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Presentazione e ringraziamenti

«Non sempre le nuvole offuscano il cielo: a volte lo illuminano».
(Elsa Morante, La storia, Einaudi)

Si stima che ogni anno nascano nel mondo circa 15 milioni di neonati pre-
maturi, cio¢ nati prima della 37esima settimana di gestazione. In Italia sono
oltre 30.000, il 6,9% delle nascite totali'.

Sono molteplici i fattori che influiscono sull’esito di una nascita preter-
mine: I'incidenza della poverta, 'accessibilita alle cure, un adeguato o meno
accompagnamento alla gravidanza, la presenza o la carenza di servizi e in-
frastrutture nelle zone disagiate, ecc.

Sebbene la nascita pretermine rappresenti oggi una sfida ancora attuale
ed esistano disomogeneita nelle cure prestate, la comunita scientifica sot-
tolinea come il tasso di sopravvivenza dei bambini nati prematuri sia in
continuo miglioramento.

Lltalia ¢ tra i Paesi con il piti basso tasso di mortalita al mondo di neo-
nati molto prematuri, cio¢ di peso inferiore a 1500 grammi, con una media
dell’11,9% rispetto alla media internazionale del 14,6%?.

Grazie ai progressi della Medicina e alle cure del nostro Servizio Sanitario
Nazionale sempre pit1 spesso si riescono a superare tutte le difficolta che la
nascita prematura pud comportare, anche se, comprensibilmente, riman-
gono le preoccupazioni e le ansie nei genitori, che si trovano davanti ad un

1 Sono dati aggiornati al 2021, forniti dalla Societa Italiana di Neonatologia (SIN), in
occasione della Giornata mondiale della prematurita che si ¢ celebrata il 17 novem-
bre.

2 Media italiana dal Network INNSIN rispetto alla media internazionale del Vermont
Oxford Network. ANSA - Roma, 15 novembre 2021.



PRESENTAZIONE E RINGRAZIAMENTI

evento spesso poco conosciuto, che viene vissuto come inaspettato o, co-
munque, che resta spiazzante anche nei casi in cui risulta previsto.

La terapia, l'assistenza e la cura in favore dei bambini prematuri e dei
loro genitori richiedono molteplici competenze e interventi coordinati fra
loro.

Il sistema delle cure si sostanzia in percorsi di diagnosi e terapia fondati
sullimpegno di personale altamente qualificato, sulla messa in atto e I'in-
tegrazione di modalita di cura multidisciplinari e sulla presenza di Centri
specialistici di Terapia Intensiva Neonatale abilitati a operare su casi di di-
verso livello di gravita che, in un’ottica di rete, ottimizzano 'impiego delle
risorse e delle competenze in campo.

Per assicurare una sempre pill elevata qualita delle cure occorre svilup-
pare sinergie e forme di integrazione fra la ricerca e la clinica.

Sono allora due le linee di azione da percorrere intrecciate fra loro: va
certamente potenziata ['attivitd di ricerca, i cui risultati vanno trasferiti e
tradotti in pratiche affidabili nei diversi ambiti clinici; ma occorre anche
continuare ad alimentare di nuova linfa i Reparti di Neonatologia e di Te-
rapia Intensiva Neonatale, quali contesti operativi ove la cura viene quoti-
dianamente praticata, consentendo cosi che da detti contesti possano
sgorgare domande di ricerca sempre pili ancorate a necessita prioritarie.
Investire in questa seconda direzione signiﬁca, soprattutto, garantire stru-
menti e tecnologie all’avanguardia e una formazione sempre pit efficace e
tale da consentire di aggiornare, con tempestivita e continuita, le cono-
scenze e le capacita del personale sanitario.

Oltre a una formazione “trasmissiva’, si deve altresi promuovere una for-
mazione andragogicamente fondata, cio¢ capace di affinare le meta-com-
petenze di questi professionisti della cura che, in quanto professionisti
pratici, sono chiamati ad apprendere dall’esperienza, a mettere in buona
forma i saperi acquisiti-costruiti in detti contesti lavorativi, per farne oggetto
di condivisione e riflessione, in modo che possano fecondarsi vicendevol-
mente e continuare a florire compiutamente.

