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Comunicare con bambini e adolescenti, spiegare loro aspetti cruciali della malattia cerca e internet, con il rischio che vadano
e delle terapie che devono svolgere non ¢ una scelta discrezionale, ma un preciso a sostituire il dialogo che viene loro negato
dovere del pediatra, sancito anche da normative internazionali. Questo articolo con una ricerca solitaria e incontrollata di
illustra una metodologia centrata sul paziente per comunicare in modo efficace anche notizie sul web [5]. Infine, anche il piano
in eta pediatrica. I suoi elementi principali sono I'ascolto, 'uso di mediatori adatti, legislativo si ¢ evoluto e numerose norme

l'attenzione al feedback e alla organizzazione del contesto. Il pediatra puo cosi diventare  oggi richiedono il coinvolgimento attivo
un facilitatore dei processi di sviluppo e di gestione autonoma della salute nel paziente e dei bambini nei processi di gestione della
nella famiglia, agevolando in tutti i soggetti l'attivazione di importanti sistemi propria salute, come vedremo piu avanti.
di empowerment e di collaborazione attiva.

[l punto di vista del bambino
Communicating with children and adolescents, explaining to them crucial aspects of the disease  Per meglio introdurre I'argomento della

and the therapies they have to perform is not a discretionary choice, but a precise duty of the comunicazione in etd pediatrica dal pun-
pediatrician, also sanctioned by international regulations. This article illustrates a patient- to di vista del bambino, vorrei dare voce a
centered methodology to communicate effectively also in pediatric age. Its main elements are una giovane paziente di 10 anni. Per farlo
listening, the use of suitable mediators, attention to the feedback and the organization of the mi avvalgo di un suo disegno, da lei intito-
context. The pediatrician can thus become a facilitator of the processes of development and of the  lato Abbandonato (Figura 1).

autonomous management of health in the patient and in the family, facilitating in all subjects La prima cosa che colpisce di questo di-
the activation of important systems of empowerment and active collaboration. segno ¢ la sua prospettiva, che mostra una

Limportanza del silenzio nello spazio della
comunicazione ¢ fondamentale. Da un lato,
nell'ascoltare, come soggetto e non come og-
getto, la comunicazione di qualcuno, mi vie-
ne offerta la possibilita di provare a entrare
nel movimento interno del suo pensiero, tra-
sformandola in linguaggio. Dall altro, per chi
parla, se realmente impegnato a comunicare e
non semplicemente a fare dei puri comunicati,
diventa possibile ascoltare la ricerca, il dub-
bio, la scoperta di chi fino a quel punto lo ha
ascoltato. Al di fuori di questa dinamica, la
comunicazione si estingue. [1]

