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INTRODUZIONE

I tema della comunicazione tra il personale sanitario ed i genitori dei neonati ricoverati €
diventato fra i piu attuali nelle unita di Terapia Intensiva Neonatale (Nordio e de
Vonderweid 1990).

II calo della mortalita neonatale degli ultimi dieci anni (Alberman e Botting 1991; Hack et
al. 1991) ha portato ad una maggiore sopravvivenza di neonati sempre piu piccoli e piu
prematuri che pero, prima della dimissione, si trovano a trascorrere periodi di settimane o
anche mesi nel reparto di Terapia Neonatale. La profondita e complessita delle relazioni
che si sviluppano tra le famiglie di questi bambini ed il personale che se ne prende cura,
unite alla sempre maggiore esigenza del pubblico per un'informazione chiara ed
esauriente, portano in primo piano i problemi della comunicazione.

La stessa apertura dei reparti di TIN ai genitori, con opportunita’ di contatti piu' frequenti
tra questi ed il personale sanitario, puo' favorire nei genitori una maggiore
consapevolezza dei possibili problemi e quindi, in genere, un maggior bisogno
d'informazione e di controllo.

Questi temi sono stati esplorati nella parte italiana di un progetto di ricerca internazionale
sostenuto dalla Comunita' Europea, il cui obiettivo principale era studiare le opinioni dei
genitori e del personale sanitario sull'ingresso dei familiari in reparto e sul loro
coinvolgimento nelle cure dei bambini ( Implications for the Health Service...1992).

La scelta di sviluppare in questa tesi il tema della comunicazione tra personale sanitario e
genitori rispetto ad altre parti della ricerca € stata determinata da due motivi:

a. l'importanza e l'attualita dell'argomento, su cui pero', soprattutto per quanto riguarda il
punto di vista del personale sanitario, esistono ancora pochi dati

b. il fatto che la parte riguardante la comunicazione ¢ stata sviluppata e condotta soltanto
in Italia, e non era prevista nel protocollo di ricerca internazionale. Si tratta quindi di una

parte del tutto originale.



REVISIONE DELLA LETTERATURA

Secondo Ippocrate ¢ compito del medico decidere, nell'interesse dei pazienti, fino a che
punto e in che modo essi debbano essere informati, e questa posizione € sostenuta anche
da autorevoli testi di medicina (Harrison 11° ed. it.) e perfino dalla legislazione italiana.
Negli ultimi vent'anni per6 una impressionante quantita di ricerca ha messo seriamente in
discussione tale idea, ed alcuni bioetici hanno fatto notare come i medici mentano ai
pazienti piu' spesso del necessario (Bok 1979).

E' stato dimostrato infatti che una efficace comunicazione medico-paziente, e la
soddisfazione dei pazienti per l'informazione ricevuta, siano legate a esiti importanti quali
la soddisfazione per le cure (Buller e Buller 1987, Steptoe et al. 1991) e la "compliance"
nei confronti dei trattamenti (Stewart 1984), e riducano comportamenti potenzialmente
negativi quali il "doctor's shopping" (Kasteler et al. 1976)) ed il ricorso a forme di
medicina alternativa (Pruyn et al. 1985).

Le opinioni dei pazienti a proposito della informazione sono estremamente precise e
sorprendentemente omogenee: tutti desiderano una informazione quanto piu' completa,
chiara e dettagliata possibile. Questo vale sia per i pazienti affetti da patologia cronica
quali ad esempio l'epilessia (Faden et al. 1981) che per quelli affetti da neoplasie (Waitzkin
1984); vale anche, come vedremo, per i genitori dei pazienti in eta pediatrica.

Lo stile della comunicazione ha una importanza primaria. E' soprattutto l'approccio
"patient centred" (dalla parte del-paziente) piuttosto che quello "doctor centred" a
riscuotere l'approvazione dei pazienti (Stewart 1984; Bensing 1991)): uno stile di
comunicazione in cui il paziente viene visto come persona, con una storia e delle
esigenze particolari ed uniche, il cui punto di vista deve essere attivamente esplorato dal
medico e rispettato. Sembra che questo tipo di comportamento sia piu' frequente tra i
medici di sesso femminile, ed €' stato notato che le dottoresse tendono ad interrompere i
loro pazienti molto di meno di quanto non facciano i colleghi maschi (Waitzkin 1984).
Anche il comportamento non verbale del medico sembra essere molto importante, e
soprattutto la capacita di comunicare calore ed interesse attraverso il tono di voce, la
postura, e i movimenti del corpo sono legati alla soddisfazione per la comunicazione
(Bensing 1991).

Quando la comunicazione riguarda un bambino o un neonato, il medico non puo' trattare
direttamente con il suo paziente, ma deve farlo attraverso i genitori, o i tutori; peraltro, le
esigenze di questi in tema di informazione non sembrano essere molto diverse da quanto

gia' detto.




Nella sua ricerca sul bisogno di informazione dei genitori dei neonati ricoverati in TIN
Perlman e colleghi (1991) trovarono che tutti 1 genitori tranne uno desideravano essere
informati completamente sulle condizioni del loro bambino. In particolare, alla richiesta di
descrivere le caratteristiche di una comunicazione ideale, i genitori menzionavano quattro
condizioni:

1. una informazione dettagliata e chiara (83% dei genitori)

2. la sensazione che il medico sia sincero e aperto (70%)

3. la possibilita di parlare con il medico responsabile del bambino (44%)

4. la sensazione che il medico sia realmente interessato ai problemi dei genitori (24%).

Da questi dati sembra che la quantita ed i contenuti dell'informazione siano per i genitori
piu' importanti del comportamento affettivo del medico.

Molti studi pero', svolti sui genitori di bambini portatori di handicap fisico o mentale
(sindrome di Down, malformazioni congenite, paralisi cerebrale) riportano livelli elevati
di insoddisfazione per il modo in cui si € svolta la comunicazione della diagnosi (tabella
n.1): inutilmente tardiva, spesso formulata in termini poco chiari, evasivi, incompleti,
oppure in condizioni non adeguate (ad esempio, in pubblico oppure in piedi in un
corridoio).

Alcuni autori hanno suggerito che, indipendentemente dal comportamento del medico, la
comunicazione di una diagnosi di handicap non possa che stimolare sentimenti negativi
nei genitori che inevitabilmente riversano il loro dolore e la loro frustazione sul
"messaggero” di tali cattive notizie (Drotar et al. 1975, McDonald et al. 1982, Gath
1985).

Questa teoria € stata pero' smentita dal lavoro di Cunningham et al. (1984) che hanno
dimostrato sperimentalmente come l'applicazione di un approccio modello nel comunicare
la diagnosi di sindrome di Down (precocemente, ai genitori assieme, nel rispetto della
"privacy" e con ampie possibilita di discussione e di incontri ripetuti con il medico) sia
efficace nel ridurre l'insoddisfazione dei genitori, che sembrano essere perfettamente in
grado di distinguere tra il dolore inevitabile per il loro bambino e la rabbia per determinati
comportamenti del personale sanitario.

Inoltre, il concetto di personalita insoddisfatta € in contrasto con l'alto livello di
soddisfazione che viene generalmente espresso nei confronti di altri aspetti delle cure
perinatali (Seguin 1989).

Secondo il modello cognitivo proposto da Ley e colleghi (Ley e Spelman 1967; Ley
1988) la soddisfazione e la "compliance" dipendono dalla comprensione e dalla capacita
di ricordare. Se 1 genitori comprendono quello che viene detto loro, e sono in grado di
ricordarlo, sono piu' soddisfatti per come €& avvenuta la comunicazione ed hanno




maggiore probabilita di seguire i consigli del medico. L'insoddisfazione deriverebbe da tre
fattori tra di loro collegati:

1. la difficolta effettiva dei contenuti della comunicazione (il "materiale” presentato ai
pazienti, o ai genitori)

2. la frequente mancanza delle piu' elementari conoscenze mediche da parte dei genitori

3. 1l fatto che talora i pazienti (o 1 genitori) abbiano le proprie idee e pregiudizi che
possono interferire con la comprensione.

A questi tre motivi Quine e Pahl (1986) aggiungono il fatto che spesso durante la prima
comunicazione di una diagnosi/prognosi severa i genitori sono troppo angosciati per
assimilare quanto viene loro detto.

In effetti Ley e colleghi hanno dimostrato, con una serie di lavori sperimentali, come sia
possibile aumentare la soddisfazione dei pazienti aumentando il livello di comprensione
(Ley et al. 1976).

Invece Korsch et al. (1968), attraverso lo studio di 800 incontri medico-genitori presso la
clinica pediatrica di un ospedale di Los Angeles, hanno formulato lipotesi che la
soddisfazione sia legata soprattutto ad elementi del comportamento "affettivo" del
medico, quali l'atteggiamento amichevole e la capacita di comprendere le preoccupazioni
delle madri.

Entrambi i modelli sembrano essere validi per quanto riguarda la comunicazione di una
diagnosi/prognosi di handicap, e una ormai consistente mole di ricerca sui genitori ha
individuato chiaramente le loro richieste.

I genitori vogliono essere informati completamente ed esaurientemente di tutto quanto
riguarda il loro bambino, in modo diretto e con un linguaggio chiaro e non troppo
tecnico; desiderano un atteggiamento comprensivo e umano da parte del medico; nel caso
di cattive notizie, desiderano riceverle in privato e possibilmente assieme; apprezzano
l'incoraggiamento a fare domande, e anche l'opportunita di avere incontri ripetuti con il
personale (Ablon 1990, Nippert 1990, Sharp et al. 1992, Krahn et al. 1993, Sloper e
Turner 1993, Quine e Rutter 1994).

Per quanto riguarda il momento della comunicazione, questa deve avvenire secondo la
maggior parte dei genitori al piu' presto possibile. Se la diagnosi o la prognosi sono
ancora incerte, preferiscono condividere l'incertezza piuttosto che essere tenuti all'oscuro
dei possibili problemi (Quine e Pahl 1986). A questo proposito ¢ interessante il lavoro di
Minde et al. (1988), che hanno mostrato come le madri di neonati con un ritardo
psicomotorio abbiano la sensazione di "qualcosa che non va" e modifichino il loro
comportamento nei confronti del bambino molto prima che la diagnosi venga formalizzata

e comunicata. Una piu' precoce informazione sul sospetto diagnostico puo', secondo gli




autori, aiutare le madri legittimando le loro intuizioni e dando loro la sensazione di essere
comprese.

La ricerca sulle pratiche, le opinioni ed i problemi del personale sanitario riguardo alla
comunicazione € piu' scarsa, ma in genere tende a confermare le valutazioni date dai
pazienti e dai genitori (Guillemin 1986, Sosnowitz 1984, West 1990).

Waitzkin (1984, 1985) ha mostrato come i medici spendano in realta’ poco tempo nella
comunicazione con i pazienti, sovrastimino questo tempo, e sottostimino invece il
bisogno di informazione dei pazienti. Fattori quali il tipo di malattia (prognosi piu' severa)
o di paziente (classe sociale, educazione, e capacita di porre domande possono pero'
influenzare la quantita di informazione fornita (Street 1992).

Lo studio qualitativo svolto da Bogdan e coll. (1982) in un reparto di TIN mostra come,
nel tentativo di essere "onesto ma non crudele" il pediatra non sia sempre chiaro
nell'informare i genitori sulle condizioni del loro bambino. L'uso di eufemismi ("difficolta’
di apprendimento” invece di "ritardo mentale"), la tendenza a "normalizzare" le condizioni
del bambino ("ho visto bambini che stavano molto peggio e adesso vanno bene") e
l'evasivita' ("non si puo' mai dire...") sembrano essere atteggiamenti frequenti.

Secondo Perlman et al. (1991) parte delle difficolta’ di comunicazione tra personale e
genitori dipenderebbe dalla diversa focalizzazione del loro interesse: mentre il medico
parla soprattutto di diagnosi, i genitori sono piu' interessati alla prognosi e alla terapia.

Le difficolta’ di formulare una prognosi a lungo termine certa, soprattutto per quanto
riguarda lo sviluppo neurologico e intellettivo di un piccolo pretermine, €' d'altra parte un
problema molto reale per il neonatologo (Coulter 1987, Levene 1990), e spesso viene
invocato per giustificare la restrizione dell' informazione.

