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Prefazione

di Alberto Giovanni Ugazio*

La pediatria contemporanea evolve sempre piu rapidamente, in misura
per molti versi radicale, in funzione dei rapidi e profondi mutamenti cui ¢
andata incontro non soltanto la sociologia del bambino e della sua famiglia
ma la stessa patologia con cui deve confrontarsi e quella che deve prevenire.
Cala la natalita eppure continua a crescere, nel nostro come in tutti i Paesi
industrializzati, il numero di bambini con malattie croniche. E un aumento
che coinvolge sia i bambini e i ragazzi con patologie croniche relativamente
semplici (Children with Special Health Care Needs, CSHCN) — paradigma-
ticamente i bambini e i ragazzi diabetici — sia bambini e ragazzi con pato-
logie croniche che necessitano di un costante e gravoso sostegno famiglia-
re, con gravi limitazioni funzionali e ricorso intensivo ai servizi sanitari. E
il gruppo dei “Children with Medical Complexity” (CMC) cui appartengo-
no i soggetti con gravi patologie genetiche neuromuscolari, molti bambini
con importanti danni neurologici perinatali e alcuni dei bambini nati gra-
vemente pretermine. In larga misura, questo incremento testimonia la gran-
dezza e i limiti della medicina contemporanea: siamo in grado di salvare la
vita a molti bambini che un tempo morivano nel giro di pochi giorni o di
pochi mesi ma non siamo in grado di guarirli. Sappiamo trasformare con-
dizioni un tempo rapidamente mortali in malattie croniche.

Tutti questi bambini e questi ragazzi necessitano di un’assistenza multipro-
fessionale e multispecialistica integrata che sappia coinvolgere il bambino e la
famiglia nella formulazione del piano di cura, quindi in tutte le scelte diagno-
stiche e terapeutiche. Integrata perché — come assai opportunamente sottoline-
ano i Curatori di questo volume — non possiamo in alcun modo prescindere da
“una presa in carico globale del bambino ammalato e della sua famiglia™.

Questa profonda trasformazione dell’assistenza pediatrica sta coinvolgen-
do sia l'ospedale che il territorio perché la patologia acuta, con 'ovvia ma
importante eccezione dei bambini che necessitano di terapia intensiva, sta

* Past president della Societa Italiana di Pediatria.
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diventando sempre piu affrontabile — e va quindi affrontata e risolta — a do-
micilio, senza sottrarre il bambino al suo mondo e alla sua famiglia.

La trasformazione dei modelli assistenziali ¢ ulteriormente accelerata
dai profondi mutamenti della stessa pediatria preventiva. La sempre mag-
gior consapevolezza che la salute dell’adulto e dell’anziano si gioca fin dal-
la vita intra-uterina e poi nei primi mesi, al pitt nei primi anni di vita, si-
gnifica per l'area pediatrica sapere e potere promuovere stili di vita salutari
fin dalla nascita. Un’impresa questa — basti pensare alla corretta alimenta-
zione e all'importanza dell’attivita fisica — che il pediatra non pud certo af-
frontare da solo: I'approccio multidisciplinare deve inserirsi qui in un pil
ampio coinvolgimento di tutti gli stakeholder del mondo del bambino.

E in questo quadro complessivo di rapida e profonda evoluzione dell’as-
sistenza pediatrica, della promozione e della tutela della salute fisica, psi-
chica e sociale del bambino che va egregiamente molto opportunamente ad
inserirsi “Psicologia e Pediatria”. Perché non ¢ pensabile un approccio mul-
tiprofessionale integrato, un’équipe assistenziale per il bambino, che possa
prescindere dalla figura dello Psicologo. Il modello della “Pediatric Home”
statunitense € in questo senso assai significativo anche perché il nostro Pae-
se e gli Stati Uniti sono accomunati — assai piu di molti altri Paesi europei —
da una Pediatria universalistica che rappresenta certamente una connotazio-
ne di eccellenza per la sanita italiana. E la “Pediatric Home” si fonda su tre
figure centrali: il pediatra, lo psicologo e I'infermiere pediatrico che coordi-
nano un gran numero di specialisti e di figure professionali necessarie per
l’assistenza ai bambini ed ai ragazzi con malattie croniche e per la promo-
zione della salute. E una strada che, con gli adeguamenti e le variazioni del
caso, ¢ ormai stata imboccata dalla nostra pediatria di famiglia e che porte-
ra rapidamente ad una profonda trasformazione dell’assistenza sanitaria.

