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Introduzione

...e fondamentale non tanto cio che la tecnicgdianto piuttosto cio che essa significa...
In pochi anni le macchine hanno estinto nei ginegbil senso del tatto.

BARBARA DUDEN

Nel XIX secolo, si concretizza in Europa e in Hali lento trapasso dalla medicina
ippocratica, galenica e naturalistica dei secaodicpdenti, alla medicina scientifica nata sull'onda
della rivoluzione industriale, delle innovazionict®logiche e delle scoperte scientifiche che
mutano drammaticamente gli scenari e la vita queotaldei paesi occidentali.

Lentamente si trasformano i concetti di salute é&ttia, sempre piu intimamente legati a un corpo
riscoperto nelle sue caratteristiche fisiche, chimj biologiche e concepito in interazione con
'ambiente.

La nuova medicina acquista il suo statuto istitnale con le riforme degli studi universitari
introdotte in Europa nel corso dell’Ottocento: né@rpiu una disciplina umanistica, ma tecnico-
scientifica, con un curriculum formativo sempre pitentato alla ricerca dell’'oggettivo.
Progressivamente si afferma il concetto di salotae diritto da tutelare, in linea con lo sviluppo

delle democrazie moderne e delle carte costituiiona

1. Background

1.1. La nuova costruzione del sapere

1.1.1. Il contesto
Il motivo e semplice: le cose hanno significatdratrno di un quadro di riferimento, di un

modello culturale, in caso contrario esse possopaaire ambigue, irrazionali o



decisamente incomprensibili. Il fatto &€ che di dtn&apersona ignoriamo del tutto quel
quadro di riferimento, quando é invece proprio deesto che dobbiamo patrtire.

GIORGIO BERT

Gli obiettivi formativi degli studenti di medicin@gontinuano ancora oggi ad essere
determinati e a ruotare intorno alla malattia suai sintomi, ad essere concentrati sulla patogenes
sulle strategie per il suo inquadramento e la saduzione.

Il medico viene formato, indipendentemente dal tudgve andra ad esercitare, ad “uno sguardo
che osserva passando da un corpo all’altro, aifleasione sulla malattia come entita clinica con
una causa, un decorso, un esito, una prognosi maimsaenso... || malato diviene colui che e
portatore indifferente della malattia. Le variabdd esso associate diventano bias, fattori di
“Jonfondi mento, e come tali da azzerare per raggien purezza della conoscenza della malattia
€ consentire un suo preciso riconoscimento e inguaehto. Lo sguardo del medico non incontra |l
malato ma la sua malattia: nel corpo del malatonddico non legge una biografia ma una
patologia” (Galimberti U, 1983).

La stessa anamnesi diventa cosi un elenco di dggettivi, di sintomi e malattie, ma mai si
identifica o si avvicina alla storia, alla biogiafiel paziente.

Nello stesso tempo la realta della pratica climgetidiana ci conferma costantemente come i
modelli di malattia studiati come reali e universgpesso vacillino e mostrino tutta la loro
debolezza alla verifica sul campo, nel tentativessp vano di essere utilizzati come modelli
interpretativi assoluti e onnicomprensivi del pargee del suo mondo.

E lo sforzo messo in atto per raggiungere livaedinpre piu alti di conoscenza, non si traduce di
fatto in maggiori possibilita di comprensione. Riopqui sta una delle profonde lacerazioni che
0ggi la medicina vive e sperimenta. L’acquisiziaineonoscenze sempre maggiori non porta con sé
una maggior comprensione delluomo, sano o malat sta, e della sua domanda di salute. La

paradossale risposta della medicina a questa mamcan’enfasi del fare, che si traduce in
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innumerevoli indagini strumentali, prescrizioni gitmeno appropriate, ricorso alla tecnologia, piu
che nel capire e ascoltare. E questo, nonostgraaenti identifichino in queste ultime due funion
I'essenza del giudizio di capacita e professioaalél medico.

Il paziente infatti non € un soggetto osservatania gabbia di vetro, ma un individuo portatore di
una storia e di una esperienza, espressione inagnidomanda o bisogno, quanto meno di un
contesto. Il persistere e il consolidarsi di madedll malattia basati sull'oggettivita, continua a
giustificare la ricerca del dato patologico, la comsa terapeutica o, in alternativa, la
sottovalutazione di altri aspetti, come la negagidai vissuti.

La relazione tra oggettivo e soggettivo € un aspetntrale nella crisi del modello biomedico di
malattia. E l'introduzione in campo patogeneticoetimenti quali la persona, le sue abitudini di
vita, le sue attitudini, il suo modo di vedere &aftare la vita, di rappresentarsi la malattia, ha
contribuito a far scorgere il potenziale ruolo dedbggettivita, intesa come cio che é la personale
percezione della realta.

E’ interessante osservare in questo senso la cempanche in tempi recenti, di articoli e saggi
riguardanti la necessita di recuperare il sensmatiao in medicina (Borkan JM et al, 1992; Bert G,
2007), identificando in questa modalita storiografdi raccolta del’anamnesi e descrizione dei

sintomi una migliore possibilita di comprensionen{th RC et al, 1991).

1.1.2. La “Evidence Based Medicine” e la costruzione @glese medico

Fra i risultati dei trial randomizzati e controllag il beneficio clinico per la comunita
c’é di mezzo un abisso che é stato molto sottogiima

ARCHIE COCHRANE

Da quando fu coniato il termine negli anni Novartateresse verso la medicina basata

sulle prove di efficacia e cresciuto in modo espaisde. Tale interesse, che ha avuto origine



nell’ambito della medicina, si &€ esteso, in segualte attivita sanitarie limitrofe e ad altri sw@it
professionali, come l'architettura, le scienze’ddlicazione e il diritto.

Il termine “Medicina basata sulle prove di efficidcfu coniato nel 1992, da un gruppo guidato da
Gordon Guyatt presso la McMaster University: a ipartlalla singola citazione su Medline del
1992, fino alle oltre 13.000 agli inizi del 2004n&he la stampa non specializzata ha acquisito
familiarita con la terminologia dell’Evidence Basédedicine (EBM) che, nel 2007, e stata
riconosciuta come una delle pietre miliari delladme#a da parte del British Medical Journal e dei
suoi lettori.

La rapida diffusione della medicina basata sulleverdi efficacia deriva da alcuni elementi

fondamentali che sono:

- le necessita quotidiane degli operatori di dispdirealide informazioni per la diagnosi, la
prognosi, la terapia e la prevenzione (fino a cenguolte per il paziente ricoverato e due

volte su tre per il paziente ambulatoriale)

- linadeguatezza delle fonti tradizionali nell’offei tali informazioni, in quanto scarsamente
aggiornate (libri), in alcuni casi errate (pararedperti), inefficaci (una formazione medica
continua troppo didattica), oppure spaventose @paendle di materiale disponibile e troppo
eterogenee per la loro validita nelle applicazimiche (riviste mediche)

- la disparita tra le capacita diagnostiche e diigioctlinico degli operatori che si accrescono
con l'esperienza da una parte, e le conoscenzersemgno aggiornate e la performance

clinica che diminuisce con il passare del tempdtalab

- Iimpossibilita, anche a causa dei carichi di lavattuali, di ritagliare qualche minuto a
paziente per trovare e assimilare le prove e almp@rz’ora a settimana per la lettura
generale e per lo studio.

E’ importante convertire la necessita di informazi@nche in campo preventivo, in domande a cui

e possibile dare una risposta, individuare le miglprove attraverso le quali rispondere a tali



domande, valutare criticamente le prove disponibilbbase alla loro validita (approssimazione alla
verita), alle loro conseguenze (impatto, entitalideffetti) e alla loro applicabilita (utilita nell
nostra pratica clinica), integrare la valutazioméica con I'esperienza e con gli aspetti biologici
peculiari del paziente, con i suoi valori e cogileostanze nelle quali ci troviamo a operare.
Alcune delle critiche rivolte al’lEBM nascono daiintendimenti e da percezioni errate riguardanti,
ad esempio, la preoccupazione che 'EBM porti aigre i valori e le preferenze dei pazienti, si
basi solamente sulle prove raccolte attraversogindaandomizzate e favorisca un approccio
meccanico alla medicina. Possiamo rilevare conpgdtica dellEBM consista nell'integrazione tra
le prove, desunte dalle ricerche migliori e piwualit I'esperienza clinica e le prospettive dei
soggetti interessati all’assistenza sanitariapsogini profilo. Le prove da sole, solide o debdiec
siano, non sono mai sufficienti a far prendere gleni cliniche. Affinché si possa giungere a un
processo decisionale ottimale e condiviso € nedeseshe, rispetto alle prove, siano tenuti nella
giusta considerazione i valori e le preferenzeviddiali. E' necessario, per esempio, aumentare il
grado di integrazione tra le prove e i valori datignte, nell’effettivo contesto di cura.

La stessa definizione di EBM come “medicina basatée prove di efficacia”, con il suo richiamo
all'esigenza di ricerca e apprendimento continualla successiva applicazione delle migliori
pratiche al caso del singolo paziente, ha rapptagedi fatto un’intuizione brillante e un’occaseon
unica per promuovere la qualita dell'assistenzaralinalato in un periodo di scoperte rilevanti in
ambito biomedico.

In particolare, le critiche mosse piu frequenteraamit sostenitori del’lEBM, fanno riferimento al
rischio di una certa meccanizzazione della praticsica, di una traslazione non ragionata dei
risultati della ricerca dalla letteratura al letiel paziente e la paura che certe pratiche siano
promosse sotto la spinta del contenimento dei dstparte delle amministrazioni delle aziende
sanitarie. A tutte queste critiche i sostenitorl’H8M contrappongono la centralita assoluta del
paziente, l'attenzione costante alla sua individ&iabpecifica e, come obiettivi primari, la

salvaguardia e il miglioramento delle sue condiziinsalute: I'approccio EBM dunque, quando
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adottato correttamente, terrebbe in grande coraddere gli orientamenti del paziente. Se per
aderenza infatti intendiamo condivisione e acceitez da parte dellammalato della terapia
proposta dal medico, questo presuppone un dialpgaae continuo fra medico e paziente e la
necessita di allontanarsi da atteggiamenti di preszione o paternalismo.

La medicina basata sulle prove di efficacia richiethe le migliori prove derivanti dalla ricerca
siano integrate dall’esperienza clinica e dallaiteadione del singolo paziente, con l'unicita des su
sistema di valori e delle circostanze in cui si ifesta la sua malattia.

Con l'espressione le migliori prove derivanti datiaerca ci si riferisce a ricerche validate e
clinicamente pertinenti, spesso provenienti datlerze di base della medicina, ma soprattutto alle
ricerche cliniche condotte sui pazienti, che halwlmettivo di verificare I'accuratezza delle prove
diagnostiche, nonché [l'efficacia e la sicurezzaedstrategie di terapia, di riabilitazione e di
prevenzione.

Con l'espressione esperienza clinica ci si riferiad’abilita di utilizzare le capacita clinichele
esperienze passate per identificare rapidamentehlgmi che riguardano la salute dei pazienti,
nella loro unicita, la loro diagnosi, gli specifitéchi e benefici in relazione agli interventi pisli,
nonché le circostanze personali e le aspettativpadgente.

Con il termine valori del paziente si intende gbaaglio di peculiari preferenze, preoccupazioni,
aspettative, che ciascun paziente porta con sénoebento in cui incontra il medico e che é
necessario tener presente nelle decisioni cliniskequeste devono davvero giovare al malato.
Infine, con l'espressione circostanze concerndnpakiente, ci si riferisce alle sue condizioni
cliniche individuali e al contesto in cui tali camni si manifestano.

Fornire le prove derivanti dalla ricerca clinicara condizione necessaria, ma non sufficiente, per
essere in condizioni di offrire la miglior assistanll processo che va dalla conoscenza teoriaa all
pratica operativa investe diverse fasi.

“Nel corso degli anni abbiamo constatato che maléde nostre necessita di conoscenza si

manifestano a ridosso o perfino durante le nossiigevai pazienti. Spesso esse sorgono prima nella
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nostra mente, ma accade altrettanto spesso chesiasge almeno in parte, suggerite dagli stessi
pazienti che abbiamo di fronte. E’ il caso, perngs®, di un paziente che chiede: “Di che si
tratta?”. Cio si correla alle domande sulla diagrobe noi stessi formuliamo: “Cosa significhera
guesto per me?” € una domanda che mette insiemseeleche riguardano la prognosi e altri
'esperienza e le percezioni del paziente. Men@he' cosa si dovrebbe fare?” solleva la questione
del trattamento e della prevenzione. Indipendentéenda chi da origine alle domande, riteniamo
che trovare risposte pertinenti sia uno dei modigssere utili ai nostri pazienti. Per indicaresjae
responsabilita facciamo nostre tali domande. Quangsziamo a farlo, troviamo utile discutere
esplicitamente con i nostri pazienti i quesiti d@oatare, in quale ordine farlo e quando. Sempre
piu spesso inoltre, scopriamo che i pazienti deai®collaborare con noi nel rispondere ad alcune
di queste domande” (Straus SE et al, 2007).

Nonostante importanti e significative enunciazidnprincipio, come quelle espresse da Sharon E
Strauss, siano sostenute e condivise dai fautdtiEB®&1, questo importante strumento di
organizzazione della qualita della conoscenza sfi@nfondata su criteri rigorosi, sembra aver
dimenticato, nella sua applicazione alla realtaicd, il ruolo importante e potenzialmente
strategico giocato dal paziente. In tal sensoydargyida replicazione e diffusione rischia di ey

suo malgrado, gli spazi di espressione del paziente

Anche nel nostro paese si e sviluppata una rifiessprofonda e condivisa, in merito a questi temi,
cui ha dato voce una serie di pubblicazioni recglgnicek M, 2001; Slade M et al, 2003; Liberati
A, 2005; Pagliaro L, 2006; Gangemi M et al, 200énkEghan C et al, 2007).

In particolare Luigi Pagliaro, clinico italiano grestigio e autore del dizionario di termini clinic
“Medicina basata sulle evidenze e centrata sulepdei, ricorda come “malgrado i molti e
rivoluzionari cambiamenti nella tecnologia, nei cetti e nella pratica della medicina nell’ultimo
mezzo secolo, ¢’ un solo titolo comune per distérg un dottore che si preoccupa delle persone
malate: & un clinico”. L'autore sottolinea la daliezza della relazione che lega le evidenze pm@dott

dalla ricerca clinica alle persone: “...le evidenzm rsono come le ricette di un libro di cucina
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(cookbook medicine applicabili come risposte preconfezionate aibpgmi di salute individuali,
che sono variabili e complessi...Non sono le evidemza le persone che prendono le decisioni
cliniche: evidence does not make decisions, peoplgHdgnes RB et al, 2002)...1l clinico ha a che
fare con i problemi di salute di individui ammal&si rivolge al clinico un individuo che ha una
malattia da cui vuole essere guarito, o sintomegnsdai quali vuole essere liberato, e rispetto ai
guali vuole essere rassicurato. Il lavoro del cné dunque centrato sull’individuo. Ma per fare
una prognosi e per prescrivere un trattamentaniad deve collocare l'individuo ammalato in una
categoria nosografica, cioé fare diagnosi di malatta scienza medica € dunque strutturata in
categorie nosografiche, che sono alla base deléepiologia (0 metodologia) clinica, e anche
dellEBM. L’EBM raccomanda infatti di collegare tecisioni mediche alle prove di efficacia degli
interventi (Sackett DL et al, 1996; Liberati A, 199 Per il clinico, le evidenze relative alla
categoria nosografica di un paziente sono solopang della base di dati necessaria alle decisioni
che deve prendere. All'interno della categoriaifdirimento, ogni ammalato ha una sua specificita
nello sviluppare e raccontare le proprie manifastazliniche, nel subire la malattia come persona
e nel rispondere al trattamento: ogni caso contiame storia umana di sofferenza e una storia
medica di malattia, che insieme richiedono il &aténto del paziente come persona, come caso e
come parte di un sistema sanitario (Cox K, 2001jisultati della ricerca che usa i metodi
dell’epidemiologia clinica e applica i criteri d&IBM sono appaganti, e hanno contribuito a
prolungare e a migliorare la vita umana. Ma qualcosn funziona, se aumenta il numero degli
individui che ricorrono alle soluzioni ascientifeeldella medicina alternativa, e se il prestigiculi
godono i medici € oggi inferiore a quello che avevajuando erano ben piu scarse le loro
possibilita di interventi efficaci...Le qualitd che sono perse o ridotte sono probabilmente
'empatia per l'individuo ammalato e la capacitaadattare alle sue specificita le generalizzazioni
della ricerca”.

Come sottolineano infatti Giorgio Bert e Silvanaa@uno, introducendo “Counseling e narrativa in

medicina” nel testo “Parole di medici, parole dzigati” (Bert G et al, 2002),curare e prendersi
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cura sono le basi su cui poggia la medicina, e nags delle due € piu importante dellaltra: il

medico e ad un tempo uno scienziato e un professista dell’aiuto”.

1.1.3. Esiste un sapere del paziente che puo contribwredurre conoscenza?

1.1.3.1. 1l coinvolgimento dei cittadini nelle geein Sanita e le associazioni dei pazienti

Qualunque problema avessi tirato fuori, loro sapev@sattamente di che cosa parlavo.
Tutto il percorso da me fatto in solitudine pot&izentare utile e percio diventare una ricchezza.
Proprio perché alle spalle sentivo che c’era unga, che non ero sola, mi sentivo piu forte.

Di fronte a un problema futuro avrei trovato quahoucon cui affrontarlo.

RAFFAELLA MOLENA

Il background concettuale per la partecipaziondidegnti alle scelte in Sanita pud essere
ricercato nei principi di assistenza sanitaria prii definiti negli anni settanta dall‘Organizzaro
Mondiale della Sanita (OMS).

D’accordo con questi principi, molta parte dellanemita scientifica ha sottolineato come la
partecipazione di pazienti, parenti, volontari dladeittadinanza sia un aspetto positivo per tutti
coloro che sono coinvolti nella fornitura e nelifizizo dei servizi sanitari.

Il coinvolgimento, la capacita di costruire insierfeecreazione di una sfera pubblica per il dialogo
rappresentano variabili di rilievo in questo amblta partecipazione assume diversi significati, ma
chiama anche in causa concezioni filosofiche, efiglitiche, per quello che riguarda la relazione
fra istituzioni e societa civile. La terminologidilizzata per definire I'interlocutore: cliente,
consumatore, paziente, cittadino, da ragione difflerenze di concezione indicate.

Il coinvolgimento dei pazienti e della comunita mwenire a diversi livelli:

puo riguardare la salute dei singoli pazienti sdelte terapeutiche, puo riferirsi alla presenaiiae

gualita dei servizi sanitari, puo riguardare I'ags® alle strutture ospedaliere e agli ambulatari, |

13



disponibilita delle terapie, la riduzione delletéisd’attesa, il miglioramento dei servizi ospedalie
ed extraospedalieri, il contributo alla ricercanida ed alla sperimentazione di farmaci, puo
coinvolgere infine la collettivita e i pazienti felscelta di priorita, nella pianificazione e
organizzazione dei servizi.

In merito al coinvolgimento in alcuni ambiti specif i pazienti e i cittadini possono contribuire
validamente alla redazione di linee guida, par@ujo allo sviluppo e alla scelta dei contenuti
(PNLG, 2008). Le linee guida progettate con il safgporto di accademici e sanitari, senza la
partecipazione dei pazienti, rischiano di essenéalte dalla realtd quotidiana, difficili da appliea
nella pratica clinica, all'interno dei servizi stri. Al contrario, hanno maggiori possibilita di
essere seguite se le persone a cui sono diretbeceamvolte nello sviluppo e nell'implementazione.
Si sostiene che i pazienti siano incapaci di vatutapportunita di un comportamento o di una
pratica efficace e doverosa, e vero invece chedannforte investimento emotivo, e d’altra parte
anche i professionisti sono portatori di interessgjgettivi ed emozioni. Il programma di sviluppo di
linee guida ad esempio in Australia prevede chdebbano incorporare prospettive ed esperienze
degli utenti, affinché sia possibile migliorare pgeatica clinica, operare cambiamenti valutati dai
consumatori e sensibili alle variazioni nelle prefee degli utenti.

| cittadini possono essere coinvolti a tutti i liyeinclusi lo sviluppo delle metodologie e la
selezione delle priorita. La progettazione prendeica dalla revisione della letteratura sulle
esperienze dei pazienti e, prima di essere defiogai linea guida viene sottoposta al giudizidalel
comunita.

Pur tuttavia, gli studi di valutazione condotti noportano un entusiasmo unanime sul grado e
sull’esito della partecipazione: in molti casi izgti hanno un ruolo fondamentalmente passivo.
Infatti, nonostante la partecipazione ai gruppiazienti-consumatori non riescono ad influenzare le
scelte e la linea guida e decisa dai sanitari,pdafiessionisti, dai politici. In realta e important

assicurare che i cittadini siano davvero ascolfatipiu, diversi studi che hanno indagato la
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soddisfazione dei cittadini per il processo di ®oigimento, rivelano che una loro preoccupazione
costante e quella di essere informati sull’'usovibee fatto del loro lavoro.

In merito al coinvolgimento dei pazienti nella peatclinica, le priorita e le modalita di assistenz
sono storicamente determinate dai sanitari e dafterita sanitarie. Molti studi mostrano, tuttavia,
che pazienti, sanitari e autorita possono averonbdiverse dell'assistenza.

Alcune ricerche hanno cercato di esplorare le ésmes e le aspettative dei pazienti e dei cittadini
attraverso questionari, interviste, focus groupatienti interpellati formulano richieste che alle
volte ribaltano il concetto tradizionale di assigi®, con priorita non ovvie: per esempio, al paeen
e gradito un rapido intervento in caso di emergemeEaugualmente importanti sono aspetti come la
riservatezza, la possibilita di partecipare a carfee e congressi sulla propria patologia, o la
spiegazione dello scopo di un test diagnostico.

Le ricerche sottolineano l'importanza della relmsomedico-paziente, dell'informazione e del
supporto, dell'accessibilita dei servizi e tali edspemergono da studi condotti sia in Europa che
negli Stati Uniti. Ci sono differenze sostanziaklla opinioni dei pazienti di diversi paesi,
riconducibili alle caratteristiche dei diversi gisti sanitari o delle diverse culture: esistono ad
esempio sistemi dove il rapporto medico-pazientgueparitario, altri in cui € piu autoritario, o
alcuni dove la prevenzione é piu valorizzata egasente nell'opinione pubblica, mentre altri dove
e posta in secondo piano.

In generale la partecipazione assume forme diversaria a seconda degli scopi, i cittadini
coinvolti, il grado di partecipazione, le metodagnpiegate e il contesto.

Tradizionalmente i metodi di partecipazione utiditizpiu frequentemente in ambito sanitario si
distinguono in metodi decisionati€liberative methode non decisionalinpon deliberative methgd

| primi coinvolgono i cittadini nella decisione cda partecipazione a un gruppo di discussione e
alla successiva deliberazione. Tale metodologial haantaggio di analizzare in profondita le

guestioni, perd puo coinvolgere solo un piccolo atondi soggetti. hon deliberative methaoslono
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invece metodi di partecipazione che prevedono tesabazione di pazienti e cittadini anche in gran
numero, ma non li coinvolgono nella decisione.

In merito ai metodi decisionali, questi coinvolgogioettamente i cittadini nella decisione, con la
partecipazione a un gruppo di discussione e ataessiva deliberazione. Questi metodi prevedono
che persone con differente cultura, interessi eorvasiano in grado di ascoltare, capire,
potenzialmente persuadere altri, per arrivare éfid una decisione ragionata, informata, condivisa.
| metodi non decisionali sono metodi di partecipaei che prevedono la consultazione di pazienti e
cittadini anche in gran numero, ma non li coinvolgmella decisione. Un esempio in tal senso &
rappresentato dai focus group: su una particolaesttpne si tiene una singola discussione e i
partecipanti usualmente sono scelti per rappresedigersi interessi all'interno della comunita. |
focus group sono stati molto utilizzati nel settdefle scelte di priorita.

L'OMS nel 1990 ammetteva l'esistenza di un’incoe@nfra le politiche governative che
generalmente sostengono la partecipazione comianiar livelli operativi che hanno mostrato
resistenze alla creazione di meccanismi efficapiagiecipazione.

L’analisi della letteratura riguardante il coinvmigento dei cittadini nelle decisioni riporta spesso
risultati deludenti: infatti la partecipazione ad gruppo di decisione non &€ sempre garanzia di
un’effettiva partecipazione alle decisioni da pake¢ paziente-cittadino.

E’ comunque importante sottolineare come gli dffell coinvolgimento dei pazienti siano
complessi da valutare, perché la loro voce ha semptefficacia minore rispetto a quella degli
operatori sanitari e degli amministratori. Una ré@econdotta negli Stati Uniti nella meta degliiann
'80, chiedeva una valutazione dell’'esperienza adralrappresentanti della comunita coinvolti in
un progetto di partecipazione: dei 154 utenti aspasero alla ricerca, 116 (75%) dissero che |l
coinvolgimento dei pazienti aveva migliorato la ijdadei servizi sanitari e 71 (46%) che aveva
migliorato la salute delle persone (www.pnlg.it).

| pazienti e i cittadini hanno a cuore soprattutto alcuni temi: umanita, competenza e

precisione, coinvolgimento del paziente nelle de@®i, e tempo per prendersi cura.un effetto
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prodotto dalla partecipazione consiste nell'appespr del senso della comunita, una sensazione di
efficacia e di implicazione nel gruppo.

L'importanza della partecipazione dei cittadini Gampo sanitario € stata teorizzata nel 1978
nell'ambito della Conferenza internazionale suBiagenza medica primaria tenutasi ad Alma-Ata,
nell'ex URSS. Da quel momento in poi I'OMS ha it a promuovere il coinvolgimento dei
pazienti e delle comunita nella progettazione,’orglanizzazione e nel controllo dell'assistenza
sanitaria, sia a livello nazionale che locale.

Dopo quasi 30 anni in tutta Europa sono state syestate diverse forme di partecipazione
all'attivita sanitaria, che vanno dallinterventoeid cittadini-utenti nella gestione e nella
progettazione di alcuni servizi sanitari, al coilgmmento delle associazioni dei pazienti nelle
campagne informative sugli strumenti di cura e pnxone di diversi tipi di malattie. Inoltre,
sempre piu studi sembrano confermare I'effettotpasiel coinvolgimento sulla qualita di vita dei
cittadini e, a volte, anche sull’efficacia delleeu

Di fatto le modalita di partecipazione sono etermge e la valutazione delle effettive ricadute
pratiche di questo tipo di comportamento non sdatesancora valutate in modo approfondito,
soprattutto per quel che riguarda la salute petsotei pazienti, la qualita delle cure e l'uso dei
servizi.

Un importante ruolo nel coinvolgimento dei paziemti sanita € giocato dalle associazioni di
pazienti. Particolarmente vivace é l'attivita dediesociazioni di pazienti con malattie croniche, la
Ccui proporzione € in costante aumento. Vivendongducon una malattia e imparando a gestirne le
conseguenze, molte persone sviluppano un alto gliackpacita e buon senso.

In merito a queste tematiche, potremmo anche clied®me Raffaella Molena e Marina Pasquali
nel loro “Sapere condiviso” (Ipazia, 1997): “Sesésino medici per ogni malattia, perché fioriscono
tante associazioni di pazienti e quasi ogni patalagportante ne conta una? La prima risposta
immediata € che, evidentemente, esistono bisogrialsscoperti e gli interessati a vario titolo

hanno il desiderio o, meglio, la necessita di aepudna lacuna”. Non dobbiamo dimenticare pero
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che “a volte le associazioni coprono anche lacurtgad istituzionale, nel senso che agevolano la
circolazione di informazioni e contribuiscono atafa luoghi comuni o, peggio, pregiudizi nei
confronti di alcune patologie, duri a morire ngbiivione pubblica. Mantengono rapporti con i
terapeuti, ricercatori, contribuendo ad arricch&ecasistica con conoscenze dirette sul vissuto dei
pazienti e sulla patologia e facendo domande d¢ihmktno la ricerca di una risposta.

Le associazioni diventano cosi luogo di mediaziot&a pazienti e medicina,svolgendo un ruolo
molto attivo, critico e propositivaEsse sono depositarie di conoscenze direttamentdlegate
con le esperienze concretesanno i bisogni e le priorita da risolvere e tale bagaglio possono
agire su piu fronti con competenza e autoftdttavia I'impegno piu diretto rimane quello dei
pazienti nei confronti di altri pazienti con i quali viene condiviso un sapere, formatosi con
I'esperienza, da cui nasce un tipo di competenza dui puo avvalersi anche il medicb (Ipazia,

1997).

1.1.3.2. La “Narrative Based Medicine”

Il paziente: “Lo specialista da cui lei mi ha mandaara anche un bravo dottore,
ma non si riesce a parlargli’. Il medico:"Che vudire?”

Il paziente: “Be’, non sembrava affatto interessatquello che avevo da dirgli.

Probabilmente sa tutto sui reni, ma non voleva #aoe quello che mi preoccupava”.

LUIGI PAGLIARO

Scrive Giorgio Bert nell'introduzione al suo librdedicina Narrativa. Storie e parole nella
relazione di cura” (Bert G, 2007): “La medicina mraiva non € una disciplina, almeno nel senso in
cui lo sono materie come 'anatomia, la biochimicka patologia generale. Essa é da considerare
piuttosto un atteggiamento mentale del medico...dtittegio che in quanto medici dobbiamo
esplorare € il mondo dell’altro, del paziente. Uonaio di cui sappiamo poco o niente; un mondo in

cui parole e concetti hanno spesso significati enaltversi da quelli che siamo abituati a
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considerare veri, razionali, logici. Possiamo ceifiotarci di esplorarlo, quel mondo: in fondo in
tema di salute gli esperti, i tecnici siamo noi| senso che noi diamo alle parole e ai concetti in
questo ambito e presumibilmente quello piu atteteiQuesto atteggiamento presenta pero alcuni
rischi...”. “ll fatto di aver accettato e anzi di aveontribuito a narrare la storia della medicina
moderna come regno della tecnologia ha schiacciaedici nel ruolo appunto di tecnici, sia pure
di altissimo livello...Il fatto & che il paziente n@un apparecchio guasto da riparare e il medico
non é solo un tecnico esperto. Medico e paziem® $&mnanzitutto due persone, e l'incontro tra
persone in una situazione di coinvolgimento reaprdefinisce una relazione.”
Di fatto la medicina narrativa € nata principalneeabme risposta ad una situazione caratterizzata
da:
e una impostazione della medicina che mette in sex@mho il paziente nella sua globalita,
suddividendolo in organi e patologie di competetizepecialisti diversi
» l'aziendalizzazione dei sistemi sanitari
* linvecchiamento della popolazione, che ha comeseguenza I'aumento delle patologie
cronico-degenerative. Nella gestione della malattanica acquista un ruolo fondamentale
la vita quotidiana del paziente e dei suoi familiar
e una non corretta interpretazione del messaggi@a delldence Based Medicine, che porta a
dare la priorita all'utilizzo coscienzioso, espiicie giudizioso delle migliori evidenze
scientifiche disponibili, dimenticando di mediaden le preferenze del paziente.
L’elemento della narrazione e parte essenzialeadeledicina: uno dei suoi cardini e infatti
'anamnesi, cioe la storia clinica. Nell'ottica Bemedicina narrativa, la storia clinica tradiziena
la storia di una malattia narrata dal medico, eheatcoglie dal paziente e seleziona e riordina tra
gli eventi, i dati di interesse clinico, quindithascrive nella cartella, aggiungendo i referti ldeg
esami clinici, le relazioni degli altri medici, atti gli altri dati considerati obiettivi. Per eate
nello spazio della medicina narrativa occorre lehstoria della malattia narrata dal medico sia

integrata dalla narrazione del malato e dalla narraione che medico e paziente costruiscono
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insieme, tenendo conto di tutti gli elementi che compongama storia: gli eventi, il tempo
narrativo, la trama, il significato, chi narra, @scolta (Greenhalgh T et al, 1998; Hurwitz B et al
2004).

