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Avere il diabete &€ una vera e propria
K« rottura di palle, non si possono man-
giare i dolci e cose molto grasse ... Alcune
volte mi chiedo come sarebbe il mondo se
tutte le persone fossero diabetiche; il diabete
non sarebbe piu considerato come un pro-
blema, ma sarebbe considerato come una
cosa normale». Mauro F., 14 anni.

Alcune considerazioni preliminari

A proposito di adolescenza...

Scrive Francoise Dolto*, psicanalista fran-
cese, che I'adolescenza & un’etd vulnerabile
e meravigliosa. Ci piace questa definizione, e
la sottoscriviamo. L’adolescenza € si un’eta
vulnerabile, caratterizzata com’é da profondi
mutamenti, fisici e psicologici, che possono
influire in varia misura sul bambino che si sta
facendo uomo (o sulla bambina che si sta fa-
cendo donna). Ma & anche meravigliosa: anni
unici, irripetibili, proprio perché segnati da
questo mutare delle dimensioni, delle propor-
zioni, delle prospettive. Quello che fino a po-
co tempo fa era, adesso non € piu. E questo,
spesso e volentieri, si trasforma nel dramma
di non capire (e quindi non accettare) la ribel-
lione, utile, necessaria, per diventare grandi;
dimenticandoci (noi adulti) che abbiamo fatto
le stesse cose, magari neanche tanti anni fa.

Adolescenza, allora, non solo come matu-
razione fisica e sessuale, ma anche come
completamento dello sviluppo psico-affetti-
vo, con la strutturazione definitiva del carat-
tere, di ciascun ragazzo. Obiettivi certo non
facili da raggiungere, per i quali 'adolescente
deve passare attraverso diverse tappe (pen-
siamo ai riti di iniziazione di molte popolazio-
ni antiche e moderne).

Cambiare, infatti, significa abbandonare
una situazione conosciuta e protetta per pas-
sare a qualcosa di nuovo. E mai come duran-

te I'adolescenza questo passaggio risulta
complesso. Il cambiamento & generale. Tutti i
rapporti sociali, prima filtrati dal rapporto con
i genitori, vengono ora vissuti in modo diret-
to. Tutto cido che sembrava una sicurezza va
a infrangersi contro il fallimento delle moda-
lita di conoscenza e di comportamento utiliz-
zate fino a questo momento. L’obbligatorieta
e al tempo stesso la voglia di ampliare le pro-
prie esperienze per riprogettare la vita in mo-
do indipendente, e soprattutto soddisfacen-
te, costringono a mettere in moto un proces-
so, faticosissimo, di ristrutturazione globale.
Siamo alla crisi, caratterizzata da disorienta-
mento, confusione, ansia, depressione, di-
sorganizzazione dei processi di pensiero.

La crisi puo (e deve) pero assumere una
connotazione positiva e divenire spinta alla
crescita, alla ricerca di modalita di comporta-
mento e di conoscenza nuove, che possono
ricreare equilibrio e sicurezza. Dapprima la
scena é dominata dalla solitudine: I'adole-
scente sente il bisogno di stare da solo, si
chiude in se stesso. Non dimentichiamo che
in questo periodo il suo corpo comincia a
trasformarsi, pi 0 meno burrascosamente, e
per questo pud sentirsi disorientato, impauri-
to, desideroso di privacy. Se non bastasse, vi
e il risveglio di una sessualita a lungo sopita
e la voglia di liberta, di sentirsi indipendente.
A questo punto la solitudine non basta piu a
risolvere le paure, gli interrogativi che lo ave-
vano assalito, e arriva il desiderio di stare in
gruppo. L’adolescente cerca conferme in
mezzo ai suoi compagni, vuole essere rassi-
curato sul fatto che non ¢ il solo che sta
cambiando, che quanto gli sta avvenendo é
una cosa normale.

Le cose si complicano...

