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NASCERE PRIMA DEL TEMPO:
IL VISSUTO DELLE FAMIGLIE IN ITALIA

Le storie delle famiglie che vivono l'esperienza
della nascita pretermine di un figlio
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Il progetto ha previsto la realizzazione di un’attivita di raccolta di 149 storie

dai nuclei famigliari che vivono lI'esperienza di una nascita prematura ed il

percorso di cure conseguente.

L'intento e stato quello di raccogliere, attraverso i racconti, gli spunti relativi al
vissuto, alle richieste, esigenze, aspettative che emergono lungo il percorso,
per individuare gli spazi di intervento piu idonei sia dal punto di vista
dell’organizzazione dei servizi, sia sotto I'aspetto inerente al supporto

integrativo che puo essere fornito alle famiglie, per guidarle a comprendere

meglio ed orientarsi.
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Le fasi del progetto

1. Istituzione di un Comitato di Indirizzo

2. Predisposizione e condivisione dei materiali utili all’avvio della raccolta delle

storie
3. Indagine sul campo: attivita di raccolta delle storie
4. Analisi e lettura critica delle storie
5. Stesura di un report di restituzione delle evidenze emerse (fase corrente)

6. Comunicazione in plenaria

7. Pubblicazione su rivista scientifica
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La raccolta delle storie

v Rivolta ad almeno 149 genitori o famigliari di bambini nati prematuri da0a 4

anni, con un’eta gestazionale inferiore o uguale alle 34 settimane.
v Traccia semi-strutturata per guidare la narrazione su macro-temi specifici.

v Coinvolgimento attivo del Coordinamento Vivere Onlus e dei referenti delle

Associazioni locali.

v" Diffusione online sul sito www.medicinanarrativa.eu

v Tutte le storie raccolte previo consenso informato e riportate in formato anonimo.
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Integrazione alla raccolta storie

Realizzazione di interviste a stakeholder di rilievo relativamente ai
percorsi di cura per nascita pretermine, quali presidenti di Associazioni

locali e professionisti medici:

* 5 Presidenti di Associazioni locali

* 9 Professionisti sanitari
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| temi

* La prevenzione: vengono individuate le gravidanze a rischio di nascita pretermine?
Vengono informate le famiglie su cosa comporta una nascita pretermine? Prevenzione

sui luoghi di lavoro
e Il parto: dove avviene? Cosa viene comunicato alle famiglie?

* Il ricovero in TIN: principali complicazioni; livello di adeguatezza dei reparti;

organizzazione della care; comunicazione famiglie/operatori; quali punti di riferimento?
* Pre-dimissione: strutturata? Quali servizi? Quali rassicurazioni per le famiglie?

* Dimissione: livello di preparazione e sicurezza famiglie? Supporti al domicilio? Quali

punti di riferimento? Pediatra di base?

* Follow up: organizzazione, supporti. Quali punti di riferimento?
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| temi trasversali

* Le reti sul territorio: ginecologi e pediatri/neonatologi e operatori TIN

* Laformazione: Per gli operatori sanitari del territorio; per i futuri genitori,

datori di lavoro e Responsabili Salute Sicurezza Prevenzione
* |l vissuto del nucleo famigliare: richieste, aspettative, aspetti organizzativi

* Il lavoro e la legge di maternita/paternita: sensibilizzazione sui luoghi di
lavoro. Quali tutele per i lavoratori precari/autonomi? Durata periodo di

congedo. Ripresa del lavoro, quali consequenze/modifiche? Casi di abbandono

del lavoro. Figure paterne.
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La traccia di storia

: Informazioni quantitative sul

 Parte dedicata alla narrazione: :: percorso di cura: ;
i+ La gravidanza: vita famigliare e lavorativa, i medici di i La gravidanza: PMA, diagnosi, :
i riferimento, i primi segnali di problemi... i informazioni e consulenze...
i » Il parto: strutture visitate, medici di riferimento, stati i Il parto: programmato,

:  d’animo, la nascita... gemellare, peso, settimana...

i« Il ricovero in TIN: il reparto e gli operatori, stati d’animo, il :: Il ricovero in TIN: dove,

