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Conoscenze e competenze dei caregivers relative alla gestione quotidiana di bambini
affetti da deficit cognitivi € motori cronici

Knowledge and skills of caregivers in everyday management of children suffering

from cognitive and physical deficits

ABSTRACT

INTRODUZIONE: Il numero di bambini affetti da disabilita permanente ¢ in crescita. Grazie alle
nuove tecnologie e terapie molti bambini vengono salvati, anche se affetti da malattie un tempo
inguaribili, spesso pero riportano gravi deficit sia fisici sia cognitivi. Questi pazienti cronici
vengono curati a casa dai genitori che diventano i principali erogatori dell’assistenza. L’obiettivo
della ricerca ¢ indagare il processo di adattamento messo in atto dalle famiglie e le competenze
utilizzate dai caregivers nella gestione quotidiana dei loro figli. Attraverso un’attenta analisi dei dati
verranno presentate queste competenze e il percorso che ha portato al loro sviluppo.

MATERIALI E METODI: Lo studio, essendo una ricerca qualitativa, utilizza le interviste semi-
strutturate come metodo di raccolta dati e I’analisi tematica per la successiva interpretazione del
data-set (utilizzando il programma QDA Miner Lite). Sono state svolte in totale venti interviste.

RISULTATI: E’ emerso il complesso scenario che caratterizza la quotidianita dei caregivers,
costituito da un’importante limitazione della liberta individuale, segno principale della normalita
perduta in seguito alla diagnosi del bambino. A questa situazione i caregivers hanno reagito
attraverso una ricostruzione pratica, ma prima ancora interiore. Da questo stato di necessita, legato
ad un cambiamento ormai irreversibile, sono nate nuove competenze. Un fattore che influenza
notevolmente la situazione sociale, ma soprattutto emotiva, di queste famiglie ¢ il supporto esterno
che ricevono.

DISCUSSIONE: I risultati ottenuti hanno permesso di evidenziare similitudini con gli studi gia
presenti in letteratura. E’ emersa pero una lettura diversa del ruolo dei caregivers, quali detentori di
competenze trasmissibili e per la maggior parte autoprodotte.
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