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La comunicazione di una malattia
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Abstract

Communicating chronic disease in the newborn

The approach used in communicating a serious influences in the listener the process
of acceptance of an unexpected event. Respecting few reccommendations can help
parents master this painful situation, reduce criticism toward professionals and stimu-
late a greater participation in child’s care. The first communication of disease should
be given to both parents together, as soon as a reliable diagnosis has been formulated.
All aspects of the situation need to be explained in terms the parents can understand
and the whole truth must include not only the child’'s problems but also the positive
aspects of the situation. After the first communication, usually done by the hospital
doctor, a more structured communication should follow with, shortly, after, other pro-
grammed encounters. It is useful, in order to ensure continuity, for the following
encounters to individuate a referal physician. All professionals should be involved in
thisimportant “ route” which goes through a good communication able to sustain and
well receive the child. Nurses should be able to involve parents in daily care, helping
them throught reassurance to create a good relationship with their child. Hospital
discharge gives the opportunity for a current assessment of the situation and judge-
ment about the disease and its prognosis. Training in communication skills should be
part of the medical and mursing staff’s curriculum.
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Le parole eil modo coni quali si comunica una patologia grave condizionano, in chi
ascolta, il processo di accettazione. Il rispetto di alcune norme di comportamento pud
aiutare i genitori a superare la crisi psicologica, ridurne le critiche nel confronti del-
|” equipe assistenzial e e stimolare una maggiore partecipazione alla cura del figlio. La
prima comunicazione va data il prima possibile, appena formulato il sospetto diagno-
stico, mettendo al corrente entrambi i genitori. Le informazioni devono essere com-
prensibili, non eccessivamente dettagliate, lasciare spazio all’ ascolto dei bisogni dei
genitori. Alla prima comunicazione, spesso effettuata dal medico di guardia, ne do-
vrebbe seguire una seconda piu strutturata, programmando ulteriori incontri a breve
scadenza. Per questi ultimi € opportuno che sia identificato nell’ ambito dell’ équipe un
neonatologo referente cui i genitori possono rivolgersi e che garantisca continuita.
Tutte le figure professionali che operano in reparto sono impegnate in questo impor-
tante percorso che passa attraverso una comuni cazione che sa accogliere e che ha fun-
zione di sostegno. Il personale infermieristico, coinvolgendoli nella “ care” quotidia-
na, aiuta i genitori a instaurare e a sviluppare un buon rapporto con il figlio ea ras-
sicurali delle loro competenze. La dimissione rappresenta un altro momento impor-
tante, in quanto offre I’ opportunita di essere piu precisi sulla patologia e sulla pro-
gnosi del bambino. La competenza comunicativa dovrebbe fare parte di un percorso
formativo esteso a tutta I’ équipe sanitaria.

Parole chiave Comunicazione. Neonato. Malattia cronica. Condivisione

seremessi a corrente dello stato di salu-
te del loro bambino e del programma di

Le cure neonatali pongono I’ équipe
medicaeinfermieristicadi fronte asitua-

zioni complesse e traumatiche, esponen-
dola direttamente nel coinvolgimento
consapevole dei genitori che devono es-
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intervento. Una comunicazione comples-
saedelicatachefai conti con le angosce,
con le paure, con la dolorosa incertezza

dellasopravvivenzaedi unadiagnosi che
andra a definirsi nel tempo.

Che cosas debbadireai genitori in que-
sti cas e come dirlo rappresentano un
problema quotidiano in molte sale parto
eTIN.

La comunicazione che intercorre tra
medico e genitore & un compito molto
difficile, non riconducibile a un semplice
fenomeno di passaggio di informazioni,
non limitata quindi al solo fornire dati di
diagnosi e di prognosi, ma va oltre, in
guanto deve poter favorire in chi ascolta
non solo conoscenze ma anche compor-
tamenti adeguati all’ evento. L’ annuncio
del sospetto o della constatazione di una
patologia grave rimane vivido nella
memoria e segna un solco indelebile
nella storia di quella persona e di quella
famiglia, influenzando a volte in modo
inconsapevole molta parte delle relazioni
cheli coinvolgeranno. Il primo colloquio
€ un momento in cui le parole e il modo
con i quali ci si rapporta al’atro posso-
no permettere a quest’ultimo di comin-
ciare aristrutturarsi o, a contrario, pos-
sono contribuire a creare unarealta chiu-
sa, definitiva, senza vie di scampo.