Inoltre, intorno all’attivita dei Reparti di Neonatologia e di Terapia In-
tensiva Neonatale, vanno alimentati il coinvolgimento e la partecipazione
attiva e propositiva di tutti gli attori del sistema.

Oltre all'impegno di chi ricopre all'interno di un’azienda sanitaria ruoli
gestionali e di direzione strategica e dei vari servizi chiamati a collaborare e
operare in piena sinergia, va anche stimolato e sostenuto I'impagabile aiuto
e supporto che puo essere espresso dal mondo del volontariato.

Sempre in questa prospettiva di valorizzazione di tutti gli attori della
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cura, va soprattutto evidenziata la necessita, etica e biologica, di riconoscere
e coltivare, in maniera pragmaticamente piu rilevante, il ruolo centrale di
“capacita curante” dei genitori dei bambini prematuri, cio¢ di coloro i quali
vivono direttamente questa esperienza.

La vicinanza dei genitori al neonato e il loro coinvolgimento precoce e
fattivo nel processo di cura sono da considerarsi apporti imprescindibili:
come messo in evidenza dalla letteratura e ricordato in piti passaggi di que-
sto libro, il contatto pelle a pelle e I'allattamento al seno sono momenti
fondamentali per lo sviluppo del neonato, in quanto rafforzano connessioni
emotive fondamentali per il suo sviluppo neurocognitivo determinando,
anche a distanza di tempo, effetti positivi sulla sua salute neurocomporta-
mentale.

Lapproccio terapeutico praticato in ambito neonatologico deve quindi
sempre pill caratterizzarsi per una visione globale dei bisogni di cura: oltre
a quelli tradizionalmente definiti come medico/clinici e assistenziali, ven-
gono considerati, con sempre maggiore attenzione, quelli riferibili alle esi-
genze relazionali, alla messa in campo di adeguate forme di comunicazione
e informazione, unitamente a diverse questioni di rilevanza etica e psico-
sociale e a quella che viene definita la biografia della persona che vive
un’esperienza di prematurita.

Nell'ottica propria della Medicina Narrativa, si va inoltre registrando un
sensibile interesse verso il portato autobiografico, esistenziale, cognitivo-
emotivo e valoriale dei professionisti sanitari e di come tutti questi aspetti
entrano in gioco nella pratica terapeutica e nella relazione di cura.

A completamento di questi orientamenti strategici volti a promuovere
piena partecipazione al sistema delle cure, va infine mantenuta desta I'at-
tenzione di chi, in vari modi e circostanze, pud entrare in contatto con la
prematurita e, quindi, di tutti noi, cio¢ di una cittadinanza chiamata ad
alimentare con-vivenza buona e un tessuto sociale sano e capace di soste-
nere, se opportunamente sensibilizzato sul tema, chi piti direttamente si
trova impegnato sul fronte sanitario.

E primariamente in questa cornice che vanno ricercate le motivazioni
che hanno indotto ’Azienda Sanitaria di Biella a promuovere e sostenere
con grande interesse, fin dalla sua prima fase ideativa, il progetto: Zroppo
presto. Prematuritia e Medicina narrativa®.

3 Il Progetto, messo a punto dal Servizio Formazione e Sviluppo Risorse Umane e dalla
Struttura Complessa a Direzione Universitaria Pediatria della ASL BI, & stato
condotto da un team operativo diretto dal Prof. Vincenzo Alastra.
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Con questo progetto e adottando la cornice di riferimento sommaria-
mente qui richiamata, ’ASL BI ha inteso confermare il suo impegno a per-
seguire, tra i suoi obiettivi primari, quello che concerne la cura globale della
persona malata e dei suoi caregiver e famigliari, dimostrando loro empatia
e passione e rendendoli protagonisti del processo di cura.

Questo libro si propone allora quale ulteriore dichiarazione di impegno,
da parte dell’Azienda, a porre al centro del proprio operato il pieno rispetto
della dignita umana e dell’etica professionale, dando evidenza e sostan-
ziando, anche con pubblicazioni di questo genere, quella prospettiva di
pensiero e azione ben praticata nei nostri servizi e illustrata in altri contri-
buti?, vale a dire I'umanesimo della cura; una prospettiva che si focalizza
sulla relazione di cura che si struttura grazie al reciproco ascolto messo in
campo da piti soggetti: in primis, dal personale sanitario, dai pazienti e dai
loro famigliari.