Quali che siano le fonti di difficolta' nella comunicazione con i genitori, comunque, queste
tendono ad essere attribuite dal personale ai genitori stessi, a causa del loro livello di
educazione o di intelligenza, oppure per il loro stato psicologico che li porterebbe a
"negare" la gravita' della malattia del loro bambino (Matheney e Vernick 1969, Bogdan
1982, Quine e Pahl 1986).




MATERIALI E METODI

I dati presentati in questa tesi fanno parte di uno studio multicentrico europeo, in parte
finanziato dalla Unione Europea, sulle "Implicazioni per i servizi sanitari della
partecipazione dei genitori alle cure dei neonati ricoverati nelle Unita' di Terapia Intensiva
Neonatale".

L'obiettivo dello studio €' valutare gli effetti dell'ingresso dei genitori nelle unita di TIN
sui genitori stessi, sulla salute dei bambini ricoverati, e sul personale sanitario.

Alla ricerca partecipano 10 Paesi europei. In Italia i centri partecipanti sono 5, tutti situati
nel nord del Paese. Tre di essi sono centri universitari, mentre gli altri due sono
ospedalieri. Si tratta di un campione "di convenienza", scelto pero' in modo da risultare
rappresentativo di abitudini diverse riguardo alle visite dei genitori (vedi sezione
Risultati).

Sono stati invitati a partecipare allo studio il personale sanitario di questi reparti ed i
genitori di tutti 1 bambini, accolti durante I'anno 1989, che rispondessero ai seguenti
criteri: peso neonatale molto basso; eta' gestazionale inferiore alle 32 settimane; nascita
da parto singolo, assenza di evidenti malformazioni congenite; sopravvivenza per almeno
tre settimane.

I dati sul decorso della gravidanza, il parto e le condizioni dei neonati, sono stati desunti
dalle cartelle cliniche. Invece l'organizzazione del reparto, come anche le opinioni del
personale e dei genitori, sono state registrate mediante questionari.

Questa tesi si basa sui dati italiani raccolti mediante il questionario di descrizione del
reparto € 1 questionari per il personale sanitario ed i genitori. I questionari sono riportati

in appendice.

Questionario di descrizione del reparto

Si tratta di un questionario a domande chiuse riguardanti la struttura e l'organizzazione
del reparto (spazi fisici disponibili; numero di ricoveri annui; posti letto in terapia
intensiva, personale impiegato); le abitudini relative alle visite dei familiari e al loro
coinvolgimento nelle cure dei neonati; le modalita' di comunicazione tra famiglia e
personale sanitario.

11 questionario €' stato compilato dal coordinatore locale della ricerca nei centri A, B, C,

E; dal responsabile della terapia intensiva nel centro D.



Questionario per il personale sanitario

Si tratta di un questionario a domande prevalentemente chiuse, anonimo e
autosomministrato per salvaguardare la confidenzialita' delle risposte, distribuito a tutto il
personale dei cinque centri dopo una riunione volta a spiegare gli obiettivi e la
metodologia della ricerca..

E' stato disegnato con l'obiettivo di esplorare le opinioni del personale riguardo a tre temi

principali:
1. Le visite dei genitori e di altri familiari.
2. 1l coinvolgimento dei genitori nelle cure ai bambini ricoverati.

3. La trasmissione delle informazioni ai genitori, e la loro partecipazione alle decisioni che

riguardano il loro bambino.

Questionario per i genitori

11 questionario per i genitori raccoglie le seguenti informazioni:

1. dati socio-demografici e informazioni sul decorso di gravidanza e parto

2. abitudini e opiniopni dei genitori sulle visite al bambino in reparto, e sulla loro
partecipazione alle cure (ad es. aiutare a lavarlo, nutrirlo, ecc.)

3. opinioni e problemi dei genitori sulla comunicazione con il personale sanitario.

Il questionario €' stato somministrato mediante una intervista personale svoltasi,
separatamente per padre e madre, durante la quarta settimana di vita del bambino, ed a
cura di una persona estranea al reparto di TIN.

Sono stati distribuiti 195 questionari per il personale, e ne sono stati restituiti 177, il
tasso di risposta e' pertanto 91% ("range": 74-100%).

Dei 177 questionari restituiti 9 sono stati esclusi dall'analisi perche' compilati da personale
con qualifiche varie (fisioterapista, assistente sociale, addette alle pulizie...), e 2 perche' le
informazioni sulla qualifica professionale erano mancanti. Le analisi presentate si basano
dunque su 166 questionari: 60 compilati da medici, e 106 da infermiere.

Sono stati reclutati 86 bambini. 80 madri e 62 padri sono stati intervistati.



Soltanto i dati italiani che riguardano la trasmissione delle informazioni sono oggetto di
questa tesi.

I dati dei cinque reparti vengono presentati insieme, in quanto non esistono differenze
sistematiche tra centri "aperti" e "chiusi" riguardo ai temi considerati.

Per quanto riguarda il personale, esistono invece, come vedremo, delle differenze tra le
risposte dei medici e delle infermiere. Queste, tranne alcune eccezioni che verranno
discusse tra i risultati, persistono anche quando altre variabili ( in particolare, reparto di
appartenenza e durata dell'esperienza nelle cure al neonato) vengono controllate mediante
analisi stratificata.

Le analisi sono state condotte mediante i programmi SPSS-X ed Epi5; sono stati applicati
il test del Chi quadrato per tabelle di contingenza e il test di Mantel-Haenszel per
controllare I'effetto di possibili variabili confondenti (Kleinbaum, Kupper et al. 1982).



RISULTATI

I reparti di terapia Intensiva Neonatale

Le caratteristiche di ciascuna unitd sono descritte in tabella n.2; i dati sono tratti dal
questionario sulle abitudini di reparto.

In tutti i reparti € possibile l'ingresso di almeno uno dei genitori, ma le modalita di accesso
sono diverse: per le unita A, D ed E le visite sono consentite senza limiti a qualsiasi ora
del giorno e della notte ad ambedue i genitori, anche contemporaneamente; abbiamo
percio deciso di chiamare questi centri "aperti". Nell'unita B le visite sono consentite solo
al pomeriggio, preferenzialmente durante l'orario dei pasti del bambino e ad un solo
genitore per volta. Nell'unita C le visite sono consentite per 1 ora al giorno; per le restanti
ore diurne i genitori possono vedere il bambino attraverso il vetro. Date le limitazioni
imposte all'ingresso dei genitori chiameremo questi centri "chiusi".

Nelle unita "aperte" i genitori possono anche essere presenti durante "il giro" dei medici e
durante l'esecuzione di procedure mediche e partecipare alle cure del proprio bambino.

In queste anche le infermiere oltre al medico possono trasmettere informazioni riguardanti
le condizioni del bambino ; al contrario nelle unita "chiuse" solamente 1 medici discutono i
problem: del bambino con i genitori.

In nessuna unita sono permesse le visite di nonni e fratelli, anche se sono state segnalate
alcune eccezioni in due centri "aperti" (A per i nonni ed in D per i fratelli).

Alle persone non appartenenti alla famiglia, ad esempio amici dei genitori, le visite sono
consentite in A e C solo attraverso il vetro, nelle altre unita non sono consentite.

In nessuna unita esiste un registro per tener nota delle visite e delle telefonate dei
genitori.

Inoltre non ¢ prevista la disponibilita di gruppi di sostegno per i genitori, sull'esempio di
quanto avviene in altri paesi europei, né ¢ disponibile un'assistenza infermieristica
domiciliare.

Per quanto riguarda l'allattamento al seno tutti i responsabili dei reparti segnalano
formalmente l'attitudine del personale ad incoraggiare questa pratica.

Solo l'unita C ha risposto affermativamente alla domanda se le regole definite per le visite
dei genitori ed i colloqui sulle condizioni del bambino con i medici o le infermiere siano
regole scritte ed accessibili alla lettura da parte dei genitori; i responsabili delle altre unita

hanno risposto negativamente.
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Le caratteristiche del campione

Sono stati intervistati 60 medici e 106 infermiere; il ruolo professionale e la durata
dell'esperienza (anzianita di servizio) sono descritti in tabella n.3.

Tra gli 80 neonati per cui esiste almeno l'intervista materna (tabella n.4), il 58.8% €' nato
da parto cesareo, ed il 55% e' stato intubato alla nascita. 31 neonati sono stati trasferiti da
altro ospedale ("outborn").

Al momento della dimissione, la maggior parte (87.5%) di questi bambini e' stata
giudicata in condizioni soddisfacenti, 9 presentavano problemi neurologici evidenti, ed
uno era deceduto. Quest risultati cosi' positivi sono dovuti almeno in parte alle modalita
di selezione del campione: infatti per disegno sono stati esclusi dalla ricerca i gemelli ed 1
malformati, ed era invece richiesta la sopravvivenza per almeno tre settimane. Si tratta
quindi di un gruppo di neonati a rischio, depurato pero' dei casi piu' gravi.

Per quanto riguarda i genitori (tabella n.5), il 12.5% delle madri ed il 17.7% dei padn
possiedono soltanto il diploma di scuola elementare; 4 madri e 7 padri hanno il diploma di
laurea. In oltre la meta' dei casi (66.3% per le madri e 60.7% dei padri) il piccolo
ricoverato in TIN e' il primo figlio.

1166.7% delle madri ed il 50.8% dei padri segnala problemi durante la gravidanza.

Le opinioni del personale sanitario

Dare informazioni ai genitori non € un compito facile, e non sorprende che la maggior
parte del personale (80% dei medici € 93.3% delle infermiere, p inferiore a 0.05) si sia
trovato almeno qualche volta in difficolta a tale proposito (tabella n.6).

Alcuni dei problemi riportati ("Non sapevo cosa era gia stato detto"; "Qualcun altro
aveva dato informazioni diverse..."; "Le consegne..non contenevano tutte le
informazioni necessarie..."") sembrano legati all'organizzazione del reparto e ad
un'insufficiente comunicazione all'interno dell"'equipe”, mentre il "Non sapevo se potevo
dire tutta la verita' ci riporta alla difficolta di comunicare con 1 genitori. Quest'ultima
affermazione € sottoscritta piu spesso dalle infermiere ( p inferiore a 0.01), le quali
riferiscono anche piu frequentemente il dubbio che rispondere non sia di loro competenza
(p inferiore a 0.0001).

I genitori (Tabella n.7) vengono informati regolarmente di tutto quanto riguarda il loro
bambino secondo 1'85% dei medici ed il 59% delle infermiere ( p inferiore a 0.01).
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Indicazioni su cosa non viene detto ci vengono dalle risposte alla domanda successiva,
che era aperta: la gravita dei problemi, presenti e soprattutto futuri, del bambino, e, come
soprattutto le infermiere hanno detto, "la verita”.

Secondo altri invece, non si tratta tanto di "nascondere" le informazioni, quanto piuttosto
di minimizzare i problemi, di limitare l'informazione, adottando un linguaggio che a volte
€ troppo vago, a volte & troppo tecnico.

E poi "dipende dai genitori”: se chiedono ripetutamente, se insistono, alla fine ottengono

delle risposte. Citando alcuni commenti :

"Non ci sono segreti particolari, forse c'e poca chiarezza e continuita’ di informazione,
se non sono i genitori stessi che si preoccupano in maniera piu' pressante di chiedere

informazioni”.

"piu’ che nascondere, si cerca di minimizzare il problema, ponendo in luce gli aspetti

positivi, anche quando non e' il caso".

"...spesso i genitori sono messi al corrente di certe situazioni con ritardo o con
informazioni poco comprensibili, che non fanno loro capire veramente quale sia la

situazione reale del bambino" .

Se le valutazioni di medici e infermiere differiscono su quanto si fa in reparto, la grande
maggioranza di entrambi i gruppi € invece d'accordo nel ritenere che i genitori
dovrebbero essere informati completamente.

La tabella n.8 riporta i risultati di una domanda simile, in cui pero viene specificato che si
tratta di comunicare ai genitori una prognosi di morte o "handicap" severo: ancora una
volta, medici ed infermiere danno una valutazione diversa di quanto si fa in reparto (p
inferiore a 0.01).

Nella successiva domanda aperta, il 60.4% delle infermiere ed il 36.7% dei medici
sostengono che bisognerebbe dire tutto (per esempio:"essere piu chiari possibile, senza
nascondersi dietro se e ma"; oppure "Informarli correttamente, al piu’ presto possibile e
soprattutto in un linguaggio chiaro, evitando termini medici o scientifici...che lasciano i
genitori perplessi"), mentre il 17% delle prime ed il 43.3% dei secondi danno risposte piu

sfumate, come :

"informarli su tutto, ma nascondere alcune notizie traumatizzanti che cambiano in

peggio V'atteggiamento dei genitori nei confronti del bambino"
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oppure:

“...Informazione “completa” ma, date le circostanze ed i problemi, non sempre
esauriente, e non libera da ipotesi ottimistiche, anche se con speranze vicine a zero. E’

un'informazione "completa ma parziale", se si vuole".

