Testo Convegno: Supporto alla Genitorialità. 
Vorrei sinteticamente descrivere l’attività di supporto ai genitori  che viene attuata dall’Unità Operativa  di Psicologia Clinica che è composta da Psicologi Psicoterapeuti dell’età evolutiva che operano all’interno dell’ Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma, Istituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico. 
Il  contesto in cui  si svolge l’attività è quella di un Policlinico Pediatrico  in cui sono ricoverati pazienti 0-18 anni con patologie gravi, complesse, croniche. Descrivere in modo sintetico la complessità dell’assistenza in ospedale pediatrico è difficile.  cercherò  di illustrare solo  alcuni punti centrali del contesto e delle azioni  messe in atto  e segnalare ciò che è   qualitativamente importante ai fini della migliore assistenza possibile per i piccoli pazienti ed i loro genitori.
La figura dello Psicologo è inserita in tutti i Dipartimenti ed Unità Operative dell’Istituto in un contesto multidisciplinare di stretta collaborazione con Medici, Chirurghi, Terapisti ed Infermieri.  
Lo psicologo interviene in tutte le fasi della malattia del bambino, dalla diagnosi, anche prenatale, alla cura ed al follow up 
Come è ormai noto, in età pediatrica la malattia, il trauma della diagnosi e l’ospedalizzazione comportano la possibile alterazione della relazione bambino-genitori e la messa a rischio del processo di sviluppo del bambino; 
Per questo l’approccio utilizzato ha le caratteristiche della presa in carico globale ed integrata. 

Globale in quanto occorre  valutare tutti gli aspetti dello sviluppo del bambino: cognitivi, emotivi, affettivi e relazionali, contribuendo anche  alla definizione diagnostica.
 La valutazione dello Sviluppo concorre infatti ad orientare il medico nella diagnosi differenziale ad esempio nelle patologie genetiche rare con fenotipi cognitivo-comportamentali specifici,  si pone poi come elemento clinico di riscontro circa l’efficacia della terapia farmacologica in alcune malattie come l’ Epilessia, Ipotitoidismo o Fenilchetonuria  e concorre ad orientare il trattamento riabilitativo nei casi di patologia neurologica.
Integrata poichè il duplice impatto della malattia nell’età pediatrica (bambino e genitori) rende necessaria la presa in carico anche dei genitori e della famiglia

Per i genitori infatti la diagnosi e la malattia  del figlio  è un evento traumatico che mette alla prova l’equilibrio della persona, della coppia ed influenza le dinamiche familiari. Le emozioni sperimentate, analoghe a quelle della condizione di lutto

La coppia sperimenta: (shock, negazione, tristezza, rabbia, disperazione e confusione)
se non elaborate possono avere effetti negativi sulla capacità di riconoscere, contenere e sostenere il bambino, alterando la relazione ed influendo negativamente anche sulla sua capacità di risposta alla condizione morbosa. 
Genitori in grado di elaborare la diagnosi sono a loro volta in grado di aiutare il bambino, sostenendolo 

sia  nella crescita che nell’utilizzare al meglio le proprie risorse, collaborano al meglio con gli operatori sanitari per ottenere  i migliori risultati della cura.

Genitori in grado di elaborare la diagnosi sono a loro volta in grado di aiutare il bambino, sostenendolo sia  nella crescita che nell’utilizzare al meglio le proprie risorse, collaborano al meglio con gli operatori sanitari per ottenere E quindi impoertantissimo fornire un supporto per elaborare la perdita,  il lutto per il bambino perfetto che avevano  fantasticato e poter lasciare il posto e quindi accogliere quello imperfetto e bisognoso che sarà nella  Realtà.

Particolare attenzione viene posta nelle situazioni di diagnosi pre e perinatale e nelle condizioni morbose congenite poiche in queste situazionivi e maggior rischio di di alterazione della competenza genitoriale che è ancora in embrione  e alterazione della relazione primaria in via di costituzione.
Prendiamo in considerazione l’esperienza dell’attività svolta nel Dipartimento di Neonatologia Medica e Chirurgica, Dipartimento in cui avvengono circa  1000 ricoveri l’anno di bambini entro i 30 giorni di vita. Neonati con prematurità, patologie malformative, cardiopatie.