L'utilizzo della narrazione e dell'ascolto pud airtg dunque a superare la discrepanza che si
sperimenta quando si cerca di applicare i risullatle ricerche all'incontro clinico: la medicina
narrativa quindi non si oppone alla Evidence Baskdicine, ma rappresenta un’indispensabile
integrazione, che aiuta a trasferire le evidentsiagolo paziente (Greenhalgh T, 1999).

“Porsi in un’ottica di medicina narrativa significdunque un cambiamento radicale di
atteggiamento, di postura, di sguardo, nel pensarell'agire, sia per chi cura sia per chi é
curato...E la relazione clinica e terapeutica & wtalita vivente: per essa va trovata la giusta
misura quasi di volta in volta, con aggiustamenttmui, essendo disponibili a mettere alla prova
le proprie conoscenze specialistiche nel confrocdo l'unicita del paziente e della singola
situazione relazionale, che chiama in gioco anatstdria personale e la soggettivita di chi cuaa, |
sua liberta di uscire dai binari della sicurezzet@rollare per cercare insieme al paziente le forme
piu appropriate” (Piussi AM, 2009).

Tuttavia raccogliere e portare alla luce un’esperdeda parte del paziente non e facile, richiede
tempi opportuni, riflessioni adeguate e una formaegispecifica. La medicina narrativa necessita
quindi sia della capacita del medico di comprenderstorie dei pazienti, sia della capacita e
volonta del paziente a raccontare la propria storia

Non é facile ma é possibile...Non molto tempo fa paapo sul New York Times un articolo sul
workshop di medicina narrativa, tenutosi alla CdiienUniversity: per un intero fine settimana
medici generalisti e specialisti si sono confranat apprendere strategie comunicative, esercitars
all'ascolto, sviluppare la capacita di racconta@nehe di scrivere storie ed esperienze di cui sono
testimoni quotidiani. E anche nel nostro paesej sidettiamo a viaggiare nella rete, cominciamo a
vedere sul portale di qualche ente o istituziorzose dedicate, che spiegano che cos’é la medicina

narrativa, con letteratura scientifica aggiornalialedi approfondimentovfww.iss.if.
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1.2. Variabili che entrano in gioco nel counseling conel donne orientato alla salute

riproduttiva

1.2.1. La Prevenzione

La prevenzione evoca un corpo che da asilo ai pnopmici mortali,

incorpora in sé incertezza ed orrore.

Inevitabilmente, la prevenzione...intensifica la @pevolezza dei rischi statistici. ..
Questa consapevolezza si staglia come un’'ombrpreskente,

turba la condizione attuale, quella dell’'essere muguesto momento.

BARBARA DUDEN

Negli ultimi decenni abbiamo assistito a un incratne@mportante dell’attesa di vita per la
maggior parte delle donne e degli uomini, quasiratidoppio. La ricerca scientifica, vicina a
discipline come I'epidemiologia, ha chiarito in nena puntuale e in ambiti diversi, la distribuzione
e le cause di molte patologie che possono colpiiesgeri umani. Parole come richio e prevenzione
hanno cominciato ad abitare il sapere medico eonicetto di salute, definita come un bene
fondamentale per l'individuo e la collettivita, ieme alle strade da percorrere per mantenerla e
migliorarla, sono diventate centro di interesserpelta ricerca e attivita clinica sostituendosiyelo
possibile e sempre di piu, agli scenari che evodannalattia e ai percorsi che attraversano i suoi
segnali, gli accertamenti per la sua definiziomd etrumenti di intervento.

Siamo divenuti protagonisti piu 0 meno consapevibigieme ai nostri interlocutori, di una
rivoluzione anche culturale che ha trasformato antg e profondamente la nostra pratica clinica.
Abbiamo cominciato a familiarizzare con concettmeoil rischio, e a misurare la difficolta e
linadeguatezza, prima di tutto formativa, di condere attraverso la comunicazione parole ed

espressioni poco tangibili, dal significato incerischio come probabilita che si verifichi un et@n
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non desiderato, sinonimo di incidenza di malatila. anche dagli echi e dalle ripercussioni incerte
e difficilmente controllabili in chi ascolta quegiarole, nuove per lo piu ai contesti medici.

“Come evitare la malattia”, “Le mappe epidemioldggadella prevenzione” (La Vecchia C, 2000),
“Salute della donna nelle diverse eta” (AAVV, 200%) moltiplicano in questi anni i titoli di
produzioni scientifiche cui sottendono questi nugwncetti e la tabella 1, riportata a titolo

esemplificativo, rappresenta una chiara espressieneuovi contenuti veicolati.

Tabella 1. Stime delle proporzioni delle morti petumori evitabili sulla base dei dati italiani di

mortalita del 1995

% morti per

Intervento

tumore evitabili
Abolizione del tabacco 28%-32%
Abolizione dell’alcool 5%-6%
Riduzione dell'obesita 1%-3%

Abolizione dell’'esposizione occupazionale a cargam noti e riduzione dell'inquinamento

ambientale 1%-4%
Riduzione dell’esposizione ai raggi solari e atadiazioni ultraviolette 0.5%-1%
Razionalizzazione dello screening cervicale ~1%
Altre procedure di screening e diagnosi precocerimagrafia) ~1%
Razionalizzazione degli interventi terapeutici ~1%
Totale ~40%
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In buona parte delle situazioni, e delle relazidme si intrecciano all'interno del sapere medito, i
nostro interlocutore & quindi una persona sana,aesuda “salute viene concepita come
I'ottimizzazione di un rischio” (lllich 1, 1999).

In generale I'epidemiologia ha prodotto indicaziami raccomandazioni pratiche in merito a
comportamenti e stili di vita in grado di evitardarno al 40% delle morti per tumore che oggi si
verificano in Italia e una frazione ancora maggidrenalattie cardiovascolari. Risultati questi che
per lo piu ci sostengono e confermano sempre migpbrtanza di questa svolta e I'utilita della
strada intrapresa.

La prevenzione é strettamente collegata all'idedsdhio, cioé di qualcosa che va evitato, ridatto
eliminato. Per raggiungere I'obiettivo si possossuanere atteggiamenti diversi, che influenzano il
modo in cui le raccomandazioni vengono recepitegdalente.

L’atteggiamento informativo, di per sé neutralacia il compito alle persone di decidere cosa fare,
dopo essere state informate sulle possibili corsgrg L'informazione € a volte complicata, per la
difficolta di stimare i rischi in modo personalitaae di presentarli in termini comprensibili
all'interlocutore. Si basa percid principalmenteogmio sulla comunicazione degli aspetti piu
difficili da comprendere, incluse tante incerteezeontroversie che disorientano l'interessato. Nel
perseguire un atteggiamento che privilegi l'infomo@me e quindi l'autonomia del soggetto
informato, si puo tendere a svuotarla di risonaaffettive, ritenute non pertinenti: cio lascia sSpaz
talvolta all'incertezza e quindi alla paura. In bgaso una buona informazione, corretta, completa,
pertinente e chiara, e difficile e dispendiosaemtini di tempo, quindi il medico adotta spesso un
atteggiamento dissuasivo e normativo, che lo impegolto meno: fornisce cioé indicazioni su
comportamenti da evitare o su regole da seguinzasgoffermarsi troppo sulle motivazioni e dando
per scontato che i comuni valori che rendono appetia prevenzione siano sempre condivisi. La
prevenzione tende quindi a coincidere con una siererme alle quali uniformarsi, ma cio implica

un concetto di salute indifferenziato: in quantsessza di malattia € uguale per tutti e tende quindi
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ad omologare le persone, portandole al grado p&sdodi tutti i rischi possibili. Questo tipo di
atteggiamento risulta comunque calato dall’alto:
- non c’e un flusso di comunicazione bidirezionake tnedico e paziente, che permetta di

confrontare modelli di salute e obiettivi personal

- il medico non svolge, in questo modo, un ruolo essfonale, che conferisca valore alla sua
competenza clinica rendendola fruibile da parte p#adiente, che € una persona e non un
soggetto a rischio di malattia.

In realta le persone non vanno dal medico privgudilsiasi nozione sulla prevenzione, sui rischi e
sui comportamenti desiderabili, anche se spessmohaee imprecise e atteggiamenti poco
coerenti. Bisognerebbe percio considerare chedigtsoe la cultura in cui le persone sono immerse,
oltre alla loro esperienza personale, hanno gidoaun forte peso nella costruzione di valori e
orientamenti sulla salute e sulla prevenzione. k@aeiferimento a questi valori e orientamenti, il
medico puo effettuare proposte che hanno maggioteapilita di essere recepite, a integrazione di
indirizzi gia condivisi dall'interessato. In quessenso l'atteggiamento educativo puo svilupparsi
sulla base di un dialogo bidirezionale in cui il die®, non neutrale né autoritario, € capace di
svolgere il ruolo fiduciario di consulente di unargona alla quale riconosce maturita,
consapevolezza e autonomia di giudizio.

La promozione della salute e I'insieme dei provaeghti, e di raccomandazioni relative, volti a
mantenere lo stato di salute in generale. Non feriste cioé a malattie specifiche e presta
attenzione anche al vasto campo dei disagi. Neofgmerte prevalentemente gli stili di vita
considerati piu sani: la corretta alimentazionesdrcizio fisico, e in generale tutto cio che feil
mantenimento dell’autonomia e della capacita dlizeare i propri obiettivi personali nell'arco
della vita. Per considerazioni di carattere etglointerventi preventivi offerti a persone san@go
proponibili solo in presenza di un rapporto riseheneficio chiaro, documentato e nettamente

favorevole, piu di quanto non si richieda per gterventi terapeutici.
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Chi si occupa da anni e lavora quotidianamentedmme e uomini, condividendo la gestione del
rischio e della prevenzione, avverte perdo sempuel’aimbivalenza di operare con persone sane,
avendo ben chiaro I'obiettivo di sostenere in lataneglio una buona condizione di salute ma, e
proprio per questo drammaticamente, anche percég€sspn maniera inconsapevole, di evocare
attraverso la prevenzione “un corpo che da asilgrapri nemici mortali, e incorpora in sé
incertezza ed orrore. Inevitabilmente la prevernziamtensifica la consapevolezza dei rischi
statistici...Questa consapevolezza si staglia comembra sul presente, turba la condizione
attuale, quella dell’essere qui in questo mome(iaiden B, 2000).

Non per tutti gli eventi patologici rilevanti esisio strategie preventive efficaci, ed € essenziale
riuscire a condividere con i propri pazienti pragehe abbiano senso e trovino il giusto equilibrio
tra efficacia, praticabilita e aspettative deglenmessati.

Non bisogna inoltre dimenticare che, oltre allavpreione dei rischi, esistono anche i rischi della
prevenzione.

La prevenzione puo essere condotta in diversi modi:

informando sulle cause di malattia

- dissuadendo dai comportamenti a rischio

- sensibilizzando le persone sulle cause ambierdédigene

- educando alla salute

- attivando lo screening dei fattori di rischio eldgdatologie in fase preclinica

- trattando i fattori di rischio
Vi sono diversi modelli di salute, che ovviamentéuiscono anche sul modo di intendere la sua
promozione e la prevenzione delle malattie.
Per il medico di sanita pubblica, la salute € ppaknente il reciproco di patologie di varia
rilevanza che si verificano in una determinata pagone e che potrebbero essere ridotte

potenziando precise strategie di intervento sehriambientali e individuali. E’ ovvia I'importanza
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pratica di questa concezione, tuttavia la salu@néhe una condizione percepita dalle singole
persone in termini di benessere fisico e psiclpeenezza di realizzazione delle proprie aspirazioni
Queste condizioni per il clinico sono vaghe, norsurabili né clinicamente valutabili, talvolta

perfino irrilevanti in quanto estranee alla suaaf@ competenza. Sono tuttavia elementi in cui il
medico si imbatte di continuo, quando nel corsdadekita riesce a sintonizzarsi con il modo di

sentire del paziente, il quale inevitabilmenteaieonto di questi aspetti nelle proprie scelte.

1.2.2. La comunicazione del rischio

Secondo alcuni medici rivelare gli aspetti incelglla diagnosi e della terapia ai pazienti e
controproducente perché tanto non li capirebbern ne vorrebbero sapere di numeri e nemmeno

vorrebbero sentirsi dire che una certa cura nonsé benefici ma anche rischi potenziali

anzi, potrebbero andare a cercarsi un altro dottohe offra loro delle certezze.

GERD GIGERENZER

E’ indubbiamente un dato di realta la consapevalete siamo sempre piu immersi in una
“cultura del rischio” e viviamo in un mondo di pere spaventate. Raramente pero, questi nostri
timori si traducono in comportamenti piu sani ereitamente orientati alla conservazione di uno
stato di benessere. Evidentemente, la cosiddettaummicazione del rischio si rivela spesso
incompleta e poco convincente, e ci trova soptattabme operatori e istituzioni che operano in
campo sanitario, impreparati, inadeguati, inforrsghza essere formati a gestire in maniera
soddisfacente la comunicazione e la condivisionafdrmazioni veramente efficaci sul piano della
messa in atto, serena e consapevole, di comportachentutelino la nostra salute.

Diversi studi hanno messo in luce che le persommndagrosse difficolta a rappresentarsi le
informazioni in termini di rischio o probabilita (8se GL, 2002; Edwards A et al, 2001; Gigerenzer
G et al, 1998; Gordon-Lubitz RJ, 2003; Woloshint&le2003). Le persone preferiscono ragionare

in termini dicotomici: 0 qualcosa accade o non degcasenza vie di mezzo e di fronte a
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un’informazione del tipo 1 su x tendono ad immeaessi in quell’ 1, sovrastimando il proprio
rischio. Inoltre, anche quando riescono a compnenidieoncetto di probabilita, le persone trovano
difficile comprendere se un certo grado di risckieelevato o basso e sperimentano una situazione
di forte ansia e conflitto decisionale: “I'inumanamerico” come lo chiama lllich (lllich I, 1999).
Senza considerare che il medico spesso non hasieghenti comunicativi utili a far comprendere
al paziente questo tipo di informazione. Parlargstdihio, comunicare I'incertezza sono aspetti non
previsti nell’attuale formazione medica che vuofteranare certezze e non ama soffermarsi su
condizioni non associate a una esperienza in at@mn evento possibile, futuro, indeterminato
(Gangemi M, 2005; Gangemi M et al, 2005). Ma ithi® e l'incertezza sono presenti ogni giorno
nella nostra pratica clinica, che ci conferma aust@mente impreparati ad affrontare questi temi.
Rischio e incertezza: Gerd Gigerenzer chiama mstm’incertezza quando € possibile esprimerla
numericamente, come probabilita o frequenza, dodlse di dati empirici”. Si usa il termine
incertezza “quando, mancando dati empirici, € ievimpossibile o sconsigliabile assegnare dei
valori numerici alle alternative possibili” (Gigerzer G, 2003).

Il rischio & quasi sempre legato a cifre, a pereanta probabilita statistiche. “Gran parte di,noi
scrivono Joann Elmore e Gerd Gigerenzer sul Newdsadg non sa interpretare i numeri allo stesso
modo delle parole, e ha difficolta a comprendeesgdressione numerica del rischio”. Nello stesso
tempo “la maggioranza dei medici non € in graddisicutere dei fattori di rischio in una maniera
facilmente comprensibile per i malati”, prosegugticautori (Elmore JG et al, 2005).

La corretta comprensione del rischio & importamténadi una decisione informata del paziente.
Comunicare il rischio per la salute pero, non éadmsnale. Rappresenta un gradino fondamentale,
forse il piu importante, che coinvolge il trasfeeinto delle evidenze scientifiche alla realta di fut
giorni. “Dovrebbe essere un momento di dialogo B dosemplice comunicazione, dal momento
che chiama direttamente in causa i valori e legoegize dei cittadini” (Anonimo, 2005).

Siamo bombardati di dati e informazioni, ma nonpsamo né trattarli né valutarli. Interrogati 1000

cittadini tedeschi se 40% voglia dire: 1) un qua2p4 su 10, 3) una persona su 40, un terzo di lor
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ha dato una risposta sbagliata. Anziché costruir@ strumento per convivere serenamente con
l'incertezza, il ricorso ai numeri tende a generaweve illusioni di certezza o, semplicemente gals
certezze. In varie sue opere Gigerenzer ha irsistit fatto che non siamo attrezzati ad affrontare
razionalmente l'incertezza. | nostri comportameaftettivi di scelta in condizioni di incertezza si
discostano sistematicamente da quelli previstintzdelli normativi di decisione razionale. Questo
e dovuto anche al fatto che, mentre siamo abbastaltlenati a ricercare certezze, non abbiamo
nessuna dimestichezza con il ragionamento prok#bdie con le indagini statistiche in cui pure ci
imbattiamo assai piu spesso, nella vita di tugtorni.

Una serie di indagini condotte da Gigerenzer suicnedavvocati tedeschi e americani, hanno
mostrato che questi stessi professionisti non h#gmigompetenze necessarie per valutare i dati che
utilizzano per diagnosi e sentenze e sono, in @émetincapaci di ragionare e comportarsi
razionalmente in condizioni di rischio e incertez&econdo Gigerenzer, questa situazione é
imputabile al connubio di un elemento culturaldl@isione di certezza) e di un fenomeno sociale
(I'analfabetismo numerico). Secondo Gigerenzer dltabetismo numerico e, in particolare, la
difficolta a ragionare probabilisticamente non @ne comunemente si sostiene, legato al fatto che
I'architettura innata delle nostre menti non siveleta in modo tale da trattare I'incertezza, ma é
riconducibile a una rappresentazione esterna dedlitezza che non corrisponde al modo in cui
funziona naturalmente la nostra mente. In altmtiar, la difficolta non € dentro le nostre testeg m
fuori, nella rappresentazione del rischio che sasg). Secondo Gigerenzer, infatti, alcune
rappresentazioni numeriche sarebbero piu natynialiecologiche di altre. Gli esperimenti condotti
da Gigerenzer mostrerebbero che le persone conmoetteno errori nel valutare i dati e nel fare
inferenze di tipo probabilistico, quando le infoaiani vengono loro presentate sottoforma di

frequenze naturali, anziché come probabilita candai o percentuali.
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1.3. C’e spazio per un pensiero femminile in questi ludg?

1.3.1. Dalla ricerca di genere...

Nell’ambito della sperimentazione clinica dei farehke donne risultano essere “soggetti deboli”,
0 comungue non oggetto di adeguata consideraziooedine alla loro specificita,
sia in senso quantitativo (numero di donne arruelaspetto al numero di uomini)

sia in senso qualitativo (analisi dei dati rispettita differenza sessuale).
PRESIDENZA DEL CONSIGLIO DEI MINISTRI

COMITATO NAZIONALE PER LA BIOETICA

Il dibattito scientifico che ha caratterizzato negltimi anni anche il nostro Paese,
soprattutto a partire dal settore della farmacaloglinica, rivendicando la necessita di pensare
anche a una specificita di genere nella conduzitbnieerche cliniche e nella produzione del sapere,
mostra chiaramente come la strada verso il “muttanoscimento” tra i generi sia ancora lontana e
difficile. La diversita di genere come impostaziandturale e scientifica fatica a prendere piede
nella produzione degli studi clinici. In altre pkraui, un punto cruciale di costruzione del sapere
medico, lo “stato di paziente con caratteristichgeshere” deve ancora essere conquistato.

La donna non € uguale alluomo, sotto il profilsidiogico e patologico, ma alle donne non e stata
fino ad oggi dedicata la stessa attenzione nel rprognare e condurre ricerche in grado di

rispondere positivamente ai piu importanti problelirsalute.

Nonostante negli Stati Uniti molto sia stato fattl'ultima decade del secolo scorso, molto rimane
da fare per capire il comportamento dei farmacigeglere femminile.

Anche in ltalia si comincia a rilevare che le dormo@o ancora le grandi escluse dalla ricerca sui
farmaci. La maggior parte della ricerca preclimtane fatta su animali maschi e fino al 1993 le

donne non erano ammesse agli studi clinici. Le dagono le piu grandi consumatrici di farmaci

(ne prendono fra il 20% e il 30% in piu rispettdi agpmini), eppure gli effetti dei farmaci sono
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studiati prevalentemente sugli uomini e le dosi mexbno calibrate su un uomo dal peso di 70
chilogrammi. Le donne sono anche le piu grandi govarici di rimedi botanici, supplementi e le
piu soggette agli eventi avversi da farmaci, nomust storicamente siano state trascurate sia dalla
ricerca preclinica che clinica.

Fino ai primi anni 90, erano pochi, per non dirg, rgli studi clinici che includevano le donne, e
pertanto la loro esclusione ha ridotto la nostraspglita di evidenziare le differenze di gener@ si
per quanto riguarda la farmacocinetica, la farmawodica, I'efficacia e la sicurezza.

A determinare l'esclusione delle donne dalla spamtazione dei farmaci sono state da un lato le
alterazioni fisiologiche dovute al ciclo mestruaedall'altro le preoccupazioni etiche legate al
rischio di somministrare sostanze a donne in gem#d. Una preoccupazione giusta, ma va
considerato che le donne in gravidanza usano inavaheno tre farmaci e vengono trattate con le
stesse dosi delle altre donne. Queste a loro eskamono la dose media, calibrata su un uomo di
circa 70 Kg,

Lo sviluppo e la definizione di una farmacologia geénere non deve quindi essere limitata
allindividuazione delle differenze fra i generi,amdeve considerare la peculiarita della vita
riproduttiva femminile con i suoi cicli e | suoi pedi caratteristici come la gestazione e
I'allattamento.

Non siamo cioé ancora nella condizione di capirdasaostra parola e la nostra esperienza di
pazienti-donne all'interno di una relazione di cp@ssono contribuire alla costruzione del sapere
ma, in alcuni contesti, siamo ancora sospese eefermna tappa precedente: la conquista di una
identita di genere che ci consenta di esistere ¢éeneminile” anche semplicemente all'interno dei
circuiti tradizionali e istituzionali di costruziendel sapere scientifico e medico, protagoniste in
quanto portatrici di una specifica identita sessudklla produzione di conoscenze che ci
coinvolgono direttamente e in prima persona, sdaggebvggetto di valutazione nella promozione
degli studi clinici, e non oggetto di approssimazipsu cui “praticare” evidenze prodotte sul genere

maschile, diverso da noi.
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Cercando di procedere oltre, attraverso i passiessivi che scandiscono la relazione di cura e la
condivisione dei suoi contenuti, possiamo dire dggi disponiamo di testimonianze che si
interrogano profondamente su questi aspetti, cersimtlo oramai di avere raggiunto un punto di
non ritorno. C’e il desiderio, la consapevolezzayoblonta di ripensare al medico come al medico
della persona, che cura gli individui e non anonpupolazioni, di abitare quell’area di confine tra
scienza e individuo, di formarsi professionalmeiateuna concezione anche biologica della
soggettivita, individuando in ciascun paziente w@petto. Una professione capace di collocarsi
all'incrocio tra scienza, societa, valori e dirittelle persone (Caimi V et al, 2004; Pagliaro L,
2006).

Oggi la qualita scientifica della Medicina & formlatull'uso della statistica. Si tratta di una
soluzione valida per grandi numeri, ma se il sapem@to dalla statistica si sostituisce interaneent
alla conoscenza guadagnata nella relazione direttaurante e paziente si finisce per trascurare
informazioni essenziali non solo per il successageutico in quel particolare caso, ma anche per la
capacita di capire della Medicina come scienzae \dnche un sapere che la Medicina in questo
momento, nel modo in cui & organizzata, non e @paatilizzare, una ricchezza che non viene
tesaurizzata e fatta circolare, o meglio che noedth e luoghi codificati per circolare (Lazzer@i

et al,www.glmed.orq.

Per le donne-pazienti tutto questo & ancora piiicidéf, e per quelle che si accingono a diventare
protagoniste e a vivere intensamente la loro salpteduttiva, lo € ancora di piu. Perché questo e
un punto di convergenza dove si incrociano neaessitesigenze diverse che vengono da lontano:
* la qualita della relazione medico-paziente e ilp@po di entrambi con la conoscenza e |l
sapere medico
» la cura di una qualita della relazione che consdnfar emergere il valore dei saperi della
paziente nella costruzione della conoscenza
« il difficile percorso di un’emancipazione femminileempre piu simile all'omologazione

maschile e che in questi luoghi di salute e maldipicamente femminili esprime la sua
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crisi dolorosa e la necessita di ripensare e ¢an® la sua misura femminile nella gestione
della salute, della sessualita, del controllo dslia energia riproduttiva, della maternita,

dell’allattamento, della conclusione della ferdi|idell’invecchiamento.

1.3.2. ... al mito della scelta informata e delitmomia di Silja Samerski

La donna, che con tutti i sensi percepisce la saa&iganza, impara a non fidarsi piu dei suoi sensi.
Impara a farsi dire come sta, e quali sono le staspettive.
La sicurezza di sé, la fiducia nel fatto che laumatsa quello che fa,
la “buona speranza” su cui vegliava la levatricenrsomorte e sepolte.

BARBARA DUDEN

Barbara Duden ci ricorda che “il corpo di cui dis@mo oggi non ha quasi nulla a che fare
con il corpo com’era percepito ieri. L'ecografiam® buon esempio per mostrare non tanto cio che la
tecnica fa, quanto piuttosto cio che essa significenodo in cui il rapporto con apparecchi e
macchinari plasma I'esperienza del corpo delle dotindesiderio, I'esigenza di osservare i propri
organi interni sono diventati per le donne il diria una prestazione, indipendentemente dall‘atilit
o dalla ragione medica. In pochi anni le macchiaeno estinto nei ginecologi il senso del tatto.
L'offerta di prestazioni ginecologiche ne aumengaproduzione e il consumo incrementa la
domanda, creando nuovi diritti.

La domanda é perché le donne sono cosi preoccpg@ate loro corporeita e che cosa ha a che fare
guesta preoccupazione con la propaganda pubblicaogpo femminile minacciato e a rischio.
Ancora una volta si deve distinguere tra cid cheelenica € in grado di fare e cio che crea
simbolicamente. La sua funzione sociale sta neli@ simbolico, nel cambiamento della
soggettivita, della percezione dell'essere, dalimtamento nel mondo. Si registrano effetti

simbolici inquietanti, come la distruzione del teorgodella fiducia.
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Non e facile criticare questo circuito, ma e neagescontinuare a chiedersi che cosa dice questo
desiderio della perdita di autorita da parte ddibemne, mettersi in ascolto di cid che veramente
desiderano le donne. Ascoltare la paura delle dassediate da aspettative, alle quali viene
richiesto di essere perfette e responsabili. C&sgesso viene definito desiderio € in realta detis
making, una scelta tra due opzioni calcolabili” ea B, 2006).

Ancora la Duden ci ricorda come “...solo il primo nmoento del bambino dava alla donna la
possibilita di accedere allo status sociale di doinginta. Ed era un segno del quale solo lei @otev
fornire testimonianza. Oggi, il laboratorio lo sanpa di lei. La donna viene a conoscenza della
gravidanza incipiente prima di poterla speriment@eesta per noi € una cosa ormai ovvia,
viviamo su ordinazione, ci percepiamo secondo dgmlbsi che ci vengono fatte, e nella creazione
di questa nuova percezione di noi stessi la viszatione ha un ruolo fondamentale. Il movimento
del bambino & un’esperienza palpabilentin-dum il “non-ancora” era avvertito e non visto,
percepito nel ventre e non scorto...

...Le cose stanno in tutt’altro modo con il corpo esdb. Gia ai bambini vengono mostrate
immagini anatomiche, che si imprimono nella mentene un’esperienza. Qualunque bambino
piccolo impara a riconoscere un feto, mostratoodsdhermo televisivo. La tecnica medica e quella
dei media si intrecciano senza soluzione di coitinliesperienza del corpo viene plasmata dalla
simulazione della visibilita degli organi interidba quindici anni a questa parte, per molti esseri
umani I'esperienza della propria corporeita e mtedilla tecnica...Quando cerco di interpretare la
gravidanza moderna ponendomi nella prospettivantiltna epoca, mi appare inaudito il potere
somatogeno, cioé la capacita di plasmare il carpe,appartiene alla simbolica tecnica...

...Un modo del tutto diverso di valutare la tecnicdl suo impatto sul mondo contemporaneo
consiste nel chiedersi non che cosa fa, ma che ‘@sa’ una nuova tecnica: quali modalita
rappresentative, stili percettivi e stati d’aninss& induce con la sua esistenza e la sua appheazio
Nella mente e nel corpo. Che cosa dice la tecnma@lao che se ne servono, a coloro ai quali offre

il suo servizio? E infine a coloro che né ci guada® né se ne servono, ma sono semplicemente
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spettatori, come mariti e partner? E come “pardatelcnica, con quale timbro? Nel nostro caso, in
modo cosi tonitruante da suggerire che la diperaldazcerte prestazioni sia in realta un desiderio.
Nessuna tecnica medica del passato é stata gidividaseguenze sulla percezione quotidiana delle
donne fertili come I'ecografia: né I'apparecchia g TAC, né lo sfigmomanometro e neppure il
cardiotocografo.

La domanda che ci si pone in questo caso riguawhaue la particolare pregnanza simbolica
dell’ecografia. Analisi chimiche e biologiche comletest di gravidanza o quello sull’epatite o
analisi del sangue e delle urine non creano immagm sfigmomanometro o il saccarimetro
provocano, in gruppi limitati di pazienti, sensamjana nessuna immagine. La TAC o la risonanza
magnetica per il momento sono applicate solo a ipmchvidui con una patologia particolare.
Invece con l'ecografia I'indagine ha una duplicecezionale pregnanza: il potere somatogeno di
una tecnica specifica e la produzione di un bisgggicosomatico a partire dalla sintesi tra carne e
cibernetica, nell'era di Windows. Come ha detto wo#a un’ostetrica di Goppingen: “E’ una
sciocchezza e diventa un desiderio” ” (Duden B,&00

Sul versante delle nuove autonomie, o meglio de ohella scelta informata e dell’autonomia, Silja
Samerski sottolinea come le decisioni che la diatgca prenatale richiede a una donna incinta,
rivelino con particolare chiarezza la contraddititar delle nuove autonomie: “La paziente come
operatrice di decisioni”. Nello stesso tempo le mwrche hanno paura dei rischi, sia nella
prevenzione dei tumori che nella gravidanza, appgdno a una nuova classe di consumatrici di
servizi che le rendono sempre piu bisognose degss In altre parole “come le decisioni personali
e libere divengono illusione in un mondo dominaabreschio” (Samerski S, 2003).