Sono quasi sempre il primario o l'aiuto (secondo il 75% del personale) o il medico
responsabile del bambino (secondo il 16%) che comunicano questo tipo d'informazione
al genitori.

Per quanto riguarda "a chi", d'abitudine, la comunicazione viene fatta (tabella n.9), le
risposte si dividono tra "ai genitori insieme" e "non c'é¢ una prassi specifica"; anche in
questo caso, personale medico e infermieristico valutano in maniera diversa la politica del
reparto, ma la differenza non e' statisticamente significativa quando si tiene conto del
reparto di appartenenza e della anzianita' professionale.

I risultati successivi concernono l'opinione del personale sulla politica del reparto
riguardo alla possibilita che i genitori intervengano in decisioni cliniche importanti per il
futuro del loro bambino (tabella n.10). Medici ed infermiere ancora una volta ne danno
una valutazione diversa: 58,3% dei primi e 26,7% delle seconde (p inferiore a 0.001)
rispondono che nel loro reparto i genitori possono intervenire. Esprimono invece delle
opinioni molto simili su quello che, secondo loro, si dovrebbe fare: 83% dei medici e
73.3% delle infermiere pensano infatti che i genitori dovrebbero poter intervenire: da
notare che entrambi i gruppi riportano una discrepanza tra quello che si fa e quello che
invece si dovrebbe fare. .
D1 fronte all'esempio concreto del prematuro con emorragia intracranica massiva (tabella
11), sia i medici che le infermiere ritengono meno spesso di quanto avessero fatto nella
domanda precedente, piu generale, che nel loro reparto i genitori possano intervenire:
solo il 35% dei primi ed il 15.7% delle seconde risponde infatti che in casi simili si tien
conto del parere dei genitori.

11 23.3% dei medici ed il 47% delle infermiere riferisce che I'equipe non concorda un

comportamento coerente, € la decisione viene lasciata al singolo medico.
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Le opinioni dei genitori

Al momento dell'intervista, la maggior parte dei genitori dice che il loro bambino sta bene
(88.8% delle madri e 85.5% dei padri) o sta migliorando. Soltanto due madri e due padri
dicono che sta male.

Dopo la nascita le madri vengono generalmente informate sulla condizione del loro
bambino dal marito/partner, e meno frequentemente dal neonatologo e dall'ostetrico
(tabella n.12);la percentuale di donne informate dal partner e dall'ostetrico aumenta tra le
madri dei bambini trasferiti alla nascita ("outborn"): p inferiore a 0.01.

La maggioranza dei padri invece riceve le prime informazioni in Terapia Intensiva
Neonatale.

I padri tendono ad essere informati prima delle madri; una grande proporzione di queste
(25%) riferisce di aver ricevuto la prima comunicazione oltre 24 ore dopo il parto!

Non c'e relazione tra il momento della prima comunicazione e il trasferimento del
bambino alla nascita. Invece, la informazione ¢ ritardata se viene dal neonatologo,
piuttosto che dal partner o dall'ostetrico (p inferiore a 0.02).

La prima comunicazione ¢ stata fatta ai genitori assieme secondo il 65.8% delle madri e il
17.7% dei padri (tabella n. 13). La percentuale arriva al 26% tra i padri dei bambini non
trasferiti (p inferiore a 0.04), mentre per le madri non esiste relazione con il trasferimento
alla nascita.

Oltre la meta dei genitori che hanno ricevuto la prima comunicazione da soli avrebbero
desiderato la presenza del partner. Di nuovo, la percentuale € piu' alta (80%) tra i padri

dei bambini "outborn" , che ovviamente non avevano scelta dato che la madre era

ricoverata in un altro ospedale.
11 20.8% delle madri e il 14.5 % dei padri avrebbero preferito che questa comunicazione
si svolgesse in maniera diversa.
Le lamentele riguardano soprattutto il ritardo nell'informazione, sempre considerato

ingiustificato e angosciante:

(La comunicazione) “poteva avvenirei molto prima, cosi’' ci avrebbero risparmiato

momenti, ore di angoscia”

(avrei voluto essere informata) "immediatamente dopo che mi sono svegliata dalla

anestesia, e non dopo due giorni!"
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Soprattutto le donne che non possono alzarsi da sole, come dopo un parto cesareo,

risentono della mancanza di informazione:

"Potevano informarmi prima e di iniziativa loro, e non aspettare finché potevo andare

g,l‘uf I'ON

Sebbene la madri ne apprezzino la presenza rassicurante, le informazioni di seconda mano

che ricevono da | partner non sono del tutto soddisfacenti:
"I medici stessi del reparto ostetrico dovrebbero dare subito le informazioni”

(Avrei voluto) "che il medico della neonatologia fosse venuto a darmi spiegazioni in

reparto”
Altre proteste si riferiscono allo stile della comunicazione e alla mancanza di "privacy":

(Avrei voluto essere informato) "con altre parole, e non nel corridoio dove c'era altra

gente”
"Avrei preferito piu’ riguardo, e non parlare fra tutti gli altri genitori a voce alta”

Per la maggior parte dei genitori del nostro campione la nascita del bambino rappresenta
la prima occasione di visitare un reparto di Terapia Intensiva. A questo proposito, il
37.5% delle madri ed il 36.7% dei padri lamentano di non aver ricevuto sufficienti
spiegazioni sul significato e l'uso delle attrezzature che circondano il loro bambino
(tabella n.14).

Circa i1l 40% dei genitori non conosce il nome del medico responsabile del loro figlio, e
circa il 20% non sa se c'¢ un responsabile. Bisogna dire che molti genitori
spontaneamente correggono questa risposta dicendo "sono tutti responsabili”.

Come naturale, quasi tutti i genitori hanno attivamente cercato di avere delle informazioni
sulle condizioni dei bambini ricoverati in TIN (Tabella n.15). Il principale referente €' il
neonatologo. Pero' i genitori utilizzano anche molte altre fonti di informazione: le
infermiere prima di tutto, e poi altri medici dell'ospedale (in genere ostetrici), i genitori di
altri bambini ricoverati, amici e parenti, libri e riviste. '

La maggioranza dei genitori €' soddisfatta per le informazioni - ricevute, e molti

spontaneamente completano la loro risposta, specificandone 1 motivi. Questi cadono
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sostanzialmente in due categorie: soddisfazione perche' i medici sono "gentili e
disponibili" e/o perche' "le spiegazioni sono chiare ed esaurienti".

I commenti relativi a questa seconda categoria, pero', spesso assumono una forma
dubitativa: "credo" o "spero" che le spiegazioni siano complete. Citando le parole di
alcuni genitori:

"Credo che ci dicano tutto"

"Penso che siano sinceri"

"Non penso che mi nascondano la verita™.
Soltanto una madre si dice spaventata di sapere:

"Non mi dicono mai cose certe, e spesso preferisco non sapere".

Molti genitori, sebbene soddisfatti per le informazioni ricevute, sottolineano il fatto che

tali informazioni vengono spesso concesse soltanto dietro loro insistenza:
"Rispondono ad ogni domanda"
"Ogni volta che chiedo qualcosa spiegano chiaramente".

Trovare il linguaggio adatto per farsi comprendere sembra non essere un problema solo

per 1 medici. Come ci ha riferito un padre:

"Ottengo risposte alle mie domande, pero' cerco di fare domande molto lineari e

semplici".

Questa necessita' di chiedere sempre per ottenere le informazioni diventa un motivo di
scontento tra quel 12% di genitori che si dichiarano parzialmente o per nulla soddisfatti:

"Voglio informazioni senza chiederle, e non informazioni contradditorie".

Altre lamentele si riferiscono allo stile della comunicazione:
"Alcuni sono troppo freddi, tecnici"
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"Alcuni non hanno molto interesse a comunicare con i genitori"

"Ogni medico spiega a modo suo, e noi dal di fuori facciamo fatica a capire”.

Infine, anche la sensazione che qualcosa venga tenuto nascosto €' fonte di scontentezza:
"Ho paura che non mi dicano le cose come stanno".

I 15.2% delle madri e I'11.7% dei padri riferisce di aver ricevuto informazioni
contradditorie.

Olte il 40% dei genitori vorrebbe saperne di piu' sulle condizioni del figlio, ed oltre 1l 70%
sul suo futuro (tabella n.16). La maggioranza di essi vorrebbe poter discutere di questi
argomenti con un medico o pediatra (domanda aperta). Il 22.8% delle madri ed il 25.5%
dei padri indica specificatamente il medico responsabile del bambino, mentre soltanto 4

persone menzionano il primario.
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DISCUSSIONE

I dati relativi al personale e quelli dei genitori non sono esattamente confrontabili. Infatti,
quando si parla di informazione dei genitori, i medici e le infermiere della Terapia
Intensiva Neonatale automaticamente pensano alle situazioni piu' problematiche e
coinvolgenti, cioe' alla comunicazione di diagnosi e/o prognosi infausta; d'altra parte,
molte delle domande del questionario si riferivano appunto a questo tipo di problemi.

I genitori invece sono stati intervistati precocemente, durante la quarta settimana di vita
del loro bambino, quando ancora, in genere, i problemi sono di tipo acuto e, si puo'
sperare, superabile, mentre le condizioni che fanno sospettare una prognosi a lungo
termine infausta spesso non si sono ancora palesate. Inoltre  questi neonati
rappresentavano, come dimostrato dalle condizioni soddisfacenti della maggior parte di
essi al momento della dimissione, un gruppo di pretermine sicuramente "a rischio", ma
comunque depurato per disegno dai casi piu' gravi: gemelli, e soprattutto malformati e
bambini deceduti entro la terza settimana di vita.

La maggior parte dei genitori, infatti, al momento dell'intervista riferisce che il bambino
sta bene; la loro esperienza €' quindi parziale, e riguarda essenzialmente la trasmissione di
informazioni "di routine" sulle condizioni del neonato alla nascita e durante i primi tempi
del ricovero.

Nonostante questo, ci pare che alcune considerazioni possano essere fatte.

Per il personale sanitario dare informazioni ai genitori rappresenta senza dubbio un
compito difficile, e talora penoso.

Da una parte, ci sono le obiettive difficolta’, tranne che nei casi piu' estremi, di formulare
una prognosi sicura a distanza, e quelle, umanamente comprensibili, di comunicare notizie
cosi' gravi. Dall'altra ci sono pero' anche i problemi legati all'organizzazione di reparto e
alla insufficiente comunicazione all'interno della "equipe" e, per le infermiere, al ruolo
professionale. Esse infatti, nonostante rappresentino per i genitori un importante punto di
riferimento e fonte di notizie, sono piuttosto incerte sui loro compiti riguardo alla
trasmissione di informazioni.

Colpisce anche la differenza sistematica, non influenzata dal reparto di appartenenza ne'
dalla durata dell'esperienza nelle cure dei neonati, nella valutazione che medici e
infermiere danno su quanto si fa' in reparto. Non ci €' possibile sapere quale di queste
valutazioni sia piu' aderente alla realta’, e sulla causa di tale differenza possiamo fare

soltanto delle ipotesi.
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La prima di queste riguarda ovviamente il diverso ruolo professionale dei medici e delle
infermiere.

Nella sua discussione sulla trasmissione di informazioni nel contesto clinico, Mathews
sottolinea il fatto che essa rappresenta spesso una fonte di conflitto tra infermiere e
medici, proprio come avviene tra questi e i loro pazienti.

Infatti, mentre nella concezione tradizionale il ruolo professionale del medico ¢
prevalentemente di tipo tecnico e terapeutico, quello della infermiera ¢ orientato alla cura
ed al supporto del paziente in un senso piu' ampio, cioé come persona intera. Pertanto, le
infermiere piu' dei medici sarebbero portate a riconoscere e difendere il diritto dei pazienti
all'informazione, e a credere nel valore di questa sia nel ridurre l'ansia che come base
indispensabile alla partecipazione dei pazienti nelle decisioni terapeutiche che Ili
riguardano.

Inoltre la posizione professionale dell'infermiera avrebbe nell'organizzazione delle cure
sanitarie uno "status" inferiore a quello del medico, e vicino piuttosto a quello dei
pazienti, in cui le infermiere tenderebbero a identificarsi.

