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      Le donazioni di questo libro sono interamente devoluti


      all’Associazione Onlus Mattia Facciolla


      Bambini Cardiopatici,
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      ricoveri fuori Regione.
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      Dedicato a te Mattia


      Il nostro Angelo


      tra gli Angeli
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      Presentazione


      L’Associazione Onlus Mattia Facciolla bambini cardiopatici nasce il 1° aprile 2010 per iniziativa dei genitori di Mattia, nato con una cardiopatia congenita e prematuramente scomparso a soli tredici anni. Lo scopo dell’Associazione è quello di prestare assistenza socio sanitaria ai bambini e ragazzi affetti da malattie cardiache. L’Associazione offre il supporto di un’equipe costituita da diverse figure professionali (psicologo, infermiere, assistente sociale, avvocato, nutrizionista) a tutte le famiglie che si trovano impreparate ad affrontare la gestione del proprio figlio cardiopatico. A volte affrontare la burocrazia e non sapere a chi rivolgersi, diventa più difficoltoso della malattia stessa, che se affrontata con serenità e con l’aiuto delle persone giuste, diventa un percorso agevole che crea fiducia sulle aspettative di vita del bambino. È per questo che in collaborazione con i Reparti di Neonatologia, TIN e Ginecologia con la U.O.S. di Cardiologia pediatrica, dell’Azienda Ospedaliera di Cosenza dove, da più tempo, si effettuano visite e controlli ai bambini con cardiopatie congenite o acquisite, stiamo realizzando un Progetto Pluridisciplinare per la cura dei portatori di cardiopatie congenite dal feto all’età adulta, un progetto ambizioso che agevoli la diagnosi di cardiopatia precocemente, ma che soprattutto, dia un percorso di diagnosi e cura di qualità nella nostra Regione. Il raggiungimento degli obiettivi di questo progetto, rappresenta la base per continuare la collaborazione con i reparti per nuovi progetti. Tra i nuovi percorsi che intendiamo perseguire c’è quello rivolto ai ragazzi che in età adolescenziale si affacciano alla vita futura (Guch). Noi saremo vigili alle loro problematiche e ai loro bisogni. L’accoglienza e soprattutto il counseling ai genitori, è un nostro punto di forza, per l’importanza che esso riveste nel ridare sicurezza e fiducia alle famiglie. L’Associazione stabilisce rapporti con la Scuola, per programmare al meglio interventi didattici sul bambino o sull’adolescente cardiopatico e sul gruppo classe. Spesso la parola cardiopatia spaventa, conoscerla significa agire e migliorare. Ma per fare tutto ciò noi divulghiamo le nostre informazioni attraverso campagne di sensibilizzazione, manifestazioni di interesse e convegni formativi.


      Il Cuore organo pulsante del nostro spazio anatomico, che batte forte o lento, che ci rende allegri o tristi, che governa il mondo, che ci innalza e ci fa cadere, che fa a pugni con la ragione, che è regina e madre dell’equilibrio del mondo.


      Fa il pazzo, e fa impaurire il mondo, è pieno di energia e fa di tutto per non andare in corto circuito.


      Il cuore è sempre il cuore e sottobraccio con la regina del mondo, ci regala momenti di serenità dopo la tempesta!


      È quello che in una sana e lunga riflessione, tormentata da momenti di sconforto rabbuiati da tanti perché senza risposte, ha vissuto il mio cuore!!!


      Questi racconti di vita ci devono far riflettere sull’importanza della gestione complessa dei cardiopatici congeniti, soprattutto dei bambini, che nella loro innocenza liberi dalla paura gestiscono la loro malattia, senza chiedersi un perché, non hanno risposte, neanche per le lacrime che nel dignitoso silenzio, vedono scender sulle guance dei loro genitori, e s’inventano di tutto, come faceva il mio Mattia per darti l’illusione che tutto era nella normalità.


