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1. Assistenza psicologica in Terapia intensiva neonatale: un modello di intervento multidisciplinare integrato Marisa Pugliese

1.1 La prematurità: effetti sullo sviluppo del bambino

Nei ultimi anni molte ricerche si sono focalizzate sulle effetti della prematurità sullo sviluppo del bambino. E’ ampiamente riconosciuto, infatti, che la nascita pretermine, costituisce un fattore di rischio per lo sviluppo neuropsicologico, emotivo e affettivo-relazionale del bambino. I progessi della medicina perinatale hanno reso possibile un significativo aumento del numero di bambini che sopravvivono con peso alla nascita al di sotto dei 1500 g. (very-low-birth-weight, VLBW) e dei 1000 g (extremely-low-birth-weight, ELBW). Ancora oggi, infatti, nonostante i grandi passi compiuti dalla neonatologia nella fascia dei neonati ELBW, si riscontrano importanti sequele dello sviluppo. Il 10-15% dei  bambini ELBW sviluppano  deficit neuromotori durante la prima infanzia. Le difficoltà comportamentali, i deficit neuropsicologici relativi a linguaggio, attenzione, funzioni esecutive, visuo-motorie e visuo-spaziali e di apprendimento si riscontrano in una percentuale di ex neonati ELBW molto alta, pari al 50-60%. L’incidenza e la severità dei problemi sembrano aumentare con il decrescere dell’età gestazionale. (Als, 1992; Als et al., 2004). Oltre al dolore prodotto da stimoli nocicettivi, nel neonato è presente anche l’angoscia e il dolore dovuto all’isolamento affettivo e relazionale. Ormai è dimostrato che nell’uomo il dolore fisico attiva le stesse aree cerebrali del dolore psicologico. In molti animali, inoltre, il ‘distress’ da ansia di separazione dalla madre condivide gli stessi circuiti sottocorticali e gli stessi neurotrasmettitori del dolore fisico (Panksepp, 2003). Il dolore deve essere sempre considerato nella sua unità somatopsichica, tanto più in epoca neonatale, dove la divisione corpo-mente risulta ancora più artificiosa e priva di fondamento. Il trattamento del dolore, pertanto, deve essere una parte fondamentale  della ‘care’ intesa come attenzione e sollecitudine ai bisogni primari del neonato e della sua famiglia.
. E’stato calcolato che un bambino con peso alla nascita di 500 grammi riceva al momento della dimissione sia stato sottoposto a più di cinquecento manovre dolorose. Anche le manovre assistenziali come l’applicazione o distacco di elettrodi o cerotti, il posizionamento del sondino naso-gastrico, il cambio del pannolino e il bagnetto possono essere fonte di dolore e di stress. (Mörelius et al., 2006). Il cervello del neonato ‘appare quindi eccessivamente sensibile ed in balia delle informazioni sensoriali, incapace di attenuare il flusso in entrata per la mancanza di controllo inibitorio’ e l’ambiente è in grado di esercitare una forte influenza sullo sviluppo del sistema nervoso centrale  Gli studi di follow-up condotti fino a tre anni, su coorti di ELBW, evidenziano importanti sequele dello sviluppo mentale cognitivo, la cui incidenza, del 30-40%, è superiore alle disabilità neuromotorie e sensoriali. Gli studi condotti in età prescolare e scolare, su coorti di VLBW, evidenziano prestazioni scolastiche significativamente inferiori nel 38-40% della popolazione studiata. Le difficoltà emotive, comportamentali e deficit di attenzione e di iperattività (ADHD) si osservano nel 20-23% dei casi. I bambini nati pretermine sembrano avere bisogno, inoltre, di interventi evolutivi e scolastici di supporto (Marlow et al., 2005; Ferrari et al., 2012; Pugliese et al., 2013). Recenti studi hanno messo in evidenza che ripetuti micro danni al livello cerebrale producono alterazioni cerebrali, non sempre evidenziabili da una risonanza magnetica convenzionale. Le stesse cure mediche, spesso invasive, messe in atto per fare sopravvivere questi bambini sarebbero, infatti, responsabili delle alterazioni dello sviluppo. Esistono disordini evolutivi prodotti dalla terapia intensiva neonatale(TIN) (Ferrari et al., 2006).  Il neonato si trova improvvisamente solo, lontano dalla madre, proiettato in ambiente luminoso, carico di rumori, spesso apportatore di dolore, dove viene accudito e disturbato più di 100 volte al giorno
1.2 I genitori del bambino nato pretermine: aspetti emotivo- relazionali. 

Accanto al rischio evolutivo da TIN, fra i fattori responsabili che contribuiscono alla ‘co-costruzione’ delle difficoltà emotive, comportamentali e neuropsicologiche del bambino nato pretermine sono da annoverare anche l’ambiente familiare e gli aspetti relazionali neonato-genitore (Brummelte, 2011; Huhtala, 2012; Singer, 2007; Bakermans-Kranenburg et al., 2003). 
La nascita pretermine e il ricovero del neonato in TIN costituiscono un’ importante crisi emotiva per i genitori, determinata dall’interruzione inaspettata e precoce della gravidanza, dalle cure frequenti ed invasive presso la TIN, da angosce di morte e alla prolungata separazione tra madre e bambino a causa della lunga permanenza di quest’ultimo in incubatrice. Lo stato d’animo della madre e’ spesso dominato da senso di inadeguatezza, confusione, senso di colpa, ansia e da un prolungato abbassamento del tono dell’umore  (Als, 1992; Als, Gilkerson, 1997; Als et al., 2004). Il genitore deve prima affrontare la perdita del bambino ‘immaginario’ a termine sano, per potere accettare il bambino nato pretermine con le sue particolari esigenze e bisogni. Tale crisi emotiva se non adeguatamente gestita, con un intervento integrato e complesso da parte di tutto il personale, può costituire un evento traumatico e interferire sul processo di genitorialità sia a breve che a lungo termine (Bakermans-Kranenburg et al., 2003; Singer et al., 2007). 

Le alterazioni del ruolo parentale sono legate prevalentemente al sentimento d’impotenza che il genitore vive nel corso del ricovero in TIN e alla prolungata separazione dal bambino. L’incubatrice, infatti, è percepita dai genitori come una barriera alla relazione con il proprio figlio  (Allen et al., 2004). Molti genitori, di neonati (ELBW), mostrano reazioni post-traumatiche da stress, anche molti anni dopo la nascita pretermine (Miles et al., 1997; Allen et al., 2004). La sintomatologia traumatica è stata messa in relazione alla sopravvivenza del bambino, ai trattamenti e alle procedure mediche invasive. La perdita di un ‘normale’ ruolo parentale causa un importante stress nei genitori e risposte emozionali intense, in particolare per la madre. Molte madri riportano ricordi stressanti legati al dolore e alla sofferenza del bambino, anche molti mesi e anni dopo la nascita.  L’alterazione del ruolo parentale, determinato dalla separazione dal figlio e dal senso d’impotenza che i genitori sperimentano in TIN, possono incidere sulla percezione del bambino, visto come vulnerabile a causa della nascita pretermine (Allen et al., 2004; Huhtala et al., 2012). 

 La difficoltà nella relazione diadica madre-bambino è stata da molti autori messa in relazione alla ‘disorganizzazione’ comportamentale che frequentemente si osserva nel corso del primo anno di vita.  La sintomatologia ansiosa e depressiva dei genitori dei bambini ELBW aumenta il rischio di problemi comportamentali ed emotivi nel bambino e può incidere sulla precoce regolazione del sé (Poehlmann, 2011) . 

Favorire il contatto, la relazione madre-bambino, genitore-bambino il più precocemente possibile, aiuta a stabilizzare le condizioni psicofisiche del bambino e contribuisce alla regolazione dei tempi della relazione,  (Als, Gilkerson, 1997). La ‘co-regolazione’ dei tempi della relazione tra madre e bambino è favorita, se la madre e i genitori sono aiutati a integrare e rielaborare lo ‘shock’ iniziale. Recentemente è stato riportato che un intervento psicologico tempestivo riduce significativamente i livelli d’ansia dei genitori aiutandoli a ripristinare  il ruolo genitoriale, interrotto dalla nascita pretermine (Jotzo, Poets, 2005). Sebbene la letteratura scientifica abbia evidenziato, sin dagli anni sessanta, quanto le difficoltà relazionali ed emotive dei genitori abbiano influenza sullo sviluppo di questi bambini ,ancora oggi,  non si fa riferimento a programmi di follow-up che tengano in considerazione gli anche aspetti  emotivi e relazionali della relazione bambino-genitore.. 

1.3 Gli Interventi 

I modelli di intervento di cui è stata dimostrata l’efficacia fanno riferimento alla ‘Individualized, Family-Focused developmental care’ ovvero ‘care’ evolutiva individualizzata centrata sulla famiglia del bambino pretermine ( .(Als, 1986; Pressler et al., 2001; Als et al., 2004).  La finalità di questo intervento è quella di promuovere il benessere psicofisico del neonato ponendo  la relazione  genitore-neonato al centro del percorso di cura. Il punto focale di questo tipo di approccio è la costruzione di una relazione e di un dialogo tra la persona che presta le cure e il neonato. L’assistenza al neonato e alla famiglia è, pertanto, centrata sulla relazione, ovvero per usare le parole della Als: ‘Relationship based’. Questo comporta un’osservazione attenta del neonato, una sistematica documentazione del comportamento, associata al costante monitoraggio delle condizioni fisiologiche di quest’ultimo al fine di intervenire immediatamente quando si osserva un comportamento di stress. Il modello si basa sul presupposto che il neonato comunica tanto la stabilità funzionale, quanto i limiti di stress attraverso il suo comportamentoAls, 1992; Harrison, 1993; Als, Gilkerson, 1997; Als et al., 2004; Jotzo, Poets, 2005). La psicologa americana Heidelise Als ha sviluppato un modello di intervento  detto metodo NIDCAP ‘Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Programm’  Il neonato viene visto in  costante interazione con il proprio ambiente  attraverso cinque sottosistemi: autonomico/fisiologico, motorio, di stato/organizzativo, di attenzione/interattivo e di autoregolazione. Ciascun sistema opera in relazioni agli altri, in un processo definito dalla Als ‘sinazione’.  Questo modello è di grande aiuto ai genitori nella loro interazione con il neonato e piu’ globalmente tiene conto dell’interazione del neonato con l’intero sistema familiare. All’interno di questo modello il processo di genitorialità è visto anche come un continuo supporto dei genitori alla regolazione del se’ del neonato. Negli obiettivi di ‘care’ individualizzata quindi promuovere la conoscenza da parte dei genitori del comportamento del loro bambino, comprese le manifestazione di stress  e di stabilità diviene di fondamentale importanza. 

