esperienze

Con la collaborazione del professor Dario Iafusco e la professoressa Alda Troncone *
*Psicologa alla Seconda Universita di Napoli e coordinatrice di questo innovativo progetto

Dihotabadi

Quella che vogliamo raccontarvi questa volta é un'esperienza un po’
diversa dal solito, perché indaga sul lavoro dei diabetologi e sul rapporto
che s'instaura fra medici, pazienti e familiari.
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lla Seconda Univer-

sita di Napoli gli

psicologi sorveglia-
no i diabetologi pediatrici.
Sotto l'occhio attento di
una psicologa, esperta di
diabete in eta pediatrica,
si e indagato sul tipo di re-
lazione che si crea fra il
giovane paziente (e la sua
famiglia) e i medici che lo
hanno in cura, al fine di
migliorare le visite e gli
incontri. Come vi aveva-
mo gia detto sul numero
precedente della nostra ri-
vista infatti, I'empatia fra
medico e paziente miglio-
ra non solo I'aderenza alla
cura ma anche la risposta
alla terapia e la qualita di
vita del paziente. Aspetti
ancora piu importanti se
il paziente € un bambino o
un ragazzo.

Lo psicologo ha assistito alla visita
medica di routine come osservatore
non partecipante. Losservazione é
stata condotta avendo come riferi-
mento il modello Calgary-Cambrid-
ge di conduzione del colloquio in
ambito medico.

Sono state raccolte inoltre informa-
zioni personali sul paziente, quali
data di nascita, sesso, eta della dia-
gnosi, terapia seguita e valore dell’e-
moglobina glicosilata al momento
dell'osservazione. Al termine della
visita al genitore e stato chiesto di
compilare, in forma anonima, un
questionario sulla soddisfazione nei
confronti della terapia seguita.
Questo progetto & stato condotto
nellambito di una bella collaborazio-

ne che si é realizzata tra il Centro
“G. Stoppoloni” della Unita Operati-
va Complessa di Pediatria della Se-
conda Universita di Napoli, la cui re-
sponsabile é la professoressa Laura
Perrone e I'Unita Operativa Sempli-
ce Dipartimentale di Diabetologia ed
Endocrinologia della ASL Potenza, il
cui responsabile ¢ il dottor Giuseppe
Citro e della quale fa parte anche la
dottoressa Primola. La scelta di far
condurre l'osservazione dunque, ad
una psicologa “estranea” al team &
stata fatta proprio per evitare qual-
siasi “effetto Pigmalione” nei con-
fronti del team di Napoli. “Devo dire
che i medici e gli infermieri napole-
tani sono stati molto simpatici
nell'accettare di essere osservati du-
rante le loro visite”, ha rivelato la
professoressa Troncone.

Gli “osservatori” psicologi hanno po-
tuto constatare che le visite si sono
svolte in un clima di ascolto empati-
co, rispetto e calore emotivo. In par-
ticolare, il genitore presente era in-
coraggiato ad esprimere tutte le dif-
ficolta nella gestione della terapia
del diabete, a porre domande e colla-
borare in maniera attiva con il me-
dico per evidenziare le criticita della
terapia e i cambiamenti necessari.

Il medico aveva una buona attitudi-

Il progetto in breve

I pazienti sono stati osservati
presso il Centro Regionale di
Diabetologia Pediatrica

“G. Stoppoloni” della Seconda
Universita di Napoli durante la
visita medica di routine per il
controllo del diabete mellito di
tipo 1.

Losservazione con cadenza
settimanale ha avuto inizio il 24
giugno 2015 ed é terminata il 3
novembre 2015. I pazienti
osservati sono stati 50, di cui 31
maschi e 19 femmine, di eta
compresa tra 5 e 18 anni.

ne empatica durante la visita, assu-
mendo un comportamento non ver-
bale appropriato: cio vuol dire che se
leggeva o scriveva al computer, lo fa-
ceva in modo da non interferire con
il dialogo e il rapporto con la fami-
glia e il paziente. Non giudicava,
esprimeva interesse, comprensione e
spesso condivideva con il paziente i
propri pensieri per coinvolgerlo nel-
le sue riflessioni terapeutiche.

La visita generalmente ha avuto ini-
zio con l'esplorazione dei problemi e
spesso il genitore presente ha espo-
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sto con liberta le difficolta incontra-
te nell'ultimo periodo, spesso anche
in assenza di domande specifiche da
parte del medico. Il medico ha ascol-
tato attentamente, senza interrom-
pere, rispettando i tempi del genito-
re nell'esposizione, facilitando le ri-
sposte sia verbalmente sia non ver-
balmente, a volte usando domande
concise e se necessario chiedendo
chiarimenti o approfondimenti.

Il medico ha offerto un parere circa
quello che stava succedendo, appro-
fondito eventuali problemi, spiegato
le cause, la serieta, l'esito atteso e le
conseguenze a breve e a lungo ter-
mine.