Il rispetto di alcune norme di comporta-
mento nella comunicazione sembra con-
tribuire a superamento della crisi psico-
logica cui vanno incontro i genitori,
ridurne le critiche nei confronti dell’é
quipe assistenziae e stimolare una mag-
giore partecipazione genitoriadle al pro-
cesso di curadel figlio.

Allorché ci s trovi nelle condizioni di
dovere comunicare con genitori di un
bambino in difficolta, occorre tenere pre-
sente alcuni principi che caratterizzano il
processo comunicativo.

Il processo comunicativo

Lacomunicazioneriguardatanto il piano
dei contenuti, quanto il piano dellarela-
zione interpersonale. Quando si comuni-
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ca, non si trasmettono solo informazioni,
masi parladirettamente o indirettamente
di se stessi: colui che ascolta cerca di
interpretare le intenzioni dell’interlocu-
tore, la sua competenza, la sua disponi-
bilita andando quindi a valutarne la cre-
dibilitd. Cosi come i comportamenti del-
I’ operatore influenzano le reazioni del
genitore, i comportamenti del genitore
influenzano a loro volta quelli dell’ ope-
ratore, fornendogli le coordinate per
orientare in modo piu personalizzato e

finalizzato i propri comportamenti comu-
nicativi.

La partecipazione, la tolleranza, la con-
divisione sono parti della comunicazione
con cui il medico deve fare i conti per
impattare con la profonda paura del geni-
tore di non trovare la forza di affrontare
la realta. Questa paura attiva vissuti
ambivalenti che oscillano trail desiderio
di non sapere e ladiffidenza che leinfor-
mazioni non siano vere: se manca un
contenimento, i genitori possono soc-
combere all’angoscia di un evento rite-
nuto catastrofico e mettere in atto atteg-
giamenti e comportamenti di difficile
gestione. La letteratura psicoanalitica
insegna che le angosce di morte e la per-
cezione catastrofica che s attivano nella
personain situazioni traumatiche rappre-
sentano un vero e proprio attacco a pen-
siero, alora una comunicazione raziona-
le non é efficace, non € compresa, risulta
parziale e aggressiva e non riesce a pre-
venire reazioni disfunzionali che incon-
sciamente lamadre o la coppia genitoria-
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le possono attivare sul personale sanita-
rio. Le stesse angosce persecutorie, i vis-
suti di inadeguatezza, i sensi di colpa, il
senso di fallimento, non potendo essere
tollerati, vengono proiettati all’ esterno,
spesso sul reparto che é il primo, nel-
I'immediato, a svolgere il compito sosti-
tutivo alle cure materne.

Al contrario, se ha in sé aspetti di soste-
gno, di accoglienza e di contenimento, e
I" aspetto tecnico e clinico non invade o
esclude I’incontro con I’ area emozionale

chein situazioni di profonda sofferenza é
dominante, la nostra comunicazione
diventa strumento terapeutico. Sentirsi
accolti, percepire la disponibilita all’a-
scolto aiuta a considerare |la propria con-
dizione come qual cosa che potra modifi-
cars e stemperarsi nel tempo; sentirsi
riconosciuti e accompagnati permette a
chi vive questo momento di pensare il
dolore confinabile.

La comunicazione passa attraverso cana
li verbali e canali non verbali (espressio-
ne facciale, sguardo, tono di voce, ge-
sti...) e questi ultimi acquistano un ruolo
preponderante quanto piu Sono in gioco
nella relazione interpersonale sentimenti
ed emozioni.

