LA MORTE DI UN BAMBINO IN TERAPIA INTENSIVA NEONATALE
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Nell’arco degli ultimi cinquant’anni, con i progressi scientifici della medicina e
con le nuove tecnologie, I'evento morte nella societa di oggi ha assunto connotazioni
diverse da quelle del passato, sia per le cause che lo provocano e per come si
svolge, sia per come viene percepito a livello collettivo e individuale.

Questi cambiamenti hanno investito profondamente anche la mortalita infantile,
generando una situazione che va tenuta presente e che &, per la verita,
relativamente nuova nella nostra societa. Infatti, se ci rifacciamo ai nostri nonni,
all'inizio del secolo appena trascorso, circa il 20% di tutte le coppie avevano
esperienze di morte di un bambino o di un neonato; in ogni famiglia estesa, intesa
come nonni, padri, figli, cera almeno una tomba di un neonato morto.
Successivamente, poco piu di quarant’anni fa, alla fine degli anni '50, circa il 5-10%
di tutte le coppie in Italia aveva questa esperienza di morte del neonato; ora questa
percentuale e scesa sotto lo 0.5-1%. Quindi, quello che era un evento non dico
naturale, ma abbastanza frequente, e diventato un evento molto raro: la morte di un
bambino € un evento eccezionale, che fa notizia anche sui mass media. Per
esempio, € noto che in Italia la morte improvvisa del lattante, la cosiddetta SIDS,
colpisce circa I'1-2 per mille nati vivi, per cui c'eé da aspettarsi che in Italia muoiano
da 500 a 1000 bambini ogni anno, per un evento che, tutto sommato potrebbe
essere considerato quasi naturale, in quanto prevedibile; eppure ogni volta che cio
accade leggiamo sui giornali a titoli cubitali; “Neonato soffocato dai cuscini”;
“Neonato trovato morto in culla”. E quindi chiaro che la morte di un bambino piccolo &
un fatto talmente insolito da fare notizia.

L'aspettativa di vita € ancor piu enfatizzata dall'intervento dei mass media, i
guali tendono ad esaltare gli eventi eccezionali, le frontiere della medicina, i risultati
al limite estremo della vita stessa. Si legge sui giornali, o si sente in televisione, del
bambino nato dopo 23 settimane di gestazione, con un peso alla nascita di 400
grammi, che tutti si aspettavano morisse e che invece e sopravvissuto. Altra notizia
all'ordine del giorno e quella dei parti multipli, di 6, 7, 8 gemelli, di cui viene poi dato
conto giorno per giorno, ora per ora, dai mass media.

Vi & quindi una esposizione e pubblicizzazione eccessiva di eventi di vita e di
morte che dovrebbero riguardare solo I'individuo, la coppia e la famiglia.

Questa spettacolarizzazione in qualche modo incentiva ancor piu le aspettative
di vita, la fiducia in quello che noi medici facciamo o potremmo fare, perché
I'aspettativa di vita e forte, perché la medicina deve risolvere tutti i problemi. Tutto
cio ha dei riflessi profondi, sia sul modo in cui il medico, I'infermiera, I'operatore
sanitario vivono il decesso di un neonato, sia sul modo in cui i genitori lo accettano
ed elaborano il proprio lutto. Non € piu la morte del vecchio, del malato grave, che ad
un certo punto esaurisce il proprio ciclo vitale e per il quale non c’e niente da fare: e
invece un evento sfavorevole, raro, eccezionale, innaturale, per il quale ci deve
essere un rimedio(1).

Pertanto i progressi medici e tecnologici e i cambiamenti sociali degli ultimi



anni, hanno modificato le aspettative di vita e il vissuto dell'evento morte, portando
alla luce tre aspetti relativamente nuovi che ho focalizzato come importanti e cioe: la
morte come fallimento, la morte come evento pubblico e il dovere di salvare la vita a
ogni costo.