Nel suo articolo pubblicato sul Giornale delle tstbe (Samerski S, 2002), Silla Samerski
sottolinea anche in questa occasione il pericolpamdere forma e del diffondersi della “paura dei
rischi”, che si insinua pesantemente e accompadgffarta di test e di procedure in nome della

prevenzione.
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1.3.3. _E’ possibile aprire una finestra di dialogo?

...le esperienze di pazienti, mediche e inferngleevi sono riportate sono diverse,
ma tutte mostrano come una medicina,
gualunque sia la scuola di pensiero o la praticadia a cui fa riferimento,
possa non solo curare, ma anche accumulare conaaceioé essere scientifica,
solo se sa far fruttare le potenzialita contenutdlanrelazione tra chi ammala e chi cura.

IPAZIA

“Se si puo parlare di crisi della medicina é perawo difetto di scientificita che nasce
dall’aver relegato in una posizione perifericaapporto diretto con i pazienti. Chi porta la madatt
stampata nel corpo e nell’anima ne ha una conoaagmza e insostituibile, che chi cura deve saper
ascoltare e interpretare con gli strumenti deltgppa competenza. La medicina pud non solo curare
ma anche accumulare conoscenza, cioé essere ficggrdgblo se sa far fruttare le potenzialita
contenute nella relazione tra chi ammala e chi"dipazia, 1997) e, piu in generale, nelle relazion
che condividono conoscenze sulla salute e la nmalatt
E’ necessario che si creino nuove e piu efficadliamoni tra scienza medica e societa.

Uno dei punti critici della medicina attuale € piiogl suo non essere autenticamente scientifica in
guanto ha sottovalutato I'aspetto centrale del@zrene tra medico e paziente nella costruzione del
sapere medico.

“Vi & una contraddizione tra la necessita di unesaggettivo, di parametri generali a cui rifaesi,
I'unicita e la singolarita propria di ogni esseigente. Si tratta di una ambivalenza probabilmente
in parte ineliminabile, ma che si articola sul ¢ dell'indagine, interrogando la riflessione che
parte dall’esperienza. Da un lato la medicina dievesr conto di questa unicita se vuole essere
efficace, dall'altro ha bisogno, come ogni scierdiayriteri generali. Deve operare tenendo presente
guesta ambivalenza, che non puo superare, ma paveearticolare trovando punti di mediazione

sempre piu avanzati’ (Lazzerini G etwalyw.qlmed.org.
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In altre parole, diventa indispensabile governarestp ambivalenza.

La chiave di lettura di un percorso possibile coige la riconsiderazione del processo di
produzione e trasmissione delle conoscenze, dogeinlvolgimento dei diversi protagonisti deve
diventare oggetto di profonda riflessione.

La medicina scientifica, insieme ai suoi svilupptrologici, € oggetto di discussione per aver
sostituito alla relazione diretta con i pazientridorso a tecnologie spersonalizzanti e per aver
adottato una concezione della malattia che astadieesbere concreto di chi si ammala, ma si
rivolge alla cura di singoli organi, se non di akdl 0 DNA difettosi. Appartengono a questo filone
molte elaborazioni sullimpoverimento e la disunzaazione che la medicina clinica ha incontrato,
a causa del prevalere della tecnologia.

In genere l'esito finale, piu 0 meno esplicitogdiesta impostazione € una richiesta di meno scienza
nella medicina. Infatti, che si proponga la rivakione di medicine alternative, metodi di cura
tradizionali, il ritorno al parto in casa, o chediieda una diversa formazione dei medici che
comprenda il prendersi cura degli aspetti psicaiogisociali relati alla sofferenza, € comune la
convinzione che il problema della medicina &€ deespervasa da troppa scienza e che la medicina
migliorerebbe o comunque sarebbe piu umana segsotemtenere I'apporto della scienza e della
tecnologia.

Galimberti, a tale proposito, parla di “insuperabihcomunicabilita” tra medico e paziente: il
medico vede la vita sotto il profilo organico, ihzente sotto quello di senso, questo rende la
comunicazione impossibile.

L’aspetto cruciale é relativo al fatto che vieresturato il ruolo della relazione tra medici e pati
nella costruzione del sapere medico.

In realta la relazione terapeutica si presenta cam® snodo essenziale in cui si incontrano la
ricerca scientifica e la clinica, e si gioca la sib8ita per la medicina di essere veramente una
scienza perché entrano in campo due competenzia duehi cura e quella di chi chiede di essere

curato. Come altre discipline che utilizzano unrappio scientifico alla conoscenza degli esseri
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viventi, la medicina si trova stretta tra due esigecontraddittorie: quella di trovare un ordine e
una regolarita nei fenomeni che studia, cioé ditare le qualita comuni, intercambiabili, stalsli,
guella di non perdere di vista 'unicita, la vaildah e la mutevolezza che caratterizza gli esseri
viventi. La soluzione moderna di questo contrastdbasa sull'uso della statistica, in cui le
particolarita individuali divengono fluttuazionitorno a un valore medio o ad uno standard. E’ una
soluzione efficace, ma che corre continuamentesdhio di trascurare come rumore di fondo
informazioni essenziali, non solo per il successageutico in quel particolare caso, ma anche per
la capacita di capire della scienza medica neksuoplesso.

E’ questo il rischio segnalato da quanti lamentégaxesso di scientificita della medicina moderna,
cogliendo cosi un limite reale di questa discipliba autrici credono pero che questo non sia da
considerare un eccesso, bensi un difetto di sfimtitj perché non si fermano all'idea riduttiva di
scienza che ha corso in questo tipo di discussima@ene vogliono affermare una piu ampia, che
sappia dare accesso alla ricchezza di sapere chie cago individuale porta in sé, senza
abbandonare il rigore proprio della conoscenzansitiea (Ipazia, 1997).

Per questo obiettivo si deve portare al centro’atdhzione la relazione terapeutica, che € |l
momento e il luogo in cui avviene la mediazionel&ra@onoscenze disciplinari, basate sui grandi
numeri, e la persona particolare, con il suo cap® sua storia unica e irripetibile, tenendo sempr
presente che questa mediazione non avviene inppom® asettico tra teoria e pratica, ma in un
rapporto diretto e dispari tra persone.

Molti critici dipingono questo rapporto come unantrapposizione tra il senso della malattia, che e
proprio del malato, e la conoscenza scientificacui € portatore il medico. Contrasto senza
soluzione perché riflette una scissione tra ordin#olico e ordine sociale.

Anche per il medico esiste un senso della malattia,di solito non € lo stesso del malato, e non e
detto che debbano per forza coincidere; cosi cameno nella nostra societa, il malato ha

normalmente un livello piu o meno ampio di infornee scientifiche che porta con s€, anche se
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non sempre in modo esplicito, nel suo rapportoicoredico. Si tratta quindi di una relazione in cui

i ruoli sono meno fissi e univoci di quello chgpsnsi e il cui esito non € mai scontato.

Del resto, il fatto che I'efficacia di una cura $emata al buon funzionamento del rapporto con i
pazienti € noto e comincia ad essere detto. Quiléo ancora non viene detto, e che le autrici
vogliono dire (Ipazia, 1997), € che questo rappagtaando funziona, non produce solo una cura,
ma anche un sapere la cui utilizzazione e circotazinon € codificata, ma segue spesso vie
inattese.

La presenza del doppio punto di vista, di curarti pazienti, sottolinea I'interesse allo scamhio d
conoscenze che si realizza nel loro rapporto. llazgme perd non pare essere data da una parita
dei ruoli, né legata ad una messa tra parentdsi disparita di competenze.

Il compito principale e del medico che deve troMareediazione adeguata al contesto specifico tra
il sapere medico, cioé un sapere statistico chesprime in probabilita, e la domanda che la
paziente pone. Questo richiede, oltre alla disphitdilad ascoltare quello che la paziente sa oe/uol
dire, un lavoro di interpretazione che seleziomactie chi cura ritiene significativo per gli obieitt

che si pone.

Tuttavia, quando la relazione terapeutica & efécacproduce un sapere nuovo avvertito come tale
dalle due parti. Questo sapere, che puo essereniceim e fatto circolare, & particolarmente
prezioso perché dice I'incarnazione in corpi e peicdi guarigione delle probabilita disincarnate
con cui si esprime la medicina scientifica. Il gens € che, per la sua peculiare natura di prodotto
dell'incontro tra la competenza disciplinare eadpsere di sé, la medicina debba trovare canali di

discussione piu generali di quelli della comuni®dma (Ipazia, 1997).
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1.4. Il counseling preconcezionale
In un contesto di cura il medico risponde ad unandada espressa dal genitore,
mentre in un contesto di promozione € il sanitahe prende l'iniziativa
di offrire qualcosa che non é stato richiesto.
MINISTERO DELLA SALUTE

MANUALE “GENITORI PIU"

Il counseling preconcezionale racchiude in sé ttasti spunti di riflessione. Coinvolge le
donne in prima persona, meglio se insieme al par@eaino strumento robusto di prevenzione
primaria nel campo della salute riproduttiva e pakestra estremamente ricca e impegnativa sulla
strada dell’acquisizione di competenze nella comamone del rischio di difetti congeniti e di altri
esiti avversi della riproduzione.

In Italia nascono attualmente circa 10.000 bamltanno con una malformazione congenita grave.
Molti di questi evidenziano patologie, anche ran@g richiedono trattamenti continui o interventi
chirurgici che determinano sofferenza per i bambwipiti e le loro famiglie. Nonostante nella
stragrande maggioranza dei casi le cause rimangacora sconosciute, diversi studi hanno
dimostrato I'esistenza di una serie di fattori gm@ssono contribuire all’insorgerenza di alcune
malformazioni congenite (Botto LD et al, 2000; Lyl et al, 1998; Werler MM et al, 1999). Tra
questi ricordiamo: le abitudini nutrizionali deltaadre (es.: carenze vitaminiche, diete scorrette,
obesita), gli stili di vita (es.: fumo di sigaretiaso di bevande alcoliche), la presenza di malatti
croniche materne (es.: diabete, epilessia), I'agsne di alcuni farmaci che possono interagire con
lo sviluppo del feto e infine la predisposizionengica evidenziabile dalla presenza di malattie
genetiche nella coppia stessa 0 nei parenti padtistr

Ogni singola tematica merita attenzione, e per agmgola tematica vanno sviluppati specifici
progetti operativi per raggiungere obiettivi semphe rispondenti ai diritti e ai bisogni emergenti
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della donna, della coppia e della famiglia, attraweun modello operativo di intervento per la
prevenzione dei difetti congeniti e di altri es#iavorevoli della gravidanza che utilizza una
specifica metodologia: il “counseling” preconcezatm

Il termine “counseling” & preferito a quello di ‘fweulenza” per sottolineare il tipo di rapporto
medico-paziente simmetrico, I'ascolto attento ddepdel medico, e la partecipazione informata da
parte della donna e della coppia alle decisioni ridpgardano la propria salute e quella dei propri
figli.

Il nuovo modello assistenziale che inizia con tiaseling preconcezionale” non propone in realta
nulla di particolarmente nuovo. L'innovazione pipale € la formalizzazione di un percorso
assistenziale che anticipa alcune informazioni terwenti e li contestualizza nell’ottica della
possibile gravidanza.

In questo senso, la consulenza preconcezionakdtleffa su tutte le giovani coppie e donne in eta
fertile, puo contribuire efficacemente alla modifidelle abitudini e dei comportamenti scorretti e
rappresentare un momento importante per infornaadohna. Pud rappresentare nello stesso tempo

occasione e opportunita di approfondimento dellmatéche discusse, dando voce ai nostri

interlocutori e provando a tracciare, nella corezea quotidiana, possibili soluzioni.

1.4.1. |l progetto istituzionale

PENSIAMOCI PRIMA. Consigli utili per chi desideraesae un bambino.
ALESSANDRA LISI INTERNATIONAL CENTRE ON BIRTH DER=CCBD
CENTRO PER LA PREVENZIONE E CONTROLLO DELLE MALETOTM

MINISTERO DELLA SALUTE

Nell’ambito della ricerca clinica in medicina, imngicolare nel settore materno-infantile, é

stato messo a punto, grazie alla collaborazionendi serie di gruppi di ricerca che lavorano da
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tempo su questi temi, ed & attualmente in fasettiiaaione, un progetto di ricerca rivolto alle
donne in eta fertile della regione Veneto che d&sito una gravidanza.

Il progetto di ricerca si propone di confrontarebéneficio dell'assunzione di dosaggi di acido
folico, una vitamina del complesso B, piu elevétintg/die) di quelli universalmente raccomandati
(0,4 mg/die), nella riduzione del rischio di matf@zioni congenite. In occasione del reclutamento
delle pazienti, viene offerta alle donne I'esecoeiadel “counseling preconcezionale” in modo
formale e strutturato: un accurato e approfondaiboquio informativo che veicola alle donne una
serie di raccomandazioni, basate sulla medicinke @sidenze, che avranno l'obiettivo di ridurre i
potenziali esiti avversi della gravidanza, comprésemalformazioni congenite. | contenuti,
aggiornati e organizzati secondo un gradiente lustezza ed evidenza rispetto all’efficacia degli
interventi preventivi per la riduzione dei rischi,prevede siano veicolati e discussi con le donne
utilizzando tecniche di counseling da parte deiigied

Si tratta di un progetto innovativo, oggigiorno via di attuazione soltanto negli Stati Uniti, in
Olanda e Belgio, oltre all'ltalia. La prima fasestata caratterizzata dalla costituzione di un goupp
di lavoro con specialisti di varie discipline (cha previsto anche la mia partecipazione in qudlita
ricercatrice esperta di tematiche in ambito matéenfentile, per la messa a punto dei contenuti
scientifici) e dalla raccolta di tutta la lettenatuscientifica rilevante per l'identificazione degl
interventi preventivi preconcezionali.

Grazie all'attivita del gruppo di lavoro multidigtinare € attualmente in via di completamento la
preparazione di un “Database per la formazione cguwinseling preconcezionale”, redatto in
collaborazione con 19 organizzazioni scientifichprdfessionisti di medicina generale, ostetricia e

ginecologia, pediatria e genetica.
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1.4.1.1. Gli esiti avversi della riproduzione

Qui le parole comunicano qualcosa che non diceanallfesperienza viva.
o non posso percepire me stessa come portatric@ duore intercambiabile
0 come dispensa di ovuli.

BARBARA DUDEN

Gli esiti avversi della riproduzione (EAR) comprend tutte le condizioni che impediscono
alla coppia di realizzare con successo il propmogptto riproduttivo: avere un figlio sano.
Vengono quindi comprese sotto questa denominaziansubfertilita e [I'infertilita, I'aborto
spontaneo, linterruzione volontaria della gravib@nle varie patologie della gravidanza (es.:
gravidanza ectopica, placenta previa, distaccdatienta, eclampsia), e le patologie feto-neonatali
(es.: prematurita, restrizione della crescita &talalformazioni) con le loro conseguenze a distanz
(es.: disturbi funzionali, deficit congnitivi, diséita, morte).

Come per tutte le patologie umane ogni sforzo vieffettuato dapprima nel campo della
prevenzione primaria. Quando la prevenzione primariinattuabile o inefficace, &€ necessario
affrontare i problemi con approcci diversi: previene secondaria e/o appropriati trattamenti
medico-chirurgici con l'idonea assistenza socioisaia integrata.

Nel campo della prevenzione degli EAR il paradigrha é stato sviluppato negli ultimi decenni ha
individuato all'interno delle cure materno-infanttarie modalita di intervento per ridurre il danno
psico-socio-sanitario associato a queste condiziniparticolare é stato posto lI'accento sulla
necessita di un'assistenza precoce e competeatgralidanza. Piu recentemente il paradigma ha
incluso anche le cure preconcezionali poiché viosampie dimostrazioni che alcuni specifici
interventi, e piu in generale la promozione defllut®e della donna prima del concepimento e nelle
prime settimane dello sviluppo embrionale consemtdnridurre la frequenza di alcuni specifici
EAR. L'esempio piu calzante e rilevante a questppsito € rappresentato dalla supplementazione

pre-concezionale e nel primo trimestre di gravidaonn la vitamina acido folico, in grado di
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ridurre del 40-70% il rischio di difetti del tub@urale (anencefalia e spina bifida) e probabilmente
di altre malformazioni tra cui alcune cardiopatimgenite.
La frequenza degli EAR nel loro insieme non & n@@nosciamo abbastanza bene la frequenza di

alcuni di essi come indicato nella tabella 2.

Tabella 2. Frequenza di alcuni esiti avversi dellaproduzione

Esito avverso

_ _ Frequenza | Referenza
della riproduzione
Sub-fertilita 10-15% Evers JL. Lancet. 2002; 360(9327):151-9
Aborti spontanei 17-22% Garcia-Enguidanos A et al, EJOGRB. 2002; 102(2)4.11
Prematurita 6,5 % CeDAP — Ministero della Salute, 2005
Basso peso neonatale (< 2.500) | 6,8 % CeDAP — Ministero della Salute, 2005
Malformazioni 3-6% Mastroiacovo P. ProspettivePediatria 2008; 38(18@),159-

72

Diabete gestazionale 0,9% Nilsen et al, Ped Perinat Epidemiol 2009; 23:598-60
Pre-eclampsia 4,0 % Nilsen et al, Ped Perinat Epidemiol 2009; 23:598-60
Distacco di placenta 0,4 % Nilsen et al, Ped Perinat Epidemiol 2009; 23:598-60
Natimortalita 0,28 % CeDAP — Ministero della Salute, 2005
Mortalita infantile 0,37 % ISTAT, 2005
Mortalita infantile associata g Mastroiacovo P. ProspettivePediatria 2008; 38(18@),159-
malformazioni 28,5 % 72
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1.4.1.2. Riduzione del rischio di esiti avversi laeliproduzione attraverso il counseling

preconcezionale

Comunicare il rischio per la salute, pero, non &adanale. Rappresenta
uno dei gradini fondamentali, quello conclusivaesgé piu importante,
della cosiddetta medicina delle prove di efficadeagrande sfida
del trasferimento delle evidenze scientifiche edlalta quotidiana.
Dovrebbe essere un momento di dialogo e non dilgggmgomunicazione,
dal momento che chiama direttamente in causa irvalte preferenze dei cittadini.

BOLLETTINO D’'INFORMAZIONE SUI FARMACI

Il counselingpreconcezionale (CP) e la modalita operativa paizzare in maniera efficace
le cure preconcezionali. Il CP puo essere defiitme quell’insieme di informazioni e di interventi
che il professionista sanitario di fiducia prop@ik donna e alla coppia che desidera un bambino,
con I'obiettivo di:

(@) facilitare i cambiamenti possibili degli stili dit&, orientando la coppia ed in particolare la
donna verso un maggior benessere generale, icqare in vista di una gravidanza

(b) identificare i rischi biomedici, comportamentakeciali legati alla salute riproduttiva

(©) suggerire come ridurre i rischi modificabili

(d) fornire informazioni anticipate sugli screeningella diagnosi prenatale.

Il grado di riduzione del rischio di EAR attraversdP non & nota. Gli studi che hanno valutato
I'efficacia dei vari interventi che caratterizzaih@P nel loro insieme non sono ancora dispondili
sono di difficile realizzazione. Ad oggi sono disgali studi che riguaradano specifici interventi;

alcuni di essi sono esemplificati nella tabella 3.
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Tabella 3. Esempi di riduzione del rischio di alcunesiti avversi della riproduzione a seguito di

alcuni interventi preconcezionali

Esito avverso della riproduzione| Stima
Intervento -
(EAR) riduzione
Difetti del tubo neurale 40 -70%
Supplementazione peri-concezionale
con acido folico Malformazioni 10-15%
Distacco di placenta 25 %
Controllo del diabete pre-concezionale Malformazioni 50 %
Trattamento ottimale dell’epilessia Malformazioni 50 %
Aborto spontaneo 40 %
Natimortalita 52 %
Ottenimento del peso corporeo ideale in dohne
obese Difetti del tubo neurale 41 %
Cardiopatie congenite 29 %
Diabete gestazionale 72 %
Aborto spontaneo 19 %
Labio-palatoschisi 26 %
Astensione dal fumo in donne fumatrici nel perigdpalatoschisi 18 %
peri-concezionale e in gravidanza
Restrizione della crescita intrauterina 45 %
Prematurita 21 %
SIDS 52 %
Trattamento dietetico adeguato in donne c¢ddifetti e/o disabilita associati a iper-
fenilchetonuria fenilalaninemia materna 100 %
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Vaccinazione preconcezionale Difetti e/o disabilita associati all'infezione da

rosolia in gravidanza 100 %
Vaccinazione preconcezionale Difetti e/o disabilita associati all'infezione da
varicella in gravidanza 100 %

Astensione dalluso di bevande alcoliche ndifetti e/o disabilita associate alluso non

periodo peri-concezionale e in gravidanza sporadico di bevande alcoliche 100 %

Osservando questa tabella vanno sottolineate atoumsderazioni:

(@) le potenzialita di prevenzione primaria del CP \amsplorate piu a fondo e meritano

I'attenzione di ricerche mirate;

(b) alcuni interventi riducono il rischio di specifiEiAR, altri agiscono su molteplici EAR;

(© alcuni interventi consentono la prevenzione conapdietil’esito associato alla sua causa (es.:
vaccinazione - rosolia congenita), altri consentsot una riduzione piu 0 meno sensibile del
rischio di EAR (es.: acido folico — DTN): € impanta considerare che per questi ultimi interventi
esiste un rischio residuo

(d) si puo ipotizzare che la contemporanea attuazionmgatventi molteplici (es.: astensione da

fumo e alcol, associato alla supplementazione wioafolico) abbiano un effetto sinergico sulla

riduzione di alcuni EAR.

1.4.1.3. _ll counseling
Qualsiasi incontro professionale che preveda scasnmunicativi
e per prima cosa un incontro fra due persone.

SILVANA QUADRINO

Possiamo definire il CP l'insieme degli intervedtie mirano ad identificare e modificare i
rischi per la salute, in particolare per quellaoguttiva. Lo scambio comunicativo che si realizza

tra il professionista sanitario e la donna (o lpaia) € caratterizzato, dopo aver valutato i rigchi
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€ esposta, dalla proposta di cambiamento possigileso un maggior benessere. Offrire il CP
significa entrare strategicamente nei meccanisisa®ali delle persone, aiutandole ad esplorare i
problemi e a concordare modalita adeguate perrdaffre i cambiamenti possibili in favore della
propria salute in generale e piu in particolarguklla riproduttiva. L’obiettivo del CP e duplidé.
primo é specifico e misurabile: prevenire o riduirdaschio di alcuni specifici esiti avversi della
riproduzione, il secondo e piu generale e non rfa@ite misurabile: promuovere la salute della
madre e del futuro bambino. La prevenzione e laziwhe del rischio sono due obiettivi ben distinti
a seconda delle patologie che si affrontano. lcetio centrale del CP é infatti la convinzione che
'insieme delle azioni preventive attuate in vistal concepimento sono piu efficaci in questo
periodo che in altri periodi della vita della dor(aa esempio quelli che riguardano lo stile divda
nel periodo iniziale della gravidanza. Va anchedioeato che il CP e senza dubbio I'opportunita
preventiva oggi piu trascurata per la tutela dsflute materno-infantile, e quindi necessita di un
progetto globale dedicato.

La scelta di mantenere il termine inglese “coumgglpiuttosto che usare termini piu comuni come
“visita” 0 “consulenza” pre-concezionale non euzs.

La possibile adesione della donna, e della cogi@,raccomandazioni, si misura con una serie di
problematiche che non possono essere trascurate.

Il primo problema e I'asimmetria di posizione deturo genitore e del professionista sanitario. Il
futuro genitore desidera un “figlio sano”, credeede attuali possibilita offerte dalle scienze
biomediche consentano di azzerare ogni rischio ealizzare la giustificata speranza del “figlio
sano”. Purtroppo non & sempre cosi. A fronte dstguposizione, il professionista sanitario ha il
compito di facilitare, per la donna/coppia, 'admze di raccomandazioni che possono “ridurre il
rischio” di avere un esito negativo della riprodum. | due piani, i due obiettivi, non coincidono e
guesto porta ad una prima difficolta nella comuniaae. E' necessario che i due interlocutori
comprendano bene le rispettive posizioni: speraitatutto vada per il meglio da una parte e

realistiche possibilita di riduzione di alcuni tigaall’altra. Allorché il professionista propona u
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intervento di prevenzione i suoi “obiettivi di comoazione” sono molteplici: (a) facilitare alla
donna/coppia I'adozione della proposta di intergelib) far comprendere che nella maggior parte
dei casi I'intervento non annulla ma riduce il hgx(rischio residuo); (c) limitare gli effetti nagvi
(senso di colpa) nella donna/coppia che non adgea#la raccomandazione e in cui I'esito della
gravidanza sia negativo.

Una seconda difficolta per la donna/coppia rigudadanotivazione” ad assumere decisioni relative
agli esiti della riproduzione quando la gravidamoa € ancora iniziata, anche se programmata.
Quando queste decisioni riguardano, ad esempmsuiaione di un farmaco come l'acido folico,
per un periodo non ben definito, con un obiettivam i cura ma di prevenzione, la scelta della
donna, o della coppia, non é facile. Lo stesso ¢itgi quando la raccomandazione riguarda la
necessita di modificare comportamenti della vitautii i giorni che riguardano l'alimentazione,
l'attivita fisica, il fumo di sigarette, o altri coportamenti (es.: bere quotidianamente bevande
alcoliche) che sono solitamente caratterizzatigfmeenti “vantaggi” di carattere socio-psicologico:

il piacere di mangiare, di fumare, di una vita sgdea. E’ ormai ampiamente dimostrato che la
semplice prescrizione ha scarse probabilita di essmw se non si accompagna ad una
“contrattazione”. Il professionista ha come “ohigitdella comunicazione” quello di facilitare nella
donna/coppia l'identificazione delle proprie diffita ad adottare quanto “raccomandato” e delle
risorse che possono essere messe in campo peamgérostacoli. Ogni donna, ogni elemento
della coppia, ha ostacoli e risorse diverse; il piwondel professionista é farle emergere.

Una terza difficolta riguarda il “tempo” che e asplbsizione del professionista. Un’attenta
anamnesi, che abbia I'obiettivo di conoscere mdglistoria di ognuno puo richiedere un tempo ...
che il professionista non ha.

L’'acquisizione di alcune abilita comunicative ragggnta senza dubbio un’opportunita che permette
al professionista di risparmiare tempo perché paksauna comunicazione spontanea ad una

comunicazione consapevole in cui sono ben chigmopri obiettivi di comunicazione. In altre
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parole si puo dire che il professionista acquisisme le tecniche di counseling applicate al CP, la
capacita di attuare un movimento in tre tempi :

€)) selezionare le informazioni essenziali che permettalla donna di orientarsi rispetto al
problema;

(b) porre domande tese a verificare quali informazgiano gia in possesso della donna e quali
difficolta la stessa intravede nell’adottare lac@oandazione;

(© accogliere (non é sinonimo di accettare) quantdolana dice al fine di individuare quali
nuove informazioni le siano necessarie per decifteper modificare informazioni errate).

E’ questo un passo fondamentale per stabilire elaione efficace.

Per tutti questi motivi € stato mantenuto il terengh “counseling”, per stimolare i professionigdi a
acquisire, o perfezionare, quelle abilita di consamione, che stanno assumendo un ruolo sempre
piu pregnante nelle pratiche assistenziali in galeez nel rapporto operatore sanitario — paziente,
che diventano indispensabili quando vengono propaErventi di prevenzione o di riduzione di
rischi non sempre ben percepiti.

E’ importante quindi, affinché i contenuti del @®ssano essere trasformati in comunicazioni
efficaci nei confronti dei genitori, stimolando riflessione e la condivisione, facilitando eventual
cambiamenti, che il professionista perfezioni ilosstile comunicativo. Suggerimenti per gli
operatori sanitari, affinche riscoprano le propcapacita e le sviluppino al meglio per una
comunicazione professionale consapevole ed efficace

Il termine counseling viene spesso usato improperam in medicina con un significato che
equivale a consiglio, informazione. In questo csttequando parliamo di counseling, ci riferiamo
ad un intervento comunicativo professionale chédimettivo di mobilitare le risorse e le capacita
dei genitori e di facilitare le loro decisioni rigndanti la loro salute o quella dei loro figli, gan
sostituirsi a loro e senza imporre comportamensiostenibili. Questo significa che prima di
spiegare che cosa & meglio fare occorrera conososeeil genitore sa rispetto a quel determinato

argomento e cosa gia fa o progetta di fare.
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Partendo da queste informazioni sara piu semplkcelere efficaci i nostri messaggi perché
potremo agganciarli all'esperienza del singolo,spealizzandoli. Il messaggio, per creare un
cambiamento, deve poter modificare le conoscernzquadro cognitivo, del genitore. Per fare
guesto occorre non provocare reazioni di rifiuto difesa, quindi € necessario tenere conto
dell'esperienza e delle risorse di quel particolpeaitore. Le abilita di counseling ci permettono d
personalizzare e ottimizzare il messaggio senzaitalion alla semplice emissione di
un’informazione ma passando attraverso un asctiltma uno scambio.

La comunicazione finalizzata alla promozione debdute presenta d'altra parte alcune differenze
importanti rispetto a quella orientata alla cura.

In un contesto di cura il medico risponde a una @wha di diagnosi o di trattamento espressa dal
genitore, mentre in un contesto di promozione @&aihitario che prende liniziativa di offrire
qualcosa che non é stato chiesto. E’ quindi pdaiotente importante saper inserire i messaggi di
prevenzione all'interno di una relazione genitoref@ssionista che permetta al genitore di sentirsi
ascoltato, compreso, considerato e competente.

| passaggi comunicativi dovrebbero essere:

- ascoltare in modo attivo: accogliere le richieftéla donna, utilizzare le sue parole per prosegui
nel colloquio, valorizzare le sue proposte e |@@izntraprese

- domandare prima di dire: esplorare quali soncoleoscenze e le azioni gia intraprese rispetto al
messaggio proposto, quali i risultati, quali I€fiddlta, i motivi di eventuali insuccessi

- sottolineare le competenze

- verificare con il genitore la comprensione deksaggio e I'applicabilita nella sua realta

- essere disposti a verificare insieme al genitoeéfempo, I'avvenuta applicazione del messaggio.
Se vogliamo che le informazioni date dal professtansiano ascoltate e non vengano rifiutate
dovremo fare in modo che i messaggi non siano trajfficili, troppo lunghi, troppo lontani dalle
convinzioni, abitudini e possibilita della famiglia

Un messaggio quindi per poter essere efficace dberalmeno essere:
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- semplice: diamo un’informazione alla volta

- breve: la capacita di ascolto, se il messaggim@o lungo, diminuisce e ne viene trattenuta solo
una parte. Ricordiamo di ridurre sempre i messaggiscita, cioé cio che diciamo, favorendo i
messaggi in entrata, cioé dare spazio alle domardle osservazioni, ai dubbi di chi ci ascolta

- concreto: dobbiamo sempre fare in modo che alticazioni che diamo corrispondano delle
azioni e dei comportamenti. Se questo non avvignehe diciamo verra dimenticato molto presto
- compatibile: se avremo utilizzato passaggi comatiii che favoriscono I'esplorazione e la
narrazione del genitore, avremo raccolto informaizgull’'universo di quel particolare paziente e
potremo facilmente verificare insieme a loro seeissaggi dati siano accettabili, compresi e se sia
per loro possibile trasformarli in azioni e componenti nuovi.