La comunicazione non verbale consente
latrasmissione di informazioni pit preci-
se quando non possiamo utilizzare le
parole; le modalita attraverso le quali s
esprimono emozioni o stati di sofferenza
sono prevalentemente non verbali, e
spesso questi segnali hanno un peso
molto maggiore dei loro equivalenti ver-

bali. Lo sguardo € uno degli indici non
verbali del comportamento che apportail
massimo di informazioni circalarelazio-
ne: regola il flusso comunicativo, forni-
sce continui feedback, consente la comu-
nicazione delle emozioni eil loro ricono-
scimento. La mancanza di sguardi diretti
al volto del genitore rileva una relazione
depersonalizzante, da evitare assoluta-
mente. |l risultato della nostra comunica
zione dipende anche dalla congruenza
fra messaggio verbale e messaggio non
verbale: messaggio positivo accompa-
gnato da un indice non verbale negativo
0 non congruente puod creare confusione
o addiritturaimpressioni di non sincerita.

La prima comunicazione

La prima comunicazione dovrebbe esse-
re datail prima possibile, appena formu-
lato il sospetto diagnostico, mettendo al
corrente della situazione entrambi i geni-
tori ed evitando di far gravare sul padre
la responsabilita di informare la madre.
Se la comunicazione avviene poco dopo
il parto, si deve lasciare aquesta un po di
tempo per conservare I'immagine del
bambino fantasticato.

Dovrebbe essere sintetica ed essenziale,
tenendo presente che il genitore si trova
catapultato in una realta traumatica che
non gli rende possibile elaborare un’in-
formazione troppo complessa. Deve con-
tenere I’informazione sull’anomalia o il
sospetto diagnostico, evidenziare, quan-
do necessario, che c'e bisogno di tempo
per un approfondimento e anticipare che
Cci saranno ulteriori incontri in cui sara
possibile essere piu precisi e completi.
Contemporaneamente va sostenuta la
speranza rimarcando cid che va bene,
valorizzando le capacita che il bambino
mostra di possedere, evitando di insistere
troppo sulla patologia di cui € affetto.

Le informazioni devono essere informa-
zioni chiare, comprensibili, non eccessi-
vamente dettagliate e non occupare tutto
il tempo del colloquio in modo da aprire
uno spazio all’ascolto dei bisogni dei
genitori, che vanno incoraggiati a porre
domande, ma anche ai momenti di silen-
zio molto frequenti nelle situazioni a
forte impatto psicologico. C'e spesso la
tendenza da parte del medico per conte-
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nerei propri sentimenti di impotenzae di
colpaaricercare ladiagnosi piu precoce-
mente possibile, ricorrendo ad accerta-
menti complessi, anche se la precocita
della diagnosi non cambiala prognosi ed
eirrilevante ai fini della scelta terapeuti-
ca. Il rischio in questi casi € che vengano
fornite informazioni troppo dettagliate,
proiettate nel futuro con un linguaggio
troppo tecnico. C'é una “verita medica’
che non pud essere completamente
scientifica, perché deve tenere conto del-
|"aspetto psicologico e del bisogno di
rassicurazione della famiglia

Pud succedere che la comunicazione in
sala parto sia effettuata dal medico di
guardia; anche se non possiede compe-
tenze specifiche, deve comunque rispet-
tare nelle modalita e nei contenuti quan-
to riportato piu sopra.

Il primo colloquio (come quelli successi-
vi) andrebbe condotto in un ambiente
tranquillo, seduti, in presenza, quando
possibile, del neonato, per favorirel’inte-
razione genitore-bambino.

L e comunicazioni successive

Alla prima comunicazione ne dovrebbe
seguire una seconda con la coppia, il
prima possibile, appena sono disponibili
dati clinici anche se non definitivi. La
seconda comunicazione deve essere un
momento strutturato, presenti eventual-
mente anche i consulenti. In questa occa-
sione va data una certa disponibilita di
tempo programmando insieme ulteriori
incontri a breve scadenza.

Per guesta comunicazione e per i collo-
qui successivi & opportuno che siaidenti-
ficato nell’ambito dell’ équipe un neona-
tologo referente cui i genitori possono
rivolgersi per le informazioni, i dubbi, i
bisogni e che garantisca continuita. In
questi incontri andranno sottolineate le
conquiste giornaliere: comunicare i pic-
coli progressi ha un grande significato;
ha il seme della speranza, della forza e
del coraggio.

