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Prefazione

Sono una “strana coppia” gli Autori di questo libro. Come ¢
strano il titolo: Sentinelle Traditrici. Coppia strana perché in-
solita. Un noto pediatra, docente universitario e ricercatore di
prestigio, impegnato nella cura di bambini e adolescenti affet-
ti da malattie croniche e gravi dovute ad alterazioni nel sistema
delle difese immunitarie dell’organismo. E una prestigiosa do-
cente universitaria di psicologia clinica e psicoterapia per I'eta
evolutiva. Entrambi personalita scientifiche riconosciute in am-
bito internazionale, nei rispettivi campi.

Ne ¢ nata una eccellente trattazione che mostra, attraverso
un linguaggio accessibile al grande pubblico, come in un con-
testo di ricerca scientifica possono nascere progressi nelle co-
noscenze immediatamente applicabili al trattamento di malat-
tie importanti e gravi, nell’ambito di un’attivita che ¢ al tempo
stesso scientifica e assistenziale.

La tipologia degli Autori non ¢ frequente, ma anche per que-
sto ¢ particolarmente interessante. Percio mi auguro che un’ope-
ra di questo tipo possa aprire una strada ricca di approcci analo-
ghi per la trattazione dei problemi di salute in eta evolutiva.

Quanto piu la moderna medicina ¢ ricca di specializzazio-
ni diverse, tanto pill necessita di approcci interattivi e collabo-
rativi fra queste diversita. E lo ¢ in misura particolarmente forte
quando si tratta di interagire con le specifiche fragilita di bam-
bini e adolescenti, cio¢ di quella eta meravigliosa nella qua-
le vanno progressivamente sviluppandosi le funzioni organiche
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e quelle psichiche con tutte le relative specificita e potenzialita,
ma anche debolezze e fragilita.

Nel quadro delle malattie in eta evolutiva, le patologie orga-
niche (quelle piu strettamente di competenza del pediatra gene-
ralista o delle varie specialita pediatriche) sempre piu si vanno
riducendo per frequenza e gravita, avvantaggiandosi dei gran-
di progressi della moderna ricerca scientifica. Ma al contrario,
ovunque nel mondo, sono in aumento proprio le malattie e le
difficolta nella sfera psicologica, particolarmente per quanto ri-
guarda l’eta adolescenziale.

Inoltre nel campo delle malattie organiche, le connesse diffi-
colta riguardanti la sfera psicologica vanno assumendo crescen-
te importanza, soprattutto quando si tratta di malattie croniche
e gravi.

In modo particolare nell’eta adolescenziale i noti e crescenti
fattori di rischio ambientale a fronte delle fragilita fisiologica-
mente caratterizzanti questa eta, conferiscono importanza sem-
pre maggiore a un approccio integrato pediatrico-psicologico,
sia nell’'ambito delle cure primarie e secondarie, sia e ancor di
pit in quello delle cure terziarie connesse a patologie pili 0 me-
no gravi e altamente specialistiche.

Non va dimenticato che la ben nota dichiarazione ONU sui
“Diritti del Fanciullo” e le conseguenti applicazioni nei Pae-
si piu evoluti, Italia inclusa, conferiscono al pediatra il ruolo di
responsabile per i soggetti di eta fino al diciottesimo anno. Ma
¢ proprio questo riconosciuto ruolo della pediatria ad accentua-
re il bisogno di una stretta e positiva collaborazione con la psi-
cologia dell’eta evolutiva. Dunque c’¢ abbastanza per salutare
con soddisfazione la comparsa di questa opera di Claudio Pi-
gnata e Simonetta Adamo.

Ma la qualita dell’opera ¢ cosi originale e interessante da in-
durre a una riflessione ulteriore su un aspetto ancora pill genera-
le attinente all'importanza della interazione pediatra-psicologo:
mi riferisco al tema, di grande attualita, della comunicazione fra
medico e paziente, che ovviamente nel nostro caso ¢ comunica-
zione fra pediatra, bambino/adolescente, famiglia.