Per altro, la necessita di una stretta integrazione culturale e professiona-
le tra pediatra e psicologo ¢ ulteriormente sottolineata dalla consapevolezza
crescente di quanto frequenti e rilevanti siano le alterazioni dello sviluppo
psicologico nella storia naturale della malattia, ancor piu se cronica. Le in-
terazioni dinamiche e bidirezionali tra psiche e soma (0 dovremmo dire tra
componenti dell’io che non siamo ancora in grado di descrivere con un uni-
co linguaggio?) sono assai bene esemplificate dai rapporti tra psiche e siste-
ma immunitario, dal ruolo dello stress nella genesi delle malattie psicoso-
matiche e dal suo impatto sulla funzione immune, dai dati non equivoci che,
sia pure con meccanismi che ancora ci sfuggono, collegano alterazioni psi-
chiche e dell'immunita innata — I'infiammazione — con la genesi dell’obesita.

Concordo con i Curatori di “Psicologia e pediatria™ ¢ una lettura che “fa
riflettere”. Merita quindi l'attenzione di tutti i pediatri che sono certo non
perderanno questa occasione preziosa.

Roma, maggio 2013



Introduzione: perché “psicologia e pediatria”...
attraverso la psicologia pediatrica*

di Pier Luigi Righetti, Lucio Santoro, Francesco Sinatora e
Marco Ricca

Tra il primario che offre il gelato, la allergo-
loga che offre le pizzette, i medici e gli infer-
mieri bravissimi e buonissimi ci si sente pro-
prio bene anche quando si é un po’ gin di
morale.

Serena, 10 anni, si veda il cap. 2

Quando un bambino é ricoverato in ospedale o vive un’esperienza di pa-
tologia cronica si vengono ad intrecciare tutta una serie di vissuti psicologi-
ci e propriamente “organici” determinati dalla condizione fisica che sempre
portano i clinici a dover lavorare su due piani di intervento: quello Psicolo-
gico e quello Pediatrico. Inoltre, questo tipo di esperienze, oltre che coin-
volgere il personale che si prende cura del bambino — sempre su di un pia-
no Psicologico e Pediatrico — coinvolge pienamente la sua famiglia e i suoi
care giver.

Bambino, famiglia, ospedale, cronicita, personale sanitario, ecc., sono i
temi di cui ci si occupa lungo le pagine di questo libro.

1. Alcune definizioni

L’esperienza clinica (e la letteratura in merito) insegna che piu del 60%
di prestazioni pediatriche sono correlate ad aspetti emotivi, psicologici e
neuro-comportamentali e spesso il pediatra presenta una preparazione po-
co adeguata ad affrontarli; senza dimenticare che molta psicopatologia in
eta pediatrica é caratterizzata anche da eziopatogenesi e/o sintomatologia
organica. “Per molti versi questo ha determinato una sorta di disattenzione
a quelle che sono, nel corso dello sviluppo del bambino, le condizioni piu
frequenti di disagio legate alle conseguenze fisiche ed emotive della malat-
tia pediatrica. Una febbre alta, un ricovero ospedaliero, un intervento chi-
rurgico, una patologia cronica sono tutte condizioni che espongono il bam-

1. Una buona rassegna sui temi trattati in questa parte introduttiva la si puo trovare in:
Baldini, 2009.
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bino, peraltro sano ed integro psicologicamente, a condizioni di stress fisico
ed emotivo, dando luogo molto spesso a reazioni che, se particolarmente
intense e prolungate nel tempo, costituiscono le condizioni per I’instaurarsi
di forme reattive psicopatologiche” (Baldini, 2009, p. VI1I1).

La Psicologia é la scienza che studia il comportamento, i processi men-
tali, cognitivi e relazionali degli individui e il loro ambiente (Legrenzi,
1999), studia il contatto creativo tra organismo e ambiente (Perls, Hefferli-
ne, Goodman, 1997).

La Pediatria € una branca della medicina che si interessa dello sviluppo
psicofisico del bambino occupandosi della diagnosi e della terapia delle sue
malattie (Kliegman, Behman, Jenson, Stanton, 2009).