Il problema della comunicazione

in eta pediatrica

La qualita della relazione medico-pazien-
te ¢ universalmente riconosciuta come una
delle componenti essenziali di una buona
relazione terapeutica [2], eppure la lettera-
tura indica che U'interazione in ambito pe-
diatrico ¢ in gran parte centrata sulla rela-
zione medico-genitore, trascurando spes-
so i bisogni, le domande e le esigenze del
bambino [3]. Se un tempo era forse possi-
bile escludere i pilt piccoli dal dialogo me-
dico sulla base di motivi culturali, sociali o
pratiche, oggi questa esclusione non & pit
giustificabile, per una serie di ragioni. An-
zitutto i bambini di oggi sono sempre pit
incoraggiati a fare domande e partecipare
alle discussioni degli adulti [4]. Molti, sin
dall’eta della scuola elementare, hanno poi .
libero e autonomo accesso ai motori di ri-  Figura 1. L'angoscia di un bambino escluso dalla comunicazione [12].
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sorta di capovolgimento della realtd che
si vuole rappresentare. Il primo elemento
che appare all’osservatore ¢ infatti il bam-
bino, il quale, nella realta raffigurata, ¢ il
soggetto escluso, relegato al ruolo di spet-
tatore passivo. Questo primo piano asso-
miglia a un grido di chi cerca attenzione.
E come se l'autrice volesse dirci: “E DI
ME CHE NON TI DEVI DIMENTI-
CARE!”. Il viso del bambino e la ricchez-
za dei particolari esprimono una marcata
consapevolezza degli aspetti psicologici e
della sofferenza emotiva del soggetto rap-
presentato. La madre e 'infermiera (i sog-
getti attivi della scena) sono in secondo
piano. Del dialogo degli adulti, il bambi-
no percepisce solo un incomprensibile bla-
terare. Inoltre egli vive una doppia esclu-
sione: la postura della madre, che gli da le
spalle, lo estromette da ogni possibile rela-
zione con lei. Ma anche ogni contatto con
il personale sanitario ¢ bloccato proprio
dall’atteggiamento della madre che funge
da ostacolo tra il bambino e chi dovreb-
be curarlo, detentore della verita nei propri
riguardi. Il soggetto del disegno ¢ quindi
escluso dalla comunicazione che riguarda
il proprio stato di salute. Ed ¢ proprio tale
esclusione (e non la situazione oggettiva) a
generare nel piccolo protagonista un senso
di angoscia, chiaramente evidenziato dal-
le lacrime, dalla espressione del suo viso e
dal pensiero Cosa avro mai di cosi grave?.
La rappresentazione di questa situazione
angosciante ¢ amplificata dal fatto che il
corpo del bambino, pur essendo molto pit
grande di quello degli adulti, risulta tut-
tavia incompleto. Alcune parti del corpo
sono tagliate fuori dal foglio, proprio co-
me pezzi dell’identitad sono “tagliate via”
dall’atteggiamento escludente del genitore
e dalla complicita dell’infermiera. Poiché
la paura pud essere superata solo se viene
condivisa, e a lui viene negata la possibili-
ta di farlo, il bambino del disegno si trova
in una situazione paradossale: ¢ andato dal
pediatra per stare meglio, ma ne esce ca-
rico di angoscia e paura. Lesclusione dal
dialogo con gli altri gli impedisce di cre-
scere e questo avviene proprio nel perio-
do preadolescenziale, cosi importante per
la strutturazione della personalita. Eppu-
re un elemento vitale ¢ presente anche in
questo disegno, anche se rischia di sfug-
gire perché relegato in un angolo. Mi rife-
risco al Pokémon rappresentato sulla ma-
glietta del bambino che piange. 11 contra-
sto tra il personaggio del cartone animato
e il viso del bambino ¢ molto evidente e ci
ricorda, in qualche modo, che anche “den-
tro” quel bambino ci sono le potenzialita
emergenti, capaci di farlo tornare a sorri-
dere felice, se solo qualcuno fosse capace
di vederle e prenderle in considerazione.

Tre ragioni per spiegare la malattia

ai bambini

In termini pit razionali, possiamo riassu-
mere tre ragioni per cui il pediatra deve in-
cludere anche il bambino quando effettua
delle comunicazioni che riguardano il suo
stato di salute.