Pensiamo a cosa puo0 succedere, pero,
quando I'adolescente e costretto a confron-
tarsi con una patologia, specie se cronica.
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Questo fatto e vissuto come uno scacco alle
proprie capacita di sviluppo, su cui si accen-
trano drammaticamente tutte le difficolta e le
ansie che la crisi adolescenziale comporta®.
A differenza della malattia acuta, che deter-
mina un ritiro solo temporaneo dalla lotta per
la propria affermazione, la malattia cronica
rappresenta la drammatizzazione delle pro-
blematiche e dei conflitti tipici dell’adole-
scenza, in quanto implica la previsione del-
I'irraggiungibilita dell’autonomia e dell’inelut-
tabile ancoraggio a una condizione di dipen-
denza. Il ruolo di malato puo essere poi
rinforzato dall’esterno (le aspettative degli
“altri”: genitori, insegnanti e, soprattutto,
coetanei).

Le modalita di reazione che I'adolescente
pud mettere in atto sono un atteggiamento
passivo (depressivo) verso la malattia e le
sue implicazioni, oppure I'aperta ribellione, fi-
no al possibile boicottaggio di ogni interven-
to o misura terapeutica®*. La reazione di ri-
bellione, accompagnata dall’aperto rifiuto
delle cure, rientra nella posizione di antagoni-
Smo e opposizione tipica dell’adolescente, ri-
spetto a tutto quanto viene vissuto come im-
posto coercitivamente. Questo atteggiamen-
to, d’altra parte, & da ritenersi piu positivo di
quello rinunciatario e passivo, in quanto indi-
cativo della persistenza, malgrado la malat-
tia, delle normali spinte all’autoaffermazione®.

Accettare la malattia sembra I'unica moda-
litd reattiva veramente adattiva®. Ma non e
certo facile, tanto piu che per gli adolescenti
con malattia cronica, di solito il problema
maggiore non e rappresentato dalla malattia
in sé, quanto dalle sue implicazioni sociali,
soprattutto nell’ambito dei coetanei. E, se
per I'adolescente & fonte di disagio il comu-
nicare agli altri la sua malattia (combattuto
fra il minimizzare, negare o parlarne libera-
mente), per i genitori molto spesso domina il
problema di come occultarla del tutto (cau-
sando con questo comportamento un’ansia
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ancora maggiore nell’adolescente malato).

L’adolescente, infatti, anche se lo dissimu-
la molto bene fino ad apparire chiuso, riser-
vato, a volte perfino scontroso, ha un grande
desiderio di parlare e confrontarsi con gli altri
(anche e soprattutto gli adulti), di sentire il lo-
ro parere, di scambiare idee. La difficolta piu
grande, pero, é rappresentata dal fatto che
instaura relazioni nelle quali solitamente I'a-
dulto non e contemplato. Gli unici adulti con
cui é in relazione sono i genitori (spesso, co-
me abbiamo visto, piu in crisi di lui) e gli inse-
gnanti, di cui & portato a non fidarsi, forse
per paura che ad essi stia piu a cuore il loro
(degli adolescenti) saper fare piuttosto che |l
loro saper essere.

Il ruolo del medico

Il rapporto con il medico curante (e quindi
nel nostro caso con il pediatra diabetologo)
diventa di straordinaria importanza per la
possibilita di un approccio qualificato, ma
neutrale, che non tenga conto solo dell’a-
spetto somatico, ma che prenda in carico I'a-
dolescente nella sua globalita, sapendo rico-
noscere le sue esigenze e i suoi problemi. Il
medico, se competente e preparato, puo, co-
si, ottenere quella fiducia che ad altri (genitori
compresi) viene negata, diventando la figura
adulta piu credibile, piu incisiva e piu gradita
per I'adolescente.

Cosa si puo fare di fronte a un adolescen-
te con malattia cronica? Innanzitutto pren-
derlo sul serio. A nessuno piace essere preso
in giro, e all’adolescente meno che a chiun-
que altro. Il ragazzo € gia abbastanza ango-
sciato dalla sua insicurezza, dalla paura, dal-
la solitudine, dalla ricerca della sua identita,
per tollerare la leggerezza, la noncuranza o,
peggio, la derisione. Per quanto strani pos-
sano sembrare certi atteggiamenti, non & mai
il caso di seppellirli sotto una indifferenza che
potrebbe sembrare offensiva. L’adolescente
ha bisogno di un suo pari, sia pure adulto,
che lo capisca e lo aiuti, e non di un superio-
re che emetta norme e sentenze.