      Un bel giorno il mio sogno si è spezzato insieme al mio cuore ed ho trovato intorno a me solo il buio, nessuna mano a cui aggrapparmi, ma il mio Angelo da lassù mi ha illuminata ed insieme a qualche altro angelo sulla terra, mi ha aperto la strada per creare la sua continuità.


      L’Associazione Onlus Mattia Facciolla bambini cardiopatici è una speranza futura per chi vorrà trovare tante mani tese a far sopravvivere un cuore malato che guarirà insieme ad altri cuori, che con la forza dell’amore e della competenza vogliono condividere e dedicare a voi tutti questa grande emozione.


      Il Presidente Teresina Intrieri


      Mamma di Mattia

    

  


  
    


    
      Premessa


      Nel corso degli ultimi quarant’anni, con la possibilità di correzione chirurgica di tutte le cardiopatie, si è ottenuto un aumento della sopravvivenza e della qualità della vita del bambino cardiopatico. A questo scopo hanno inoltre contribuito

      una diagnosi tempestiva ed accurata dell’anomalia strutturale cardiaca e il follow up del piccolo paziente nel tempo.


      La diagnosi rappresenta un momento fondamentale nell’approccio al bambino cardiopatico, e le capacità diagnostiche sono state affinate dall’avvento dell’ecocardiografia mono, bi e tridimensionale con l’aggiunta del Color-Doppler, tanto che la diagnosi può avvenire, nella maggior parte dei casi, già in epoca fetale.


      In più, a seguito degli ottimi risultati della cardiochirurgia pediatrica e degli interventi di cardiologia intervenzionale, in particolare per quelli effettuati nei primi mesi di vita, si è reso necessario un follow up a lungo termine di questi piccoli pazienti che deve avvenire in centri con esperienza e con elevati standard di qualità, possibilmente collegati con gli ospedali delle singole Regioni.


      I problemi di questi bambini sono “unici” e non sono solitamente incontrati nella pratica routinaria dello specialista cardiologo o neonataologo/pediatra.


      In Italia quasi ogni Regione ha uno o più centri di riferimento per la cura delle cardiologie congenite, molte Regioni possiedono contestualmente Unità Operative di Cardiologia e Cardiochirurgia Pediatrica. La presenza di Cardiologie Pediatriche in diverse Regioni senza Cardiochirurgia si spiega per la necessità di seguire il pazienze da sottoporre o sottoposto a cardiochirurgia altrove, evitando allo stesso viaggi alla ricerca della specifica competenza e, quindi, migrazioni sanitarie non giustificate.


      La Calabria è Regione sprovvista di centri di Cardiochirurgia Pediatrica per cui i bambini con difetti cardiaci che richiedono l’intervento sono costretti ad emigrare in altre Regioni; tuttavia presso l’Azienda Ospedaliera di Cosenza, Centro Regionale di Eccellenza per la cura delle malattie in età pediatrica, all’interno del Dipartimento Materno-Infantile è stata istituita una struttura semplice di Cardiologia Pediatrica, di cui sono responsabile.


      Nel corso degli ultimi anni, anche nella nostra Provincia, l’attività di medici e personale sanitario ha consentito il follow up clinico e strumentale in età neonatale e pediatrica (in dieci anni oltre 10000 visite ed esami ecocardiografici) e la presa in carico dei bambini e delle loro famiglie cosicché si è riusciti ad evitare loro più di un viaggio fuori Regione, in accordo ed in collaborazione con il singolo centro cardiochirurgico di riferimento. Le prospettive per il futuro, nella visione comune a genitori, pazienti più grandicelli e medici, sono quelle di affinare le competenze tecniche, di aumentare le procedure eseguibili in loco oltre che di continuare a seguire i pazienti intanto cresciuti, oltre l’età pediatrica, per garantire loro una continuità di cure. In più, con l’ausilio dell’Associazione Onlus Mattia Facciolla Bambini Cardiopatici, si vuole considerare il paziente nella sua interezza, nel tentativo di rispondere non soltanto alle sue esigenze di salute ma anche di comprendere il vissuto della malattia e le dinamiche psicologiche che si sviluppano in ogni contesto familiare.


