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Un modello
d’intervento
i Ospedale

pediatrico

er un bambino contrarre una ma-

lattia, sia essa una problematica
temporanea, acuta (malattia guaribi-
le, trauma, intervento etc.) o un even-
to che si struttura nel tempo come
cronico (malattia, trapianto, dialisi
etc.), rappresenta un’interruzione vio-
lenta del suo ciclo vitale in evoluzione,
cosi come della sua famiglia.

Ammalarsi determina un nuovo cor-
so dell’esistenza, imprevisto ed impre-
vedibile, che rompe la continuita tra
passato e presente e delinea una nuo-
va rotta della vita sia individuale che
familiare che si viene a ricostruire in
un clima sovente carico di angoscia,
ansia, disperazione.

Quando la malattia colpisce il bam-
bino I'impatto emotivo € pill intenso e
provoca forti modificazioni all'interno
dello sviluppo inserendosi in una fase
della vita, quello della crescita, gia di
per sé normalmente caratterizzata da
momenti di cambiamenti, crisi e conti-
nui adattamenti psicologici, fisici e rela-
zionali.

Un bambino molto piccolo che si am-
mala manifesta la paura ed I'angoscia
legata all’evento, recepito in questa fa-
se come dolore fisico, aggressivita subi-
ta, distacco dalle figure di riferimento,
attraverso un’alterazione dei normali
ritmi biologici. Puo presentarsi un ritar-
do o blocco delle acquisizioni, special-
mente quelle che si basano su opportu-
nita motorie ed esplorative, una disar-
monia evolutiva sia a livello compor-
tamentale che emotivo, un’espressio-
ne alterata delle emozioni.

Il bambino pitl grande percepisce gli
eventi con maggiore consapevolezza.
Sente di aver perso lo status di perso-
na sana, sperimenta il lutto per cio che
non ha piti, entra in contatto con I'an-
goscia di morte. Si possono osservare
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paure, comportamenti regrediti o ano-
mali, calo delle prestazioni scolastiche
per la forte ansia che mina la capacita
di utilizzare il pensiero, manifestazio-
ni difensive come fobie, somatizzazio-
ni, etc.

L'adolescente puo mostrare il disa-
gio e 'angoscia attraverso comporta-
menti caratteristici dell’eta: onnipo-
tenza, atteggiamenti provocatori, sfi-
da verso gli operatori e/o verso i geni-
tori o anche verso se stesso con il ri-
sultato di non essere compliante alle
cure. Tali comportamenti, ben cono-
sciuti per chi lavora con gli adolescenti
e in particolar modo se malati, sono
messi in atto anche per sfuggire dalla
“forzata” dipendenza fisica e psichica,
obbligata in questa situazione, ma ri-
fuggita in tale fase evolutiva.

In adolescenza, il corpo e la sua cu-
ra, piu che nelle altre fasi evolutive, e
centrale e lo diviene maggiormente
laddove esso stesso viene “colpito”, in-
vaso e spesso modificato dalle cure
stesse. Ladolescente malato deve riu-
scire ad effettuare un continuo lavoro
di reintegrazione, durante e dopo il
percorso clinico, del suo stato emoti-
vo destrutturato, della sua immagine
corporea a volte molto diversa da quel-
la dei suoi coetanei sani, cosi come de-
ve poter ridimensionare la sua onni-
potenza proprio quando questa sta
rappresentando il motore della sua esi-
stenza.

La coppia genitoriale, cosi come tut-
ta la famiglia allargata, viene ad avere
una improvvisa modificazione degli
equilibri e la malattia ha I'effetto di un
sasso lanciato violentemente in uno
stagno che colpisce il punto in cui &
stato scagliato ma provoca delle onde
che si allargano in tutto il campo cir-

costante. Si modificano pertanto le re-
lazioni, si mettono in crisi i ruoli, pos-
sono esplodere i conflitti latenti, sono
vissute forzate lontananze; tutto cio
configura un nuovo scenario inaspet-
tato, improvviso, non controllabile, da
dover affrontare in un clima carico di
angoscia.