Se il medico riesce a farsi accettare dal ra-
gazzo, se riesce a parlare liberamente e
apertamente con lui, se riesce a penetrare
nel suo mondo, in parte fantastico, contrad-
dittorio e persino assurdo, se riesce a stare
dalla sua parte senza diventarne complice e
senza costituire con lui una societa segreta
per la lotta ai genitori, pud essere
soddisfatto®.

L’affrontare serenamente, ma seriamente e
con chiarezza, la malattia nei suoi diversi
aspetti e implicazioni rappresenta la modalita
di approccio piu favorevole, sia per I'equili-
brio psichico del giovane (e della sua fami-
glia) sia per 'andamento vero e proprio della
malattia. Infatti, rendendo questa accessibile
alla discussione, la si sdrammatizza riducen-
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do l'ansia e I'angoscia ad essa legate. E con-
temporaneamente si possono fornire cono-
scenze tecniche che, oltre a canalizzare al-
meno in parte i bisogni cognitivi dell’adole-
scente, gli forniscano i mezzi per il controllo
della malattia®. Se poi le informazioni vengo-
no discusse in piccoli gruppi, si ottiene an-
che I'effetto positivo legato alla libera comu-
nicazione fra coetanei circa la malattia. All’in-
terno del gruppo é piu facile assistere alla
caduta delle difese dirette a mascherare o
nascondere la malattia. Altri possibili vantag-
gi sono la chiarificazione di problemi inerenti
ad essa, I'apprendimento di modalita di com-
penso per far fronte ai deficit propri della ma-
lattia, la soluzione (anche solo parziale) di
problemi pratici, il miglioramento del livello di
autostima e, spesso, il miglioramento della
condizione di salute, grazie soprattutto alla
collaborazione attiva e consapevole dell’ado-
lescente nel trattamento e nelle cure’.

E possibile che il divario fra il clima avver-
tito all’interno del gruppo e quello che il gio-
vane paziente trova al di fuori possa essere
fonte di ansia e frustrazione.

Alla luce di quanto detto fin qui appare
piuttosto chiaro come nel caso di un adole-
scente con diabete insulino-dipendente
(IDDM) il campo educativo possa rappresen-
tare, ai fini dell’accettazione della malattia e
della crescita personale, una valida opzione
terapeutica. E per il medico, una buona oc-
casione per instaurare un rapporto diverso, in
cui si fa anche un po’ amico e consigliere del
sSuo giovane paziente.

Il campo educativo
per adolescenti con IDDM

| primi campi educativi per giovani con
IDDM risalgono al 1925 (solo tre anni dopo la
scoperta dell’insulina), ed erano organizzati
dal dottor L.F.C. Wendt e da Elisabeth Devi-
ne, infermiera della Joslin Clinic®. Da allora
esperienze simili si sono moltiplicate ovun-
que (si pensi che solo negli Stati Uniti hanno
luogo ogni anno piu di 90 campi educativi),
raggiungendo quasi ogni Paese del mondo*
3, Scopi di questi campi sono molteplici, ma
in particolare si vuole insegnare I'autocon-
trollo dell’'IDDM in un ambiente sereno, diver-
tendosi insieme ad altri giovani che condivi-
dono lo stesso problema (e questo sembra
essere oggi il motivo migliore per organizzare
campi educativi)*.

Se é vero, infatti, che non sempre una mi-
gliore conoscenza dell’autocontrollo porta a
un controllo metabolico migliore*, in partico-
lare per gli adolescenti*, la possibilita di vive-
re 24 ore al giorno insieme ai giovani pazienti
(e i pazienti fra loro) ci induce ogni anno a ri-
petere le fatiche per I’organizzazione di un

nuovo campo.

In un periodo in cui I'incertezza, I'instabi-
lita, la precarieta sono la regola, I'adolescente
ha bisogno di certezze. Ha bisogno di speri-
mentare la sua normalita confrontandosi con i
coetanei. Questa normalita difficilmente viene
avallata dai coetanei non diabetici, pena la
negazione e/o (nel migliore dei casi) la mini-
mizzazione del problema (essere diabetici,
avere la necessita di fare ripetute iniezioni di
insulina ogni giorno, di seguire regole alimen-
tari ecc.). Solo il campo educativo, con I'es-
sere tutti diabetici, puo fare questo piccolo
miracolo.