      Questo libro nasce con questo intento.


      Dr.ssa Maria Lucente


      Responsabile U.O.S. di cardiologia neonatale e pediatrica e diagnostica prenatale della cardiopatie congenite dell’Azienda Ospedaliera di Cosenza

    

  


  
    


    
      Introduzione


      La presenza in famiglia di un figlio con cardiopatia congenita ha quasi sempre conseguenze determinanti per gli altri componenti del nucleo familiare, e in modo particolare per la madre, che assume generalmente il ruolo di caregiver, venendo delegata quasi per la totalità del tempo alle cure del bambino.


      È lei che nella maggior parte dei casi accompagna il figlio dal medico, lo accudisce nel reparto ospedaliero in caso di ricovero, di controlli periodici o di un day hospital e si interessa attivamente della gestione pratica della cardiopatia. Può accadere che la madre non riesca ad adattarsi a tutti i cambiamenti che la nuova condizione del figlio comporta e inizi ad avvertire un profondo senso di inadeguatezza, di insoddisfazione e di colpa per la sua incapacità a far fronte in modo tempestivo alle richieste del bambino. In sostanza, il malessere che rischia di pervadere la madre può essere determinato da un accumulo di stress che tende a ridurre drasticamente le energie e ad incoraggiare l’ingresso in uno stato depressivo. La fonte principale di stress è costituita dalle cure aggiuntive da riservare al bambino malato, dalla gestione delle limitazioni invalidanti imposte dalla stessa patologia, dalle emergenze che possono sopraggiungere e dagli eventuali effetti collaterali delle terapie. Ciò scatena gravi squilibri nella regolazione del tempo, limita la libertà, diminuisce la frequenza delle interazioni con gli altri eventuali figli sani e il coniuge e la possibilità di godere opportunità di svago.


      Di contro, la madre può instaurare con il figlio malato cronico un legame simbiotico, nel quale individua l’elemento principale della propria esistenza, tanto da arrivare a un livello di fusione che li vede, come diade, regredire a comportamenti risalenti a fasi precedenti di sviluppo del bambino. L’esclusività che può connotare questa relazione rischia di compromettere i rapporti che, sia la madre che il figlio, intrattengono con gli altri membri della famiglia, i quali avvertono un senso di trascuratezza e di abbandono. Il grado di variabilità di tali reazioni non è semplice da spiegare.


      La cardiopatia congenita, come altre malattie croniche, può essere responsabile dell’alterazione del normale sviluppo del legame di attaccamento tra madre e bambino. La diade a volte deve separarsi precocemente e spesso per lunghi periodi, a causa dei trattamenti terapeutici. Le inevitabili separazioni non sono necessariamente associate a difficoltà relazionali ma possono favorire l’aggravarsi dei problemi già esistenti.


      Spesso alla figura materna risulta alquanto difficoltoso riuscire a svolgere la funzione di «base sicura» che dovrebbe garantire un sostegno emotivo e stimolare l’esplorazione dell’ambiente, poiché la presenza della malattia la rende in alcuni casi iperprotettiva e ansiosa e in altri rifiutante, tendente a sminuire le reali difficoltà del bambino.


      Questo libro nasce dall’esigenza di voler gratificare tutte quelle mamme che vivono l’insorgenza di una malattia cronica nella vita del loro bambino, che accolgono una serie di cambiamenti sia a livello psicofisico che a livello relazionale dei loro figli, non semplici da gestire. Lieve o grave che sia, la cardiopatia, come qualsiasi altra malattia di un figlio può incidere sulle sue dimensioni più intime e personali, limitare la sua autonomia e indipendenza e segnare profondamente anche coloro che se ne occupano direttamente, quindi i genitori, i fratelli o le sorelle e i parenti più vicini. Se non accolta in modo adeguato dal piccolo e dalla sua famiglia, la malattia può incidere notevolmente sullo sviluppo psicologico del bambino e sulla formazione della sua personalità. L’assunzione di adeguati stili e strategie relazionali può sopperire alle difficoltà e allo stress che invadono il clima familiare.