Questo testo — che abbraccia un modo fenomenologico di vedere e cura-
re il bambino (Righetti, 2005) - si intitola “Psicologia e Pediatria” e non,
come potrebbe essere pit semplice “Psicologia Pediatrica”, anche se trae
molto dalla Psicologia Pediatrica, perché?

Il percorso tracciato dai vari capitoli che costituiscono questo lavoro
vuole essere il tentativo di passare dalla Psicologia alla Pediatria — e vice-
versa — per trattare di Psicologia e Pediatria, in un intreccio di conoscenze
e protocolli dove il piccolo paziente (curato pediatricamente) viene valutato
nella sua espressione emotiva che la patologia pud dare (quindi, curato an-
che psicologicamente).

La Psicologia Pediatrica tratta di bambini sani dal punto di vista psicolo-
gico ma che a causa di una patologia organica (e un eventuale esperien-
za di ricovero ospedaliero) sono sottoposti a forte stress; abbiamo scel-
to di trattare di “Psicologia e Pediatria” per portare su di un unico piano
clinico e pragmatico due diverse discipline al servizio di un unico pa-
ziente; due diverse discipline che mantengono una loro identita ben de-
finibile e scissa ma che si incontrano in un unico scopo: la presa a cari-
co globale del bambino ammalato e della sua famiglia. In questo senso
(anche se questo testo tratta di Psicologia Pediatrica) crediamo che a se-
conda delle situazioni emerse possa prendere maggiore rilevanza un in-
tervento pediatrico o un intervento psicologico e/o un intervento psicolo-
gico-pediatrico; da qui la necessita di proporre comunque una modalita
teorica e terapeutica dove pediatria e psicologia si uniscono in modo oli-
stico. Puo accadere che I'eziopatogenesi sia di tipo organica (pediatrica)
con sintomatologia psichica, oppure che I’eziopatogenesi sia di tipo psi-
chica con sintomatologia organica (pediatrica): un intreccio di situazio-
ni (si veda la figura che segue) che vedono al centro del processo di cu-
ra il bambino.
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| INTRECCIO |

| EZIOPATOGENESI | | SINTOMO |
| ORGANICA < d PSICHICO |
| PSICHICA | ;><; | ORGANICO |

Trattare quindi di “Psicologia e Pediatria” significa — in parte — tratta-
re di Psicologia Pediatrica, una disciplina nata negli Stati Uniti quando nel
1889 Lightner Witmer nella sua clinica di psicologia inizia ad occuparsi
di bambini con disturbi dell’apprendimento e difficolta scolastiche (Routh,
1975). Piu tardi William Haley (psichiatra) e la moglie Augusta Bronner
(psicologa) a Boston fondano il Judge Guidance Center.

Alcuni anni dopo la Psicologia Clinica Infantile — come, in generale, un
po’ tutta la Psicologia — inizia a stringere maggiore collaborazione con la
Psichiatria accantonando I'interesse verso la Pediatria.

“[...] Psichiatria e Psicologia. Queste due discipline si ritrovarono, in-
fatti, nel far convergere i loro interessi sulla psicopatologia infantile, tra-
scurando pressoché totalmente lo sviluppo infantile normale e il tratta-
mento di bambini mentalmente sani, sottoposti a forte stress a seguito di
condizioni mediche gravi. La quasi esclusiva collaborazione tra la Psicolo-
gia Clinica e la Psichiatria porto al graduale allontanamento della Psicolo-
gia Clinica Infantile dalla Medicina proprio nel momento in cui lo psicolo-
go vedeva la propria presenza accettata nelle comunita accademiche e nei
setting clinici. A questa non facile condizione, si aggiunse una carente con-
divisione di iteressi comuni tra la Psicologia Infantile e la Pediatria dovu-
ta in parte al fatto che la Pediatria, essa stessa una specializzazione medica
con pochi decenni di vita, era troppo incentrata sulla nutrizione e sulla cu-
ra dei bambini malati, allora argomenti di interesse prevalente per dedicar-
si ad altre tematiche (Smuts, 1986), e in parte al fatto che la Pediatria inizio
a percepire la Psichiatria come intrusiva, con il conseguente formarsi tra i
pediatri di un forte pregiudizio non solo nei confronti degli psichiatri in-
fantili, ma anche verso gli psicologi, uniti ai primi da una stretta collabora-
zione (Work, 1986) [...]. Dopo la seconda guerra mondiale, si assistette ad
un rapido sviluppo in quasi tutte le aree della Psicologia, al quale la Psico-
logia Medica non fece eccezione. La presenza degli psicologi nelle facolta
di Medicina passo da 4 per universita nel 1955 a 8 nel 1960 (Nathan et al.,
2979). Contemporaneamente, la Psicologia Clinica Infantile si ritaglio una
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sua propria area di intervento, distaccandosi dalla Psichiatria e concentran-
do il suo interesse sullo sviluppo normale del bambino, al fine di perveni-
re ad una definizione delle competenze evolutive (Peterson, Burbach, 1988).
In tal modo, venivano anche gettate le basi per il costituirsi della Psicologia
Pediatrica” (Baldini, 2009, pp. 1-2).