Ragioni normative

La prima di queste ¢ di tipo normativo e si
ricollega alla Convenzione ONU sui Di-
ritti del Fanciullo [6]. Fondamentalmente
la convenzione estende anche ai soggetti in
via di sviluppo una serie di diritti normal-
mente attribuiti agli adulti [7]. I minori,
pur non avendo raggiunto la piena capaci-
ta giuridica, sono considerati dei cittadini
a tutti gli effetti, detentori di precisi diritti
civili. Infatti gli stati membri hanno delle
responsabilitd molto chiare: bambini e ra-
gazzi hanno diritto a esprimere il proprio
punto di vista e a essere ascoltati, anche
quando si tratta di aspetti che riguardano
la loro salute e malattia. Da questo pun-
to di vista la spiegazione diviene la prima,
inderogabile tappa di un percorso di par-
tecipazione attiva alla gestione della pro-
pria salute e del proprio sviluppo da parte
del soggetto che cresce. Collegato a questa
ragione di carattere etico e sociale ¢’¢ poi
l'aspetto del consenso informato. Se il vero
scopo del consenso informato ¢ quello di
costruire una sincera alleanza terapeutica
tra paziente, famiglia e medici, tale prati-
ca non pud escludere il bambino solo per-
ché egli ¢ minorenne [8]. A questo propo-
sito il comitato nazionale per la bioetica si
¢ pronunciato con una linea di indirizzo
sin dal 1992 [9] e ha espresso le seguenti
indicazioni: prima dei 6-7 anni diventa dif-
ficoltoso pensare a un consenso informato
del minore; il consenso ¢ in qualche modo
concepibile tra 7 e 10-12 anni, ma esso va
considerato assieme a quello dei genitori;
solo entrando nell’etd adolescenziale si pud
pensare che il consenso diventi progressi-
vamente autonomo.

Ragioni mediche

Vi ¢ poi una serie di ragioni mediche e te-
rapeutiche per cui & doveroso comunicare
con il bambino. La prima di queste ¢ stata
studiata da McLeod [10] ed ¢ molto prag-
matica: quando si trascurano gli aspet-
ti comunicativo-relazionali con i pazienti
pediatrici, si rischia seriamente di perdere
del tempo nelle fasi successive della anam-
nesi o della terapia. La maggior parte del-
le proteste e dei comportamenti oppositivi
dei bambini derivano infatti dalla paura di
un ambiente sconosciuto o di procedure a
loro ignote [11]. Questo avviene per una
ragione molto semplice: quando i bambini
non sanno cosa aspettarsi da un’esperien-
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za, di solito la immaginano. Ma, come di-
mostra il disegno, le fantasie che essi ge-
nerano possono essere molto lontane dalla
realtd, e possono arricchirsi di fenomeni
persecutori che nulla hanno a che vedere
con la situazione contingente [12]. Una se-
conda ragione di carattere medico ¢ legata
all’aderenza al trattamento. Qualsiasi in-
tervento terapeutico si basa sulla collabo-
razione attiva del paziente. Sarebbe quin-
di incoerente cercare una qualche forma
di alleanza terapeutica con un bambino
se non ci si preoccupa prima di capire co-
sa egli comprende della malattia e senza
spiegargli il senso delle cure cui ¢ sottopo-
sto. E utile ricordare che la noncompliance
¢ molto diffusa, soprattutto in etd pedia-
trica e adolescenziale. Per esempio, nel ca-
so del diabete mellito insulino-dipenden-
te, Miller e Bannon [13] riferiscono che il
25% di giovani pazienti trascurano le inie-
zioni di insulina, 81% di essi ignora le pre-
scrizioni della dieta, il 29% omette i con-
trolli glicemici e arriva anche ad alterarne
irisultati. Gli autori indicano proprio nella
scarsa qualitd della comunicazione medi-
co-paziente una delle principali ragioni di
tali comportamenti.

Ragioni educative

Bambini e ragazzi sono destinati a crescere
e diventare cittadini autonomi. Questa au-
tonomia si puo coltivare sin da piceoli, fa-
cendo leva sulla loro partecipazione attiva,
spiegando il perché delle cose e coinvolgen-
doli attivamente nella loro realizzazione.
Ogni persona ha bisogno di sviluppare un
atteggiamento attivo nella gestione della
propria salute e coltivare nell’infanzia ta-
le abitudine significa avere adulti pit sani
e attenti in futuro [14]. A questo proposito,
anche per i bambini malati esistono linee
guida per la strutturazione di progetti edu-
cativi che li coinvolgano attivamente [15].