:  vissuto famigliare, aspetti critici e positivi :: intubazione, profilassi,

» La dimissione e i primi giorni a casa: sapevo/non sapevo :: marsupioterapia... :
:  cosa fare, vita famigliare, stati d’animo, ripresa del lavoro i: La dimissione: pre-dimissione,
i« I controlli di follow-up: punti di riferimento, aspetti critici i supporti al domicilio :
: e positivi, vita famigliare e lavorativa :: | follow up: dove, controlli in

i« Oggi: il percorso di cura oggi, punti di riferimento, vita :: TIN, pediatra, supporti

: famigliare e lavorativa Lavoro: condizione, congedo
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Chi ha partecipato al progetto

Figure famigliari che hanno partecipato al progetto

2%

Rispondenza del 90% di mamme

»m Mamme
W Papa
[ Altre figure famigliari

Eta delle mamme
80 A

70 -

60 A
n=150 |

40 - W Eta attuale

30 - W Eta alla nascita del figlio/a

Eta comprese tra 26-40 anni o

°l am P

18-25 26-32 33-40 41-50
anni anni anni anni n=131
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| bambini nati prematuri

26% Eta bambini nati prematuramente  Livello di prematurita

51%
45 -
21% 80 7
40 - 20%
o 20 - 41%
35 -
60 -
30 -
25 - 50 A
20 - 40 -
7% 30 A
15 A
8%
10 - 20 -
5 - 10 | -
0 T T T T T 0 T T 1
Non 0-11mesi  12-23mesi  24-35mesi  36-48 mesi prima della 28a trala29aela32a dalla 33a settimana

sopravvissuti n=171 settimana settimana n=148
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Informazioni sui rischi della nascita pretermine

Diagnosi rischio nascita Gravidanze non

termi Nari Gravidanze gemellari
pretermine gemellari

i 18% 72%
B No
82% 28%
100% 100%

Consulenza neonatologo

Il rischio di nascita pretermine viene individuato piu

frequentemente nei casi di gravidanze gemellari.
mSi " o o o .
Per le gravidanze a rischio esiste un percorso di

o No

prevenzione e cura strutturato, ma per tutte le altre

gravidanze non si attua alcuna forma di

\.147 Prevenzione.
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La prevenzione

* Carenza di diagnosi precoce

| ginecologi durante la gravidanza considerati superficiali nel 25% delle storie ..."ll ginecologo che mi sequiva era
al corrente del fortissimo mal di schiena e dell’aumento pressorio, ma riteneva rientrasse tutto nella norma"; "Un
medico privato, che mi vedeva solo per le visite "di rito" (non riteneva necessario vedermi piu volte, nonostante la

mia storia clinica)".

* Carenza comunicazione ginecologi/neonatologi TIN

Dalle interviste ai professionisti: "con i ginecologi abbiamo pochissimi rapporti sul territorio"; "C’é un rapporto di

comunicazione consolidato con i ginecologi ospedalieri, meno con quelli privati ed i consultori".
* Carenza di informazione e consapevolezza

"Ho partorito alla clinica P. per la comodita da casa nostra (5 minuti). Sono andata con la convinzione di farmi
dare qualcosa per i dolori di schiena, mentre stavo invece per partorire"; "il ginecologo di turno viene da me per

farmi firmare il consenso al cesareo dicendomi: non possiamo piu aspettare bisogna farlo nascere. lo

ingenuamente ho risposto: quando? oggi?".
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La prevenzione

“_

Carenza diagnosi Aiuto diagnosi Ginecologi,
precoce precoce ginecologi PMA

Carenza comunicazione Reti sul territorio Ginecologi/
tra ginecologi e neonatologi
neonatologi

Carenza informazione ai Sensibilizzazione e  Futuri genitori e
futuri genitori e datori informazione datori di lavoro
di lavoro
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Il parto

Parto gemellare
Trasferimenti dopo il parto

mSi
= No uSi

B No

Parto programmato n=144

Il 18% delle narrazioni riguarda parti gemellari.

=s |l parto e solitamente un evento percepito come

M No

improvviso dai genitori e imprevedibile dai medici.