      L’Universo delle mamme si sa è immenso, ognuna di loro vive la maternità a proprio modo e per molte non c’è nulla che possa frenare il proprio istinto materno.


      Le nostre storie di vita dipingono come su una tela bianca tutte le sfaccettature delle mamme che ho incontrato, sono arcobaleni carichi di sensazioni ed emozioni, che delineano con energia i contorni dei loro vissuti, sfumano i colori degli enormi sacrifici che insieme ai loro figli quotidianamente vivono, tracciano le linee curve che rappresentano i tanti cambiamenti di direzione che la vita gli ha presentato e i loro colori netti e vivaci raccontano la determinazione e il coraggio che trasmettono ai loro figli ogni giorno.


      L’idea di realizzare una raccolta autobiografica di genitori di bambini affetti da cardiopatia congenita e di giovani adulti con cardiopatia congenita è nata dal desiderio di dare voce agli emozionanti vissuti ascoltati in questi anni come Associazione. Ho proposto io l’iniziativa come psicologa della stessa, ai genitori che vengono a fare le visite periodiche nell’Ambulatorio di Cardiologia Pediatrica (U.O. di Neonatologia e Terapia Intensiva Neonatale) e a tutti coloro che si rivolgono a noi per partecipare alle attività che costantemente proponiamo. In molti, anzi quasi tutti hanno accolto con piacere il nostro progetto. Ha affascinato molto i genitori con cui ho parlato, perché piaceva l’idea che si parlasse della cardiopatia congenita sotto un altro punto di vista, ma che soprattutto si potesse toccare quasi con mano quello che vive una famiglia quando viene a sapere che il proprio figlio ha una cardiopatia (le difficoltà che presenta il territorio, i limiti che vivono i loro figli, le domande sul futuro e tanto altro ancora).


      Inizialmente ho proposto alle mamme che si sono messe in gioco, di scrivere da sole la loro storia e raccontarla come volevano, ma si sentivano bloccate nel farlo, quindi le ho intervistate trascrivendo il loro minuzioso racconto, tenendo fedeltà alle loro parole dalle quali, forti emozioni hanno dato spazio al sentimento d’amore per il proprio figlio. Ed è qui che il ruolo di mamma è emerso tutto tondo.


      Ho incontrato le dieci mamme nei pomeriggi o nelle mattine che avevano a disposizione, hanno rinunciato al loro tempo libero, alcune sono venute con i loro figli, altre li hanno affidati ai nonni, qualcuna è stata raggiunta da me sul luogo di lavoro. Il gruppo si è formato in modo spontaneo, non sono state individuate da Noi ma come una sorta di selezione naturale hanno scelto loro Noi, tutte rispecchiano a pieno quanto volevamo trasmettere. Sono presenti nelle storie le varie sfaccettature che comporta la cardiopatia congenita nella vita di un bambino, di un giovane adulto, di un adulto, di un genitore e dei loro familiari.


      L’idea era quella di dare “Voce al cuore” di tutti i genitori che in questi anni abbiamo incontrato nel nostro percorso come Associazione e credo che in parte ci siamo riusciti, in parte perché come Associazione, ed io come psicologa avremo sempre qualche storia nuova da ascoltare e da raccontare perché è l’unico modo che abbiamo per migliorare e rendere più serena la vita delle famiglie, che hanno figli affetti da cardiopatia congenita.


      È stata un’occasione per conoscere meglio alcuni genitori con cui io in passato avevo avuto modo di parlare, ma senza approfondire a pieno i loro vissuti. Ci hanno regalato le loro emozioni, ci hanno aperto il cuore, liberandosi di tanto dolore e sofferenza accumulata. Raccontarsi per alcuni di loro ha avuto un effetto catartico, una mamma mi ha detto che pensandoci bene era la prima volta che raccontava tutta la storia del figlio e che alla fine dell’intervista si era sentita sollevata.


