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Riassunto. Il presente articolo desidera dare alcuni spun-
ti circa I'assistenza spirituale in cure palliative pediatriche.
Per fornire questo tipo di assistenza ai pazienti vengono
analizzati alcuni modelli di spiritualita infantile e della sua
evoluzione. Quindi vengono esplorate le questioni che la
spiritualita dei bambini seguiti in cure palliative potrebbe
dover affrontare. Infine, vengono suggerite le possibili pi-
ste per pianificare un piano di cure circa il “coping spiri-
tuale”, fornendo spunti circa gli strumenti a disposizione
e la gestione del distress spirituale. Infine, & importante
ricordare che |'assistenza spirituale in cure palliative pedia-
triche deve essere offerta non solo al bambino, ma a tutta
la sua famiglia.

Parole chiave. Bisogni spirituali, speranza, spiritualita, co-
ping, bambini, cure palliative pediatriche.

La spiritualita
LA SPIRITUALITA IN AMBITO CLINICO

In ambito clinico la spiritualita viene definita dalla
Consensus conference del 2013 “un aspetto dinamico
e intrinseco dell’'umanita attraverso il quale le perso-
ne cercano il significato ultimo, lo scopo e la trascen-
denza e sperimentano la relazione con sé, la famiglia,
gli altri, la comunita, la societa, la natura e il signifi-
cativo o il sacro. La spiritualita si esprime attraverso
credenze, valori, tradizioni e pratiche”’.

Esiste un ampio corpo di evidenze che dimostra
una relazione tra spiritualita, religione e risultati clini-
ci. La spiritualita e la religione contribuiscono in mo-
do determinante al modo in cui le persone affrontano
malattie e sofferenze. Provvedere ai bisogni spirituali
ereligiosi giova sia ai pazienti, sia al loro familiari che
al Sistema Sanitario®.

LA SPIRITUALITA IN ETA PEDIATRICA

La letteratura e l'esperienza clinica ci dimostrano co-
me i bambini, fin dalla prima infanzia, abbiano una
base spirituale che, modificandosi a seconda della
capacita e delle competenze cognitivo-relazionali, at-
traversa differenti fasi di sviluppo, simili allo sviluppo
fisico e psicologico pediatrico generale.

La spiritualita in eta pediatrica si manifesta ed
evolve a partire da un’esperienza della sfera emotivo-

Spiritual assistance in pediatric palliative care.

Summary. In this article we want to give some ideas about
spiritual support in pediatric palliative care. To provide this
kind of support to patients, we give a hint about some
models of childhood religiosity and its evolution. Then we
explore the issues that the spirituality of children who are
followed up in palliative care might face. After we want
to suggest ways to make a treatment plan for “spiritu-
al coping”, providing ideas about the available tools and
ideas about the management of spiritual distress. Finally,
we recall that spiritual assistance in palliative care must be
offered not only to the child, but to his/her entire family.

Key words. Spiritual needs, hope, spirituality, coping, chil-
dren, paediatric palliative care.

relazionale che affonda le sue radici nelle esperienze
primarie del soggetto, nella relazione (all’inizio tutta
emotiva, corporea, istintiva) del bambino con i propri
genitori e con chi si e preso cura di lui.

La letteratura esistente, sebbene scarsa, suggeri-
sce che i bambini abbiano una vita spirituale ricca ed
intensa; aspetto che spesso va ben oltre la religiosita,
attraverso la ricerca del senso della vita e del perché
della malattia.

La spiritualita in eta pediatrica
di fronte alla malattia grave

Questo fondamento spirituale puo essere signifi-
cativamente alterato dalla diagnosi di una malattia
inguaribile, portando ad un aumentato rischio per
condizioni psichiatriche, problemi comportamentali
e angoscia spirituale.

Anche se la ricerca specificamente legata alla spi-
ritualita nei bambini con malattie croniche/inguari-
bili € ancora scarsa, gli studi suggeriscono che la spi-
ritualita (nella forma o meno della religiosita) gioca
un ruolo preminente nella risposta dei bambini alla
malattia cronica, ospedalizzazione, disabilita, cancro,
terminalita e morte.

