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DANIELA SARDELLA
PER L’UMANIZZAZIONE E LA QUALITÀ DELLE STRUTTURE SANITARIE PEDIATRICHE OSPEDALIERE E TERRITORIALI ITALIANE.

Progetto presentato: “Demetra”,Programma di sostegno alla genitorialità in condizione di stress acuto e cronico nel contesto ospedaliero.
Referente del progetto: 

Dr.ssa Maria Grazia Foschino

Servizio di Psicologia Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”-A.O. Consorziale Policlinico di Bari
via Amendola n°207, 70123 BARI

tel / fax 0805015711; e-mail grafoschi@tin.it
Epoca e luogo di realizzazione: 

Da settembre 2004 è attualmente ancora in corso presso le Unità Operative di Cardiologia, Cardiochirurgia, Malattie metaboliche e genetiche e Ortopedia dell’ Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”

Situazione di partenza

Le  malattie croniche, con rischio di disabilità o di evoluzione infausta, rappresentano intense esperienze di stress per i genitori che sono più esposti a sperimentare sentimenti di inefficacia e inadeguatezza, solitudine e vissuti depressivi. Tale impatto emotivo costituisce  un fattore di rischio per la qualità della relazione caregiver – bambino. Le ripercussioni sul sistema familiare possono essere notevoli. In particolare, la rete di rapporti interpersonali rischia di sfaldarsi, sia per la continua preoccupazione per lo stato di salute del figlio, sia per le difficoltà nell’organizzazione della vita familiare, in un frangente in cui la possibilità di fare affidamento sugli altri consentirebbe di fronteggiare meglio la malattia del figlio. Il supporto sociale, infatti, ha effetto sullo stile di attribuzione, ovvero sul modo in cui i genitori giudicano e valutano l’evento malattia e le situazioni collegate. Infatti i genitori che ricevono più supporto sociale indicano, a parità di menomazione e di livello di problemi, che i loro bambini hanno minori limitazioni fisiche, sono maggiormente accettati dagli altri e manifestano minori problemi di comportamento e difficoltà. Considerato che l’adattamento alla malattia e la qualità della vita del bambino malato sono mediati dalle risorse psicologiche e relazionali  della famiglia, promuovere e supportare la qualità della relazione genitore – bambino è da considerarsi parte integrante di un processo terapeutico globale nel contesto ospedaliero pediatrico. L’Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII” di Bari è riferimento non solo per il territorio barese, ma anche per tutta la regione e per le regioni limitrofe, pertanto alle condizioni di stress associato alla malattia del bambino si aggiungono la profonda solitudine di chi è lontano dai propri cari in un periodo di profonda angoscia.  In questa prospettiva, abbiamo strutturato il programma di ricerca – intervento denominato “Progetto Demetra”, rivolto ai genitori di bambini ricoverati nei reparti di Cardiologia, Cardiochirurgia, Ortopedia e Malattie metaboliche e genetiche, in condizione di stress acuto o cronico per patologie con rischio di disabilità, malformazioni, intervento cardiochirurgico e prognosi infausta.  

La denominazione “Demetra” racchiude in sé la fiolsofia e le motivazioni che animano il progetto.

Demetra è la Dea della terra. A lei, i greci, attribuivano la “responsabilità” del susseguirsi delle stagioni. Sua figlia Persefone era stata rapita dal signore delle ombre, Plutone, divenendo lei stessa regina dei morti. Per il dolore la madre smise di tenere in vita la vegetazione e così il mondo divenne arido e triste. L’intervento di Zeus consentì che Demetra riavesse con sé  la figlia nelle stagioni luminose e se ne separasse nella parte dell’anno più oscura. Da allora la primavera e l’estate sarebbero feconde e fertili e l’inverno e l’autunno esprimerebbero il dolore materno e l’aridità della terra. La metafora delle stagioni richiama l’imprevedibilità della condizione umana e il mito di Demetra, a nostro avviso, ben rappresenta l’atmosfera emotiva, abitata da speranze e paure, delle madri ospedalizzate. 