Lambito dell'intervento psicologico
e quindi molto ampio e nello stesso
tempo delicato perché implica il con-
tatto con emozioni, comportamenti,
meccanismi difensivi, relazioni, sia pro-
prie che degli altri, che sono contami-
nate dalla presenza della malattia e di
tutto cio che in essa si concentra a li-
vello psichico.

Prestare attenzione e prendersi cu-
ra dei cambiamenti psicologici-rela-
zionali che la malattia provoca, signifi-
ca dunque considerare il paziente nel-
la sua totalita e adoperarsi per rimet-
tere in moto, il pit velocemente possi-
bile, le funzioni della mente in manie-
ra tale da coadiuvare il corpo nella sua
cura. Inoltre & importante intervenire
precocemente per evitare che la ma-
lattia generi un disturbo emotivo asso-
ciato che non aiuta a collaborare alle
cure stesse e anzi puo rappresentare
un ostacolo difficile da superare.

11 lavoro psicologico fornisce anche
allo staff curante una modalita di let-
tura diversa del comportamento del
paziente e dei suoi familiari a volte non
funzionale alle cure (come avviene ad
es. negli adolescenti, o quando la rab-
bia guida il modo di porsi) e puo con-
tribuire in modo dinamico alla ricerca
di possibili soluzioni adattive e svolge-
re un ruolo di mediatore tra il mondo
medico e quello del paziente-famiglia.

E in questa ottica che nasce, all'in-
terno dell'Ospedale Pediatrico Bambi-
no Gesti, una metodologia operativa di

* Psicologo psicoterapeuta - Dirigente Servizio Psicologia Pediatrica - Dipartimento Neuroscienze Ospedale Pediatrico Bambino Gesit - Roma
** Psicologo psicoterapeuta - Direttore Servizio Psicologia Pediatrica - Dipartimento Neuroscienze Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma



dossier minori: ’ospedale

prevenzione psicologica al disagio pro-
vocato dalla malattia organica.

Il progetto inizia nel 1979 nel Servi-
zio di Psicologia Pediatrica su ideazio-
ne dell’attuale Direttore che nel tem-
po ha messo a punto, insieme alla sua
equipe, un modello di lavoro orienta-
to a ridurre I'impatto psicologico che
la malattia, o I’evento traumatico ha
sui bambini e sulle famiglie. II gruppo
e formato interamente da psicologi in-
cluso il responsabile.

Il piano di lavoro, iniziato lavorando
con bambini affetti da grave scoliosi, &
stato allargato in questi quasi trent’an-
ni, ad altre patologia quali la leucemia,
i tumori solidi, la fibrosi cistica, le ma-
lattie inflammatorie intestinali croni-
che, le nefropatie, le cardiopatie con-
genite e/o acquisite, le malattie auto-
immuni, i trapianti d’organo e di mi-
dollo, cosi come all'intervento di ur-
genza nel DEA (Dipartimento di Emer-
genza ed Accettazione).

La prevenzione del disagio legato al-
la malattia viene attuato, in primo luo-
go, attraverso la presenza continuati-
va dello psicologo nell’iter di cure al-
I'interno dell'equipe, per verificare I'an-
damento psicologico e ridurre I'impat-
to della malattia ed il suo effetto a
“macchia d’olio” sulla personalita e sul-
lo sviluppo, nonché sulle dinamiche fa-
miliari. Cio viene reso operativo attra-
verso colloqui individuali e di coppia,
atti a favorire I'espressione, I'individua-
zione, il riconoscimento e I'elaborazio-
ne delle angosce, delle difese, delle
paure, dei conflitti legati all’'evento, in
modo tale da favorire il recupero del-
le risorse personali e familiari da ri-
mettere in moto per far fronte alla ma-
lattia stessa.