I bambini e gli adolescenti con malattie croni-
che/inguaribili/terminali, come i loro coetanei sani,
hanno una ricca vita spirituale. La spiritualita e stata
identificata come un fattore importante per la salute e
il benessere generale anche dei pazienti pediatrici. Le
risorse spirituali possono essere un potenziale fatto-
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re per sostenere o ostacolare la capacita di coping dei
bambini; capire questo aspetto della loro esperienza
di malattia e essenziale per fornire la migliore assi-
stenza possibile ai bambini, agli adolescenti e ai loro
familiari®.

RICONOSCERE | MODELLI DI RELIGIOSITA INFANTILE
(“cOME 1 BAMBINI PENSANO DI10")

Ogni bambino rielabora la religione come ricerca spi-
rituale (legata o meno all’appartenenza formale ad
una qualche chiesa o comunita) rispetto ai modelli
che riceve dall'ambiente. I pili comuni sono:

1. antropomorfismo (Dio € un uomo anziano): ten-
denza a percepire Dio secondo schemi dedotti da
esperienze umane, legati alle esperienze primarie
del soggetto;

2. artificialismo (Dio artefice del mondo): tendenza
aimmaginare ognirealta come fabbricata da qual-
cuno in senso immediato e materiale;

3. finalismo (Dio giudice): tendenza a vedere in ogni
cosa uno scopo, letto in termini morali e ad attri-
buire agli eventi del mondo esterno una inten-
zione benefica o malefica in relazione al proprio
comportamento;

4. animismo (Le cose «sentono»): tendenza ad attri-
buire intenzioni, una coscienza o anima vivente,
anche alle cose inanimate;

5. magismo (Dio grande mago): tendenza a consi-
derare manipolabili a proprio vantaggio, in senso
utilitaristico ed egocentrico le cose che ci circon-
dano. Dio & onnipotente ma anche manipolabile
che esaudisce le richieste*.

Alcuni modelli tendono ad essere superati nella cre-
scita spirituale, altri si affinano. Talvolta si osserva un
blocco dell’evoluzione.

Argomenti su cui gioca la spiritualita
dei bambini in cure palliative

Tra gli argomenti su cui gioca la spiritualita dei bam-
bini gravemente malati e morenti sono stati osservati:
le convinzioni sulla vita e sulla morte, la ricerca di si-
gnificato e scopo della malattia e dell’esperienza della
morte, la consapevolezza di sé, la conoscenza di vita
interiore, fede, speranza, sogni per il futuro. Tali ar-
gomenti possono includere rituali spirituali, religiosi
o culturali®®.

La spiritualita € un “viaggio continuo e progres-
sivo” per i bambini e per le loro famiglie e, come per
I'andamento della loro patologia, anche le prospettive
spirituali possono presentare, in parallelo alle con-
dizioni cliniche, alti e bassi. Mentre alcuni bambini
malati terminali possono sperimentare una crescita
spirituale durante la loro malattia, altri possono spe-
rimentare sofferenze spirituali. La religiosita e la spi-
ritualita possono avere effetti sia positivi sia negativi
sul benessere del bambino”.

La spiritualita del bambino é in evoluzione

In questo articolo prendiamo in considerazione il
lavoro di un pedagogista e teologo, James W. Fowler
(1940-2015), che a sua volta si € appoggiato al lavo-
ro di Jean Piaget. Pero non e tanto sulla sua teoria,
con le peculiari fasi ivi descritte, che € importan-
te focalizzare l'attenzione; piuttosto e utile quale
stimolo a comprendere come la spiritualita sia un
processo che fa parte del percorso di crescita del
bambino (che in realta prosegue oltre l'eta pedia-
trica)®.

Questo processo e influenzato, ma non impedito,
dalla malattia.

