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La relazione come strumento di cura
nelle terapie intensive neonatali
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Abstract

Relation as a tool of care in newborns intensive care units

The human side of the health service and the quality of care are touchy subjects expe-
rienced on an everyday basis. Interpersonal communication is often difficult since
caregivers are constantly called upon to handle both their own feelings and the fami-
ly’s. The aim of the article is to provide an overview in this specific area, underlining
the importance of counselling as part of the “taking care” process.
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La diagnosi di una anomalia congenita rappresenta per i genitori un evento catastro-
fico caratterizzato dall’emergere di profonde angosce. Di fronte a questo evento criti-
co che mette a dura prova i genitori e il figlio, vi é l'imprescindibile necessita di un
approccio multidisciplinare che, accanto alle risorse della chirurgia e delle tecniche
rianimatorie e diagnostiche, dia ampio spazio all’aspetto umano e relazionale proprio
del “prendersi cura”. Nell’articolo si sottolinea come I’attenzione al percorso comu-
nicativo sia parte integrante e costitutiva del “prendersi cura”.

Parole chiave Comunicazione della diagnosi. Malformazioni congenite. Counselling

Grazie ai progressi della scienza e della
tecnologia i nostri ospedali sono attual-
mente dotati dei pit moderni e sofisticati
macchinari, di protocolli e linee-guida
ma, molte volte, sembra mancare 1’incon-
tro con la soggettivita del malato, come
se non esistesse la consapevolezza che la
sofferenza non ¢ solo quella fisica ma di
tutte le dimensioni della persona: psichi-
ca, affettiva, relazionale e spirituale. Ne-
¢gli ospedali, infatti, si sente parlare molto
spesso di organi, apparati, patologie, dati
statistici ma non delle persone e delle re-
lazioni umane che si stabiliscono tra tutti
i partecipanti al percorso di cura [1-2].

A mio parere la relazione diventa lo stru-
mento principale di cura quando si entra
nell’ottica di un intervento che non si
riduca solamente a terapie, protocolli, e
informazioni, ma si apra a un pit ampio
“prendersi cura” dell’essere umano.

In ambito neonatale il soggetto di cui
prendersi cura ¢ I’intero nucleo familia-
re, che vive inevitabilmente una situazio-
ne di crisi acuta e del tutto imprevista
quando la diagnosi viene posta al mo-
mento della nascita.

Proviamo ora a esaminare il fenomeno
pil da vicino. Certamente il neonato, ol-
tre a essere bisognoso di assistenza medi-
ca per la sua sopravvivenza, ha dei biso-
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gni affettivi e relazionali primari, per cui
la separazione dalla madre e dal padre e
le procedure assistenziali a cui deve esse-
re sottoposto lo fanno diventare imme-
diatamente un soggetto a “rischio”, non
solo sul piano organico ma anche psico-
relazionale [3-5].

“La preoccupazione materna primaria”,
descritta da Winnicott come lo stato d’a-
nimo che permette alla madre di identifi-
carsi con il figlio e di rispondere ai suoi
bisogni, ¢ messa in crisi dalla brusca e
a volte drammatica separazione che ha
luogo alla nascita, quando il bambino sta
male e necessita di cure intensive [6].
Oggi sappiamo che la comunicazione
della diagnosi di malformazione conge-
nita subito dopo il parto attiva nei neoge-
nitori una sequenza prevedibile di rea-
zioni emotive, pill 0 meno intense e dura-
ture, che li rende, come il loro figlio, dei
“genitori a rischio” [7-8].

Ricerche recenti suggeriscono che il tra-
sferimento in Terapia intensiva puo far
sorgere nei genitori, indipendentemente
dalla gravita delle condizioni cliniche del
figlio, una reazione denominata di “lutto
anticipatorio”, che li spinge a prefigurar-
si la morte del loro bambino e a speri-
mentare il dolore generato dalla possibi-
le perdita [9].