Ascoltare il bambino e comunicargli
una diagnosi

Bambini e adolescenti tendono a fidar-
si delle persone che si sforzano di entrare
in contatto con loro, che si preoccupano di
capirli e e di ascoltarli [16,17]. Ma quando
si cerca di comunicare con un bambino o
ragazzo per informarlo della propria ma-
lattia ¢ facile commettere degli errori. Si
puo sbagliare per eccesso, per difetto, op-
pure scegliendo tempi, modi o linguaggi
non adeguati alla persona che si ha davan-
ti. Questi errori si presentano ogni volta
che si omette di ascoltare I'altro, quando si
pensa di poterlo informare usando un me-
todo standard, con strumenti e tempi che
sono uguali per tutti. Forse proprio per
questo molti medici preferiscono sopras-
sedere o delegare alla famiglia il problema
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della comunicazione al bambino. Eppure
le ragioni elencate in apertura di questo
articolo provano come sia compito del pe-
diatra comunicare anche con il bambino,
cercando dei modi coerenti con le sue ca-
pacita, che, & bene ricordare, sono in con-
tinuo sviluppo.

Tale comunicazione, pud seguire un siste-
ma diviso in sei fasi.

Ascoltare e accogliere

Il primo punto per una comunicazione ef-
ficace riguarda leffettiva volonta di entra-
re in contatto con l’altro. L'ascolto e l'ac-
coglienza consentiranno al bambino e alla
sua famiglia di percepire la nostra presenza
attenta e desiderosa di offrire una risposta
ai loro bisogni; sara soprattutto questo sin-
cero e profondo atteggiamento di rispetto
e accettazione che soddisfera l'esigenza di
sicurezza affettiva [18]. Un ascolto reale e
sincero, infatti, rappresenta la prima fase
di un percorso terapeutico efficace e fa-
vorisce anche nell’altro un atteggiamento
di apertura [19]. Un altro aspetto impor-
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tante dell’ascolto & dato dall’osservazione
di aspetti non verbali della comunicazio-
ne. I linguaggio posturale del bambino ci
puo fornire indizi importanti sul suo stato
d’animo. Questi indizi possono essere poi
verbalizzati e usati per aprire la comuni-
cazione con lui. Per esempio: Ho visto che
quando sei entrato nel mio studio stringe-
vi forte forte la mano della tua mamma. C’¢
qualcosa che ti preoccupa? Se vuoi puoi dir-
melo cosi ti posso spiegare cosa dobbiamo fare

qui 0ggi.

Valutare cio che il bambino gia sa

Considerando la quantita di variabili che
possono influire sulle sue conoscenze, il
primo passo da fare ¢ informarsi sul modo
in cui il bambino vede il suo malessere e
sulle idee che lui si & fatto in relazione alla
eziologia del suo disturbo [20]. Ai piu pic-
coli si pud poi chiedere di fare un disegno.
Queste indicazioni rappresenteranno poi
una base di partenza sulla quale costruire
la spiegazione che si vuole dare. Si notera
facilmente come bambini diversi fornisca-

no spiegazioni molto diverse. Alcuni pro-
babilmente faranno riferimento al concet-
to piagetiano di giustizia immanente [21]
(“mi sono ammalto perché mi sono com-
portato male”); altri faranno riferimento
a quelli che Kalish [22] definisce property
clusters, indicando una serie di conseguen-
ze e sintomi collegati alle malattia (es. sto
male perché ho la febbre, non posso anda-
re a scuola e la mamma mi porta da man-
giare a letto). Altri ancora potranno fare
riferimento a forme pit o meno confuse di
contaminazione o introiezione di agenti
patogeni.

Chiedere al bambino cosa vorrebbe
sapere

Il secondo passo da seguire & chiede-
re al bambino cosa vorrebbe sapere. An-
che questo non ¢ un aspetto da dare per
scontato, perché bambini e ragazzi diver-
si vogliono talvolta sapere cose diverse. Si
tratta di adottare una prospettiva nuova:
la cosa importante, almeno in questa fa-
se, non ¢ cid che loperatore vuole spiegare,

TABELLA 1. Le 6 fasi della comunicazione della malattia ad un giovane paziente.

