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Abstract — The communication of a disease condition at birth and the immediately following period is crucial for

the development of parenthood, acceptance of the baby, knowledge of the problem and correct management.

All caregivers are involved in proposing a positive behaviour to the family exposed to such a heavily stressful

experience. In the present article we review the literature and provide professional guidelines on this topic.

Key Words: communication, neonatology, handicap
Journal of Medicine and The Person 2003, 3: 17-20

Received 22 February 2003; Revised 12 June 2003; Accepted 2 July 2003

INTRODUZIONE

Come comunicare una patologia neonatale alla fami-
glia? E un dilemma che interessa la pratica clinica e
coinvolge tutte le figure professionali del reparto, tanto
che taluni propongono corsi specifici per insegnarlo (1).
Il problema del primo approccio riguarda soprattutto il
medico (2,3), ma anche il personale infermieristico ¢ al
centro del problema: “Quando la diagnos: di malforma-
Zione & fatta alla nascita, sono le infermiere e le puericul-
trici, con le ostetriche e il ginecologo, i primi interlocutor:
della coppia”(4) Perché non si tratta di applicare una
particolare “tecnica di comunicazione”, ma di realismo:
sapere con chi si ha a che fare e cosa si vuole. Dunque
non ¢ interessato solo il medico, ma tutto il reparto &
coinvolto nel far passare il “messaggio”. “I/ modo in cui
la notizia viene data, puo alterare l'intero approccio del
genitore alla condizione del bambino” (1). La letteratura
scientifica si ¢ interessata al problema e sono stati tratta-
ti tre ambiti della questione: come parlare della grande
prematurita (5), di paralisi cerebrale (1) e di sindromi
dismorfogenetiche (6).

La fatica del genitore & grande al momento della notizia
di un qualunque problema del bambino appena nato.
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(7-9). Questo vissuto doloroso si accompagna di fre-
quente al desiderio di morte per sé e per il bambino
(10,11), a sensi di colpa e di rimessa in gioco dell'unione
di coppia (2,11,12). Allora tutto 'ambiente della neona-
tologia ¢ il contenitore di queste attese e di quest’ansia
(13). Addirittura, anche gli operatori hanno bisogno di
chi si prende cura di loro (14).

Considereremo qui tre punti a questo scopo, facendoci
aiutare dai dati della letteratura recente:

1. 1l substrato familiare

2. La preparazione del personale

3. Il momento della comunicazione

IL SUBSTRATO FAMILIARE

Dopo mesi e mesi, alla nascita, la famiglia & piena di at-
tese. La denatalita e il posticiparsi dell’eta della prima
(spesso unica) gravidanza ha fatto si che il figlio sia di-
ventato realmente un investimento (15), talora fragilissi-
mo perché spesso unico. E su di loro spesso si riversano
tutte le frustrazioni, tutti i desideri insoddisfatti. Esisto-
no fortunate eccezioni, comunque, determinate da un
forte legame di coppia, da una forte appartenenza ad un
gruppo; purtroppo per il momento sono eccezioni (16).
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Dunque il figlio ¢ di norma un investimento (17). Lo si
definisce anche “prodotto (del concepimento)”, “diritto
(della coppia)”. Ma puo avvenire un intoppo. La costru-
zione ideale che si era creata durante la gravidanza non
sempre corrisponde all’attesa. E il genitore ¢ assoluta-
mente impreparato.

Questo ¢ il punto di partenza, il substrato che il medico
deve considerare quando si trova a dare una notizia di
patologia alla nascita ai genitori e col quale tutto il per-
sonale deve fare i conti per non improvvisare atteggia-
menti pietistici o cinici: la gravidanza ¢ stata vissuta con-
tinuamente esorcizzando la paura, tanto che la doman-
da che pit di frequente viene posta appena il bambino
nasce & “E perfetto?”, “Ha tutto?”, “E normale?”. E
ora si vede che I'esorcismo medico-diagnostico non &
servito: “L'idea che la loro gravidanza possa finire con la
nascita di un bambino le cui condizioni rendono questo
ideale (maternita normale) impossibile, semplicemente
non é loro permessa” (18). Dunque la ferita si fa sentire
(19). Dunque la medicina non & onnipotente e la sor-
presa amara si tramuta in ferita del proprio narcisismo.
Il primo impatto ¢ dunque con I’ansia di una lunga pau-
ra; che puo sfociare in angoscia e in sofferenza. Cos’e la
sofferenza? E la mancata soddisfazione di un desiderio
cui avevamo legato la nostra contentezza (20). In questo
caso la sofferenza si fa sentire, col suo retroscena di at-
tesa. Dunque la responsabilita del personale curante ¢
grande. Ma qual ¢ questa responsabilita? Cercheremo di
spiegarlo qui di seguito.

