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I1 contributo della medicina narrativa
nel percorso comunicativo
della diagnosi di malattia metabolica ereditaria
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Lo Screening Neonatale € uno dei piu importanti programmi di medicina preventiva pubblica che ha come
obiettivo la diagnosi precoce di alcune di malattie metaboliche ereditarie. Va considerato pero che lo Screening
Neonatale non é solo I'applicazione di un test, ma € un processo che ha inizio con la raccolta di qualche goccia di
sangue e, se positivo, prosegue in un processo di conferma diagnostica che, in caso di patologia, diventa un
percorso assistenziale per il piccolo e la famiglia.

La modalita di comunicazione alle famiglie del risultato patologico & fondamentale ma purtroppo non
standardizzata. Ad oggi risulta dalla letteratura che la comunicazione di una diagnosi di malattia metabolica
ereditaria sia per i genitori estremamente stressante e che spesso essi non siano soddisfatti delle modalita di

comunicazione adottate.

Strumenti e metodi:

Sono state selezionate 3 narrazioni di genitori di neonati richiamati e risultati affetti, e
- in parallelo - altre 3 narrazioni di sanitari del Centro di riferimento che hanno fatto la
comunicazione della diagnosi, anche per valutarne similitudini e differenze.

Le narrazioni sono state realizzate 6 mesi dopo la comunicazione della diagnosi.

Scopo secondario:

Verificare I'efficacia ad utilizzare la narrazione
come strumento di miglioramento nella qualita
di comunicazione delle emozioni, sia nei
genitori che nei clinici; nello specifico dei
sanitari mettere in  evidenza I'aspetto
emozionale individuale e personale.
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Narrazioni dei sanitari:
Si é osservato:
® necessita di controllare le proprie emozioni
® necessita di essere pronti e consapevoli
® essere direttivi e fornire indicazioni chiare
sulla terapia o sulla dieta
® percezione dell'agitazione, dello stress o

Scopo principale:
Comprendere l'utilita della narrazione in un
contesto medico per valutare la percezione e
il vissuto dei genitori nel momento della
comunicazione di esito positivo allo Screening
Neonatale Esteso.

Narrazioni delle mamme

Si é osservato:
comune senso di colpa
comune senso di confusione e frustrazione
informazioni scarse e non chiare
tempi di attesa talvolta lunghi o non

. sPeCiﬁ?t;i m .. della preoccupazione del genitore
fempo. .e cato alla comunicazione ¢ il momento della comunicazione resta in
insufficiente memoria
concetto di prima
ACCOGLIENZA
linguaggio setting .
disponibilita e
contesto storia comprensione
familiare . .
personale rispetto e stima
ambiente percezione vissuto materno - ge confronto con
della malattia della gravidanza il medico

L'analisi delle narrazioni ci ha permesso di capire come la famiglia necessiti in quel momento di un approccio

“personalizzato” alla cura, per migliorare l'aspetto della prima accoglienza. E' fondamentale anche conoscere i

vissuti degli operatori per coglierne il significato e migliorare cosi il processo comunicativo.
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