Richiede interventi di emergenza, ma generalmente

viene indirizzato da subito nei centri con TIN.
n=145
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Il parto
n_
Parti gemellari sempre  Informazione e Ginecologi,
piu frequenti prevenzione ginecologi PMA
dedicata
Imprevedibilita parti Informazione e Ginecologi/
pretermine prevenzione, reti neonatologi

sul territorio
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Il ricovero in TIN — i primi interventi

Intubazione

msi

n=146

Ricorso
all’intubazione/Livelli di
prematurita

Nascite prima della
28° settimana

. FONDAZIONEISTUD

Tra i primi interventi piu frequenti sul bambino
si ricorre all'intubazione nel 71% delle storie, in
misura corrispondente ai livelli di prematurita

grave e medio-grave.

Nascite tra la 29-32° Nascite oltre la 33°
settimana settimana

90%

10%

100%

67% 17%

33% 83%

100% 100%
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Il ricoveroin TIN —i centri

Il Centro di Neonatologia di riferimento per il ricovero

Strutture localizzate prevalentemente nelle
6%

Regioni di appartenenza ma non nei Comuni di

Nel Suo Comune di
residenza Nella Sua Regione di . . . . . .
residenza ma in un In un‘altra Regione residenza. Pochi trasferimenti extra-regionali,

altro Comune

molti interni alla Regione, per tutto il periodo di

. _ _ _ ricovero e oltre (follow up).
Durata ricovero in Terapia Intensiva Neonatale

52%
80 "Ogni giorno percorrevamo per 45 min circa la
70 -
60 - strada che ci divideva da lei";
jz J10 24% "il lato negativo é che dovevo andare 2 volte al
30 1 giorno x un‘ora, ma la clinica era un bel po'
20 -
10 - 3-% distante da casa e quindi il tragitto era lungo"
0

trale10giormni tralle30 tra31e50 oltre i 50 giorni
giorni giorni n=146
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Il ricovero in TIN —i servizi in reparto SRHEREISEIDIT

Letto per i famigliari

M Si
63%

La marsupio-terapia viene proposta in maniera

diffusa durante il ricovero in TIN, mentre si rilevano

n=146
pochi spazi a disposizione per agevolare la
. . permanenza dei genitori — letti, sedie comode,
Marsupio-terapia
stanze appartate.
mSi

No

n=136
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Il ricovero in TIN — il reparto nelle narrazioni

Reparti attrezzati ed adeguati (54%) ma con pochi spazi per la privacy ed i "servizi che fanno la

differenza"(46%)

"Molto adeguato, molto attenti alla pulizia e a tutte le procedure per scongiurare infezioni. L'unico neo il

non poter stare li tutto il giorno, a causa di spazi non adeguati",

"Popolata da grandi professionisti, ma un porto di mare",

"Terapia Intensiva Neonatale Ospedaliera dell'ospedale S. Un posto minuscolo, pieno di incubatrici da
scoppiare, in cui si respirava un'aria di sospensione";

"Pulito, con personale competente ed adeguato. Unico rammarico, gestione poco comoda dello spazio nel
momento della marsupio terapia",

"Per quel che ne capisco, le incubatrici mi sembravano nuove, forse era davvero piccolo lo spazio. C'era
poca intimita per i genitori, dico la verita ho trattenuto molto spesso le lacrime, perché non volevo

trasmettere la mia tristezza agli altri genitori".

"era tutto nuovo e macchinari ottimi ... sala x i genitori e confronti settimanali x raccontare le nostre storie

... molto bello"
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Il ricovero in TIN — gli orari n

Grandi differenze organizzative nei limiti di orari

"Il reparto sembrava abbastanza attrezzato e i dottori preparati. Avrei voluto un orario di visita pit lungo

per stare un po' di pit con mio figlio potendolo vedere solo attraverso un freddo vetro di un'incubatrice",