Questa caratteristica dell'intervento
psicologico, che silega a concetti or-
mai consolidati di prevenzione, ap-
proccio globale ed integrato alla per-
sona malata, & una realta che si & an-
data costruendo nel tempo partendo
da una concezione propriamente me-
dica del “soccorso” di fronte al danno
emotivo, alla sofferenza psicologica col-
legata all'insorgenza della malattia. Lii-
dea dello “psicologo pompiere” che in-
terviene a richiesta nel momento del-
la crisi, e stata nel tempo sostituita da
un approccio che vede I'accoglienza
della sofferenza legata alla comunica-
zione della diagnosi, alla possibilita di
condivisione delle angosce ad essa le-
gate, all’opportunita di avere spazi e
tempi elaborativi.

L'obiettivo e quello di ridurre I'im-
patto psicologico della malattia ed evi-
tare importanti ripercussioni a pit li-
velli. In questo senso la presenza co-
stante dello psicologo rappresenta per
il paziente e la sua famiglia una dispo-
nibilita a fornire un supporto in alcu-
ne fasi dell'iter di malattia e/o della per-
sonale storia di adattamento ed ela-
borazione dell’evento. Nei confronti
dell’équipe curante il ruolo dello psico-
logo si e andato modificando nel tem-
po: da essere inizialmente il deposita-
rio della delega da parte del medico
dell’area psicologica, in quanto “tecni-
co delle emozioni”, si e ora trasforma-
to in una metodica lavorativa di colla-
borazione per il paziente considerato
nella sua totalita psico-fisica.

Lo psicologo, nello specifico, accom-
pagna il paziente e la sua famiglia so-
stenendo i movimenti emozionali ed
affettivi e le turbolenze emotive a vol-
te molto violente associate all’evento
malattia.

Conoscendo il paziente e la sua fami-
glia fin dall'esordio della condizione cli-
nica si attiva una alleanza terapeutica
che sostiene il percorso e permette al
paziente di affidarsi potendo comuni-
care, se si sente ascoltato e sostenuto
nei momenti difficili, anche i contenu-
ti pit1 profondi molto “forti” emotiva-
mente da contenere (es. rabbia, ag-
gressivita, disperazione, senso di im-
potenza, annientamento, etc.) colle-
gati a questa dura esperienza. Cosl co-
me poter rivisitare accadimenti pre-
gressi che inevitabilmente riemergono
ad ingombrare la mente non permet-
tendo al processo elaborativo di esse-
re avviato se non presi in considera-
zione e trasformati a loro volta.

La funzione di contenitore delle pro-
iezioni del paziente rende cosi possi-
bile la trasformazione dei contenuti
emozionali e mentali al fine di assicu-
rare la “sopravvivenza” emozionale.

Particolare attenzione viene posta ai
passaggi piu delicati e specifici delle
singole patologie ed alle implicazioni
psicologiche legate alle terapie ed al-
la prassi di cura (es. isolamento, colle-
gamento tra metodiche di cura e fanta-
sie proprie dell’eta, convivenza con
“Tossessivita” di alcuni interventi, etc.).

1l follow-up nel tempo, a seconda
della necessita del paziente, protegge
dall'insorgenza di disagi a distanza, te-
nendo sempre presente che nulla di
quello che passa attraverso I'apparato
psichico va perduto, pertanto I'ascol-

to, anche a distanza di tempo, favori-
sce I'eventuale rivisitazione di vissuti
non elaborati.

Altro punto importante per la pre-
venzione del disagio ¢ il lavoro interdi-
sciplinare con la produzione di proto-
colli di intervento integrato messi a
punto attraverso dei passaggi “obbliga-
ti” ritenuti focali nell’assistenza/cura
di patologie gravi quali:

e Ja comunicazione della diagnosi;

e Ja comunicazione delle cure e de-
gli interventi specifici da effettua-
re;

e |la presenza continuativa anche nel-
la fase terminale e 'accompagna-
mento alla morte ;

e le riunioni periodiche per la discus-
sione dei casi clinici.