Anche 1l sesso potrebbe avere una influenza sulla diversita di valutazione di medici e
infermiere, anche se la mancanza di tale informazione nel questionario per il personale
sanitario non ci ha permesso di esplorare questa ipotesi. Infatti, la necessita di
salvaguardare l'anonimato delle risposte del personale ha imposto di limitare le
informazioni  socio-demografiche richieste, in modo da rendere impossibile
l'dentificazione dei rispondenti.

Pero tutte le infermiere sono di sesso femminile, mentre tra i medici ci sono sia uomini
che donne, ed ¢ gia stato discusso nell'introduzione il diverso atteggiamento di queste
ultime nei confronti della comunicazione con i pazienti. Sarebbe stato interessante vedere
se nella nostra ricerca le valutazioni date dai medici donna sono piu' simili a quelle dei
loro colleghi maschi oppure delle infermiere!

Il risultato delle difficolta' che il personale sanitario incontra nella trasmissione delle
informazioni e' una discrepanza, maggiore per le infermiere che per i medici, tra cio' che si
fa' in reparto e cio' che la maggior parte del personale ritiene che si dovrebbe fare. Infatti,
nonostante la maggior parte del personale, sia medico che infermieristico, ritenga che i
genitori debbano essere informati chiaramente, in pratica puo' succedere che invece
l'informazione risulti tardiva, generica, oppure espressa in termini troppo tecnici e
incomprensibili.

Questa discrepanza tra pratiche e opinioni, oltre a complicare ulteriormente il processo di
comunicazione, puo' rappresentare una fonte di disagio tale da contribuire al "burn-out”
emotivo descritto con frequenza tra il personale che lavora nei reparti di Terapia Intensiva
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Neonatale. Le infermiere, che trascorronopiu' tempo con i bambini e le loro famiglie, e
hanno maggiori occasioni di coinvolgimento emotivo nei loro confronti, sembrano essere
piu' vulnerabili di fronte a questi problemi.

I genitori invece si dichiarano quasi all'unanimita' soddisfatti della comunicazione con il
personale, anche se molti dei loro commenti spontanei e delle risposte a domande
"aperte" tendono ad avallare i problemi espressi dal personale. La principale lamentela,
che peraltro conferma anche osservazioni riportate in letteratura (Street 1992) riguarda il
fatto che le informazioni non vengano trasmesse spontaneamente, come parte della
normale assistenza al neonato ed alla famiglia, ma che sia necessario chiedere e insistere
per ottenerle. Anche lo stile della comunicazione, troppo tecnico e freddo, e la mancanza
di "privacy" e di rispetto, vengono segnalati da alcuni genitori.

Infine, la sensazione che l'informazione non sia completa e che qualcosa riguardo alle
condizioni del bambino venga tenuto nascosto € un'ulteriore fonte di insoddisfazione.
Inoltre, alcuni dati sono degni di nota:

- i1 25% delle madri riferisce di aver ricevuto la prima comunicazione sulle condizioni del
bambino a oltre 24 ore dal parto

- oltre la meta dei genitori che hanno ricevuto le prime informazioni da soli avrebbero
desiderato la presenza del partner

- i1 21% delle madri ed i114% dei padri avrebbero desiderato che la prima comunicazione
si svolgesse in modo diverso.

- 11 37% dei genitori riferisce di non essere stato informato a sufficienza sulle attrezzature
che circondano il bambino durante la prima visita in reparto

- 11 40% circa dei genitori non conosce il nome del medico responsabile del bambino

-il 12% dei genitori riporta di avere ricevuto informazioni contradditorie da persone
diverse.

Oltre trent'anni fa Kaplan e Mason (1960) hanno descritto le reazioni delle madr alla
nascita pretermine. L'adattamento avverrebbe gradualmente, e puo' essere
schematicamente descritto come un passaggio attraverso queste quattro fasi:

1. Dolore anticipatorio, o preparazione alla morte del bambino

2. Realizzazione ed accettazione della propria incapacita di partorire un bambino a
termine

3. Riassunzione del processo di relazione con il proprio bambino.

4. Apprendimento dei bisogni speciali di un prematuro e di come quest'ultimo si differenzi

dal neonato a termine
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Se questa descrizione € valida, e se ¢ ancora attuale, & facile intuire come la
comunicazione con il personale sanitario possa avere la capacita di facilitare, o al
contrario ostacolare, una tale evoluzione.

In sostanza, i dati di questa ricerca mostrano come le opinioni e le esigenze dei genitori
riguardo alla trasmissione di informazioni siano molto meno ambigue e contraddittorie di
quelle del personale sanitario.

I genitori desiderano informazioni chiare, esaurienti, tempestive; desiderano esser tenuti
al corrente di tutto quello che riguarda il loro bambino; apprezzano un atteggiamento
sensibile e comprensivo da parte del personale sanitario.

La soddisfazione di queste richieste dovrebbe essere considerata una parte integrante

delle cure offerte al bambino prematuro ed alla sua famiglia.
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TABELLA N.1

La soddisfazione dei genitori per la prima comunicazione di una diagnosi di disabilita

severa: 1 dati della letteratura.

Autore

Ives et al 1979
Murdoch 1983
Sloper e Turner 1993
Laing e Jone 1979
Tarran 1981

Pahl e Quine 1984
Drillien e Wilkinson 1964
Cowie et al. 1966
Berg et al. 1969
Lucas e Lucas 1980
Murdoch 1983
Phillips e Smith 1976

Diagnosi

Grave disabilita fisica
Spina bifida

Grave disabilita fisica
Grave handicap mentale
Paralisi cerebrale

Grave handicap mentale
Sindrome di Down
Sindrome di Down
Sindrome di Down
Sindrome di Down
Sindrome di Down
Sindrome di Down

Handicap mentale, diagnosi
specifica
Handicap  mentale, non

diagnosi specifica

% di genitori insoddisfatti

63
47
63
42
46
60
40
47
46
48
46
39
56

71



TABELLA N.2

Caratteristiche dei reparti di Terapia Intensiva Neonatale che hanno preso parte alla

ricerca.

A B C D E
N. ricoveri
(1987) 329 384 379 370 153
N° posti letto in
Terapia Intensiva 6 8 4 8 6
Rapporto
Infermiere/bambini 1/2,5 1/4 1/4 1/5 1/4
Personale:
Medici 9 14 10 11 9
Infermiere 24 25 16 37 30

Visite dei genitori senza limite ~ ad orario 1 oragiorno senzalimiti  senza limiti



TABELLAN.3

Le caratteristiche del campione: il personale sanitario.

Professione

Esperienza (anni)

Primario/aiuto
Assistente
Borsista/specializz.
Caposala
Infermiera

Meno di 1
2-3

4-10
Oltre 10

MEDICI
N. %
24 40.0
31 52.0
5 8.0

10.2

85
473
339

INFERMIERE
N. %

5 4.7
101 953
17.0

21.7

37.7

23.6



TABELLA N.4

Le caratteristiche del campione: 1 neonati.

Sesso:

Peso alla nascita (grammi)

Eta gestazionale (settimane)

Parto cesareo

Intubazione alla nascita

Trasferiti ("outborn")

Condizioni alla dimissione

Maschi
Femmine

Inf. a 750
750-999
1000-1249
1250-1500

Inf a 28
28-32

Si

Si

Si

Soddisfacenti
Problemi neurologici
Deceduti

NEONATI
N. %
33 413
47 58.7

5 6.3
21 26.2
24 30.0
30 37.5
18 225
62 77.5
47 588
44 55.0
31 39.2
70 87.5

9 11.3

1 1.3



TABELLAN.S

Le caratteristiche del campione: i genitori.

MADRI PADRI
N % N. %

Eta (anni) Inf. a 20 4 5.0 1 1.6

20-24 14 17.5 3 4.8

25-29 31 38.8 18 29.8

30-34 22 27.5 17 274

Oltre 34 9 11.3 23 37.1
Educazione Elementari 10 12.5 11 17.7

Medie inf. 27 33.8 17 274

Medie inf. e 13 16.3 12 194

diploma prof.

Medie sup. 26 32.5 15 242

Universita 4 5.0 7 11.3
Att. professionale Si 50 62.5 61 98.4
Primo bambino Si 53 66.3 37 60.7
Problemi in Si 52 66.7 31 50.8

gravidanza



TABELLA N.6

Le difficolta nella comunicazione: opinioni del personale sanitario.

"Si e mai trovato in diffficolta nel dare informazioni ai genitori?

MEDICI INFERMIERE

N. % N. %

Si 48 80.0 98 933
"Di quali difficolta si é trattato?"

Non sapevo cos'era stato gia detto. 34 56.7 75 70.8
Qualcun altro aveva dato informazioni diverse o 31 51.7 40 37.7
contraddittorie rispetto a quanto volevo dire io.

Non sapevo se rispondere era di mia competenza. 4 6.7 61 57.5
Non sapevo se potevo dire tutta la verita. 23 383 65 613

Le consegne dei colleghi o le cartelle cliniche non 24 40.0 29 274
contenevano tutte le informazioni necessarie per
rispondere.



TABELLAN.7

L'informazione dei genitori: pratiche e opinioni del personale sanitario.

"La politica del suo reparto é quella di informare i genitori di tutto quello che riguarda

il loro bambino?"

MEDICI INFERMIERE

N % N %
Si 51 85.0 62 59.0
"Se no, che cosa si tiene loro nascosto?"” (domanda aperta)
Gravita della malattia/ Morte o prognosi avversa/ 5 83 20 189
La verita.
I problemi sono minimizzati/ Informazione evasiva/ 1 1.7 12 11.3
Dipende dai genitori.
Terpie sperimentali/ 0 / 5 4.7
Errori
"In generale, lei cosa pensa che bisognerebbe fare?"
Informarli di tutto 52 86.7 91 87.5
Tener loro nascoste certe cose 2 33 5 48
Non so 0 0.0 3 29

Altro 6 10.0 5 4.8



TABELLA N .8

L'informazione dei genitori: pratiche e opinioni del personale sanitario.

"La politica del suo reparto é quella di informare chiaramente i genitori quando il

loro bambino ha una prognosi severa a distanza (morte o handicap grave)?"”

MEDICI INFERMIERE
N % N. %
Si 54 90.0 70 68.5

"In generale, lei cosa pensa che bisognerebbe fare?" (domanda aperta)
Dire tutto. 22 36.7 64 60.4

Dire alcune cose/ 26 433 18 17.0
Dipende dai casi.

Risposte mancanti. 12 20.0 24 22.6



TABELLA N.9

L'informazione dei genitori: pratiche del personale sanitario.

"La politica del suo reparto ¢ quella di comunicare una diagnosi/ prognosi grave?"”

MEDICI

N %
Al genitori insieme 30 50.0
Prima al padre 8 13.3
Prima alla madre 0 /
Non c'¢ una prassi specifica 22 36.7

INFERMIERE
N %
37 352
9 8.6
0 /

59 56.2



TABELLA N.10

La partecipazione dei genitori alle decisioni cliniche: pratiche e opinioni del personale

sanitario.

"Nel suo reparto, i genitori hanno la possibilita di intervenire nelle decisioni importanti

che riguardano il loro bambino (decisioni in cui c'é un margine di incertezza e che

possono avere ripercussioni sul futuro del bambino e della sua famiglia?)

Si

"In generale, lei cosa pensa che bisognerebbe fare?"

I genitori devono poter

intervenire

I genitori non devono

poter intervenire

Non so

35

49

%

583

83.0

5.1

11.9

INFERMIERE
N. %
28 26.7
77 73.3
11 10.5
17 16.2



TABELLA N.11
La partecipazione dei genitori alle decisioni cliniche: pratiche del personale sanitario.
"Immagini che un bambino, fortemente prematuro con emorragia intra-cranica massiva

vada incontro a crisi di bradicardia ripetute che richiedono manovre di rianimazione

sempre piu' aggressive. La politica del suo reparto é ."

MEDICI INFERMIERE
n % n. %

1. Discutere il caso e, tenendo conto del 21 35.0 16 15.7
parere dei genitori, decidere un
comportamento coerente di tutta I'equipe
Discutere il caso e, indipendentemente dal 25 41.7 38 373
parere dei genitori, decidere un
comportamento coerente di tutta l'equipe
Non si concorda una comportamento 14 233 48 47.0

comune e la decisione viene lasciata al

singolo



TABELLA N.12

La prima comunicazione sulle condizioni del bambino: opinioni dei genitori.