"Dove era ricoverato il mio bambino, il reparto apriva alle 14.30 e chiudeva alle 21.00. Potrebbero
attrezzarsi con qualche stanza per poter far stare le mamme in modo che siano piu presenti anche durante

la notte per andare dai bimbi, allattarli quando possibile",

"L'aspetto critico sono gli orari delle visite. Forse non dovrebbero esistere. In quel periodo io tiravo il latte
che portavo in TIN di mattina presto. Poi tornavo a casa ritiravo il latte e poi riuscivo per andare in TIN. In
TIN non ci si poteva tirare il latte. Poi tante volte dovevamo aspettare in piedi. Dopo un cesareo non é

facile stare in piedi. Insomma poca attenzione ad orari e spazi";
"Mi sentivo sola...avevo partorito e mi avevano scacciato fuori";

"Avevo il bisogno di essere presente per lui il piu possibile, all'inizio passavo le ore anche solo a fissarlo, poi
pian piano ho iniziato a sentire il bisogno di fare per lui tutto cio che potevo; mi sono sentita molto grata

agli infermieri quando hanno iniziato anche solo a farmi cambiare il pannolino o misurare la temperatura

o premere la siringa per dargli da mangiare col sondino".
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Il ricovero in TIN — gli operatori

Professionisti considerati dai genitori molto preparati ed empatici (94%), ma sottoposti ad un

grande stress secondo la percezione degli stessi professionisti

"Non ci sono parole per definire i meravigliosi operatori che hanno sequito il nostro bambino. Sono
stati professionali dal punto di vista medico, ma anche straordinariamente umani. Hanno reso
quei mesi terribili un'esperienza di vita straordinaria. Le cure ci venivano spiegate giorno per

giorno, ci insegnavano l'importanza dell'attesa e della pazienza.",
"ho trovato persone meravigliose, discrete e professionali",;

"l'equipe della neonatologia, medici ed infermieri, sono stati davvero come una seconda famiglia
in quel periodo, un punto di riferimento impareggiabile",

“"alcuni infermieri un po staccati o in burn out, altri deliziosi".

Professionisti:

"Bisogna considerare che anche le infermiere vivono le emozioni dei genitori, soprattutto nei casi

di lutti"; "lo psicologo servirebbe anche per gli operatori, perché anche per loro c’e lo stress ed il

coinvolgimento emotivo".
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Il ricoveroin TIN

m

Carenza di spazi Ristrutturazione e  Genitori e famigliari
adeguati e servizi di riorganizzazione di bambini nati
comfort setting di cura pretermine
Difformita di Uniformita della Genitori e famigliari
organizzazione orari e care, apertura alle di bambini nati
servizi nelle TIN famiglie pretermine
Operatori TIN sotto Migliorare la Equipe TIN
stress comunicazione

interna all’equipe,

supporto

psicologico

dedicato
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La pre-dimissione

Pre-dimissione in Pediatria

Corsi di accudimento

\ 75% ’

mSi

n=142

mSi

n=134

n FONDAZIONEISTUD

Pre-dimissione poco strutturata in appositi spazi e
momenti. Alla dimissione vengono fornite
raccomandazioni ed il programma delle visite di
follow up. Sporadici contatti con i pediatri di base,
limitati ai casi piu gravi.

Dalle interviste ai professionisti: "C’e da lavorare
molto sul coinvolgimento del pediatra di base perché
ad oggi non c’é un coordinamento con i neonatologi.
Le famiglie tendono a legarsi molto a noi anche
perché il pediatra non partecipa al percorso di cura
per nascita pretermine"; "Noi avevamo iniziato a
chiamare il pediatra ed invitarlo a venire a conoscere

il bambino in ospedale, ma sono venuti in pochi e

0ggi succede solo in casi molto gravi"
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La pre-dimissione

“

Pre-dimissione non Strutturazione di Genitori e famigliari
strutturata spazi e momenti di bambini nati
dedicati alla pre- pretermine
dimissione in
maniera
uniformata
Assenza pediatra di Coinvolgimento Genitori e famigliari
base strutturato di bambini nati
pediatra di base pretermine, equipe

TIN
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La dimissione

Supporti al domicilio

mSi

o No

n=145

Supporto a distanza dal Centro di Neonatologia

o No

n=145

n FONDAZIONEISTUD

Pochi supporti qualificati al domicilio attraverso
visite e consulenze, un po’ piu diffuso il supporto a
distanza — telefonico - da parte del Centro di

Neonatologia.