Un programma di ‘care’ evolutiva individualizzato sul bambino e sui genitori, supportato da un sistematico intervento e supporto  psicologico di questi ultimi, produce effetti benefici sul neonato sia a breve termine che a lungo termine. A breve termine in quanto contribuisce alla stabilizzazione dei parametri fisiologici,  favorisce il consolidamento del legame di attaccamento promuovendo lo sviluppo mentale e affettivo-relazionale del bambino (Meyer et al., 1994; Als et al., 2004; Jotzo, Poets, 2005).
L’assistenza psicologica ai genitori, presso la TIN di Modena è parte integrante del percorso di ‘care’ del neonato e della famiglia. Lo psicologo fa parte dell’équipe sin dal 1996. Il modello d’intervento, prevede, una consulenza anticipatoria del medico e della psicologa ai genitori, prima della nascita, quanto le condizioni lo permettono, riguardante le difficoltà di ordine medico cui andrà incontro il bambino e le problematiche di ordine psicologico che la nascita pretermine comporta. In quell’occasione viene consegnato l’opuscolo ‘Cari Genitori’ dove sono riportare tutti gli aspetti relativi al ricovero e la ‘care’ del neonato e della famiglia (Ferrari et al., 2006).  Lo psicologo insieme con i medici e infermieri contribuisce alla messa a punto di un programma di ‘care’ individualizzato per il bambino e per la sua famiglia, anche attraverso il metodo ‘NIDCAP’ L’assistenza psicologica continua per tutta la degenza, con incontri di coppia e/o individuali. L’obiettivo di intervenire sullo ‘shock’ emotivo dei genitori al fine di favorire il consolidamento del legame di attaccamento  e il ‘ripristino’ del processo di genitorialità. Una volta alla settimana viene proposto ai genitori la possibilità di partecipare all’incontro di gruppo con altri genitori che stanno vivendo la medesima esperienza. Da molti anni ormai, inoltre, è stato messo a punto un programma di intervento psicosociale, in accordo con il Servizio Sociale del Policlinico e le strutture territoriali, volto ad aiutare quei genitori che presentano difficoltà di ordine sociale e/o psicosociale (Sturloni et al., 2000) 

L’esperienza maturata in questi anni può aprire la strada a un nuovo modo di intendere le cure intensive neonatali. Questo modello di intervento ci ha permesso di iniziare a 

mettere a punto indicazioni operative per l’assistenza psicologia ai genitori in TIN, riconoscendo l’importanza della funzione psicologica degli operatori nel percorso di ‘care’ e nel complesso processo comunicativo tra neonato-genitori e operatore (Lago et al., 2005; Ferrari et al., 2006; Ferrari et al., 2012; Pugliese et al., 2013). L’attenzione alla comunicazione è di fondamentale importanza, essendo un processo costante di tutto il percorso di cura. All’interno di questo progetto lo psicologo non è un consulente che interviene quando il disagio dei genitori si manifesta, ma è fa parte dell’équipe, poiché il benessere globale del neonato è indissolubilmente legato al contatto, alla comunicazione, all’interazione, e, più in generale al legame di attaccamento bambino-genitore e al processo di genitorialità. La psicologa, inoltre, è coinvolta nel programma di follow-up neuroevolutivo multidisciplinare integrato, del bambino. L’obiettivo è quello di individuare precocemente eventuali difficoltà  del bambino  al fine di mettere in atto, in accordo con le strutture territoriali, un intervento abilitativo tempestivo. Da sottolineare, infine, che molti di quelle difficoltà dello sviluppo evidenziate da un follow-up accurato, anche relative alla relazione genitore-bambino, spesso descritti come ‘minori’ da molti autori, creano profondo disagio al bambino e alla famiglia e incidono in modo sfavorevole sullo sviluppo globale contribuendo alla  ‘co-costruizione’ di molti di quei disturbi, in particolar modo emotivi comportamenti, spesso riportati in letteratura.   
2. E’ più facile scavare una miniera con un cucchiaio che uno psicologo entri nell’organico delle UO TIN?  

Elisa Facondini

La difficoltà non sta nel credere nelle nuove idee 

ma nel fuggire dalle vecchie

Johnmaynard Keynes

Dove c’è una grande volontà

non possono esserci grandi difficoltà

Niccolò Machiavelli

2.1 Introduzione

Negli ultimi trenta anni nei paesi sviluppati la sopravvivenza tra i neonati nati pretermine è fortemente aumentata (dal 50% all’85%). Per tale motivo si è passati dall’assistenza classica basata sull’esecuzione dei compiti (task oriented) ad un assistenza basata sulla relazione e la comunicazione (relationship oriented) dove è emerso il bisogno della presa in carico dei problemi psicologici che si ponevano a livello dei genitori e dell’equipe curante. Per tale presa in carico, al giorno d’oggi, i servizi afferenti al Dipartimento Materno-Infantile richiedono la presenza dello psicologo all’interno dell’equipe.

Il Piano Sanitario Nazionale ha enfatizzato questo obiettivo e ha indicato le linee guida (normativa sanitaria DL n. 273/95) da seguire per passare dal concetto di "sanità” a quello di "salute”. Questo cambio di prospettiva è radicale ed impegna il Sistema Sanitario Nazionale a garantire da un lato il mantenimento più a lungo possibile dello stato di salute, promuovendo stili di vita e condizioni ambientali più sane, dall'altro una presa in carico finalizzata alla "cura della persona" piuttosto che alla cura della sola malattia (Trabucco, 2011). Il Comitato Nazionale per la Bioetica (CNB) nel 2008 ha redatto il documento “I grandi prematuri. Note Bioetiche” volo ad individuare i migliori criteri clinici ed etici di trattamento di neonati estremamente prematuri dove: 

“il Comitato raccomanda che nel Sistema sanitario nazionale venga potenziato nelle unità funzionali di neonatologia il supporto ai genitori, sotto il profilo psicologico, etico e spirituale, in particolare nelle circostanze, evidentemente drammatiche, in cui si prendono decisioni nei confronti dei neonati estremamente prematuri. Tale particolare supporto deve continuare oltre che sul piano psicologico anche su quello socio-assistenziale, anche dopo il periodo di ricovero ospedaliero”. 

I “Requisiti specifici per l’accreditamento delle strutture di Pediatria e Neonatologia” (Giunta della Regione Emilia Romagna GPG/2011/1853) dichiarano che deve esser posta attenzione alla “care” del neonato e della sua famiglia sostenendo le relazioni tra questi. In particolare deve esser previsto l’accesso libero dei genitori in reparto e deve esser loro garantito il necessario supporto psicologico nelle diverse fasi del percorso in cui emerga questo bisogno. Nei “Requisisti specifici dell’accreditamento DGR” (Giugno 2012) dell’assistenza intensiva di 3° livello si aggiunge il predisporre protocolli condivisi tra le diverse professionalità dell’organizzazione afferente all’area perinatale, per indirizzare le scelte assistenziali in quelle condizioni estreme che richiedono comportamenti eticamente rilevanti. 

Questo discorso va nel senso di una salute perinatale che mette l’utente al centro di un sistema che deve essere sempre rinnovato e che si basa sulla nozione di precocità, di applicazione delle regole d’igiene mentale infantile e interdisciplinarità, cioè una modalità di partecipazione di tutti gli operatori medico-psicosociali che intervengono presso le famiglie (Soulè, 1989). Questo lavoro ha fatto emergere evidenze sul ruolo della mente e del corpo per la salute e nella malattia, così come nel processo di cura (Lazzari 2007); esistono molte prove sull’efficacia degli interventi psicologici nella malattia fisica, sia in termini di benessere psichico e qualità della vita ma anche di miglioramento degli esiti medici e dei parametri fisici in senso stretto (Bottaccioli, 2005; Lazzari, 2011); molti di questi interventi risultano altresì vantaggiosi dal punto di vista economico, sono cioè in grado non solo di auto-ripagarsi ma di ridurre i costi sanitari (Lazzari, 2011). 

L'idea dell'integrazione degli psicologi all'interno di equipe che operano in ospedale, è come quella dell'uomo squadra all'interno dello spogliatoio: 

“deve viver dentro, indipendentemente dal fatto che giochi in certi momenti e in certi momenti stia in panchina insieme agli altri membri della squadra ad osservare insieme le dinamiche della partita, così che quando c'è bisogno in quella situazione sa come muoversi, sapendosi orientare bene su tutto quello che è avvenuto prima e che avverrà dopo, altrimenti diventa un corpo estraneo difficilmente accogliente che non contribuisce a pensare a come “umanizzare” i protocolli di assistenza” (Romeo, 2008). 

Lo psicologo ospedaliero si arricchisce dal confronto con le altre figure sanitarie e promuove lo sviluppo di quella raffinatezza di competenze che permettono di dare le risposte adeguate in quel momento e che arricchiscono nel guardare avanti. La condivisione di spazi e di azioni sicuramente è un livello strutturalmente necessario per creare questa nuova cultura lavorativa e avviare un processo integrativo tra esperti del corpo e della mente, ma non garantisce la riuscita del processo (Zullo, 2011). Infatti, non deve trattarsi di uno slogan ma di un processo di interiorizzazione di un nuovo modello culturale dove ogni operatore si mette in gioco con la sua professionalità per apprendere la “lingua” del collega. Questa collaborazione non significa riservare agli specialisti della psiche tutto quello che riguarda il relazionale, l’affettivo e il traumatico. Al contrario, questo progetto preventivo si rivelerà fecondo se esiste un denominatore comune, arricchito dalla posizione particolare di ciascuno, con la sua formazione e la sua storia (Missionier, 2005).

Stabilire una strategia preventiva nei reparti maternità significa progettare fattori protettivi nell’accompagnamento del complesso processo di genitorialità nel periodo perinatale, non tenendo conto della discontinuità tra il prenatale e postnatale in modo che il disagio non elaborato dai genitori nel puerperio non divenga un fattore di rischio per l’instaurarsi della relazione con il bambino alla sua nascita, soprattutto quando si tratta di un nato pretermine. Gli operatori del territorio e dell'ospedale dovrebbero costituire “l'abbraccio” che accoglie e sostiene la nascita di questo nuovo nucleo famigliare, condividendo collettivamente l’idea che ogni incontro operatori-genitori è virtualmente un luogo di “attenzioni” da parte del personale nei confronti delle famiglie:

“la prevenzione può scaturire solo dall’ascolto delle parole di ogni madre e di ogni padre. Occorre tempo e pazienza per raccogliere, analizzare, comprendere il loro vissuto” (Marinopoulos, 2006). 

La sicurezza affettiva, infatti, del bambino passa attraverso quella dei genitori, ma la sicurezza dei genitori passa attraverso la sicurezza dei professionisti che li circondano.

2.2 Ricerca

Negli ultimi anni le Regioni italiane, sotto la spinta della domanda di poter accogliere bisogni psicologici dei pazienti ricoverati in ospedale e della loro famiglia, ha sviluppato “dal basso” azioni di valutazione delle esigenze e di programmazione, che ha portato alla diffusa a macchia di leopardo di specifiche strutture di Psicologia nei contesti ospedalieri. Alla luce di questo, ci siamo interrogati su com’è organizzato il percorso di sostegno psicologico all’interno delle UUOO Terapia Intensiva Neonatali (TIN) dell’Emilia Romagna e a tal fine abbiamo somministrato un questionario self-report appositamente elaborato (Vedi appendice 1).

Il campione è costituito da 11 psicologhe di sesso femminile (età media 37 anni) presenti nelle 8 UUOO TIN della Regione Emilia Romagna.  (vedi TAB. 1). 
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TAB.1 Campione della ricerca

Lo psicologo è dedicato all’UO TIN in 4 su 8 reparti; è dedicato al Dipartimento Materno Infantile in 2 su 8 TIN e nei restanti casi fa parte del Servizio Psicologico Aziendale e viene attivato su richiesta del reparto (vedi TAB.1). Ogni realtà ha organizzato la collaborare con lo psicologo, che può esser presente in UO TIN dalle 10 alle 36 ore a seconda della situazione.