Chi per primo le ha spiegato le condizioni del suo bambino?

Medico TIN

Medico ostetrico
Infermiere/ Ostetriche
Marito/ Partner

Altro familiare

Altro

"Dove é avvenuta questa comunicazione?

In sala parto

Nel reparto di Ostetricia
Nel reparto di TIN
Altro

Quanto tempo dopo la nascita é avvenuta questa prima comunicazione?

<1ora
>1 -6 ore
> 6-24 ore
> 24 ore

MADRI

N % N
28 35.0 55
11 13.8 3
2 25 3

33 41.3 0
3 3.8 0

3.8 1

10 12.5 2
51 63.8 6
12 15.0 49
7 8.8 5

17 213 26
25 18.3 16
28 35.0 14
20 25.0 6

PADRI

%

88.7
4.8
4.8

1.6

32
9.7
79.0
8.1

419
258
22.6

9.7



TABELLA N.13

La prima comunicazione sulle condizioni del bambino: opinioni dei genitori.

"L'altro genitore era presente?"

MADRI PADRI
N. % N. %
Si 50 65.8 11 17.7
"Se no, avrebbe preferito che fosse presente?"
Si 14 53.8 29 60.4

"Avrebbe preferito che questa prima comunicazione si svolgesse in maniera diversa?"

Si 16 20.8 9 14.5



TABELLA N.14

Nel reparto di Terapia Intensiva Neonatale: opinioni dei genitori

"Quando ha visto per la prima volta il suo bambino nel reparto di TIN, le é stato

spiegato a cosa servono l'incubatore, i tubi e tutta l'attrezzatura?"

MADRI PADRI
N % N %
Si, bene 30 375 27 45.0
Si, un po' 20 25.0 11 18.3
No, non molto 6 7.5 7 11.7
No, per niente 24 30.0 15 25.0

"Sa il nome del medico responsabile del suo bambino?"
Si 30 37.5 25 403

No 33 413 23 37.1

Non so se c'é un responsabile 17 213 14 22.6



TABELLA N.15

La trasmissione di informazioni: opinioni dei genitori

"Ha cercato di avere delle informazioni sulle condizioni del suo bambino?

MADRI

N. %
Si 78 97.5
"Dove si é rivolto/a per avere informazioni?"
Medico di famiglia 8 103
Neonatologo 75 96.1
Altro medico dell'ospedale 17 21.8
Infermiera 44 56.4
Parenti/amici 17 21.8
Genitori di altri bambini ricoverati 21 26.9
Libri/giornali 18 231
Altro 6 7.6
"E’ soddisfatto/a delle informazioni ricevute?”
Si 70 88.6
In parte 9 11.4
No / /

" E' capitato che persone diverse le dessero informazioni contraddittorie?”

Si 12

15.2

N.

61

58
11
28
15
12
12

53

PADRI

%

98.4

82
95.1
18.0
46.7
24.6
20.0
19.7

49

86.9
11.5
1.6

11.7



TABELLA N.16

La trasmissione dell'informazione: opinioni dei genitori

"Vorrebbe saperne di piu sulle condizioni del suo bambino?

MADRI
N. %

Si 35 443

"Vorrebbe saperne di piu sul futuro del suo bambino?"

Si 58 73.4

"Con chi le piacerebbe parlarne?"

Il medico del bambino 13 22.8
Un medico o pediatra 40 70.2
Il primario 2 3.5
Altri genitori / /

Altro 2 35

26

47

12
27

PADRI

%

42.6

75.8

255
57.4
43
2.1
10.6



PROGETTO CEE

PARTECIPAZIONRE DEI GENITORI ALLE CURE DEI
NEORATI DI PESO MOLTO BASSO NELLE UNITA'
DI TERAPIA INTENSIVA; IMPLICAZIONI
PER I SERVIZI SANITARI

QUESTIONARIO SULLE ABITUDINI DEL REPARTO

Questa ricerca fa parte di un progetto collaborativo della
Comunita Europea sulle cure sanitarie nel periodo pre- peri-
e post-natale.



Non scrivere in
questa colonna

Paese (codicel). ... .. . i i i i i e e L1
Reparto (codice) ..... ... ... i, L1
Tipo di scheda {(codice 501> L rco11r 1
Data di compilazione ..../..../88 L1

La scheda viene compilata:

1. Dal responsabile del Centro di Terapia

Intensiva

Dal coordinatore locale della ricerca £ 7
AL o e e e e e e e e i e e

......................................

Wy

EQUIPAGGIAMERTO E PERSONALE

L'Unita di Terapie Intensive Neonatale si trova
nello stesso edificio del reparto ostetrico?

Sl (11 NO [2] £ 1

Se NO si trova nello stesso complesso ospeda-—
liero del reparto reparto ostetricao?

SI (11 NO (2] L1

L’Unita & stata costruita appositamente per lg
Terapia Intensive Necnatale?

SI [1] NQO [ 2] (1

Qual’'e il personale del Centro?
(Per favore, scriva quante persone ci sonao in
ogni categoria, se nessuna, Scrivere zero?

Primario o aiuto
Assistente

Borsista o specializzando
Caposale

Infermiere od ostetriche
Allieve infermiere o
ostetriche D £t 1 0 1
Psicologo : C oo L 101
Assistente sociale Coooee ) 1 0 1
Altri (per favore specificare)........

NN NN
NN NS N NS
[an TN sun BN nan BN pum TN Ja |
[ SO I VY W S W
s T s T s TN e W g}
[ Y TR [ WY Y W)

Do A0 oD

s



Non scrivere in
questa colonna

guanti ricoveri ci sono stati nel Centro durante
l'anno 19877

a. dallo stesso ospedale G £ 1611017
b. da altri ospedali oo D £ 1 01101
Vorremmo sapere 11 numero di posti letto e il
rapporto infermiere/bambini ricoverati in
Terapia Intensiva.
a>> quanti posti di terapia intensiva ci sono?
.................. t 1101
b) quanti posti di terapie intensive c¢i sono
per 1000 nascite? (Considerare il "bacino
di utenza” del Centra
........ /1000 nascite t1°01
c) qual’'é il rapporto infermiere/bambini?
......... infermiere/..........bambini 101
ABITUDINI RIGUARDO ALLE VISITE DEI GENITORI.
Per prima cosa ci interessanc i1 servizi disponi-
bili nel Centro di Terapia Intensiva.
SI NO
a. bevande gratuite per i genitori (1> & L1
b. bevande gratuite per il personale 1> (& L1
c. distributore automatico di acqua
fredda e/o caffe (1> 2 L1
d. docce per il personale (1> & [
e. docce per i genitori (1> @& L1
f. persona incaricate del lavoro
amministrativo e di segreteria
esclusivamente per il reparto 1> =2 L1
g. possibilita di ospitare le madri
anche di notte in reparto (1) =2 L1
h. uno spazio dove il personale si
puo rilassare (1> (2> L1
i. una stanza dove i genitori possono
stare da soli con il loro bambino 1> (25 L1

1. una stanza diversa dalla precedente
(punto 9) dove genitori e perscnale
posscno parlare 1> &S L1



Non scrivere in
questa colonna
12. Esiste una procedura "standard” per la
la visita dei genitori al Centro dopo
la nascita del bambino?

SI [11 NG (21 L1

12b. Se S8I, quale?

........................................

........................................

13. I genitori vengono incoraggiati a visitare
il Reparto prima della nascita del bambinof
Madre Padre
1. 5i, sempre Ce
2. S8i, se si prevedono problemi ... NN £ 101
3. No

14. Per favore legga questa lista e ci dica se il
Reparto segue queste regole.

SI NO

a. Sono permesse le visite dei genitori (1) @& 1
b. Sono permesse le visite dei fratelldl L @2 1
Cc. Sono permesse le visite dei nonni 1) & L1
d. Sono permesse le visite dei genitori

durante "il giro” dei medici (1L 2@ (1
e. I genitori possono essere presenti

durante le procedure mediche (1> 2> €1
f. I genitori possono aiutare nelle

cure del bambino (1> 2> L1
g. I genitori possono togliere il bambino

dall’incubatore per cullarlo se le sue

condizioni lo permettono (1 @& L1
h. L’allattamento al seno viene

incoraggiato 1> & L1
i. Madre/padre possono fermarsi durante

la notte (1> (22 L1
1. Il bambino puo essere portato fuori

prima della dimissione definitiva 1y 2> L1
m. Fotografie del bambino vengono date

ai genitori (1> & L1
n. Il cappellano visita regolarmente il

repartao (1> @& L1
o. Un assistente sociale lavora in

reparta 1> & L1
P- Uno psicologo lavora in reparto 1> @& £ 1
q. Esiste un gruppo di genitori a cui

chi lo desidera pué unirsi 1 & L1
r. Il personale infermieristico effettua

visite di follow-up a domicilio 1 2 [ 1

S. Esiste un registro delle visite e
delle telefonate dei genitori (1> (2 L1



Non scrivere in
gquesta colonna

15. Pué darci qualche informazione piu
dettagliata sulle visite e le loro
eventuali limitazioni?

a. le visite dei genitori sono:

possibili senza limitazioni

possibili in certi orari 1

non permesse

WP

b. Questo include sia madre che padre?
(specificare eventuali limitazioni:

..................................
..................................

..................................

c. le visite dei fratelli sono:

1. possibili senza limitazioni

2. possibili in certi arari t 1
3. non permesse

16. Possono dar da mangiare al bambino?
SI NO

a. entrambi i1 genitori 1 2 £ 1
b. i fratellti (1 @ £ 1
c. 1 nonni L @ £ 1

17. Avete delle regole particolari riguardo
le visite di persone estranee alla famiglia®
(es. amici dei genitori ecc.)

1. 8i, le loro visite sono permesse
2. Dipende da caso a caso 1
3. No, le loro visite non sono permesse

18. Puo darci qualche informazione sulle

abitudini del Reparto riguardo alle notizie
da dare ai genitori? Chi discute di sglito
le condizioni del bambino con i genitori®
(Rispondere ad ogni voce>

SI NO

a. Primario / aiuto (L @ L1
b. Qualsiasi medico disponibile (1 & £ 1
c. Il medico responsabile del bambino (1> (2> [ 1
d. La caposala (1> 2> [ 1
e. L'infermiera responsabile del bambino (1> 2> £ 1
f. Qualsiasi infermiera disponibile (1> (@ [ 1
g. Chiunque sia disponbile medico o

infermiera (1> (&> [ 1



19.

Se ci sono state preoccupazioni,
alla domanda 22,

22,

Rueste abitudini sono regole scritte?

SI (1L NC (2>

Se S8SI, per favore risponda alla domanda 20
Se NO, vada direttamente alla domanda 21

Queste regole scritte possono essere lette

dai genitori?

Ci sono state particolari preoccupazioni in
Reparto sul fatto di far entrare i genitori

SI (1> NO 2>

nel Centro di Terapia Intensiva?

Si,

molte (1) Si, alcune (2D No, nessuna (3>

Indichi quali delle seguenti affermazioni
hanno causato perplessita o preoccupazioni

Reparto.

a. I genitori possono portare infezioni
in Reparto

b. I genitori possono interferire con il
lavoro del personale

c. I genitori possono affezionarsi ad un
bambino che non sopravvivera

d. I genitori possono essere troppo
critici nei confronti del personale

e. I genitori possonoc comportarsi in modo
irragionevole o difficile

f. I genitori possono richiedere
sorveglianza o appoggio "extra”

g. Ci sono altri problemi sollevati dal

personale nei confronti delle visite
dei genitori e del loro coinvolgimento
con i bambini?

(specificare ...... . i e

.....................................

.....................................

per favore risponda
se no vada direttamente alla domanda 23.

L

1

(1>

1

1

Non scrivere in
questa colonna

2 L1



24.

26.

Non scrivere in
questa colonna

Nella situazione attuale, quale ritiene sara
lo sviluppo del reparto?
1. Maggior coinvolgimento dei genitori
nelle cure dei bambini
2. Minor coinvolgimento dei genitori
nelle cure dei bambini
3. piu o meno come adesso

Se ha risposto 1) o 2) ci sono particolari
motivi per spiegare tale probabile cambia-
mento? (per favore li descriva............

..........................................

..........................................

Ci sono stati dei cambiamenti in reparto negli
ultimi due anni riguardo alle visite e alla
partecipazione dei genitori?