"all'inizio mi mancava l'ambiente ospedaliero perche
mi ero abituata alle cure e attenzione che ricevevo sia
io che il mio bambino. Di notte soprattutto mi
mancava un sostegno morale che mio marito non
poteva darmi andando a lavorare il giorno dopo";

"I primi giorni o meglio dire i primi mesi...e stato
pesantissimo...dormivamo tre ore a turno con mio
marito la notte....non le toglievamo gli occhi di
dosso...non si spegneva mai la luce...si soffocava
continuamente col latte...ma un conto era in Tin
circondata da pediatri...un conto era a casa da

sola...panico".
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La dimissione

m

Carenza supporti al Strutturazione di Genitori e famigliari
domicilio visite e consulenze di bambini nati
al domicilio pretermine

durante le prime
settimane dopo la

dimissione

E-health

(telemedicina)
Scarsa preparazione Formazione alle Pediatri di base
pediatri di base — e nascite pretermine
assunzione di dei pediatri di

responsabilita base
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Il follow up —i riferimenti

n FONDAZIONEISTUD
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Il follow up —i limiti

Percorso ben organizzato e regolare fino ai 2-3 anni del bambino, ma non garantito a tutti e

limitato alle prematurita gravi e medio-gravi.

| professionisti:

"Purtroppo il servizio di follow up é a disposizione solo per i bambini con una prematurita sotto le 32
settimane. Per i casi di prematurita pitu recenti non ci sono i fondi e le risorse, ci manca il personale. In
realta avrebbero bisogno di un continuo supporto anche i bambini e le mamme con prematurita

superiore alle 32 settimane..." .

Le associazioni:
"i late preterm rimangono sempre fuori dal follow up e invece spesso hanno necessita di essere

controllati come gli altri. Ad esempio uno SGA di 34 settimane potrebbe avere gli stessi o pitu problemi di

un 24 settimane ed invece, a secondo dei centri, spesso resta fuori dal follow up".
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Le figure di riferimento

. riterimento. [) ronpAzIONEISTUD
lungo il percorso: il pediatra di base

Pediatra figura di riferimento lungo il percorso di cura

W Pediatra figura di riferimento  Fasj del percorso di cura in cui il pediatra é riferimento

60% 57%
Pediatra non & un riferimento
35 4
30 A 41%
25 A
n=148 20 -
15 A
Percezioni relative al pediatra 10 1 29
0
> ANy
0 T T L}
. Figura diriferimento Figura diriferimento Figura diriferimento
M Pediatra competente, . e .. .
disponibile durante il ricovero post dimissioni oggi n=58
inTIN

m Pediatra non competente

m Pediatra poco presente, poco
attento

Scarsa fiducia verso il pediatra

n=67
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Il pediatra di base n FONDAZIONEISTUD

Pediatra di base ancora poco presente, percepito come scarsamente informato

"Ci sentivamo piu tranquilli durante i controlli in ospedale, meno dal pediatra",

"C'e la totale disinformazione sui bambini prematuri...mi sono trovata malissimo con la pediatra ed in
generale con i dottori (al di fuori di quelli della patologia) che I'hanno seguita",

"I pediatri di base purtroppo ne sanno poco o niente di prematurita, il nostro diceva che il bambino aveva un
ritardo psicomotorio e che noi non lo stimolavamo adeguatamente perché a 6 mesi non stava seduto (in
realta era come se ne avesse tre perché nato tre mesi prima), tesi smentita prontamente dai medici del
follow up. Dopo circa un anno di martellamento alla fine anche il nostro pediatra ha capito che non si puo
equiparare un bambino prematuro ad uno nato a termine senza togliere i mesi di difetto",

"Il pediatra lo abbiamo cambiato tre volte, perche nessuno dei tre sapeva DAVVERO comportarsi con i
pretermine";

"Il pediatra nel primo periodo non é servito praticamente a nulla perché lo vedevano una volta al mese in

follow up i controlli era ravvicinati quindi eravamo praticamente tutte le settimane in ospedale per un

controllo o per I'altro";

"Il pediatra, molto attento. Periodicamente organizza visite".
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Il follow up