E fondamentale che 1’operatore tenga
conto che la comunicazione della dia-
gnosi, sia essa pre o postnatale, genera
un profondo stato di shock. L’intensita
delle emozioni che i genitori sperimenta-
no ¢ tale da ridurre temporaneamente la
loro capacita di pensare e quindi di com-
prendere e ricordare cid che viene loro
detto rispetto alla diagnosi e alle cure da
intraprendere [10-11].

I genitori perd non dimenticheranno mai
“come” ¢ stata loro comunicata la dia-
gnosi. A distanza di anni cio che rimane
vivo nella memoria & “il come” sono stati
informati, pit che “il cosa” & stato loro
detto [12]. Cosi un padre ha descritto
questo momento: “E come se il mondo ti
crollasse addosso, ti ritrovi in un altro
pianeta, senza i tuoi punti di riferimento.
La gente parla una lingua sconosciuta e
tu non sai dove sei e in quale direzione
andare”.

E in questa situazione di profondo diso-
rientamento che gli operatori, ciascuno
secondo le proprie funzioni, sono chia-
mati a occuparsi del neonato, ad acco-
gliere e contenere il dolore dei genitori, a
non lasciarli soli, sommersi dal peso
delle emozioni, in un momento di parti-
colare vulnerabilita.

Anche gli operatori non sono in una
situazione facile: entrano in scena all’im-
provviso, non sanno niente delle persone
che hanno di fronte, né delle vicende che
hanno preceduto il parto e, soprattutto,
hanno il difficile compito di “introdurre i
genitori in un mondo a loro del tutto i-
gnoto” e, come tale, particolarmente an-
siogeno.

Su cosa si puo appoggiare 1’operatore per
avviare un percorso comunicativo-rela-
zionale con i genitori senza lasciarli soli
di fronte all’ansia e all’angoscia provo-
cate dalla diagnosi e dalla separazione?
Essendo un professionista esperto nella
cura dei neonati, ha dalla sua, come so-
stegno, la preparazione, 1’esperienza cli-
nica e la conoscenza degli interventi, che
dovranno essere messi in atto a favore
del neonato. Subito dopo il parto i geni-
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tori hanno bisogno di essere accolti loro
stessi e di ricevere una breve descrizione
delle condizioni del bambino che, per
quanto gravi, rappresentano nello stato di
smarrimento in cui versano un dato di
realta al quale aggrapparsi.

Una comunicazione chiara della diagno-
si o del sospetto diagnostico sorto visi-
tando il bambino, di cosa accadra a breve
termine, a partire dalla descrizione del
reparto in cui sara accolto, fa sentire i
genitori “meno persi” e li aiuta a limitare
le fantasie catastrofiche, che subito li in-
vadono quando scoprono che il figlio ha
un’anomalia congenita [9]. L’errore co-
municativo pill comune in questa fase &
quello di rassicurare in modo inefficace
(“non ¢ niente, tra qualche mese gua-
rira”), senza indagare sui motivi della
preoccupazione (“E una malattia seria,
ma ci sono varie cure... cosa la preoccu-
pa in questo momento?”).
Nell’informare i genitori della diagnosi
pud essere utile fare riferimento al
modello denominato SPIKES, proposto
da Baile e Buckman, un acronimo for-
mato dalle lettere dei sei passi costitutivi
della comunicazione di cattive notizie:
1) iniziare preparando il contesto e di-
sponendosi all’ascolto; 2) esplorare cio
che i genitori sanno e I’idea che si sono
fatti del problema del loro bambino;
3) valutare cosa € importante sapere per i
genitori; 4) fornire alla coppia le infor-
mazioni necessarie a comprendere la si-
tuazione clinica; 5) fornire supporto fa-
cilitando la coppia a esprimere le proprie
emozioni e rispondendo a esse in modo
empatico; 6) concordare il piano di cura
e valutare quanto la coppia ha effettiva-
mente compreso [13-17].