La morte come fallimento

La morte come fallimento, cioe non piu come evento naturale o comunque
inevitabile, ma come fallimento della medicina, ha dei profondi riflessi sulle reazioni
dei genitori del bambino che muore e sulla loro elaborazione del lutto; esalta gli
aspetti ostili e aggressivi dei genitori nei confronti del medico e dell'istituzione
assistenziale e ha tutta una serie di strascichi inevitabili: cause legali (che impegnano
finanziariamente e in genere senza successo | genitori), colpevolizzazioni,
risentimenti, ecc. Inoltre si hanno profondi effetti anche sul medico, sull’équipe
assistenziale, che si colpevolizza, che vive profondi sensi di colpa e di inadeguatezza
e si deprime.

Come vedremo piu avanti, uno dei modi per <<attrezzare>> [|'équipe
assistenziale, e comunque listituzione, ad affrontare queste problematiche, € quello
di preparare I'équipe attraverso opportune modalita di formazione, come gruppi,
spesso condotti da psichiatri e psicologi, che abbiano consuetudine anche con questi
problemi nel campo dell'assistenza neonatale (2, 3, 4).

Si puo infatti assistere a un eccessivo coinvolgimento e senso di responsabilita
dei medici, che li porta a un sovrainvestimento del proprio ruolo di salvatori: li fa
sentire padroni della vita e della morte, quando il bambino guarisce, e viceversa
sconfitti e inadeguati, come ruolo, quando il bambino muore. In questa prospettiva la
malattia e la morte non riescono a venire sperimentate come esperienze umane, che
danno un senso alla vita e che vanno accolte e accettate.

La morte come evento pubblico

Vi e poi I'aspetto pubblico e non solo privato della morte.

L'esigenza di favorire il contatto tra madre e neonato, nei reparti di terapia
intensiva, come elemento essenziale per il processo di attaccamento (che e il
prerequisito fondamentale perché poi si costruisca un buon maternage, un buon
allevamento), fa si che i genitori siano invitati a essere presenti e a trattenersi quanto
piu a lungo possibile in reparto, vicino al loro bambino. (5, 6, 7, 8)

Quindi quando muore un bambino in questo ambiente &€ una cosa diversa dal
morire in una stanza, anche di ospedale, con un certo tipo di privacy, accudito dai
propri familiari, che creano intorno un’altra atmosfera.

Si rendono manifesti emozioni e comportamenti specifici nella mamma, nel
genitore del bambino che muore: sentimenti di rabbia per quello che e successo; se |l
bambino accanto, che aveva la stessa malattia, & vivo, a questi sentimenti di rabbia
si possono accompagnare sentimenti di invidia che inquinano profondamente il
processo del lutto. E dall’altra parte, sulla mamma del bambino ancora vivo, si
riverbera un effetto negativo: preoccupazione ed ansia, che aggiungono sofferenza a
sofferenza.

Tuttavia € importante che i genitori siano accanto al loro bambino, perché la



morte del proprio neonato viene superata molto meglio se i genitori hanno avuto un
contatto fisico col bambino, dal quale derivare un senso di realta: &€ possibile
piangere e darsi una ragione quando muore qualcuno con il quale si e interagito
concretamente, non solamente nella fantasia.

Vi é quindi la necessita di avere i genitori in reparto per favorire I'attaccamento
in quelli il cui bambino sopravvivera, ma anche per favorire I'elaborazione del lutto
per i genitori del bambino che morira.

Tuttavia, il luogo dove alla fine il bambino muore, ovvero il reparto di terapia
intensiva fitto di presenze affaccendate, di strumenti e macchine in funzione, e quindi
di rumore, luci, invasivita, assenza di privacy, € del tutto inadeguato e non
rappresenta certo 'ambiente piu adatto per affrontare I'evento grave di un decesso o
per offrire accoglienza e contenimento a chi deve affrontare una esperienza cosi
triste e difficile.

