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PRESENTAZIONE

" Think only of the need and

the impossible is accomplished "
Clara Barton (1821-1912)
Founder of the American Red Cross

Alla memoria di Clara Barton fu dedicato nel 1932 il pit grande Centro di
Educazione per il Diabete degli Stati Uniti, nel Massachusetts.

Dal punto di vista storico il primo campo per diabetici fu quello creato dal
Dr. Leonard Wendt in Michigan nel 1925. Negli anni “"50”, a seguito degli
esempi americani, i campi scuola approdarono anche in Europa, per poi
avere una diffusione mondiale. Oggi circa 15.000-20.000 diabetici in tutto il
mondo partecipano ogni anno a campi scuola.

In Italia la prima iniziativa di questo genere e stata realizzata nel 1973
grazie ad una pediatra di famiglia madre di un ragazzo diabetico.

Da allora i campi scuola si sono moltiplicati in tutto il nostro paese,
nascendo sempre dalla collaborazione tra strutture sanitarie e associazioni
di volontariato che coinvolgono i giovani diabetici e le loro famiglie.

I campi estivi per bambini e adolescenti con diabete mellito tipo I
rappresentano oggi un cardine dell'informazione e dell'educazione sanitaria
per i piccoli pazienti, nonché parte integrante della terapia. Uno degli
obiettivi piu importanti di queste iniziative € quello di favorire il confronto e
I'interazione tra ragazzi con le stesse problematiche quotidiane, al fine di
allontanare la sensazione di diversita ed incrementare |‘autostima.
Fondamentale € inoltre la promozione all'interno del campo di un miglior
rapporto tra paziente e personale sanitario, talvolta difficile in ambito
ospedaliero o ambulatoriale. E' quindi evidente che in un clima ludico, di
vacanza, e facilitato anche il momento dedicato all'apprendimento delle
pratiche quotidiane dell'autocontrollo (alimentazione, attivita fisica,
glicemia, glicosuria) e della terapia insulinica.

Ringrazio il Dott. Barlocco ed i suoi collaboratori per I'impegno profuso in
questi anni nell'organizzazione dei campi scuola per i giovani diabetici della
Toscana. La loro competenza, passione e sensibilita nei confronti delle
problematiche di questi ragazzi, hanno portato alla stesura di questo volume
che, sono certo, contribuira al diffondersi di una corretta informazione
finalizzata a costruire un futuro migliore ed una vita serena per i giovani
diabetici e le loro famiglie.

Prof. Giuseppe Saggese
Presidente
Societa Italiana di Pediatria
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INIRODUZIONE

Durante uno degli incontri didattici con un gruppo di ragazzi, una mia collaboratrice
discuteva con loro sul significato dell’emoglobina glicata.

Nel corso del dibattito Marta, una ragazza molto equilibrata, intelligente e sensibile, sempre
molto attenta e precisa nella gestione del proprio diabete, impressionata dalla
inequivocabile “oggettivita” del dato, ammetteva, subito imitata da tutti gli altri ragazzi, che
“ogni tanto” aumentava la dose di insulina per poter mangiare di piu.

L'inattesa confessione ed il suo significato mi hanno definitivamente convinto ad affrontare,
con i miei collaboratori e con l'indispensabile sostegno di Romano Bernabo, la stesura di
questo testo sui contenuti della nostra esperienza educativa con i ragazzi diabetici ed in
particolare su quanto abbiamo realizzato in 25 anni di esperienza nei Soggiorni Educativi.
Convinti che tale esperienza sia fondamentale per qualunque operatore sanitario che voglia
prendersi in carico completamente i ragazzi diabetici, abbiamo cercato di essere pratici
allegando, alle brevi considerazioni teoriche e motivazionali, tutte le schede di lavoro che
abbiamo costruito e poi sperimentato nel corso di questi lunghi anni di attivita.

Il mio ringraziamento affettuoso va, innanzitutto, agli autori di questo testo che con me e
per me hanno lavorato e sofferto, traendone, spero, la soddisfazione di acquisire buona
conoscenza e competenza nell’affrontare il diabete e le sue problematiche ma, soprattutto,
di avere instaurato relazioni produttive con i ragazzi ed i loro familiari.