Utile a mio parere avviare con i genitori
un percorso comunicativo fondato sul
concetto di “trasparenza”, proposto da
Brody [18]. L’ Autore sottolinea 1’impor-
tanza di rendere i genitori partecipi dei
ragionamenti che guidano il percorso di
cura che I’équipe via via elabora. In que-
sto modo si promuove una vera comuni-
cazione tra genitori e operatori poiché si
procede insieme e il sapere € sempre con-
diviso anche in assenza di risposte certe.
Le informazioni che i genitori percepi-
ranno come utili e funzionali ad accom-
pagnare il figlio lungo il percorso di cura
saranno nel tempo molto diverse e ini-
zialmente andranno ripetute molte volte,
prima che possano essere assimilate.
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Il consiglio ¢ quello di non dare tutte le
notizie in una volta poiché ci sara modo
di ritornare sull’argomento in incontri
successivi.

E quindi necessario imparare ad ascolta-
re, offrendo uno spazio e un tempo per il
colloquio, in cui i genitori si sentano di
fare domande, di esprimere i loro dubbi e
le loro preoccupazioni.

In questo modo genitori e operatori pos-
sono scambiarsi informazioni e, in parte,
negoziare il senso da attribuire agli even-
ti che insieme si affronteranno lungo il
percorso di cura [19-23].

Nel comunicare la diagnosi alla coppia ¢
inoltre opportuno cercare di dare un qua-
dro equilibrato dello stato del figlio in
cui, accanto ai dati critici e problematici,
ci sia posto anche per gli aspetti vitali e
sani. A questo riguardo si € rivelato mol-
to significativo, mentre si parla con i
genitori, riconoscere 1’identita del bam-
bino chiamandolo per nome: questo sem-
plice accorgimento personalizza e rende
pil vicino il neonato agli occhi sia dei
genitori che degli operatori.

E molto importante comunicare la dia-
gnosi in presenza di entrambi i genitori,
sia per ridurre I’inevitabile distorsione
delle informazioni, sia per promuovere la
comunicazione e il supporto tra i genito-
ri stessi. Alcuni ricercatori hanno osser-
vato che, escludendo la madre da questo
primo colloquio, si altera la comunica-
zione all’interno della coppia e si lascia
al padre il carico emotivo di trasmettere
le informazioni, proprio quando ¢ lui
stesso in uno stato di profonda confusio-
ne, diviso tra le preoccupazioni per la
moglie e per il figlio: “Mi sentivo in tota-
le balia degli eventi, incapace di dare
risposte a mia moglie e di dare conforto
a mia figlia”.

La possibilita di vedere il proprio figlio e
ancor piu di stabilire un contatto fisico,
seppur di breve durata, facilita 1’instau-
rarsi del legame d’attaccamento e aiuta a
contenere le fantasie di diversita che la
comunicazione della diagnosi inevitabil-
mente genera nei neogenitori.

Se la madre dopo il parto non puo vede-
re il figlio, né parlare direttamente con il
neonatologo, ¢ bene che ci sia una figura
all’interno dell’équipe che si occupi di
tenerla informata sulle condizioni del
bambino, in modo da garantire una con-
tinuita, seppur minima, nella loro rela-
zione.

Ecco come una madre descrive 1’impor-
tanza di una figura che faccia da tramite
tra lei e il figlio: “Stavo provando un do-
lore nuovo che non sapevo denominare,
vivevo due esperienze intense e contra-
stanti: la nascita e insieme [’incertezza
piu totale per I'assenza di un figlio che
non avevo neanche visto. Nel corso di
quei primi giorni sperimentai un dolore
cieco perché i miei pensieri non avevano
un volto, un luogo a cui appoggiarsi. Il
primo contatto con mio figlio I’ho avuto
quando é venuto il chirurgo per spiegar-
mi che Simone era stato operato per un
volvolo intestinale. Quel medico era en-
trato nella vita del mio bambino e me ne
stava rendendo partecipe, cosi iniziai a
toccare con mano il problema. Quel col-
loquio mi ha socchiuso la porta che mi se-
parava da Simone. Mi spiego che la pro-
gnosi era riservata ma che c’erano spe-
ranze. Il mio pensiero, prima offuscato e
senza appigli, trovo immagini e parole, e
cio mi permise di pensare a mio figlio”.
In queste situazioni bisognerebbe evitare
di prescrivere sedativi alla madre, poiché
non si fa altro che amplificare il suo
senso di irrealta: ¢ come se le si dicesse
che non ¢& possibile parlare ed esprimere
le dolorose e intense emozioni che 1’at-
traversano.

