/ pedana stabilometrica (analisi del baricentro di un pa-
ziente in ortostatismo abituale e delle sue variazioni a
differenti challenges)

* anamnesi posturale

» indagine clinica posturale

* indagine cranio-sacrale

Dal punto di vista psicologico & stato utilizzato anche

'EMDR, all'interno di un approccio generale di tipo psi-

codinamico. Dal punto di vista somatico & stata effettuata

in un’unica visita medica una valutazione funzionale dei
vari sistemi recettoriali (anamnesi mirata, test posturodi-
namici, valutazione osteopatica, visita gnatologica, test

di Maddox, pedana stabilometrica in registrazione basale

e con challenges) e sono stati poi effettuati interventi

pertinenti.

Risultati

Progettando interventi su misura, abbiamo ottenuto una
riduzione efficace dei sintomi, come & ben rappresentato
dalle rilevazioni effettuate e dai feedback degli stessi
pazienti.

Con il prosieguo della ricerca ci proponiamo di capire
cosa puod disturbare, dal punto di vista della percezione,
I'idea del Sé di una persona e verificare in che termini la
psicopatologia potrebbe essere anche la conseguenza di
una disfunzione percettiva ignorata, questo in relazione
all'umana tendenza a costruire romanzi personali come
interpretazione del proprio disagio (Solms e Tumball,
2004).
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L'esverienza del dolore nella pratica sanitaria: tra psiche e corpo

Il dolore nella malattia
cronica: fibrosi cistica
e qualita della vita

F. Gobbi*, F. Lupi™, F. Monti**, F. Agostini**, A, Miano*
“Centro Reglonale Fibros! Cistica-Ospedale Bufalini, Cesena
“Dipartimento di Psicologla, Universita di Bologna

Introduzione

La malattia, anormale stato dell’organismo causato da al-
terazioni organiche o funzionali, quando diventa cronica,
& caratterizzata da un lento, progressivo declino delle nor-
mali funzioni fisiologiche e rappresenta una condizione
esistenziale molto complessa, che coinvolge dimensioni
somatiche, comportamentali, relazionali ed emotive.
La malattia cronica colpisce il fisico, lo rende diverso da
quello degli altri e fornisce un’immagine di corpo che
soffre, che procura disagio psico-sociale e dolore fisico.
Lidentita del malato cronico viene minata nel suo nucleo
principale influenzando negativamente I’adattamento
personale e sociale.

La fibrosi cistica (FC) o mucoviscidosi & una malattia gene-
tica, a decorso evolutivo cronico e prognosi infausta, che
colpisce 'apparato ghiandolare esocrino. E la malattia ge-
netica pili frequente nella razza bianca (incidenza in Italia:
1 bambino malato ogni 3000-3500 nati vivi). Nonostante
i notevoli progressi in ambito terapeutico, la malattia
€ a tutt’oggi gravata da un altissimo tasso di mortalita
precoce, richiede un costante monitoraggio clinico ed un
regime terapeutico di rilevante impegno.

La FC & una malattia complessa che puo suscitare, in co-
loro che ne vengono in contatto, sentimenti contrastanti.
Pur essendo infatti una malattia cronica di lunga durata,
pud comportare morte precoce. La sopravvivenza negli
anni 90 & molto aumentata, portando I'aspettativa di vita
media di questi pazienti a circa 30 anni, con eccezioni che
arrivano anche a piii di 50 anni. La FC inoltre resta, spesso
per molti anni, ‘non-visibile’ agli altri e questo & partico-
larmente vero una volta che la diagnosi & stata fatta e la
terapia adeguata & stata avviata. Si verifica pertanto una
situazione di contrasto fra come il paziente “appare”, in
tutto simile ai suoi coetanei, e quello che il paziente “¢”
(Perobelli, 1995): al dolore per la malattia si aggiunge il
dolore del non riconoscimento delle parti pit vulnerabili
di sé.