Gli stadi evolutivi della spiritualita:
“fede” e “religiosita”

Seguendo J.W. Fowler?, la parola “fede” non viene
usata per descrivere la fede cristiana od un qualsiasi
altro tipo particolare di fede o religione. Piuttosto con
“fede” si intende la spiritualita, intesa quale insieme
di credenze, valori e significati che danno coerenza e
direzione alla vita delle persone.

Questa “fede” (spiritualita) puo essere consi-
derata un’importante base d’appoggio per i lega-
mi dell’esistenza: la dimensione sociale (fiducia e
lealta) e la relazione con il trascendente. La “fede”
(spiritualita) e il supporto che consente di affron-
tare e gestire le condizioni limite della vita umana,
facendo affidamento su cio che ha la qualita di as-
soluto nell’esistenza.

Quanto siriferisce a “fede’, “spiritualita” e “religio-
sita” viene considerato qualcosa di dinamico, che di-
venta patrimonio della persona attraverso un proces-
so di integrazione e stabilizzazione, permettendogli la
sua relazione sociale e con il mondo. Questo avviene
fin dai primi momenti della vita.

In eta pediatrica la fede-spiritualita (ed eventual-
mente la religiosita) & naturalmente in rapida evolu-
zione. L'interferenza della malattia grave o la morte
imminente non ne bloccano l'evoluzione, ma la in-
fluenzano.

Individuare in quale stadio evolutivo sia il no-
stro paziente permette da un lato di non fare af-
fidamento a risorse che non ha ancora maturato
e, d’altra parte, di accompagnarlo ad accedere alle
risorse che invece ha acquisito e gli che sono di
enorme aiuto. E qualcosa che puo e dove essere
sostenuto.

Pertanto occorre conoscere gli stadi fisiologici
di evoluzione per poi riconoscere le peculiarita di
fronte alla malattia grave o alla terminalita.

“Gli stadi mirano a descrivere operazioni di cre-
scita, conoscenza e valorizzazione che sono alla base
della nostra coscienza”®.

Se le tappe di questa evoluzione arrivano fino
all’eta adulta, qui vengono prese in considerazione
quelle peculiari dell’eta pediatrica*!%!1,
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| STADIO (0-2 aa):
FEDE PRIMORDIALE O INDIFFERENZIATA

La fede, intesa come modo di essere e di guardare la
vita, nasce e si struttura secondo una modalita es-
senzialmente relazionale, affettivo-emotiva, legata al
corpo e alle sensazioni; e tale esperienza precede e
fonda ogni successiva acquisizione a livello cogniti-
vo, di pensiero e di comportamento. Questo stadio si
situa, evidentemente, in un momento antecedente lo
sviluppo del pensiero e del linguaggio: in esso il neo-
nato forma, inconsciamente, una sorta di disposizio-
ne originaria verso il mondo.

Il STADIO (3-6 aa): FEDE INTUITIVO-PROIETTIVA

Dio é inteso in senso antropomorfico; questa fase € imi-
tativa, piena di fantasia, in cui il bambino & fortemen-
te influenzato dagli esempi, umori, azioni e linguaggi
della fede, cosi come e in grado di vederli negli adulti
di riferimento; i processi che soggiacciono alla fantasia
sono liberi e non subiscono alcuna inibizione da parte
del pensiero logico; 'immaginazione & estremamente
produttiva.

Il sTADIO (7-10 aa):
FEDE MITICO-LETTERALE (IMMAGINAZIONE-FANTASIA)

Dio interviene imprevedibilmente nelle vicende
umane, ma si tratta di un Dio ancora esterno e on-
nipotente che punisce o ricompensa gli uomini a se-
conda delle loro cattive o buone azioni; il bambino
inizia a fare propriiracconti, le credenze e le pratiche
che simboleggiano 'appartenenza ad una comunita,
ma queste vengono assorbite secondo il loro signifi-
cato letterale; il racconto diviene, a questa eta, il mo-
do principale per dare unita e valore all’esperienza:
piu che per concetti, il bambino si avvicina alla reli-
gione attraverso racconti semplici e concreti.