Salvare una vita a ogni costo

Il problema del salvare la vita a tutti i costi, del garantire comunque la
sopravvivenza, e spesso sentito e accettato come un mandato attribuito al medico, a
tutta I'équipe assistenziale. Cid ha comportato tutta una serie di problemi di ordine
bioetico, che costituiscono attualmente motivo di preoccupazione nei paesi del
mondo occidentale e di cui si discute molto, di qua e di la dell’Atlantico:
'accanimento terapeutico, I'invasivita delle cure, il dover infliggere sofferenza come
requisito essenziale per salvare la vita (il bambino intubato, con sonde, cannule e via
di seguito); ma anche il problema del limite a cui si puo arrivare, del “fino a quando”
andare avanti o di quale sia la posta in gioco. (1, 9, 10, 11) Se la vita, cioe,
appartenga alla persona o ai suoi familiari (intendendo con persona un essere che
possiede delle attitudini, delle possibilita relazionali), 0 non sia in gioco qualcosa di
piu astratto, una vita intesa come valore in sé, come avviene per la religione
cattolica. Il problema della qualita della vita e se valga o0 meno la pena di continuare
o di intraprendere alcuni trattamenti invasivi, dolorosi e dispendiosi provoca oggi un
dibattito molto aperto. (12)

In Italia su un certo versante c’é sufficiente chiarezza, nel senso che né dal
punto di vista religioso, né dal punto di vista legale, si chiede a un medico di mettere
in atto interventi straordinari, quando questi sono semplicemente un futile tentativo di
prolungare la sofferenza, e non promuovono la sopravvivenza. Pero vi € I'obbligo di
non interrompere I'assistenza anche quando si e certi che il paziente morira; ovvero
si puo non utilizzare affatto un ventilatore meccanico, ma non si puo staccarne la
spina una volta acceso. Da una recente ricerca, finanziata dalla Comunita Europea,
risulta che in molti paesi europei, d’accordo con i genitori, quando la sopravvivenza é
impossibile, se non si sono ancora iniziate le cure queste non vengono intraprese per
nulla; ma se si e iniziato si possono interrompere quelle operativita in atto che
provocano solo sofferenza al bambino. E comunque una situazione molto
eterogenea, nelle prassi e nelle motivazioni con profonde differenze tra Paese e
Paese. (10, 11)

L’esperienza e le reazioni dei genitori



Nel quadro di riferimento storico, contestuale, del morire in terapia intensiva
neonatale, occorre considerare che si tratta della morte di un malato molto speciale.
Vi é lo stridente contrasto tra un evento, la nascita di un nuovo nato, che dovrebbe
essere pieno di gioia, di aspettative, di investimento e, immediatamente dopo,
'evento morte di un bambino, che e invece portatore di tristezza, di perdita, di
delusione. (13) Queste due alternative sono presenti e in conflitto in una stessa
persona — la mamma, principalmente — che € gia in una situazione molto particolare
dovuta alla malattia del bambino.

Le cause piu importanti di mortalita neonatale sono essenzialmente di due tipi:
a) malformazioni congenite gravi e complesse o anomalie ereditarie di origine
genetica; b) nascita pretermine e/o di basso peso, con conseguente immaturita
di vari organi ed apparati vitali.

In ambedue i casi sono state descritte sequenze comportamentali e reazioni
materne piuttosto specifiche.