Dopo il parto, qualora sia possibile,
andrebbe garantita alla madre la possibi-
lita di scegliere se tornare nel reparto di
maternita o essere trasferita in ginecolo-
gia. Tornare nel reparto di maternita sen-
za il proprio figlio ¢ un’esperienza diffi-
cile e densa di contrasti. Cosi si ¢ espres-
sa una madre: “A quel punto sono rima-
sta sola, tutte le altre mamme avevano i
loro bambini, li allattavano, li carezza-
vano. Mi faceva male guardarli, mi sen-
tivo diversa e percepivo ancora pii
intensamente il vuoto della mia pancia e
I’assenza di mia figlia”.

Nonostante tutte queste considerazioni ¢
fondamentale che i genitori siano messi
nelle condizioni di compiere scelte auto-
nome ed € qui che entra prepotentemen-
te in gioco di nuovo la relazione tra geni-
tori e operatori. Se automaticamente si
mette in atto un protocollo, senza consi-
derare la coppia e i suoi specifici bisogni,
perdiamo la dimensione umana della
cura e quindi anche la nostra di operato-
11 in relazione.

Il neonato critico e la sua famiglia richie-
dono al personale d’impegnarsi attiva-
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mente per una “ripersonalizzazione*
continua del proprio lavoro. Per 1’opera-
tore ¢ fondamentale riconoscere 1’impor-
tanza dei propri vissuti emotivi nella
comunicazione con i genitori e nel con-
tatto con il neonato e porsi interrogativi
quali: “Come mi sento dopo questo in-
contro?”, “Quali emozioni ho sperimen-
tato?”, “A quali domande non ho rispo-
sto?”, “Cos’altro avrei potuto fare?”,
“Come reagisco al dolore di questi geni-
tori?”, accettando la presenza del limite,
come persona e come medico, che non
puo dare sempre certezze di guarigione e
di salvezza [24-25]. Per il medico, in
genere, articolare e condividere con i
genitori il dubbio diagnostico e/o pro-
gnostico ¢ 1’aspetto piu delicato e com-
plesso del percorso comunicativo, poiché
spesso dimentica che, in assenza di cer-
tezze, cido che i genitori cercano & qual-
cuno capace di stare insieme a loro nel
tollerare I’impotenza e 1’incertezza.
Perché gli operatori non diventino solo
dei perfetti tecnici € necessario, anzi
indispensabile, che abbiano la possibilita
di prendersi cura oltre che dei pazienti
anche di se stessi, rimanendo in contatto
con la propria sensibilita e la propria
affettivita. Bisogna far affiorare la neces-
sitd propriamente umana di dare senso e
significato all’esperienza che si vive,
perché non rimanga, come dice Hanna
Arendt “una sequenza intollerabile di
eventi” [26]. Perché I’operatore sia mes-
so nelle condizioni di sentirsi e pensarsi
sono necessarie sia giornate di aggiorna-
mento e di approfondimento volte a con-
solidare le competenze comunicative, sia
spazi di formazione continua dove discu-
tere insieme dei casi particolarmente
complessi per scegliere modalita di
comunicazione omogenee e per condivi-
dere le risonanze emozionali che nasco-
no a contatto con il neonato grave e la
sua famiglia.

Solo in questa prospettiva la medicina
puo tornare a essere umana e non diven-
tare fonte di disagio per il paziente e per
chi cura. ¢
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