2.2.1 Nascita e strutturazione della collaborazione dello psicologo con UO TIN

Dalla raccolta dei dati emerge che le prime esperienze di Servizio di sostegno psicologico alle famiglie dei nati pretermine sono nate in modo pioneristico alla fine degli anni '80 nelle strutture ospedaliere di Bologna, Modena e Reggio Emilia. Negli stessi ospedali troviamo anche le colleghe con maggior esperienza che lavorano con continuità dalla fine degli anni ‘90. Nelle restanti UUOO la presenza della collaborazione con lo psicologo è iniziata nei primi anni del 2000. 
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FIG.1 “Nascita Servizio psicologia Ospedaliera all’interno delle UO TIN Emilia-Romagna”

Il percorso di sostegno psicologico rientra all’interno dei percorsi dell’accreditamento dei reparti solo in 2 su 8 UUOO TIN. In sole 2 UUOO lo psicologo è dipendente AUSL mentre nei restanti casi ha formule contrattuali a tempo determinato. 
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FIG. 2 “Posizione contrattuale degli psicologi all’interno dell’UO TIN”

Secondo la più recente statistica del Ministero della Salute (rilevazione del 2010 ma diffuse nel maggio 2013) gli Psicologi dipendenti del SSN risultano 5826. Gli psicologi ospedalieri risultano ben 1238. Solo in parte questa cifra è ricompresa nei 5826, perché mancano le strutture equiparate, gli IRCCS e alcune categorie di ospedali. Degli ospedalieri, 417 lavorano negli ospedali di ASL, 322 negli IRCCS e gli altri nelle aziende ospedaliere o strutture equiparate (questi ultimi 430). Il numero aumenta se consideriamo gli psicologi con posizioni contrattuali di non dipendenti che lavorano all’interno dei reparti ospedalieri. Anche nel nostro studio viene confermato il dato che nelle UOUO TIN ci sono molti Psicologi con contratti a termine e borsisti, che non sono pertanto censiti.


2.2.2 Organizzazione del Servizio di Psicologia Ospedaliera in UO TIN

La psicologa viene generalmente attivato dagli operatori dell’UO TIN o direttamente dai genitori informati da parte dell’equipe curante e/o dallo stesso psicologo dell'opportunità del sostegno psicologico. In tutte le UO TIN il Servizio di sostegno psicologico è rivolto alle famiglie dei nati pretermine, a rischio o deceduti. In 1 su 8 UO TIN questo comprende anche uno spazio di pensiero e di accoglienza per i fratellini dei nati degenti, con la possibile pianificazione del loro ingresso in reparto in collaborazione con i genitori e l’equipe. Quando il monte ore lo permette a questo si aggiunge il sostegno alle famiglie sin dal prenatale in collaborazione con le UUOO Ginecologia-Ostetricia (in 2 su 8 TIN), sostegno psicologico dopo la dimissione o decesso del neonato (in 2 su 8 TIN), ricerca (in 2 su 8 TIN),  ed il lavoro di rete con territorio ed associazioni (in 6 su 8 TIN). In 1 su 8 TIN la collaborazione con il territorio è strutturata attraverso un percorso condiviso dove, una volta al mese, il neonatologo e la psicologa incontrano i referenti del territorio (NPI, Fisioterapista, Assistente sociale) per il passaggio delle informazione sui bambini dimessi. 

Il follow-up del nato pretermine (in 6 su 8 TIN) è svolto in collaborazione tra neonatologi, fiosioterapisti e psicologi. Nelle restati UUOO il follow-up del neonato pretermine e a rischio è gestito in collaborazione con l'Università di Psicologia di Bologna oppure è nelle mani dei soli neonatologi. La metodologia con cui si osserva e si valuta lo sviluppo psicomotorio del bambino non è uniforme nella testistica tra le UUOO e non copre il supporto alla genitorialità dopo la dimissione fino ai primi anni di vita del bambino.

Il Servizio di sostegno psicologico è integrato nella maggior parte delle situazioni (6 su 8 UO TIN) con il lavoro dell’equipe medica ed infermieristica anche attraverso il briefing  mattutino sui casi presenti in reparto. Solo in 3 su 8 UO TIN il Servizio di sostegno psicologico è rivolto anche all’equipe curante ed è strutturato attraverso gruppi di discussione dei casi, incontri multidisciplinari e formazione. Nelle UO TIN che utilizzano nelle prassi assistenziali il metodo NIDCAP (2 su 8 UO TIN) lo psicologo fa parte del personale formato. 

2.2.3 Prospettive di lavoro

Come emerge dai dati raccolti nella ricerca molti sono i bisogni a cui un servizio di sostegno psicologico dovrebbe rispondere, ma nelle singole realtà emerge il bisogno di ampliare il sostegno alle famiglie dal periodo prenatale fino ai primi mesi dopo la dimissione, per offrire una continuità nella presa in carico (partecipazione al follow-up del neonato pretermine e a rischio; sostegno psicologico alla famiglia; lavoro di rete con il territorio). Si rileva la necessità di incrementare il lavoro di sostegno all’equipe. Martha Harris (1978) ha sottolineato l’estrema complessità del compito di chi si occupa del “neonato dell’uomo” così vulnerabile e allo stesso tempo così possente a causa dell’intensità e forza delle sue emozioni. Pertanto, se l’operatore non è in grado o non è aiutato a comprendere le grandi sollecitazione emotiva in lui prodotta, tende a sperimentare, del suo lavoro, soprattutto la fatica, che è tanta e può esitare in un burn-out. 

Infine, dai dati emerge la fatica che ogni psicologo fa nell’accogliere e sostenere tutti i vissuti di morte che aleggiano in reparto. L’insoddisfazione condivisa per le ore di lavoro in quanto non sono percepite come sufficienti a rispondere alla complessità del bisogno che si raccoglie lavorando in tale ambito. Tale difficoltà si incrementa nel caso in cui le psicologhe si dividano su più reparti e/o strutture ospedaliere. La malattia, la sofferenza fisica e psicologica, la morte e la disabilità, creano processi di identificazione che lo psicologo deve gestire, per mantenere un rapporto empatico con l’utenza senza cadere nel contagio emotivo, che lo costringerebbe a difendersi dal carico eccessivo allontanandolo dalla relazione (Li Calzi, et al. 2006). Per non cadere in questo rischio viene riportato il bisogno di confrontarsi tra colleghi attraverso incontri di supervisione dei casi e formazione condivisa. 

2.3. Conclusioni

La Regione Emilia Romagna con le linee di indirizzo alle Aziende Sanitarie in tema di organizzazione dell’area Psicologia Clinica e di Comunità, con deliberazione di Giunta n° 313 del 23 Marzo 2009, ha approvato il Piano Attuativo Salute Mentale 2009/2011 secondo cui per poter dare una risposta adeguata alla varietà e alla complessità dei bisogni psicologici in ospedale la Psicologia deve partire da un attenta analisi dei bisogni del setting di riferimento, programmare ed organizzare le proprie prestazioni specialistiche in integrazione con le altre professionalità attraverso la stesura di protocolli concordati e condivisi. 

A fronte di ciò se il lavoro psicologico viene paragonato da Freud al lavoro dell’archeologo che lentamente deve portare alla luce delicati reperti nascosti e preziosi e a causa dell’urgenza di rispondere a molteplici bisogni si utilizza “la ruspa” per fare lo stesso lavoro mi chiedo quali possono essere gli esiti per pazienti, famiglie, equipe curante ma anche per lo psicologo stesso? Tale interrogativo è importante non solo per pensare ad una risposta più omogenea sul territorio nazionale per diffondere delle buone prassi, ma anche in relazione alla comprovata maggiore efficacia-efficienza di avere degli Psicologi organizzati in opportune strutture (Lazzari, 2013), in grado di ottimizzare l’utilizzazione degli operatori in relazione alle specifiche competenze che possano accogliere i bisogni ed integrarsi così con le strategie aziendali. 

3. La famiglia in Terapia Intensiva Neonatale
Costanza Corazzari
Poter scrivere e parlare della famiglia in TIN rappresenta  una grande occasione di riflessione e confronto. Il mio lavoro come psicologa in questo reparto e in neonatologia ha avuto inizio nel 2002, con una collaborazione come laureato frequentatore che dal 2003 si è convertito in un contratto a 12 ore settimanali. La mia collaborazione prevedeva inizialmente la seguente dicitura: “svolgimento dell'attività sanitaria di assistenza psicologica ai genitori dei nati pretermine presso l'UO neonatologia”, sottolineando così la necessità di operare sulla coppia genitoriale.  Ben presto tuttavia, questa indicazione, si è venuta modificando e, poco tempo dopo si richiedeva lo “svolgimento dell'attività sanitaria di assistenza psicologica per l'individuazione precoce di indici di rischi biologici, relazionali e sociali nella nascita pretermine e intervento di sostegno psicologico ai bambini e ai loro genitori dal ricovero ospedaliero ai primi anni di vita”.

 Come si evince da queste indicazioni che solo ad un primo sguardo possono essere considerate puramente formali, la trasformazione del ruolo dello psicologo all'interno dell'UO TIN  è avvenuta allargando gradualmente il suo spettro d'azione e soprattutto il suo sguardo sulle ripercussioni che la nascita pretermine comporta.

Il paziente infatti non è soltanto il bambino e neppure  soltanto i suoi genitori, bensì l'intera famiglia che si trova ad affrontare un evento traumatico, dalle evoluzioni imprevedibili. Le risorse famigliari spesso non sono sufficienti ad affrontare un terremoto psichico che debilita anzitutto la mamma, la lascia attonita e non sufficientemente attrezzata ad accogliere un figlio che ancora non ha una forma nella sua mente. 

I rischi biologici, relazionali e sociali nella nascita pretermine nascono così non soltanto da una immaturità del feto ma anche da una immaturità del ruolo materno e il lavoro psicologico in reparto parte proprio dalla considerazione di tutti questi livelli che si intersecano continuamente (coppia madre-bambino, coppia madre-padre, la neonata triade, i fratelli, nonni materni e paterni, spesso coinvolti emotivamente in modo dolorosissimo) e possono concorrere positivamente alla elaborazione del trauma o viceversa creare le condizioni per una psicopatologia precoce della relazione e quindi del piccolo prematuro. Gli strumenti che personalmente utilizzo sono quelli della psicoanalisi e l'osservazione diretta del bambino, metodologia nata dal lavoro di psicoanalisti come Renè Spitz, Anna Freud e Margaret Mahler. L'applicazione di queste metodologie osservative ha consentito alla ricerca sullo sviluppo infantile di elaborare una visione complessa del bambino che ne sottolinea le competenze precoci e focalizza l'attenzione sulla progressiva sincronizzazione di tali competenze all'interno dell'interazione reciproca tra madre e bambino .
Anche l'osservazione della relazione madre-bambino rimane centrale nel prendersi cura del prematuro perché, come sosteneva D. Winnicott "non esiste un bambino, se non in braccio a sua madre".  