IV STADIO (ADOLESCENZA):
FEDE SINTETICO-CONVENZIONALE

Compare il desiderio di una relazione piu personale
con Dio; la fede deve poter fornire un orientamento co-
erente nella confusione di tutti gli impegni vari di cui la
persona si fa carico e “sintetizza” valori e informazioni,
fornendo una base per I'identita. E uno stadio “confor-
mista” nel senso che e sintonizzato sulle aspettative e i
giudizi delle persone a cui si tiene; non si basa su giu-
dizi personali che permettano di costruire e mantenere
una prospettiva indipendente; 'autorita & riconosciuta
in coloro che ricoprono i ruoli autoritari tradizionali o
nel consenso di un gruppo ritenuto degno.

Evoluzione dell'idea di morte
Anchel'idea di morte ha una sua evoluzione: evolve la

comprensione del morire e il modo in cui viene conce-
pita la morte. In tabella 1 si riassume tale evoluzione.

Il coping spirituale in eta pediatrica:
un vero piano di cura

Data 'importanza del “coping spirituale” nei bambi-
ni con malattie croniche/inguaribili seguiti in un per-
corso di cure palliative pediatriche, ¢ evidente che af-
frontare questioni spirituali € assolutamente rilevante
nella pratica pediatrica®'*

Occorre attivare un percorso diagnostico e tera-
peutico in cui i sintomi di distress spirituale saranno
rilevati, valutati e gestiti.

E importante:

la consapevolezza che e compito dei professionisti

sanitari prestare attenzione a questo dominio del-

la sofferenza globale,

avere a disposizione una “strumentazione” per la

valutazione del bisogno spirituale,

avere conoscenza di percorsi di trattamento in un

contesto di lavoro di équipe.

Il distress spirituale, se presente, deve essere prima
di tutto riconosciuto. La sua genesi va poi ricondotta
sia alla dimensione individuale che a quella relazio-
nale. Sono infatti coinvolti diversi fattori (individua-
li, familiari ed ambientali). E importante l'attribuzio-
ne corretta della sofferenza spirituale ad uno o piu
di questi fattori in modo da orientare il nostro piano
di cura'.
1. Fattori individuali:
a. il livello di sviluppo e capacita del bambino
[vedi tabella 1: Evoluzione dell'idea di morte];
b. l'esperienza fisica di disagio del bambino e la
capacita della famiglia di tollerarlo;
c. l'esperienza del bambino circa i sintomi emoti-
vi (ansia, paura, agitazione, rabbia, frustrazio-
ne, ostilitd, irritazione, risentimento, insicurez-
za, miseria, solitudine, tristezza, ecc.).
2. Fattori familiari:
a. imodi di affrontare la sofferenza del bambino
da parte di quel nucleo familiare;
b. comunicazione familiare: rete relazionale tra
bambino, famiglia e team sanitario;
c. c.background religioso o culturale: preferenze,
credenze, rituali del bambino e della famiglia.
3. Fattori ambientali:
a. setting di cura: casa, ospedale, hospice;
b. Supporto sociale: colleghi, amici, altri familia-
ri, comunita, team sanitario, ecc.'?.

Strumenti

I bambini variano considerevolmente nel loro deside-
rio di discutere le loro credenze spirituali e desidera-
no farlo con differenti operatori sanitari.

Per tale ragione risulta essenziale mettersi a di-
sposizione, con atteggiamento rispettoso ed obietti-
vo, all'ascolto della tematica spirituale e fornire stru-
menti che possano facilitare il soddisfacimento di
questo bisogno.



- Copyright - Il Pensiero Scientifico Editore downloaded by IP 216.73.216.96 Thu, 03 Jul 2025, 08:35:31

44 Rivista italiana di cure palliative, 23 (1), gennaio-marzo 2020

Tabella 1. Evoluzione dell’idea di morte nelle diverse eta.

Concetto di morte

Eta Evoluzione della comprensione

1-3 La morte spesso e vista come conti-  Non comprende I'irreversi-
nuita con la vita. La morte e la vita bilita o la permanenza.
sono simili al sonno e al risveglio.