Dobbiamo inoltre considerare che sono aspettiainéyv

- la scelta del contesto in termini di spazio egemiu favorevoli all’ascolto

- 'abitudine a trattare un argomento alla volta

- 'uso di uno stile comunicativo di tipo interrdgep-esplorativo piuttosto che esplicativo-
affermativo

- 'uso di una terminologia semplice e messaggvibre

- 'attenzione a non proporre azioni impossibilr geella persona

- la ricerca, insieme alla persona, delle soluziortermedie che permettano di raggiungere
I'obiettivo, qualora I'azione proposta non sia dtagile in prima battuta

- 'offerta di momenti di verifica e discussione.

Ad esempio, nel caso del sostegno alla supplementapericoncezionale con acido folico, per
rendere piu efficaci le informazioni e le indicazisull’assunzione di questa vitamina e importante

considerare che:

- per accettare di assumere un farmaco per peringhite necessaria una forte motivazione
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- accettare di assumere un farmaco in assenza dinginton un obiettivo non di cura e
guarigione ma di prevenzione, risulta ancora piicde, specie se il trattamento deve
prolungarsi per un periodo non definibile

- la motivazione basata sulla protezione della saletenascituro € meno forte nella fase in
cui la gravidanza non e iniziata, specie se norao@&ra un preciso desiderio di avere un
figlio

- esistono convinzioni diffuse che collocano i farmaalla categoria del non naturale: questo

puo ridurre ulteriormente la motivazione nel megliongo periodo.

1.4.2. Gli spazi di ricerca offerti

Osate conoscerel!

GERD GIGERENZER

L’esecuzione del CP con le modalita descritte repgmta dunque un modello di rigore
metodologico e qualita dei contenuti rilevantepinb ai quali la comunita scientifica si e raccolta
con ampi consensi.

Aprire pero una finestra di dialogo e approfondeedinamiche della relazione, non significa
automaticamente dare voce al sapere del nostmboicikore.

Anche in questa occasione infatti, pur considerabdpportunita offerta dall’acquisizione di
tecniche comunicative efficaci, siamo di fronterigkchio che anche questi processi tendano ad
avvenire sulla paziente piuttosto che con lei...noortgmdo di fatto, o portando solo
apparentemente, alla ricerca di un’alleanza peshiettivo di salute condiviso sulla base della sua
voce, delle sue istanze, del suo sentire...dellaesparienza, che ha dei contorni precisi non solo

nel campo della malattia ma anche della salutég fain materno-infantile.
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Esperienza che in questi ambiti pud diventare pergacondiviso, superando quindi dinamiche
individuali e singole relazioni medico-paziente,r pgiventare patrimonio di esperienza e
conoscenza nel campo della salute e della malattia.

La riflessione sul CP, nel momento in cui rapprésenn’occasione e un’opportunita per
interrogarci sulla persona che abbiamo di fronteerda anche uno strumento per aumentare la
consapevolezza di quanto la nostra pratica pantiegi sulla paziente, molto spesso non riuscendo a
costruire uno spazio di parola, non solo per camieglio chi abbiamo di fronte, a chi vanno le
nostre parole e i nostri interventna soprattutto per comprendere che cosa essi sifjoano per

le pazienti, anche in termini di effetti sul loro ®ntire, interpretare e sperimentare eventi cosi
fondamentali per la propria vita come la maternita.

L’idea, e la necessita, che guida questo progetta iicerca, € dunque che sia oramai diventato
irrinunciabile, tanto piu per chi cerca di condurre ricerca di qualita per la salute dei pazienti,
trovare un luogo, un modo e un tempo che consenta dare voce al loro sentire e alla loro
esperienza su questi temi. Questo infatti puo rapgsentare da un lato uno specchio per noi
operatori, dove andare a guardare gli effetti dellenostre parole e del nostro agire, dove
possono infrangersi le migliori “buone intenzioni”, dall’altro un’occasione da cui partire per
costruire un’alleanza con le pazienti, nei luoghi dlle pratiche di cura, ma anche nella
dimensione ancora piu delicata della condivisionedi saperi.

| gruppi di sostegno all’allattamento materno, conael esempio La Leche League
(http://www lllitalia.org) e quelli che si stannaacogliendo sempre piu intorno alla solitudine del
dopo parto e ai suoi fantasmi, come la depresqiNiEE LG, 2006; Presidenza del Consiglio dei
Ministri 2005), hanno gia in qualche misura contiib a tracciare un percorso e a delineare un
orizzonte, dove l'alleanza puo diventare ricchepzaasione di confronto e strumento di cura.

Le donne, in questo senso, per I'esperienza chararai nel campo della salute riproduttiva, al di
la delle storie individuali, e per la capacita aipsrla raccontare questa esperienza, rappresantano

alleato prezioso...
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... e la ricerca qualitativa, in questi contesti, pappresentare anch’essa uno strumento prezioso,
alla quale la medicina, strutturata sulle evidemgeantitative chiede aiuto, per riuscire a
comprendere meglio i fenomeni.

Nel quadro teorico e concettuale delineato si ieserquesto progetto di ricerca qualitatgender
sensitive ossia condotto da ricercatrici donne, con altreng@ come partecipanti e su temi legati al

mondo femminile.

2. Metodi e strumenti della ricerca

La metodologia tratta la questione del “come” $tnatre il processo conoscitivo e a quali tecniche
fare riferimento. La scelta di ricorrere all’utii@a di tecniche qualitative per approfondire le
tematiche oggetto della ricerca, di fatto ad oggarsamente indagate, € maturata dalla
considerazione che l'interesse non era tanto alenarmei casi, quanto alla valutazione del maggior
numero di aspetti e informazioni ricavabili dal @asngolo o contestuale. L’approccio qualitativo,
caratterizzato da un percorso aperto e dinamiamjlaicercatore non costruisce prima di effettuare
'indagine, ma cui da forma nel divenire dell'indlag stessa e parso il piu adatto ad affrontare i
contenuti trattati, cosi intimamente legati alleawili tutti noi. L’opportunita di entrare in corttat
con i soggetti, considerati significativi, stabiflencon loro un’interazione diretta, che ha consenti
di migliorare la comprensione di atteggiamenti, pontamenti, percezioni e conoscenze che
accompagnano queste tematiche, € infatti impredxiadia tali tecniche di indagine.

In merito alla scelta dell’approccio qualitativoparso inoltre di interesse il rapporto tra teaia
ricerca qualitativa, molto piu aperto e interatfigenza la necessita di un disegno di ricercaltabi

a priori, come usualmente accade quando si affnreméaricerca di tipo quantitativo. Oltre a cio, la
possibilita di avvicinarsi alla realta da indagao® un approccio olistico, assistendo allo sviluppo

della ricerca nel suo stesso corso, guidati ancheurd certo grado di empatia nei confronti
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dell'oggetto di studio, si sono rese evidenti caspportunita di significato per approfondire i temi
trattati.

Il dato qualitativo € un dato ricco, in grado digtiere una serie di aspetti rilevanti del
fenomeno indagato e unico nella sua espressionmdtadologia qualitativa non si differenzia da
guella quantitativa per il solo fatto che i datcalti non sono in forma numerica, ma anche per “il
carattere (relativamente) informale delle procedlir@nalisi dei dati” (Ricolfi L, 1997).
| ricercatori qualitativi si rivolgono ad un picaolcampione specifico al fine di produrre una
spiegazione plausibile e coerente del fenomentuticg L'obiettivo € quindi studiare un fenomeno
e le sue interazioni con altre variabili. | ristiltaon saranno statisticamente generalizzabililona
potra essere il modello e la teoria che da qu@stodi studi vengono prodotti. Pertanto la selegion
del campione avviene secondo criteri di rilevanzalieconsistenza qualitativa in relazione
all’'oggetto di studio.

In ambito di ricerca I'utilizzo di differenti struemti di indagine persegue I'obiettivo di arricchee
approfondire i dati che si raccolgono. Nella nosicarca gli strumenti utilizzati sono stati i facu
group (FG) condotti in ambiente ospedaliero e chosale, differenziando le donne con diversa
esperienza riproduttiva (nullipare e pluripare),igervista semi-strutturata a donne che si erano
sottoposte poco prima al colloquio di CP nell'amldtl progetto istituzionale.

L’obiettivo dell’'utilizzo di questi strumenti & staduplice: con I'attivazione dei FG si é cercato d
dare voce alle donne in eta fertile che desidersglobreve-medio periodo una gravidanza, allo
scopo di migliorare la comprensione degli atteg@iatn dei comportamenti, delle conoscenze e
delle percezioni che caratterizzano questa fada ttlo vita. Dall’'altra le interviste individuali
hanno consentito di approfondire I'esperienza dinrgo in eta fertile che programmano una
gravidanza e si sottopongono al CP, con un’atterzarticolare agli aspetti positivi e negativi di
guesta esperienza, anche in termini di rassicuraeze preoccupazione percepite rispetto alla

comunicazione dei rischi riproduttivi. Sono statioltre sollecitati nelle donne intervistate
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suggerimenti per un counseling adeguato, sulla dafi&sperienza personale e del CP appena

concluso.

2.1. |focus group
...I'intento dei FG non e quello di fare delle infeee, ma di capire, non quello di generalizzare,
ma di determinare la varieta delle opinioni, noretja di fare delle affermazioni sulla popolazione,
ma fornire delle chiavi di lettura su come la gep&cepisce una situazione.

RA KRUEGER

| FG sono delle forme di intervista di gruppo. 8ratterizzano per il fatto di focalizzarsi su
un argomento specifico, che viene scandagliatorafiopdita. Un moderatore/facilitatore pone le
domande e si occupa di mantenere la discussionéenra favorendo il coinvolgimento e
l'interazione dei partecipanti. Ogni partecipansel’bpportunita di esprimere liberamente la propria
opinione in merito all'argomento trattato, la coruazione nel gruppo € impostata in modo aperto
e partecipato, con un’alta propensione all'ascdléodiscussione positiva che ne deriva consente di
far emergere punti di vista, giudizi, pregiudizpimmoni, percezioni e aspettative dei partecipanti
modo piu approfondito di quanto non permettan@aticniche di indagine.
La tecnica (Merton et al, 1956; Stewart-Shamda$88D; Morgan 1993; Krueger 1994) si ispira
alle ricerche sulle dinamiche dei piccoli gruppill® comunicazione persuasiva, e sugli effetti dei
media. Le potenzialita della tecnica derivano guirdhlle capacita esplorative insite nella
comunicazione interattiva, verbale e non, dei diggaippi.
Il ricorso ai FG é utile quando sia necessariovece un feedback dalla popolazione target sul tema
di interesse. In linea generale é possibile ilrdocai FG quando le conoscenze sul fenomeno sono

scarse, per intrecciarne lo sfondo o approfondgihespetti positivi e negativi, quando vadano
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esplorati o approfonditi suggerimenti, opinionipesenze, percezioni e aspettative del gruppo di
riferimento.

Gli elementi fondamentali della tecnica del FG soilogruppo come fonte di informazione,
l'interazione tra i partecipanti, la focalizzaziosa uno specifico argomento, I'interesse ad uno
studio in profondita, la presenza di uno o piu nmatiei.

La caratteristica fondamentale dei FG e la presdnma gruppo interattivo di pari che reagisce alle
domande poste dal moderatore/facilitatore. L’obiettperseguibile con i FG non & portare il
gruppo verso l'assunzione di decisioni, né ricareal consenso su un argomento. | FG enfatizzano
I'obiettivo di far emergere le opinioni dei parteanti su un argomento specifico, attraverso un
confronto costruttivo. Ogni partecipante deve pegsiere la sicurezza non solo di confrontarsi con
altri che condividono lo stesso tipo di esperiemza,di sentirsi libero di esporre il proprio puiltio
vista, e di sostenerlo, senza alcun tipo di condamento.

La guida all'intervista, finalizzata a sollecitdeediscussione del tema di interesse per il riderea

e da intendersi come una traccia che serve al ratmter per orientarsi nella conduzione della
discussione. Non si tratta della versione verbalendquestionario. Nel delineare le domande sono
stati osservati due principi guida: I'utilizzo domhande aperte, che non orientassero le risposte dei
partecipanti e I'ordinamento delle stesse secomdp siruttura ad imbuto (cominciando dalle piu
generali alle piu specifiche). Il moderatore tuiiamon € strettamente legato alle domande, ma
all'obiettivo di approfondire al massimo i puntitatie, e ha quindi un ampio margine di flessibilita.
Non & mai consigliabile un solo FG. Il numero miaiconsigliabile, sulla base della complessita
dell'argomento, e di almeno tre. Il primo FG seretestare la validita dell'intervista-guida
elaborata a tavolino. Puo accadere infatti cheoleahde (per il contenuto, la forma e I'ordine) non
si rivelino adeguate a stimolare la conversazionei adimostrino eccessivamente chiuse o

inappropriate.
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2.1.1. La scelta delle partecipanti e la numerosita

by

In merito alla scelta delle partecipanti, € statabiita la numerosita del gruppo,
successivamente sono stati definiti i criteri diliisione, € stata scelta la fonte di reclutamedit@
preferito puntare su un numero contenuto di pgrteti per FG, considerando la piu facile gestione
del gruppo e la natura complessa e delicata deenah oggetto della ricerca. Questa scelta ha
favorito l'approfondimento del tema e ha consentdotutte le partecipanti di esprimersi
compiutamente. Considerando che la scelta delleoperda inserire nei FG deve essere guidata
dagli obiettivi della ricerca, per la selezione &sifatto ricorso a un campionamento non
probabilistico, o a scelta ragionata.

L’'omogeneita dei partecipanti ai FG, in relaziomeuma o a poche variabili rilevanti € un
criterio importante di selezione. E’ infatti notbecle persone sono piu propense ad esprimere le
proprie opinioni quando si trovano con altre peesaton cui condividono un’esperienza,
un’appartenenza o qualche caratteristica import@tewvart e Shamdasani, 1990).

In merito all’organizzazione dei FG, si e ritenutd differenziare le donne sulla base delle
precedenti esperienze di gravidanza, organizzar@osé&parati per donne nullipare e pluripare.
Oltre a cio, si e ritenuto che il tipo di struttuwdariferimento utilizzata dalle donne, ospedaliera
territoriale, andasse tenuta in considerazione ectatiore di selezione delle pazienti. Sono percio
stati condotti due FG con donne pluripare (uno donne afferenti alla struttura ospedaliera e
I'altro con donne afferenti al Consultorio Famigare un FG con donne nullipare afferenti alla
struttura ospedaliera. Sono quindi stati organizeafG.

Le partecipanti sono state selezionate sulla basgcdne domande di screening (SCREENING
FORM PARTECIPANTI FOCUS GROUP “STUDIO ACIDO FOLICQ"Allegato 1), per
verificare che possedessero effettivamente i raquishiesti e che fossero disposte a partecipare.
Sono state escluse donne con caratteristiche abegaswo impedire o disturbare una comunicazione

aperta e serena, come donne con patologie matetaoifmportanti o donne che svolgessero una
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professione sanitaria (CRITERI DI INCLUSIONE ED HSGSIONE PER LA COSTRUZIONE
DEI FOCUS GROUP (1 NULLIPARE, 2 PLURIPARE), Allega?).

Il reclutamento delle donne é stato affidato a at@trica in pensione (che attualmente si occupa,
nello “STUDIO ACIDO FOLICQO?”, del follow up telefoep delle donne in gravidanza e dei nati),
che aveva operato per molti anni presso il Repdrt&Ginecologia ed Ostetricia del’Ospedale
Policlinico di Borgo Roma.

Sono state invitate un paio di persone in piu o#irguelle richieste, in considerazione della
inevitabile perdita di soggetti che si verificaguesti casi. E’ stata fatta una telefonata di conée

24 ore prima della data fissata per il FG. Nelleftmata di convocazione sono stati indicati a
grandi linee gli scopi generali e gli argomentil'dedontro, la data, il luogo e I'ora previsti. IG-
sono stati organizzati scegliendo una stanza ctaviole per le partecipanti, dotata di un tavolo
guadrato sufficientemente grande da consentiralist@anza conveniente tra le partecipanti.

In considerazione della delicatezza dei temi tliagtalell’'utilita di approfondirne alcuni aspettipn

si e ritenuto necessario organizzare FG troppo nosnd primi due FG sono stati condotti alla fine
del mese di giugno 2009: il primo con 5 donne palle su 7 invitate, e il secondo con 3 donne
pluripare su 5 invitate. Il terzo FG, condotto ®8givamente, ha coinvolto 8 donne pluripare.

Le informazioni raccolte hanno mostrato un gradosaiurazione sufficiente a consentirci di

considerare conclusa la rilevazione tramite FG.

2.1.2. 1l'luogo

| primi due FG sono stati organizzati presso unettsadel Reparto di Ginecologia ed
Ostetricia dell’Ospedale Policlinico di Borgo RonRle Scuro 10 a Verona. Il terzo FG é stato
condotto presso il Consultorio Familiare di Via &l 1, del’lULSS 20 di Verona, con donne

abitualmente utenti del Servizio.
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2.1.3. Aspetti operativi

Il testo guida dell'intervista (Allegato 3) & statmstruito prendendo in considerazione poche
domande chiave: le domande sono state struttdraterio possibile e non suggerivano mai alcuna
risposta potenziale. Le domande sono state posferpndo quelle aperte, soprattutto all’inizio,
evitando domande dicotomiche (si/no), evitandottimio I'utilizzo di esempi e suggerimenti,
specie all'inizio.

La durata dei FG si € mantenuta tra i 120 e i 1#utn Prima dell'inizio dei FG sono stati ribaditi
gli scopi dello studio e I'uso che sarebbe stattofdei dati (Allegato 4). Le partecipanti hanno
sottoscritto in merito la dichiarazione di consensdormato all’audio-registrazione e la
manifestazione del consenso al trattamento deipgationali (Allegato 5). Non € stato offerto alle
partecipanti alcun tipo di incentivo.

| FG sono stati condotti da una moderatrice espfiancata dalla scrivente in qualita di seconda
moderatrice. Dopo un primo giro di presentazioné @dveva lo scopo di rompere il ghiaccio
consentendo alle donne di riconoscersi come adetig caratteristiche comuni, sono state poste le
domande previste dalla guida all'intervista. Le @migle sono state introdotte agganciandosi a
guanto detto dalle partecipanti, in modo che laudisione fluisse nel modo piu naturale possibile.
Nel corso della conduzione si e verificato spegsapgrofondire aspetti precisi e poi riprendere un
aspetto generale dellargomento trattato. Le pgodedi Si sono sentite a proprio agio e in
un’atmosfera cordiale, non valutativa. La modecat®@ stata in grado di pilotare 'argomento sui
punti chiave definiti e di mantenere sempre la éesloip dei gruppi, assicurando sia il controllo di
personalita dominanti che la partecipazione dedtsgne introverse.

| FG sono stati audio-registrati e le registraziwascritte integralmente ed integrate con gli ayipu

trascritti nel corso della conduzione dei FG.
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2.2. Le interviste individuali
Le narrazioni contengono esperienze ed eventi passa
rivissuti e ricontestualizzati nel tempo presente,anche organizzano e proiettano i desideri,
le aspettative che si hanno intenzione di esaudire.

BYRON J GOOD

L’intervista e una tecnica attraverso la qualaciércatore cerca di accedere alla prospettiva
del soggetto studiato in modo da cogliere le suegcaie mentali, le sue interpretazioni, le sue
percezioni e sentimenti (Corbetta, 2003). L'autdedinisce l'intervista come “una conversazione
provocata dall'intervistatore rivolta a soggettekicsulla base di un piano di rilevazione e in
numero consistente, avente finalita di tipo cortosxzi guidata dall’intervistatore sulla base di uno
schema flessibile e non standardizzato di inteaioge”.

Con [l'utilizzo delle interviste, abbiamo la raceoldi prima mano di informazioni
(situazioni, testimonianze, comportamenti, atteg@ati, opinioni) che riguardano i contenuti
oggetto di interesse.

Le interviste di tipo individuale si differenziangulla base del loro livello di
standardizzazione, in altre parole il grado di fideche viene concesso allintervistato e
all'intervistatore. Esistono tipi diversi di intasta qualitativa: strutturata, semi-strutturataaa n
strutturata. La scelta del tipo di intervista digerdagli obiettivi della ricerca.

L’intervista semi-strutturata prevede una traccide criporta gli argomenti che
necessariamente devono essere affrontati duramtierVista; essa puo essere costituita da un elenco
di argomenti o da una serie di domande a caragfenerale. Nonostante sia presente una traccia
fissa e comune per tutti, la conduzione dell'inigtier pud variare sulla base delle risposte date
dall'intervistato e sulla base della singola sitaae. L’intervistatore, infatti, non puo affrontare

tematiche non previste dalla traccia ma, a diffeaeth quanto accade nell’intervista strutturata) pu
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sviluppare alcuni argomenti che nascono spontanat@mel corso dell'intervista, qualora ritenga
che tali argomenti siano utili ad una miglior coexpsione dei contenuti.

Rita Bichi utilizza invece il termine “intervistadgrafica” per indicare tutte quelle tipologie
d’intervista che sono caratterizzate da bassa atdizdazione, bassa direttivita e da una traccia
strutturata ma non somministrata, usata come gdalaricercatore nel corso dell'intervista.
L’autrice tratta della concezione partecipativdalehccolta-produzione delle interviste, che vezle |
figure dell'intervistato e del ricercatore non psgparate da un’esternalita di principio, ma
costantemente in relazione pur nella loro conterpea, ma relativa, distinzione dei ruoli. Tutto
cio significa dunque considerare l'intervista cooréattivita sociale e una funzione cognitiva, in
cui lintervistato non € solo il depositario di apni e di ragioni, ma una vera e propria fonte
produttiva di conoscenza (Bichi R, 2002).

L’aspetto rilevante nel colloquio consiste nell'&seo dell’ascolto da parte di chi accoglie. Elso
tramite una modalita di ascolto attento e partenipache si riesce ad incoraggiare il racconto, con
una postura tonica, lo sguardo indirizzato versudilocutore e il corpo sempre rivolto verso di lu

Il modo in cui si ascolta &€ davvero importante.ddaolto € buono ed efficace ai fini della relazione
narrativa, se si configura come un ascolto nonigarde. Piu in generale possiamo dire che di ogni
narrazione non interessa del resto la verita oiggatta la significativita che assume per il nareant
E’ inoltre importante porre attenzione ai gestieapressione del volto, alla postura e allo sgoard
dell'interlocutore, con il vantaggio di consentitapprofondimento dei temi da investigare e la
possibilita che emergano aree latenti.

Il modello di intervista individuale utilizzato ral ricerca e stato quello dell'intervista semi-
strutturata, che consente un buon equilibrio fredigenze conoscitive del ricercatore e la liberta
espressiva dellintervistato. L'intervista si € lappata da una traccia di domande aperte che
focalizzano I'argomento. Da tale traccia di intetai sia l'intervistatore che l'intervistato possono
divergere al fine di esplicitare un concetto conggiar dettaglio. Si sottolinea che l'obiettivo

pY by

dell'intervista nella ricerca qualitativa e scopriqual € la struttura dei significati attribuiti
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dall'intervistato a uno specifico argomento e ihqmto del ricercatore € quello di evitare, il piu
possibile, di imporre la sua struttura e le su@iopi.

Non & comunque cosa facile far parlare l'intentstaccedere al mondo delle sue emozioni e dei
suoi sentimenti. L'intervistatore deve riusciretabdlire con l'intervistato una sorta di rapporto d
fiducia che metta I'intervistato in una situaziahedeguatezza.

Nella conduzione di un’intervista € possibile faiferimento a linee guida riassumibili in cinque
punti:

1. Spiegazioni preliminari, per far capire all'intestato che cosa vogliamo da lui, descrivere
esplicitamente lo scopo della ricerca, spiegargicpé abbiamo scelto lui, perché
saranno fatte alcune domande personali, giustficar fatto che utilizziamo |l
registratore.

2. Domande primarie, cioé quel tipo di domande chers#ge Robert Kahn e Charles Cannel
introducono un nuovo tema oppure aprono un nuoterrivgativo, mentre le domande
secondarie sono finalizzate ad approfondire I'argoto della domanda primaria (Kahn
R et al, 1968).

3. Domande sonda, che non sono delle vere e propmawide, ma sono degli stimoli con la
funzione di incoraggiare l'intervistato ad andaxar#ti, ad approfondire I'argomento.
Questi stimoli devono essere neutri, devono stirediaiziativa dell’'intervistato senza
influenzarlo.

4. Linguaggio, che pu0o cambiare da soggetto a soggatiattandosi alle caratteristiche
dell'intervistato.

5. Ruolo dell'intervistatore, che non risulta essemntrale, ma determinante. Il ruolo
dell'intervistatore € complesso e non privo di cadtizioni. Da una parte egli é
chiamato a orientare attivamente l'intervista dindo la conversazione verso i contenuti

oggetto di interesse. Nello stesso tempo devegreeattenzione a che queste limitazioni
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di campo, non si trasformino in alterazioni del gero dell'intervistato
condizionandolo.
Le interviste sono state realizzate solo in un oaggpfaccia a faccia e registrate per avere |l
racconto dell'intervistato nella forma originaleempleta. La presenza del registratore pud spesso
inibire la liberta di espressione dell'intervistatba generalmente ne viene dimenticata la presenza

man mano che l'intervista prosegue.

2.2.1. La scelta delle partecipanti e la numerosita

Sono state condotte otto interviste individualiagprofondimento a donne che sono state
coinvolte nello “STUDIO ACIDO FOLICQO” e a cui é $taofferto il CP (Allegato 6). Di queste, le
prime due interviste hanno anche avuto lo scoptestare 'appropriatezza e I'accettabilita delle
domande oltre alla loro capacita di sollecitarpaste articolate. Del reclutamento si € occupata la
scrivente, che ha richiesto la disponibilitd e auttall'intervista alle donne che si sono preseritate

successione presso gli Ambulatori attivati per esegl CP.

2.2.2. 1l'luogo

Sei interviste individuali hanno coinvolto alcun®nde che si sono rese disponibili
allintervista in profondita dopo essersi sottopostt CP presso I’Ambulatorio dedicato della
Clinica Osterica dell’Ospedale di Borgo Roma di&fex. Altre due interviste individuali sono state
condotte, con analoga modalita, presso il Consaltéamiliare di Via Poloni 1, dellULSS 20 di

Verona.

2.2.3. Aspetti operativi

La durata delle interviste individuali si € mantendra i 40 e i 50 minuti. La guida
all'intervista comprendeva poche domande chiave,cmescuna delle quali erano previste delle

domande di approfondimento, che hanno funzionatoadaia per I'intervista individuale:
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GRIGLIA DOMANDE INTERVISTE INDIVIDUALI UTILIZZATA

L'ESPERIENZA DI CP, ASPETTI POSITIVI E NEGATIVI
- Dopo aver eseguito il CP: aspetti positivi e negali questa esperienza
- L’allerta che le viene dato rispetto ai rischi l@@ccupa o la tranquillizza?

- Il CP puo rassicurare, ma in occasione di questonitio vengono messi in gioco rischi e

possibili malattie. Il fatto di pensarci prima epdirlarne la preoccupa?

- Ha gia avuto/non avuto un bambino. Questo secagida hiuta?

* INFORMAZIONI RICEVUTE PRECEDENTEMENTE AL CP
- Aveva mai sentito parlare prima di CP, che cosagem che idea si era fatta?
- Che cosa e stato diverso da quello che immaginava?

- Rispetto ai rischi individuati, dei promemoria infeativi la potrebbero aiutare?

« ATTEGGIAMENTI E OPINIONI NEI CONFRONTI DELL’ASSUNZONE DI ACIDO

FOLICO
- Che cosa sapeva dell’acido folico prima di sentpadare in questa occasione?

- Come si e informata?

* REAZIONI Al MATERIALI INFORMATIVI PRESENTATI
- Puo darci un parere sui contenuti scelti, la ldnaiezza, le parole utilizzate, la grafica?
- C’e qualcosa di quello che trova scritto che laopoeipa?

- A suo parere ci dimentichiamo qualcosa?

* SUGGERIMENTI PER UN COUNSELING PIU’ ADEGUATO
- Che cosa si sentirebbe di dirci prima di andar@ via

- Che cosa avrebbe voluto sentirsi dire?
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- Che cosa non avrebbe voluto sentirsi dire?
- Da che figura avrebbe voluto sentirselo dire?

- Amiche, familiari, gruppi di sostegno possono auwameruolo secondo lei nell’occuparsi di
guesti temi?

- In questo ambito ci sono aspetti fisici ed emot8acondo lei ci dimentichiamo qualcosa?

Nell'estate del 2009 sono state condotte le dusrvigte di prova. Nei mesi successivi sono state
condotte le restanti santerviste semi-strutturate, sulla base della gwatfantervista individuale
messa a punto, a donne che si sono sottoposte @r€3Bo gli Ambulatori dedicati attivati nei
Servizi ospedalieri e territoriali dell'area di \dera.

Per le interviste si & cercato di avere a dispos&iuno spazio che, pur configurandosi come
ambulatorio ospedaliero o territoriale, fosse tralhg, silenzioso e privato, in modo tale da ewatar
continue interruzioni al colloquio.

Le interviste individuali sono state registrate. paatecipanti ne sono state informate (Allegato 7)
ed hanno sottoscritto in merito la dichiarazioneansenso informato all’audio-registrazione e la
manifestazione del consenso al trattamento deipgstionali (Allegato 8). Non € stato offerto alle
partecipanti alcun tipo di incentivo.

Sia alle partecipanti ai FG che alle donne intéates individualmente, si € chiesto di valutare e
discutere alcuni materiali messi a punto per difene i contenuti veicolati dal CP, in particolage |
schede informative “Il periodo preconcezionale” Acitlo folico”, disponibili nella modulistica

allegata. (Allegati 9 e 10).

Il progetto di ricerca e stato sottoposto alla tatione del Comitato Etico per la Sperimentazione

dellAzienda Ospedaliera di Verona e al Comitatecdtdella Provincia di Verona, per ottenere
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'autorizzazione alla sua conduzione, in qualitastlidio epidemiologico osservazionale, e ha

ottenuto in entrambi i casi parere favorevole.

2.3. Analisi dei dati

La capacita di leggere i dati diventa tanto piu ionante

guanto piu la raccolta sistematica di informazisnile persone,

da semplice curiosita e strumento di informazionetsasformata,
in alcuni campi, in un elemento di prova o in utidee di decisione.

SIMONA MORINI

Le registrazioni dei FG e delle interviste sondestmascritte e analizzate da un punto di
vista concettuale, attraverso l'identificazioneaeclassificazione dei contenuti rilevanti (Miles MB
et al, 1994).

Analisi delle informazioni emerse dai FG: I'analiiglle trascrizioni dei FG e delle interviste éata
effettuata attraverso un processo di codifica dagjomenti emersi e una sintesi narrativa dei testi
analizzati. La trascrizione e stata letta piu vgier familiarizzare con il contenuto, sono stati
identificati i temi e registrati a lato del testo,forma di codici per riassumere i diversi tensanodo
tutte le categorie che si ritenevano utili e rivedie periodicamente lo schema di codifica. L’analisi
condotta € iniziata gia mentre i FG erano in corso.