Aggiungerei che non esiste una madre, se non con un figlio tra le braccia. Le donne che partoriscono prematuramente spesso non si sentono ancora madri e la bassa EG complica questo complesso senso identitario che è ancora in divenire , è ancora, appunto, prematuro. Se per la madre è difficile pensarsi tale, in un momento in cui non può neppure trovare conferma di ciò attraverso il contatto fisico con il bambino, per il padre è ancora più complesso. Sostenere la compagna diventa prioritario ma la posizione in cui si trova non consente né di sintonizzarsi troppo con il suo dolore (con il rischio di sprofondare psichicamente) né di distaccarsene eccessivamente (correndo il rischio di farla sentire abbandonata). Il padre quindi si rifugia spesso in un atteggiamento razionale, distaccato, si fa portavoce di notizie a volte infauste e ha il delicato compito di filtrare, rendere digeribile e sopportabile una realtà che anche per lui stesso è drammatica. 
Forse vale la pena ricordare che Sempre a partire dalla fine degli anni '60 nei centri di patologia neonatale degli Stati Uniti e di molti altri paesi, ci si è avviati  nella direzione di una collaborazione tra strutture sanitarie e famiglie, sorpassando l'idea di uno stretto isolamento del piccolo paziente per paura dei germi portati dai genitori. Le ricerche infatti iniziavano a confermare ciò che già si sospettava, che l'entrata dei genitori nei reparti non fosse pericolosa né per i genitori, né per i bambini (Klaus e Kennell,1982). Le infezioni infatti non aumentavano e anzi, si iniziarono ad applicare con maggior rigore le norme igieniche da parte del personale infermieristico, portando ad una diminuzione della flora patogena.  Nonostante queste conferme e le parallele ricerche che confermavano la potenziale patologia della relazione madre-bambino a seguito delle lunghe separazioni post parto, negli anni a seguire solo molto lentamente si è potuto assistere ad un graduale aumento  delle cosiddette TIN APERTE. 
Per quale motivo? La mia collaborazione con questi reparti e con il personale mi ha portato a considerare almeno due fattori che ostacolano la possibilità di conservare o migliorare ciò che possiamo tranquillamente considerare una sana alleanza terapeutica:
- la paura dell'equipe nell'affrontare il dolore dei genitori: il dolore, le ansie, le disillusioni che i genitori sperimentano quotidianamente all'interno di questi reparti spesso vengono  vissuti dall'equipe come un qualcosa a cui si è talmente abituati da perdere di vista la soggettività stessa di quella specifica esperienza genitoriale. L'infermiere (e/o il medico) può correre il rischio di "anestetizzarsi" emotivamente, come difesa da un dolore che assume forme espressive diverse a volte difficilmente comprensibili e affrontabili;
- la paura del giudizio: oggi ancora più sentito perché i genitori sono molto informati e il bisogno di conferme può essere vissuto dal personale come un attacco alla sua professionalità e un atteggiamento di sfiducia.
Le ricerche che sono state realizzate negli ultimi anni presso il Policlinico Sant'Orsola, con la collaborazione del Dipartimento di Psicologia di Bologna sottolineano come, le madri che beneficiano di una presa in carico, nel corpo e nella mente, della diade madre-bambino fin dal primo momento di ricovero ospedaliero da parte dell'equipe multidisciplinare (medici, psicologi, fisioterapisti e infermieri) e la prosecuzione degli interventi medico-psicologici anche dopo le dimissioni attraverso incontri di follow-up, mostrano un decremento significativo dei livelli di ansia, depressione e sintomi somatici dal momento dell'ingresso in reparto del neonato al compimento dei 12 mesi di età corretta del bambino. (Piccioni et al.2007; Piccioni et al. 2008; Trombini et al. 2005).
Queste ricerche hanno prevalentemente utilizzato strumenti come il Syntom Questionnaire di Kellner, questionario di autovalutazione, che consente di individuare in modo abbastanza preciso gli indici di depressione, somatizzazione, ansia e ostilità delle madri. 
La ricerca ci conferma ciò che il buonsenso già ci dice, cioè che nei momenti difficili è essenziale non sentirsi soli ma ciò non è sufficiente. Ci conferma che l'evento traumatico può essere mitigato nei suoi effetti potenzialmente psicopatologici se la madre oltre ad avere buone capacità integrative e rielaborative, possiede una rete di sostegni professionali al suo fianco. Da questo punto di vista la struttura sanitaria diventa un grande utero che contiene la madre, la quale, a sua volta, può contenere un figlio. Il ricovero diventa così un prolungamento della gestazione e gli ambienti, le persone, persino gli oggetti entrano a far parte di un contenitore psichico fondamentale per la nuova coppia genitoriale. La stessa parola del medico può essere vissuta come una speranza o alternativamente come una profezia nefasta a seconda del rapporto che si è venuto a instaurarsi con l'equipe e del momento in cui si trovano i genitori.
Da almeno 15 anni  presso il Policlinico Sant'Orsola ci si incontra con cadenza bimenstrale con tutte le figure professionali dei  diversi servizi territoriali della città, per parlare dei bambini in dimissione e della loro presa in carico. Il confronto e il passaggio di informazioni tra le varie figure professionali (medici, psicologo clinico, fisioterapisti dell'ospedale e neuropsichiatra e  fisioterapista del servizio territoriale) consente di creare una  rete di supporto nei passaggi potenzialmente dirompenti come  dall'ospedale a casa. Per il servizio territoriale diventa fondamentale conoscere la storia clinica del bambino, prima che la famiglia si rivolga a loro, accanto a considerazioni che riguardano gli aspetti più propriamente emotivi e relazionali del nucleo famigliare, al fine di programmare una presa in carico che tenga presente entrambi gli elementi.
Spesso accade che la traumaticità si riattivi in questi delicati passaggi che rappresentano una "seconda nascita", come sottolineato da Romana Negri (Negri, 1994), caratterizzati dalla speranza e dalla gioia (il bambino non è più in pericolo di vita) ma anche dalla preoccupazione circa  le effettive potenzialità del bambino, gli eventuali esiti e soprattutto un "riappropriarsi" di un ruolo genitoriale sin a quel momento negato. Di fronte all'ipotesi "dimissioni" i genitori si domandano di frequente se non sia meglio che il piccolo cresca ancora un po’ prima di lasciare il "contenitore ospedale" o se loro stessi non abbiano bisogno di essere ulteriormente supportati nell'accudimento che comunque appare ancora molto debole ai loro occhi. E' come se dicessero che il trauma è ancora vivo in loro e la fragilità che sentono li spaventa.  La rete diventa quindi, come per il trapezista, una protezione indispensabile, su cui eventualmente cadere, senza farsi troppo male. Gli appuntamenti cadenzati per i controlli, il follow-up , gli incontri con chi si occuperà del bambino e dell'intera famiglia, costituiscono parte imprescindibile della "care genitoriale", svolgendo un ruolo che, simbolicamente, possiamo immaginare come quello di Sant'Anna con la Maria Vergine, di affiancamento, sostegno e sguardo attento sui bisogni della mamma e del suo bambino.

4. Le pareti del contenitore: gli operatori e le loro emozioni

Anna Carini

Spesso si pensa alle TIN come fossero dei contenitori delle angosce e del dolore provenienti sia dai bambini che dai genitori. La funzione svolta dall’ospedale viene infatti descritta in letteratura, come quella di un involucro che contiene e protegge la triade padre-madre-bambino, offrendo ad essa un sostegno fisico e psicologico paragonabile a quello che i genitori stessi devono dare al neonato per permettergli di vivere e di svilupparsi (Winnicott, D.W. 1963, 1965, 1988; Cresti Scacciati L., 2000).

Un’interessante chiave di lettura è stata fornita da Cresti Scacciati (2000) che parla della funzione di contenimento multiplo svolta dalle strutture ospedaliere. Se da un lato le modalità empatiche di offrire cure materiali tengono il bambino al riparo da eventi traumatici, che interromperebbero la sua continuità esistenziale, contribuendo così a porre le basi della sua salute mentale; dall’altro, anche nelle madri e nei padri, che vivono una condizione di fragilità fisica e psicologica, si coglie il bisogno di usufruire di quelle provvidenze ambientali che li sostengano e li proteggano, così da metterli nelle condizioni di potersi occupare del proprio piccolo.

Offrendo quindi uno spazio accogliente e protettivo ai genitori, essi potranno, a loro volta, accogliere e proteggere il bambino. Compito del personale ospedaliero diviene allora quello di operare insieme per cercare non solo di salvare un piccolo corpo, ma anche per creare un ambiente in cui il dolore, fisico e mentale, possa venire accolto ed elaborato affinché non vada ad intaccare il prezioso legame genitori-bambino (Trombini E., 2002).

Non si tratta quindi solo di fornire l’assistenza sanitaria necessaria al neonato, ma anche di mettere in campo tutte quelle capacità di accoglienza, ascolto e conforto fondamentali per promuovere l’attaccamento genitori-figli (Trombini E., Scarponi D., 2004).Tutto questo non può che farci riflettere sul carico emotivo che anche gli operatori di questi reparti hanno.

Avendo una formazione sistemica, sono abituata ad allargare il campo di osservazione e a lavorare anche con le immagini (De Bernart R., 2006). Pensando a tutte le persone coinvolte all’interno di questi reparti e alle dinamiche relazionali che si innescano, mi è venuta in mente la figura di un albero: gli operatori (il tronco), sostengono i rami (i genitori e i familiari), perché a loro volta sostengano la crescita delle foglie (i bambini). Ma dove affonda le sue radici questo albero? Da cosa è sorretto? Qual è la linfa che nutre questo processo? E quindi, chi o che cosa può sostenere gli operatori?

Con queste domande mi sono rivolta ad alcune infermiere del reparto in cui lavoro e ho chiesto loro quale fosse l’immagine o l’oggetto che potesse meglio rappresentare il vissuto e le emozioni di chi lavora in una TIN.

La prima immagine che è affiorata è stata quella di un vaso:

“qualcosa di chiuso perché questo è un reparto chiuso sia verso l’esterno che verso l’interno. Con il tempo anche tra noi si istaurano sempre le stesse dinamiche rigide che non ci fanno essere aperti e disponibili al cambiamento. Inoltre il vaso rimanda l’idea di qualcosa che si riempie gradualmente, ma che ad un certo punto si possa crepare, come a volte succede a noi...”.

La seconda immagine è stata quella di un uovo:

“Noi dobbiamo indossare una corazza, essere forti di fronte a ciò che succede in questo reparto, ma questo non significa che dentro non siamo estremamente fragili...”

Queste riflessioni sono state confermate dai risultati della ricerca pionieristica che abbiamo condotto in tre ospedali dell’Emilia Romagna: Infermi (Rimini), Maggiore (Bologna), S. Orsola (Bologna). Un questionario anonimo self-report, costituito da 25 risposte chiuse e tre aperte, è stato somministrato a medici (21) ed infermieri (46) delle unità operative coinvolte, per indagare la percezione del servizio di sostegno psicologico presente nelle U.O. TIN (vedi appendice). I dati principali sono riassunti nelle seguenti tabelle:
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TABELLA 1. Necessità dello psicologo dal periodo prenatale alle dimissioni
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TABELLA 2. L’importanza dello psicologo come supporto agli operatori
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TABELLA 3. Necessità e limiti

Riflettendo su questi aspetti più critici, è nata l’idea (non ancora messa in pratica, ma sarà uno dei prossimi obiettivi), di avere un confronto con gli operatori per aprire un dialogo su quali possono essere gli aspetti da chiarire, quali i bisogni, per capire come rispondervi e quali le criticità, per comprendere quali modifiche apportare ed in che modo.