LA PREPARAZIONE DEL PERSONALE

11 primo livello viene ancor prima di incontrare la fami-
glia. E lo sguardo con cui il personale, I'équipe guarda il
bambino malato. Non tutti guardano il bambino nello
stesso modo. E anche la stessa persona lo guardera in
modo differente a seconda del proprio umore. Ma la
prima certezza ¢ che lo sguardo con cui i genitori guar-
deranno il bambino passa attraverso lo sguardo del per-
sonale su di esso.

“In ogni nascita c’é uno iato tra il bebé immaginato du-
rante la gravidanza e il bébé reale presente alla nascita.
Questo iato si colma nelle prime ore grazie allo sguardo
degli altri sul bambino, alle felicitazioni che vengono a
colmare il narcisismo dei genitors.” Talora pero il bambi-
no ¢ diverso da quello che ci si aspetta. Allora “comze ri-
flesso del personale curante e appoggiandosi sulla fiducia
che questi hanno a proposito della vitalita di questi picco-
Ui esseri, i genitori possono guardarli e rivolgersi loro con-
siderandoli come dei bambini a tutti gli effetti. Bisogna
sottolineare ['effetto di transizionalita delle parole di chi
st rvolge al bambino. Questo permettera ai genitori,

quando potranno rivolgersi a lui, di prendere una certa di-
stanza in rapporto all’emozione che suscita la sua vista, di
rivolgersi a lui e considerarlo come una persona” (5). Ma
se questo sguardo varia con I'umore, cosa resta da fare?
Non ¢ legato ad una variabile aleatoria? In parte si. Ma
quello che in fondo restera di questo sguardo, quello
che i genitori capteranno ¢ se il medico guarda il bambi-
no come una sua proprieta (cosa che puo esprimersi in
indifferenza o in onnipotenza) o come qualcuno che
non ¢ suo, qualcuno che ha una dignita in sé. (21). Que-
sto vuol dire apprendere a guardare il bambino con ri-
spetto. Cosa vuol dire “rispetto”? Vuol dire guardare
una cosa, ma con la coda dell’occhio vedere anche un’al-
tra che ¢ garante della prima: in pratica non scordarsi
della certezza che chiunque, anche nelle peggiori condi-
zioni, ha la possibilita e il diritto di non essere determi-
nato, limitato, schiacciato dal suo stato: “Le mzadri de-
scrivono spesso questo momento esatto in cui sono state
atutate a prendere contatto fisicamente col loro bambino
come il vero inizio della loro accettazione... 1l loro bam-
bino é davvero umano perché loro hanno potuto occupar-
sene come qualunque altro neonato. Diventano davvero
madri soprattutto quando hanno potuto affrontare lo
sguardo del bambino” (4). 1l valore della persona non
equivale alla sua condizione. “Se i/ medico é incapace di
elaborare da sé delle rappresentazioni positive di questo
bambino, il rischio é di identificarsi con i genitori, di pren-
dere posizioni estreme che vanno dalla presa di distanza
scientifica alla fusione acritica, dal rigetto alla iperprotet-
tivita” (22). 11 personale perde allora il suo ruolo di ap-
poggio (23) che deve mettere in evidenza le potenzialita
del bambino che oltre al suo handicap ha un umore, un
temperamento che sin dai primi istanti devono essere
sostenuti e incoraggiati (24).

IL MOMENTO DELLA COMUNICAZIONE

Il secondo livello & I'incontro con i genitori. Se il nostro
sguardo sul bambino media il loro sguardo, & pur vero
che la loro condizione non lascia indifferenti. Questo
non vuol dire un generico sentimentalismo. In realta si-
gnifica dar loro la certezza che siamo dalla loro parte. E
dalla parte del bambino. Amici e parenti li compiange-
ranno, li eviteranno ipocritamente per non metterli
(mettersi) in imbarazzo; oppure li riempiranno della lo-
ro curiosita, non rispettandone la tristezza. Per questo
sono state proposte delle linee-guida. Baird (25) propo-
ne nove punti che riassumiamo cosi:

Personale:
La notizia va data dal pediatra
In assenza di altre figure (specializzandi)
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La notizia va data ai genitori insieme
Il bambino dovrebbe essere presente

Ambiente:

Parlare con i genitori in un locale separato

Possibilita di rimanere da soli (genitori) dopo la notizia
Stanza separata per la madre nel puerperio

Contenuti

La notizia va data direttamente, chiaramente, permet-
tendo tutte le domande

Il medico deve mostrare simpatia, onesta e apertura. |
genitori vogliono un’opinione equilibrata, piuttosto che
un catalogo di possibili problemi.

Queste linee-guida formulate per il caso di paralisi cere-
brale sono state mutuate da quelle di Cunningham (6)
per la notizia di sindrome Down.