“_

Carenza supporti al Strutturazione di Genitori e famigliari di
domicilio visite e consulenze al  bambini nati pretermine
domicilio
Frammentazione dei Strutturazione Genitori e famigliari di
percorsi riabilitativi di percorsi riabilitativi di  bambini nati pretermine
supporto nel territorio supporto sul territorio
Limitazione follow up ai Estensione follow up  Genitori e famigliari di
livelli di prematurita grave e alle prematurita dalle  bambini nati pretermine
medio-grave 32 settimane oltre le 32 settimane
Pediatri non sempre Formazione pediatri Pediatri di base
preparati e di supporto alle nascite

pretermine e loro
coinvolgimento nel
percorso di cura



http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&docid=ygBH09zpHfNNyM&tbnid=GCI8JM5VvhpVSM:&ved=0CAUQjRw&url=http://www.waynevisser.com/art/art-nature&ei=9DFzU9uQDOf-4QTzvIGwBg&bvm=bv.66699033,d.d2k&psig=AFQjCNFllNgUFS5dYYs-rrIReN7BdcEt4Q&ust=1400144263018791

Il supporto psicologico FONDAZIONEISTUD

Figure di riferimento ENo

m Associazione Supporto psicologico proposto ai genitori

durante il ricovero in TIN

M Psicologa

11%
"mi hanno affiancato una psicologa in

m Neuropsichiatra

38%

ospedale"; "ero assistita da una psicologa

m Fisioterapista

3%

4% messa a disposizione dall'ospedale che mi ha

1% W Infermiere per allattamento

dato le prime info sul mondo dei prematuri",

W Musicoterapista

Psicol i Centri di " . e .
SIcoI0BO presso T -entrl cl cura Lo psicologo é disponibile su chiamata, ma

siccome fa riferimento a tutto 'ospedale e

non é specificatamente dedicato, non lo

W Figura dedicat S i i di ]
1gura decicata chiamiamo tanto se non in casi di problemi

Figura a chiamata

molto seri come disturbi pscio-fisici nella

madre, o problematiche sociali nella

e famiglia".
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Supporto peer to peer : gli altri genitori
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Le figure di riferimento durante il
ricovero in TIN: operatori e altri
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Rete tra genitori per lo scambio di informazioni e la condivisione dell’esperienza

“I nostri punti di riferimento erano perlopiu gli infermieri e dottori del reparto. E alcuni genitori con cui
P periopiu g P g

eravamo in sintonia e che sentivamo ci capissero ovviamente piu delle altre persone fuori e a casa”; “I

punti di riferimento erano medici, infermiere ma soprattutto le altre mamme, soprattutto quelle che

erano li da molto piu di me”; “Con le altre mamme avevo stabilito un rapporto di amicizia e ci si

scambiava pareri informazioni dubbi”.
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Il lavoro durante la gravidanza

Situazioni di stress lavorativo durante la gravidanza

3%
3%
4%
1%

2%
2%

2%

" Y FONDAZIONEISTUD

HENo

M Ritmi di lavoro eccessivifcarico di lavoro
eccessivo

W stanchezza fisica/Lavoro fisicamente pesante

M Tentativo di lavorare fino all'8 mese/Ritmi
aumentati per preparare la maternita

M Licenziamento durante la gravidanza

M Contatto con il pubblico

W Distanza casa-lavoro

M Poca comprensione dai colleghi
Trasferte frequenti

W Insonnia dovuta alle pressioni lavorative

Mon ho comunicato la gravidanza
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Il lavoro — lo stress in gravidanza n

Situazioni di pressione e stress sul lavoro durante la gravidanza (20%)

"Per motivi di ansia ho lavorato per 5 mesi, nascondendo la gravidanza, onde evitare che l'azienda per cui

lavoro mi avrebbe mandato in maternita (cassiera)",;

"A lavoro, pur non essendo stata vittima di palesi ostilita, mi son ritrovata a dover/voler dimostrare che la
gravidanza non costituiva un limite e non ho rallentato i ritmi, anzi. Per quasi tutta la gravidanza ho
addirittura sostituito una collega in maternita (gravidanza a "rischio” fin dal terzo mese) sobbarcandomi il
suo lavoro. Il mio lavoro é peraltro fonte di grossi stress e ricordo di aver avuto uno scontro piuttosto

acceso con un interlocutore giusto qualche giorno prima del ricovero",

"Il lavoro a volte un po' pressante nel tentativo di sistemare alcune cose prima dell'arrivo del mio

bambino";
"Ho lavorato fino a 3 giorni prima del parto effettuando anche trasferte".