Nel 1965 Jerome Kagan parla di un “nuovo matrimonio” tra Psicologia e
Pediatria che porta Logan Wright nel 1967 a pubblicare Iarticolo “The Pe-
diatric Psychologist: A Role Model” dove inventa il termine Psicologia Pe-
diatrica definendo lo Psicologo Pediatra come colui che si occupa psicolo-
gicamente di bambini in ambito medico non psichiatrico.

Alcune definizioni di Psicologia Pediatrica che si trovano nella trattazio-
ne di Baldini (2009, pp. 5-7, corsivo nel teso).

“Psicologia della Salute del Bambino (Child Health Psychology)”, “Me-
dicina Pediatrica Comportamentale (Pediatric Behavioral Medi-Psy-
chology)”, Medicina Pediatrica Comportamentale (Pediatric Behavioral
Medicine), “Pediatria Biosociale (Biosocial Pediatrics)”, “Pediatria Evo-
lutivo-Comportamentale (Develpmental-Behavioral Pediatrics)”, “Pedia-
tria Clinica Comportamentale (Clinical Behavioral Pediatrics)”. [...] Una
denominazione che ha avuto una buona accoglienza € quella di “Pedia-
tria Comportamentale” di La Greca e Stone (1985) secondo la quale es-
sa “si focalizza sul modo in cui i fattori psicologici contribuiscono alla
eziologia delle varie malattie del bambino (ad es. I'asma), alle seque-
le psicologiche dei vari problemi medici (ad es. intervento chirurgico al
cuore, leucemie), e ai fattori psicologici che contribuiscono al mante-
nimento di cure mediche adeguate (ad es. adeguamento alla dieta nel
diabete giovanile)” [...] Wright caratterizza la Psicologia Pediatrica co-
me “impegnata ad occuparsi primariamente di bambini in ambiente me-
dico non psichiatrico” [...] Il rapido progresso del settore e la sempre
maggiore integrazione fra Psicologia Evolutiva e Pediatria hanno favori-
to una migliore definizione degli ambiti di intervento e una migliore de-
finizione della disciplina che, dal 1988 ad oggi, € formulata da Roberts,
La Greca e Harper, nei seguenti termini: “La Psicologia Pediatrica co-
me ambito scientifico e pratica clinica si appica allo sviluppo fisico e
psicologico, alla salute, ai disturbi derivanti dalle malattie dei bambi-
ni, degli adolescenti e delle loro famiglie. Come parte di un’area mol-
to sfaccettata, gli psicologi ricercatori/professionisti dell’ambito psico-
logico-pediatricoindagano la relazione tra la salute psicologica e fisica e
il benessere dei bambini e degli adolescenti in una prospettiva evoluti-
va, tenendo nel debito conto i contesti famigliari, chi si prende cura dei
bambini, i sistemi di cura della salute, le scuole, gli amici, i gruppi. Gli
psicologi pediatrici, in una varieta di ruoli, cercano di promuovere una
migliore comprensione dei disordini dello sviluppo, dei problemi evolu-

16



tivie comportamentali e di cio che si accompagna alla malattia, al distur-
bo e al danno. Inoltre gli psicologi pediatrici provvedono alla valutazione e
misurazione, attuano interventi preventivi e terapeutici, promuovono la sa-
lute e lo sviluppo psicosociale e prevengono il disturbo e il danno”.
Centro dell'intervento della Psicologia Pediatrica € il bambino, mental-
mente sano, affetto o a rischio di malattia. Essa si inscrive all’interno
della Psicologia del Bambino (Zazzo, 1983) e si definisce per la sua fi-
nalita pragmatica e clinica in funzione del benessere e della salute del
bambino in riferimento ai suoi contesti di vita.