Questo ultimi dati riportati in tabella 3, risultano in ogni caso correlati con la richiesta di maggiori occasioni di confronto con lo psicologo in equipe, nelle domande a risposta aperta su possibili nuove aree di intervento; mettendo quindi sempre più in evidenza i bisogni e le emozioni degli operatori.

Anch’essi, infatti, sono esposti ad emozioni e fatiche molto intense, legate alla vulnerabilità dei piccoli pazienti e alle tecniche spesso cruente e traumatiche che producono sofferenza in chi le riceve e richiedono attenzione partecipe a chi le effettua (Negri R., 1998; 2012). Inoltre va considerato che nell’incontro che avviene con l’altro all’interno delle relazioni di cura, ci si confronta inevitabilmente con delle parti di sé. Chiunque di noi ha conosciuto la sofferenza, molti sono genitori, alcuni nonni, per cui è ricorrente identificarsi con alcune persone o alcune storie. Per questa ragione è importante conoscere le proprie aree di fragilità: sarà meno difficile gestirle nel momento in cui la sofferenza delle persone che abbiamo di fronte le andrà a toccare.

Tempo fa, durante un gruppo con gli operatori, cercavo di far passare questo concetto partendo dall’importanza di come stiamo noi operatori nelle situazioni, cosa proviamo. Ad un certo punto qualcuno è intervenuto dicendo “noi non ci possiamo far sopraffare dalle emozioni!”. Ho riflettuto a lungo su questa frase, tanto vera quanto pericolosa, soprattutto in termini di qualità della relazione.

Sicuramente in una TIN ci sono momenti in cui bisogna prendere delle decisioni in maniera tempestiva e “fredda”: per fortuna che c’è ci lo sa fare! Questo però non vuol dire che in quel momento non si stanno provando emozioni, semplicemente ci si sintonizza su un canale più cognitivo e tecnico che ci permette di funzionare meglio in quell’occasione. Se però, successivamente, non si trova il modo di dar voce e spazio alle sensazioni provate, si corre il rischio che si presentino anche in altri contesti, in maniera diversa e con un’intensità maggiore.

Alcuni esempi potrebbero essere: una lite animata con un collega, terminare il turno nervosi e sfogare la rabbia a casa, uscire dal lavoro “scappando”, fuggire da una situazione critica, essere innervositi dal comportamento di un genitore, identificarsi con lui. Episodi molto frequenti nelle nostre realtà lavorative, ma su cui difficilmente ci si sofferma a pensare.

Inoltre le professioni di cura sono caratterizzate da una componente di onnipotenza, solo in parte consapevole, legata ad alte aspettative di successo e di riuscita che fanno vivere con grande frustrazione e senso di inutilità eventuali fallimenti. A tal proposito, sarebbe importante riuscire a dare importanza alla relazione: Patch Adams sosteneva che “quando curi una persona puoi vincere o perdere, mentre quando te ne prendi cura puoi solo vincere”.

Per ritornare alla frase emersa durante il gruppo con gli operatori, ci sono momenti e situazioni nei nostri reparti, in cui è fondamentale che le emozioni non prendano il sopravvento, per lasciare spazio alla professionalità e alla tempestività delle tecniche e alle formazioni più all’avanguardia. Deve però poter essere preso in considerazione anche uno spazio in cui è importante dar voce a ciò che si è vissuto, per riconoscerlo, poterlo condividere ed imparare a modularlo: “anche la sofferenza si può comunicare trasformandosi in una relazione” (Vallino D., 1997).

A questo punto della mia riflessione, vorrei soffermarmi brevemente sul concetto di trauma. Secondo il DSM-IV un’esperienza può essere traumatica sia se viene vissuta direttamente, sia come testimoni, sia se viene riportata. Il trauma psichico viene definito come una risposta emotiva violenta ad una situazione traumatica. Mi sono pertanto chiesta se nelle TIN si possa parlare di esperienze traumatiche.

Il trauma non può essere definito tale oggettivamente, ma in base alla risposta soggettiva ad un determinato evento. Secondo Baranello (2001) un soggetto non è mai uno spettatore passivo di fronte agli eventi. Ogni giorno nei reparti di terapia intensiva neonatale avvengono degli eventi microtraumatici che producono un vissuto di sofferenza circoscritto. Un microtrauma non è di per sé un trauma, ma traumatica potrebbe essere la costanza con cui tali eventi si ripetono (Khan M. 1963). Senza parlare dei traumi oggettivi come la morte di un bambino o un neonato con gravi lesioni irreversibili, basta pensare a qualche procedura invasiva, alle comunicazioni difficili da dare, al pianto di un bambino sofferente da calmare o alla disperazione di un genitore da contenere. Moltiplichiamo tutto questo per le ore di turno in una settimana, per le settimane di turno che ci sono in un anno e per gli anni di attività che svolgiamo in una vita.

Purtroppo a volte sembra che l’estrema fragilità di questi bambini si ripercuota su chi gli sta intorno, rendendo spesso difficile pensare e riflettere su quanto sta accadendo (Latmiral S. 2000). Molto spesso, infatti, sono aspetti su cui non ci soffermiamo: fanno parte dello sfondo, della “normalità” che viviamo quotidianamente, ma che hanno enormi ripercussioni su di noi.

Le conseguenze di tutto questo potrebbero manifestarsi attraverso delle strategie per difendersi dal dolore che però, con il tempo, potrebbero influire sul benessere individuale e sulle capacità relazionali. Alcuni esempi possono essere: l’anestesia emotiva di fronte alla sofferenza, il rifugio nel tecnicismo, barricandosi dietro alla propria competenza professionale, il rifiuto di un coinvolgimento emotivo o, al contrario, l’identificazione con alcuni genitori con cui si instaurano dei rapporti privilegiati (Picelli F., 2002). Bisognerebbe riuscire a mantenere il proprio ruolo senza mettere distanza, cercando di esserci emotivamente senza venire travolti.

Il rischio maggiore per l’operatore è la sindrome del burnout. Maslach ed altri autori la descrivono come una malattia che si diffonde nel tempo, con costanza e gradualità, risucchiando le persone in una spirale discendente dalla quale non è facile riprendersi (Maslach C., 1992; Maslach C. et al. 1996; Maslach C. et al. 1997). E’ un processo mediante il quale eccessive e/o pesanti richieste

lavorative possono determinare nel soggetto interessato un esaurimento emotivo, seguito dalla perdita di sensibilità verso gli altri (con i quali lavora e dei quali ha la responsabilità) e, successivamente, da sentimenti di inefficacia, frustrazione ed impotenza. Ben descrive tutto questo la metafora, spesso utilizzata, del cortocircuito.

A tal proposito, vi è una chiara distinzione che fa Farber delle diverse tipologie di burnout, in relazione alla sintomatologia ed ai comportamenti degli individui che ne soffrono (Farber B.A., 1983; Deidda A., 2005):

a) Burnout classico quando il soggetto, di fronte allo stress, aumenta la sua attività lavorativa sino all’esaurimento psicofisico;

b) Burnout da sottostimolazione quando il soggetto è demotivato e insoddisfatto a causa della monotonia e ripetitività del lavoro, mancano gli stimoli e la motivazione;

c) Burnout da scarsa stimolazione quando il soggetto ritiene il proprio lavoro troppo stressante, rispetto al riconoscimento che lo stesso comporta, per cui tenta di prevenire l’esaurimento riducendo il proprio ritmo lavorativo.

Le conseguenze sono molteplici e su più livelli:

· 
-  sull'operatore sanitario (gravi somatizzazioni, assenteismo, eccessiva dispersione di risorse e, infine, frustrazione e sottoutilizzazione del potenziale); 

· 
-  sui pazienti (rapporto frustrante, inefficace e spesso dannoso); 

· 
-  sul sistema sanitario (in maniera indiretta attraverso i danni che ricevono gli operatori in burnout e l'utenza). 

Considerando la delicatezza delle situazioni che ogni giorno si vivono nei reparti di terapia intensiva neonatale, le fragilità delle persone coinvolte e delle relazioni che inevitabilmente si creano e le ripercussioni che si possono verificare sul singolo individuo, ma anche sull’intero sistema, credo che sia doveroso rivolgere uno sguardo attento e di sostegno a tutte le parti. Ripensando all’immagine iniziale dell’albero, vorrei concludere con un’ultima riflessione che mi piacerebbe non chiudesse questo dialogo, ma che anzi, potesse aprire a nuovi confronti, idee e pensieri.

Dove affonda le sue radici questo albero? Da cosa è sorretto? Qual è la linfa che nutre questo processo? E quindi, chi o che cosa può sostenere gli operatori? Mentre pensavo a queste domande, mi è venuta in mente una scena finale del film di Francesca Comencini Lo spazio Bianco (2009).

Lo spazio bianco della Terapia Intensiva Neonatale che nel film viene descritto come lo spazio dell’attesa, così chiuso, ma anche così aperto alla speranza. Ci sembra vuoto e invece contiene.

Nella scena finale la protagonista, nell’attesa di sapere se la piccola Irene riuscirà a sopravvivere all’uscita dall’incubatrice, decide di tenere sotto controllo l’angoscia presentandosi all’esame finale degli allievi a cui insegnava nelle scuole serali. Viene richiamata ad un tratto da uno di loro che si è bloccato e non riesce ad andare avanti nel tema e così, nella concitazione del momento, in attesa di una telefonata dal reparto, sotto gli occhi critici della Commissione d’esame, gli consiglia di lasciare uno spazio bianco e di andare avanti.

Uno spazio da riempire in un secondo momento...

Dopo il lavoro intenso, frenetico ed impegnativo di tutti i giorni, sarebbe importante concedersi uno spazio bianco, per tornare a riflettere sugli avvenimenti e sulle emozioni provate, dando loro voce ed imparando gradualmente a modularle. Riuscendo a riattivare un dialogo che può accogliere di alcuni il silenzio, di altri le lacrime, la rabbia, la stanchezza e la tristezza, ma che cominci a spaccare il gelo delle emozioni, inevitabilmente trattenute per permettere alla terapia intensiva di andare avanti.

5. “Gruppo genitori” dei bambini ricoverati in TIN. Approccio multidisciplinare all’accoglienza, formazione e sostegno della famiglia.

L’esperienza dell’Ospedale S.Anna di Torino

Cacciato Giovanna, Sacco Paola

  Con il presente lavoro si vuol portare un contributo esemplificativo dell’intervento pluridisciplinare svolto presso la Terapia Intensiva Neonatale Ospedaliera, volto a sostenere i genitori chiamati a sopportare la fatica di una nascita “a rischio”.

La nascita prematura, o con patologia severa, si configura come un vero e proprio evento traumatico (DSM IV 2001, Kersting et al 2004, Friedman et al 2007, Caretti et. al 2008) che richiede ai genitori di riorganizzare le proprie rappresentazioni, le conoscenze e i loro comportamenti per reagire all’evento spesso imprevisto.

Infatti la nascita di un grave pretermine, di un neonato patologico o comunque di un piccolo “a rischio”, attiva nei genitori, ma anche nei curanti, angosce molto intense, che con modalità diverse possono coinvolgere i primi incontri, il legame genitori-bambino, la cura e la gestione del piccolo. Abbiamo osservato anche noi, quali psicologhe cliniche e medici neonatologi operanti in tali contesti come, seppur in modo diverso genitori e curanti, accanto ad un neonato in T.I.N. sperimentano angosce legate all’incertezza, all’impotenza, alla morte. 