Per esempio, nel caso di un neonato malformato, la madre attraversa delle fasi
emotive ben conosciute e descritte in letteratura: prima lo shock, non appena ha
notizia di quello che ha il bambino; poi vi € una reazione di negazione; poi la
tristezza, quando si rende meglio conto di che si tratta; subito dopo i sentimenti di
rabbia, ostilita, aggressivita molto forte; poi, eventualmente, pud raggiungere un
equilibrio: si riorganizza e affronta l'accudimento di questo suo bambino
accettandone la malattia o la malformazione. (5, 6, 7)

La mamma di un neonato pretermine ha molto spesso quello che viene definito
un “lutto anticipatorio”, cioé da il figlio per morto. E una situazione conflittuale,
perché, vi é il desiderio che sopravviva e nello stesso tempo si prepara al fatto che il
bambino muoia. La situazione € difficile da affrontare: per il senso di fallimento come
donna, come madre e per il senso di colpa, perché molto spesso queste donne si
danno la responsabilita di quello che & accaduto. Qualche volta questo senso di
colpa della mamma del bambino pretermine, che € comune a tutte, & ulteriormente
esaltato da certe storie cliniche frequenti in questi casi: la donna che ha avuto aborti
precedenti, che ha perso altri neonati e che quindi pensa: “Sono proprio io che non
funziono”. Se poi supera queste fasi di profondo scoraggiamento si riorganizza,
riconosce il proprio bambino con le sue necessita, si coinvolge ed e in grado di
normalizzare il proprio comportamento e di accudirlo. (5, 6, 7)

Queste fasi rappresentano un percorso normale nella sequenza e sono favorite
nel loro verificarsi dal contatto della mamma col bambino. Ecco perché si
incoraggiano i genitori ad entrare nei reparti TIN o di Patologia Neonatale e a stare
guanto piu a lungo possibile vicino ai loro figli.

Se c'é una separazione precoce queste fasi possono interrompersi, con
conseguenze negative sia che il bambino sopravviva, sia che muoia. Se sopravvive,
guando c’e il ricongiungimento si osservano spesso dei disturbi di contatto tra la
madre e il neonato e questi bambini, che non hanno usufruito di un buon contatto
con la propria madre, manifestano piu frequentemente disturbi del comportamento,
oppure divengono vittime di un cattivo attaccamento materno, con conseguenze
talvolta disastrose, come la sindrome da maltrattamenti cronici, inflitti dagli stessi
genitori. Ma anche quando c’é una perdita, cioé quando il bambino muore, essere
riusciti in qualche modo ad avere un contatto, a passare attraverso questa fase,
sicuramente mette la donna nella condizione per affrontare meglio il lutto che segue.
Quindi questa necessita di contatto c’é sia che si preveda che il bambino soprawviva,
sia che si preveda che il bambino muoia.



Molti studi hanno dimostrato che le mamme dei bambini deceduti che hanno
avuto modo di toccarli, di accudirli, di tenerli in braccio, anche dopo morti, anche nel
caso di un feto nato morto, riescono ad affrontare e superare questo lutto in maniera
fisiologica, molto di piu di quelle che non hanno avuto questa possibilita.

Per consentire tutto questo, cioe linstaurarsi e lo svilupparsi di un buon
rapporto tra madre e bambino, I'organizzazione ospedaliera dovrebbe prevedere
luoghi, spazi e personale adatti a promuovere e sostenere il contatto madre-figlio, in
armonia con una reale umanizzazione delle cure neonatali.

Il processo del lutto

La sofferenza per la perdita di un figlio, o piu in generale di una persona cara,
ha diversi aspetti problematici. (5, 14, 15, 16, 17, 18) Possono manifestarsi disturbi
somatici di varia natura; vi e la preoccupazione riguardo allimmagine del defunto, a
raffigurarselo come naturale; c’e il senso di colpa, l'irritabilita e I'ostilita, che spesso
impediscono poi di utilizzare le risorse che vengono offerte, anzi, che spesso
spingono a trattare male gli amici e i parenti che si propongono per un aiuto. Vi puo
quindi essere la perdita o la distorsione dei normali patterns di comportamento, sia
privato che sociale. Questa fase di lutto ha una durata variabile, che tuttavia in
genere si conclude nel giro di 6 mesi - 1 anno.