4-5 La morte e vista come temporanea Non comprende appieno
e reversibile; € possibile anche che il concetto di irreversibilita
la morte venga vista dal bambino 0 permanenza; crede nel
come punizione; € possibile che si pensiero magico (che tu
inneschi un senso di colpa per il fat- possa augurare od evitare
to che sta morendo. la morte di qualcuno).

6-9 Il bambino capisce che la morte & Comprende l'irreversibilita
permanente. Comincia a rendersi e inizia a capire la finalita
conto che le persone che conosce e la funzionalita organica:
moriranno e che morire significa il cuore si ferma, non si re-
che le funzioni vitali cesseranno. Un  spira, ecc.
bambino morente puod continuare a
provare senso di colpa e vergogna
per la morte.

10-13 Il bambino comprende che la morte  Comprende l'irreversibilita
€ permanente e che le funzioni vi- e la cessazione di funzione
venti cessano. Comincia a capire che organica e inizia a com-
la morte & universale. prendere |'universalita.

14-18 |l pensiero diventa piu astratto. Si Comprende l'irreversibilita,

puo esaminare oggettivamente la
morte. Si sviluppa una compren-

sione adulta della morte. Tuttavia,
la morte puo essere vista come un

la cessazione di funzione
organica, |'universalita e la
correlazione causale della
patologia.

Esempi di frasi sulla comprensione della
morte

Quando si svegliera? [la persona decedu-
taj.

Una volta che sei morto, sei sempre mor-
to; ma quanto tempo rimani morto?
Sono stato cattivo, quindi ora devo mo-
rire.

Mi dispiace di non stare meglio.

Morire fara male?

La morte fa paura?

So che il tuo cuore smette di battere e
smetti di respirare, ma cosa fai quando sei
morto?

Mi dispiace di non stare meglio.

Ho paura che, se muoio, mia madre crol-
lera. Sono preoccupato che, se muoio, mi
manchera la mia famiglia o li dimentiche-
ro o qualcosa del genere.

Tutti muoiono, fa parte della vita.

La morte puo accadere a causa di un inci-
dente, di una malattia, di una sparatoria
o di qualcosa del genere.

Non é colpa di nessuno se sto morendo,

nemico che puo essere combattuto.
Pertanto, morire puo essere visto
come un fallimento.

DOMANDE APERTE E ATTENZIONE A INDIZI
IN DISCORSI E COMPORTAMENTI

Un recente studio ha esplorato la qualita della vita
spirituale nei bambini con cancro avanzato utilizzan-
do domande aperte per valutare le relazioni con un
essere superiore, con sé stessi e con gli altri'%

Le domande aperte possono essere estremamen-
te utili per esplorare la prospettiva di un bambino ri-
guardo alla possibile sofferenza spirituale'?. McSher-
ry et al. hanno fornito esempi di domande aperte che
potrebbero essere utilizzate per valutare i bisogni
spirituali dei bambini, come “Vorresti parlare con me
di questioni religiose o spirituali?” o “Cosa crede la
tua famiglia [o tu] su cio che accade dopo la morte?”®.

La nostra valutazione dovrebbe includere anche
l'identificazione di segnali ed indizi non verbali che
possono manifestare la sofferenza spirituale.

I bambini, infatti, possono esprimere la loro soffe-
renza spirituale attraverso il gioco, i disegni, i giochi,
le espressioni del viso o i sogni®'2.

Esempi che ci possono aiutare a far emergere le
preoccupazioni a partire dal “non verbale”':

utilizzare uno stimolo visivo, ad esempio una foto

di un bambino da solo. Posso poi utilizzare una

ma faro tutto il possibile per combatterlo.
Non riesco a credere che sto morendo. E
cosi ingiusto! Questo stupido cancro mi
ha fatto sembrare orribile.

domanda (“Che cosa sta pensando questo bam-
bino?”) per accompagnare il bambino;

la lettura di una storia sulla famiglia, la terra o gli
spiriti. Anche qui un esempio di domanda: “Chi
sono le persone e le cose pili importanti nella tua
vita?”;

chiedere al bambino di disegnare sé stesso e di-
scutere il disegno. Puoi domandare: “Che cosa di-
ce di te questo disegno?”.