FASE

COSA FA IL BAMBINO/RAGAZZO

COSA FA IL PEDIATRA

NOTE

0

Ascoltare e acco-
gliere.

Entra in contatto con il pediatra.

Organizza spazi e tempi per I'accoglien-
za. Predispone una serie di mediatori
per facilitare il contatto con il bambino
(schede, disegni, pupazzi).

Sivedano, per esempio, i diversi atlanti
del corpo umano disponibili in libreria.

1

Valutare cio che il
bambino gia sa.

Racconta cosa sa della sua malattia,
illustra che idea si & fatto delle terapie
future.

Ascolta.

Ricordarsi di utilizzare gli strumenti
per favorire la narrazione del bambino.
Disegno, gioco, parola, ecc.

2

Chiedere al bambino
cosa vorrebbe sapere.

Formula domande, esprime dubbi
e richieste.

Ascolta e prende nota delle richieste
del paziente.

Si veda il punto 5. E possibile che il
paziente non formuli tutte le domande
che ha in mente sul momento. Predi-
sporre un canale di comunicazione per
raccogliere domande future.

3

Rispondere alle richie-
ste del bambino.

Ascolta, dialoga con il pediatra.

Risponde alle domande del bambino.
Verifica che il bambino sia soddisfatto
delle risposte ricevute e gli chiede se ha
altre domande da fargli.

Soprattutto con i pit grandi, valutare
I'opportunita di avere del tempo da soli,
senza la presenza dei genitori.

4

Aggiungere gli
elementi ritenuti
essenziali.

Ascolta.

Riformula quello che il bambino o ra-
gazzo gli ha detto, poi aggiunge le cose
essenziali che vuole comunicare.

“Fase assertiva”. Il pediatra diventa
I'emittente del messaggio. Comunica

i contenuti ritenuti essenziali per la
spiegazione della malattia e delle
terapie. Non e necessario dire tutto e
subito, I'importante & far pervenire al
giovane paziente il messaggio che si e
disposti ad ascoltarlo e a parlare con
lui. Soprattutto se sono previste visite
successive, e possibile suddividere la
comunicazione in parti diverse. Anche
in questo caso la comunicazione &
facilitata da strumenti diversi.

5

Feedback e follow-up.

Comunica, nel tempo, quanto ha capito
della sua malattia e delle spiegazioni
ricevute. Riferisce problemi o difficolta
incontrate nella vita quotidiana, formula
nuove domande.

Ascolta le comunicazioni, corregge le
informazioni e la propria comunicazione
in base ai messaggi ricevuti dal giovane
paziente. Risponde alle domande che gli
vengono poste.

Eterocronia (il tempo dell‘altro). |
messaggi di feedback possono venire in
tempi e modi diversi. Utile l'uso di me-
diatori della comunicazione (es. schede
da compilare, email per i pit grandi e
libretti operativi per i piu piccoli).
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ma cio che il paziente ha bisogno di sape-
re. Questo ultimo aspetto ¢ stato indagato
pochissimo in letteratura, a testimonianza
del fatto che la comunicazione medico-pa-
ziente & ancora molto centrata su un mo-
dello biomedico. Alcune ricerche hanno
comunque evidenziato come le informa-
zioni fornite dal medico curante coincida-
no solo in parte con i bisogni informativi

dei pazienti [23].