SI (1) NO & C

Se SI, vada alla domanda 25.
Se NO, non c’é bisogno di rispondere ad altre
domande. Grazie per la collaborazione.

In che area si sono verificati questi cambia-
menti?
(Rispondere ad ogni voce).

SI NO
1. Personale 1> 2> [
2. Ambiente fisicao 1 & {
3. Equipaggiamento (1> 2> [
4. Turni di lavoro in reparto 1 & {
5. Amministrazione 1 2> [
6. Risorse disponbili 1 (2> L
7. Orari di visite 1y 2 [
8. Grado di coinvolgimento dei genitori (1) (2D L
2. Persane a cul sonc permesse le visite(l) (2> [

Per favore descriva guesti cambiamenti, per quanto
PiccCOli SianO: .. i e e e e e

..................................................

Nel complesso ritiene che il Reparto funzioni
meglio dopo tali cambiamenti?

SI (1) Difficile a dirsi 2> No 3 Non so 4> L

e et b bd bd b e b b



[\}]

Non scrivere in
questa colonna
Esistono specifici criteri di dimissione che
vengono seguiti dal Reparto?

SI 1 NO 2) ' [ 13

Se SI, quali sono gli elementi piu importanti?
(Rispondere ad ogni voce)

SI KNO
a. Crescita ponderale (1> @ €1
b. Eta gestazionale L @ L1
c. Alimentazione senza problemi (1> & L1
d. Situazione sociale (1> &) L1
e. Grado di coinvolgimento dei genitori (1> (2 L1
f. ALEro ... e e Ly 2 L1

Ritiene che il suo Reparto sia, per quando riguarda
le modalita delle visite, diverso dagli altri
ospedali della regione?

SI, & diverso (1) No, non & diverso (2> Non so (3> [ 1

GRAZIE PER LA COLLABORAZIONE



PARTECIPAZIONE DEI GENITORI ALLE CURE DEI YECENATI DI PESC MCLTO BASSGC
SELLE UNITA’® DI TERAPIA INTEESIVA: IMPLICAZIONI PER I SERVIZI SANITARI

QUESTIQNARIO PER IL PERSCNALE

Fu=3ts questionario in diversi
pasesi suropel =2 rig volgimento
dei genitorl hanno Centri di
Terapia Intensziva X parsrs =sulla
partecipazione Zei emmc pertanto
ricongscenti sSe  volesse carranda  la
rispcs pic approp =3a le
3ue o Il g no
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12. Ritiene che zenitori dovrabberg assere coinvelti
nelle curs dei loro bambini <aiutars a nutrirli,
lavarli, =cc.07?
{3
SI, entrambi I genitcri el
ZI, =zolo la madre 22
a0 23

14, Ritizne che 1 fratelli o i nonni 4Svr2DDarc 28Ser=2
nells curs 421 DZampini”?
Zi NC
i Iratslli CLlo (2D o1
i nonni i (22 {3
17 Se in generale approva 1l principio 4i permetters
le visite dei genitori indichi per favore se 2
anche d'accordo con le seguenti affermazioni
(RISPONDERE 7SI O "NC' AD QGNI VCCED
(SE INVECE NON APPRQOVA TALE PRINCIPIC, VADA
DIRETTAMENTE ALLA DOMANDA 183
Al genitori dovrebbe essere permesso:
B =1 o
a. di asseres presenti durante "1l giro” iy 2 £
dei medici
=) durante 1'asecu- CL 2 PR
mediche
s, Lo (2 T
i3 Ha gsualclhe particaolars nresoccupaczicns
sul Zatto 4i Zar =nTrar=s 1 genitari ia
Reparto?
2 -
S, molte CL3
I, zlcune (20
XC. nasszuna 33
SE HA RIZFPCITC 21, MCOLTE”, © "2I. ALCYNE”, RISPONDA
ALLA DOMANDA L3%. ALTRIMENTI VADA DIRETTAMENTE ALLA

DCMANDA 1%
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PARTECIPAZIONE DEI GENITORI ALLE

NEOSATI DI PESO MOLTO BASSC NELL

DI TERAPIA INTENSIVA:

PER [ SERVIZI SANITARI

CURE DEI

E UNITA’

IMPLICAZIONI

QUESTICHARIO PER LA MADRE / IL PADRE
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Seconda Parte

Intervistatore: Per cominciare, vorrei farlie alcune
domande che riguardano la nascita del suo bambino.

¥

1L 3uc primc bambing?

e rvai alls dcocmanda L0 2 Zsguenti
Z
He fal le ZJomance dalla Y in Dol
Ne g o= - N e am b Ia < < - v v - )
2h. Fuanti altri bambini ha avutos
1 PN |
............. SAmMoIng
1 ™ -+ 4 s - - e - - E - it B
10. @uanti bambini vivono in casa con 1217
R | - 21 P ; 3
{escluso il neonatar
v eeevs.. pambini
. ,
0a hanno?
I bambini che ha In -asal?
Z bambino .. ... ...
-
I
s
108, Luzndo Dambingc non TIVong
. 2ila case.ls Juzl
1 T - = - -~ 3 < ] - T b — - - - - P )
BN sLi iTri o ZAmMDIni Lannd 2VuTo S Lannc guaicas
v e T - - >l
DS oLSIa meal -ay

Non scrivere 3su
guesta colonna

- -
- o - 5
T 1 I Y
L < w 4
f 0 1
[N - - <
L 4L 4
: 7 a 7
- - - -



questa colonna

L T e Y ok B e B e B L o ro
[ SR [ G A SO L T L1 oLt L)
Lo s B e Bt B B e Lt} oy (o] [} (2R}
(S U R R R R L) A () L *

durants

Q “ . :
O e . . .

ma
‘e
=)

e
di
2

leni

1 .. .
42 03 .o - . .
+2 (R . . L3 o . .

ra
r
aml.

. . 1 ._,:

+ o EEE . . 2, -t . ¢
- 4y o .- . 0 . . . 1}
e o o). . . &} . . {2
n s . §4 . .
] . - (8N . . [}
n o fite] .. . ]
o 3 N - Q ) “t4 -
fis] 0y . . . 2 P . . {1
> ot . . . . . . . -3 il} . . b
[} ™on & . . . . . . . e 0 £y ] O
42 42 B O 6] ) ) ] . . . T 8]
4 o L] . = &y 0 . . . Il -4
] el . 3] m ot . . . o
a4 nom K ra 11 =1 ey Q) . . . in vy M} {)
o {8 . ) o 0 - H . . . o ) Rx] e
m > rl . . . o (8] . . . L £ ot
- Ly ~1 . Lo m 0 0 . . . " ﬁ [5S
n o 8} . 1 (&) s M 1 . . . it} i3 af
o+ 0 0 . N 2 0 n d . . . ¢! 8]
‘4 [ ) 42 . [SI e R . . . o sl
H i) et O ] . Goo find G . . . ol
il (G s . § o3 i)} [ . . 4
-t ja} b . 24 4 0 4 . . . ; - -
0 20 w® . o ey m g , . . o, E
0 q 2e0m . o o PRI )] 0 . . . " -1 ok il]
[ oy - 3ok Lt o m - ) . . . i ' i8] eod
£, m o0y o . N b Koy A . . . i 4 0
| SR G @ S . =] 0 L . . . [ 0
@ > H . LW 63} . . b . . . i 0} - . i
Ko 8] . - = ) 2, . . . P 4 () m,
0 000 . ~ 0 L & & . . . AN
SR SR R . ot U 1 g rd
il w6t ) . {11 -] Qo fim . . . M (V)]
0 [SEN SN w1t m w o = ) 1) o
n . 0 . Es)
Ea &Y} 0] i 8]
- - el - -



Intervistatore: Ora vorrei farle qualche domanda su
(nome del bambino) .

€ 8 ¢ s 4 4 4 4 & 3 4 4 s 2 e v 4 v 2 a2 e 8 e 2 s 4 s e e 8 s »

la prima volta?

v R b —- ™ o~

- 1L DRLla DT TO

- n=l Heoarts 41 Curs ntTensive
> ailtrove sepecificars,

T (rm T - T e e T e T 7 cre 1 - E =111 Tmamkt -
iRe UL & 15tTo per Lla nDrima voita 1L sug ocambindc
- — 2 [ s b — -~ ey - -~
dopc _a nascita? (le risposts sonc mutuamente

esC L K
L zicrni . L
—
2. ore Ce

'.._‘
(o]

suc bambinc per

Pk N * =
il Ll -~ =
]

valtas

ST NO
a. parsner 1 =
D. medicgog di famiglia 1 z
>. medico dell’ospedals 1 =
1. infermisra, ostetrica 1 2
2. non lo =o 1 =
2. ncn ricordo . =
3. alitro L =

¥on scrivere su
guesta colonna

[ B
L 4 L 4
r B
& 4
T
A
roo3
5 P
roon



-

m

Lyt ~

o i
[SFR]

SRR

)

24

{n

T sy
BRI

a

10

1
)

0

1
-

-1
0

1§

1

e
]
44

=3
iz

10

L3

~

Zomand

NG

-4
[¥9)

~

&

I

2NN

anti

ar

o

[N S e

0

el

[}

',“)
Ly
lia}

()

i
9
o

0
il

§2a

I

i

i

"

=
-
iel
U]
=
N
0
a
i

[}
o3

il
r

il
m

(=
[88]

ic

hys
i



U

s

scrivere

b

Non

(] [a} ~ [} et (s} (] LS sk B e TR ot I et Bt B e T e B e}
. [y} () (W) (PN s () LU S [ NS SN SO SO SO BT SO )
o ]
n (#84]
©Y LYY 0 o ™M
3 F
U] )
o @) ) ) ) Q] ] QY] . b
O b . .
@ . . .
b 8] . . . SEONONONOSEONSNSRONS!
[& N ) . . . £
- o = o wd i el o . . .
' -4 L . . .
s ) I =] . . D S e
0 PN . .
m 4 0 o c £ . . .
n 8 12 G .o . . .
0 o b ] _— 0 . . -
(8] fi I af - .. o] . . .
~ N ¢ o £, =] .. in . . .
o <3 0 - “ .o , .
=3 Q)] 44 1 -4 4] . 1 . . ..
U 4 ) I\ “ . . o . . ..
KON 4 0 4 P . . . ..
o =4 )} el .o n . . . A
> o) I - - ) . . ..
a4 m 0 - . =} . . .
(&N 3 o] s ) .. > . . . .
0] @] ‘g 0 8} - PR m . . . L.
U] = 3 a -t o) .o . . . i N
m " 1 Q P s . . B 40 .o
. G| @ 0 E! . Kai . . B I I
&) O A B} jo N o ~ . . . bl e 1 & . .
T 42 1) - Iy i} . . . S0 . .
n ja} 4 - . . D0 .
d > [ I)] 0, . 0 o . . a [T
~ el 1Y 44 42 0 . . goeo - .
n oo wrd et ) ot . 1 .
-t (] 3 A 3 4 il 49 . . . L .
i M w oo f) F] “t . . oF .
4 M 4 0 o4 a0 . . .
o mn e ) b ) . . . . .
= .. " - 8] 4+ . M 44 o
v ) B} Ly ) ~ 0 .
Mo Al it 4 Mo~ . . .
n . . . - . . - B
] ] 0 8] ia) m " o
. 10 0) .
Ll =4 = )

™3 ) € )



onna

e

cQ

«
i)

q =) s ee e e ey ~ oy oy oee T o
)
! et [ [ R Y B SOV BT [ [ b ot Loy
. . ) ) )
- - - [GNONA NS &\ IS 0yl
. . = i
N . - 19
- . 14 3 . . il
s . 4 b . . ~
! M ) Lol B B o B ] d ed R )y . .
. . = 0 8] . .
. . 8] - . .
- . [ | vt e . g . .
. . 0 ~ N— £ m . o : : :
- . "4 0 .y oo . 8] S} . .
. : = i) < b [ . ey . .
. ot ol m Q0 oW ] 1 4 . B} . .
e . SN o . o . .
] . . m . 2o C) o+t . 3] . .
: 0 Ly C et g 0 . L ) _
0 . 1 0w q o o R . ] . .
. et o <t > SRy Lo . Hy . .
9] . -0 SIS o . 0 £, . 8 . .
e . (I = a R o [ P . ot . .
ot . RARN ! OIRE L < 0 et . . .
0 . 0 (] i (] it} Mo b P . ] i3 . .
=] . m [ g 2, oo o N SRR oy "y . .
@ . o 0 m + 0 g =} - o . .
L2 . o . 0 3 (2} T [ TR I wd @ ety - Y . . .
. S S €~ 0 H o 5 S R B ) ARSI o TS B oM . .
0 . m R et WMt P g ] Lo : :
8] . ! ) 3] 44 MmO~ N g 0] o 0D . .
in . 1) (U] = (I I I 1 S [ B B 1" PRI T & T RS B - .
. T —ig ol PSR E S ¢ N U W1 ) TR T I R Gobo - : .
= . 1] | LT = B (| I | I R o P e et O e @ . . .
el . ) -~ 4 1 {f) L2} I - R I © PN 11 I B 4 S WU TS B VPR & T . - 1 . .
. 12 0 m m 04 0 3] 04 g M PO ! . .
a$ . "0 R O et G0~ Do 3 e . .
[ . ) el . et ER IR I I SR ) L W [ X AT N 1 ¢ ) I | La by - .
' . Lo - <. n T [ s B S T B R T VI T = A = B R = A B S I [ . .
. ({1 v IV BT R w RS M@ B VI 6 O T BN, SO (LI | P B
m_m . (RIS oty Q E VI = L S I I & B o VIS ) A T S VO Y I R 1 . -
B = > . .
0 . @ 0 a ) e e e . .o .o . . .
8] . oo i) i A w0 0T A 4 b} R R 7 m . .
. - £ " i) ]
9} < <t =t st =

) ™) AV ©y ™ )

I

5
ik



!