E alla luce di questo umanesimo della cura che, nel caso specifico, & stata
dedicata attenzione ai mondi di significato, alle storie, ai vissuti e ai valori
dei genitori dei neonati prematuri, ma anche, parallelamente, al portato
narrativo-autobiografico ed esperienziale dei medici, degli infermieri e degli
OSS del Reparto di Neonatologia e della Terapia Intensiva Neonatale del
Nuovo Ospedale degli Infermi di Biella.

Con la realizzazione di un web-documentario®

e con questa pubblica-
zione, si auspica di contribuire a far conoscere 'esperienza della prematurita
attraverso gli occhi dei suoi protagonisti.

Utilizzando forme espressivo-narrative diverse, sia il web-documentario
centrato sulle video-interviste sia questo libro forniscono una rappresen-
tazione rispettosa delle soggettivita interpellate. I frammenti narrativi ri-
portati e commentati nel testo, ma anche quelli tratti dalle conversazioni
videoriprese che compongono i brevi video del web-documentario, inten-
dono focalizzare l'attenzione sugli snodi esistenziali che, in tema di pre-
maturit, possono caratterizzare le vicende e i vissuti di genitori e operatori
sanitari.

In tal modo, si ritiene presentare contenuti e contributi personali ritenuti
particolarmente pertinenti e utili al fine di consentire al fruitore-lettore di
entrare in contatto col “mondo della prematurita”.

4 Sirimanda, in particolare, a V. Alastra (a cura di), Umanesimo della cura. Creativita
e sentieri per il futuro, Pensa MultiMedia, Lecce-Brescia, 2020.

5 Il web-documentario ¢ visibile in rete alla pagina https://www.vocieimmaginidicura.it/-
prematuri/ del sito aziendale: vocieimmaginidicura.ir
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Tantissime sono infine le persone che sentiamo il dovere e il piacere di
ringraziare.

Oltre a ricordare il prezioso impulso dato all’avvio del Progetto da parte
dei Direttori Generali Dott. Gianni Bonelli e Avv. Diego Poggio®, espri-
miamo un altrettanto sincero ringraziamento a tutti coloro che hanno vo-
luto partecipare alla sua compiuta realizzazione.

Un particolare ringraziamento, per la loro professionalita ed expertise
dimostrata in tema di Medicina Narrativa e Medicina Centrata sul Paziente,
va agli operatori del Servizio Formazione e Sviluppo Risorse Umane del-
ASL BI e a Manuele Cecconello, Rosa Introcaso, Roberta Invernizzi e
Monica Tescari quali membri del Team Operativo’ che, con competenza e
sensibilitad, hanno condotto le video-interviste e le interviste narrative au-
tobiografiche, contribuendo altresi alla redazione dei testi che compongono
questo libro.

Restiamo grati alla Dott.ssa Anna Perona, Medico Responsabile della
S.S.D. Neonatologia e alla Dott.ssa Anila Simaku, Infermiera Coordinatrice
della S.C.D.U. Pediatria, che si sono adoperate facendo in modo che tutte
le azioni messe in campo potessero armonizzarsi con il “normale” svolgersi
delle quotidiane attivita di corsia ed essere condotte nel pieno rispetto delle
relazioni terapeutiche con i neonati e i loro genitori e, aspetto questo non
meno importante, per aver con noi promosso e sostenuto la partecipazione
al progetto dei genitori dei loro piccoli pazienti, nonché dei medici, degli
infermieri e degli OSS.

A tutto il personale delle sopra menzionate unita operative che, con ge-
nerosita e autenticitd, ha accolto I'invito a farsi testimone e a narrare la pro-

6 Lo sviluppo operativo del Progetto ¢ stato influenzato dall'insorgere della pandemia
da Covid-19: messo a punto e formalizzato nel 2019 dall’allora Direttore Generale
del’ASL BI, Dott. Gianni Bonelli, il Progetto ¢ stato avviato dal subentrato nuovo
Direttore, I’Avv. Diego Poggio, subendo, nella fase dell’emergenza pandemica un
comprensibile arresto, per poi riprendere — appena ¢ stato possibile negli anni 2021-
2022 — i lavori e cosi completarsi.