Chi si occupa di Psicologia e Pediatria ha conoscenze specifiche sul
bambino di questo tipo:
 sviluppo psicologico, cognitivo, affettivo (tappe ed appuntamenti evo-
lutivi);
 sviluppo psicopatologico (eziopatogenesi, sintomatologia, decorso e te-
rapia);

* sviluppo e crescita dell’organismo (biologia, fisiologia, anatomia, funzio-
namento);

 eziopatogenesi, sintomatologia, decorso e cura della patologia organica;

* sostegno e gestione delle emozioni dei famigliari, dei care giver e del
personale sanitario che si occupa del bambino.

Tutti questi aspetti ci portano a ripensare anche al setting terapeutico.

Classicamente il setting ¢ lo spazio fisico, mentale, relazionale e tempo-
rale che si crea tra terapeuta e paziente; il contesto dove diviene un evento
sociale; & una sorta di contenitore della relazione terapeutica.

Il setting assume una valenza molto particolare con i piccoli pazienti e
la nostra esperienza clinica ci porta a ridefinirlo come setting psico-pedia-
trico: il luogo fisico della cura rimane 'ambulatorio, lo studio, I'ospedale,
la sala operatoria, ma anche e soprattutto, la stanza dei giochi, le scale del
reparto, tutti quei luoghi dove pud avvenire un incontro significativo alla
cura; e proprio in questo incontro lo spazio oltre che fisico diviene mentale,
relazionale, creativo, dove psicologia e pediatria possono trovare un loro in-
contro pragmatico per la cura e il prendersi cura. E fondamentale che psi-
cologo e pediatra evitino conflitti mantenendo le loro specificita e confron-
tandosi continuamente sul caso.

In questo senso lo Psicologo non da consulenza sul bambino al Pediatra,
lo Psicologo e il Pediatra non si prendono cura del bambino in modo indi-
pendente I'uno dall’altro, ma Psicologo e Pediatra lavorano interagendo tra
di loro e ponendo il bambino (e la sua famiglia) al centro del loro opera-
re attraverso un approccio multifocale (Fava Vizziello, Stern, 1992) dove il
“fuoco” dell’interesse ¢ il bambino; ogni intervento deve essere adattato al-
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le caratteristiche del bambino, in base alla sua eta, al quadro patologico, al-

la gravita dei sintomi, ai disturbi secondari, alle risorse cognitive, alla sua

famiglia (Righetti, Sabatti, 2007).

Ne consegue la necessita di un approccio assistenziale:

e multidisciplinare a causa delle molteplicita dei problemi che possono
emergere;

e multisettoriale (sociale, sanitario, psicologico, riabilitativo, ecc.);

* integrato medico-psicologico (Righetti, Casadei, 2005; Casadei, Righet-
ti, 2007);

e partecipato (con la famiglia, i care giver, tutto il personale sanitario,
ecc.) che ponga la prevenzione, I’assistenza e la presa a carico globale al
bambino e alla sua famiglia come obiettivo prioritario.

Lavorare psicologicamente in ambito pediatrico richiama necessariamen-
te alla questione del tempo. Solitamente la psicologia prevede dei tempi me-
dio-lunghi (al di la degli approcci psicoterapeutici che prevedono anche dei
tempi brevi): quando si lavora con il bambino il tempo dipende dal bambino
stesso e dalla ospedalizzazione o dalla cronicita. E un diritto di tutti essere
curati nel minor tempo possibile, specialmente quando il paziente & un bam-
bino che viene curato nel tempo della sua crescita. Anche se il ricovero per-
dura diversi giorni o se la cronicita della sua patologia € lunga, lo psicologo
deve porsi I'obiettivo di lavorare a tempi brevi, creativi, veloci, cercando di ri-
farsi alla crescita del bambino stessa che richiama a concetti di velocita, cre-
ativita, cambiamenti continui e repentini, attraverso un approccio che rivaluti
la semeiotica positiva (“In questo momento di difficolta e sintomi del bambi-
no, cosa di buono sa fare il bambino? Cosa interessa il bambino nella sua sof-
ferenza?”, lavorando sulle cose che qui-ed-ora nel suo vissuto patologico, il
bambino sa fare e gli interessa fare; Righetti, 2005; Righetti, 2005a).