La paura di essere soli potrebbe indicare dalla mag-
giore sensibilita di un bambino alla separazione, sen-
za riferimento esplicito alla morte'2.

Una preoccupazione spirituale per alcuni bam-
bini'? & rappresentata da quanto lasceranno come
“eredita’; come segno del proprio passaggio in questo
mondo. “Cosa rimarra di me?” o “I miei amici non si
ricordano pitt di me”: possono essere indizi del biso-
gno di realizzare qualcosa di concreto che ci rimar-
ra dopo la propria morte, del bisogno di avvertire la
differenza che la loro vita ha fatto per gli altri. Alcuni
bambini potrebbero voler lasciare intenzionalmente
un’eredita: regalare un proprio gioco speciale'? ad un
operatore ha un forte significato spirituale, magariin-
consapevole.
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I bambini morenti sono spesso molto preoccu-
pati per i propri cari che si lasceranno alle spalle'?e
potrebbero per questo motivo dire cose come “Non
preoccuparti, staro bene’”.

GLI INDIZI DI DISTRESS SPIRITUALE
NELLA COMUNICAZIONE VERBALE

Se alcuni bambini mostrano sofferenza spirituale
attraverso azioni o comportamenti non verbali, altri
possono esprimere esplicitamente le loro preoccu-
pazioni. Un adolescente puo lottare con il significato
della malattia con affermazioni indirette come “Non
posso credere di morire... perché mi sta succedendo
questo?”.

I bambini piti piccoli possono esprimere preoccu-
pazioni riguardo alla fine della vita (ad esempio chie-
dono ai membri della famiglia “La morte fara male?
La morte fa paura?”).

Una valutazione spirituale richiede I'identificazio-
ne di possibili problemi o bisogni spirituali del bam-
bino morente.

In tabella 2 sono riportati alcuni esempi di problemi
spirituali identificati da parole di bambini morenti'2.

ESEMPI DI STRUMENTI DI VALUTAZIONE
QUALITATIVI E QUANTITATIVI

E utile anche I'uso di strumenti strutturati per guidare gli
screening spirituali, le storie e le valutazioni dei medici.
Ad esempio, FICI (E1.C.A.)"*e HOPE'* offrono gui-
de per raccogliere una storia spirituale.
I1 FICI (EI.C.A.) & uno strumento semi-strutturato
che e utile nella valutazione della spiritualita dei pa-

M. Cagna, L. Manfredi: L'assistenza spirituale in cure palliative pediatriche

zienti pediatrici (bambini ed adolescenti), ci permet-
te di tracciare una storia (0 anamnesi) spirituale'®.

La valutazione dei parametri dello strumento HO-
PE potrebbe essere fatta nella forma dalla “Scala di
Valutazione HOPE dei Bambini’, un indice di auto-
valutazione degli atteggiamenti a 6 items che e stato
convalidato per 'uso con bambini di eta compresa tra
8e 16 anni”.

Le scale che misurano il lutto anticipatorio'®e la
qualita della vita nel fine vita'? affrontano le preoccu-
pazioni spirituali ed esistenziali, sebbene sviluppate
per gli adulti piuttosto che per le popolazioni pedia-
triche. Tuttavia, queste scale per gli adulti potrebbero
suggerire lo sviluppo futuro di scale analoghe adatta-
te allo sviluppo per i bambini.

Un altro strumento utile e la scala B.E.L.I.LE.F,,
che & una guida semplice e ampia (con 18 item). Puo
essere efficacemente utilizzata nella pratica clinica
durante le visite di routine con genitori e bambini's.

Questo strumento ci aiuta a focalizzare I'attenzio-
ne anche sui genitori, perché sappiamo come sia im-
portante I'influenza dei genitori sulla spiritualita dei
bambini. La scala BELIEF puo far emergere, per es.,
un eventuale loro coinvolgimento con gruppi religio-
si, il che puo essere d’aiuto, cosi come lo puo essere
il conoscere le credenze familiari propriamente reli-
giose o spirituali'®.