Piti avanti saranno riprese queste fa-

si di intervento nello specifico.

In questo modo si attraversa insie-
me (paziente, famiglia ed equipe), il
disagio cercando, mediante I'ascolto,
la condivisione e I'elaborazione, di vi-
vere I'esperienza, anche quella luttuo-
sa, in modo tale da riuscire a trasfor-
marla e potersene cosi servire come
bagaglio per la crescita. Cio trova la
sua specificita, come si diceva prima,
proprio nel conoscere il paziente fin
dall’esordio del problema e rimanere,
la stessa persona, il suo riferimento nel
tempo. Pensiamo ad un bambino mala-
to cronico che diviene adolescente.
Normalmente mette in atto una resi-
stenza alle cure data dall’onnipotenza
centrale alla sua eta. Trovare, in que-
sto momento, una persona conosciuta
che lo ha accompagnato, anche se in
modo a volte periferico rispetto alla
cura, facilita il rapporto e la possibilita
di trasmettere il suo disagio.

e La comunicazione della diagnosi
rappresenta per i genitori e per il
paziente il momento in cui si ha de-
finita la malattia e pertanto il cam-
biamento (a volte improvviso) del-
la vita associato alla minaccia di
perderla. I genitori attendono dal
medico la conferma della gravita
della condizione del figlio, avendo
gia sotto gli occhi la sintomatolo-
gia ed osservato i cambiamenti fi-
sici. I momento e carico di ansia
ed angoscia che sovente rendono
difficile la comprensione di cio che
il medico sta comunicando. E fon-
damentale, da parte dell'operato-
re, poter comprendere questo, ed
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informare la famiglia (ed il pazien-
te se pit grande) in modo realisti-
co, chiaro, non omettendo la pos-
sibilita di rischio o insuccesso se
presenti. E un momento centrale
nel processo di cura. E in questa
fase che siistaura l'alleanza tera-
peutica che sostiene poi, tutto il
percorso successivo. Spesso i pa-
zienti, a distanza di molto tempo,
rievocano il modo con il quale il
medico ha informato della diagno-
si piuttosto che cio che ha detto.
Come sappiamo dalle leggi che re-
golano la comunicazione, ¢ la rela-
zione che veicola il contenuto e se
questa non e improntata alla di-
sponibilita, all’ascolto, alla com-
prensione dello stato emotivo del-
le persone che si hanno davanti, e
difficile registrare le parole.

In alcuni protocolli lo psicologo ¢
presente accanto al medico per favo-
rire tale alleanza, per rappresentare la
presa in carico anche dell’area psico-
logica ed avere la possibilita di cono-
scere il paziente fin dall’esordio della
malattia in modo tale da divenire un
riferimento costante per i genitori (e/o
per i pazienti) rispetto a tutte le pro-
blematiche evolutive, comportamenta-
li, emotive che via, via si possono pre-
sentare. In altri protocolli interviene
immediatamente dopo la comunicazio-
ne della diagnosi da parte del medico,
venendo introdotto dallo stesso come
una delle tante figure dell’equipe che
collaboreranno al processo di cura.

In alcune patologie sono state stu-
diate, insieme al medico, le modalita
di comunicazione pit1 idonee da mette-
re in atto e le notizie essenziali da da-
re in prima battuta al genitore, tenen-
do presente la fondamentale necessita
di informazione ma anche, non dimen-
ticando, la ridotta capacita di compren-
sione data dall’alto contenuto stres-
sogeno dell'informazione che sta rice-
vendo.