Baldini (2009) elenca quattro contesti principali di lavoro psicologico in
ambito pediatrico, dove l'intervento psicologico pud anche rappresentare
una possibilita preventiva (oltre che curativa):

1. il rischio psicologico: quando il bambino non presenta una psicopatolo-
gia puo esserci il rischio psicologico che la patologia organica produca
essa stessa un vissuto emotivo che pud far insorgere uno stato psicopa-
tologico. La patologia pediatrica pud rappresentare un importante fattore
di rischio per il benessere globale del bambino;

2. I'ospedalizzazione: che sempre determina un importante impatto emoti-
vo per il piccolo paziente e la sua famiglia;

3. la malattia cronica: che condiziona il normale sviluppo quotidiano;

4.1l dolore nella patologia pediatrica: che pud portare ad intervenire in
senso anestesiologico (per esempio nel caso di interventi chirurgici) o
antidolorifici (come per esempio nella patologia oncologica).

Diversi studi hanno dimostrato la validita dell’intervento psicologico in
ambito pediatrico in particolare nei settori della patologia neonatale, della
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patologia cronica, delle allergie, dell’oncologia pediatrica, dei disturbi ali-
mentari.

Un’ulteriore riflessione che desideriamo far fare al lettore riguarda il fat-
to che — al di la della specializzazione dell’intervento della Psicologia in
ambito Pediatrico — chi si occupa di bambini dovrebbe avere una modali-
ta di stare con il bambino ammalato di tipo relazionale dove corpo ed emo-
zioni devono essere considerate sullo stesso piano.

2. Alcuni dati epidemiologici

(I dati epidemiologici e le tabelle riportate di seguito sono tratte da:
www.istat.it, www.iss.it, www.salute.gov.it).

Partiamo da un dato generale: al 1/1/2010 la popolazione italiana totale
comprendeva 60.353.136 abitanti per un totale di bambini in eta pediatrica
(0-14 anni) di 8.477.937 (si intende popolazione e bambini registrati).

Il Ministero della Salute annualmente & impegnato a fornire i dati del-
le attivita socio-sanitarie che vengono svolte sul territorio nazionale. At-
tualmente sono reperibili i dati parziali del 2009 mentre si ha una quadro
piu preciso dell’anno 2008. Tali dati vengono presentati mediante i rapporti
SDO “Flusso Nazionale delle schede di dimissione ospedaliera”.

Attraverso lo studio di questi dati possono essere estrapolate informazio-
ni utili sulla attivita ospedaliere in ambito pediatrico, anche se non comple-
te. Il problema riguarda il passaggio in termini di eta dall’infanzia alla eta
adulta, per cui in alcuni casi si analizzano i tassi di ospedalizzazioni, per
alcune malattie in soggetti con eta inferiore ai 18 anni, in altri casi i tassi
di ospedalizzazione prendono in considerazione fasce di eta piu ampie, co-
me dai 15 ai 25 anni.

L’'unico resoconto tematico, attualmente reperibile, rispetto all’attivi-
ta ospedaliera in ambito pediatrico & il rapporto intitolato Le caratteristi-
che dell’Ospedalizzazione Pediatrica in Italia (dal neonato all’adolescen-
te) che pero presenta per lo piu dati risalenti all’anno 2001.

Il Rapporto del 2009 del Ministero della Salute evidenzia come [I’ltalia
sia un paese con una struttura e una dinamica demografica in debito di na-
talita. | dati presentati evidenziano un saldo negativo nel 2008 di 3700 uni-
ta, di 6800 unita nel 2007. Nel 2006 invece si registra un saldo positivo di
2100 unita.

E necessario considerare che il saldo dell’anno 2008, anche se anco-
ra provvisorio, comprende un tasso per 1000 abitanti di 7,7 rispetto al sal-
do migratorio estero. Questi dati evidenziano cid che ormai ¢ risaputo: I'I-
talia € un paese in un cui il tasso di natalita & basso, e lo sarebbe ancora di
piu se non fossero considerati anche i minori nati da coppie immigrate da
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