Gestione del distress spirituale

Dopo aver valutato la sofferenza spirituale, fatta una
valutazione dei fattori coinvolti e identificato i biso-
gni spirituali, & possibile determinare ed attuare una
gestione appropriata. Lobiettivo di affrontare la sof-
ferenza spirituale e quello di facilitare 'incontro del

Tabella 2. Esempi di problemi spirituali identificati da segnali verbali di bambini morenti.

Preoccupazione per la vita dopo la morte
Solitudine
Paura di non essere ricordato
Arrabbiato con gli altri /Dio
Desiderio di un rapporto con Dio
Nessun valore nella vita
Perdita di futuro, relazione, salute
Colpa di fare qualcosa di sbagliato
Bisogno di “fatti” incompiuti da risolvere
Separazione da coetanei o dal “gruppo”
Discussione del sistema di credenze/rituali
Lotta per trovare un significato nella malattia

Lotta per trovare un significato nella malattia

Fara male morire?

Nessuno dei miei amici gioca piti con me

Sono preoccupato che tutti mi dimenticheranno

Perché Dio mi ha fatto prendere il cancro? Questo non é giusto

Dov’é Dio quando ho pit bisogno di lui?

Non ho nulla di cui essere orgoglioso

Non sard mai in grado di diplomarmi alle superiori con i miei amici

Cosa ho fatto per meritarmi questo?

Vorrei che mio padre sapesse quanto lo amo
Sono cosi debole, non posso piu andare a scuola

Mia nonna prega Dio di guarire, ma non trovo davvero pii utile questo

Non capisco perché mi stia succedendo

Non capisco perché mi stia succedendo
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bambino malato con la spiritualita e le questioni esi-

stenziali legate alla sua morte’.

I1 “National Consensus Project for Quality Pallia-
tive Care”?® ha sviluppato delle linee guida nella pra-
tica clinica basate sull’evidenza che possono aiutare
gli operatori sanitari nella gestione della sofferenza
spirituale.

Tra le raccomandazioni:

1. coinvolgere professionisti con esperienza nel ri-
spondere a questioni spirituali ed esistenziali co-
muni ai bambini e alle loro famiglie;

2. esplorare in modo regolare e continuo le preoccu-
pazioni spirituali;

3. identificare il background religioso o spirituale /
esistenziale;

4. facilitare il contatto con comunita, gruppi o singoli
in grado di offrire sostegno spirituale;

5. essere sensibili all'uso dei simboli religiosi con ri-
spetto delle diversita culturali e religiose;

6. facilitare I'uso da parte del bambino dei propri
simboli religiosi / spirituali;

7. fare una rivalutazione periodica lungo la traietto-
ria della malattia'2.

E fondamentale che gli operatori seguano le seguenti
indicazioni:
esplorare come operatori la propria fede/spiritua-
lita/interiorita;
essere aperti alla differenza culturale/religiosa;
massimizzare la qualita della “presenza” che por-
tiamo all’incontro.

Per la cura spirituale in eta pediatrica sono poi utili i
seguenti suggerimenti (da adattare al singolo paziente):
aiutare il paziente ad avere un tempo e spazio
tranquilli: creazione di spazi per bambini e ado-
lescenti e per le loro famiglie, per esprimere i loro
valori e le loro convinzioni senza censura e giu-
dizio?};
creazione di un’atmosfera accogliente;
essere disponibili ad ascoltare il bambino che
parla di preoccupazioni/intuizioni spirituali: la
prima “azione terapeutica” spirituale e la capacita
e la disponibilita del professionista a sostare con il
paziente ed i suoi familiari;
dopo aver completato un compito assistenziale,
rimanere presente solo per mostrare attenzione
e dare al bambino la possibilita di potersi espri-
mere;
incoraggiare il bambino a disegnare immagini/
scrivere pensieri che riflettano la sua concezione
di spiritualita;
chiedere, sia al bambino sia ai suoi genitori, come
si potrebbero incentivare/favorire le loro pratiche
spirituali;
incoraggiare il bambino a parlare di cio che da si-
gnificato alla vita;
aiutare il paziente a “lasciare il segno’, incentivarlo
alasciare “un’eredita” (regalare “oggetti speciali”);
collaborare con il paziente nella redazione di let-
tere indirizzate a persone “importanti”;