L

=)

versa
colonna

or-7
Crz

=

on

ar
iY

esta

~J

-t

Juandac

3

T

i

m
-y

o~

LA

a

. ]

. 0

R =

. Uy

H iy

. o

. 0

ul . 3

ored . “4—._

1 . .r;.

[¥8] . =

4 . M

& .
03 - n
4 -

. ia}

(L . 3

o . ey
-
I}
1—&
0
WL
R
e
u
=]
3
B}
A
@
e
8]
< 10 0

(R

zu




colonna

p

questa

7 1 i}
ey et ooy
| E . M 4
I . . m S IR
0 . ) 4] ™0
4 . . 0 - fe] 2 0O 0 -y
o . . 30 a oo by “a
=5 . . mS> . R BT A T B
& o . ot 0 o o Moy, O o
O o : . ~ o 0, S twy O
O W . -1 g0 £ O O m & L
b o wop g B0y o
0 0 . o op oL 5, 04y H o,
H o . . o Wokomo o
Ty . . e BN . .
SIS : - &) . et ()
7 - . [ T TS B (=
- M“ . . et f}
d 4 : . 2,0 @ . «
2 : . m aa,m £y
W ey . . o L 4 .
1 o : . S
o m ) : e - b
54 - . J
. N 6 1 4
oo . . . -~ 1o 0 )
A ey ] . . ) 4 O
0 = : Lo oA o b
: - D 4 ed 3 o}
oo . Pa by 2042 5] .
) : @ m ® )
: : 0o e gd 1
. . oo Q0 =
. . W o0 g g
- . - (11} &1
4] . ot &y - . s
ik . W0 40 ey
b : ARSI E I O ) < L X
i . Rel 0 oy
. . 0 o0 .. .
e - . Qe o3 oY) i .
_ru . T o () 0 by
) - [N G R R )
N [ui m (W
' : R
) . 0 e
] iy . m £
‘O i) b L. G
o o & 9 ™)



233

olanna

-
i

i

questa

s

aglarit

o et Lot ot ()
-y
1
0 ]
. . -y . . 4u .
. . Ko . N O . .
. . e T . B Q3 i .
. . . - i m
B - . . 0 . .
. . ISEN! . . 0 . .
. . 0 o . . A . .
. . - 0 . . f1)] .
. . n e . . — 0O .
. . g . . )
. . 0 . . ] .
. . 8] . . T3 Au .
. . 0 . . 54 .
. . =) . . [a L]
. i om0 . . 203 . .
- . e O . . w60 ) . .
. . " . . 3 - 58 .
. . b Q . - 4 .
. . ED BN S| . . o £ .
. £ - i ()} o) ol 0
. . m o0 . . o o ,“ .
. . 0 . . Q0O _ af .
. . o0 c . . — o H b .
oo J . - . o0 rj . .
. . fiy 1) = r. . 0 8 = £ : .
. . o -] 2 oq 1 .
. ﬁw i . £t . Lot . ﬁn [y} (o] . -
. . 1 a8} L} . o 0 ] ) e - ) .
. n b 0. 0 T e A
. . i ® . QU K i
. . | . ooy o] 4
. . ) (8] . vt n
. . A {2 . el o .
. . ] by 0 . 4 [ vt I} .
8] L9 . in ) 4] §1 .
. . 0 : 0 . 44 I8
' - - : g a0 . £ o1 .
. . [ iR . b I W ! = . L . i
. ) . 0 Q- t4 ) " )
m — b)) Q iy ¥ - I
- ) - @ b .
i S . 5 o4 oo qy q . m
Pl by . Q. ~—1 .D i) 1o
N: ”I . 0 0 .
= - e8] o) o) )
) 8 I e ™ )




SCNO

[
(s

NGNS

{ = - ) —
LSe La ri
ih e b
It 2, I
T Ty

St D om g m aD
==0D ITerTier

[GNIN VI A

O

[ex]

20n Ca 21 o
SUZ. 2 oL, T
. 1r 1
2UC YOI T2Doe
~amhine?
Eamoplne e
"
- =
e DL

Intensiva,
suo pambino.

2

sembrate

T A= - 2
molito uti
akbbhastanz
ncn molito

- - -
Per nisny
ar Z

o T ~
oL <.
~ - 1 T =
il - n <=

SATerns

ora

ot
[
-
i

a uti
util
= uti

AT
PLR W)

3

)

pot pen

Non scrivere su
questa colonna

r hi
- 4
Iy h
o A.
i bl
T ]
“ 4
- - Fea k]
Iencs
i passars
-
[
PR
ner
T al
o P
-~ I Q. < -
& condizioni del
I ]
C 4
discuterne?
fay+turn d=1 suo
futuras =1 3uD

vorrei chiederle alcune
sue visite al
sua partecipazione alle cure del

Reparto 4di Terapia

0}
U W
=

)



SuU

a
=

ver
olonna

-
'

4
-

Jon scr

&

guesta

S

Liia |
L)
-1 ] e i e T R e T A B s R B s o
Lo . [ PSS S G D VR R R D Y D R N S ¢ L} roLd g
.
1)]
. 12
. o
. )} . [}
. -l -} 0 Q) 03 0 0 el et
. > = vl
0. - ]
0 . i} el o]
42 . ref r
Lo~ . -t e B B B Bt R B S| 4
0 o e . i} (65} -
24 . ) - 12 [i§]
n L - -1 . & Q
(Ul . b0 . v} ool -4 of i
f4 N . t0 . - 1 - il L
+ . (] - o Ol o8] o r}
) . ) . e 0 1l Kol 4
L) . t . =} i £ 0 hi)
™ 0 . . ol o] [is] &)
(] . o 1 O o} K¢ n -
[BEN] o - ol . 1508] ) s
L~ 3 : : o ol e
B o 42 . . . -4 s b {3 1 st
@ n -l . i . £y Q FEEES1 42
=] e . 4 - ord Q H oo m v -
v} 0 . i} . b4 0 -~ [u] m 3 0
m a g5 . =] . 42 (@ RS Q| ] 8] 0o ~
43 @ 0 . ] . - 3400 400gn 1 8]
a Ll fa by . h) o~ - i @Yy~ D O L4 a &)
0 - 2P . ) . ROV = B S RN E oY - oMo
ot dy -t Q) . o . e A @ )40 ) 1 30 a4 4
0o ko) m e~ . ety . 1 [P ST PN ) o et e
[ 0 oo ) . 3] 0 @ N G L w00
el 4 =] Q00 0 SN . 2 a 1 0 j i o
Goan [REETE T & R = R {4 05 e . ful Ea R YRR B S R o y o
Oy £ 0 R REENW . gl dp 0 g .Q Be BIES e B ST
0 jon 21 s e T WPY et n - e [ IV I 0 L Y -4 e = o ﬁ
e 1 ATERS L T S T B4 0 . 4 b0 @ PN L o ' 0 My H
ol 8] . g8
Re) L [ty] . ™ e e e e e [
m =3 SR LA BEAS TS U [ BTG I 3 42 - [0 IS B ST 0 TS | IR T A1 S [ I NS AN T}
- £, 2 m . e
| o 3 . 53
a3 - 5 . I3
jo 1] 900 .
_\iwt ot Hy R . =1}
QY] ) oy ((§] (8]

) 0 ) ) 0



glonna

N

<

S

gquesta

.t
[ [ ) .r .t LI U B VO A S A
B} .
[ .
4 . f) 3oy m ey ey oy
A2 . 4 o
=] . §
s . -
0 . 0
: ] |
0 - o~ o
hos . 3 4
a] Il i . )
i o . n B 8]
- by [l e . n- U n )
i} 0 [EI] o . 0 0, lu} .
e/ - G . i )} 1) 0 -
e 0 42 ﬂ 3 . () -l o] .
s = 0 i) o] - 0 a3 .
4 ® e B - 1y =f T .
0 m i 4 . 4] [ lil} .
4 (%) 3 . KON\ o] 4 ) .
[\ o) 12 - e BN 0 42 - .
0 i ()] m . - oo (S U} u} ]
0 - [ m . isH m (] i o o .
n a} [PEE] . o B ~ fa BRI (i} - rd
] > (U . () g 0 ~ 1) = 242 ) . +
[N g . f4 [=Nla] 003 M B () e 4 - L
[0} M e 3 . - m ol 0 m e
34 0 d G . s . [} n o = |2 B . 14
0 D0 o - Q Q] Q 0 0 o -4 > o - a4 @
2 - — . > I o 0 8 4d -l I} ~ -
[=] b0 00 . m [S TR a il ]
(] is. a4 o> b . Q lu} A et e ™ (1] Y R
o o 3 e . 0 LRI A A 6D = T [ (SR IS
o’ o B TN B B s TN SR - Q U} U} @ m &} o4
B L m . i} (- et 10 o0 1 13 -4 Lo o4 B
. 2,0 Mo B . a 5] o o 0o m H ‘4 aqyonom
0 . 0} 4y [y o O 00 -
] e . (8] . ‘0 12 e by ) . e .
] B A R (S BN . [ -1 . . Q3 in onay (AN St
1) . o + K= RE o [ S I B Y
o] . 124 m = 0 0 fy ong (0
[} . [ -
. i) o © m . .
=] . v W [aWER = [ IR R T W .
. . . 0 .
L- 8] )] [8)) ]



b,
[

()

R T COR 1

b 'y bl Og

ba §) 0 bm bs bl
vt Y [N S SN

N‘ tewr boa

G oo O

< fue

0 W i

O e or

IR RS
-

. 9]
'—A_ l'd [
[N N & [N

n
vy O Uy iy
o M
"y Wby
i o
0 W 0O
2] [
¥} (=8
b ]
A s

Gy by by by b Gy by by by

fii

G

(3
9
e}
ot
(u
P~( ’
)
8

b

9]

O e

-

- L

o o Yy
beo ()i
W O
30
M s

Eehidale Tra o tat

s

4
3

B
s
t

(=S

W

ot
"

(8]

[V SV SV I AV

1t L

oS L

[ I TR

(5] < Hy
b Qg
fu vy ok
b-s [ =0
M O

i

LA AR |

ke hd b

L O o W

O 0O oF 0y
R C R (VR R
g oo o
okl OB

Hefuory o (L
IS S IV
r-1 ([] D pd l-wi
09 ~ g
L]
r QU Iz
o} 1=
o
b @]
SIS 3]
1309 =]
[ o2
b b [
e &}
& ¥l
(28

(SR O IRV IR (O RS

FTLOOTY T ey

bed bed Led i bd

1]

W]