La presenza della malattia comporta un’improvvisa in-
terruzione della vita normale e quotidiana del paziente
e della sua famiglia, da un punto di vista emozionale,
cognitivo e sociale. Quando la FC viene diagnosticata in
un bambino, tutti i componenti di quella famiglia sono
coinvolti e colpiti in qualche modo: dai genitori al paziente
stesso, dai fratelli sani ai nonni e agli amici piit intimi. In
una situazione a cosi forte impatto emotivo, la funzione
del contesto familiare, come mediatore dell’andamento
della malattia, assume un rilevante significato (Oliverio
Ferraris, Senatore Pilleri, 1989). “Il paziente, di fronte ad
una malattia grave e cronica, & bruscamente invaso da una
netta prevalenza del corpo e del vissuto corporeo su ogni
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altra esperienza di vita: sottoposto a indagini, interventi,
terapie e trattamenti, sperimenta attraverso il dolore fisico
e il disagio dei suoi sintomi, un nuovo modo di stare al
mondo” (Scarponi et al., 2000).

Metodo

101 pazienti affetti da FC (54 M, 47 F; etd media=25.16,
range=14-46 anni; forced expiratory volume in 1 second
[FEV,] medio=68.15%; Indice di Massa Corporea [BMI]
medio=20.79), durante il Day-Hospital in uno dei 4 Centri
Regionali Fibrosi Cistica facenti parte dell’indagine, hanno
completato il Cystic Fibrosis Quality of Life Questionnaire
(CFQoL; Gee et al., 2000), uno strumento malattia-spe-
cifico per la valutazione della qualita di vita (QoL) negli
adulti e adolescenti con fibrosi cistica, e il Questionario
sullo Stato di Salute SF-36 (Ware et al., 1993). Questi due
strumenti, che forniscono per ogni variabile un punteggio
standard tra 0 e 100 (100=miglior QoL percepita), inda-
gano, tra le diverse aree, anche il funzionamento fisico,
sociale ed emotivo e il dolore.

Risultati

I punteggi totali medi al CFQoL e all’'SF-36 sono rispet-
tivamente 77.64 e 72.70 e indicano una buona QoL di
vita percepita. Dividendo il campione nelle tre fasce di
gravita della malattia riconosciute a livello internazio-
nale (lieve=FEV,270%, medio=40+69%, grave<40%), i
punteggi totali non differiscono significativamente nei tre
gruppi. Andando ad indagare ogni dimensione separata-
mente, si nota perd che soggetti appartenenti a diverse
categorie hanno punteggi significativamente diversi nelle
aree funzionamento fisico, funzionamento sociale, salute
fisica, ruolo e attivita fisica. Piti precisamente i soggetti
nella fascia di gravita pit lieve hanno una QoL percepita
migliore (p=0.000+0.047) sia dei soggetti nella fascia in-
termedia che in quelli nella fascia grave per i quali, invece,
la condizione di cronicita sembra influenzare fortemente
le risposte.

Alla dimensione “dolore fisico”, indagata dall’SF-36, i
soggetti hanno dato risposte medio-alto (punteggio me-
dio=86.94, ds=19.14); tale dimensione mostra altresi delle
buone correlazioni (r=0.240+0.288) con tutte le altre scale,
ad eccezione di “funzionamento sociale”, che risente nega-
tivamente della percezione del dolore. Le dimensioni con
il punteggio peggiore sono “preoccupazione per il futuro”
(media = 55.31) e “salute in generale”(media = 48.72), che
mostrano punteggi molto inferiori alla media totale.
Infine gli adolescenti (33 sogg.) riportano punteggi signi-
ficativamente migliori degli adulti (68 sogg.) in tutte le
aree indagate e anche nella dimensione “dolore fisico”

(p=0.026).

Conclusioni

Esistono delle differenze significative nel modo di adattarsi
alla malattia dei pazienti con FC ed esiste altresi un modo
personale e del tutto soggettivo di affrontare il dolore
e la cronicita della malattia e di convivere con esso. In
adolescenza, momento evolutivo tipicamente permeato
da sfida e progettualita, la situazione di cronicita & difen-
sivamente negata, mentre col crescere dell’eta le risposte
ai questionari mostrano una consapevolezza maggiore
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della malattia.

La dimensione “dolore fisico” appare strettamente legata
al funzionamento globale della persona e non pud pre-
scindere da una considerazione multifattoriale della ma-
lattia e della reazione ad essa, proprio perché la malattia
cronica, con il suo doloroso impatto sul funzionamento
del soggetto e della sua famiglia, incide negativamente
sulla sua percezione della realta (salute in generale e fun-
zionamento sociale) e sulla progettualitd (preoccupazioni
per il futuro).
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