Analisi delle interviste individuali: le intervistsono state analizzate sia individualmente che
comparativamente, allo scopo di dare rilievo alberispondenze e alle differenze tra le diverse
interviste. Nella prima fase di analisi delle iniste, il testo dei colloqui € stato ascoltato yalte,

con un ascolto attento, che ha consentito di ceglaedinamica dell'intera intervista. Non vi enai q
infatti la preoccupazione di leggere il materialia duce di ipotesi predefinite di cui si cerca la

conferma, diversamente da altre situazioni di ca€¢M. Castiglioni). Dopo aver prestato attenzione
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al livello degli eventi, il livello simbolico-rappsentazionale e quello della rilevanza dei teng si
andati alla ricerca delle ricorsivita, prima diteudi tipo linguistico-formale. In particolare si e
cercato di individuare la ricorrenza di parole ofrdisi-chiave, i modi di argomentare e la forma
spezzata o continua del discorso, in modo da cégirdevanza di certi eventi o situazioni per la
persona. Infine, e stata prestata attenzioneatighlezza o brevita di certi nuclei tematici o diee
affermazioni, nonché I'assenza di certi temi, tota presenza solo a seguito di un intervento della
ricercatrice.
Come esito dell'analisi si sono ottenute:
» la segnalazione di conoscenze, paure e atteggianheig donne rispetto ai contenuti di
pertinenza
» una serie di indicazioni su come eventualmente iorgle la comunicazione delle
informazioni nei promemoria informativi da consegnaalle donne (periodo

preconcezionale e acido folico).

3. Risultati

Un tempo la gravidanza era prima di tutto la lepircezione di un’esperienza corporea,
ora e diventata la presa d’atto e l'interiorizzam®di un referto medico.

BARBARA DUDEN

| FG condotti in ambiente ospedaliero e consulteyidifferenziando le donne sulla base
della loro esperienza riproduttiva (nullipare ergdare) hanno mostrato una buona partecipazione,
insieme ad un interesse condiviso tra le partetipan i temi trattati. Anche l'intervista individle
in donne che si erano sottoposte poco prima abgoib di CP nell’ambito del progetto istituzionale
e stata accolta favorevolmente e le donne coinwlsono mostrate disponibili ad approfondire i

contenuti proposti.
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L'utilizzo di ambedue le tecniche di tipo qualitettji ha consentito di evidenziare da un lato che
cosa pensano e sentono le donne in un contestadiane in merito ai temi generali legati alla
riproduzione e di fronte allemergere di contenmitall’'utilizzo di parole che evocano eventuali
rischi. E’ stato possibile approfondire, graziesaterviste, I'esperienza individuale delle donne
coinvolte rispetto alla programmazione della grawzh, alla comunicazione dei rischi riproduttivi,

e alle implicazioni legate all’attivazione di pite preventive in questo ambito.

3.1. Le donne che hanno partecipato

3.1.1. | focus group

Il primo FG é stato condotto con 5 donne nullipelne si sono presentate presso la Clinica
Ostetrica e Ginecologica dell’Ospedale PoliclindidBorgo Roma, a Verona, su 7 a cui era stato
rivolto I'invito. Il range di eta variava da 30 4 anni, la scolarita: medio-alta, la professiongiin
della meta dei casi impiegatizia. Le parteciparane residenti a Verona e nei paesi limitrofi.
Il secondo FG e stato condotto con 3 donne plwigdre si sono presentate presso la Clinica
Ostetrica e Ginecologica dell’Ospedale PoliclindidBorgo Roma, a Verona, su 5 a cui era stato
rivolto l'invito. Il range di eta variava da 32 & &nni, la scolarita: medio-alta, la professione
impiegatizia. Le partecipanti erano residenti aovi@re nei paesi limitrofi.
Il terzo FG é stato condotto presso il Consultdfamiliare di Via Poloni 1, dellULSS 20 di
Verona, con 8 donne pluripare abitualmente utegitiSetrvizio, su 9 a cui era stato rivolto I'invito.
Il range di eta variava da 31 a 42 anni, la sddlannedio-alta, la professione: variamente
rappresentata, con una prevalenza di impiegateegmanti.
Sulla base della conduzione e dei risultati deigf€cedenti, si e ritenuto che in donne pluripare
afferenti a tale Servizio vi fossero le condiziatiimali per approfondire le tematiche legate ai

saperi dell'esperienza.
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3.1.2. Le interviste individuali

Sono state condotte nell’estate del 2009 due iisterpilota, allo scopo di testare la guida
all'intervista predefinita. Successivamente soraiestondotte 4 interviste semi-strutturate, sulla
base della guida all'intervista individuale messaumto, a donne che si sono sottoposte al CP
presso '’Ambulatorio dedicato e attivato pressdlmica Osterica e Ginecologica dell’'Ospedale
Policlinico di Borgo Roma. Altre 2 interviste indtiali sono state condotte, con analoga modalita,
presso il Consultorio Familiare di Via Poloni 1JId#.SS 20 di Verona.

Sulla base dei criteri di inclusione previsti d&8d@UDIO ACIDO FOLICO, all'interno del
quale e stato offerto il CP, le donne coinvoltelséhterviste individuali, presentavano un’eta

compresa tra 18 e 44 anni, e avevano programmataVlédanza.

3.2. Percezione di fondo

In linea generale le discussioni condotte all'intedei FG e le interviste individuali in profondita
mettono in evidenza un approccio alle tematichétatea estremamente tecnico da parte delle
partecipanti.l dialoghi sono ricchi di conoscenze tecniche cha sonfrontano, quasi ad
esprimere un modello di “brava paziente” che passattraverso l'acquisizione di tutta una
serie di informazioni e di conoscenze dettagliaté iambito sanitario: “sono una brava paziente e
controllo quello che mi succede e quello che doaffsontare quanto piu mi approprio di
informazioni e conoscenze che riguardano la graxda il bambino che verra”.

Infatti “ho avuto una splendida gravidanza senza nauseegiarpositiva al tampone della toxo
quindi mangiavo tutto, felicemente in gravidanza,sblo ecceduto nel peso, cosa che evitero nella
gravidanza successiva”.

E ancora:*come lei una bella gravidanza ma non ero immutia &€x0, non potevo mangiare

guello che volevo ma sono ingrassata tantissimgbeEsnza bella, ma non mi sono sentita
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abbastanza seguita, ho avuto problemi, e sbagliamii@ono informata tanto su internet perché
non mi sentivo abbastanza informata e seguita daaliai’.

“...perché faccio sport prendo ferro, acido folinicajlora sono andata in farmacia e dal
ginecologo, dal quale vado sempre per vedere ga da fare la visita o il pap test. In farmacia ho
chiesto se I'acido folinico poteva essere simil@eaido folico...”.

Discorrendo di eventuali esiti avversi o malforneei’i Down hanno un ispessimento molto piu
largo sotto il collo, il naso inesistente, ci sosiatomi e cose che i Down hanno e i bambini normali
invece no...Ma ci sono anche statistiche, dati dlim@ anche statistiche, quindi non é che
uno...Ma io non ho mai pensato di fare amniocentediacentesi”.

Tutto questo perd non sembra sommarsi al propmirse la comunicazione con le percezioni
individuali sembra in qualche misura essere statditgita dal bagaglio di conoscenze tecniche
espresse, che paiono assumere una funziocenttiollo dell’ansia, dei timori, delle paure, parole
gueste che ricorrono con una certa frequenza radoghi e nella discussione sviluppata dalle
protagoniste:

“...le domande che una donna si pone sono tantee fdisnpulso proprio perché & un argomento e
un’esperienza anche molto individuale, nonostaetene parli molto, ma concretamente l’iter, le
cose da fare, i punti di riferimento, le visite ffae, cosa si puo prendere e cosa no...se ne sente
parlare perché ho amiche della mia stessa eta ¢ ahendo avuto la stessa esperienza...ma nel
momento in cui non & una cosa molto vicina, se adapma poi passa, quindi diventa
un’esperienza individuale. A volte ci si trova aediOddio sono incinta, cosa faccio?” un po’ un
iter di cosa devo fare, le precauzioni da averegjida del buon senso comunque...”.

E ancora:

“...da questo punto di vista sono stata molto scatl&nno scorso, un’amica che ha avuto una
terribile esperienza di gravidanza andata male gdando questo & successo mi carico molto piu di
ansia e ho cominciato ad essere piu attenta e atasd anche gli altri aspetti...non si mette

nemmeno piu in conto che potrebbe esserci qualcheanon va. Forse magari si affronta anche
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con piu superficialita, si dice “si va tutto ben@hche se nascono bambini di 5 mesi, si ha questa
prospettiva fin troppo positiva. Sono stata scettda vicino con quest'esperienza, mi sono resa
conto che bisogna capire bene, anche per affrontara non per essere pessimista perché la
gravidanza non mi spaventa, € un’esperienza pasiila con un po’ meno di superficialita questo
si. Forse con questa esperienza cosi negativa ésemmm po’ di timore che magari prima non
c’era”.

Altre partecipanti:

“I nove mesi della gravidanza, gestirsi al meglie preoccupazioni che possono emergere,
gualcuna si puo prevenire, altre no ma si deveoatfire questa preoccupazione. La gestione di
tutto si imparera pian piano ma spaventa un pochimea anche all'aspetto emotivo penso spesso,
si sente spesso parlare di depressione post-parturaltre forme depressive anche durante la
gravidanza...questa cosa un po’ mi spaventa percbéends un grosso cambiamento anche fisico
di sconvolgimento ormonale, anche reazioni non mtijeati dalla propria volonta...I'aspetto di
crollare e di perdere il controllo...anche personescredevi forti vedi che crollano, e se crollo
io...Per carita, € importantissima la figura del padmpero forse in momenti diversi e in aspetti
diversi...”.

In piu occasioni le partecipanti non parlano inn@&i persona riportando emozioni, sensazioni,
preoccupazioni, ma si esprimono riportando le @addl proprio ginecologo/a, con terminologia e
contenuti ricchi di tecnicismo:

“...io la prima persona che ho chiamato quando hadfdttest e stato lui (il ginecologo) e gli ho
chiesto che cosa dovevo fare”.

“...c’é il ginecologo che fa pressione entro i 35!”

“...a me amici hanno consigliato di fare un corso ¢hdice. Ci sono anche in farmacia, con delle

macchinette gli esatti giorni in cui sei fertile”.
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Nello stesso tempo, con il procedere dei dialoglieta discussione, emergono in maniera piu
esplicita contenuti emotivi che esprimono semptel@solitudine della donnache affronta questi
eventi:

“...cosi non ti senti sola, non hai la percezionesdiitudine, non dici “ma lui per quanto sia
attento, non mi capisce fino in fondo”. Questo pbtre aiutare a sentirsi piu capite, perché una
volta si era in famiglia con nonne e zie che avevpartorito, quelle famiglie allargate. Adesso, e
vero che hai la mamma ma dopo nella societa attoied®no dinamiche diverse...”.

Altro aspetto interessante che emerge nel corslb idegntri € il compiacimento per questa attivita
di ricerca e di sostegno al CP. Le donne esprinmionoiu occasioni I'esigenza che qualcuno si
occupi di queste cose e le accompagni in questopsrdi vita, viene avvertita ed espressa la
necessita di una maggiore attenzione e disponibditdi servizi che aiutino a sostenere i loro
progetti riproduttivi:

“...accetterei qualsiasi cosa, nel bene e nel malecome tante amiche ho un lavoro precario e
quindi l'aiuto della societa in questo, la donnavteatrice, magari precaria, che magari ha il
contratto a termine, poi la gravidanza, cosa suerad.magari il marito ha il lavoro fisso quindi
ok, ci si tranquillizza nella coppia in questo, pleé se si sceglie di avere un bambino e una scelta
di due. Da parte mia ho questo punto interrogatiorg accantonero lo sport, anche se € piu una
passione. In alcuni supermercati ho notato alcuncagimenti, fare il parcheggio per donne
incinte, sarebbe bello che ci fosse piu attenziamehe per quelle che hanno piu bisogno o piu
ansia, essere vicine a loro come comunita, & uargglerso cambiando la societa.”

E ancora:

“Si, spesso non c’é la tutela della lavoratrice @an cercare lavori che ti permettano di avere un
po’ di sicurezza per chi magari vuole lavorare, tédonna che decide di fare la mamma e questa
€ una scelta. Per chi vuole invece andare avanti preprio lavoro sarebbe bello avere
rassicurazioni prima.”

Altre partecipanti:
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“La societa dovrebbe aiutare”.

3.3. Le parole piu utilizzate, ricorrenti, significative

Ricorrono frequentemente nelle frasi delle donmeriristate le espressioni:

-ginecologo/ginecologa

-cambiamento

-punti di riferimento

-non fa male

un vocabolario utilizzato dalle donne in linea @uresto clima tendenzialmente condiviso attento
agli aspetti tecnici dei propri desideri riproduittidove la figura di riferimento evocata molto

spesso con funzione di rassicurazione e il gingmlo

3.4. Le domande significative

La discussione che si e sviluppata nei gruppi dnngo coinvolte nei FG e i dialoghi di
approfondimento che hanno animato le intervisteviddali, hanno messo in luce I'esistenza di
domande significative, che coinvolgono emotivamdat@artecipanti, e alle quali rispondono in
maniera molto spontanea:

-I: Che cosa vi suscita la parola gravidanza, coséa venire in mente?

-R: Gioia e dolori, gioia per la notizia, pero penalla sofferenza, io temo il dolore fisico...

-R: A me suscita emozioni piu che riferimenti fisic

-I: Il fatto di pensare prima a possibili rischirealattie la preoccupa?

- R: So che devo farlo, se il medico mi dice ureado eseguo

-I: Che cosa ti fa venire in mente la parola maif@zione?

- R: La malformazione mi ha sempre fatto molta espione, perché i bambini soffrono”

-I: Avere/non avere avuto un bambino e un aiutma difficolta?
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-I: Da che figura avrebbe voluto sentirsi dire lese emerse nel colloquio di CP?

-R: Dal mio medico di fiducia

-I: Come donne che hanno gia vissuto la matermjtégli sono le cose che vi sentite di dire a una
donna che per la prima volta sta pensando ad undiao?

-R: Innanzitutto avere un buon ginecologo/a, avare medico che segue e che esaudisca le

domande.

3.5. Nuclei di contenuto
La valutazione del materiale prodotto ha conserditandividuare alcuni nuclei di contenuto

ricorrenti e condivisi, emersi dalla discussioneF@ e dalle interviste individuali.

3.5.1. Emersi dalla discussione nei FG

* Avere punti di riferimento

* Rapporto con il partner e senso di solitudine

» Precedenti esperienze di maternita
“Aver gia avuto un bambino mi preoccupa di piu ge¥cso che cosa mi aspetta, mi preoccupa |l
parto”

» Suggerimenti per un CP efficace

+ Acido folico e malformazioni

3.5.2. Emersi dalle interviste individuali

» L’attenzione comunicata rispetto ai rischi va gestion la giusta misura
“In genere si dice che il fatto di pensare ad ur@sa la attira, ma la prevenzione e importante,
bisogna trovare un equilibrio. Bisogna pensare ehen aiuto per evitare il problema”

* Mi sento sostenuta se qualcuno comincia ad occupargiesti problemi

75



“l'interesse per il bambino, I'interesse per la dwain un momento cosi delicato danno sicurezza,
non ci si sente da sole, c’é qualcuno che ci pgesane”
“il CP & come dire la donna c’é, & un segnale deatzione”

» Acido folico: da sola non sapevo bene cosa decjd@émportante € che non faccia male

3.6. Suggerimenti ai materiali informativi
Le occasioni di incontro con le donne che hanntepgrato alla ricerca sono state utilizzate anche
in termini di feedback per la messa a punto delenmale informativo da utilizzare nell’ambito del
progetto di ricerca. Sono emersi in particolaregengnenti relativamente alla scelta dei messaggi
da veicolare e alle modalita da utilizzare per eghgbiu incisivi e comprensibili.
In merito ai fogli informativi sottoposti, le dontr@nno segnalato come sia importante:

-spiegare bene perché bisogna anticipare le cose

-rassicurare rispetto alle controindicazioni

-dare maggiore incisivita ai messaggi

-rinforzare il messaggio della gratuita

-considerare uno spot piu accattivante

-indicare la provenienza del foglio informativo:idb ha prodotto.

4. Discussione

4.1. La metodologia
La flessibilita, tipica della ricerca qualitativa,

secondo alcuni incoraggia i ricercatori...ad esseredvativi...

DAVID SILVERMAN
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Nell’analisi qualitativa risulta difficile rapprestare il percorso di ricerca in una successione
definita: si tratta di un processo dinamico cudaiforma nel corso dell'indagine stessa. | concetti
dell'analisi qualitativa sono dei concetti sensdziinti, cioe dei quadri di riferimento aperti,
finalizzati ad orientare I'azione del ricercatosensibilizzandolo verso particolari tematiche.

Abbiamo operato con l'obiettivo di raccogliere inapsioni, rappresentazioni individuali o
collettive di specifici fatti ed esperienze umahetal senso l'interesse non é stato al numero dei
casi, ma alla enucleazione del maggior numero pitise informazioni ricavabili dal caso umano
singolo o contestuale.

Dal mio punto di vista, come ricercatrice abituallaapproccio quantitativo, la possibilita di
sperimentare una metodologia di ricerca governataum processo dinamico, cui si da forma,
soggetto a possibili riaggiustamenti, i cui dathgeno valutati nel corso dell’indagine stessa tosta
molto interessante, ed ha mostrato i vantaggi iedjahtegrazione delle diverse metodologie.

Dobbiamo considerare che nel caso dei FG la rilemaznon & basata sulle risposte dei
singoli partecipanti alle domande del moderatooene invece in un’intervista in profondita, bensi
sulla loro interazione. La caratteristica peculided FG e infatti I'interazione tra i partecipanti,
quindi grazie a questa tecnica si recupera la déinae relazionale nella formazione delle opinioni.
Il FG utilizza dunque in maniera esplicita I'interane tra i componenti del gruppo come generatore
di dati. Nel FG la ricchezza di informazioni pro@otieriva da un confronto di tipo cognitivo, da
un’interazione interpersonale, da una creazionairdatmosfera confidenziale tale da favorire
I'espressione di opinioni e sentimenti.

Questa tecnica di rilevazione, basata sulla disomestra un piccolo gruppo di persone, alla
presenza di uno o piu moderatori, focalizzata sangemento che si vuole indagare in profondita,
puo essere utilizzata per raccogliere non soloepeakze, cioé idee su quello che dovrebbe
succedere in un sistema sanitario, ma anche apettaisogni, desideri, voleri, richieste e priari

| pazienti esprimono giudizi di valore che non sodiettamente traducibili in termini di

soddisfazione.
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Strumenti come i FG generano per esempio un’inkenazfra i partecipanti che possono discutere
ed arrivare a conclusioni che trascendono I'espedendividuale (Bloor M et al, 2002; Campelli E
et al, 2005; Corrao S, 2000; Kitzinger J, 1996;d¢er RA, 1994; Stewart DW et al, 1990).
| tre FG sono stati utilizzati per ricevere un fieack relativo a informazioni complesse in merito a
motivazioni, attitudini, abitudini, esperienze, osoenze e aspettative della popolazione target.
In merito al reclutamento, vi sono modalita divensézzate nella scelta dei partecipanti, a seeond
della strategia campionaria. Vi sono infatti logictiverse che possono essere adottate, a seconda
dello scopo della ricerca e delle opportunita. iNedtro caso € stata utilizzata la strategia chas
sulla varieta prevedibile.
Per quanto riguarda la valutazione, i dati dei FE@osvalidi quando soddisfano I'obiettivo della
ricerca. Vi sono tre momenti chiave nella valutaeidella qualita dei dati ottenuti attraverso i FG:
v/ a priori: quando vengono rispettati i criteri clumag alla base dell’organizzazione di un
FG
v in progress: che riguarda il monitoraggio dell’ameato del FG
v' ex post: relativamente all’adeguatezza delle imgtgzioni rispetto ai dati raccolti, al
raggiungimento degli obiettivi informativi inizialalla verifica della completezza delle
informazioni raccolte.
In merito alle interviste individuali, dobbiamo iderare che lintervista e rivolta a soggetti
selezionati secondo un piano di rilevazione, gaidtllintervistatore sulla base di uno schema di
interrogazione flessibile e non standardizzato.
Esse rappresentano uno strumento di lavoro irriabrie per I'approfondimento individuale in
merito ai temi di interesse, aprendo all’esperiaheéaltro (Bichi R, 2002).
L’approccio centrato sul soggetto consente un dppdimento delle tematiche affrontate e
rappresenta, nello stesso tempo, un’esperienzeodupione di conoscenza per l'intervistatore e |l

suo interlocutore.
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Come narra Micaela Castiglioni “...mentre ci si ratteoil presente viene interpretato e compreso
alla luce delle tracce del passato che in esso g&gano, non si ritrovano piu o Si ritrovano
secondo modalita differenti. Attraverso la relagodialogica, in cui ascoltatore e narratore
condividono uno spazio e un tempo di ascolto collativo e sono I'un per l'altro una risorsa
apprenditiva, il soggetto che si narra avvertedsspbilita di intrattenersi con se stesso, di dacel

il proprio mondo interno e di raccontarsi in moda gcco, o comunque secondo forme altre di
narrazione che sono ingenerate dalla pratica agodfica stessa, al di la dell'apicalita
dell'incontro dialogico. La narrazione autobiogcafifa si che I'adulta si riveda come soggetto di
una storia che in quanto tale é qualcosa di senmm@mpiuto, riscrivibile e reinterpretabile a
seconda degli incontri, eventi, ed episodi dellappa esistenza. Il racconto infatti invita al
ritrovamento, via via, con chi € li per ascoltadei tratti e dei segmenti salienti (critici, feliei
infelici), dei momenti cruciali e di svolta dell@stra vita; cosi come stimola l'individuazione dell
figure significative con le quali ci siamo intrattéi, ci intratteniamo ancora o dalle quali ci seam
separati (non sempre per scelta nostra). L'ideatzione e la ricomposizione di questi momenti e
incontri, e la connessione fra questi che ne dermadono ragione della molteplicita di biografie
che ci abitano internamente. L’intreccio delle badge, affettiva, cognitiva, professionale,
desideriale, e chissa quante altre che ci vedosuttori piu 0 meno consapevoli, é cid che emerge
nel corso del racconto autobiografico. Ancora uokéavallora al ricercatore o educatore-biografo e
al suo interlocutore preme che l'esperienza delblie e del racconto produca conoscenza e
ingeneri effetti trasformativi in coloro che ne fanesperienza” (Castiglioni M, 1999).

L’'uso di due tecniche, come il FG e l'intervistalividuale, nella pianificazione di una ricerca come
la nostra, ha consentito da un lato di approfonkidsperienza e il vissuto individuale rispettoeall
tematiche indagate, dall’altro di sperimentaretémzione tra i partecipanti ai gruppi.

In particolare, l'interazione tra le donne all'ime di un setting di gruppo, € apparsa come una
condizione favorevole all’espressione dei contetvatitati: i tempi e il clima cordiale che hanno

caratterizzato la conduzione dei gruppi e il moroedéi saluti alla conclusione dell'incontro,
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intensamente percepiti, mostrano chiaramente cloedee parlano volentieri in gruppo di questi

temi, che le riguardano e le coinvolgono intimareent

4.2. | contenuti

4.2.1. La medicalizzazione della gravidanza epdetio

Il movimento comunque, anche se non dava al mediicma certezza, aveva una funzione
particolare. Consisteva per la donna in un’espezi@mon verificabile dagli altri,
la cui comunicazione modificava il suo status skeciba comprensione palpabile
di questo “qualcosa di nascosto”, una volta dichata dalla donna,
trasformava il modo in cui essa era percepita slcente:
da quel momento in poi, era considerata “davvenotinta,
con tutti i privilegi e tutta I'indulgenza verssuoi desideri e le sue voglie.

BARBARA DUDEN

Emerge oramai in maniera chiara anche a livellal@ini documenti prodotti a livello istituzionale,
I'eccesso di medicalizzazione a cui sono andabntro nel nostro paese eventi come la gravidanza
e il parto. L’eccessiva medicalizzazione viene mmsciuta anche dalle statistiche ufficiali (ISTAT,
2006). | risultati dell’'indagine multiscopo di tipgampionario “Condizioni di salute e ricorso ai
servizi sanitari”, ripetuta con cadenza quinqueanahe rileva tra le altre cose il percorso della
maternita delle donne che hanno avuto figli negua@ anni precedenti la rilevazione (2 milioni e
736 mila donne), mostrano che le donne in Italidogo di un buon livello di assistenza in
gravidanza. La maggior parte di esse si sottopofadti, a visite ed accertamenti nei primi mesi di
gestazione ed é stata informata sulle tecnichéadndsi prenatale. Il documento prodotto dall’'lstat
sottolinea comunque, nel paragrafo 3 dal titolo rfffanta la medicalizzazione della gravidanza”,
come dai dati relativi al numero di controlli esggemerga un ulteriore incremento del fenomeno
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relativo alla medicalizzazione della gravidanza Ka asovrautilizzazione delle prestazioni
diagnostiche gia osservato nel 1999-2000. Mentpeatocollo nazionale raccomanda al massimo
tre ecografie in caso di gravidanza fisiologican be78,8% delle donne ha eseguito oltre tre
ecografie, con un ulteriore incremento rispettdatb gia elevato del 1999-2000 (75,3%). Rispetto
al 1999-2000 aumenta anche la percentuale di dohaeha fatto 7 o piu ecografie durante la
gestazione: dal 23,8% al 29,0%.

La distanza tra quanto raccomandato dai protoonaltionali e la media osservata non & certamente
spiegata dalla piccola quota di gravidanze corudistgravi (22,7%). Il dato infatti & elevato non
solo per le donne che hanno avuto gravidanze tiffta anche per quante hanno vissuto una
gravidanza fisiologica. Infatti chi ha avuto didiugravi durante la gestazione ha un numero medio
di ecografie effettuate (6,2) non molto diversogdiello medio complessivo (5,5) ed analogamente
un numero medio di visite di poco superiore allaliag8 contro 7).

Continua inoltre ad aumentare il ricorso al taglesareo: la media nazionale stimata per i cinque
anni precedenti la rilevazione passa dal 29,9%4.888-2000 al 35,2 nel 2004-2005, raggiungendo
livelli particolarmente elevati nel Sud (45,4%). particolare per questo fenomeno dobbiamo
ricordare che ['ltalia € il paese con il piu altanmero di parti cesarei dell’'Unione Europea: la
percentuale e pari al 36,9% nel 2003. E’ evideatschrto rispetto ai paesi dell’'Unione Europea il
cui tasso medio di cesarei e pari al 23,7%. Andiag¢i niti e Canada hanno percentuali di parti
cesarei nettamente piu basse dell'ltalia (rispattignte 27,5% e 21,2%).

Il documento “Certificato di assistenza al parteeD@P) - Analisi dell’evento nascita — Anno
2006”, prodotto dall’'Ufficio di Direzione Statisticdel Ministero della Salute, consultabile sul sito
del Ministero, conferma ampiamente questa tendanpatrando inoltre per 'anno 2006 altri dati
interessanti relativi alle donne che affrontanosgai@sperienza: un’eta media della madre italiana
di 32,1 anni, una scolarita bassa nel 37,2% dej osdio alta nel 44,7% ed elevata nel 18,1%.
L’analisi della condizione professionale evidenzlze il 58,0% delle madri ha un’occupazione

lavorativa, il 33,3% sono casalinghe e il 6,9% dagate o in cerca di prima occupazione.
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Viene confermato anche da questo documento ilstceccessivo all’espletamento del parto per via
chirurgica. In media, il 37,4% dei parti avvienendaglio cesareo, percentuale molto superiore alla
soglia del 10-15% che secondo 'OMS garantisceassimo beneficio complessivo per la madre e
il bambino. Nell’84,5% delle gravidanze il numerbwisite ostetriche effettuate e superiore a 4
mentre nel 73,2% delle gravidanze si effettuanadp® ecografie.

Nonostante, come ci mostrano questi dati, vi sia presa d’atto istituzionale sull’eccesso di
medicalizzazione intorno ad eventi come la gravidae il parto, ad oggi vi € ancora usearsa
riflessione su quello che questo significa per ek al di la di una generica valutazione
costi/benefici di tipo strettamente economico.

E’ verosimile che il percorso che porta le donngjtein generale le coppie, ad intraprendere il
cammino della genitorialita, passando per I'espaaente nel sistema sanitario, stia assistendo ad
una interruzione della trasmissione di esperiemaald generazioni, anche da parte di figure
significative, dallassenza di un sapere sui bambidallinfluenza crescente di una
professionalizzazione della genitorialita insiendeuaa medicalizzazione di tutta I'esperienza della
gravidanza, del parto e delle attivita di cura Bambino, che non aiutano. La medicina ha
trasformato la gravidanza e il parto in eventi sempeno rischiosi per la mamma e il bambino.
Questo non e in discussione, ma vale la pena ragau alcuni effetti.

Infatti, come ci ricorda Letizia Bianchi ne “ll lavo di cura”, “per realizzare cure di qualita
occorrono competenze approfondite e complesse richeedono un sostegno e una riflessione
costanti”. Infatti “La cura non € né una tecnicaum@ scienza di cui ci si pud impossessare, € una
relazione, un atteggiamento trasversale e conteanpamente un fare, la si impara facendo.

Questa consapevolezza serve a dar vita a un motonseiggettivo e responsabile che porta nel
gioco dei saperi quanto ci viene dall’esperienzeuda, prestata e ricevuta, che ognuna e ognuno di
noi ha.

Mettersi in contatto con la propria esperienzasaautnettere a fuoco aspetti cruciali per I'effieaci

dell’azione di cura stessa. Ci aiuta a ricordare lEhcose che facciamo sono necessarie per le
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persone per cui le facciamo, che le conseguenzgueste cose non vengono fatte, sono per loro
gravi e ci aiuta a ricordare di prestare sempenatbne a come facciamo cio che facciamo. La cura
e un atto relazionale, che si esperimenta comeetatame tale si ricorda. La cura non e qualcosa di
parcellizzabile, anche se si sostanzia in attiipreccircoscritti e in cio che ci occupa in queta
momento. Sia chi cura sia chi & curato sono easagini con testa e cuore, corpo e mente. Per stare
con agio in questo lavoro e creare agio bisognaresonsapevoli delle differenze, di ambiti, ruoli,
interessi, posizioni, che la cura mette in contatémza irrigidirle ma costruendo fluidita per daa

a relazioni vitali...

...E’ fondamentale porsi il problema di come creamtptra la sfera professionale e quella
personale, tra cid che si & e cio che si fa, tachie sono gli altri e cio che si fa per loro. Hale

far entrare in una interrogazione e in un arric@nto reciproco studio ed esperienza, cosi come
fare della propria pratica di cura oggetto di perwsie di elaborazione teorica. La proposta € di
divenire esperte ed esperti di cio che si fa, di temere fuori dall'ordine del discorso la propria
esperienza quasi fosse irrilevante, riducendoar aiferimento solo a cid che altri hanno elabarato
a una preparazione libresca disgiunta dall’espeaarostra e altrui. E’ vitale vedere gli altri ell
loro interezza e riandare periodicamente ai mak&lia nostra relazione con loro. Riuscire ad avere
consapevolezza e mostrare nel proprio agire l'irgmaa della relazione tra cio che si fa e come lo
si fa, € una costante dell’agire umano che il lavdircura mette in luce in maniera inequivocabile
anche per tutti gli altri ambiti.