Al senso di colpa legato alla propria incapacità di generare un bambino normale, talvolta "perfetto", alla sofferenza di vedersi sottrarre, per tempi più o meno lunghi, il neonato da una macchina che, tuttavia, ha il potere di salvarlo, si aggiungono il desiderio di recuperare al più presto il tempo perduto, le ansie per i possibili esiti di sviluppo e la paura di non essere in grado di assicurare al figlio le cure di cui necessita. 

Per i genitori la dipendenza del piccolo dalle cure specialistiche, “dalle macchine” (Fava Vizziello et.al.1992), la solitudine di fronte ad una creatura che percepiscono sola e sofferente, attiva complicati e penosi sentimenti di fiducia-scoramento, di impotenza, di colpa, di incapacità, desideri inconsapevoli e conflittuali legati alla vita ed alla morte, desiderio-paura delle dimissioni e del ritorno a casa… Tali aspetti sono solo alcuni, sono parte di una complessità emotiva che merita spazio di ascolto e cura idonei.

Il contenimento e l’alleggerimento di queste penose emozioni e di sentimenti spesso contraddittori, è requisito di base per un più adeguato svolgimento della funzione genitoriale in situazioni di partenza così critiche e talvolta, anche sul piano di realtà, così difficili. Ogni situazione, in relazione alla peculiarità di ciascun genitore, alla sua storia, al decorso della gravidanza, alle condizioni del neonato, è diversa ed è stata affrontata e conosciuta in modo diverso. Ciononostante si è rilevata l’importanza di interventi psicologici, integrati con il lavoro dei medici e del personale, a sostegno della genitorialità in situazioni difficili e critiche, offerti a tutti i genitori.

Il ruolo dello psicologo in Reparto è quello di avvicinare emotivamente i genitori al figlio ricoverato, sin dai primi momenti del suo ricovero, di favorire il contatto precoce, di offrire supporto e contenimento al senso di smarrimento e paura, aiutandoli a riconoscere e superare i loro vissuti di impotenza, inadeguatezza, rabbia, angoscia e perdita, sostenendoli nella complessa strutturazione del ruolo genitoriale. 

L’attività clinico-psicologica in Neonatologia, ed in particolare in una T.I.N. è compresa nelle aree d’intervento prioritarie di una Struttura di Psicologia ospedaliera in ambito ostetrico. Il modello clinico-organizzativo implica la collaborazione costante tra gli psicologi e gli altri operatori sanitari, in un’ottica di integrazione degli interventi e di cura della comunicazione medico-paziente-famiglia (Aite 2006).

In linea generale l’assistenza psicologica in una T.I.N. può articolarsi in interventi programmati, in situazioni di emergenza, o ancora può essere parte conclusiva di un intervento di presa in carico globale della gravidanza e del sostegno alla genitorialità, iniziato già in epoca gestazionale, in prevalenza per situazioni a rischio.

Il lavoro clinico possiede come presupposto una collaborazione ed integrazione continuativa con il personale tutto della Neonatologia, finalizzato ad una globale “care” del neonato ricoverato in T.I.N. Questa, oltre che essere costituita dalle cure specialistiche dei professionisti del Reparto, risente sensibilmente del contenimento delle ansie dei genitori e delle difficoltà emotive sperimentate dal personale curante. 

Questi aspetti costituiscono comune denominatore della letteratura specialistica di questo settore, che data ormai più di trenta anni e che attribuisce sempre più valore alla dimensione relazionale, nelle interazioni tra i curanti ed i genitori dei piccoli ricoverati. 

Consapevoli che la nascita “difficile” rappresenti una condizione di rischio evolutivo, sia per lo sviluppo fisico (danni sensoriali e motori) che psicologico (ritardo cognitivo, deficit di attenzione, iperattività, difficoltà comportamentali e relazionali) si è pensato di favorire la relazione genitore-bambino, considerata fattore determinante per lo sviluppo del bambino nato pretermine, che nei primi mesi di vita agisce direttamente sulla capacità di regolazione psicobiologica del neonato, attraverso un’attività di “care” proposta alle famiglie dei piccoli (Latmiral et al.2000)

Dal gennaio 2008 è stato avviato un intervento congiunto, pediatra e psicologo, rivolto ai genitori dei piccoli ricoverati in T.I.N. a cadenza quindicinale della durata di due ore, finalizzato a migliorare la qualità dell’accoglienza della famiglia in Reparto e del suo coinvolgimento nelle cure del bimbo, sostenendo il nascere della loro funzione genitoriale, in una realtà così critica e complessa. Volevamo tentare di offrire un luogo, all’interno dell’ospedale dove accogliere e dare forma alla sofferenza.

La metodologia scelta è quella del gruppo aperto a tutti i genitori dei piccoli ricoverati su base volontaria, con una marcata impronta multidisciplinare. Fin dall’inizio al pediatra ed alla psicologa si è aggiunta la capo-sala, cui nel tempo si sono affiancate la fisioterapista, e, a rotazione, le infermiere del gruppo “care” di reparto, l’assistente sociale, e talvolta alcuni genitori di bimbi dimessi da qualche mese (denominati dal gruppo “genitori senior”) con il compito di portare la loro esperienza e le eventuali difficoltà incontrate, soprattutto, nei mesi dopo il rientro a casa.

Ad ogni incontro, gli obiettivi del lavoro con il gruppo sono quelli di offrire uno spazio di ascolto che faciliti l’osservazione delle dinamiche tra le famiglie ed i curanti, e l’emergere delle situazioni di maggior disagio emotivo, sociale, organizzativo che saranno poi prese in carico dagli operatori competenti. Si cerca di permettere lo scambio informativo con le diverse figure professionali implicate nei percorsi di cura. Questo al fine di consolidare l’alleanza terapeutica e promuovere il sostegno reciproco e la condivisone di vissuti emotivi tra genitori. Il lavorare in  gruppo vuole inoltre rappresentare uno spazio formativo sulle tecniche di osservazione comportamentale del neonato che, fornendo ai genitori chiavi interpretative del comportamento del loro bimbo, permetta loro di individualizzarlo nei suoi punti di forza e di sensibilità, migliorando la sensazione di autostima e di sicurezza genitoriale promuovendo, in ultima analisi, il “bonding”.

Abbiamo cercato allora di costruire uno spazio dove i genitori possano venir stimolati a rendersi parte attiva del processo di cambiamento del reparto e dove, sicuri di essere ascoltati e per quanto possibile accolti, si approprino delle proprie funzioni genitoriali (Vallino 2010), ricevendo anche il permesso di esplicitare le criticità organizzative e di relazione con il personale medico/infermieristico, eventualmente incontrate nel corso della degenza. A seguito delle richieste esplicitate dai genitori in alcune riunioni di modificare sia l’orario delle pulizie serali che quello delle visite mediche in reparto, che limitavano l’accesso dei genitori ed acuivano i vissuti di esclusione, l’intera equipe della T.I.N. si è resa disponibile ad accogliere tali cambiamenti organizzativi.

Il senso del nostro lavoro in gruppo è volto anche a restituire, il più possibile, ai genitori un bambino reale favorendo l’integrazione ed il passaggio da una rappresentazione mentale della relazione col piccolo come “delegata” all’ospedale ad una “care” diretta, personalizzata ed interiorizzata, dove loro si sentano il più possibile coinvolti.

Per favorire l’accoglienza dei genitori in reparto, all’interno del gruppo vengono date informazioni circa i compiti dei diversi ruoli professionali presenti in reparto, rappresentati anche negli incontri, che ruotano intorno al bimbo, e il loro significato, condividendo modalità e tempi per la comunicazione delle notizie medico/infermieristiche e le regole di reparto. Nel gruppo si delineano alcuni percorsi clinici  pediatrici verso l’autonomia respiratoria, termica, alimentare che permettano al genitore di proiettarsi nelle future settimane. Viene inoltre spiegato il significato della tecnologia presente accanto al bambino e delle norme per la prevenzione delle infezioni ospedaliere, e stimolato il “mettersi in rete” dei genitori.

Tali argomenti sollecitano spesso, e in modo non sempre consapevole, vissuti angosciosi ed ansie inespresse da parte dei genitori che è nostro compito comprendere ed accogliere sia nel qui ed ora della riunione, che in modo più profondo ed individualizzato, in colloqui clinici con le coppie genitoriali (Bion 1972, Vegetti Finzi 1991).

Abbiamo concretamente sperimentato quanto la dimensione psicologica possa aiutare a dare senso e significato all’esperienza che padri e madri si trovano a vivere, creando uno spazio per pensarla, poterla interiorizzare e renderla più accettabile (Finicelli et al.1998)

E come ha detto la mamma di Anna, nata a 24 settimane di epoca gestazionale. 

“Al mio primo ingresso in T.I.N. ho fatto fatica a riconoscere in quell’esserino mia figlia. Aveva tubi dappertutto e un pannolino troppo grande per lei. Sembrava uno scheletro, un feto. Ma quando un medico di mezza età mi si è avvicinato, e, accanto all’incubatrice, mi ha salutata e poi mi ha parlato di lei, ho capito che stavo per iniziare un lungo viaggio”.

Il genitore “prematuro” necessita di essere accompagnato a prendersi gradualmente cura del suo piccolo, e supportato nel “sentire” i bisogni del bambino, in quanto in alcuni momenti si deve confrontare con un contesto organizzativo e con parametri relazionali caratterizzati dalla costante tensione legata alla sopravvivenza o al rischio di morte del proprio e degli altri piccoli ricoverati.

Per valorizzare il tempo speso dai genitori accanto alla culla, nel gruppo interdisciplinare si cerca di accompagnare i genitori nella consapevolezza del possibile significato dei diversi segnali comportamentali forniti dal loro bambino, che possono essere di “disorganizzazione/buon compenso”, così diversi da neonato a neonato, così importanti nel guidare sia genitori che operatori a sintonizzarsi con i bisogni di ciascun piccolo (Negri, 1994)

Esplorare con loro le ansie, le preoccupazioni, le aspettative relative a quel bambino che oggi è in incubatrice, ma anche stare loro accanto in T.I.N., nelle fasi critiche, ed aiutarli a “dialogare” con il proprio figlio, guidarli nel fornire stimoli appropriati, nel riconoscere i segnali di malessere e di benessere del neonato, e successivamente le eventuali strategie di autoregolazione dei piccoli, vuol dire tentare di “arginare” quei vissuti angosciosi di impotenza e colpa, e favorire una tutela dell’autostima e lo strutturarsi della “preoccupazione materna primaria”, pur in condizioni così sfavorevoli (Winnicott 1975, Brazelton, Cramer, 1991).

Sostenere i genitori di un neonato pretermine significa, in particolare, aiutarli a “trovare un posto affettivo”, uno spazio nella loro mente, per questo loro bambino reale che spesso è distante da quello che è stato immaginato e fantasticato. Si tratta di “trovare un tempo” del genitore e del bambino, che armonizzi i bisogni e le fantasie reciproche.