Fino a pochi decenni or sono c’era una medicina (pediatria
inclusa) povera di mezzi diagnostici e terapeutici, tuttavia pro-
tagonista in un rapporto di grande fiducia con le persone ma-
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late e le famiglie. Poi sopraggiunse lo straordinario progres-
so scientifico degli ultimi decenni con i conseguenti progressi
nella qualita delle cure e con gli innumerevoli “miracoli” che
il medico — nel nostro caso il pediatra — divenne capace di pro-
muovere. Tutto cio in una prima fase portd a un’ulteriore cresci-
ta della fiducia da parte delle famiglie nei confronti del medico.
Poi accadde qualcosa di paradossale: il generale rapporto di fi-
ducia tra i “pazienti” (che divenivano sempre piu “esigenti’) e i
medici (pediatri nel caso dell’eta evolutiva) ando calando apren-
dosi, ovunque nel mondo, Italia inclusa, un circolo vizioso che,
partendo dal calo di fiducia, incrementava il rischio di denunce
da parte delle famiglie. Questo provocava e provoca a sua vol-
ta una medicina difensiva (nel nostro caso pediatria difensiva)
che accentuava il calo di fiducia: un circolo vizioso. Allo stesso
tempo e paradossalmente si assisteva a un crescente ricorso da
parte delle famiglie ai presidi della “medicina complementare e
alternativa” (insieme di presidi e prodotti, pratiche e sistemi di
cura attualmente non accettati da parte della medicina scientifi-
camente evoluta).

Molto si discute sui fattori di potenziale disturbo per il rap-
porto medico-paziente (che nel nostro caso ¢ rapporto “pe-
diatra-famiglia”). Ma non vi ¢ dubbio che alla base di un
fenomeno di tal natura ci sia una crisi nella qualita della comu-
nicazione tra medici e pazienti. Tra gli altri una personalita co-
me Umberto Veronesi scrive “la medicina & insieme scienza,
arte e magia. Scienza ¢ il pensiero ideativo e 'acquisizione del-
le evidenze. Arte ¢ il saper fare. Magia ¢ la capacita di influen-
zare psicologicamente il paziente. Il buon medico ¢ quello che
sa entrare non solo nel corpo, ma anche nella mente del pazien-
te, sa sviluppare un legame con il suo profondo e condividere
con lui il peso psicologico della malattia, senza perdere la luci-
dita del sapere”.

Appare chiaro quanto sia necessario e urgente un nuovo ge-
nerale impegno della comunita scientifica e medica sia nei si-
stemi formativi pre-laurea, post-laurea e continua, sia nelle re-
alta operative assistenziali, nel campo della comunicazione
fra “esigenti” e medici (per quanto riguarda l’eta evolutiva, fra
bambini/adolescenti, famiglie e pediatri): un impegno per il re-
cupero della fiducia e per il ritorno verso una medicina basata
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sul dialogo. E appare altrettanto chiaro quanto sia importante
la collaborazione tra pediatri e psicologi per I'eta evolutiva in
questa azione di ricostruzione della fiducia e per il ritorno a un
clima di dialogo e di disponibilita a dare risposte alle ansie, le
paure, le domande che vengono dai bambini/adolescenti e dal-
le famiglie.

Da qui l'auspicio che questo splendido contributo di Claudio
Pignata e Simonetta Adamo non resti isolato, ma possa costitu-
ire stimolo verso un piu generale e nuovo modo di approcciare
il rapporto fra medici ed “esigenti” e in particolare fra bambini/
adolescenti, pediatri e psicologi per eta evolutiva, proponendo
modelli per una inversione di tendenza: ritorno verso il dialogo
e la fiducia, per una medicina che sia ricca dei miracoli consen-
titi dalla modernita scientifica, ma anche capace di recuperare i
rapporti di fiducia di un tempo.

Armido Rubino
Professore Emerito di Pediatria
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Introduzione

Questo libro nasce dal lavoro clinico e di ricerca, svolto da
un gruppo di pediatri immunologi e da un gruppo di psico-
logi clinici e psicoterapeuti dell’eta evolutiva, con bambini e
adolescenti che soffrono di patologie genetiche a carico del si-
stema immunitario. Le caratteristiche di queste malattie sono
descritte nel capitolo iniziale e approfondite nelle esemplifica-
zioni che si succedono nel corso del testo. Basti qui dire che si
tratta di un ampio gruppo di patologie che causano alterazioni
nel sistema di difese dell’organismo. Queste alterazioni posso-
no presentarsi come immunodeficienze, che lasciano 'organi-
smo esposto agli agenti infettivi o come patologie autoimmu-
nitarie, in cui 'organismo effettua un falso riconoscimento e
attacca se stesso.