0]

fu

]

i (T

ot

"}
0

(]
i}

0

-

ON

B0t

-

el
}—l.
O
10
2
b

TUUOTOS ®vaisenb



su
questa colonna

Non scrivere

~Y
—t
= s —t [ oy e Ty P o
[} (o) () () . R ] (-
e _\/,L - .
. mn ) . B
. i . . a
. U . . . 0 -
. - yo) . . 0 r O T, )
-~ . o =] - . {2 Vu-.
I} . MTs) It . . g -~ 3
" . @ = 0 . . n et
m . 4 . . ) ]
44 . oo e . . o] - T m
. m,a o . . 0 4 7
] . SR . . N -
sl . m . e W]
s} . i} . s +
inl ' 1 0 . 0 -~ (r
1l 3 : B [ A o) 2
L . ) . . LS00 < mn
u] . - . m o <
@) . Q 0 . . - 0w 0}
ui . n ) . . 0 20 i -
- m m . . 4 in
S . . M ot 00
. m 1 . . oot < =f i} 0
il (4 ] . . o <f -4 B
= . © . . 1 4 0 o 1
) . —t 1 mo ol '}
n . 0o ) oo i) ™
. el . 1o .Q By £ i
F . . w0 o o h
. . 00 o B R a ]
' 3 o . . g 4.0 o) o0 48!
o] . . o @ i - 18]
. - o . . . 0 om0 | n af
0 m lil} . . =} 1 -4 ~ fi
-t e . . —t — 0 R b h}
. = il 0 . B wi @) ) PR A =~ R
8] b b . T4 - bt e of e 0@ £)
. ] £5) ] . n -t m m o 0 Yot 0 i
. fil] [BR . 0 REENE R ot
=} . . . oo . bt |
3 oo o -4 . (LA W - - . [N RN by m
0« (R E] [iv] 30) e [N 3
o M ] . . A ] 0,
(4 3 42 . . a 42
Do . o> b 1] . . M 33 Do Fi : e
in M . 0L <t} in . . (ot IGED) -y m L) Ty Ty
7o
. 1 . . iR
o] fii= - . £ -
) w1 el ) <t < T
<t - < < . ~4




olonna

)

ta

0

que

r ~— L2 T e I e N et NN e T S BN s B i |
s . [ SS0U T OO [ RN [ DU L WU S D e )
[i3]
[ il o
b O & 1] il
1 d o 4 7
SIS £ U] @] [CEONOESENEARONS!
0 0 @ m b=t
— B Rl a0m
o ]
o0 ] b
- 0O« - e A Bt INPEE IR BPCRL IS |
S 4 1~ e (1))
2o N~ e Q)
o L2 Q b .
= ot 1) Hao o .
b 0 <t @ 1 44 PR
A > £ _—
(] 3 om -l -
L) - 1 0 (=] -
0 = 3 ) om o .
0 @ 0 m 0 - .
i e 42 . .
: IR -1 0 P .
8] 4} Qg 0 . S
[0} (U] 5] 3] i
- 2m a3 0] . &
73 IR o ed £ .
>4 - . e
0 =] n o o - 1 . A
42 [aN a - M -t
o] . n 000w 44 . [ia}
Ea ) G4y 42y A (NS} 2.
8] m 1 4 - Lred 0 - o]
Iy} 0 i [ S I T ™ mofy et 0
- (I Ho fo TER oo - 0
fy q i m o LW 0
4y (W} o 0 ol . i
] I 1y 2, B 50w . (
A (8] ol (3 Bi] 4 42 . N
0 lia] EEER . (
i) . 1) £ 42 P . lig}
- = [ = m 00 o
[} a (LI
mn ot o Il
SRR (n
i} w3 ) p
-1 oom I
8] . 0 .
=t U "




vere su

n sScri

No

questa <alonna

-+
0

o+

0
ed

N
m

Q

)
-

i
]

MO

)
PA

-

)

o]

=

nambinc

(W]
’ Y
-t
Q

b

o

-l
1
|
£

)

=

)

=1

e
o)
=1
|
H
g
0k
]
4
[1)]
™ Q
g
Q0
S 0
3
0 0
Ly
[URN1]]
~ 10
)
1 o
(=W
FE)
a M
Lo 0
o H
2
o B
LR m
T
aQ
w4 N
1]
Lo 0
4 ol
0 i
3.0
[t}]

!
et
Q4]
o
1 o
o
o
[P )]
et e
O
QR
P
oot
now
o
s
i oy
(]
@ 4t
IRy
-t
ISP}
o ¥
0P
00
oy
L0
D 4
Kot |
o o0 .0
oL B
g a9
m .0
RE

)

o

L

D
A ]




A Lo 2 -~ — ;
472, Si 2 mai sent?
o -~ B .
Lambino (tocca
? T
A WL
47Ff., S S, In gqual

Intervistatore:
domanda su di lei e

per

Lan
s

™~

Terza Parte

finire, vorrei farle qualche
sulla sua famiglia.

SE 81 INTERVISTA LA MADRE
47z Quanti anni ha?
...... S B N
48, Juanti anni aveva quando ha smesso di studiare?
..... anni o3 n
+Za. wuzli's Il suc Tiigolc JdIi studic?
K




colonna

L

aquesta

) L)
Ty =y ™ ™~ oy oy
L L s — Yy Loy
n.
)] 0
N -y . . . K
Ty (141 . . . | . .
i1} [ ry - B ] N .
0 £ v t . . s .
0o " LW - - - ‘f
jai ~y e L] - . . . a}] . 1
S (L1 ”ux 4 - . . ]
m 0 o1 ey . . . 4
~y Ins! 0 t . . . i . .
oy e ] L . . . s .
<3 i ] ] s g . . . . ;
1+ [ ] s 13, . . . 1] . .
0 SR . ] G . . . £, 0. . .
~y g M‘ ) .m,.. “w mﬂ . . . ‘oo mc .
) 1, 3, 1 . . . oAy . s
0 o 0 & . . . (o T3 . . £
0N o By 0 i1} 0 . . . Yy m - .
0 n 4 =1 0, Fa o . . . 3 H m
r b o < 2] . . . 0 . 1
8 1t il . . . . SR . . !
™ ] m f, 49 8 . . §} . . m
m my . . 0 . 0 vy . . v
= 3 by . ™ . & - bk, et
0 Q) 5 . Q . Db . . b
SRAS £, 0 0 . > . IR . . ¢
D3m0 - o Ly 3 . 0 & . . "
N Y0 Q <1 [ . ~ . 0,0 0 . . fiy
o RO N = -] > 0 - . B B ) . ’
£ omos N o w3 - ~4 . o - . T
T Q . & ] ] . W)} . ] o~y . . . &}
oo B Y] ) -t ry . is] . o . .
> =} Q, n . . . . &
LI (T W < =1 A . O . )~ . 0
L Qo3 o 0 0 S . oy . oy
- bty 0O, m,_u o~ R, & . 0 . 0 #
Q b e ks 3] 0 N . Doy o
BT 4 T ¢ R S T ] & T 5} RS 8] . ] [ 43
gy o =0 6 e LT S . oy 0 43
] SIS €y 42 - K L . " . ]
Ha o )~ - £ O P . 0 0 . 0w . . i
Ay =4 =1} i w4 hl} (e i . SRR ] .
o oE L b g g £ . n o £ . i
3oa oy Ry w1 N %} ) & Yy . + = . 1
AR r ﬁm; —w ﬁ ] [
RIS B A U 1) F, -y - . . ~ i
= Ty Ly Uyt i 3 T » _N.aw ™ r mw -1
. . ( T
Gy [ % AL nwm \:W
~$ iy 10y uy Iy 1y



clonna

o
~

gquesta

IRANTE

r

Py

VORQC

A
ivi2

r

v

r

AT} AT
]

T4 M
a O
o

H

r
v

¥OR
ANZA

o

-3

[

4
£

)
oro:

Lav

w]

"

-~

il

T

L3

[
®

8

£
v
R
-
T
()
)

0]
M




colonna

gquesta

PR

e

Y -
Ao &

1)}

0
Eal

-

0
0
2

v}

o}
i)
42

m

(0]

s

o]

.

™ 0
P

-

Qb

o I

n

o
s

1)

™o
Kel

o O

0

g0

0o
~ 0

d >

jo B

(SN

a0

o H
wd e
P

=

]

o IS

[RIp

-
W
0N T

gato

1L&avorao pa

to un 1

AvU
gqui

mal

nCn ha
nella

[P
1=

s

P

—

asella

o~
o

-

24a.

uil

M0

(37

[}



Su

Non scrivere
questa colonna

[} L) [ ]
Lo} ™~ Lt} (sl ey (S L]
[ L. Lt LN . L) wad
4]
[ . 8] - . .
0 . H . .
d . D - 18] e - - .
8] . e P H il} i} . . . i1l
-4 . ad e bn 4 4 - . . ol ~
o . i B © i ] . . . n
H . - n 4 V . . . ] 9
8] . Qe 8] 1 . . . <t
) . jo IR - S £y . - . v, m -
. ) w] ] i) . . [ L
3 . isi 42 (8] n . . o
= . 1 © 4] . . Mm b
o . 0o (8] 8] as . . 2 I
=} la] . 0] £ . . o)
0. Q I Bl ly 3 1e) . . LS
(8] - 4 . 0O~ jull ] . . - 42
-y £y 0 . 10 8] - y . SO ] —
o) -l - . Ul & . . . i) o
3 ol n - 42 0~ . 0 . . . A i o~
£ n . 0 p > 0 Q] = . . —~ T3 i
n 4+ A 8] . > o 0 . ) h0 L4
8} b . ] i = W] . fa . o0 0}
! el el ol § . 4 ) I\ ) . 0 2| 0
i b b 4 0 . 4 [l . I in R
0o0o.a0 > - g 0 T3 g [ . o] o Q) 44
0 wl ot o 3 0 - K SV A fis] . ] . -5 H o o’
- PRSI W e b i) . g 00 g Q B . w o e} a)
0 SR U1 =~ B 1 R & . 0 L 42 ] m . - o 0
4 b H O e =} . (i3} . o B IS S i} 8] . il . o o lu} 8]
o [ I = o B R 3 ) (9] . oag>b> 3 i ] . kAl . b -
iR} R I I L) R (1 ] 4 . o3 o g o 2y 44 . . @ .
fwl i L it} 4 . oom S . il . >0 . 0
@] (43 VI € O VA4 L ¢ ] Ke] 4 . [u] g -4 0 W - ) . o . in
3 55 SIS RN TP QR P 8 0 . Lot o m ~1 24 et . ) . o .
(U] (11 o B B 0 Bt o S i . (8] = - 2] . ol - -} . )
— UL A - 24 . [ o B )] il iy o 8 . ] . b
- a8 H o HE ) in . [ L omo; £t L 0 “f . oo
e . L SO = By} a § L4 m i
- .- . . . )] 0 . o 0 0 . (53] 8] . ")
] EREEA AN =10 ! 0 . g 00 ¢d At Iy = (1}] £ EEEE - [
- =21 . 120 4y 0 G = [ i} -1k ot
e} . M4 0= w1 (@) I I 0
my m . q > M = LIE!
3 0 . (LI T I ' 1} s . . S} oom
(& 02 s NI ) B w ) m 0 Yy o0
S~
L~ o) (@) )] |

ig] [ Iy 0 ‘0



i
3

o))
Q)

Non scrivere su
questa colanna

yual's il suo titolo 4i studic?

r b
L 3
1. elementari
3 - = -
2. medie infericri
= ~ 1 - = — < N Y
2. medis infzrigri + dicliloma
- R—. . - RN
srofessionale
B 3 - — —_ 2
4. medie supericri
. universita
=/1la mamma d&l =ug bambing ha attuaLl-—
T - T~ T P . 1 o
lavoro o lo ha avuio duranta La
- ———
fo QMG
.

ce I, 2 un lavoro a

,_
-
#

o
!
d
[
i
i}
@]
w
-3
m
B
d
0
o
o
l*i
3
[
)
’.J
(U]

[6))]
1))
€3]
i
0
)
(1]
}-J
)
<
8]
D-‘
9]
113
E\
D]
p)».
-J
O
1))
}.—l
0
L)
=
o]
e
m
)]
9]
~
’.J:
<
]
F’
[1)]
-\

L1
o
a
"
0
"
bod

N e R a1 7 T 1
Descrizione del laveora ... .. e e . L1 0z
PER TUTTI



Non scrivers su
guesta colonna
67. €1 =cnc 1sllie cose che leil vorrebbe aggiungers,
rispetto z guellg chs abbiamo discussc finora?
GRAZIE PER AVER PARTECIPATO 4 QUESTA RICERCA!
PER L' INTERVIZTATORE
88. Durata dell’intervista (in minuti S

69. Al

Terapia

momento
Intansiva

[N VAT

lwd I o 3 = PG S I ~ —_ 3 T — O ——
Q. commenti dell’intervistators sullcs svolgimento
=1 T+ 2 -— D e e o
Jell LLRTervVista