Rispondere alle richieste del bambino

A questo punto si dovrebbe rispondere al-
le domande che il bambino ci ha posto. 11
fatto di averlo fatto parlare per primo offre
un vantaggio importante, perché consente
al pediatra di usare un linguaggio e una
modalita espressiva coerenti con quelli del
giovane paziente. Se per esempio il bambi-
no ha utilizzato un disegno o dei giocato-
li, si possono continuare a usare questi per
arricchire la comunicazione di contenuti e
riposte che gli si vogliono fornire. E uti-
le concentrare la comunicazione su aspet-
ti essenziali, rendendosi poi disponibili ad
ampliare il messaggio o offrire ulteriori
spiegazioni in un tempo successivo [17].
Anche la gestione del flusso comunicativo
riveste una cruciale importanza. I bambini
dovrebbero avere la possibilita di sceglie-
re quando e come ricevere le informazioni
che desiderano. Talvolta possono formu-
lare delle domande inattese, magari men-
tre stanno facendo qualcos’altro. E proprio
mentre voi state cercando di rispondere
potrebbero distrarsi, forse mettendosi a
giocare. Pud sembrare che il bambino non
abbia capito la situazione o stia ignoran-
do quello che state cercando di dirgli, ma
probabilmente egli sta solo adottando una
strategia di coping, cercando di regolare
il flusso di informazioni ricevute per pro-
cessare le notizie senza essere sopraffatto
da esse. Anzi, ¢ possibile che proprio quel
gioco che si ¢ messo a fare possa costituire
una modalitd per organizzare e gestire la
situazione [24]. Canevaro e Cocever [25]
indicano il concetto di eferocronia per in-
dicare I'idea che laltro puo avere tempi di
crescita, di elaborazione mentale e cogni-
tiva e di feedback diversi da quelli del suo
interlocutore. Per il pediatra, comunicare
efficacemente con un bambino dovrebbe
significare anzitutto sincronizzarsi con i
tempi dell’altro, non centrarsi sui propri.

Aggiungere gli elementi ritenuti
essenziali

La penultima fase della comunicazione
¢ quella assertiva-referenziale, centrata
sull’emittente e sul contenuto. Dopo aver
ascoltato il bambino, dopo aver risposto
ai suoi bisogni e ai suoi dubbi ¢ possibile
effettuare un “cambio di marcia”. Questa

fase si pud aprire con una frase del tipo:
adesso ti devo dire io alcune cose importanti
per la tua terapia e la tua guarigione. In que-
sta fase bisogna porre attenzione al voca-
bolario che si usa e perché alcuni bambi-
ni possono prendere troppo alla lettera le
nostre affermazioni [26]. E corretto offrire
notizie congruenti con lo stato di salute del
bambino, ma ¢ anche necessario infondere
sicurezza. Spesso, pilt che informare sulla
malattia, per bambini e famiglie ¢ utile sa-
pere che esiste un progetto di cura e che il
pediatra ¢ li per accompagnarli lungo tale
processo [17,27]. Se si prevedono determi-
nate evoluzioni della patologia o specifici
effetti collaterali ¢ bene anticipare qual-
cosa al bambino, rassicurandolo pero sul-
la disponibilita ad aiutarlo nei momenti di
bisogno. Per facilitare la comunicazione ¢
possibile utilizzare supporti cartacei, fil-
mati, presentazioni, app e software inte-
rattivi. Diversi autori suggeriscono anche
l'uso di metafore, analogie ¢ forme di lin-
guaggio figurativo [28]. A tale proposito,
Whaley [29] riporta numerosi esempi di
tale linguaggio. Per la spiegazione dell’e-
pilessia l'autore riferisce di similitudini
con il telefono e le linee di comunicazione;
per il diabete viene invece usata I'immagi-
ne dell’automobile e della benzina; alcune
patologie oncologiche sono paragonate al
funzionamento di una citta con le sue stra-
de, semafori, poliziotti e delinquenti; l'uso
di palloncini ¢ stato impiegato per spiega-
re un aneurisma o difficolta respiratorie. Il
sistema nervoso viene spesso paragonato
a una rete elettrica, mentre quello circo-
latorio viene talvolta rappresentato come
una rete idrica. Molto spesso la narrazione
puo essere ulteriormente accompagnata da
immagini o da una ricostruzione con delle
bambole o con il LEGO. Quando si co-
munica con i pitt piccoli, ¢ utile ricorrere
al gioco o alle simulazioni per arricchire
la comunicazione verbale. Per mezzo del
gioco i bambini riescono a comprendere il
senso e il funzionamento del mondo, svi-
luppano abilita necessarie al proprio futu-
ro e possono giungere a comunicare sen-
timenti che non sanno verbalizzare [24].