1l titolo Sentinelle traditrici ci ¢ stato suggerito da uno dei
bambini da noi seguito. Questo bambino era solito occupare lo
spazio dei colloqui psicologici disegnando castelli medioeva-
li, dotati di bastioni massicci e di complesse e articolate dife-
se. Il disegno era accompagnato da racconti che riguardavano
1 castelli, e che si concludevano immancabilmente con un esito
drammatico. I castelli venivano espugnati e distrutti per I'opera
proditoria di “sentinelle traditrici”. Una rappresentazione, ci pa-
re, vivida ed efficace della importanza e complessita del siste-
ma difensivo di cui ¢ dotato I’essere umano, ma anche della fra-
gilita alla quale esso ¢ esposto se le “sentinelle”, cui ¢ affidata
la sua sicurezza, vengono meno alla loro funzione.
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Lesperienza di presa in carico congiunta di questi bambi-
ni, adolescenti e delle loro famiglie risale a piu di dieci anni fa
e trae origine dalla volonta di sperimentare pratiche terapeu-
tiche, che rispettassero e salvaguardassero la complessita del-
le relazioni che compongono e caratterizzano ogni essere uma-
no a livello biologico-molecolare e psicosociale. La principale
motivazione che ci ha indotto a ritenere utile, se non addirittu-
ra necessario, cimentarci nella difficile impresa di divulgare a
un pilt ampio pubblico le storie di dodici piccoli pazienti e del-
le loro famiglie ¢ rendere partecipi anche i non addetti ai lavo-
ri di nuovi aspetti generali che la Medicina moderna ¢ chiama-
ta ad affrontare.

Le storie cliniche scelte sono esemplificative della comples-
sita delle malattie da immunodeficienza, in cui la dimensio-
ne sperimentale diventa strumento necessario per comprende-
re la malattia stessa, affinché la terapia possa essere utile per
curare con successo 'ammalato. Molto spesso si pensa alla ri-
cerca scientifica come a qualcosa di non direttamente collega-
to all’assistenza del singolo malato, ma a qualcosa che “forse”
potra avere un’utilita futura per il generale progresso delle co-
noscenze, senza una ricaduta immediata sul singolo individuo.
Nel caso delle malattie complesse, e in particolare di quelle che
derivano dal malfunzionamento del Sistema immune, ricerca-
re il meccanismo che determina la malattia, la causa prima che
altera il normale funzionamento dell’'organo o di quel sistema
biologico, garantisce che le cure siano di elevata qualita. Oggi
si discute molto di Medicina traslazionale, termine ancora po-
co diffuso, che indica la prerogativa della Medicina moderna di
trasferire al letto del malato il bagaglio di conoscenze della ri-
cerca di base. Ma si vedra che non sempre I'approccio speri-
mentale & sufficiente a decifrare la complessita di alcune malat-
tie e che in un futuro molto vicino ci si attende dalla Medicina
moderna un impegno ancor maggiore nel personalizzare le cu-
re. Gli approcci della Medicina tradizionale e quello della Me-
dicina sperimentale vanno integrati con un’ulteriore prospetti-
va, che tenga conto delle implicazioni psicologiche, dell’impatto
che la malattia ha sul piccolo paziente e sui suoi famigliari, dei
vissuti, delle vulnerabilita e delle risorse esistenti.
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Alcune caratteristiche di queste malattie fanno si che esse
abbiano un forte impatto sul paziente e sulla famiglia. Si trat-
ta, infatti, di patologie spesso ereditarie, che tendono ad atti-
vare nei genitori profondi sensi di colpa. A volte pit bambini
della stessa famiglia sono malati e cio crea un ulteriore sovrac-
carico per l'equilibrio famigliare. Nei casi piu sfortunati, data la
natura recente delle conoscenze in questo campo, puo accadere
che le famiglie abbiano in passato subito la morte di un figlio, a
causa della stessa patologia, rimasta all’epoca non diagnostica-
ta. La malattia di un altro bambino, su cui spesso erano state ri-
poste aspettative riparative rispetto alla precedente perdita, ria-
pre ferite mai interamente superate e superabili.

Va anche considerato che I'esordio dei sintomi avviene in ge-
nere nella primissima infanzia, periodo estremamente delicato
dal punto di vista psichico, poiché corrisponde al momento evo-
lutivo, in cui, attraverso la relazione tra bambino e caregiver, si
gettano le fondamenta di quel senso di sicurezza, che ¢ alla ba-
se della struttura della personalita e della capacita di fare fron-
te a esperienze frustranti e penose. La diagnosi di una patologia
seria e cronica coglie spesso 1 genitori impreparati e puod faci-
litare il perdurare di meccanismi di negazione, ostacolando 1'i-
ter terapeutico. La rarita della malattia acuisce il senso di iso-
lamento e di incertezza rispetto alle implicazioni attuali e alle
evoluzioni future. Inoltre, la rarita di queste patologie disin-
centiva la ricerca farmacologica. Fortunatamente, negli ulti-
mi anni 'aumento di conoscenza nei settori dell’Immunologia
e della Genetica ha consentito progressi fino a poco tempo fa
impensabili, permettendo di effettuare diagnosi piu precise e
tempestive di tali malattie e di ampliare la gamma delle pos-
sibilita terapeutiche.