7  Hanno fatto parte del Team Operativo diretto dal Prof. Vincenzo Alastra: Manuele
Cecconello (riprese e regia del web-documentario) Rosa Introcaso (coordinamento
e supporto operativo), Roberta Invernizzi e Monica Tescari (conduzione delle inter-
viste narrative autobiografiche). Va inoltre evidenziato che lo sviluppo operativo del
progetto non sarebbe stato possibile senza la piena e proattiva collaborazione degli
operatori del Dipartimento Materno Infantile e della S.C.D.U. Pediatria diretti dal
Prof. Paolo Manzoni, che ha altresi assicurato la consulenza scientifica fondamentale
per il buon esito del Progetto stesso.
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pria preziosa esperienza lavorativa, porgiamo il nostro ringraziamento piu
sincero, unitamente alla riconoscenza per aver voluto, ancora una volta con-
fermare, anche in questo modo, il proprio encomiabile impegno e I'alto li-
vello di professionalita raggiunto.

Ringraziamo allora, in particolare, per la partecipazione alle interviste
narrative autobiografiche e per averci cosi comunicato la passione per il
loro lavoro: le operatrici socio-sanitarie Flavia Galante e Rosa Marzia Gri-
vetto della S.5.D. Neonatologia e della S.C.D.U. Pediatria; le infermiere
Paola Capretti, Antonella Furlan, Roberta Ongaretto e I'Infermiera Pedia-
trica Elisa Fabris della S.S.D. Neonatologia; i medici Lina Cimminelli, Ales-
sia Pagani, Stefano Rizzollo, Roberta Spola, Eleonora Tognato e Claudia
Vivenza della S.C.D.U. Pediatria e Neonatologia.

Un sentito ringraziamento lo rivolgiamo anche al personale della Strut-
tura Complessa di Neonatologia e del Dipartimento di Ostetricia, Gine-
cologia e Neonatologia del Presidio Ospedaliero S. Anna - Citta della Salute
e della Scienza di Torino, diretto dal Dott. Daniele Farina, per aver accolto,
nelle fasi antecedenti I'avvio del progetto, i componenti del Team Opera-
tivo, permettendo loro di entrare in contatto diretto con una realta sanitaria
specialistica di altissimo livello impegnata sul fronte dei neonati estrema-
mente pretermine.

Un pensiero colmo di vicinanza emotiva va infine a tutti i genitori dei
bambini prematuri unitamente a una gratitudine particolare che rivolgiamo
a coloro, fra di essi, che ci hanno fatto dono delle loro testimonianze met-
tendosi in gioco personalmente.

Consapevoli che le parole, in questi casi, non potranno dire mai abba-
stanza, ringraziamo di cuore i genitori: Fabrizio Marchetto, Dalva Elizabete
Meira de Souza e Alessia Tesio del Gruppo Genitori Senior, Fondazione Cre-
scere Insieme al Sant’Anna - Onlus, che da tempo pongono la loro esperienza
al servizio di chi, come ¢ successo a loro, si trova a vivere la prematuric.
Con le stesse motivazioni, esprimiamo la nostra profonda gratitudine anche
ai genitori: Luca Colpo ed Erica Zanchetta, Roberta Gherardi, Stefania Laz-
zarino, Emanuela Reale, Paolo Romeo e Marilisa Miliano, i quali ci hanno
affidato ricordi fecondi e benefici per tutti noi; a questi genitori indiriz-
ziamo anche un profondo e particolare ringraziamento per la fiducia ac-
cordata alla nostra azienda nel momento in cui hanno deciso di vivere
insieme ai nostri operatori e colleghi la gioia per la nascita del loro bambino.

Tutti questi genitori hanno saputo anche farsi portavoce di quanto non
hanno potuto raccontarci, perché ancora sprovvisti della facolta di parola,
i loro bambini.
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Troppo presto.
Prematurita e Medicina narrativa:
prime annotazioni sul tema

Vincenzo Alastra

“Su di un cerchio ogni punto d’inizio
puo anche essere un punto di fine.”
(Eraclito)

“Ma come stabilire il momento esatto in cui comincia una
storia? Tutto ¢ sempre cominciato gia da prima, la prima
riga della prima pagina d’ogni romanzo rimanda a qualcosa
che & gia successo fuori dal libro. Oppure la vera storia ¢
quella che comincia dieci o cento pagine pill avanti e tutto
cid che precede ¢ solo un prologo.”