Per i genitori la nascita di un bambino prematuro, malato o malformato è una esperienza fortemente traumatica, in genere inattesa ed intollerabile. Attiva angosce di perdita e profondo vissuto di impotenza

Determina una frattura esistenziale, mina il progetto  di vita dei genitori, li precipita in una realtà intollerabile, per i genitori, dal momento della nascita del bambino, esiste un “Prima” e un “Dopo” ed il futuro diviene una Incognita. 

Si attivano forti angosce di perdita con la paura che la vita non prevalga
Quasi sempre il neonato giunge in Ospedale  in ambulanza accompagnato dal solo padre mentre la madre è ancora ricoverata nell’ospedale  dove è avvenuto il parto e solo successivamente potrà raggiungerlo.
La madre deve affrontare una doppia separazione: il bambino non è più dentro di lei come prima del parto né tra le sue braccia come aveva immaginato

Queste sono parole di una mamma al risveglio dal parto cesareo con il neonato ricoverato subito presso la ns TIN

Il Padre è chiamato a svolgere contemporaneamente  funzioni paterne e materne, deve parlare con i medici, prendere decisioni lucide rimanendo sul piano di realtà ed assistere per quanto possibile il bambino, nello stesso tempo deve porsi come filo conduttore  tra neonato e la madre riduce la distanza fisica che separa la diade madre-bambino

Il Bambino sperimenta l’improvvisa Separazione dalla madre, e il mancato inserimento nel nucleo familiare la Frustrazione dei bisogni di contatto, consolazione, contenimento. E’ posto in un ambiente con forti stimoli sensoriali  stressanti,  sconosciuti, spesso  dolorosi: Alimentazione con la sonda, Ritmi imposti dalle cure e dalle necessità del reparto 

E’ posto in un ambiente con forti stimoli   sconosciuti, spesso  dolorosi. Aspetti sensoriali stressanti:luce continua, rumori Di fronte all’irruzione di stimoli fisici e psichici a cui non può sottrarsi, psichica

il neonato sperimenta uno stato di totale impotenza fisica e

Il neonato prematuro è obbligato a vivere in condizioni ambientali per le quali non è preparato sottoposto a serie di condizioni inadeguate:

Alimentazione con la sonda

-Ritmi imposti dalle cure e dalle necessità del reparto

Nella Coppia assistiamo alle reazioni di Shock, Negazione- Rabbia - Depressione - Senso di colpa.

Vi è poi la fase dell’Adattamento, dell’Accettazione o Dolore cronico.

Lo shock è un vero e proprio Cortocircuito emozionale, ecco le parole di una mamma che illustrano molto bene questo stato

Negazione

Rabbia – Impotenza – Senso di colpa
Venire a patti dando un senso esistenziale all’esperienza
 guariscono dall’impatto iniziale ma i sentimenti dolorosi non vengono mai eliminati poiché gli eventi della vita dei propri figli rimandano costantemente alla perdita
Il sostegno alla genitorialità nel Dipartimento di Neonatologia  Medico Chirurgico Come attuarlo?
Promuovere la vicinanza tra b. e gen.  la vicinanza ed il contatto fisico rassicura entrambi 
Incontri di accoglienza di gruppo (settimanali)
 Finalità:- Conoscere i bisogni  dei genitori, Fornire informazioni sull’assistenza per fornire una MIGLIORE ASSISTENZA

-Condivisione esperienza ed emozioni  

-Favorire la relazione tra i genitori SOSTEGNO EMOTIVO
Nel gruppo di supporto guidato da uno psicoterapeuta c’è la prevalenza dell’espressione emotiva, il gruppo condivide ed elabora  il dolore

Attraverso la koinodinia: soffrire insieme il dolore

Il gruppo come Spazio di reflessione condiviso in cui , esprimere le emozioni le difficoltà  e prevenire eccessi personali ed individuali  di coinvolgimento o difesa aiuta a superare i blocchi di comunicazione

Gli alti e bassi emozionali. 

-Senso di Estraneità da parenti e  amici. Gli alti e bassi emozionali. 

-Senso di Estraneità da parenti e  amici.
Principali temi che i genitori portano in gruppo
Madri: - Separazione precoce e fantasie.

  - Il senso di colpa 

            - la delega forzata dell’accudimento. 
Padri: - Il senso di impotenza. 