incoraggiare 'uso di facolta immaginative®: 'uso
dell’arte attraverso vernici, argilla, pietra, tessuto
e filati, cosi come di teatro, musica, danza e video;
favorire la stesura di poesie, testi scritti e storytel-
ling sono altri modi per guidare I'immaginazione
per la promozione del benessere*2;

aiutare concretamente nell'organizzazione dell’in-
contro con il cappellano/assistente spirituale/mi-
nistro del culto, concedere il permesso di visitare i
leader religiosi secondo le tradizioni di fede segui-
te dal bambino e dalla famiglia®?¢, incoraggiando
le letture dei testi sacri (es. Bibbia/Corano) e la
preghiera, se cio e in accordo con la famiglia ed
il sistema di credenze del bambino/famiglia ed &
fonte di supporto;

i membri dell'equipe multidisciplinare siano forma-
ti a coltivare 'apertura alla spiritualita dei pazienti e
delle famiglie attraverso l'ascolto empatico®;
assicurare al bambino e all’adolescente anche
un’adeguata assistenza spirituale in rapporto e
nel rispetto delle differenti culture e credenze re-
ligiose, considerando anche le differenti ritualita,
con lo scopo di aiutare il paziente ad affrontare i
complessi e molteplici interrogativi nella ricerca
di un senso, di un perché della malattia;
discutere e condividere con i colleghi i bisogni di
cure spirituali dei pazienti.

La famiglia del paziente

Un modo efficace per fornire assistenza spirituale ad
un bambino ¢ fornire assistenza spirituale ai genitori
e alla famiglia in senso lato.

E assolutamente essenziale includere la famiglia
come fulcro dell'intervento spirituale. La sofferenza
dei membri della famiglia puo colpire anche fratelli o
sorelle, che siano bambini o adolescenti?’. Pertanto,
comunicare con i membri della famiglia e cercare di
soddisfare i loro bisogni spirituali puo ridurre al mini-
mo la sofferenza dei bambini o degli adolescenti che
non sono oggetto diretto delle cure mediche.

Lattenzione ai cambiamenti nello stato spirituale
dei bambini e delle loro famiglie e tanto importante
quanto sapere che la spiritualita in eta pediatrica e
complessa?, intima, che i risultati attesi potrebbero
non essere raggiunti o mantenuti, e che questi non
sono solitamente immediati.

Conclusioni

Nella dinamica dello stato spirituale, “la vita spiritua-
le € un lavoro continuo; non € qualcosa da conclude-
re”?? (Nye 2009, pag. 46).

Come professionisti siamo consapevoli che “la co-
municazione € tempo di cura” (legge 219/2017), ma
anche che il tempo € una risorsa limitata. Per forni-
re supporto spirituale occorre spendere bene tempo
con il bambino e la famiglia, dando qualita (e, se pos-
sibile, quantita) al tempo della nostra presenza.
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Questo impone anche di trovare il giusto equili-
brio tra la corretta distanza terapeutica e la capacita
di intimita. La cura spirituale richiede all'operatore
di mettersi in gioco in modo empatico (mantenendo
con attenzione e delicatezza la corretta vicinanza pro-
fessionale).

In un setting di cure palliative, particolarmente
quelle pediatriche, sirichiedono qualita umane, com-
petenze relazionali, capacita di gestione dei linguaggi
(verbale e non verbale) e dell'intensita del tempo spe-
so con il paziente ed i suoi familiari.

Conflitto di interessi: gli autori dichiarano l'assenza di conflitti di in-
teressi.
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