(Italo Calvino Se una notte d’inverno un viaggiatore, Einaudi)

Con questa pubblicazione abbiamo scelto di indagare e raccontare un fe-
nomeno poco visibile a livello mediatico, ma di indubbia rilevanza sanita-
ria, sociale ed esistenziale, non solo per le famiglie che lo vivono
direttamente: in Italia, i neonati pretermine costituiscono il 10% delle na-
scite totali, con una incidenza sulla mortalitd neonatale del 50% e su quella
infantile del 40% e con un forte impatto sul SSN (dati 2015-2017 Sistema
Neonatal Network — Societa Italiana di Neonatologia). Si tratta di bambini
nati prima della trentasettesima settimana di gestazione che, fin dai primi
istanti di vita, hanno bisogno di terapie intensive neonatali adeguate poi-
ché non hanno ancora maturato del tutto organi e apparati per adattarsi
alla vita fuori dal grembo materno. In particolare, I'assistenza e le cure per
garantire la sopravvivenza e per ridurne le possibili disabilita future sono
fondamentali per quelli pitt piccoli: i “molto pretermine” e gli “estrema-
mente pretermine” (rispettivamente sotto le 32 e sotto le 28 settimane di
gestazione).
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Questo libro si inserisce nell’ambito di un percorso che da anni vede at-
tivo un gruppo di lavoro, quello di Pensieri Circolari', impegnato e parte-
cipe di un ampio movimento culturale in cui narrazione e cura sono
strettamente connesse tra loro; un movimento identificato con la locuzione
di Medicina Narrativa, che annovera tra le sue finalita e i suoi elementi di-
stintivi essenziali il desiderio, ma anche la necessitd, di dare voce a chi riceve
cura e fruisce dei servizi sanitari e, parimenti, a chi si propone come care-
giver e a chi si impegna professionalmente in tal senso.

Tutti questi soggetti esprimono, attraverso il racconto delle rispettive
esperienze, saperi, aspettative, desideri, ma anche speranze e timori diversi,
intrecciati e complementari fra loro.

Negli ultimi anni la Medicina Narrativa ha registrato, in Italia, un au-
mento esponenziale di interesse e consensi in pitt ambiti: ¢ tutto un fiorire
di articoli scientifici, saggi e manuali, “autopatografie”, ecc.; si sono molti-
plicati i convegni e le attivita scientifiche, i corsi ECM e i master universitari
incentrati a vario titolo sulle medical humanities quali linguaggi attraverso
i quali la Medicina si pone in dialogo con le arti espressive (letteratura, tea-
tro, arti figurative, cinema...). Anche il web sta contribuendo alla diffusione
di questa nuova sensibilita e numerosissimi dei suoi contenuti paiono dar
vita a una sorta di nuova “enciclopedia” della salute scritta “dal basso”, ov-
vero da operatori, pazienti e caregiver o ex tali.

Questo volume ¢ un “prodotto” delle azioni messe in campo col progetto
Troppo presto. Prematurity e Medicina narrativa che ha potuto prendere
forma grazie alla partecipazione volontaria ed eticamente sostenibile di ge-
nitori e famigliari di bambini nati prematuri, alla collaborazione assicurata
da medici, infermieri e OSS afferenti al Dipartimento Materno Infantile
dell’ASL BI diretto dal Prof. Paolo Manzoni e al contributo dei volontari
della Fondazione Crescere Insieme del Sant’Anna Onlus, impegnati come “ge-
nitori senior”: genitori esperti per esperienza diretta che prestano il loro so-
stegno in favore di altri genitori di bambini nati pre-termine.

1 Perunasintetica presentazione della “filosofia d’azione” e delle attivita e progetti pro-
prie di Pensieri Circolari, si rimanda a quanto sinteticamente presentato, in questo
volume, in Appendice V- La Medicina Narrativa e le Medical Humanities nelle attivita
condotte dal Servizio Formazione e Sviluppo Risorse Umane della ASL BI, oltre alle in-
formazioni, al materiale didattico, agli artefatti comunicativi testuali e visivi, ecc.
pubblicati e fruibili nel sito aziendale del sito aziendale di Pensieri Circolari: vocieim-
maginidicura.it
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Le azioni svolte dal Team multiprofessionale di Progetto® si sono sostan-
ziate in interviste narrative autobiografiche rivolte a genitori di bambini
nati prematuri e a medici, infermieri e operatori sociosanitari impegnati
quotidianamente nella loro cura.