Condivisione con altri genitori e ricevere informazioni, consigli. I genitori si aspettano di essere rassicurati  per mantenere viva la speranza
 I colloqui possono essere svolti vicino l’incubatrice o al lettino con il fine di promuovere la conoscenza genitori-bambino e il senso delle competenze genitoriali, nell’ottica dell’ Infant Observation;

Fa parte del supporto anche: Il momento delle dimissioni è molto pregnante dal punto di vista psicologico. I genitori sperimentano forti emozioni e sono alla ricerca sia di informazioni e che di rassicurazione.


La possibilità di conoscere permette la mobilitazione di risorse interne, smorzando le fantasie del non conosciuto e attivando le personali risorse. 

Nel follow up di bambini prematuri i due vertici, clinico e della ricerca, sono quindi integrati. Il follow up infatti monitorizza l’evoluzione del bambino e dei genitori per cogliere precocemente i segnali di rischio a livello di sviluppo, di capacità adattive e di equilibrio emotivo. Offre un supporto psicologico contestuale facilitando gli elementi trasformativi in un’ottica di psicologia della salute. 

Nel corso del FU avviene la  somministrazione di Test per valutare lo sviluppo del Bambino (Bayley Scales III ed.) e i livelli di stress dei genitori ( Parenting stress index) al fine di migliorare la conoscenza sia in termini di outcome per i bambini che per quanto riguarda l’effetto traumatico sui genitori  e l’efficacia dell’intervento di supporto integrato con lo scopo di migliorare  l’assistenza e la pratica clinica Offre un supporto psicologico contestuale facilitando gli elementi trasformativi in un’ottica di psicologia della salute. 

In 15 anni di follow up sono stati accolti circa 700 bambini nati pretermine al di sotto della 32° settimana di gestazione (o di età gestazionale lievemente più elevata con basso peso o con patologia).  I b. vengono seguiti  nei primi 2 anni ogni sei mesi e poi  nei momenti cruciali di sviluppo a a 3a 4 anni  ed a 6 con l’ingresso alla scuola primaria.

Aree indagate nel Follow Up: Sviluppo cognitivo

Sviluppo motorio  Sviluppo linguaggio  Abilità neuropsicologiche Apprendimento

Ma anche: Stato emotivo dei genitori Difficoltà comportamentali del bambino
Nel follow up di bambini prematuri i due vertici, clinico e della ricerca, sono quindi integrati. Il follow up infatti monitorizza l’evoluzione del bambino e dei genitori per cogliere precocemente i segnali di rischio a livello di sviluppo, di capacità adattive e di equilibrio emotivo. Offre un supporto psicologico contestuale facilitando gli elementi trasformativi in un’ottica di psicologia della salute. 
Nel corso del FU avviene la  somministrazione di Test per valutare lo sviluppo del Bambino (Bayley Scales III ed.) e i livelli di stress dei genitori ( Parenting stress index) al fine di migliorare la conoscenza sia in termini di outcome per i bambini che per quanto riguarda l’effetto traumatico sui genitori  e l’efficacia dell’intervento di supporto integrato con lo scopo di migliorare  l’assistenza e la pratica clinica Offre un supporto psicologico contestuale facilitando gli elementi trasformativi in un’ottica di psicologia della salute. 
In 15 anni di follow up sono stati accolti circa 700 bambini nati pretermine al di sotto della 32° settimana di gestazione (o di età gestazionale lievemente più elevata con basso peso o con patologia).  I b. vengono seguiti  nei primi 2 anni ogni sei mesi e poi  nei momenti cruciali di sviluppo a a 3a 4 anni  ed a 6 con l’ingresso alla scuola primaria.

Gli esiti a media distanza, per i bambini esenti da danni neurosensoriali (“sani”), sono quelli descritti in letteratura e quindi, oltre al rischio emotivo-comportamentale, a fronte di uno sviluppo cognitivo nella media (inferiore dai 5 ai 10 punti ai pari nati a termine), sono a rischio aree neuropsicologiche connesse con i prerequisiti l’apprendimento (abilità spaziali, della memoria e dell’attenzione e alcuni domini linguistici). Per i nati pretermine che hanno subito dei danni invece, gli esiti a distanza seguono le traiettorie legate al danno. 

Abbiamo pubblicato uno studio al riguardo su bambini di 4 anni nati altamente pretermine “sani” cioe senza danno neurosensoriale, messi a confronto con bambini nati a termine  e per questa stessa età è stato messo a punto, e in corso di pubblicazione anche in Italia, un questionario per i genitori di screening dello sviluppo, il QS4-G Erickson Edizioni. 

