruzione di percorsi

diagnostici ottimizzati. La ricerca & dedicata alla
profilazione con marcatori indiretti di alcune patolo-
gie complesse come I'obesita e la tubercolosi, per
le quali il rilascio di citochine pro-infiammatorie e
I'attivazione di vie di segnalazione protrombotiche
nelle cellule vascolari rappresentano eventi per i
quali l'individuazione di nuovi biomarkers ha impor-
tanti ricadute diagnostiche e terapeutiche.

Influencing factors
= clinical conditions

Outcomes

» treatment burden and
impact

+ healthcare services

+ developmental age

» family

* social-economic setting

* cognitive and
psychological aspects
* peers

Self-care
« healthy lifestyle
* treatment adherence
+ clinical parameters and
symptoms menitoring
» garly symptoms detection
* response to clinical
deterioration and
symptoms

+ adequate disease contraol

+ patient safety

+ quality of life

+ personal development

= family equilibrium

» creative adaptation in
everyday life

+ social inclusion

* grientation through

» spirituality

* cultural context
* |ifestyle

* technology

Family and patient
preparedness and readiness

Education

healthcare system

Shift of agency

Child or young adult
(support from community)

Healthearg]professionals
[as[Compensator, guide or support

I modello comprensivo del self-care nei bambini, nei ragazzi e nei giovani adulti in condizioni croniche.
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