Si tratta di un doppio iter: da una parte c’e l'interruzione del legame affettivo con
la persona che e morta e con la sua immagine, quindi il distacco, che & quello a cui
fa capo la tristezza, il senso di solitudine, la rabbia, l'ostilita; dall’altra parte invece c’e
un cambiare un po’ se stessi, cambiare la propria immagine di s€, per renderla piu
simile a quella della persona scomparsa, quindi un processo di identificazione con la
persona scomparsa, che poi permette di riviverla nel ricordo: la persona continua a
vivere dentro di noi, magari idealizzata, accompagnata da una certa melanconia.

Il legame col bambino si crea durante tutta la gravidanza, o prima ancora che
guesta cominci, quando si immagina di avere un bambino. Quindi il dolore della
madre € la mancata realizzazione di un desiderio, di un’aspettativa, di una fantasia
che lei aveva, e che e difficimente oggettivabile perché non si e realmente
concretizzata. La perdita del bambino € anche una perdita di sé stessa. Si sa bene
che 'amore materno ha una parte oggettiva /'objective-love, e una parte personale di
self-love, e, in questo caso, anche di self-estime. Quindi la perdita e il perdere una
parte di sé, oltre che la persona cara, e questo ovviamente ostacola quel processo di
distacco che € necessario per elaborare il lutto. (5, 17)

D’altro canto anche il processo di identificazione e problematico: con chi ci si
identifica? Con quello che si era solo immaginato essere una persona? Pertanto e
veramente necessario, per aiutare la madre, i genitori, a superare questa fase, che ci
siano una certa concretezza e senso di realta: che questo bambino venga visto,
toccato, pulito, preso in braccio, anche dopo morto. Ed € necessario che intorno a
guesta morte possano avere luogo tutti quegli atti, anche rituali (il funerale e tutto il
resto), che appunto danno ancora maggiore concretezza all’evento. Perché se non ci
fosse la presa di coscienza concreta e poi l'interiorizzazione di tutto questo, il lutto
potrebbe assumere aspetti patologici per le persone coinvolte, con maggiore
sofferenza e nocumento.



L’istituzione ospedaliera e il personale di assistenza

Qual e la risposta dell'ospedale, dellistituzione a queste penose situazioni?

Analizzando cio che accade in reparto attorno all’evento morte, si nota come
€SS0 venga spesso minimizzato: la salma viene rapidamente rimossa e tutto quello
che stava intorno al bambino (respiratore, monitor, flebo, ecc.) scompare, se ne va.
Ne deriva un senso di irrealtd. Spesso la morte di questi neonati € improwvisa,
magari avviene di notte, e quando i genitori arrivano non rimane piu niente, c'é
proprio la scomparsa delle evidenze del fatto. La situazione €& ancora piu
svantaggiosa in quei reparti che accolgono neonati dall’esterno, trasferiti dal luogo di
nascita di un altro ospedale. Negli ospedali che hanno la maternita vicino alla TIN,
guesto svantaggio € meno evidente; anche in questo caso, pero, la madre non e
guasi mai inizialmente presente e non ha pertanto la minima possibilita di
identificazione con il suo bambino, che spesso non ha neanche visto prima che
morisse.

Abbiamo menzionato la mancanza di privacy: il poter esternare la propria
disperazione, piangere, esprimersi liberamente e importante, cosi come e importante
avere vicino delle persone che diano sostegno. Invece spesso i genitori sono soli e
talvolta c’é solamente il padre.

Un aspetto caratteristico di queste circostanze € il comportamento, di
evitamento e di fuga, dei medici. E molto difficile per il medico affrontare queste
situazioni. Vi sono dei comportamenti inappropriati, si minimizza I'evento: “Siete
giovani, avrete un altro bambino”. Niente di peggio che dire questo, o0 ancora “Stava
molto male, era neuroleso, se fosse vissuto sarebbe stato peggio”. Oppure nel caso
di gemelli: “Signora ma sono due, c’e I'altro”. Abbiamo visto come tutto ci0 sia nocivo
e inappropriato, eppure sono frasi che si sentono continuamente. E importante
invece l'inverso: “Questo € un bambino che se non fosse morto sarebbe stato bene”;
cio aiuta il genitore ad accettare I'evento. Un errore che andrebbe evitato, e la
somministrazione di sedativi; infatti I'ottundimento delle emozioni, delle sensazioni,
non facilita 'elaborazione del lutto.