Obiettivi
Le finalità principali del “Progetto Demetra” sono: 
- sostenere i genitori nella fase di incertezza prognostica attraverso la condivisione delle sofferenze; - valorizzare le loro risorse personali e relazionali nell’affrontare le situazioni critiche.

Gli obiettivi operativi sono:

- analizzare i bisogni genitoriali in relazione alle diverse situazioni cliniche; 

- favorire il racconto degli eventi e la condivisione delle emozioni da parte dei genitori che    assistono i loro bambini in ospedale nella condizione di profonda inquietudine per le incertezze e/o problematicità diagnostiche; 

- favorire la comunicazione operatore-genitore-bambino; 

- promuovere l’accettazione della diagnosi e l’adattamento alla malattia.
Attività ed azioni realizzate

Il programma è stato avviato nel settembre 2004 ed è tutt’ora in corso. Complessivamente sono state contattate circa 120 famiglie.

La fase preliminare del programma (aprile-giugno 2004)  ha previsto:

- l’analisi dei bisogni attraverso osservazioni in corsia e colloqui esplorativi con le mamme e gli operatori sanitari;

- la revisione della letteratura relativa agli interventi a sostegno della genitorialità;

- la formazione degli psicologi impegnati nel programma. 
La fase operativa (settembre 2004 tutt’ora in corso) prevede:

- colloqui esplorativi in corsia (analisi dei fattori di rischio e di protezione familiari ed individuali, valutazione dell’adattamento alla condizione di malattia);

- relazione d’aiuto e counseling genitoriale;
- piani integrati di intervento in collaborazione con le associazioni di volontariato e l’équipe curante;
- valutazione in itinere.

I colloqui, condotti con stile non – direttivo, sono stati incentrati in primo luogo sugli eventi che hanno portato al ricovero, sul percorso diagnostico – terapeutico e sulle ripercussioni sul bambino, il genitore e la famiglia. Progressivamente si sono potuti affrontare altri aspetti dello sviluppo del bambino e della relazione genitore – bambino. Il numero dei colloqui, di frequenza minima monosettimanale, varia in relazione alla durata del ricovero. I dati clinici riportati nei colloqui sono stati confermati e/o approfonditi attraverso l’esame della cartella clinica e colloqui con il personale presente nei reparti. I colloqui e il counseling sono effettuati in “corsia”, nel luogo delle sofferenze, non in contesti strutturati, come gli ambulatori; tale setting promuove la vicinanza affettiva, creando un clima di condivisione e collaboratività.
Risultati conseguiti
Lazarus e Folkman (1984) hanno enfatizzato l’importanza della valutazione della situazione nel costruire strategie di coping per fronteggiare i disagi e le sofferenze in situazioni di stress. Tali studiosi definiscono il coping come gli sforzi costanti, cognitivi e comportamentali, di cambiare o gestire specifiche situazioni gravose o eccessive per le risorse della persona. Tale processo di coping può attivare strategie diverse, più o meno adattive di fronte alle difficoltà. I processi di coping possono aiutare gli individui a mantenere l’adattamento psicosociale durante condizioni difficili e sono fondamentali per resistere allo stress. Il progetto Demetra ha consentito di riconoscere “gli indicatori” funzionali o disfunzionali dell’adattamento genitoriale, così da supportare le condizioni di vulnerabilità. E’ emerso che le famiglie fanno ricorso soprattutto a strategie attive come il confronto diretto (strategia attiva focalizzata sul problema), l’autocontrollo e il sostegno sociale (strategie attive focalizzate sulle emozioni), mentre la meno utilizzata è il prendere le distanze. Relativamente alle emozioni prevalgono le emozioni negative autocentrate (malinconia, tristezza, preoccupazione, paura e frustrazione ) e le emozioni positive eterocentrate ( interesse, sfida, curiosità, speranza e sorpresa). Meno intense in genere sono risultate le emozioni negative eterocentrate ( rabbia e disprezzo ) e le emozioni negative sociali ( imbarazzo e vergogna ). La condivisione sociale delle emozioni negative, attraverso le attività di relazione di aiuto e di counseling, ha permesso alle mamme di chiarire la complessità delle esperienze vissute, ed inoltre il confronto aperto con operatori disponibili e attenti ha consentito di far emergere e valorizzare le risorse e le strategie personali. La letteratura psicologica è concorde nel sottolineare l’efficacia della “condivisione sociale” qualificata nelle esperienze critiche (Curci e Rimè, 2000).  Complessivamente le madri da noi incontrate pur molto preoccupate hanno sperimentato di poter fare affidamento sul personale sanitario, non solo sul partner e i familiari. Abbiamo registrato, infatti, che alla dimissione la funzione di sostegno sociale, da parte del personale sanitario, è stata riconosciuta in misura maggiore rispetto all’inizio del ricovero. L’aver offerto uno spazio di comunicazione competente ha ridotto il carattere traumatico dell’esperienza vissuta, consentendo alle mamme di “trovare le parole” per un dolore paralizzante, narrare e “riflettere” su una sofferenza “impensabile”, e ritrovarsi comprese e accolte da un ascolto rispettoso e attento.
Percezione degli utenti