"Al lavoro i primi mesi andava tutto bene, ma poi si e fatto tutto pesante, ed io avevo tanto paura che
succedesse qualcosa, il mio lavoro di gastronoma in un supermercato mi preoccupava, quando mi hanno

spostata alle casse é stato ancora peggio... 8/9 ore in piedi con pochissime pause per andare in bagno e la

mia schiena era distrutta".
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Il lavoro — il congedo di maternita [ ronpazioneisTup

Congedo di maternita prolungata L'attuale legge di maternita e paternita non
prevede un prolungamento del congedo nei

casi specifici di nascita pretermine. Frequenti

No

o i casi in cui il periodo di maternita terminain

67% concomitanza con la dimissione del bambino

dalla TIN — o anche quando e ancora

n=45 ricoverato — o comungque troppo presto.

"sono tutt'ora in maternita facoltativa (purtroppo ancora per poco).... poi sara un altro problema da dover

affrontare... visto che il bambino ha tutt'ora problemi respiratori e spesso s'ammala...."; "L'ho dovuto
lasciare poiché essendo libera professionista sarei dovuta rientrare 3 mesi dopo il parto, peccato che mio

figlio e rimasto in Tin per oltre quattro mesi e mezzo"; "Immediata dopo le dimissioni. Del resto sono una
libera professionista"; "Sono ancora in congedo facoltativo, purtroppo non c'é nessuna tutela per le
mamme lavoratrici, tra qualche mese quando i mesi di congedo finiranno non so come faro con il lavoro,

sono un’insegnante di scuola dell'infanzia e visto che nemmeno mia figlia puo andarci per non portare al

piccolo germi pericolosi, non vedo come potrei farlo io".
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. FONDAZIONEISTUD
Il lavoro — la ripresa n

Eno
Condizionamenti sul lavoro per le mamme

® ho utilizzato le ferie a disposizione Ripresa del lavoro difficile sia dal

H ho chiesto permessi speciali

punto di vista organizzativo che
B mi sono messa in aspettativa

emotivo. Frequenti conseguenze sulle

M sono passata da tempo pieno in
ri/ti - . . . ge
uhbe d/m',rl:‘t‘i, smettere di lavorare condizioni lavorative: cambi di
Rinunciaa passaggi migliorativi contratti, non rinnovo dei contratti,
nella carriera

Ho sospeso piu volte la mia attivita cambio deIIe mansioni, clima dl

ho diminuito sensibilmente le mie cre
ttivita ostilita.
ho cercato sostituti che

prendessero il mio posto

ho rischiato di dover

chiudere/cedere la mia attivita

"Il lavoro che avevo I'ho perso per la mia assenza prolungata. Non potendo mandarlo al nido per problemi

legati alla sua salute, non mi resta che aspettare che sia pit grande"; "mai piu ripreso il lavoro"; "Ho scelto

un part time per passare piu tempo con lui"; "clima ostile, non ho trovato alcuna comprensione, anzi,
persone che non avendo la minima idea del vissuto che mi portavo, non mi hanno concesso nemmeno un

errore"; "Il lavoro ho dovuto abbandonarlo x un lungo periodo con le dovute conseguenze"; "Nonostante

abbia liberamente preso tutti i giorni di ferie che mi servivano per i vari controlli ... la responsabile mi ha

detto che da quando ci sono i bambini noi mamme diventiamo INAFFIDABILI ..."
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. FONDAZIONEISTUD
Best practices n

Casi positivi di prevenzione e sostegno da parte dei datori di lavoro durante il periodo della gravidanza

o al rientro al lavoro, congedi di maternita prolungati, possibilita di orari flessibili

In gravidanza: “sono rimasta a casa dal lavoro subito (su richiesta del datore di lavoro)”; “A causa di un
lavoro considerato a rischio I'azienda prevede che la mia gravidanza sia interamente passata a casa sino
dalla prima settimana”; “ho dovuto mettermi in gravidanza a rischio dopo i primi tre mesi, ma non mi
hanno creato alcun problema”; “sono stata fortemente aiutata sia in famiglia che sul lavoro”.