Per quanto riguarda la comunica-
zione con il bambino/adolescente si fa-
vorisce una prima informazione da par-
te del genitore (se riesce ad effettuar-
la) al figlio poi rinforzata dal medico e
sostenuta dallo psicologo. La comu-
nicazione e modulata a seconda del-
l'eta favorendo con I'adolescente una
rapporto, anche iniziale, diretto con lo
specialista.

e Lavvio delle cure palliative e l'ac-

compagnamento alla fase termina-

le rappresenta altresi per tutto lo
staff curante, un momento tera-
peutico molto angoscioso da vive-
re. Il personale pud mettere in at-
to meccanismi difensivi rappresen-
tati ad es. da eccessivo tecnicismo
nel comunicare le condizioni del
bambino o dalla proposta, a volte,
di terapie sperimentali che sembra
abbia la funzione di tenere lonta-
no da sé il dolore della “sconfitta”
terapeutica e della morte di un
bambino che rappresenta un even-
to terribile, contro natura e pertan-
to molto difficoltoso da contenere
ed accettare.

Lo psicologo, in questo momento, ac-
compagna il paziente fino alla morte
favorendo la possibilita che la fase ter-
minale sia il pit1 possibile libera dal do-
lore fisico e sia accompagnata dal ge-
nitore, aiutando questi ad essere ac-
canto al bambino fino alla fine. Inoltre,
elaborare con il genitore la morte del
figlio successivamente, puo aiutare ad
arrivare, in alcuni casi, a dare spazio
ad altre vite, possibilita che spesso ri-
mane paralizzata in seguito ad un e-
vento cosi drammatico. Non e raro che
i genitori dei pazienti deceduti venga-
no seguiti, su loro richiesta, anche do-
po la morte del figlio.

e [l modello di intervento pone inol-
tre particolare attenzione alla con-
divisione del lavoro ed alla conti-
nua verifica sia a livello di equipe
interdisciplinare (gruppi di discus-
sione dei casi, di elaborazione dei
contenuti emotivi legati al contat-
to continuo con il dolore e I'ango-
scia di morte) che del gruppo de-
gli psicologi (discussione, supervi-
sione, elaborazione e verifica degli
interventi attuati).

Questa modalita operativa e realiz-
zata nei reparti in cui sono attivi pro-
tocolli di intervento. Le riunioni, in
questo ambito, vertono sulla discussio-
ne del caso cercando di integrare le
necessita cliniche con la loro modalita
di attuazione che deve andare incon-
tro ai bisogni psicologici-emotivi del
bambino, alla necessita di spiegazione,
di rassicurazione e di rispetto dei tem-
pi di elaborazione delle difficolta che
via, via si attraversano.

Il lavoro di elaborazione in gruppo
invece ¢ effettuato attraverso incontri
periodici con il personale che ne fa ri-
chiesta (sia infermieristico che medi-
co, che misto) sul modello dei gruppi

cosiddetti Balint. Tale modalita di la-
voro, come evidenziava lo stesso medi-
co ungherese, si incentra sulla neces-
sita di elaborare e superare in gruppo
I'idea secondo la quale il paziente sia
tenuto ad assecondare le indicazioni
date, ad essere acritico e si comporti
come il personale si aspetti che faccia.

Partendo da tale presupposto, lo psi-
cologo svolge un ruolo di facilitatore
del riconoscimento, della consa-pe-
volezza e dell’elaborazione delle emo-
zioni, paure ed angosce che ognuno at-
tiva in presenza di un paziente con pa-
tologia cronica; funge altresi da filtro
rispetto alla possibilita che le stesse
possano invadere il campo ed inficia-
re la cura.

Infine all'interno del Servizio si svol-
gono settimanalmente gruppi di lavo-
ro incentrati sulla discussione dei ca-
si clinici che permettono di condivi-
dere la comprensione della condizio-
ne psicologica del paziente, le modali-
ta di intervento, l'iter da attuare, le dif-
ficolta dell'operatore nelle relazioni con
lo staff di cura.