L’atteggiamento pill costruttivo con i genitori ¢, per il
breve lasso di tempo in cui forse tra le lacrime stiamo
con loro, lo stesso rimanere accanto. Far sentire che ci
siamo, che non scappiamo, che non abbiamo delle “ter-
ribili cose urgenti e molto importanti” da fare. Spiegare
tutto senza partire dalla patologia, ma dal bambino: non
siamo davanti MAI ad una “sindrome”, ma ad “An-
drea”, o “Marco”, o “Maria”. “Il rischio ¢ veder scompa-
rire il bambino dietro il suo handicap” (22) “I piz alti li-
velli di soddisfazione sono stati dimostrati quando le ma-
dri sentivano che era stato loro dato abbastanza la possi-
bilita di fare domande e di riparlare con il medico; quan-
do ai genitori erano state date informazioni adeguate,
comprensibili e facili a ricordare; quando il medico era sta-
to simpatetico, comunicativo, diretto e avvicinabile” (26).
Questo permette di partire dal positivo, cio¢ dal fatto
che il bambino ¢’¢ e che merita affetto, anche se vivesse
due giorni.

Abbiamo la certezza che nel momento della fatica quel-
lo che aiuta & sempre una presenza: ¢ qui che entra la fi-
gura dell'infermiere. Una presenza che aiuta ad oggetti-
vare senza farsi prendere dalle fantasie, una presenza
che ricorda che il bambino & ben pit della malattia, una
presenza che insieme alla coppia affronta e studia il pro-
blema con decisione, garbo, sincerita.

Roy (22) conclude cosi: “Non possiamo evitare la soffe-
renza. Volerla cancellare puo essere pericoloso. Ma si puo
ridare sicurezza, sapendo che questa sicurezza non si sta-
bilira che progressivamente.” E da delle indicazioni vali-
de per tutto il personale, medico e infermieristico:

1 Mantenere la comunicazione,
tra personale e genitori e tra genitori e il loro ambiente
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2 Tener presente la differenza

Tra il problema del bambino, la ferita dei genitori, il sen-
timento di impotenza dell’équipe. Non essendo colpiti
allo stesso livello (della loro identita) possono sostenersi
a vicenda.

3 Accompagnare i genitori

Rispettando le loro difese per affrontare la loro soffe-
renza, non per fuggirla. Riconoscere la loro capacita di
sostenere loro stessi il loro bambino a condizione di es-
sere aiutati

4 Sostenere il bambino

Riconoscerlo come un essere umano, come un soggetto,
animato da desiderio, soggetto di affettivita, portatore
di capacita da evidenziare e incoraggiare.

In conclusione possiamo dire che la fatica dell'impatto
con una patologia alla nascita coinvolge tutti: medici, in-
fermieri, genitori. Tutto il personale ha la responsabilita
che questo momento non venga vissuto come crollo o
come fuga (27), ma, pur spettando al medico la prima
comunicazione, abbiamo visto come I'importanza del-
I'approccio infermieristico sia determinante. Le basi del
passo della coppia per diventare genitori vengono mes-
se qui, nei primi momenti. Questo sara determinante
per I'attaccamento al bambino, dunque il corretto ap-
proccio di tutto 'ambiente ha un significato preventivo
e terapeutico per la coppia (28) e per il bambino
(29,30).

NOTE CONCLUSIVE:
Riportiamo due casi clinici:

Caso A.

A.S., bambino nato a 30 settimane, eta postatale: 10
giorni, ormai in fase terminale per una gravissima sepsi.
Il medico alla madre: “Signora, forse non ¢ il caso che
Lei venga qui cosi spesso: si potrebbe attaccare troppo
al bambino e non sopportare poi la perdita”. La ma-
dre:” Come puo dirmi questo? Io sono la madre e voglio
bene al mio bambino sia che sia appena nato sia che ab-
bia 20 anni! o resto qui e voglio fargli compagnia sino
alla fine”. Il rapporto medico-madre da quel momento &
stato difficilissimo.

Caso B.

D.F,, bambina plurimalformata. I genitori dopo alcuni
giorni recedono dall’idea di concedere il permesso di far
operare la figlia per risolvere I'atresia alle coane che non
le permette di respirare se non tramite intubazione. Il
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padre: “Non ¢ una persona; ¢ come un computer che si

¢ rotto”. Inizia allora un lavoro di compagnia ai genito-
ri, che tende a far vedere come naturale lo STARE CON
la bambina. In particolare viene coinvolto il medico di

famiglia che un po’ alla volta fa da tramite e avvicina i

genitori al personale, mentre il personale si riavvicina ai

genitori aiutandoli nel loro vero incontro con la bambi-

na. Alla fine i genitori concedono il nulla osta all’'inter-

vento. Dopo qualche giorno portano la sorellina di 5

anni a trovare la malata, con grande tremore per gli ef-

fetti che potrebbe avere su di lei. La sorellina si avvicina,

le sorride e la bacia.

Questi due esempi sono casi vissuti che testimoniano la

difficolta degli operatori in primo luogo ad accettare la

patologia o la morte. Quando questo iter viene intro-

dotto correttamente per il personale, anche il passo dei

genitori resta favorito e accompagnato.

Indirizzo per la corrispondenza:
Dr Carlo V. Bellieni
UO Terapia Intensiva e Neonatologia

Policlinico Le Scotte
Viale Mario Bracci
53100 Siena

e-mail: bellieni@iol.it
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