I contenuti emersi si sono dimostrati straordinariamente ricchi: I'alba
della vita, quando irrompe all’orizzonte anzitempo, a volte senza annun-
ciarsi, a volte prospettando ostacoli e incognite anche drammatiche, rap-
presenta un’esperienza liminale.

I colori emotivi dell’ansia e della preoccupazione pervadono i nuclei fa-
migliari improvvisamente coinvolti in situazioni inattese e intrise di incer-
tezze e dubbi.

I professionisti della cura sono chiamati ad agire con competenza e sen-
sibilitd, a gestire informazioni, pratiche e tecniche, ma anche a esprimere
parole e gesti di supporto, tessendo alleanze, prospettando scenari evolutivi,
alimentando speranze e accogliendo dolori, anche i propri, perché, come si
suol dire, il loro lavoro “non ¢ un lavoro come un altro™ li interpella pro-
fondamente, li espone alle gioie e alle sofferenze, li chiama a una cura del-
I’altro, ma anche di sé, necessariamente.

I materiali esperienziali — raccolti e rielaborati, sia in forma di fram-
menti testuali commentati in relazione alle tematiche emergenti, sia come
frammenti video — hanno trovato una composizione articolata in questa
pubblicazione e in un web-documentario®: due artefatti comunicativi fra
loro complementari, che possono essere approcciati, dal lettore e dal frui-
tore dei medesimi, seguendo itinerari dettati dai propri interessi pitt che

2 Il Progetto, come anticipato nelle annotazioni di presentazione e nei ringraziamenti,
¢ stato messo a punto dal Servizio Formazione e Sviluppo Risorse Umane e dalla
Struttura Complessa a Direzione Universitaria Pediatria della ASL BI ed ¢ stato con-
dotto da un team operativo diretto dallo scrivente del quale hanno fatto parte: Ma-
nuele Cecconello, Rosa Introcaso, Roberta Invernizzi e Monica Tescari, che non finird
di ringraziare per la puntuale professionalit espressa e I'inesauribile passione dimo-
strata anche in questa ulteriore avventura.

3 Dal punto di vista multimediale, se un documentario classico ¢ un prodotto esclusi-
vamente audiovisivo e monodirezionale, il web-documentario prevede I'uso di audio
e video integrati a testi, infografiche, collegamenti ipertestuali. Lesplorazione dei
contenuti di un web-documentario si presta a una partecipazione attiva dell’'utente,
che da fruitore si trasforma in partecipante che pud seguire propri percorsi di inter-
rogazione e navigare il documentario in maniera personalizzata anche per quanto
concerne i tempi di fruizione. Il web-documentario relativo al Progetto ¢ visibile in
rete alla pagina hetps://www.vocieimmaginidicura.it/prematuri/ del sito aziendale di
Pensieri Circolari: vocieimmaginidicura.it
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dall’ordine dei capitoli o dei brevi video che compongono il web-docu-
mentario Stesso.

In entrambi i casi, 1 percorsi espositivi e interpretativi proposti sono stati
guidati dall'intento di approfondire il vissuto delle persone coinvolte nel-
esperienza della prematurita, nei loro diversi ruoli, facendo cosi emergere
chiavi di lettura e nuclei tematici declinati secondo prospettive e sensibilita
differenti, legati dal desiderio di preservare quella magia di fragilita ed ener-
gia insieme che ¢ la vita ai suoi primi istanti.

Si tratta di sottolineature che si soffermano su alcuni momenti salienti
del processo di cura, sulle motivazioni che hanno indotto i professionisti a
scegliere di operare in questo ambito e che continuano a sostenerne il loro
quotidiano agire; si tratta dei vissuti emotivi e dei mondi di significato di
tutti questi attori, della faticosa ricerca di senso che I'essere in prossimita
della Vita e della Morte richiede, ma anche della speranza, delle paure, dello
spaesamento, dei desideri e dei momenti di gioia che possono accompa-
ghare queste storie.