      Ci tengo a precisare che il nostro libro non vuole sminui-re assolutamente la figura paterna, anch’essa fondamentale per un figlio con una cardiopatia congenita, ma come detto sopra, è emersa maggiormente e in modo naturale la propensione delle mamme rispetto ai papà a raccontare i loro vissuti, con meno inibizioni e freni.


      Mamma Rosa è stata la prima che ho intervistato, una donna molto forte e caparbia, a cui piace trasmettere ai suoi figli un grande senso di autonomia ed indipendenza. Dietro la sua corazza si nasconde una donna che trasforma le sue fragilità in coraggio per i suoi tre figli.


      Mamma Caterina, una mamma chioccia, che emana dolcezza e tenerezza da tutti i pori, protegge i suoi bambini e si occupa completamente di loro rinunciando ai suoi spazi. La sua sensibilità è arricchita dalla grande unione della sua famiglia e dalla costante presenza di suo marito Giovanni. Entrambi cercano di dare sempre supporto a tutte le famiglie che vivono le loro stesse difficoltà.


      Mamma Stefania, una mamma ancora acerba, perché alla prima gravidanza, si interroga costantemente sul suo operato senza accorgersi di essere impeccabile. Durante l’intervista mi confessa di essere nuovamente in attesa di un altro bambino e i suoi occhi improvvisamente si illuminano di immenso quando immagina la sua piccola Giorgia diventare sorella maggiore.


      Mamma Claudia, una timida giovane donna che inizia la sua storia sussurrandola e la conclude urlando, perché orgogliosa e fiera di tutti i sacrifici fatti e pronta a far spazio ai nuovi che la vita le riserverà. Racconta la sua storia in ogni minimo dettaglio e sorride di ciò, oggi è consapevole di aver superato la cardioaptia ed è felice di aver messo al mondo la sua piccola Melissa.


      Mamma Alberta, speciale perché ancor prima di diventare mamma mostra coraggio e determinazione al suo bambino, contro ogni stereotipo e timore a lei vicino, sceglie di mettere al mondo il suo piccolo Valerio con un parto naturale. La sua nascita per noi sarà grande motivo di orgoglio ed emozione.


      Mamma Sonia sensibile e forte nello stesso momento, il periodo dell’intervista non rappresentava un momento facile per lei e il suo bambino, ma nonostante tutto ha donato a noi tempo e amore. È una mamma generosa che si interessa di aiutare le altre mamme, si informa e si impegna per migliorare le condizioni di tutti intorno a sé.


      Mamma Antonella, una mamma che si racconta senza veli, senza aver paura di mostrare le sue fragilità, il ricovero del suo bambino è recente e il dolore ancora “fa a botte” con le sue giornate, il suo grande sorriso però la contraddistingue e i suoi occhi sono sempre pronti ad illuminarsi per il bene dei suoi figli.


      Mamma Roberta un esempio di donna, che ha preso la vita di petto, senza paura e oggi ancora più di ieri orgogliosa delle sue cicatrici, che rappresentano la sua vita, la sua storia. È mamma di un figlio che la racconta come magica, perché nonostante tutto è una donna che non si ferma davanti a niente.


      Mamma Antonietta si sente fragile, deve ancora accorgersi che in realtà in lei si nasconde tanta Forza. È molto dolce, si prende cura dei suoi figli e di suo marito con amore e tanta Fede.


      Mamma Teresa una mamma che a mani tese accoglie la Vita e dona la sua agli altri.


      Grazie Mamme tra lacrime, sorrisi, risate e sospiri mi avete regalato emozioni uniche e speciali.


      Dr.ssa Gabriela Vieytes


      Psicologa dell’Associazione Onlus


      Mattia Facciolla Bambini Cardiopatici
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