Congedo di maternita: “Attualmente non sto ancora lavorando ho usufruito del congedo parentale doppio
per prendermi cura dei bimbi”; “Non ho ancora ripreso a lavorare, perché stiamo usufruendo del congedo
straordinario secondo la legge 104",

La ripresa del lavoro: “Ho ripreso a lavorare che il mio bambino aveva 14 mesi, faccio un part time. Direi
che va molto bene!”; “sono un part time e quindi lavoravo 3 ore al giorno, ho un rapporto divino con il mio

capo settore che mi aveva dato degli orari molto flessibili e facili da gestire”; “Graduale. Cosi sono stata

vicina il piti possibile a Viola”; “E avvenuta solamente quando mi sono sentita pronta ovvero dopo nove

mesi dal parto”,
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Il lavoro ) FonpAzIONEISTUD

“_

Carenza di prevenzione sui Informazione e Popolazione
luoghi di lavoro sensibilizzazione al

rischio di nascite

premature in

gravidanza
Nascita pretermine non Aggiornamento legge  Genitori e famigliari di
prevista dalla legge di di maternita bambini nati pretermine
maternita L.53/2000
Difformita di tutele tra Aumento tutele di Genitori e famigliari di
lavoratori dipendenti e maternita per bambini nati pretermine
autonomi e tra occupati lavoratori autonomi e lavoratori autonomi o
stabili e precari precari precari

Carenza di supporti adeguati Servizi di facilitazione  Genitori e famigliari di

per consentire alle mamme  riorganizzazione bambini nati pretermine
la ripresa del lavoro famigliare

Carenza agevolazioni Maggiori Padri di bambini nati
specifiche per i papa provvedimenti pretermine

specifici per i papa

i
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Il percorso di cura per nascita pretermine [ ronpazioneisTup

Pre-dimissione

Prevenzione

Organlzza2|one care Supporto aI RlabllltaZ|0ne e

D|agn05| preCOCE Spaz| e Serv|z| d0m|C|||O flgure dl Supporto
Glnecologl G'”eCOIOg'/ Eque TIN Eque TIN, Eque TIN,
neonatologl gruppo CARE  Gruppo CARE Specialisti

[Gmecologl PMA]

] Supporto : LPediatri di base] LPediatri di base]
: psicologico |
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[) ronpAzIONEISTUD
| principali elementi emersi

* Carenza di diagnosi precoce del rischio di nascita pretermine

Prevenzione, informazione e consapevolezza delle famiglie

* Percorsidi cura nelle TIN efficienti e ben organizzati, ma non uniformati nella care

Organizzazione reparti e servizi per le famiglie

* Dimissione senza supporti al domicilio

Pre-dimissione, visite e consulenze al domicilio

*  Follow up programmati e ben organizzati, ma non integrati con le cure del pediatra di base

Reti territoriali

* Legge di maternita e paternita non adeguata ai bisogni dei genitori che vivono la nascita pretermine
di un figlio

Periodi di congedo non sufficienti, conseguenze su lavoro ed organizzazione famigliare

Disomogeneita nelle policies aziendali al rientro al lavoro

* Necessita di valorizzazione delle attivita di Vivere onlus nel percorso di cura quotidiano
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Prossimi passi

/

+* Condivisione versione definitiva del report

¢  Workshop intensivo sui risultati del progetto e definizione del piano di azione tra tutti gli stakeholder
Individuazione date dell’evento

Definizione programma

Definizione stakeholder partecipanti

Definizione modalita di svolgimento

J/

** Possibile realizzazione di una pubblicazione contenente le 150 storie di prematurita — o una

selezione
% Submission di un paper ad una rivista scientifica concordata

<+ Altri possibili sviluppi del progetto (es. allargamento alle storie dei professionisti sanitari, ai

responsabili del welfare aziendale, formatori...)
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