Con la conduzione delle interviste si ¢ entrati in relazione con l'interio-
rita delle persone interpellate, toccando aree sensibili, a volte dolenti, ma
sempre col massimo rispetto dei loro vissuti e con la tensione a riportare
con fedelta narrativa il loro racconto, cid che per loro ¢ risultato significa-
tivo.

Operare in questo modo non ¢ facile: richiede competenze professionali,
umane ed etiche che abbiamo cercato nel tempo di consolidare. Si tratta di
competenze chiamate continuamente a rinnovarsi, in quanto portatrici di
contenuti che devono sapersi e mantenersi fragili, cio¢ pronti per essere
messi in discussione, per essere sottoposti a uno sguardo sempre Critico e
aperto alla problematizzazione.

Nascere ¢ sempre un aprirsi all'ignoto che, normalmente, ci trova suffi-
cientemente pronti e capaci di adattarci rapidamente. Nascere “troppo pre-
sto” significa, invece, fare i conti con una realta terribilmente difficile da
affrontare, financo minacciosa.

Non avremo mai il racconto “in diretta”, cioe da parte del neonato pre-
maturo, del combattimento eroico che questi deve affrontare; possiamo
perd ascoltare quello dei professionisti sanitari, dei genitori e, in particolare,
delle mamme.

Nelle narrazioni che sono state raccolte e nelle sottolineature e glosse
organizzative che le hanno accompagnate emerge, quale dato eticamente
rilevante, come il neonato venga considerato da tutti i soggetti intervistati
una persona a tutti gli effetti, quindi portatore di diritti inalienabili.
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Molti di questi diritti chiamano in causa il sistema delle cure che deve
garantire al neonato? sicurezza e benessere, ogni supporto e trattamento
congrui al suo stato di salute, terapie miranti al sollievo dal dolore, il con-
tatto immediato e continuo con la sua famiglia, dalla quale deve essere ac-
cudito anche usufruendo, ove e non appena possibile, dei benefici del latte
materno e dell’allattamento al seno della mamma.

Altri aspetti fondamentali che si riverberano fortemente sulla salute del
neonato concernono il fatto che i genitori debbano essere sostenuti, attra-
verso pratiche educative di cura, nell'apprendimento e sviluppo delle loro
nuove competenze genitoriali; nonché informati correttamente, continua-
mente e in maniera esaustiva, con parole comprensibili circa 'evolvere delle
sue condizioni di salute, condividendo le scelte terapeutiche e facendosi
parte attiva del processo di cura.

Questa pubblicazione tratta di queste e altre questioni, quale frutto di
un lavoro corale condotto nel corso dei mesi difficili che tutti noi abbiamo
condiviso’, e si rivolge a pitt tipologie di lettori, perseguendo finalita diverse,
ma accomunate dal desiderio di favorire un’ulteriore occasione per pensare
insieme la problematica della prematurita e le tematiche della cura.

In primo luogo il libro aspira a incontrare coloro che hanno vissuto di-
rettamente I'esperienza della prematuritd, personalmente o nella propria fa-
miglia, con l'auspicio che la sua lettura possa alimentare connessioni,
riconoscimenti e ripensamenti generativi intorno a cid che ¢ stato.

Un secondo ordine di finalita ¢ riconducibile al desiderio di sensibilizzare
'opinione pubblica sulla problematica dei “neonati pretermine”, richiamando
nel contempo lattenzione sul valore dell’assistenza e delle pratiche di cura
messe in atto, con passione e competenza, dai professionisti sanitari in favore
di questi neonati e dei loro genitori, ma anche sulla necessita di operare in
una prospettiva di miglioramento continuo in questo ambito. Possono allora
intraprendere la lettura di questo testo tutti coloro i quali sono disposti ad
accostarsi al tema della “prematuritd”, ponendosi in ascolto di conoscenze

4 Grazie al contributo di un advisor board formato dalla SIGO Societa Italiana di Gi-
necologia ed Ostetricia, dalla SIN Societa Italiana di Neonatologia, dalle Associate
di Vivere Onlus e con il patrocinio dell’Associazione Parlamentare per la tutela e la
promozione del diritto alla prevenzione e con il contributo di aziende private, ¢ stata
redatta la Carta dei Diritti del Bambino Nato Prematuro, riconosciuta dal Senato
Italiano nel dicembre del 2010.