Se si vuole aiutare tale processo e importante addestrare il personale perché
abbia una maggiore consuetudine con questo tipo di eventi; cosi il personale stesso
puo essere sostenuto e accompagnato nel modo giusto nell’elaborazione del lutto.
(3, 4) Il maggior supporto, stando a quello che dicono le madri, & fornito dalle
persone che semplicemente hanno dato una presenza empatica o che hanno pianto
con loro. Generalmente é linfermiera, piu che il medico, che riesce a dare
consolazione alla madre, e questa partecipazione € recepita con facilita dalle
mamme.

Riassumendo quanto detto, si vuole indicare che € necessario creare uno
spazio, un luogo, una privacy per permettere ai genitori di piangere, per dare loro in
braccio il bambino deceduto, anche se l'aspetto del bambino pud non essere
gradevole. | vestiti, il ciuccio, altri oggetti che appartenevano al bambino vanno
conservati e dati ai genitori. Tutto ci0 € importante, perché garantisce quella
concretezza, quel senso di realta che, come abbiamo piu volte sottolineato, e
necessario.

Anche il medico sopporta conseguenze dure. Come abbiamo visto prima, egli si
sente colpevole; c’e questa attesa che egli riesca in ogni modo a salvare; c'é la
possibilita di sbagliare, perché tutte le manovre messe in atto sono potenzialmente
iatrogene, (cosi come fanno bene possono fare male) e quindi la sensazione di non



essere stato all’altezza del compito.

E poi ci sono la difficolta e la pesantezza a tollerare le manifestazioni emotive
dei genitori e in particolare ancora di piu la loro ostilita e aggressivita, spesso
implicita e non verbale, ma qualche volta chiaramente esplicitata, che bisogna
sapere accogliere e accettare.

In questa fase il medico, se non fosse cosi provato, potrebbe avere un ruolo
importante, perché intervenendo nel modo giusto, puo veramente aiutare i genitori,
sia per quello che riguarda la relazione con gli altri componenti familiari (fratellini a
casa), sia per I'appoggio empatico nella prima fase; ma anche anticipando loro quello
che accadra, le fasi a cui andranno incontro, e sottolineando che si tratta di normali
passaggi, che non devono spaventare e che devono invece essere affrontati
consapevolmente.

Conclusioni

L’'assistenza al neonato che muore e in particolare ai suoi genitori e alla sua
famiglia fa parte di quella dimensione assistenziale che viene comunemente definita
come care neonatale, ovvero come farsi carico di, piuttosto che assistere o curare in
senso restrittivo. (5, 17)

Occorre che le istituzioni ospedaliere dotate di TIN (Terapia Intensiva
Neonatale), e il relativo personale medico e infermieristico acquisiscano le capacita e
le competenze necessarie per assolvere anche questo compito in modo ottimale.
Alcuni Autori o Gruppi di studio, anche Italiani, hanno sviluppato delle proposte di
linee guida che, se correttamente applicate, possono certamente migliorare questo
aspetto dell'assistenza neonatale. (17, 18, 19, 20, 21, 22)

Per quanto riguarda le esperienze italiane si puo fare riferimento alle linee guida
del gruppo di studio sulla care in Neonatologia, curate da N. Siliprandi, C. Zorloni e
R. Magni (21) e a quelle del Gruppo Romano per I'assistenza integrata al bambino e
alla famiglia nelle unita di cura neonatali (22), che, se correttamente applicate,
possono migliorare questo aspetto dell’assistenza al neonato e alla famiglia.
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