La nascita pretermine interrompe infatti bruscamente lo sviluppo delle rappresentazioni genitoriali verso il futuro figlio, spesso di impronta narcisistica, e li costringe all’impatto con un bambino reale, “non completato” e la cui sopravvivenza, e lo scenario futuro sono incerti. I genitori dei neonati ricoverati in T.I.N. vanno infatti incontro ad un periodo più o meno lungo di degenza, caratterizzato da un divario tra aspettative e realtà che è reso ancor più ampio dai vissuti di impotenza ed inadeguatezza (Aite 2006).

La mamma di Alberto, nato a 30 settimane di epoca gestazionale, dopo un incontro cui aveva preso parte  racconta: 

“Nei primi giorni della T.I.N. ho sospeso tutto…la nostra vita, il nostro respiro, le nostre abitudini. Ho avuto speranza ma anche tantissime paure. Gli incontri al gruppo dei genitori sono stati fondamentali perché ci hanno  avvicinato alle figure professionali che si occupano dei nostri figli. E’ servito a noi mamme per conoscerci meglio e confrontarci. In queste situazioni, si ha bisogno di darsi delle spiegazioni. Al gruppo ci hanno dato spiegazioni, ma soprattutto non ci hanno fatto sentire soli”.
Il lavoro con il gruppo di genitori, rappresenta in particolare, un’occasione per creare una rete sociale di sostegno tra genitori ed operatori e contrastare l’emergere di un forte senso di solitudine e di diversità che spesso deriva dall’incomunicabilità della propria esperienza.

E come meglio spiega il papà di Daniele, nato a 33 settimane di epoca gestazionale:
“ Gli altri genitori sono stati le uniche persone che ci hanno capito subito. Non mi facevano domande inutili come i parenti. Solo noi condividevamo lo sgomento e l’amarezza del sentirci impotenti e tanti disperati. Ma in fondo solo con gli altri genitori sentivamo davvero di poter sperare”
Abbiamo compreso, nel tempo, che il gruppo con i genitori può diventare un tentativo di arginare il dolore, di contenere  il dramma della separazione spesso repentina e traumatica del nascituro dal corpo materno (Ferrara Mori 2008),  con i conseguenti sensi di colpa ed i vissuti di sconforto, che spesso accomunano le madri e i padri dei piccoli. Lavorare con il gruppo in termini psicologici vuole dire lavorare per preparare il momento, tanto atteso ma spesso anche paventato, delle dimissioni che significa anche ingresso a casa del bimbo e rientro a casa dei genitori. Questo favorendo nei genitori stessi il prevalere, rispetto ad ansie e paure, delle capacità accudenti ed accoglienti, essendo in grado di aiutare e preparare in questo, anche eventuali fratellini o il resto della famiglia allargata.

Nel corso di questi anni ci siamo resi conto di quanto questa tipologia di lavoro, con i gruppi di genitori, abbia potuto contribuire a favorire l’accettazione, la consapevolezza e l’adattamento dei genitori all’ospedalizzazione del figlio ed alla sua situazione clinica, permettendo altresì l’espressione e la condivisione di vissuti ed emozioni estremamente difficili.

La psicologa, attraverso il suo intervento, integrato con quello di altre figure professionali che ruotano intorno al neonato a rischio, agevola il più autentico instaurarsi di una relazione genitoriale spesso condizionata e compromessa dalla traumaticita’ della nascita, dall’incertezza diagnostica e prognostica a carico del piccolo, in un contesto percepito spesso come “alieno”, spaventoso, ostile e non sempre accogliente.

La possibilità per i genitori “prematuri” di comunicare e condividere le loro esperienze emotive all’interno di un gruppo omogeneo ha contribuito a permettere loro di avvicinarsi al neonato con un minor grado di ansia e timore e, di conseguenza di porre le basi per la costruzione di una relazione con lui, il più possibile affettiva ed in contatto con le sue richieste ed i suoi bisogni.
6. La narrazione in terapia intensiva neonatale. L’esperienza di Reggio Emilia.
Francesca Nuccini, Marcella Paterlini, Federica Vagnarelli
La “salute” non è parte del mondo oggettivo degli “accadimenti materiali”;

al contrario, appartiene al mondo umano di senso

(W. B. Pearce)
Vivere la terapia intensiva neonatale pone tutte le persone coinvolte, come operatori o come pazienti e genitori, in situazioni intense emotivamente, spesso stressanti e critiche.  Il contatto con i cosiddetti “life event”, quegli eventi tendenzialmente rari nell’arco della vita di una persona (per es. nascita, morte, malattia) e che possono determinare punti di cambiamento profondi per la persona stessa o per la propria famiglia; sono il centro del quotidiano lavoro di un operatore di una terapia intensiva neonatale.

Affrontare queste delicate situazioni richiede specifiche e aggiornate competenze tecniche, ma non solo. Famiglie e operatori sono anche congiuntamente coinvolti come persone, sollecitati da queste esperienze in tutti i loro aspetti: psichici, cognitivi e relazionali. Il costante fluttuare di identificazioni e proiezioni, sollecitato da esperienze così intense, tocca parti profonde delle singole identità, stressando sovente l’equilibrio personale. 

Appare sempre più evidente come accanto al rapido sviluppo del sapere tecnico, sia necessaria anche una profonda e continua preparazione umana, un saper stare e prendersi cura della sofferenza, in ogni diversa e personale sfumatura della stessa, in quell’eterno e misterioso continuum tra corpo e mente. 

L’urgenza spesso caratteristica delle UTIN, l’impossibilità, talvolta, di scelte chiare, a fronte del dover “solo” scegliere tra alternative possibili, richiedono all’operatore di servirsi di queste competenze umane per “essere presente a sé stesso”, accogliendo l’incertezza. Questo per evitare i frequenti rischi di risposte di fuga, di distacco emotivo, volte alla negazione dei propri vissuti ma destinate a creare dolorosi sentimenti di colpa, di disagio e d’inquietudine; o di atteggiamenti di ipercoinvolgimento e fusionalità destinati a creare eccessivi carichi emotivi. Queste come altre possibili risposte difensive minano il benessere lavorativo e personale dell’operatore, incidendo anche sulla sua relazione con il paziente.  

Per questo “il sapere umano” può proteggere e sostenere l’agire tecnico: solo imparando a sentire, riconoscere e accettare le proprie emozioni di operatori, dando dignità ad ognuna di esse, come la rabbia, il fastidio, l’avversione, si può alimentare un  pensiero riflessivo che modula e indirizza quel sentire; evitando così che la sofferenza travolga. Considerando che ad oggi non esistono ancora, nel piano formativo delle professioni sanitarie, dei percorsi mirati agli aspetti comunicativi, relazionali e alle implicazioni emotive del lavoro di cura; per gli operatori diventa molto difficile poter utilizzare con consapevolezza il proprio sapere umano. Questa formazione personale è anche la via per educarsi ad accogliere e potersi relazionare con l’altro; passando dall’essere accanto all’altro, occupandosene, all’essere per l’altro, preoccupandosene.

6.1 La pratica del narrare
Nella nostra esperienza, maturata già da diversi anni nella UTIN di Reggio Emilia, la narrazione ha rappresentato una via privilegiata per questo tipo di formazione. 

Tra le tante possibili narrazioni, la scrittura è diventata una pratica in grado di richiamarci a pause di riflessione che successivamente ci permettessero di mettere in parole i nostri vissuti. Ha permesso di aprire spazi e tempi per un pensiero intimo, emotivo, creativo, che non si vincolava dentro a modi e a spazi prestabiliti, ma che al contrario si lasciava incuriosire, indagava, ricercava e manteneva viva la fatica riflessiva da cui aveva preso forma.

Tramite la scrittura gli operatori hanno affinato le loro capacità di ascolto e di empatia per l’altro. A seguire una collega neonatologa descrive bene questo aspetto e in particolare come la narrazione abbia aiutato anche la comunicazione con il paziente.

6.1.1 Narrare per l’operatore della UTIN: l’esperienza di un medico neonatologo 
“Non dimenticate mai che la cosa più importante non è come vivete la vostra vita. La cosa che conta è come la racconterete a voi stessi e soprattutto agli altri. Soltanto in questo modo infatti, è possibile dare un senso agli sbagli, ai dolori, alla morte” (da Harem Suarè, Ozpetek,1999)

La difficoltà ad assicurare una corretta comunicazione ha sempre condizionato il rapporto Medico/Paziente e tale aspetto si fa ancor più difficile da sviluppare se il paziente è un bambino o addirittura, come nel nostro caso,  un neonato. Quando un Medico incontra un Paziente e la sua famiglia, da ambo le parti subentrano delle aspettative inconsce, frutto di retaggi culturali ed esperienze precedenti, che possono condizionare il crearsi di quell’alleanza terapeutica fondamentale alla buona riuscita del rapporto. 

La letteratura scientifica degli ultimi 50 anni è costellata di articoli riguardanti le difficoltà incontrate sia dai Medici che dai Pazienti nel costruire un rapporto comunicativo che sia di soddisfazione per entrambi, quasi ad indicare che lo strumento ideale sia ancora lungi dall’essere trovato.

 A questo proposito, uno degli ostacoli principali è sicuramente rappresentato dalla difficoltà che ha il Medico a riconoscere le proprie dinamiche personali e professionali nell’affrontare non solo la comunicazione di una diagnosi ma anche, talvolta, il fallimento di una terapia o addirittura la morte del paziente. 

L’entrare in un rapporto autentico con il paziente e, nel caso dei neonati, con la coppia genitoriale, significa non solo affrontarne i bisogni fisici ma, come operatori, saper porre noi stessi nella migliore condizione psicologica per essere in grado di tessere e mantenere intorno una rete comunicativa efficace. Non esiste, d’altra parte, buona comunicazione senza un buon ascolto: ascolto di chi ci è di fronte ma anche ascolto di noi stessi, ad acquisire quella consapevolezza di sé, delle proprie emozioni, delle proprie reazioni. 

Solo affinando” la nostra capacità di “sentire” e la nostra capacità di “ascolto” (di noi stessi in primis e poi dell’altro) ci mettiamo nella condizione ottimale per mettere un po’ di ordine nella nostra esperienza individuale e quindi per poter dare il meglio come Operatori. 

Siamo davvero convinti, d’accordo con Ragini Bhadula, che ciò che distingua “il good physician”  dall’ “average physician” sia dunque la capacità di affinare l’”arte” che è in ciascuno di noi. La Medicina è tanto Scienza quanto Arte. 

Solo l’ Operatore che sia in grado di conoscere e coltivare il proprio “essere” emozionale al di là del misurabile, del tangibile, di ogni dogmatica regolazione del proprio mestiere, avrà gli strumenti migliori per porsi in comunicazione con il proprio Paziente, che sia un adulto, un bambino o un neonato e la sua famiglia. 

Nella nostra esperienza la narrazione rappresenta uno strumento molto prezioso per coltivare e far crescere la parte “artistica” di ciascuno di noi.  

Lo scrivere su un foglio riguardo le proprie esperienze (anche le più dolorose come la malattia cronica, la malformazione, la morte) rappresenta per gli Operatori la straordinaria possibilità  contemporaneamente di  fermare e mantenere nel tempo  il proprio vissuto, le proprie reazioni, le proprie emozioni.  

Ciò che è accaduto, che ci ha scosso, che ci ha magari sfidato non va così a finire in un passato confusamente caotico o addirittura nell’oblio ma viene in qualche modo “fissato” costituendo materiale da cui attingere per “confrontarsi” (con noi stessi nel tempo ma anche con gli altri) ed “imparare”. 

