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Problemi contingenti nella comunicazione
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L’esperienza maturata con le malattie croniche dell’infanzia ha spinto e sviluppato nei pediatri l’attitudine a comunicare: la leucemia prima e l’AIDS poi –giusto per fare alcuni esempi- ci hanno insegnato quanto sia importante la comunicazione con il bambino e la famiglia nella gestione della malattia, per motivarne l’aderenza terapeutica e per ottenere alla fine i migliori risultati clinici.

E questo è straordinario, se si pensa che le motivazioni che originariamente hanno spinto ad affrontare la comunicazione erano di indole squisitamente etica e psicologica: era “genericamente” considerato etico che la famiglia ( i genitori in particolare) partecipasse e fosse informata, era psicologicamente utile l’aiuto di compagni, insegnanti e quant’altri per il bambino cronicamente ammalato (quindi scuola, educatori, compagni) e, più recentemente, con l’affermarsi sempre più categorico dei diritti del bambino, si è  affermata l’eticità della informazione al bambino che deve essere messo a conoscenza della propria malattia e nelle condizioni di partecipare alle scelte terapeutiche e alla gestione della propria salute.

Da queste esperienze è maturata l’osservazione che uno degli “effetti collaterali” più interessanti della comunicazione è la migliore aderenza alla terapia, la migliore propensione psicologica ad accettarla e, in ultima analisi, un miglior decorso e prognosi.

Così il problema della comunicazione con il bambino e con i suoi genitori ha investito il pediatra come un vero ciclone ed è diventata uno dei capisaldi della terapia e del rapporto fiduciario detto anche “alleanza terapeutica”.

Calandosi nello specifico delle malattie allergiche - asma, rinite o dermatite – emergono subito le caratteristiche peculiari che stigmatizzano la comunicazione tra pediatra/allergologo e bambino/famiglia.

Il primo problema consiste nella mancanza di  certezze sulla storia naturale delle malattie allergiche: sappiamo che la precoce insorgenza di asma causa il rimodellamento del polmone, con aumento di rischio di sviluppare in età adulta broncopneumopatie croniche, ma non disponiamo di marker certi discriminanti tra asma e wheezing: quale messaggio trasmettere dunque ai genitori ansiosi di un piccolo bambino con sospetta asma? Quale prognosi?

A questo si aggiunge la difficoltà della conduzione terapeutica: la terapia è stata -ed in larga misura è tuttora- sintomatica; la terapia antinfiammatoria cura ma richiede, per portare alla possibile guarigione, costanza e metodo e, soprattutto tempo. L’unica terapia etiologica consisterebbe nell’allontanamento dell’allergene e l’obiettivo oltre che irrealizzabile, è spesso francamente dannoso: trasforma le case in ospedali, la vita in norme assurde e impraticabili, la cena in assurdi digiuni e le pulizie di casa in un incubo costante: vaporizzatori apparecchi purificatori dell’aria, filtri, vacanze coatte in stagioni coatte: un vero inferno.

Si deve ripiegare su misure ambientali che riducono la carica allergenica, ma anche queste sono complesse e possono essere applicate con diversi livelli di rigore: che messaggio dare dunque? Con quanta partecipazione? Quale mole di informazioni e dettagli debbono essere dati? In quanti incontri? 

Inoltre, nella comunicazione va precisata la terapia farmacologica, la sua potenziale tossicità e le vie di somministrazione. La vera difficoltà nell’accettare queste prescrizioni sta nella  lunghezza del trattamento, nella continua necessità di modificare farmaci e dosaggi in base alla evoluzione clinica della malattia: tutto ciò ingenera ansia e insicurezza.

E’ provato che i messaggi comunicativi, per essere accettati, devono essere rinforzati e reiterati, possibilmente nell’ambito di un programma educazionale.

Per altro lo stesso operatore –il pediatra- può a volte nutrire incertezze e convinzioni frutto di esperienza personale, dimenticando che fanno fede -e devono essere di riflessione e autocritica- le evidenze sperimentali documentate, anche se in apparente contrasto con la propria esperienza; ecco il perché molti programmi di educazione e comunicazione prevedono una parte diretta agli operatori.

Nel processo di comunicazione quindi è indispensabile che il pediatra abbia prima di tutto una buona conoscenza della malattia e delle problematiche connesse; a questo punto dovrà porsi gli  obiettivi della comunicazione e su questo preparare i contenuti del messaggio e gli strumenti di verifica della comprensione del contenuti del messaggio.

I contenuti dovranno tenere conto de Definizione di malattia=diagnosi, Strumenti di misurazione della gravità=come modulare l’intervento terapeutico (ad esempio: PEF); Come giudicare una situazione di pericolo=accesso in ospedale; Quale prevenzione (le misure ambientali da applicare); i farmaci da utilizzare e da graduare a seconda delle necessità; come somministrarli  in modo adeguato ovvero come utilizzare aerosol e dispensatori; come regolare l’attività fisica e sportiva; come calibrare e scegliere l‘abbigliamento

La mole di informazioni da trasmettere e gli argomenti di discussione sono tanto numerosi che vengono in genere utilizzati per ausilio prestampati, disegni, materiale cartaceo preconfezionato che facilita la comunicazione e consente di fissare in sintesi i punti chiave della comunicazione. Tuttavia questo non basta:

è importantissimo che il pediatra dia al paziente e alla famiglia  una scaletta SCRITTA di priorità, con definita gradualità di importanza nell’ambito dei consigli o delle prescrizioni date, sottolineando quelle più rigorose -e che non ammettono  distorsioni- rispetto alle meno importanti che possono in alcune circostanze anche essere disattese. 

Il programma andrà poi rinforzato: non c’è messaggio la cui intensità emotiva non venga diluita e persa nel tempo. Devono essere quindi argomenti ripresi in scritti o ribaditi in ulteriori circostanze (a ogni visita clinica)!

Al prescrittore e alla sua sensibilità comprendere le paure e le resistenze maggiori opposte dal bambino o dalla famiglia e insistere proprio su quelle, spendendo qualche parola in più per chiarirne dubbi o perplessità.

La comunicazione è un processo difficile, è bene non fidarsi della propria percezione sulla riuscita della comunicazione e verificarla, se possibile, controllando il bambino nel tempo e ricordando che la maggior parte dei casi resistenti alla terapia è riconducibile a scarsa aderenza al trattamento, spesso motivata da errori del pediatra prescrittore.