5  Sifariferimento al periodo pitt drammatico della pandemia da Covid 19 che ha de-
terminato un’interruzione forzata e sofferta dei lavori che erano stati da poco avviati.

21



VINCENZO ALASTRA

personali — cio¢ a com-prendere questa problematica attraverso la voce dei
protagonisti di queste vicende — siano questi lettori: studenti, professionisti
della cura o “semplici” membri di una cittadinanza motivata a farsi parte
attiva e solidale su una questione che attiene la salute dei nostri piccoli e,
quindi, di tutti noi quali soggetti appartenenti a una comunitd pienamente
umana.

Si ritiene inoltre che queste pagine narrative-informative possano essere
utilizzate come materiale didattico in contesti formativi centrati sullo svi-
luppo di competenze relazionali e riflessive; competenze da considerarsi im-
prescindibili in ambiti clinico-assistenziali®, come quello qui considerato,
ad elevata intensita di cura.

In questa prospettiva di impiego, il libro potrebbe essere adottato come
lettura-stimolo in percorsi formativi rivolti a studenti e professionisti della
cura, ma anche a quei genitori che, avendo vissuto in prima persona 'espe-
rienza della prematurita, vogliano mettersi all' opera quali volontari esperti
per esperienza diretta.

In ultimo, si auspica che la lettura del libro possa coinvolgere il lettore
in maniera analoga a quanto ¢ capitato a noi operatori impegnati nella con-
duzione delle interviste e nella ricomposizione dei testi.

Sostare su queste esperienze e narrazioni puo, in definitiva, rivelarsi un
piccolo viaggio interiore, un’occasione di apprendimento: la relazione di
cura ¢ questione complessa da prendere in esame e sviscerare. Ma, interro-
gandoci sul significato della cura, riflettendo sull’altrui e nostra esperienza
di vita — anche di quella professionale, che altro non & se non anch’essa
parte essenziale della nostra esistenza — possiamo rinnovarci o, come detto
in queste pagine, anche un po’ ri-nascere.

Il cammino, insomma, continua...

6 Sifa qui riferimento, in particolare, ai laboratori narrativo-esperienziali-riflessivi per
professionisti della cura. Tale metodologia formativa, in letteratura ¢ stato denomi-
nata: “NEAR” (Narrativo Esperienziale Autobiografico Riflessivo), si sostanzia in un
approccio formativo centrato su una narrazione esperienziale di situazioni professio-
nali salient, vissute dagli attori della cura e sulla successiva messa in atto di una pratica
riflessiva, opportunamente animata e sostenuta da formatori esperti, su detti conte-
nuti.
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Il libro propone uno spaccato esperienziale rispet-
toso delle soggettivita di genitori di bambini pre-
maturi e di medici, infermieri e OSS che operano
in un reparto di Neonatologia e in una Terapia
Intensiva Neonatale. Le storie di cura, raccolte
attraverso interviste narrative autobiografiche,
vengono riportate in forma di frammenti narrativi
opportunamente commentati, che focalizzano
Iattenzione sugli snodi esistenziali che, in tema di
prematuritd, possono caratterizzare le vicende e i
vissuti di genitori e operatori sanitari.

I contenuti emersi si sono dimostrati straordina-
riamente ricchi: Ialba della vita, quando dilaga
all’orizzonte anzitempo, a volte senza annunciarsi,
a volte prospettando ostacoli e incognite anche
drammatiche, rappresenta un’esperienza liminale.
I colori emotivi dell’ansia e della preoccupazione
pervadono i nuclei famigliari improvvisamente
coinvolti in situazioni inattese e intrise di incertez-
ze e dubbi, rispetto ai quali i professionisti della
cura sono chiamati ad agire con competenza e sen-
sibilith, ma anche a fare i conti con la faticosa
ricerca di senso che I'essere in prossimita della Vita
e della Morte comporta, tessendo alleanze, pro-
spettando scenari evolutivi, alimentando speran-
ze, accogliendo i dolori, ma anche i momenti di
gioia che accompagnano queste storie.

La relazione di cura ¢ questione complessa da
prendere in esame e sviscerare; continuando a
interrogarci sul significato della cura, possiamo
rinnovarci o, come detto in queste pagine, anche
ri-nascere.
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