In particolare, il campo educativo sembra
racchiudere in sé gli strumenti per realizzare
un’educazione secondo le concezioni piu mo-
derne®, secondo le quali non c’é piu un medi-
co/esperto che insegna al paziente quanto
deve conoscere, ma vi sono un medico/
esperto e un paziente/esperto che insieme
cercano, sperimentando, provando e ripro-
vando, soluzioni differenti ai problemi incon-
trati dal paziente, mentre questi sta vivendo la
sua vita. In questo modo due esperti (uno sul
diabete e uno sulla propria vita quotidiana)
collaborano insieme per aumentare la loro
esperienza.

Obiettivo diventa allora permettere al pa-
ziente di vivere quella vita che avrebbe scelto
se non avesse avuto il diabete, e non quello
di migliorare un controllo metabolico altri-
menti insoddisfacente (vivere meglio con il
diabete, non nonostante il diabete).

| campi educativi offrono al medico I'occa-
sione di osservare il comportamento dei pa-
zienti in un contesto meno medicalizzato ri-
spetto all’ospedale, di entrare in sintonia con
loro, di essere disponibile a comprenderne bi-
sogni e aspettative. Ai ragazzi viene offerta
I'opportunita di confrontarsi con coetanei che
condividono lo stesso problema, sentendosi
meno diversi dagli altri e riacquistando fiducia
e sicurezza nelle proprie capacita.

Forse per persone abituate a ragionare in
termini di precisione scientifica e confronti
statisticamente piu o meno significativi, di-
venta difficile misurare il disagio di un adole-
scente che vive con il diabete suo malgrado e
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che ti guarda chiedendoti un po’ di compren-
sione. Solo se ci mettiamo in quest’ottica, e
guardando alle cose con questo spirito, pos-
sono acquistare significato le parole che nella
nostra esperienza i ragazzi che partecipano ai
campi educativi sono invitati a scrivere: «Ave-
re il diabete & una vera e propria rottura di
palle, non si possono mangiare i dolci e cose
molto grasse... Alcune volte mi chiedo come
sarebbe il mondo se tutte le persone fossero
diabetiche; il diabete non sarebbe piu consi-
derato come un problema, ma sarebbe consi-
derato come una cosa normale» (Mauro F.,
14 anni). Oppure: «La giornata del non diabe-
tico e la giornata piu bella del campo, ma che
stranamente quest’anno non ¢ stata fatta.
Forse perché noi (io e ...) la facciamo quasi
sempre rimpinzandoci di dolci di nascosto...
Ma a dire il vero anche la giornata del diabeti-
co é bella; la cosa piu bella & che quel giorno
le punture e le glicemie se le fanno anche le
infermiere e i dottori» (Stefano T., 12 anni).

Naturalmente ciascun campo educativo ha
caratteristiche sue proprie, € non si possono
fare generalizzazioni. Ma si dovrebbe diffon-
dere (ed essere da tutti riconosciuta) I'idea
che i campi educativi rappresentano I'oppor-
tunita per imparare quanto & necessario per
un’efficace autogestione dell’IDDM** ma
non solo. Ed é proprio su questo “ma non so-
lo” che dovremmo soffermarci. Per cui va be-
ne campi educativi, ma anche ricreativi, e
molto altro ancora.

In particolare, per il medico che vi parteci-
pa € un po’ come vivere, per una settimana o
poco piu, con il diabete, e questo - é stato di-
mostrato*®'’ - aiuta molto a mutare il proprio

atteggiamento e la propria prospettiva, impa-
rando a prendersi cura dell’adolescente con
diabete, piuttosto che del diabete e basta.
Per I'adolescente & I’'occasione per imparare
che il medico puo essere anche un po’ mae-
stro e un po’ amico, senza per questo perde-
re di professionalita®. In questo modo (se non
I’'unico, almeno quello piu efficace) possiamo
insegnare ai nostri giovani pazienti che il prin-
cipale obiettivo della cura del’IDDM é quello
di renderli autonomi nella gestione quotidiana
di questa patologia, soprattutto se questo
vuol dire poter vivere quella vita che si sareb-
be vissuta senza il diabete.

Un ringraziamento particolare va a tutti quegli adole-
scenti con diabete insulino-dipendente, che abbiamo
avuto la fortuna di curare e di accompagnare ai campi
educativi, che con la loro vita ci hanno insegnato tanto.
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