Vi e la necessita di un luogo in cui vengano tramiad®, imparate, riconosciute, discusse e
pubblicamente valorizzate le necessarie tecnichée erti dell’esserci. Trattandosi di una
competenza € qualcosa che bisogna apprenderevam®lie bisogna diventi oggetto di riflessione
perché a tutt'oggi, quando si mette in parole questeciale modo di agire, si tende ad usare

concetti cangianti, senza contesto...
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...E necessario dare un linguaggio migliore allatégadndare alla ricerca di parole buone per
guesto concetto che indica come I'esistenza umanashesprima in tutta la sua pienezza, quando

la si divide e la si parcellizza”.

4.2.2. 1l punto di domanda della prevenzione

I rischi non spiegano tutto. E accanto all’epidefogia del rischio
dovrebbe nascere anche un’epidemiologia dei vantagg

ROBERTO VOLPI

E’ importante che gli aspetti tecnici della salatdella malattia, siano essi praticati 0 comunjeati
I'attenzione alla relazione viaggino insieme, seenpla ricerca della giusta misura. Nel campo
della prevenzione tale importanza diventa una rs#éesQuesto perché la prevenzione ha due
caratterstiche che la rendono ancor piu pericolosa:

- tende a non avere domande e ad essere moltovdiret

- non si confronta con sintomi ma con rischi, cbacsmolto meno tangibili e, forse per questo,
ancor piu pericolosi.

Il tempo, lo spazio, il corpo e le emozioni sone#tegorie che piu frequentemente vengono messe
in discussione e cambiano con la malattia, sondleqabe piu di altre mostrano la differenza di
percezioni tra chi sta male e l'altro. Nello ste¢smpo una diagnosi di malattia puo, anzi sara
percepita in modo diverso tra chi la deve comumei@achi la deve ricevere. Non perché parliamo di
rischi e non di malattie, non perché siamo in untesto di promozione della salute piuttosto che di
patologia, possiamo pensare che questi concetieste differenze siano completamente annullati,

e non evochino nei nostri interlocutori reaziomieecezioni che dobbiamo considerare.
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4.2.3. | gruppi di sostegno tra pari

Hai bisogno di una mano per allattare? Hai avutfomnmazioni contraddittorie e ti senti confusa?
Hai una difficolta o un dubbio sull’'allattamentozhi informazioni? Sei nel sito giusto!

Il sostegno da mamma a mamma e il cuore delladilagle La Leche League

e il suo punto di forza.

WWW.LLLITALIA.ORG

L’esperienza dei gruppi di sostegno all'allattaneentaterno ha chiaramente dimostrato come, in
ambiti dove e di casa la fisiologia, I'attivaziodegruppi di mamme che hanno acquisito il sapere
dell’esperienza, per sostenere e supportare lemsome, rappresenti una grande ricchezza.

Esiste un lavoro di sostegno tra pari da parte alinmnche hanno allattato e che si sono preparate
anche da un punto di vista scientifico. La letter@tmedica ha riportato molti studi sull’effetto
dell'intervento delle “peer counsellor’ nellavvi® nella durata dell’allattamento al seno: mamme
che hanno avuto un’esperienza positiva e quindi pasitivo atteggiamento nei confronti
dell’allattamento al seno e che sono disponibsioatenere altre mamme. Segnaliamo, per tutti, lo
studio condotto da Morrow e collaboratori (Morrow.,AL999), nell’area periurbana di Citta del
Messico, nel quale sono stati comparati due grappidifferenti frequenze di contatti di counseling
con le madri (6 in un gruppo di 44 donne e 3 ingamppo di 52) con un gruppo di controllo (34
donne) che non avevano usufruito del counseliegvitite domiciliari erano state eseguite durante
la gravidanza e nel post-parto da donne appartealdanstessa comunita e addestrate da La Leche
League. Dopo 3 mesi dal parto l'allattamento matexsclusivo era praticato dal 67% delle donne
appartenenti al gruppo di 6 visite, dal 50% di tpappartenenti al gruppo di 3 visite, dal 12% di
quelle del gruppo di controllo, con una durata clesgiva dell’allattamento maggiore nei primi due
gruppi.

| nostri anni hanno assistito al moltiplicarsi disaciazioni, costituite da mamme volontarie,

preparate attraverso un percorso di formaziondiZreto alla conoscenza della fisiologia della
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lattazione, dei possibili problemi, delle modaldacomunicazione e relazione, che coprono un
vuoto e bisogni reali, sostengono la mamma nekdspza della maternita e dell’allattamento,
promuovendo uno spirito di solidarieta e di consie delle esperienze della maternita e della
genitorialita.

E’ importante favorire, con la costruzione di re donne che vivono la medesima condizione,
I'attivazione delle risorse individuali, secondambdello dellempowerment (Rapoport RN, 1970),
I'incontro tra donne e la costruzione di reti trarip che sempre piu si stanno delineando come
fattori protettivi nella prevenzione dell'isolamené delle sindromi depressive. Infatti, anche in
merito a questi contenuti, in letteratura sono nggdeprove di efficacia per I'intervento, anchels
telefonico, da parte di donne, gia mamme, nei conifrdi neomamme nei primi momenti dopo la
nascita, finalizzato a sostenere le competenzeiestg ultime, raccogliere precoci segnali e indici
di disagio, oltre a contenere I'emergenza di epidegressivi (Dennis CL, 2003). Questi temi sono
stati fatti propri anche da progettualita regiormdile, nel nostro paese, intendono avviare intervent
che coinvolgano direttamente madri e padri perramozione di una corretta informazione e
I'attivazione di gruppi di pari, allo scopo di sesere le abilita e promuovere l'autoefficacia,

secondo il modello della peer education.

4.3. Le domande che pone il progetto istituzionale
How to... Le 5 cose importanti per il counseling peszionale:
1. Non aspettare che venga chiesto
2. Non improvvisare
3. Affrontare cinque campi d’intervento
4. Comunicare la cosa giusta nel modo giusto
5. Non pensare che sia competenza di altri o cheeathitroppo tempo.

GRUPPO DI LAVORO “PENSIAMOCI PRIMA”
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L’incontro con il progetto istituzionale, per i denuti di cui si occupa e per le competenze
relazionali che sostiene, ha offerto I'occasionegperimentare un luogo e un tempo di ascolto, che

hanno contribuito a far nascere ulteriori intertdgan merito ai temi trattati.

4.3.1. Abbiamo tutti lo stesso obiettivo di salute?

Le cifre non sempre “parlano da sé”, come spesagsaidire, ma dicono quel che vogliamo fargli
dire, per cui devono essere lette nel modo giusterpretate e valutate criticamente.

SIMONA MORINI

Intorno alle sei/otto settimane dopo il concepimergpoca alla quale una donna puo
conoscere l'esito del test di gravidanza, la forim@e degli organi fetali € in buona parte gia
avvenuta, ne consegue che e troppo tardi per peagaossibili interventi di prevenzione di alcune
malformazioni.

Questa considerazione costituisce un primo puntorda per garantire interventi di prevenzione in
epoca preconcezionale.
A guesto primo punto si aggiungono una serie dosoanze relative:

alla stretta connessione tra la salute della dpninga del concepimento (e in gravidanza) e quella
del feto e del neonato;

alle prove che alcuni specifici interventi precarioaali, e piu in generale la promozione di un
ottimale stato di salute materna prima del concepim e nelle prime settimane dello sviluppo
embrionale, consentono di ridurre la frequenzdalira specifici esiti avversi della riproduzione;

al fatto che la salute in epoca feto-neonatalenfgortanti ripercussioni sulla qualita della vita
nelle eta successive.
Sebbene, nella maggior parte dei casi, la giowaalella donna (e della coppia) sia sinonimo di

assenza di malattia, non e affatto trascurabilprésenza di fattori di rischio (storia ostetrica e
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ginecologica, malattie materne, storia familiarendilattie ereditarie 0 anomalie congenite, obesita,
abitudine al fumo o al consumo di alcolici, assonei di farmaci) che possono influenzare sia la
capacita riproduttiva che gli esiti della gravidank’identificazione del rischio non comporta dr pe
sé la possibilita di rimuoverlo. Gli studi di vadaione dell’efficacia dei vari interventi che
caratterizzano il CP sono scarsi, di difficile rezhzione e riguardano solo alcuni specifici
interventi. Un insieme di dati fanno si, o megliwveebbero far si, che i professionisti si pongano
come obiettivo di salute I'incontro con la donnar(da coppia) prima dell'inizio della gravidanza
per facilitare i cambiamenti possibili degli stidli vita, per identificare i rischi biomedici,
comportamentali e sociali legati alla salute riputhela e per suggerire come affrontare i rischi
modificabili.

A fronte di questo obiettivo del professionistameppud essere descritto quello della futura madre
o dei futuri genitori? Potremmo definirlo genericamte come il desiderio di un “figlio sano”,
desiderio che spesso si accompagna alla convinzideevata anche dall’ambiguita di certi
messaggi rivolti all'opinione pubblica, che le atfupossibilita offerte dalle scienze biomediche
consentano di azzerare ogni rischio e di raggiumbebiettivo di salute.

Si verifica in tal modo una potenziale asimmetraitdue obiettivi di salute: da un lato 'obietiiv
del professionista che intende evidenziare dechiise agire per “ridurli” (attraverso eventuali
accertamenti e prescrizioni di comportamenti);’diitb quello di un futuro genitore che vorrebbe

la rimozione totale dei rischi ed é disposto aéfajualsiasi cosa per eliminarli.

4.3.2. E' piu semplice abitare una relazione di cura prdvenzione?

Un messaggio educativo, specie se mira a ridurrapmrtamenti consolidati e legati al piacere,
ha maggiori possibilita di essere accolto e tradatt comportamenti durevoli
se ripetuto con regolarita, confermato da profesgt diversi
ed accompagnato dalla positivizzazione dei risuteggiunti.

SILVANA QUADRINO
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Una prima difficolta, di carattere generale, eétretaalla comunicazione allorché si affrontano temi
relativi alla prevenzione. La comunicazione delfessionista deve misurarsi con diversi obiettivi:

facilitare il riconoscimento, da parte dell'intecldgore, delle difficolta che pensa di incontrare
nell'adottare quanto raccomandato. Va infatti cdesato che sovente gli interventi di prevenzione
sono “faticosi”, richiedendo I'abbandono di pratcpiacevoli (fumo, alcol, cibo...) o comode (la
mancata attivita fisica...). La capacita di far egeee le difficolta, sia che si tratti di una mackf
del comportamento che dell’adesione a una terapia, modo indiretto per capire se l'interlocutore
ha davvero compreso la proposta.

essere certi che sia stato compreso il rischiaddwes. Se l'interlocutore non e consapevole che
'adozione delle misure preventive non annulla tsgbilita che si verifichi 'evento negativo,
avviene che nel caso di “fallimento” della prevem& non solo subentri la delusione ma sia a
rischio la continuita del rapporto di fiducia cdrprofessionista. E’ importante, d’altra parte, ¢he
comunicazione del rischio residuo non infici larda” della raccomandazione.

evitare che la eventuale mancata adozione dellarendi prevenzione inneschi “sensi di colpa”.
E’ I'altra faccia del rischio residuo: se I'intedotore non comprende appieno che non vi € un nesso
lineare di tipo causa-effetto tra fattore di risched evento negativo, rischia di interpretare
guest'ultimo come propria responsabilita.

Gli ostacoli da affrontare aumentano allorché sibdeaffrontare il tema della prevenzione
prima del concepimento. Si stima che il 50%-60%edebppie programmi la gravidanza, a questa
guota va aggiunta una parte di coppie che non @scla stessa (non adottando pratiche di
contraccezione ad alta efficacia). Vi € quindi ynmdenziale popolazione bersaglio che potrebbe
essere interessata a un counseling preconceziddalae raggiungere questa popolazione? Una
donna (una coppia) in eta fertile gode sovente uwbnh salute e ci0 comporta una scarsa
frequentazione dei medici di medicina generale needpiu frequente che la donna si rivolga ad un

ginecologo o ad un’ostetrica di fiducia o contdtpediatra nel caso abbia in cura un precedente
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figlio. Sono quindi i professionisti che possonmlgere un ruolo chiave nel CP anche se non puo
essere sottovalutato il ruolo che possono giocaredia (giornali, televisione) o le autorita saréa
(campagne informative).

Ma quanto e interessata una donna (o una coppiaffrahtare il tema della gravidanza prima che
la stessa sia iniziata? La risposta non € semine@rsi sono i dati che mostrano come nel corso
della gravidanza la donna, piu che la coppia, Bpasta a “sacrifici” pur di tutelare la salute del
proprio bambino. Si pensi, a titolo di esempiopane sia piu elevata la quota di donne che smette
di fumare in gravidanza rispetto ad altre epocHia dta, o0 a come sia piu facile per molte di esse
adottare comportamenti alimentari corretti (non giare salumi e carne cruda per il rischio di
toxoplasmosi, ridurre I'apporto calorico per ewtann eccessivo incremento ponderale, ecc.) o
mettere in secondo piano la propria salute pual¥iaguardare quella del feto: si pensi al rischio d
non assumere farmaci (o di ridurne autonomamentdo$®) per il timore di effetti negativi sul
bambino). Ma prima della gravidanza, perché dowefaslo? E soprattutto per quanto tempo?
Iniziare a modificare un comportamento a rischiman rimanere incinta, a che pro? Perché
sacrificarsi, perché fare oggi cio che si potrefaivse domani? E poi: tutti questi sacrifici per nick)

non si sa di quanto, il rischio!

Sono solo una parte dei quesiti e dei pensierpassono caratterizzare il nostro interlocutore.

4.3.3. Il counseling come risposta alle difficolta?

Innanzi tutto avanzo una precisazione di ordinecettuale:
guando parlo dell’essere-medico intendo una formiaabntro.
Non credo di sbagliarmi supponendo che la maggastegpdei medici
consideri essenziale per il proprio lavoro il rappmumano con i pazienti di cui si occupano...
...0Oggi la donna sofferente ha di fronte a sé un peskionista formato come bioingegnere,
anche se gli e stato raccomandato di avere un atamento empatico.

BARBARA DUDEN
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Una ricerca su PubMed utilizzando i termini “codims e “preconception care”
selezionano, rispettivamente, 12.169 e 496 voditaVia quando si scorrono gli abstract dei lavori
si osserva come nella maggior parte dei casi miteg counseling sia sinonimo di “consigli” o
“raccomandazioni” e poco abbia a che vedere codofene di strumenti facilitanti la
comunicazione e relazione con il paziente.

Tale dato e indirettamente confermato dall’esistedz ben 80 raccomandazioni messe a punto,
negli Stati Uniti da un panel di esperti che hatffato un’accurata revisione di oltre 80 argomenti
che potevano essere considerati come componen@iRleCome far si che tali raccomandazioni ad
esempio non si esauriscano in una stanca ripetizibrcose da fare per il benessere del bambino?
Come selezionare le informazioni utili per la dotm@ale 28 raccomandazioni?

E’ necessario partire da una delle massime di Gtroppe informazioni equivalgono a nessuna
informazione”. Nel nostro caso il primo passo € identificaralggiano i fattori di rischio presenti

in quella donna (o in quella coppia). Non é affaonplice. Se 'anamnesi si risolve nel sottoporre
con voce impersonale un elenco di patologie, cotapmnti o altro a cui la donna deve rispondere
in modo affermativo o negativo, il rischio veroetjo di non individuare i rischi.

Ci sono domande, si pensi alla familiarita per gpde patologie o anomalie congenite, che spesso
portano il nostro interlocutore a nascondere lpasta vera per timore di una stigmatizzazione
sociale o, in altri casi, ben conoscendo il giugliziegativo che accompagna una serie di
comportamenti (fumo, alcol) egli tendera a mininaizzl’esposizione.

E’ necessario adottare un principio del counselpagsare dal’anamnesi lineare a quella circolare.
Nel porre le domande € necessario abituarsi aici#ap la motivazione dei quesiti nonché, se ¢ |l
caso, sottolineare cid che sappiamo sui possititicoli alla risposta e accogliere la stessa dando
segnale di ascolto attivo.

Una volta definiti i possibili rischi possiamo salmnare le raccomandazioni che sarebbero

specifiche per quel caso. La selezione operatproéssionista deve misurarsi, a questo punto, con
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le priorita della donna. Se, ad esempio, il pratessta ha identificato tre possibili azioni:
assunzione di acido folico, interruzione del fumddeizione del peso, € necessario sapere quale
tema la donna pensa possa essere affrontato pew.(Ei importante che nella presentazione dei tre
problemi si rammenti quanto prima asserito relatigate alla comprensione della “riduzione del
rischio” e del “rischio residuo”. Non e detto cleedonna non sia in grado di operare sui tre fronti
contemporaneamente ma questo non lo puo decidemefdssionista.

Una volta concordato quale tema si vuole affrontiréabilita nella comunicazione” dovrebbero
consentire la definizione di “cid che é possibilref in quello specifico caso, facilitando
I'individuazione dei fattori di ostacolo e dellei@zi che possono permettere il loro superamento.
Giorgio Bert, all'interno della rubrica “How to...LB cose importanti”, ci ricorda alcune parole
chiave da associare ad altrettante pratiche: aetegprendersi cura, negoziare un piano, esplorare
cosa sa gia il paziente, dare spazio alla ricerdeldcidazioni...ma altrettante dalle quali rifuggir
minacciare, ammonire, predire eventi negativi as@bfici, ingiungere, predicare, argomentare,
fare appello alla ragionevolezza, esprimere in magaicito o esplicito giudizi morali o di valore,

minimizzare (Bert G, 2009).

4.4. Punti di forza e punti di debolezza della ricerca
L'importante, in ogni ricerca, sia essa di tipo djtetivo che quantitativo,
€ sapere cosa cercare, il come ne € una conseguenza
perché e la cosa cercata che impone una o I'aleledmetodologie.

WEB

In qualche misura il maggior punto di forza di daescerca, ne rappresenta in un certo
senso anche la debolezza. L'opportunita, che sineretizzata strada facendo, di produrre delle

conoscenze grazie alle testimonianze delle padatipinsieme alla raccolta di una serie di
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suggerimenti per la messa a punto dei fogli infdivihache potessero essere riutilizzati nel pragett

e divenire patrimonio degli sperimentatori per tmduzione del CP, ha dovuto necessariamente
fare i conti con i tempi scanditi da questo pragetimplesso, ambizioso, caratterizzato da tutta una
serie di problematiche organizzative, che in aldaseha penalizzato la messa a punto degli aspetti
operativi dei FG e delle interviste individuali.

L'utilizzo di questi strumenti della ricerca qualitva ha permesso inoltre di sperimentarne i
vantaggi, legati allapprofondimento delle tema#ick alla ricchezza dei dati raccolti, ma di
considerarne anche i limiti, soprattutto in termdhi difficile replicabilita. Questo va tenuto in
considerazione, con la consapevolezza che stiaminzabhdo strumenti che ci consentono di
individuare la gamma delle possibili posizioni siawdeterminata questione, senza permetterci pero

di conoscere la loro distribuzione nella popolagion

4.5. | risultati della ricerca e il progetto istituzionale
La fermezza del medico € garanzia della sua compatprofessionale;
il rispetto delle convinzioni del paziente e invpegte della sua capacita di prendersi cura ...se
I'obiettivo € quello di mantenere la relazione tpeaitica,
al paziente deve essere consentito di narrareessatin quanto persona singola
e in quanto elemento di sistemi importanti.

GIORGIO BERT

Alla domanda: “Che cosa ci guadagna concretamentpragetto istituzionale, grazie alla
conduzione dei FG e delle interviste individualndotte?”

Verosimilmente i vantaggi sono in parte immediaith @arte da considerare come investimento nel
lungo periodo. In particolare si prevede che l'el@zione dei risultati ottenuti consenta nel breve

periodo di condividere i risultati con gli operataoinvolti, sviluppando una riflessione sulle
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criticita e le istanze emerse dai FG e dalle insevindividuali, che porti a un miglioramento
complessivo in termini di contenuti veicolati e miodalita utilizzate, nellesecuzione del CP e
nell’uso del database descritto.

Nel lungo periodo, appare irrinunciabile persegliobiettivo, anche formativo, di mettere in luce,
in questi ambiti, I'esistenza di un sapere diverd® porti al riconoscimento di competenze reali,
fondate sull’esperienza, delle donne che si muovanguesti contesti, un “sapere esperto” per il
guale diventi importante trovare spazi e luoghesgpressione, testimonianza, condivisione.

Questo progetto, nella sua complessita, si cordigmltre come un’occasione di incontro tra gli
strumenti della ricerca quantitativa e qualitatipar sperimentare operativamente la possibilita di
integrazione di tali tecniche, pur nella diversita.

La ricerca dunque, grazie ai diversi aspetti dés@iall’'utilizzo di strumenti di tipo qualitatiyo
ancora purtroppo poco familiari al mondo sanitagollegandosi concretamente a un progetto
istituzionale in via di attivazione, si proponeiwiziare un percorso di “forte attenzione” a questi
temi, con ricadute nel medio-lungo periodo sia ampo formativo che nella pratica clinica
guotidiana degli operatori coinvolti. C’e in genler#a volonta, la consapevolezza, il desiderio, il
sogno, di “...lavorare per una scienza piu efficaflessibile, capace di superare i limiti del metodo

scientifico tradizionale senza rinunciare al rigditpazia, 1997).

5. Conclusioni in progress

In sintesi METIS operera affinché si arrivi ad us@enza che, accanto all’esigenza di
generalizzazioni per i riscontri statistici, prendaconsiderazione la unicita, la mutevolezza e le
relazioni degli esseri viventi; una scienza ch@eisi e dia dignita e diritto alle differenze dirggre
nelle diverse eta, classi sociali e contesti cutijrestituisca valore alla persona
€ non agisca sui nostri corpi estraniandoci daltasstra memoria...

GEMMA MARTINO
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Le parole di Barbara Duden ricordate nell’introdung: “...e fondamentale non tanto cio che la
tecnica fa, quanto piuttosto cid che essa signifiainsieme alla pratica di tutti i giorni, cosi
ricorrente e unica nella sua soggettivita, rappres® gli ispiratori e il filo conduttore di questa
ricerca, che ha cercato di costruire un’occasionmabntro al femminile, con donne potenziali
utenti di offerte sanitarie preventive a partird’deea materno-infantile.

Come ginecologa che si € da sempre occupata int@mliiico della salute riproduttiva
delle donne e delle coppie, e come ricercatricerellecorso degli anni ha sviluppato esperienza
nell’approccio quantitativo a domande rilevanti artpe dalla pratica clinica, attualmente
impegnata in prima persona nel progetto istituzmndescritto, & stata un’esperienza ricca di
significati, metodologici e di contenuto.

Mi sento di dire che questa esperienza concret&elica utilizzando gli strumenti offerti
dall'approccio qualitativo, mi ha fatto sperimeman prima persona e in qualita di operatore
sanitario, come non riflettiamo ancora abbastanzgugllo che significano le nostre pratiche.

Essere e fare il medico é diventato sempre piu tesap, e difficile. Mi é capitato di
soffermarmi con una certa nostalgia sul titolo wlicapitolo, quando ho preso tra le mani “Parole di
medici, parole di pazienti” di Giorgio Bert: “Quamda medicina era semplice”. E’ proprio anche
per questo, perché la complessita delle richiestelle risposte &€ sempre piu presente nella pratica
clinica, e i segnali di inadeguatezza degli operatono sempre piu forti, che queste profonde
criticita possono diventare occasione di riflessierripensamento.

Le professioni sanitarie, proprio perché complesseno sostenute e supportate prima di
tutto da un punto di vista culturale e formativonche questo progetto di ricerca, con
limplementazione del suo database, fa riferimemtocompetenze relazionali che non si
improvvisano, che possono essere uno strumenttoeaasione ma non la soluzione, e di cui non

c’é comunque traccia nei nostri percorsi formattituzionali.
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Questa esperienza di ricerca insegna pero ancte @li dice che le parole dei nostri
interlocutori sono importanti, perché ci fanno wede sentire che cosa producono le nostre
pratiche. Ci suggerisce anche l'importanza di cafe questo diritto alla parola dei pazienti, nelle
diverse forme in cui questo diritto voglia esprisierdando forma concreta ad occasioni
significative, nel tempo e nello spazio, perchéasivenga.

Perché queste parole sono preziose anche pemonoipsima di tutto una verifica del nostro
operare, occasione di confronto, riflessione, rgaenento, sostegno. Ascoltare, attribuire un valore,
confrontarsi con queste parole, dette da chi vivenalattia o cerca di proteggersi da questa € un
impegno per noi operatori, € una capacita da eokive da sostenere, non € una scorciatoia...ma é
probabilmente una delle strade migliori che poseigercorrere.

“Non é mia intenzione negare i meriti della scienaach’io, come molti, guardo con
gratitudine ai suoi progressi che riescono a sabtida vita. Sarebbe impossibile d’altronde restare
indifferenti a immagini di felicita come quella dharles e Véronique, che hanno finalmente
recuperato i loro tre gemelli nati due mesi prinkBpo una gravidanza faticosa e mesi di ospedale
Oscar, Lili e Vadim sono nati vivi, anche se ildgoeso era scarso. Oggi stanno bene e, grazie a
una sorveglianza prenatale quotidiana e a un’éguipenpetente, la loro storia € a lieto fine. La
scienza ha saputo intervenire al momento giusto.

Lo stesso discorso vale per Philippe e Marie; leol€lémentine, raggomitolata come un
feto, dorme a pugni chiusi recuperando la faticdledere appena trascorse. Sente il peso dello
sguardo dei genitori, che non osano distoglierloldaper paura di perderla di nuovo? Sono i
accanto a lei come se i loro sguardi congiuntisifipotessero tenerla attaccata alla vita e come se
rompere adesso questo filo potesse toglierla, ta. Won si rendono ancora conto di quello che e
successo e hanno fretta di ringraziare il chirurgfee ha saputo intervenire tempestivamente. Senza
di lui Clémentine, colpita da una malformazione awhihale, sarebbe morta. Solo i suoi gesti
precisi e riparatori hanno permesso alla piccolasdpravvivere. Il suo addome coperto di bende si

solleva con forza, facendo udire il soffio dellaaviQuesta respirazione rumorosa e un po’
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irregolare li rassicura. Dimenticano le macchinameénticano il mondo medico, sognano la loro
bambina, possono pensarsi genitori. Il peggio ésphs...

...E le foto non mancano, come quelle dell’ecogradisgnuta sede dell'immortalita, che ritrae
'embrione/feto. Grazie alla sua sonda, emetteasitioni e riflette i tessuti, trasformandoli in
immagini. Appare allora il feto. Alla nascita deliecnica, nel 1964, 'immagine era confusa e per i
profani era appena distinguibile; con il tempo é&efitata cosi nitida e perfezionata che si puo
vedere il feto in tre dimensioni che nuota nellanga della madre. E’ un’occasione unica per
seguire il percorso dell’embrione che diventa fpy nascere infine bambino. Vedere l'invisibile,
guello che c’e dentro, osservare l'inizio dellaayibndare cosi indietro, fino alla propria origine,

un superamento di se stessi, una tentazione trégp® per il nostro desiderio mai sopito di capire
chi siamo. La tecnica sembra poter soddisfare |atr@o curiosita insaziabile e rendere meno
misterioso l'inizio della vita.

Ma il nostro secolo, caratterizzato dal trionfo ldelmedicalizzazione, non si ferma qui; tutto il
campo della riproduzione viene investito da quekitemica di continua evoluzione. Le maternita
diventano rare, tardive, controllate, programmatptovocate. A volte sono frutto di una
procreazione medica, con 0 senza un compagno, siedezate, rivendicate al di fuori della
dualita sessuale, sempre alla rincorsa di un “pidi,un “meglio” che aspira a superare I'uomo.
Grate alla medicina di accompagnarle in questo @tbg materno aiutandole a mettere al mondo
un figlio, le madri non osano quasi esprimere itomn vagabondaggi, le oscillazioni dei loro
pensieri. Si pensano madri pur continuando a dub#a nell'eterna ambivalenza dell’essere
umano. Ambivalenza che si ritrova appunto nel doldta “dire e non dire”, nell’esitazione fra
testimoniare e tacere, ammirare incondizionataméatecienza per farla propria alleata o correre
il rischio di criticarla e di incorrere nelle sueappresaglie.

Da questa ambivalenza silenziosa nasce il profoschrto fra i progressi scientifici e il vissuto

delle madri...
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...Alle madri
La parola delle madri, di tutte le madri, potreblpermettere un’elaborazione collettiva della
maternita. Questo libro & un invito rivolto alle draperché esprimano in parole il loro vissuto.
Non si tratta di esibire la propria sofferenza, aoravviene troppo spesso nei reality televisivi.
L’arte di tacere & importante, I'intimita deve ess@reservata. Esprimersi, qui, significa mettare i
moto I'atto di trasmettere.
1. Abbiate fiducia nella vostra storia allalba dell@ostra maternita. Non esistono cattive
storie, ma solo dei racconti di vita che trovanmeno le parole per esprimersi.
2. Dite la vostra sofferenza, i dubbi, le paure, camdieteli in modo che possano essere
elaborate delle risposte, da voi stesse e da catbevi circondano.
3. Ammettete senza vergogna i vostri pensieri e rivestatimenti.
4. Accettate senza sensi di colpa le cose che tretedae in voi in questo periodo particolare.
5. Rompete la solitudine se provate dei sentimentiig/erso voi stesse.
6. Abbiate stima di voi stesse come madri, ancheoditéra delle emozioni contraddittorie.
7. Fate tutte le domande che dovete fare, anche sampo del colloquio con il medico vi
sembra contato.
8. Fate piazza pulita delle idee preconcette che Jinai#ano. Essere madre si vive nel tempo.
Nessun istinto in questa maturazione.
La vostra parola € necessaria perché nella nostaieta si avvii una riflessione che vada a
occupare il posto che le spetta nella trasmissidnein sapere distinto da quello della scienza.
L’'uno e I'altro sono indispensabili e complementdNbn si devono ignorare.
Come il corpo del bambino passa per il corpo defladre, le parole su questa nascita parentale
scaturiranno dalle testimonianze delle madri, daliestre parole. Sono essenziali per il nostro
progresso. Le vostre parole ci aiuteranno a pensarguideranno a prenderci cura insieme della
nascita.

SOPHIE MARINOPOULQOS
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a Denise, Giovanna, Giustina, Marina e a tutte,
per il cuore, la tenacia, la coerenza

che devono resistere ai momenti piu difficili.
Per gli anni importanti passati insieme,

che non dimentico.
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Allegato 1

SCREENING FORM

PARTECIPANTI FOCUS GROUP “STUDIO ACIDO FOLICO”

1. Cognome Nome 2. Eta (anni compiuti)

3. Comune di residenza

4. Telefono 5. Mail

6. Cittadinanza: |_Iitaliana

|_I non italiana 6a parla bene litaliano? 1_ISi 1 _INo

7. Stato civile:

| I nubile |_I coniugata |_I convivente |_| separata/divorziata

8. Titolo di studio:

|_Ielementare | _Imedia |_I superiore 2-3aa) |_I superiore (45 aa) |_I laurea
9.Lavora? I_ISi | INo 9a se Si, che lavoro svolge?
10. Hafigli? 1_ISi I_INo

10a se Si, quanti?