Feedback e follow-up

La comunicazione non termina con la tra-
smissione di informazioni, ma si conclu-
de quando l'emittente ha ricevuto un fe-
edback che conferma che 'informazione
¢ stata compresa secondo leffettivo si-
gnificato che egli voleva dargli [30]. 11 fe-
edback, inoltre, consente a chi comunica
di operare degli aggiustamenti, aiutandolo
a trovare il modo migliore per raggiunge-
re il ricevente, coerente con il suo sistema
cognitivo, culturale e sociale di riferimen-
to [31]. Lattenzione si sposta quindi dal

SAPER FARE

messaggio trasmesso al significato percepi-
to da chi riceve. Il pediatra dunque potra
pensare di aver completato una comunica-
zione non quando avrd terminato di dire
delle cose al bambino, ma quando avra ve-
rificato con una nuova fase di ascolto cio
che il bambino ha effettivamente compre-
so. Per ricevere dei feedback bisogna pre-
disporre dei sistemi per mantenere aperta
la comunicazione nel tempo. Per esempio,
ai pilt piccoli si puo chiedere di preparare
un disegno, oppure si possono lasciare del-
le schede con la figura umana dove indi-
care se determinati sintomi persistono. Ai
pit grandi si puo chiedere di scrivere una
spiegazione della propria malattia da usare
con gli amici o con un altro paziente, op-
pure indicare in che modo la malattia e le
terapie stanno influenzando la propria vita
e quali strategie di coping risultino parti-
colarmente efficaci.

In Tabella 1 sono riassunte le fasi propo-
ste per comunicare la malattia al bambino.

In conclusione: comunicare per aiutare
a crescere

Non sempre ¢ facile per un pediatra capire
quali siano i pensieri di un bambino malato.
Talvolta quello che si percepisce ¢ un con-
fuso senso di paura o un atteggiamento di
chiusura. Proprio questo dovrebbe portar-
ci a riflettere di pit. Forse il bambino non
ci dice cosa prova semplicemente perché
non lo sa neppure lui. Quando un bambino
¢ confuso e impaurito, il rischio maggiore
per lui & di percepirsi impotente e fragile di
fronte agli eventi. Ci si sente perduti, sen-
za una via di uscita. I processi di crescita
e sviluppo possono bloccarsi perché non si
vede pilt una direzione verso cui procede-
re. Il vero significato della comunicazione
con un bambino malato ¢ proprio questo:
vedere e sentire empaticamente questo sen-
so di impotenza, prendere il bambino per
mano e dirgli: Vedi, io so cosa ti senti. Capi-
sco la tua paura, il tuo smarrimento di fronte a
qualcosa che non puoi capire. Sono qua per mo-
strarti una strada, per aiutarti a capire quello
che ti sta succedendo e per spiegarti che questa
cosa ¢ comungque gestibile, che noi grandi ab-
biamo una idea di cosa si possa fare. Insieme
possiamo costruire un percorso di cura, aiutar-
ti a proseguire il tuo cammino di crescita. In
questo modo si gettano le basi per una re-
lazione che lascia al bambino anche delle
aperture future, per discutere determinati
aspetti che adesso non ¢ in grado di capire.
Ma soprattutto gli si dimostra che un per-
corso di sviluppo ¢ sempre possibile, che si
possono sempre fare delle scelte per cercare
di migliorare la propria vita. Una relazione
di questo tipo si basa sul rispetto profondo
dell’altro, sulla percezione piena della sua
persona e delle sue potenzialita. Costruire