A tale proposito il modello di inter-
vento costituisce uno schema di lavo-
ro che non necessita di una omoge-
neita di formazione teorica di base de-
gli operatori la cui diversita diviene in-
vece fonte di confronto ed arricchi-
mento.

Riteniamo che sia di fondamentale
importanza che gli psicologi che lavo-
rano in modo continuativo nei reparti
di malattia cronica, cosi come abbia-
mo descritto nel modello, non dipen-
dano dal primario del reparto ma ap-
partengano ad un Servizio di Psicolo-
gia che sia autonomo, diretto da uno
psicologo, cosl che venga garantita una
autonomia operativa ed epistemologi-
ca necessaria per un corretto svolgi-
mento del lavoro stesso.

Inoltre, all'interno del lavoro quoti-
diano, quando ci si rende conto che i
tempi delle cure mediche non corri-
spondono ai tempi di elaborazione psi-
cologica oppure, lungo il percorso di
cura, si possono ritenere necessari de-
gli interventi psicologici pit specifici
per i bambini o genitori, si effettua una
valutazione approfondita (da attuarsi
in ambito ambulatoriale e non duran-
te il ricovero) della condizione psico-
logica per meglio definire I'entita del
disturbo ed il significato che esso as-
sume per il paziente all'interno della
fase di vita che sta attraversando. Vi-
ceversa si puo effettuare una terapia
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breve, familiare o un lavoro di elabora-
zione attraverso gruppi terapeutici con
genitori e con bambini.

Tali interventi possono essere rea-
lizzati in numero ridotto, dato I'esiguo
gruppo di operatori e 'alto livello di ri-
chiesta da parte dei diversi reparti del-
I’Ospedale, ed hanno la caratteristica
di essere interventi brevi centrati su
un focus legato all'esperienza della ma-
lattia, di interventi di sostegno alla ge-
nitorialita troppo spesso messa a dura
prova dalla malattia del figlio, o inter-
venti di terapia di gruppo che offrono
uno spazio di elaborazione condivisa.
Qualora la sofferenza psicologica as-
suma caratteristiche di psicopatologia
o invada in maniera massiccia e con-
tinuativa la sfera psichica della perso-
na tanto da necessitare di un tratta-
mento psicoterapeutico a pitt ampio e
profondo spettro, viene pianificato un
invio “protetto” ai colleghi che opera-
no sul territorio di appartenenza del
paziente.

In ambiti piu allargati dell’ospedale,
la riflessione e la verifica vengono con-
divisi anche attraverso la partecipazio-
ne alla elaborazione e stesura di linee
guida multidisciplinari (fimosi, dona-
zione di organi, trapianto di polmoni,
dermatite atopica, etc.) e di attivita di
ricerca. La formazione degli operatori
sanitari attraverso il lavoro a stretto
contatto giornaliero con il personale
medico ed infermieristico, cosi come i
seminari/corsi o gruppi di discussione
dei casi clinici, ha permesso negli an-
ni di condividere un approccio psico-
logico che pone il paziente e la sua fa-
miglia al centro della cura e utilizza un
linguaggio sempre piu vicino ai biso-
gni emotivi dei bambini.

I modello operativo di prevenzione
della salute psicologica del Servizio ha
trovato negli anni una sua specifica in-
tegrazione nelle politiche aziendali del-
I’Ospedale.

Il percorso e stato complesso ed e
ancora oggi articolato perché, pit che
in altre discipline, € arduo poter dimo-
strare 'efficacia immediata dell'inter-
vento in un “mondo”, quello della Sa-
nita, improntato al budget ed alle pro-
ve di efficacia ed efficienza operativa.

Coniugare l'intervento preventivo
per la salute psicologica dei bambini
malati improntato alla qualita e le ri-
chieste di prestazioni sanitarie asso-
ciate alla attuazione di un budget men-
sile, diviene un lavoro complesso ma
che si cerca quotidianamente di ren-

dere possibile in funzione della salva-
guarda della crescita sana del bambi-
no.
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