Se pur preliminari, i nostri dati evidenziano la necessità dei genitori di condividere vissuti ed emozioni particolarmente “faticosi e penosi”: molti hanno riferito di essere riusciti a “riorganizzarsi” sul piano emotivo e relazionale, altri hanno sostenuto di essere guidati nella ricerca di un significato dell’esperienza traumatica. Altri hanno espresso spontaneamente apprezzamento per il programma. Diverse mamme si sono permesse silenzi e lacrime superando il muro della solitudine. Abbiamo scelto deliberatamente di non somministrare questionari o schede di valutazione per non intralciare ed interferire, con le nostre necessità valutative, le atmosfere emotive in un momento di grande vulnerabilità e fragilità personale. 
Punti di forza dell’iniziativa

La presenza di un bambino con disabilità o in condizioni di prognosi infausta, può avere effetti sul patrimonio emotivo, relazionale ed organizzativo del nucleo famigliare. Le esperienze più traumatiche per i genitori sono quelle in cui non possono “risparmiare sofferenze ai loro figli” e il rischio di disabilità e di morte determina impotenza, angoscia e solitudine proprio quando il bambino, per le problematiche che vive, avrebbe bisogno di sperimentare sicurezza, stabilità e conforto. La qualità delle relazioni significative ed il supporto sociale sono tra le dimensioni più importanti della resilienza, cioè della capacità di resistere allo stress e di riprendersi dal trauma. Sostenere la resilienza familiare significa identificare i processi chiave che rendono capaci le famiglie di attivarsi in maniera effettiva per emergere da situazioni di crisi persistenti. Il “Progetto Demetra” offre al genitore un sostegno qualificato teso a mobilitare le sue risorse personali perché il genitore stesso possa essere, per il suo bambino, il riferimento stabile più “importante” in una fase così critica per la famiglia. Il sostegno reso ai genitori li porta a non essere sopraffatti dal dolore, aiutandoli a trovare “un significato e un senso” in quello che stanno sperimentando per avviare un cambiamento nelle priorità e una revisione degli scopi di vita. Attivare le risorse genitoriali positive vuol dire promuovere il fattore di protezione primario per la salute del bambino, che sperimenta condizioni di vulnerabilità. Un altro aspetto di forza del programma, a nostro avviso, è rappresentato dalle “modalità empatiche e collaborative dell’aiuto reso” che, tende a “valorizzare” il genitore nella ricerca delle “sue” priorità e delle sue “soluzioni” piuttosto che offrire “ricette” immediate e “consigli” tecnici che danno ruolo all’esperto. Lo stesso “spazio” della relazione di aiuto è la “corsia”, il luogo dove le attese si consumano, piuttosto che “l’ambulatorio” dove gli esperti si “consultano”.

In conclusione, riteniamo che “Demetra” con il sostegno alla genitorialità, ferita dal confronto con “i limiti” della condizione umana, restituisca al contesto ospedaliero quella umanità, fatta di com-passione e con-divisione, ma anche di competenza e qualità, che rappresentano l’integrazione della sua antica vocazione con l’attuale missione che ritrova la speranza di un’assistenza a misura di persona.  