SAPER FARE

questo tipo di relazione richiede tempo e
disponibilita. Eppure i risultati sono sem-
pre straordinari, come testimonia Robert,
un ragazzino di 11 anni: Quando ti trattano
come un loro pari e non come un bambino. ..
Senti che gli puoi parlare liberamente. In que-
sto modo tutte le cose che hai dentro vengono
fuori e si possono sistemare [10].
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La prevalenza della sindrome feto-alcolica
non é uguale per tutti

Il termine spettro dei disordini feto-alcolici (Fetal Alcohol Spectrum Disorder - FASD) é usato per raccogliere, in un‘unica definizione,
i diversi effetti dell’alcol a cui & stato esposto il bambino durante la gravidanza. | FASD sono caratterizzati da un ampio ventaglio di
disturbi: difetti fisici, cognitivi, comportamentali, socio-emotivi, anomalie congeniti, oltre alla stessa sindrome feto-alcolica (Fetal
Alcohol Syndrome - FAS) o a forme parziali di questa. | 5 Paesi a pil elevata prevalenza di FASD sono risultati essere: Sudafrica
(111,1/1.000), Croazia (53,3/1.000), Irlanda (47,5/1.000), Italia (45/1.000), Bielorussia (36,6/1.000). Per 76 Paesi la prevalenza dei FASD &
risultata superiore all'1% della popolazione e la prevalenza globale stimata & di 7,7/1.000 (Lange S. JAMA Pediatr. 2017;171:948). Una
recente revisione sistematica con metanalisi ha studiato le popolazioni pit a rischio per FASD utilizzando i dati di 69 studi in rappre-
sentanza di 17 Paesi: Australia (n = 5), Brasile (n = 2), Canada (n = 15), Cile (n = 4), Est Europa (Moldavia, Romania and Ucraina; n = 1),
Germania (n = 1), Israele (n = 1), Lituania (n = 1), Paesi Bassi (n = 1), Polonia (n = 1), Russia (n = 9), Corea del Sud (n = 1), Spagna (n=1),
Svezia (n = 1) Stati Uniti (n = 25). Gli studi includevano cinque sottopopolazioni: hambini in adozione, affido o sotto tutela, popolazione
carceraria, popolazioni aborigene, persone con bisogni educativi speciali e, infine, persone in cura psichiatrica o che hanno utilizzato
servizi di genetica clinica o ambulatori per disordini dello sviluppo (Popova S. Addiction. 2019 Mar 4).

Rispetto alla popolazione generale, nei sottogruppi valutati da questa ricerca epidemiologica la prevalenza di FASD é risultata essere
da 10 a 40 volte piu alta; nella metanalisi effettuata sui bambini statunitensi in adozione o affido la prevalenza di FAS e FASD e rispet-
tivamente 142,3 e 251,5/1.000, 32 volte piu alta dell‘atteso, e in Cile di 312,4/1.000, piu alta di 40 volte. Nella popolazione carceraria in
Canada la stima di FASD e 146,7/1.000, 19 volte piu alta, e la media su tutti i paesi & 112,8/1.000. Nei pazienti in cura clinica la preva-
lenza media e 81,7/1.000, e la piu elevata prevalenza misurata in un singolo studio & riportata in Russia: su 1.000 orfani con problemi
di sviluppo 680 hanno una FASD. Le percentuali tra i diversi studi della revisione sono molto variabili, dipendendo dalla modalita di
rilevazione della condizione (ricerca attiva della diagnosi o sorveglianza passiva) e dalla definizione di FASD utilizzata; tuttavia questi
numeri raccontano una impressionante e ancora sottostimata patologia che nasce durante la gravidanza e che ha un forte impatto su
tutta la vita dell'individuo. Insomma, dati che offrono alle agenzie scolastiche, ai servizi sanitari e al sistema giudiziario una maggiore

consapevolezza per affrontare questo problema e per attuare necessari programmi di prevenzione. )
Costantino Panza