Tutte le figure professionali che operano
in reparto sono impegnate in questo
importante percorso che passa attraverso
una comunicazione che sa accogliere e
che ha funzione di sostegno. Occuparsi
del bambino aiuta ad accettarlo: una
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comunicazione accogliente facilital’ avvi-
cinamento madre-bambino, un aspetto
terapeutico rilevante non solo nel proces-
so di appropriazione del ruolo fondamen-
tale del genitore, madi assolutaimportan-
za per lo sviluppo psicofisico del neonato
e previeneil rischio che lamadre, senten-
dosi inadeguata e incapace, s autoescluda
e attivi meccanismi di delega all’ ospedale
e di fuga dal bambino. In questo ambito
svolge un ruolo importante il personale
infermieristico, che pur non occupandosi
direttamente della diagnosi, nel suo lavo-
ro di routine € in continua relazione con i
genitori e puod quindi aiutarli ainstaurare
e a sviluppare un buon rapporto con il
figlio coinvolgendoli nella “care” quoti-
diana. Deve essere |’ operatore per primo a
proporre questo coinvolgimento poiché il
genitore si trovain una situazione di peri-
colo e di paura che lo fa sentire disorien-
tato, chiuso, depresso.

Puo capitare in un primo momento chei
genitori rifiutino o colpevolizzino il
medico che per primo ha dato la comuni-
cazione e che cerchino la mediazione e
I’aiuto del personae infermieristico con
il quale possono piu liberamente espri-
mere i loro dubbi, le paure, il dolore.
Diventa alloraimportante che il persona-
le infermieristico non solo siain grado di
sostenere la comunicazione, ma sia
informato su quanto é stato detto dal
medico. Sel’ operatore non si sente auto-
rizzato a parlare con queste madri prima
del medico, per paura che gli vengano
fatte richieste cui non sa rispondere, si
correil rischio che tenda a non prendersi
curadi loro e ad escluderle.

La presenza dell’infermiera durante i
primi colloqui puo facilitare il passaggio
dell’informazione. | genitori a volte
interrogano sullo stesso argomento tutte
le persone del reparto per sedare la loro
incertezza. In questo caso i vari operato-
ri devono essere consapevoli che non
rispondono alla mancanza di chiarezza,
ma a bisogno di rassicurazione che il
genitore hanei confronti di situazioni per
lui fonte di ansie.

La comunicazione va curata anche in
fase di dimissione. Questo momento
offrel’ opportunita di maggiore chiarezza
sulla patologia e sulla prognosi del bam-

bino. Si possono definire i sospetti dia-
ghostici che restano in sospeso e necessi-
tano di ulteriori approfondimenti e
preannunciare e puntualizzareil percorso
che s intende attivare per il dopo. In que-
sta fase pud essere coinvolto il pediatra
di base, I’ ostetrica/ginecologo che hanno
seguito la donna, le associazioni o atre
figure di collegamento scelte dai genito-
ri. La comunicazione accogliente passa
anche attraverso I’offerta di una conti-
nuita assistenziale fra I’ ospedale e il ter-
ritorio.

Importante € che durante la degenza i
genitori vengano informati del supporto
offerto dalle Associazioni, lasciando che
siano stessi a decidere se e quando
mettersi in contatto con queste, assicu-
rando comunque i collegamenti.

Per concludere, la comunicazione di una
diagnosi o prognosi infausta e un atto che
ha conseguenze per chi ascolta e per chi
comunica: per il genitore, perché mettere
in atto determinati comportamenti comu-
nicativi lo aiuta a trovare le risorse per
accettare e superare questo evento; per
chi comunica poiché non puo eludere il
coinvolgimento emozionale che s riflet-
te sullamodalitadi comunicare. Lacom-
petenza comunicativa non pud quindi
essere legata alla disponibilita e a buon
senso del singolo, ma deve fare parte di
un percorso formativo esteso a tutta I’ é-
quipe sanitaria, e la comunicazione do-
vrebbe rientrare frale procedure richieste
per |'accreditamento dei reparti di
Neonatologia. ¢
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