Tuttavia, hanno notato gli osserva-
tori, “soprattutto nel caso di bambini
piccoli, ha interagito principalmente
con il genitore allo scopo di incorag-
giarlo ad esprimere tutte le difficolta
nella gestione della terapia. Allo
stesso modo, il genitore era ben di-
sponibile a raccontare i problemi, e
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spesso era molto concentrato sul
proprio racconto e sul bisogno di
completarlo a tal punto da non ri-
spettare sempre le domande e le os-
servazioni poste dal medico. In molti
casi, il racconto del genitore tendeva
a precedere o sostituire quello del fi-
glio, anche nei casi in cui l'eta del fi-
glio avrebbe consentito una parteci-
pazione piu attiva dello stesso.

Una visita di controllo, seppur di
routine in ambito diabetologico, rap-
presenta sempre un momento im-

portante, e molto dipende anche
dall'andamento del diabete. Ma du-
rante I'osservazione non sono stati
rilevati particolari stati danimo an-
siosi o di disagio prima della visita.
“Nella maggior parte dei casi le per-
sone, sia figli sia genitori, aspettava-
no il loro turno con la tranquillita ti-
pica di un evento routinario”, ha ri-
ferito la dottoressa Primola. In molti
casi l'esplicitazione del valore dell'e-
moglobina glicosilata ha influenzato
invece I'andamento della visita. Nei
casi in cui il valore dell'emoglobina
glicosilata era in un range preoccu-

pante, l'intervento del genitore era
immediato e diretto a manifestare il
proprio malessere emotivo, le diffi-
colta nella gestione della terapia, le
difficolta relazionali con il figlio. In
questi casi era frequente che il bam-
bino-adolescente restasse in silenzio
lasciando spazio alle preoccupazioni
del genitore. Se il valore era invece in
un range accettabile, allora la visita
si svolgeva in un clima di maggiore
tranquillita, I'analisi dei problemi sul-
la gestione della terapia era condotta
in maniera serena, il tono di voce era
calmo e rilassato. “Ci sono state tal-
volta manifestazioni di gioia tra geni-
tori, figli e medico per il risultato
conseguito”, ha detto la dottoressa.
Alcuni genitori, soprattutto le madri,
hanno mostrato segni di tensione alla
notizia del cattivo controllo metaboli-
co, che probabilmente lasciavano tra-
pelare vissuti di impotenza e diso-
rientamento.

Per quanto riguarda gli esiti del con-
trollo del diabete, “sarebbe utile dedi-
care uno spazio di esplorazione delle
condotte adottate dal paziente e dalla
famiglia anche nel caso in cui il con-
trollo glicemico risulti raggiunto”, ha
spiegato la professoressa Troncone.
“Cio allo scopo di rinforzare le condot-
te costruttive adottate e la motivazio-
ne a procedere in tale direzione. Tale
rinforzo appare quanto mai necessa-
rio alla luce del sacrificio emotivo che
il bambino deve compiere per gestire

la malattia in un periodo della sua vi-
ta, quale I'infanzia e I'adolescenza, che
dovrebbe essere votato alla gioia e alla
spensieratezza. Nel caso di controllo
glicemico non soddisfacente sarebbe
utile concordare e pianificare in modo
esplicito piani d'azione definiti da ve-
rificare poi nel successivo controllo”.
Importante & anche creare una sorta
di spazio autonomo per il giovane
paziente che, crescendo, gli permetta
di mettere in atto il cosiddetto empo-
werment. “Sarebbe utile dedicare nel-
la strutturazione della visita uno spa-
zio privilegiato al bambino (non ap-
pena questi si mostri in grado di far-
lo) e all'adolescente tale da renderlo
interlocutore attivo del medico”, han-
no spiegato gli osservatori. Uno spa-
zio nella visita, preventivamente pre-
visto, in cui il paziente possa spiegare
direttamente cosa ha fatto, i problemi
riscontrati, porre domande, pensare e
valutare con l'aiuto del medico possi-

bili alternative per risolvere i proble-
mi presentati. Cio allo scopo ultimo di
supportare il paziente nel raggiungi-
mento di un unico traguardo: la ge-
stione autonoma della malattia.

Il medico diventa guida e facilitatore
insostituibile in un percorso graduale
in cui il paziente impara a prendersi
cura di sé e della sua malattia.

“E nelle nostre intenzioni proporre
delle linee guida che possano essere
di supporto alla relazione medico-pa-
ziente”, ha affermato la professoressa
Troncone. “A tale scopo € necessario
condurre ulteriori osservazioni con
lo stesso metodo per raccogliere con-
ferme di quanto gia emerso. Con que-
sto obiettivo & gia in corso la pro-
grammazione di esperienze di osser-
vazione analoghe in altri centri dia-
betologici”.
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