Un altro degli scopi che il libro si prefigge, quindi, ¢ quel-
lo di contribuire alla diffusione delle conoscenze relative a ta-
li malattie, all'impatto che hanno sui pazienti e famigliari, e al-
la sensibilizzazione degli addetti ai lavori e del largo pubblico.

L’impostazione data al libro rispecchia questi obiettivi di
fondo. Nella presentazione delle storie dei bambini e ragazzi si
¢ cercato di riprodurre il senso del lavoro affiancato, compiu-
to dai pediatri e dagli psicologi e degli effetti che il parlare con
il paziente e il parlare insieme del paziente producevano. La
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“stanza del pediatra” e “la stanza dello psicologo”, titoli che in-
troducono le due parti in cui si articola ciascun capitolo, riman-
dano quindi a spazi distinti, ma anche contigui e comunicanti,
che si sono andati gradualmente configurando.

Eravamo partiti con I'intenzione di mostrare le implicazio-
ni specifiche che tali patologie hanno nella vita dei bambini e
adolescenti e delle loro famiglie e di contribuire alla costruzio-
ne di metodologie che consentano una presa in carico integra-
ta e gradualmente ci siamo resi conto che il testo parlava anche
di altro. Il discorso “altro”, che veniva fuori dal lavoro, dalla ri-
flessione e dalla scrittura ¢ quello del parallelismo tra sistema
difensivo biologico e psichico, del ruolo cruciale che i progres-
si delle conoscenze in campo medico e psicologico hanno rico-
nosciuto a entrambi e delle analogie esistenti tra talune caratte-
ristiche del loro modus operandi e del loro malfunzionamento.
Per anticipare alcune considerazioni, che diventeranno pil chia-
re nel corso dei vari capitoli, possiamo qui accennare all’esi-
stenza, in entrambi gli ambiti, di difese piu primitive e pill evo-
lute, alla necessita di considerare le difese non isolatamente, ma
come sistemi difensivi articolati e complessi, al discrimine cru-
ciale che il processo del riconoscimento ha nell’individuazione
del pericolo, e, quindi, ai rischi derivanti da un mancato ricono-
scimento di un pericolo reale o di un falso riconoscimento, che
porta ad attaccare e distruggere stimoli e parti del Sé, che so-
no invece vitali per la salute e lo sviluppo. Una difesa cosi pud
sbagliare bersaglio e attaccare l'individuo stesso, come accade
nelle malattie autoimmunitarie e nei casi in cui un uso eccessi-
vo di difese psichiche primitive limita o impedisce lo sviluppo
della personalita.

La descrizione e valutazione parallela del sistema difensivo
biologico e psichico costituisce quindi la terza chiave di lettu-
ra, il terzo piano narrativo. Capitolo dopo capitolo, pagina do-
po pagina, il discorso s’inoltra nell’esplorazione dei meandri,
complessi e affascinanti, dei sistemi difensivi, immunologici
e psichici, con cui gli esseri umani si proteggono dagli agenti
aggressori, nella descrizione della loro evoluzione e delle carat-
teristiche, della sofisticazione con cui operano, delle loro falla-
cie e debolezze.
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Ma i temi toccati nel libro affrontano anche aspetti di piu
ampio respiro, quali il desiderio e le resistenze che si oppon-
gono alla conoscenza della verita e, all’inverso, i rischi di un
eccesso di conoscenza, derivanti dall’abuso di Internet o dal-
la nuova Medicina predittiva, i confini del concetto di vita e la
conseguente ridefinizione dei limiti dell’accanimento terapeuti-
co, la differenza tra sopravvivenza e vitalita psichica, il signifi-
cato della speranza nelle malattie gravi, le reazioni individuali
al trauma e 1 fattori alla base della resilienza, le sfide della Me-
dicina multiculturale e cosi via.

La nostra speranza ¢, quindi, che questo libro, che parla di
casi singoli e di malattie rare, possa parlare a molti e trovare in
loro interesse e ascolto.
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