10b Eta deifigli:  1° aa; 2° aa; 3° aa;

10c Qualcuno dei suoi figli soffre di una malattia importante? | I'Si | _INo
11. Attualmente e in gravidanza? | 1Si 1 INo
12. Sta pensando ad una gravidanza nell'arco di 1-2  anni? I ISt 1 INo
13. Soffre di qualche malattia importante? | I'Si 1_INo

14. Ha preferenze di giorno/ora per partecipare al  gruppo di discussione (circa
due ore, ospedale di Borgo Roma)? | I'Si 1 INo

Se Si, specificare




Allegato 2
FOCUS GROUP 1 (nullipare)

Criteri di inclusione
Saranno incluse le donne:
- con eta tra 22 e 44 anni

- che pensano di avere un bambino nell’arco di 1-2 anni

Criteri di esclusione

Saranno escluse le donne:

- che non si esprimono bene in italiano

- che soffrono di patologie importanti (ad esempio epilessia, diabete, rettocolite ulcerosa, ecc)
- che hanno figli

- attualmente in gravidanza

- che svolgono una professione sanitaria

FOCUS GROUP 2 (pluripare)

Criteri di inclusione

Saranno incluse le donne:

- con eta tra 22 e 44 anni

- con almeno 1 figlio (& preferibile che 'ultimo figlio non abbia piu di 4 anni)

- che pensano di avere un bambino nell’arco di 1-2 anni

Criteri di esclusione

Saranno escluse le donne:

che non si esprimono bene in italiano

che soffrono di patologie importanti (ad esempio epilessia, diabete, colite ulcerosa, ecc)
attualmente in gravidanza

che svolgono una professione sanitaria

con una storia di patologie congenite nelle gravidanze precedenti



INDICAZIONI PER LA COSTRUZIONE DEI GRUPPI

| gruppi dovrebbero includere circa 8 donne (& preferibile convocarne 10 nel caso qualcuna non dovesse
presentarsi e ricordare I'appuntamento con un sms uno o due giorni prima dell'incontro).

Si raccomanda che le donne non si conoscano tra loro.

Nel rispetto dei criteri di inclusione ed esclusione si raccomanda che i gruppi al loro interno siano il piu vari
possibile per:

e eta

« istruzione (preferendo eventualmente le donne con istruzione media (3-5 anni scuola superiore)

alle donne laureate)
e stato civile
« condizione lavorativa

+ area diresidenza



Allegato 3

GUIDA ALLA CONDUZIONE DEI FOCUS GROUP

La discussione sara strutturata nell’ambito dei temi/domande che gli investigatori considerano come piu
significativi. Domande aggiuntive saranno inserite per indirizzare eventuali temi o domande emergenti.

| focus group saranno condotti dalla dottssa Nadia Oprandi (investigatrice), accompagnata dalla dottssa
Renata Bortolus (investigatrice).

Durata degli incontri

120 minuti circa

Partecipanti

Focus Group 1 (nullipare): e prevista la conduzione del focus group presso I'Ospedale Policlinico di Verona.
Al focus group parteciperanno circa 6-10 donne, selezionate sulla base dello SCREENING FORM
PARTECIPANTI FOCUS GROUP “STUDIO ACIDO FOLICO” e applicando i criteri di inclusione ed
esclusione per la costruzione del focus group 1 (saranno incluse le donne: con eta tra 22 e 44 anni, che
pensano di avere un bambino nell’arco di 1-2 anni. Saranno escluse le donne: che non si esprimono bene in
italiano, che soffrono di patologie importanti (ad esempio epilessia, diabete, rettocolite ulcerosa, ecc), che
hanno figli, attualmente in gravidanza, che svolgono una professione sanitaria).

Focus Group 2 (pluripare): € prevista la conduzione del focus group presso I'Ospedale Policlinico di Verona.
Al focus group parteciperanno circa 6-10 donne, selezionate sulla base dello SCREENING FORM
PARTECIPANTI FOCUS GROUP “STUDIO ACIDO FOLICO” e applicando i criteri di inclusione ed
esclusione per la costruzione del focus group 2 (saranno incluse le donne: con eta tra 22 e 44 anni, con
almeno 1 figlio (é preferibile che I'ultimo figlio non abbia piu di 4 anni), che pensano di avere un bambino
nellarco di 1-2 anni. Saranno escluse le donne: che non si esprimono bene in italiano, che soffrono di
patologie importanti (ad esempio epilessia, diabete, colite ulcerosa, ecc), attualmente in gravidanza, che
svolgono una professione sanitaria, con una storia di patologie congenite nelle gravidanze precedenti).

Riservatezza e consenso
Le partecipanti verranno informate di non riportare i commenti ascoltati nei focus group al di fuori dei gruppi,
per proteggere la confidenzialita di tutte le altre partecipanti.

La facilitatrice invitera a non rivelare l'identita delle partecipanti relativamente a qualsiasi affermazione
dichiarata all'interno dei gruppi.

Nell'elaborazione dei dati e nella successiva presentazione dei risultati ogni partecipante verra identificata
con un nome in codice. A tutte le partecipanti verra chiesto di firmare un consenso informato
all'audioregistrazione e al trattamento dei dati, predisposto ad hoc per lo studio.



Domande

La discussione vertera su questi temi:
- gli interrogativi che le partecipanti si pongono in merito al concepimento e alla gravidanza,;
- precedenti esperienze di maternita (nel caso delle donne con figli);

- le informazioni che hanno ricevuto dal proprio medico/ginecologo/altri soggetti riguardo al periodo
preconcezionale, alla gravidanza, nonché alla prevenzione dei suoi esiti avversi;

- le reazioni ai materiali informativi presentati;

- i suggerimenti per un counseling efficace per la prevenzione degli esiti avversi della gravidanza.

Guida alle note scritte
Le note saranno scritte in forma di brevi appunti successivamente trascritti in dettaglio. Esse
documenteranno ogni dato pertinente non colto dalla registrazione audio e potranno includere:

atteggiamenti di approvazione o disapprovazione non verbale delle partecipanti verso idee
in corso di discussione (espressioni facciali, linguaggio corporeo, ecc)

- posizione fisica delle partecipanti nella stanza

- segni di alleanze, dominanza, impegno o disimpegno

- azioni relative a pause nel discorso, interruzioni, sovrapposizioni



Allegato 4
SCHEDA INFORMATIVA

per la donna che partecipa al focus group

Titolo del progetto: "I/ counseling preconcezionale per la prevenzione degli esiti
avversi della gravidanza”

Ricercatori:

Renata Bortolus - Dottorato in Scienze dell Educazione e della Formazione continua, Universita di Verona, Azienda
Ospedaliera Istituti Ospitalieri di Verona

Nadia Oprandi - Dipartimento di Medicina e Sanitd Pubblica, Facolta di Medicina e Chirurgia, Universita di Verona
Pierpaolo Mastroiacovo - Alessandra Lisi International Centre on Birth Defects - ICBD, Roma

Anna Maria Piussi - Dipartimento di Scienze dellEducazione, Facoltd di Scienze della Formazione, Universitd di
Verona

Qual é l'obiettivo di questo progetto?

L'obiettivo di questo progetto e approfondire la comprensione dell'esperienza a cui le donne vanno
incontro nel momento in cui desiderano un bambino, allo scopo di migliorare la relazione e gli strumenti
da utilizzare per sviluppare interventi efficaci nel campo della prevenzione e della riduzione dei rischi
riproduttivi.

La discussione vertera su questi temi:
- gli interrogativi che le partecipanti si pongono in merito al concepimento e alla gravidanza;
- precedenti esperienze di maternita (hel caso delle donne con figli);

- le informazioni che hanno ricevuto dal proprio medico/ginecologo/altri soggetti riguardo al periodo
preconcezionale, alla gravidanza, nonché alla prevenzione di eventuali rischi per la salute della mamma e
del suo bambino;

- le reazioni ai materiali informativi presentati;

- i suggerimenti per un counseling efficace per la prevenzione di eventuali rischi per la salute della
mamma e del suo bambino.

Come verra condotto?

Alcune donne saranno invitate a partecipare ad un "focus group”, un incontro di gruppo in cui verranno
affrontati i temi descritti al punto precedente, e nel quale saranno discussi i punti di vista delle
partecipanti in merito.



Quali sono i vantaggi legati alla partecipazione allo studio?

E' verosimile che non vi siano dei vantaggi diretti legati alla partecipazione allo studio. In generale
possiamo ritenere che approfondire la comprensione dell'esperienza a cui le donne vanno incontro nel
momento in cui desiderano un bambino, possa aiutarci a migliorare la relazione tra utenti e operatori
che lavorano in ambito sanitario, nonché individuare gli strumenti pit adeguati da utilizzare per
sviluppare interventi efficaci nel campo della prevenzione e della riduzione di eventuali rischi per la
salute della mamma e del suo bambino.

Quali sono i rischi e gli svantaggi legati alla partecipazione allo studio?

La partecipazione delle donne allo studio é stabilita su base volontaria. Non vi sono rischi noti per le
donne che parteciperanno allo studio. Alcune partecipanti potrebbero avvertire che la discussione di
alcuni temi tra quelli indicati, solleva in loro qualche disagio di tipo emotivo. E' importante sottolineare
che in qualsiasi momento le donne che partecipano ai focus group potranno chiedere una pausa o
terminare l'incontro, con pieno rispetto per qualsiasi decisione.

Come sara assicurata la riservatezza delle informazioni?

Ogni informazione raccolta durante lo studio restera confidenziale. Tutte le informazioni saranno
identificate da un numero di codice e le identita delle partecipanti saranno cancellate al momento della
trascrizione dei dati. Le informazioni, comprese le audio-registrazioni, saranno conservate, per il fempo
previsto dalla normativa in vigore, in un armadio chiuso a chiave presso la Direzione Medica del
Policlinico GB Rossi di Verona. I risultati della ricerca saranno utilizzati per presentazioni a congressi e
pubblicazioni scientifiche, o in occasione di corsi di formazione.

L'identita delle persone che partecipano allo studio non sara rivelata in nessun momento. Su richiesta,
alle donne partecipanti saranno resi noti i risultati dello studio.

Partecipazione
La partecipazione allo studio & completamente volontaria e gratuita. Le partecipanti potranno ritirarsi

in qualsiasi momento.

In caso di domande o richieste di informazioni relative allo studio chi pué essere contattato?
Per qualsiasi domanda relativa allo studio, potete contattare:

Dottssa Renata Bortolus, Direzione Medica Policlinico GB Rossi, Verona tel 045/8126898

renata.bortolus@azosp.vr.it

Dottssa Nadia Oprandi, Universita degli Studi di Verona, Verona

nadiacarolina.oprandi@univr.it




Allegato 5

FOCUS GROUP

Dichiarazione di consenso informato all’audio-regis trazione

lo sottoscritta

dichiaro di aver ricevuto dalla dottssa

esaurienti spiegazioni in merito alla richiesta di audio-registrare l'incontro di focus group per il
guale ho dato disponibilita a partecipare, secondo quanto riportato nella scheda informativa, copia
della quale mi e stata consegnata.

Dichiaro altresi di aver potuto porre tutte le domande che ho ritenuto necessarie e di aver ricevuto
risposte soddisfacenti, come pure di aver avuto la possibilita di informarmi in merito a tutti i
particolari con persona di mia fiducia.

Accetto dunque liberamente di far audio-registrare i focus group ai quali ho liberamente
scelto di partecipare.

Nome e Cognome dell'interessata (in stampatello)

Firma dell'interessata

Manifestazione del consenso al trattamento dei dati personal

Titolari del trattamento e relative finalita

L'Universita di Verona, che ha promosso lo studio che le e stato descritto, e il gruppo di lavoro,
ciascuno per gli ambiti di propria competenza e in accordo alle responsabilita previste dalle norme
di buona pratica clinica (d.l. 211/2003), tratteranno i suoi dati personali, in particolare quelli sulla
salute e, soltanto nella misura in cui sono indispensabili in relazione all’obiettivo dello studio, altri
dati relativi alla sua origine, ai suoi stili di vita, esclusivamente in funzione della realizzazione dello
studio.

A tal fine i dati indicati saranno raccolti dalle investigatrici dottssa Renata Bortolus e dottssa Nadia
Oprandi, che condurranno i focus group, e trasmessi all’'Universita di Verona.

Natura dei dati

La dottssa Renata Bortolus e la dottssa Nadia Oprandi, che condurranno lo studio, la
identificheranno con un codice: i dati che la riguardano, raccolti nel corso della ricerca, ad
eccezione del suo nominativo, saranno trasmessi, registrati, elaborati e conservati unitamente a
tale codice. Soltanto le investigatrici potranno collegare questo codice al suo nominativo.



Modalita del trattamento

| dati, trattati mediante strumenti elettronici, saranno diffusi solo in forma rigorosamente anonima,
ad esempio attraverso pubblicazioni scientifiche, statistiche e convegni scientifici. La sua
partecipazione allo studio implica che, in conformita alla normativa, il personale coinvolto nella
ricerca e il Comitato Etico potranno conoscere i dati che la riguardano, in ogni caso con modalita
tali da garantire la riservatezza della sua identita.

Esercizio dei diritti

Avra diritto ad accedere ai suoi dati personali, integrarli, aggiornarli, rettificarli, opporsi al loro
trattamento per motivi legittimi, etc, rivolgendosi direttamente alle investigatrici:

Dottssa Renata Bortolus, Direzione Medica Policlinico GB Rossi, Verona, tel 045/8126898

renata.bortolus@azosp.vr.it

Dottssa Nadia Oprandi, Universita degli Studi di Verona, Verona

nadiacarolina.oprandi@univr.it

Potra interrompere in ogni momento e senza fornire alcuna giustificazione la sua partecipazione
allo studio. Non saranno raccolti ulteriori dati che la riguardano, ferma restando 'utilizzazione di
guelli eventualmente gia raccolti.

Consenso
Sottoscrivendo tale modulo acconsento al trattamento dei miei dati personali e al loro trasferimento
all'Universita di Verona, per gli scopi della ricerca nei limiti e con le modalita indicate

nellinformativa fornitami con il presente documento.

Nome e Cognome dell'interessata (in stampatello)

Firma dell'interessata

Raccolto da:

(in stampatello) Firma

Data Luogo




Allegato 6

GUIDA ALLA CONDUZIONE DELLE INTERVISTE INDIVIDUALI

Il programma di lavoro di seguito descritto, € in parte provvisorio, come € usuale per le interviste
individuali.

Le interviste consistono in colloqui che si organizzano intorno ad alcune domande che possono
modificarsi nellordine e nella formulazione per adattarsi alla conversazione e alla persona
intervistata. Obiettivo finale delle interviste & I'emersione di conoscenze, opinioni, atteggiamenti,
suggerimenti delle intervistate sui temi in oggetto.

Le interviste individuali saranno condotte dalla dottssa Renata Bortolus (investigatrice).

Durata delle interviste individuali

60 minuti circa

Partecipanti

E’ prevista la conduzione di 4-6 interviste individuali di approfondimento a donne che sono state
coinvolte nello “STUDIO ACIDO FOLICQO” e alle quali é stato offerto il counseling preconcezionale
(donne che hanno programmato la gravidanza). Tali interviste consentiranno di approfondire

'esperienza del counseling preconcezionale offerta alle partecipanti allo studio, nonché alcuni
contenuti veicolati da questo colloquio informativo.

Riservatezza e consenso
Nell'elaborazione dei dati e nella successiva presentazione dei risultati ogni partecipante verra

identificata con un nome in codice. A tutte le partecipanti verra chiesto di firmare un consenso
informato all'audioregistrazione e al trattamento dei dati, predisposto ad hoc per lo studio.

Domande

Le domande saranno relative all’esperienza di counseling preconcezionale vissuta dalle donne che
acconsentiranno ad essere intervistate. Trattandosi di interviste individuali semi-strutturate, poche
domande saranno decise prima dell'intervista, mentre la parte restante sara aggiunta man mano
che si procede.

Le domande verteranno su questi temi:

- 'esperienza di counseling preconcezionale: aspetti positivi e negativi;

- informazioni ricevute precedentemente al counseling;

- atteggiamenti e opinioni nei confronti dell’'assunzione di acido folico;



- reazioni ai materiali informativi presentati;

- suggerimenti per un counseling piu adeguato che riguardi la prevenzione degli esiti avversi della
gravidanza.

Guida alle note scritte

Le note saranno scritte in forma di brevi appunti successivamente trascritti in dettaglio.
Documenteranno ogni dato pertinente non colto dalla registrazione audio e potranno includere:

- atteggiamenti non verbali delle partecipanti in relazione ai contenuti dell'intervista
(espressioni facciali, linguaggio corporeo, ecc)

- posizione fisica delle partecipanti nel corso dell'intervista

- segni di alleanze, dominanza, impegno o disimpegno

- azioni relative a pause nel discorso, interruzioni, sovrapposizioni



Allegato 7
SCHEDA INFORMATIVA

per la donna che partecipa all'intervista individuale

Titolo del progetto: "I/ counseling preconcezionale per la prevenzione degli esiti avversi della
gravidanza”

Ricercatori:

Renata Bortolus - Dottorato in Scienze dell Educazione e della Formazione continua, Universita di Verona, Azienda
Ospedaliera Istituti Ospitalieri di Verona

Nadia Oprandi - Dipartimento di Medicina e Sanitd Pubblica, Facolta di Medicina e Chirurgia, Universita di Verona
Pierpaolo Mastroiacovo - Alessandra Lisi International Centre on Birth Defects - ICBD, Roma

Anna Maria Piussi - Dipartimento di Scienze dellEducazione, Facoltd di Scienze della Formazione, Universitd di
Verona

Qual é l'obiettivo di questo progetto?

L'obiettivo di questo progetto e approfondire la comprensione dell'esperienza a cui le donne vanno
incontro nel momento in cui desiderano un bambino, al fine di migliorare la relazione e gli strumenti da
utilizzare per sviluppare interventi efficaci nel campo della prevenzione e della riduzione dei rischi
riproduttivi.

Le domande saranno relative all'esperienza di counseling preconcezionale vissuta dalle donne che
acconsentiranno ad essere intervistate. Trattandosi di interviste individuali semi-strutturate, poche
domande saranno decise prima dell'intervista, mentre la parte restante sara aggiunta man mano che si
procede.

Le domande verteranno su questi temi:

- I'esperienza di counseling preconcezionale: aspetti positivi e negativi;

- informazioni ricevute precedentemente al counseling;

- atteggiamenti e opinioni nei confronti dell'assunzione di acido folico;

- reazioni ai materiali informativi presentati;

- suggerimenti per un counseling pit adeguato che riguardi la prevenzione degli esiti avversi della
gravidanza.

Come verra condotto?

E' prevista la conduzione di alcune interviste individuali di approfondimento a donne che sono state
coinvolte nello "STUDIO ACIDO FOLICO" e alle quali & stato offerto il counseling preconcezionale
(donne che hanno programmato la gravidanza). Tali interviste consentiranno di approfondire



I'esperienza del counseling preconcezionale offerta alle partecipanti allo studio, nonché alcuni contenuti
veicolati da questo colloquio informativo.

Quali sono i vantaggi legati alla partecipazione allo studio?

E' verosimile che non vi siano dei vantaggi diretti legati alla partecipazione allo studio. Piti in generale
possiamo ritenere che approfondire la comprensione dell'esperienza a cui le donne vanno incontro nel
momento in cui desiderano un bambino, possa aiutarci a migliorare la relazione tra utenti e operatori
che lavorano in ambito sanitario, nonché individuare gli strumenti pit adeguati da utilizzare per
sviluppare interventi efficaci nel campo della prevenzione e della riduzione dei rischi riproduttivi.

Quali sono i rischi e gli svantaggi legati alla partecipazione allo studio?

La partecipazione delle donne allo studio & stabilita su base volontaria. Non vi sono rischi noti per le
donne che parteciperanno allo studio. Alcune partecipanti potrebbero avvertire che la discussione di
alcuni temi tra quelli indicati, evoca in loro difficolta di tipo emotivo. E' importante sottolineare che in
qualsiasi momento le donne che partecipano all'intervista individuale potranno chiedere una pausa o
terminare l'incontro, con pieno rispetto per qualsiasi decisione.

Come sara assicurata la riservatezza delle informazioni?

Ogni informazione raccolta durante lo studio restera confidenziale. Tutte le informazioni saranno
identificate da un numero di codice e le identita delle partecipanti saranno cancellate al momento della
trascrizione dei dati. Le informazioni, comprese le audio-cassette saranno conservate in un armadio
chiuso a chiave presso la Direzione Medica del Policlinico GB Rossi. I risultati della ricerca saranno
utilizzati per presentazioni a congressi e pubblicazioni scientifiche, o in occasione di corsi di
formazione. L'identita delle persone che partecipano allo studio non sara rivelata in nessun momento. Su
richiesta, alle donne partecipanti saranno resi noti i risultati dello studio.

Partecipazione

La partecipazione allo studio & completamente volontaria. Le partecipanti potranno ritirarsi in qualsiasi
momento.

In caso di domande o richieste di informazioni relative allo studio chi pué essere contattato?
Per qualsiasi domanda relativa allo studio, potete contattare:
Dottssa Renata Bortolus, Direzione Medica Policlinico GB Rossi, tel 045/8126898

renata.bortolus@azosp.vr.it




Allegato 8

INTERVISTA INDIVIDUALE

Dichiarazione di consenso informato all’audio-regis trazione

lo sottoscritta

dichiaro di aver ricevuto dalla dottssa

esaurienti spiegazioni in merito alla richiesta di audio-registrare l'intervista individuale per la quale
ho dato la mia disponibilita a partecipare, secondo quanto riportato nella scheda informativa, copia
della quale mi e stata consegnata.

Dichiaro altresi di aver potuto porre tutte le domande che ho ritenuto necessarie e di aver ricevuto
risposte soddisfacenti, come pure di aver avuto la possibilita di informarmi in merito a tutti i
particolari con persona di mia fiducia.

Accetto dunque liberamente di far audio-registrare l'intervista individuale alla quale ho
liberamente scelto di partecipare

Nome e Cognome dell'interessata (in stampatello)

Firma dell'interessata

Manifestazione del consenso al trattamento dei dati personali

Titolari del trattamento e relative finalita

L’Universita di Verona, che ha commissionato lo studio che le & stato descritto, ciascuno per gli
ambiti di propria competenza e in accordo alle responsabilita previste dalle norme di buona pratica
clinica (d.l. 211/2003), tratteranno i suoi dati personali, in particolare quelli sulla salute e, soltanto
nella misura in cui sono indispensabili in relazione all’'obiettivo dello studio, altri dati relativi alla sua
origine, ai suoi stili di vita, esclusivamente in funzione della realizzazione dello studio.

A tal fine i dati indicati saranno raccolti dall’ investigatrice dottssa Renata Bortolus, che condurra
l'intervista individuale, e trasmessi all’Universita di Verona.

Natura dei dati

La dottssa Renata Bortolus, che condurra’ lo studio, la identifichera con un codice: i dati che la
riguardano, raccolti nel corso dell'intervista, ad eccezione del suo nominativo, saranno trasmessi,
registrati, elaborati e conservati unitamente a tale codice. Soltanto I'investigatrice potra collegare
guesto codice al suo nominativo.



Modalita del trattamento

| dati, trattati mediante strumenti elettronici, saranno diffusi solo in forma rigorosamente anonima,
ad esempio attraverso pubblicazioni scientifiche, statistiche e convegni scientifici. La sua
partecipazione allo studio implica che, in conformita alla normativa, il personale coinvolto nella
ricerca, il Comitato Etico e le autorita sanitarie italiane e straniere potranno conoscere i dati che la
riguardano, con modalita tali da garantire la riservatezza della sua identita.

Esercizio dei diritti

Avra diritto ad accedere ai suoi dati personali, integrarli, aggiornarli, rettificarli, opporsi al loro
trattamento per motivi legittimi, etc.) rivolgendosi direttamente all’ investigatrice:

Dottssa Renata Bortolus, Direzione Medica Policlinico GB Rossi, tel 045/8126898

renata.bortolus@azosp.vr.it

Potra interrompere in ogni momento e senza fornire alcuna giustificazione la sua partecipazione
allo studio. Non saranno raccolti ulteriori dati che la riguardano, ferma restando l'utilizzazione di
guelli eventualmente gia raccolti.

Consenso

Sottoscrivendo tale modulo acconsento al trattamento dei miei dati personali e al loro trasferimento
all’'Universita di Verona, per gli scopi della ricerca nei limiti e con le modalita indicate
nellinformativa fornitami con il presente documento.

Nome e Cognome dell'interessata (in stampatello)

Firma dell'interessata

Raccolto da:

(in stampatello) Firma

Data Luogo




Una gravidanza desiderata e programmata ha meno problemi per la futura mamma e per il futuro bambino.
Il periodo che precede il concepimento é il momento ideale per mettere in atto una serie di provvedimenti
utili alla salute sia della madre che del bambino.

Che cosa si intende per
periodo preconcezionale ?

Il periodo di tempo che
intercorre tra il momento in cui
la coppia ha rapporti non protetti
fino al giorno del concepimento.
Quindi inizia quando si comincia
a desiderare di aver un figlio o
non se ne esclude la possibilita
fino al giorno del concepimento.

Quanto é lungo il periodo
preconcezionale ?

Dipende. Se la gravidanza &
programmata e desiderata
attivamente con rapporti proprio
nei giorni di maggiore fertilita
della donna, il periodo
preconcezionale ha una durata
media di circa sei mesi, con
variazioni tra pochi giorni e due
anni. Oltre i due anni di rapporti
nei periodi fertili si comincia a
pensare a qualche problema di
fertilita della coppia.

Se la gravidanza non viene
attivamente ricercata, ma
nemmeno evitata con metodi
contraccettivi sicuri, e
comunque accettata, il periodo
preconcezionale pud durare
anche diversi anni.

Perché il periodo
preconcezionale é tanto
importante per la salute del
nascituro ?

Il motivo & molto semplice e si
basa su queste tre
considerazioni:

1. nessuno potra mai stabilire
con esattezza il momento
del concepimento e l'inizio
della gravidanza

2. le prime 2-3 settimane di
sviluppo dell'embrione
avvengono senza dare
segni precisi e la donna sa
di essere incinta soltanto
quando I'embrione ha gia 2-
3 settimane di vita. La prima
visita ostetrica, e i primi
consigli che pud dare
l'ostetrico, arrivano di solito
quando 'embrione & gia al
secondo mese di
gravidanza

3. Poiché proprio le prime fasi
dello sviluppo dellembrione
sono quelle decisive per la
formazione dei vari organi,
un fattore protettivo (es.:
acido folico) deve essere
assunto per tutto il periodo
preconcezionale per esser

sicuri che agira proprio nelle
prime fasi dello sviluppo
dell’'embrione. Inoltre per essere
sicuri che un fattore nocivo non
agisca proprio nelle prime fasi
dello sviluppo embrionale, va
evitato per tutto il periodo pre-
concezionale. Infine, se &
necessario eseguire 0
modificare dei trattamenti medici
in vista della gravidanza (es.:
vaccinazione contro la rosolia,
mettere a punto il trattamento
per una malattia cronica
materna) tali interventi sono
fattibili solo nel periodo
preconcezionale.




Acido folico

L’acido folico & una vitamina del complesso B. Il nostro organismo non riesce a formare I'acido folico. Alcuni
alimenti (soprattutto verdura a foglia verde scuro, agrumi) ne sono ricchi ma non sono sufficienti a garantire

I'apporto necessario durante il periodo periconcezionale per prevenire alcune malformazioni congenite, percio
esistono in commercio appropriate medicine o integratori.

A che cosa serve I'acido folico ?

Serve a costruire nuove cellule, € quindi
essenziale per la formazione del DNA,
delle proteine e in particolare dell'emoglo-
bina. Inoltre € particolarmente importante
per la formazione degli organi embrionali.

Nell'adulto la quantita di acido folico fornita
da un’alimentazione ricca di verdura e
frutta & sufficiente a riprodurre regolar-
mente i globuli rossi, evitando I'anemia.

Durante i primi giorni di gravidanza il
fabbisogno raddoppia perché le cellule
dell'embrione utilizzano le riserve materne
per formare nel modo migliore possibile i
vari organi.

Recenti studi in medicina indicano chiara-
mente che assumere 0,4 mg al giorno di
acido folico in aggiunta alla quotidiana
alimentazione, in questo periodo, contri-
buisce significativamente a ridurre il rischio
di insorgenza di alcune malformazioni, in
particolare anencefalia e spina bifida.

Che cosa sono I'anencefalia e la
spina bifida ?

Nell'embrione il sistema nervoso centrale
ha la forma di un tubo aperto (il “tubo
neurale”) che gradualmente si chiude come
se ci fosse una cerniera lampo che scende
dallalto in basso, per formare prima il
cervello e poi il midollo spinale. La chiusu-
ra completa avviene entro 28 giorni dal
concepimento (43 giorni dopo il primo
giorno dell'ultima mestruazione !).

L'anencefalia consiste nella mancata
chiusura del tubo neurale pit in alto e
determina assenza parziale del cervello. E’
incompatibile con la vita. Si identifica chia-
ramente all'ecografia dei primi mesi di
gravidanza. La spina bifida & dovuta alla
mancata chiusura del tubo neu-rale nella
parte media e bassa. Consiste in una
grave alterazione della colonna vertebrale
e del midollo spinale. Necessita sempre di
intervento chirurgico alla nascita ma la
chirurgia non elimina il problema poiché
possono rimanere  paralisi degli arti
inferiori e della funzione di svuotamento
dell'urina da parte della vescica. Spesso &
anche causa di idrocefalo, cioé un
aumento del liquido all'interno del cervello.

Perché & necessario prendere
compresse di acido folico in
aggiunta all’introduzione con gli
alimenti nel periodo
periconcezionale ?

Perché la quantitd ottimale di acido folico
(almeno 0,4 mg di acido folico al giorno)
necessaria  allembrione  fin dal
concepimento, non pud essere assicurata
tutti i giorni solo dall'alimentazione, anche
se molto ricca di frutta e verdura e perché
non pud essere presa quando la donna sa
gia di essere incinta, sarebbe troppo tardi.

Quali sono i vantaggi di una
maggiore assunzione di acido
folico durante il periodo
periconcezionale?

La medicina ¢ diventata sempre piu rigo-
rosa e distingue i vantaggi sicuri da quelli
possibili. Attualmente i vantaggi sicuri so-
no la riduzione del rischio di anencefalia e
spina bifida, mentre quelli possibili sono la
riduzione del rischio di altre malformazioni
tra cui le cardiopatie congenite
(malformazioni a carico del cuore) € le
labio-palatoschisi (malformazioni a carico
del labbro e del palato).

Come riuscire ad assumere le
compresse di 0,4 mg di acido
folico proprio nel periodo
preconcezionale ?

e Se si programma la gravidanza le
compresse vanno assunte dal mo-
mento in cui si decide di avere un
figlio (cioé quando si interrompe
qualunque metodo contraccettivo)
fino al 3° mese di gravidanza.

e Se non si programma la gravidanza,
non vengono usati contraccettivi
sicuri (es.: spirale, pillola contrac-
cettiva) e si accetta la gravidanza
seppure non programmata, le
compresse di acido folico vanno
assunte regolarmente in et fertile.