6.1.2 Narrare per i famigliari

La Narrazione rappresenta un aiuto importante anche per le famiglie dei nostri piccoli ricoverati. Scrivere riguardo le proprie esperienze può infatti aiutare i genitori a ritornare sui propri vissuti, ripensarli, riordinarli, riattribuirgli un senso o quantomeno fornirgli una chiave di lettura, che li supporti nel rielaborare le vicende che, talvolta improvvisamente, li vedono catapultati da una gravidanza desiderata, “che procedeva regolarmente”, ad una nascita precoce o gravemente prematura e/o patologica.  La narrazione, come ricerca di senso, può indirizzarli verso la costruzione di un percorso di cura soggettivo, che contrasti i tecnicismi e l’anonimato delle pratiche operative; rimettendoli in contatto con la naturalezza del rapporto con il loro bambino. 

Scrivere può aiutarli a dare dignità ed espressione alle loro emozioni e sentimenti; tentando di superare il “non detto”, il silenzio, in cui a volte viene pericolosamente “congelato” il dolore. 

Scrivere del proprio bambino, di quel bambino reale, che è stato tanto desiderato e che ora vedono di fronte a loro magari in una culletta che li separa, può permettergli di attribuirgli un nome, un’identità intima, una serie di peculiari caratteristiche e comportamenti che sfuggono ad un occhio rapido e spaventato, ma non al lento procedere della scrittura. Questo in fondo sarà alla base del loro conoscersi e riconoscersi. 

Le scelte narrative fatte dai genitori presso il nostro Reparto in questi anni si sono espresse sotto varie forme: poesie, lettere, racconti, diari, che parlano di sé come genitori, del proprio bambino, delle vicende vissute. Per sostenere tali narrazioni, abbiamo pensato di fornirgli, al loro ingresso in reparto, un quadernino che invitasse alla scrittura lasciandoli liberi di utilizzarli come preferivano, dove e come desideravano. In tale quaderno che ha la forma ripetitiva e rassicurante di un diario, abbiamo costruito una sezione in cui il genitore può rivolgersi anche agli Operatori, in particolare alle infermiere che quotidianamente accompagnano e supportano i genitori nell’incontro con il loro bambino.  Questo consente di aprire diversi canali comunicativi e spazi di ascolto nella relazione tra genitori e operatori oltre che creare una memoria esperienziale condivisa. 

6.2 Il ruolo dello psicologo

Nella nostra esperienza è stato importante che lo psicologo di reparto si offrisse come un ascoltatore partecipe delle diverse narrazioni, capace di accompagnare sia quelle degli operatori che dei genitori. Questo proprio perché la narrazione rappresentava un modo non solo di raccogliere le tante esperienze vissute, di tenerne traccia; ma era anche un modo per sollecitare “il come” dell’esperienza, i sentimenti e le emozioni vissute. Ricevendo tali narrazioni lo psicologo di reparto poteva quindi spendere il proprio sapere per accogliere le tante emozioni, profonde, ambivalenti e spesso negate, vissute dai diversi operatori o dai genitori. 

In questo modo, grazie alla possibilità che le narrazioni divenissero anche uno strumento comunicativo e di risignificazione, potevano quindi divenire una via privilegiata di scoperta e crescita personale. Conseguentemente la scrittura permetteva alle persone di essere aiutate, grazie alla rilettura dei propri elaborati alla ricerca di sé, dei propri vissuti, andando così oltre la semplice modalità di scrivere per “svuotarsi”, “scaricarsi”, senza soffermarsi sufficientemente a riconoscere le inquietudini e le incertezze sottese.

Grazie alla metodica dei gruppi Balint, in alcuni periodi, le narrazioni hanno anche caratterizzato importanti esperienze di condivisione e crescita del gruppo di operatori, soprattutto di quello infermieristico, insieme agli psicologi di reparto. In questi casi quanto finora detto diveniva ancor più pregnante, dato che il lavoro di crescita del singolo operatore trovava una cornice di senso, di riflessione anche nella condivisione col gruppo di colleghi. Questo spazio di confronto interdisciplinare sulla relazione con i pazienti e i famigliari, distinto dagli incontri organizzativi, ha permesso di contenere anche i sentimenti dolorosi degli operatori e di riflettere sulla complessità delle funzioni svolte. Riflettere sull’esperienza emotiva dei piccoli e dei genitori durante la degenza ha permesso agli psicologi di riflettere anche su di loro nel rapporto con i pazienti ed i colleghi.

Ovviamente la narrazione continua a rappresentare anche uno strumento di crescita personale e di supporto alla relazione terapeutica per lo psicologo stesso. L’utilizzo dell’Infant Observation, dove l’osservazione poi trascritta, guida la lettura di sé e dell’altro attribuendo significati emotivi profondi a quelli che potrebbero apparire come semplici comportamenti, rappresenta una chiave di lettura per cercare di comprendere contesti comunicativi che non si avvalgono del linguaggio verbale, come quello in cui il neonato è protagonista. 

Nell’Infant Observation l’osservatore non si limita dunque a  guardare solo ciò che è al di fuori  di se stesso, cioè la relazione madre-bambino, ma anche a quello che è all’interno di sé: le sue emozioni e le sue reazioni. L’atteggiamento mentale necessario per condurre l’osservazione diretta della relazione madre-bambino è rapportabile a quella di “contenitore” in grado di accogliere  dentro di sé, senza negarlo, qualunque sentimento, ad esempio dalle angosce  di frammentazione provate dal neonato, ai sentimenti di inadeguatezza  della madre,  alla gelosia ed invidia del fratello, all’ansia di esclusione del padre. In Neonatologia l’osservazione diventa anche uno strumento che insegna ad aspettare dove aspettare sembra la difficoltà maggiore in un reparto dove l’incertezza della vita e la morte è sempre presente. L’osservazione consente di limitare l’onnipotenza difensiva dell’agire e permette di pensare all’esistenza della relazione tra quel bambino e quei genitori.  Ciò può servire al bambino che finalmente viene guardato e non invaso, ai genitori che trovano uno spazio di ascolto, sicuramente agli operatori,  psicologi e sanitari, per imparare a pensare e non solo ad agire. Se si guarda a quanto avviene nel corso dell’Infant Observation, si vede assai bene come la relazione che l’osservatore instaura con la madre/padre faccia, in un certo modo, da collante per la relazione madre/padre-bambino. La funzione che l’istituzione ospedaliera può  svolgere rispetto alla coppia madre-prematuro e alla relazione che fra loro si va costituendo è quella di anticipare e riconoscere le competenze “materne” per facilitare la costruzione della relazione madre-neonato. L’attivazione di questi circuiti relazionali spesso è favorita dalla presenza in Reparto dello psicologo: il fatto che esso, attento alle manifestazioni somatiche-comportamentali dei neonati e al loro valore espressivo,  cerchi di sottolinearle e “tradurle” verbalmente alle madri, ai padri, agli operatori, diventando talora portavoce e interprete dei bisogni dei bambini, probabilmente contribuisce ad un clima generale di maggior attenzione e ricettività. Così come la condivisione empatica delle difficoltà dei genitori permette loro un alleggerimento delle proprie angosce. L’attenzione che lo psicologo rivolge ai bambini sembra infatti stimolare nei genitori la curiosità per il proprio bambino e una maggior possibilità di pensarlo e riconoscerlo nelle sue diverse manifestazioni, come se essi gradualmente imparassero a condividere e assumere in sé la capacità di Osservazione Partecipe.
6.3 Conclusione:

Considerata l’importanza che la medicina narrativa riveste in diversi ambiti sanitari come la letteratura recente sostiene, ci auspichiamo che anche in neonatologia la Narrazione possa divenire una delle pratiche cliniche volte all’umanizzazione delle cure. L’indispensabile velocità delle pratiche mediche e dello sviluppo dell’evidenced based mediceine, necessita di pratiche cliniche che nel contempo considerino gli aspetti emotivi e psicologici inevitabilmente  implicati nel lavoro di cura.
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1. Da quanti anni è strutturato il servizio di psicologia nell’UO TIN?
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2. E’ di ruolo all’interno dell’UO TIN?


3. Per quante ore è presente in UO TIN?


4. Qual è il target?


5. Come si accede al servizio?


6. Quali sono gli interventi?


7. Qual è la metodologia di intervento?



8. Ritiene sufficiente le ore che dedica al reparto?


9. Nuove aree di intervento per lo psicologo in UO TIN 



10. Suggerimenti per migliorare il servizio



11. Considerazioni personali

APPENDICE 2.
QUESTIONARIO PER GLI OPERATORI SULLA PERCEZIONE

DEL SERVIZIO DI SOSTEGNO PSICOLOGICO PRESSO UO TIN
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1. Medico 

2. Infermiere

1. Aree di intervento dello psicologo nella sua UO TIN

supporto ai genitori [image: image4.png]


supporto agli operatori [image: image5.png]


follow up

2. E’ a conoscenza del servizio di sostegno psicologico presente in UO TIN
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no

3. E’ a conoscenza di come vi si accede

sì [image: image7.png]


no

4. E’ a conoscenza di come è strutturato il servizio di sostegno psicologico
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5. E’ a conoscenza di quale sia il target a cui si rivolge
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6. Ritiene di fornire informazione adeguata ai genitori sul servizio
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7. Ritiene utile la presenza dello psicologo in UO TIN per favorire l’ingresso dei genitori in reparto
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8. Ritiene utile il sostegno psicologico con i genitori ricoverati con rischio nascita pretermine
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9. Ritiene utile il sostegno psicologico con i genitori ricoverati in UO TIN
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10. Ritiene utile il sostegno psicologico in situazioni di lutto
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11. Ritiene utile il sostegno psicologico ai genitori dimessi
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12. Ritiene utile la presenza dello psicologo per l’ingresso dei fratellini in UO TIN

moltissimo [image: image40.png]


molto [image: image41.png]


abbastanza [image: image42.png]


poco [image: image43.png]


per niente

13. Ritiene utile la presenza dello psicologo nel follow-up del nato pretermine
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14. Ritiene utile la presenza dello psicologo nel briefing medico-infermieristico
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15. Ritiene utile confrontarsi con lo psicologo per pazienti presenti in reparto
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16. Ritiene utile la presenza dello psicologo durante le comunicazioni diagnostiche ai genitori
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17. Ha tratto degli stimoli dalla collaborazione con lo psicologo per una sua riflessione personale sul caso clinico
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18. Ritiene utile la collaborazione con lo psicologo per la care famigliare
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19. Ritiene utile lo psicologo per promuovere il lavoro di rete con altre UO
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20. Ritiene utile lo psicologo per promuovere il lavoro di rete con il territorio
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21. Ritiene utile lo psicologo per promuovere il lavoro di rete con le associazioni
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22. Ritiene utile avere occasioni di gruppo multiprofessionale per discutere dei casi problematici
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23. Ritiene utile avere occasioni di formazione sulle dinamiche psicologiche tra operatori e operatori-genitori
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24. Ritiene appropriate le ore che lo psicologo dedica al reparto
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25. Pensa di esser soddisfatto dell’intervento dello psicologo in reparto
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26. Nuove aree di intervento per lo psicologo in UO TIN 27. Suggerimenti per migliorare gli incontri 28. Considerazioni personali
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