Assumere compresse di acido
folico da 0,4 mg al giorno per un
periodo prolungato é pericoloso
?

Attualmente non ci sono prove che
dimostrino la pericolosita di questa
assunzione.

Quanto costa assumere ogni
giorno una compressa di acido
folico da 0,4 mg ?

Non costa nulla. Il Servizio Sanitario
Nazionale Italiano ha esentato dalla spesa
farmaceutica tutte le donne che assumono
I'acido folico in vista di una gravidanza,
proprio per consentire loro di ridurre il
rischio di anencefalia e spina bifida.

In altre nazioni, ad esempio negli Stati Uniti
e in Canada, per essere sicuri che tutte le
donne abbiano un apporto minimo di acido
folico, in piu rispetto a quello presente nella
normale alimentazione, & obbligatorio
fortificare, cioé arricchire alimenti di uso
comune come farine e cereali, con acido
folico.




Che cosa e, come si fa,
guali sono | contenuti
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Che cosa e
Il counseling

pre-concezionale




Definizione

e Insieme di informazioni e di interventi che il medico di
fiducia propone alla donna e alla coppia che desidera un
bambino, che hanno l'obiettivo di:

— facilitare cambiamenti possibili degli stili di vita, orientando la
coppia ed in particolare la donna verso un maggior benessere

in generale e in particolare in vista di una possibile gravidanza

— identificare i rischi biomedici, comportamentali e sociali legati
alla salute riproduttiva

— suggerire come affrontare i rischi modificabili




Counseling Preconcezionale

e Il counseling preconcezionale (CP) ha come obiettivi

— la prevenzione o riduzione del rischio di alcuni esiti avversi della
riproduzione, in particolare patologie congenite, prematurita,
basso peso neonatale

— la promozione della salute della futura madre e del futuro
bambino

e Va eseguito in modo formale a tutte le coppie in eta
fertile
— dal(la) professionista sanitario(a) di fiducia
— con tecniche di counseling

— in ogni occasione, soprattutto quando la coppia € aperta alla
procreazione




Perche introdurre il CP nella
propria attivita professionale

e Ancora oggi troppe gravidanze hanno un esito avverso,
potenzialmente evitabile

e Conosciamo una serie di interventi preventivi o di
promozione della salute, utili a ridurre la frequenza degli
esiti avversi della rlprodu2|one

e Tali interventi risultano efficaci o piu efficaci soltanto se
vengono attuati nel periodo preconcezionale ovvero sin
dall'inizio dello sviluppo embrionale quando la donna non
sa ancora di essere incinta o non ha ancora effettuato la
prima visita ostetrica




Quando va eseguito

Controllo

fertilita Ccncepimento

rigoroso,
Controllo fertilita bland Sviluppo
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desiderio della gravidanzg : S |




... prima dell’inizio dello sviluppo delle
strutture eml?lzionali
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Sospetto e diagnosi  prima visita ostetrica
di gravidanza




Esiti avversi della
riproduzione umana

Subfertilita .
Aborto spontaneo .

Interruzione della
gravidanza (IVG)

Anomalie cromosomiche
Malattie genetiche
Malformazioni congenite

IVG dopo diagnosi .
prenatale .

Restrizione crescita °
intrauterina

Prematurita

Mortalita peri-natale,
neonatale e infantile

SIDS — Morte improvvisa
del lattante

Tumori congeniti o
infantili

Deficit cognitivi

Disturbi comportamentali
Disabilita

Malattie croniche dell’eta
adulta
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Elementi essenziali per l'esecuzione
del counseling preconcezionale

e Acquisire le competenze di counseling

* Chiedere ad ogni occasione di incontro con la donna
(coppia) se desidera avere un bambino in tempi
relativamente brevi,

— se la risposta e positiva:
o utilizzare il pro-memoria,
o affrontare gli argomenti di interesse per la donna (coppia),
* rinforzare le informazioni fornite con materiale scritto

« lasciare aperta la possibilita di un successivo incontro di
approfondimento

— se la risposta e negativa:

 preannunciare la necessita di un colloquio in vista di una eventuale
gravidanza,

¢ consegnare materiale informativo sul counseling preconcezionale




Prospettiva riproduttiva

e Raccomandazione

— Valutare routinariamente i desideri riproduttivi della
donna e della coppia

— Fornire informazioni su come non incorrere in gravidanze
indesiderate

 Percheé

— Previene gravidanze indesiderate

— Consente di sensibilizzare al counseling
preconcezionale

— Il rischio di alcuni esiti avversi della gravidanza potrebbe
essere ridotto con la sola pianificazione e quindi con una
migliore preparazione psico-fisica alla gravidanza

Centro nazionale per la prevenzione

azion
e il controllo delle malattie

Metwark perla prevenzione e la sanitd pubblica




Passo per passo

Se la donna ha una malattia cronica o e sovrappeso
affrontare il problema

Valutare esito precedenti gravidanze
— Prendere provvedimenti o tranquillizzare

Valutare malattie genetiche in famiglia
— Inviare al consulente genetista o tranquillizzare

Valutare stato vaccinale per rosolia, varicella, epatite B
Raccomandare controllo odontoiatrico

Prescrivere emocromo, gruppo, Rh, HIV, Lue alla coppia
Prescrivere Pap test, Toxo e CMV test alla donna




Passo per passo

Raccomandare alimentazione corretta e prescrivere acido
folico

Chiudere il colloquio chiedendo alla donna (coppia) se
fuma, se si affrontare il problema

Consegnare fogli informativi su argomenti che
interessano la donna o la coppia e quelli di routine
(bevande alcoliche, farmaci)

Prendere appuntamento per un secondo incontro per
valutare esami prescritti, risolvere dubbi, o riprendere
alcuni argomenti (es.: fumo)




Unita Didattica 1

Generalita e premesse

Argomento 1.1

Counseling preconcezionale:
definizione, razionale, obiettivi




Obiettivi didattici
 Comprendere le specificita del periodo
preconcezionale

 Comprendere chi e piu spesso coinvolto
nel counseling preconcezionale

* Elencare gli interventi e gli obiettivi
principali del counseling preconcezionale




Messaggi chiave

e Il counseling preconcezionale (CP) ha come obiettivi

— la prevenzione o riduzione del rischio di alcuni esiti avversi della
riproduzione, in particolare patologie congenite, prematurita,
basso peso neonatale

— la promozione della salute della futura madre e del futuro
bambino

e Va eseguito in modo formale a tutte le coppie in eta
fertile
— Dal(la) professionista sanitario(a) di fiducia
— con tecniche di counseling

— in ogni occasione, soprattutto quando la coppia € aperta alla
procreazione




Definizione

e Insieme di informazioni e di interventi che il medico di
fiducia propone alla donna e alla coppia che desidera un
bambino, che mirano a:

— Facilitare cambiamenti possibili degli stili di vita, orientando la
coppia ed in particolare la donna verso un maggior benessere, in
generale e in particolare in vista di una possibile gravidanza

— identificare i rischi biomedici, comportamentali e sociali legati
alla salute riproduttiva

— suggerire come affrontare i rischi modificabili




Counseling preconcezionale
...NON e un concetto nuovo

* “The physical treatment of children should
begin as far as may be practicable, with the
earliest formation of the embryo; it will,
therefore, necessarily involve the conduct
of the mother, even before her marriage, as
well as during her pregnancy.”

William Potts Dewees 1825
American textbook on Pediatrics

THE PHYSICAL AND MEDICAL
TREATMENT OF CHILDREN
The Classics of Pediatrics Library

Gryphon Editions
Author: William P. Dewees, M. D. (1768-1841)
credited with having written the first American
pediatric textbook




Il Counseling Preconcezionale

o Siriafferma nel 1981
— Editorial BMJ 12 Sept 1981: Preconception clinics

— Should the obstetric care of women wishing to have a
baby begin before conception ?

 Ed esplode dal 2001

30 Numero annuale di papers con
“preconception” nel titolo

1998 2004 2008

1981 1986

1992
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Razionale

e Ancora oggi troppe gravidanze hanno un esito avverso,
potenzialmente evitabile

e Conosciamo una serie di interventi preventivi o di
promozione della salute, utili a ridurre la frequenza degli
esiti avversi della rlprodu2|one

e Tali interventi risultano efficaci, solo se... o piu efficaci
Se... vengono attuati nel perlodo preconcezmnale OovVvero
sin dall'inizio dello sviluppo embrionale quando la donna
non sa ancora di essere incinta o non ha ancora
effettuato la prima visita ostetrica




Gli interventi preconcezionali
0SSONO agire su :

e Subfertilita * Prematurita
« Aborto spontaneo « Mortalita peri-natale, neonatale
e infantile

e |nterruzione volontaria della . .
gravidanza e SIDS — Morte improvvisa del

e Anomalie cromosomiche . I_I?ttant? ti o infantili
. Malattie genetiche umori congeniti o infantili

« Malformazioni congenite * Deticit cognitivi

* Interruzione della gravidanza ) D!stur_b_l \compor_tqmentall :
dopo diagnosi prenatale « Disabilita (paralisi cerebrali)

e Ritardo di accrescimento « Malattie croniche dell’eta
intrauterino adulta

Centro nazionale per la prevenzione
e il controllo delle malattie

Metwark perla prevenzione e la sanitd pubblica




“"Burden” delle malformazioni congenite
N / anno in Italia

15.600 (1 su 33)
gravidanze

 Frequenza elevata

e Interruzioni di gravidanza
dopo diagnosi prenatale

2.750 .... 1su 200 gravidanze

. . : 830 morti (0-5 a) 1,51 x1.000;
Mort (O o anm)] 28,5% di tutte le morti

e Costo sanitario e sociale
molto elevato

. Centro nazionale per la prevenzione
e il controllo delle malattie

Metwark perla prevenzione e la sanitd pubblica




Obiettivi generali
e Sostenere la salute della donna e della coppia

e Ridurre o eliminare i rischi:
— per alcune patologie del feto
— per altri esiti sfavorevoli della gravidanza

e Fornire alla donna e alla coppia informazioni che
consentano loro di elaborare scelte riproduttive
informate e consapevoli




Obiettivi specifici

Aiutare la donna e la coppia ad adottare uno stile di vita appropriato
per il miglioramento dello stato di salute

— Es.: fumo, alcol, peso corporeo ideale
Identificare eventuali rischi riproduttivi nella donna e nella coppia

— Es.: malattie genetiche, precedenti insuccessi riproduttivi,
malattie croniche materne

Accompagnare la donna e la coppia nel percorso di
approfondimento, prevenzione o riduzione dei rischi identificati

— Es.: consulenza genetica, vaccinazioni, acido folico,

Spiegare le caratteristiche e gli obiettivi degli esami da eseqguire in
epoca preconcezionale

— Es.: test per toxoplasmosi, per HIV

Anticipare le caratteristiche e gli obiettivi degli esami e controlli
disponibili in gravidanza

— Es.: screening malformazioni e anomalie cromosomiche




Obiettivo finale

Prevenire o ridurre l'incidenza di: HE:-:;H-L« Pavents,
— malformazioni congenite BeH—er Bm‘bnes
— malattie genetiche

A Coaplbss Groide w

— altri esiti avversi della riproduzione umana Retural Preconception

e aborto spontaneo, prematurita, deficit di pesth e
accrescimento prenatale natlmortallta e
mortalita infantile

Ovvero, prevenire o ridurre il rischio di alcuni
esiti avversi della riproduzione attraverso una [
precoce presa in carico della futura -
gravidanza, sin dal periodo pre-concezionale =

Promuovere la salute della donna e della
coppia




Obiettivo finale

Cambiare il paradigma Paradigma

Insieme condiviso di saperi,

opinioni e metodologie su come
affrontare e risolvere un problema

[ }
N i
.
v




Alcune specifiche domande sul
counseling preconcezionale

e A chierivoltoil CP
e Quando va eseguito

e Chi lo deve eseguire

e Con quali modalita




A chi e rivolto

Promozione della salute

Coppie
che
desiderano

un
Identificazione e gestione bambino

dei rischi riproduttivi

] o Centro nazionale per la prevenzione
u 1' L e il controllo delle malattie
> I J Metwark perla prevenzione e la sanitd pubblica




Quando va eseguito

Aspetto
un
bambino

Controllo
fertilita Ccncepimento

rigoroso

Controllo fertilita bland¢ Syilupp_o
oppure dell embrlne

desiderio della gravidanz} 3\‘ e




... prima dell’inizio dello sviluppo
delle strutture embrionali

Day 20 Anterior
P neuropore
of \
the plane 5 I \ {
) \ Surface . ) )
of(hedrsk“ e g‘.\l &
| 8,

| Anencefalia < 24°
Spina bifida < 28°

Giorno di inizio

ultima mestruazione : e ) =1 /]
CO n ce p I m e n to Neural tube closure E:j:zrio’e : \I‘Day Zi ’
DS = - = =
», Neurolazione ' B0 = Z88 | abjoschisi
s Pprimaria ' B &
“ .’ . < 360
4 >

Eta

Gesta_zionale 10 20 30 4° 5o 6° 70 g° 9° | 10°
(settimane)

Eta

Embrionale
(giorni) O 7 14 21 28 35 42 49 56

Sospetto e diagnosi  prima visita ostetrica
di gravidanza




Quando va eseguito

Il CP va offerto attivamente in due ambiti:

e in tutte le possibili occasioni di contatto con la

popolazione target

— corsi pre-matrimoniall, pubblicazioni di matrimonio in comune,
farmacie, laboratori di analisi, parrucchieri,..

e in tutte le possibili occasioni di incontro individuale con la
popolazione target

— prescrizione medica, visita di controllo e di medicina del lavoro,
test di gravidanza negativo, aborto spontaneo, aborto indotto,
visite pediatriche del bambino gia avuto, consulenza genetica




Chi deve eseqguire il CP

e Chi puo “informare correttamente” (abilita
comunicazione e conoscenza dei contenuti)
la coppia ed in particolare la donna e che puo
prescrivere eventuali azioni mediche

o Il professionista di fiducia
— Medlico di medicina generale, di famiglia
— Ginecologo di fiducia
— Ostetrica

e con il contributo di (o rinforzo di):

— Genetista
— Pediatra




Con quali modalita

e Competenze di counseling

e Uso del “pro memoria” (foglio clinico) per
un‘esecuzione formale

o Materiale informativo scritto, compreso indirizzo
di siti web utili (navigazione in compagnia)




Counseling pre-concezionale,
formale

Quando

Incontri individuali con la donna:

domande da porre reiteratamente:
Esclude la possibilita di una gravidanza ?
Sta considerando di avere un figlio ?

Promozione di offerta attiva
alla popolazione target

Come

Counseling
ﬂ Pre-concezionale
Formale

L)

‘ Inviare al
medico per:




Il Progetto "Pensiamoci Prima”
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I contenuti:
una sintesi
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Interventi preventivi utili da attuare
prima del concepimento -1

In rosso gli interventi necessari per tutte le donne,in blu quelli necessari per gruppi a rischio

Intervento

Effetto

Prescrivere un
supplemento con acido
folico

Riduce la frequenza dei DTN, di circa il 20-30% nella
popolazione Italiana, maggiore in altri gruppi etnici

Scoraggiare l'uso di
bevande alcoliche

Previene la sindrome feto-alcolica e le patologie del
comportamento e dell'apprendimento legate all’esposizione
prenatale all’alcol. Induce attenzione e abitudine a non bere
bevande alcoliche.

Aiutare le donne che
fumano a smettere

Smettere di fumare prima dell'inizio della gravidanza
previene tutti gli effetti dannosi associati al fumo, in
particolare ipo-fertilita, aborti spontanei, malformazioni.

Aiutare le donne
sovrappeso ad ottenere
il peso normale

Riduce il rischio di DTN ed altre malformazioni, e degli effetti
negativi sulla salute materno-infantile associati a IMC>25-30

DTN: difetti del tubo neurale (anencefalia e spina bifida); IMC=Indice di massa coporea




Interventi preventivi utili da attuare
prima del concepimento -2

Intervento

Effetto

Vaccinazione rosolia in
donne non immuni

Protegge contro la rosolia e la sindrome da rosolia
congenita

Vaccinazione varicella
in donne non immuni

Protegge contro la varicella congenita e varicella
neonatale

Vaccinazione epatite B
in donne a rischio

Previene la trasmissione dell’infezione ed elimina i rischi
per la donna legati all'infezione

Offerta screening e
trattamento HIV/AIDS

Consente alla coppia diagnosi e trattamento precoce con
conseguenze che possono influenzare la
programmazione della gravidanza. Il trattamento riduce
comunque il rischio di trasmissione materno-fetale

Offerta screening e
trattamento delle MTS

Riduce il rischio di ipo-fertilita, gravidanza ectopica
associato a clamidia e gonorrea; riduce il rischio di
disabilita nel futuro bambino

MTS Malattie trasmesse sessualmente




Interventi preventivi utili da attuare
prima del concepimento - 3

Intervento Effetto

Trattamento del Riduce il rischio di malformazioni congenite e altri esiti
diabete avversi a livelli simili a quelli della popolazione generale
Trattamento Un corretto dosaggio di tiroxina sin dal momento del
ipotiroidismo concepimento garantisce uno appropriato sviluppo del SNC
Trattamento della Riduce il rischio di microcefalia, cardiopatie, disturbi cognitivi
iperfenilalaninemia

Uso giudizioso farmaci La sospensione, se possibile, o la scelta di FAE a miglior
antiepilettici (FAE) bilancio beneficio materno / rischio fetale riduce il rischio di

malformazioni ed altri danni FAD-associati

Uso giudizioso farmaci | Es.: la sostituzione con eparina, se possibile, riduce il rischio
teratogenii di embriopatia da cumariniici

Test di gravidanza Consente di rimandare la gravidanza o sospendere il
prima della prescrizione trattamento, eliminare pericolose esposizioni dell'embrione

di retinoidi o talidomide




Interventi preventivi utili da attuare
prima del concepimento — 4

Intervento

Effetto

Informazione anticipata
sulle malattie genetiche

Consente alla coppia decisioni piu responsabili e non
affrettate dall’'urgenza della gravidanza in corso

Informazioni su
un’alimentazione corretta

Consente la prevenzione di esiti avversi associati ad
un‘alimentazione carente o squilibrata

Valutazione immunita per
toxoplasmosi

Tranquillizza definitivamente in caso di positivita. Consente
una riduzione del rischio sin dallinizio della gravidanza e
una migliore gestione dei test in gravidanza in caso di
negativita

Valutazione immunita per
CMV

Tranquillizza definitivamente in caso di positivita. Consente
una riduzione del rischio sin dall’inizio della gravidanza

Valutazione esposizioni
lavorative e ambientali

Mette in atto un principio di precauzione verso rischi non
ancora ben definiti o non rilevabili facilmente

Valutazione rischi sociali

Consente una protezione delle fasce piu deboli




Domande e
riIsposte



Qual e la prevalenza del fattori di rischio
di esito avverso della riproduzione ?

Fattore di rischio Prevalenza Range

prima del concepimento media USA

Visita preconcezionale 30.3% 24.1% (Lousiana) — 34.8% (Maine)|
Fumo 3 m precedenti 23.204 12.3% (Utah) — 39.5% (West Virginia)]
Alcol 3 m precedenti 50.1% 25.6% (Utah) — 66.8% (Vermont)
Vitamine 4+/w nel mese prec 35.1% 26.7% (Ark)— 43.6% (Rhode Island)
Sottopeso 13.2% 10.8% (S Carolina) — 17.0% (Ark)
Sovrappeso 13.1% 11.0% (Utah) — 15.0% (NY

Obesita 21.99% 15.7% (Utah) — 26.6% (Ark)|




Qual e la prevalenza del fattori di rischio
di esito avverso della riproduzione ?

Fattore di rischio Prevalenza Range

prima del concepimento media USA

Diabete 1.8% 0.9% (Washing) — 5.7% (W Virginia))

Asma 7.7% 7.2% (Florida) — 10.8% (West Virg)|
Ipertensione 2 204 1.7% (Minnesota) — 4.0% (W Virg)
Problemi cardiaci 1.2% 0.4% (Minnesota) — 3.0% (W Virgin)
Anemia 10.2 % 5.2% (Minnesota) — 12.3% (Maryland)
Precedente LBW 11.6% 5.7% (Maine) — 15.0%(Georgia)
Precedente prematurita 11.9% 11.9% (Minnes) — 16.7% (Missisipi)
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Domande a scelta multipla - 1

e Il counseling preconcezionale (CP) ha come obiettivo

La prevenzione di alcune patologie congenite e la promozione della
salute della madre e del futuro bambino

La diffusione, nella popolazione generale delle informazioni piu’
rilevanti per ottenere facilmente una gravidanza

La spiegazione, nelle scuole medie superiori dei principi della biologia
e della genetica in vista del concepimento

La valutazione delle capacita di scelta di una coppia del momento
piu’ idoneo per avere un figlio

L'eliminazione delle malattie genetiche tra i neonati




Domande a scelta multipla - 2

e Delle seguenti definizioni quale puo’ essere applicata al
counseling preconcezionale?
— Intervento con il quale si propone di promuovere il cambiamento di

stili di vita, orientando la donna verso un maggior benessere, in
generale e in particolare in vista di una possibile gravidanza

— Intervento con il quale ci si propone di identificare i rischi biomedici,
comportamentali e sociali legati alla salute riproduttiva

— Intervento con il quale si intende suggerire come affrontare i rischi
modificabili

— Tutte le precedenti
— Nessuna delle precedenti
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Alimentazione
folati, acido folico
altre vitamine ed oligoelementi




Folati, acido folico
e altre vitamine B

e Raccomandazione

— Se la donna / coppia non esclude la possibilita di una
gravidanza nei prossimi mesi:

 suggerire un‘alimentazione ricca di frutta e verdura,

« e ... poiché l'alimentazione da sola, seppure ricca di
folati non raggiunge livelli ottimali

» prescrivere fino alla fine del 3° mese di gravidanza un
prodotto che fornisca almeno 0,4 mg/die di acido folico

— oppure un polivitaminico con acido folico ma senza
vitamina A.




Assumere piu acido folico

A tutte le donne che eseguono un counseling preconcezionale
e utile:

« raccomandare di scegliere un‘alimentazione ricca di frutta (es. arance,
mandarini, clementine, succhi freschi di agrumi? e verdura fresca (es.
spinaci, carciofi, indivia, bieta, broccoli, cavoli, tagioli) e di utilizzare
alimenti arricchiti con acido folico

e prescrivere un supplemento vitaminico a base di acido folico (0,4 mg al
giorno) senza vitamina A preformata

— II SSN ha inserito in fascia A prodotti a base di acido folico (0,4 mg/cp), con la
precisa indicazione: “profilassi primaria dei difetti dello sviluppo del tubo
neurale in donne in eta fertile, che stanno pianificando una gravidanza”

« E’fondamentale che questa raccomandazione venga seguita anche per
tutto il primo trimestre di gravidanza.




Assumere piu acido folico

Donne con aumentato rischio di
DTN o altre malformazioni

« Tutte le donne che hanno avuto una gravidanza esitata in una
interruzione dopo diagnosi prenatale o in un nato con un DTN devono
assumere un supplemento di acido folico al dosaggio di 5 mg al giorno

* Inoltre, sulla base di una serie di considerazioni, e utile che il dosaggio
di 5 mg al giorno venga prescritto anche alle donne che:

— hanno o hanno avuto un familiare (nella propria famiglia o nella famiglia del
partner) con un DTN

— sono affette da epilessia, anche se non in trattamento con farmaci
anticonvulsivanti (vedi anche sezione 2.8.3 epilessia)

— hanno avuto una gravidanza esitata in una interruzione dopo diagnosi
prenatale o in un nato con una qualunque malformazione congenita

— sono affette da diabete
— sono affette da obesita

— assumono, o hanno assunto in precedenza, quantita eccessive di bevande
alcoliche




Folati, acido folico
e altre vitamine B

NI Tcar 1 JH‘F/

20| « Perche

Folate aids in the =

Folate ;
aids in the N 4
production it

b — L'acido folico con o senza altre vitamine
g S5 del gruppo B
L * riduce il rischio di:
Wi — difetti del tubo neurale

FADAM.

 e... molto probabilmente riduce anche il rischio di:
— altre malformazioni e tumori infantili

— alcuni esiti avversi della gravidanza (?): prematurita, distacco
di placenta

— malattie vascolari e tumori dell’eta adulta (?)

— La vitamina A potrebbe rappresentare un fattore di rischio
di malformazioni e quindi per il principio di precauzione
dovrebbe essere evitata (max 2300 Ul/die




Efficacia della fortificazione

6.0 x 10.000
Livello

di decremento
massimo
ottenuto

con Interventi
di fortificazione

0
supplementa!

one

- Prev Pre-Fortificazione - Prev Post-Fortificazione

Prev x 10.000 nati

Australia
|

Canada dle Costa Rca South Africa USA

Fortificazione
Obbligatoria

Centro nazionale per la prevenzione
e il controllo delle malattie

MNetwork perla prevenzione e la sanitd pubblica




Efficacia della fortificazione

Correlazione tra prevalenza DTN ed efficacia acido folico
26 studi effettuati in 6 nazioni, in gruppi di popolazione diversi
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Altre malformazioni

Totale malformazioni eccetto DTN
Czeizel EOGRB 1998, RCT, 0.8 AF + Altre Vit

Botto AJMG 2004, Caso-controllo, 0,4 mg AF + altre vit

Cardiopatie_congenite
Goh JOGC 2006, Meta-analisi

Labio-palatoschisi

— 128%|—— Badovinac BDR 2007, Meta-analisi
Palatoschisi
— 120%}—— Badovinac BDR 2007, Meta-analisi
| 2% % 56 % 7& % |

Efficacia = riduzione del rischio




Altre malformazioni

 Difetti del tratto urinario
» Ipo-agenesie degli arti
 Idrocefalo

« Atresia anale

* Onfalocele

e Sindrome di Down




Quali sono I prodotti con acido folico
disponibili in Italia ?

Lista parziale, non esiste elenco completo del parafarmaci

Prodotto AF N cp Costo Note
(mg) /die
Fertifol 0,4 28 0,12 SSN-A
Folidex 0,4 28 0,12 SSN-A
Folingrav 0,4 100 0,17 P
Folac 0,4 60 0,20 P
Serengrav 0,4 40 0,22 P
Folico 0,4 40 0,30 P
Multicentrum 0,4 30 0,43 P Con altre vitamine
Gravigil 0,4 30 0,50 P con altre vitamine
Azinco gravidanza 0,13 45 0,66 P con altre vitamine
Folina 5,0 20 0,08 SSN-A-nota 10

P = parafarmaco




Alimentazione,
vitamine e oligoelementi

« Raccomandazione
— Valutare le abitudini alimentari della donna

— Incoraggiare

« una corretta alimentazione: normocalorica, ricca di amidi, frutta e verdura,
povera di grassi, max 3 caffe/die, iodio

 l'esclusione di alimenti a rischio di trasmissione di infezioni o con possibili
quantita eccessive di metilmercurio

« Percheée
— Promuove la salute generale

— Rappresenta la base per migliorare I'efficacia della supplementazione
vitaminica

— Riduce il rischio di listeriosi, salmonellosi e toxoplasmosi

Centro nazionale per la prevenzione
e il controllo delle malattie

Metwark perla prevenzione e la sanitd pubblica




Principi di una corretta alimentazione validi
per tutti gli adulti

La nuova Pi
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burro, latticini
e alcenlici

-

latte di soia
e yogurth
1-2 porzioni

pesce, uova,
spexzxatine di soia,
tofu, carne bianca

1-2 porzioeni

ramide Alimentare

limitare bibite,
delci, patate,
pane e pasta
non integralil

integrateri
alimentare
e prinecipi

fitebetanici
(ai 3 pastil

lequmi
1-3 porzieni

frutta secca
1-2 porzieni

pasta, riso e
pane integrali
4-8 porzioni

verdura ﬁ
I-6 porzioni .
(le patate U '

elio di eliva
extravergine
Z2-4 porzioeni

frutta
2-4 porzioni
nen sono muoeviti egni gierne £ g
verdure!)] ani g i '-"jnil,"
e contrella il tue peso ‘_\L‘,__,_.,&,
I’J

Centro nazionale per la prevenzione
e il controllo delle malattie

MNetwork perla prevenzione e la sanitd pubblica



Principi alimentari specifici in vista
della gravidanza

Evitare i seguenti alimenti:

— Formaggi muffati (es.: gorgonzola, camambert) --->Listeriosi

— Pate di carne o vegetali ---> Listeriosi

— Fegato ---> eccesso di vit. A

— Cibi crudi o poco cotti ---> Listeriosi, toxoplasmosi

— Uova crude o poco cotte e derivati (es.: maionese) ---> Salmonellosi
— Insaccati non cotti (es.: prosciutto, salame) --> Listeriosi,toxoplasmosi
— Frutti di mare crudi (es.: cozze, vongole, ostriche) ---> Salmonellosi

— Pesci 3:1 possibile alto contenuto di metilmercurio (es.: pesce spada,
tonno

Limitare |'assunzione di:

— Caffeina (< 300 mg/die) ---> restrizione crescita fetale




Vitamine e minerali in vista
della gravidanza

« Assumere 0,4 mg di acido folico [A]

e Evitare di assumere vitamina A oltre i 700
microgrammi (RAE) — 2.300 UI [C]

 Assicurarsi che I'apporto di iodio sia adeguato *
 Assicurarsi che I'apporto di calcio sia adeguato
« Non € necessario assumere routinariamente :

— Preparati contenenti ferro [A]

— Vitamina C, vitamina E, antiossidanti, zinco,
magnesio *

— Vitamina D, eccetto in casi di sospetta carenza




Un eccesso di vitamina A puo rappresentare
un fattore di rischio per le malformazioni
congenite ?

e Tutto nasce da:

— Osservazione che i retinoidi (composti chimici derivati dalla vitamina A)
sono forti teratogeni

— Uno studio di Rothman pubblicato sul NEJM indicava un rischio di
malformazioni per le donne cha avevano assunto 10.000 UI di vitamina
A dell’'1.9% in piu di quelle che avevano assunto meno di 5.000 UI di
vitamina A 0 meno.

e Lo studio di Rothman non e stato confermato ed e stato molto
criticato, ma:

— Per un principio di massima cautela e per l'inutilita di una
supplementazione con vitamina nelle popolazioni non povere si
raccomanda di non superare la quantita raccomandata giornaliera.

e Tuttavia:

— La soglia condivisa per |'effetto teratogeno, sebbene incerta, per cautela
e di 10.000 UlI/die ma l'assunzione fino a 30.000 UI/die non e associata
ad un rischio piu elevato di malformazioni




Iodio perché e quanto

e (Carenza di iodio nel periodo fetale (critico dal 2° trimestre,
10-12 settimane) determina deficit dello sviluppo
psicomotorio

e |a Fresenza di iodio negli alimenti (pesce) e nelle acque €
molto variabile, spesso troppo scarsa rispetto ai fabbisogni
umani

e Va garantito un normale apporto di iodio (150
mg?die; 220 mg/die infgravidanza - IOM?, che e
u

necessario per il buon funzionamento della tiroide.

e La profilassi: assunzione di sale iodato, fortificato
con 30 mg di iodio per chilo nelle zone con carenza
endemica di iodio

Centro nazionale per la prevenzione
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