In secondo luogo un grazie a tutti gli operatori sanitari che si sono avvicendati, nel corso
degli anni, alla conduzione dei Campi Scuola.

In particolare voglio ricordare I'impegno dei dottori Massimo Scattoni, Maurizio Bartolozzi,
Laura Matteucci ed Alessandro Monaci.

Un ringraziamento sentito all’avvocato Riccardo Senatore che a tale iniziativa ha sempre
creduto e per la quale si € sempre battuto anche con grande difficolta, e che in passato ci
ha sempre garantito logistica e finanziamento.

I disegni delle copertine e della fiaba sono dovuti alle abili mani della dottoressa Rosaria
Matera a cui va il mio affettuoso apprezzamento.

Infine un grazie eccezionale a Romano Bernabo, che & uno dei principali autori del libro ma
che merita tutta la mia devozione perché & stato I'anima e la mente constante di tutta
I'esperienza, mettendoci tutto se stesso a tal punto che, senza di lui, difficilmente avremmo
potuto scrivere anche una sola riga.

Giabriele Barlocco

P.S. Iniziamo con una favola. E’ quella che raccontiamo ai nostri ragazzi come introduzione
al lavoro del campo scuola



I siguon Glicewia abita in wn bel, pacsino, con belle cate o T albers.
E’ dttawenals do un wiica iadn dall wizio ol fine.

Lui abila proprio wel wezzo che & a 90 weti di allszza sopra i
livelllo del, wane.

La itadn finisco i alls, o 120 wethi, dove coulinua con ws sealiono che
sale wpidissino sulls wonlagua, che o dictio o, i basio, a 60 welhi
dove Towina, i wn allio senion , anch essor wolly wipido, che amive ol
wane. che o dovouils ol pasie.

1L siguon Glicewsia, & moller contenty del suwr pacse o doll sua Viadn.

La ta 4w e gis senza difticolls, inconlin gl amici, gioea o ila bes.

Ma ol siguor Glicowia fuuno wolls, wolln pawna sia i sediono che i
wowupica sulln wonlagua, sia quelly che procipida ol wane o i, sewpre
wolle dllenle & won anvicinandi o nessuner dei due .

Ma we bel giowo 4i. disse: " wow somor wn, fitone o voglior provane”.






luizio o solita.

Fio a 200 wétni lilly bene: 4
senive. wn leone. Ma poég& veune, una
GRAN SETE.

[a poua, quumenley wen Conlinuy o salne.
Piis salia, pii
wlloin. Gl SCAPPAVA SEMPRE
LA PIPI", che pawal
Mo avauts pide iw ally.

Y FIATO! $u di aedous.

) A 400 waths won o b . pi
4 diguo'e g&cemia e
prédo dol
VOMITO.

Prova o weiislone, wa, ialily ancora un

po', il siguow Glicewia, SVIENE.

Poo foitia c¢é b iua  amicw
INSULINA che lo socconre.




Dopo we por di Tupor 46 dise: "voglior provane o, scendene, forse anda

liziz b discesa.

Seate un, pochin o gl veune UNA

FAME cto 4i sanebbe wangials i sassi.

T o fuwe o b powna wow 4 pove
d ainor & conlinusy @ scondens.

o

luizix o SUDARE TUTTO  FINO
A ESCERE BAGNATO
FRADICIO.

"Sonor proprior wn, fitowe” pewsir. i feeo
coragqio ¢ conlinuo a scenders.

.
(;:'ID TREM/! VA TUTTO, tme wa hgla af

\( {1



Seese ancora wa oa MOLTO
CONEUSO e uwon CAPIVA
NIENTE, tia ln fame, il sudore o

ln Temarelln.

)‘\&- ’ A@@—__\ Feco wn ullimo qraude stonze o scese
& ancown. I siguor Glicowia
SVENNE.

o Pov, foituna ¢ 'om il suo amico
\ ELUCACONE o by salis

Da quolln volla il siquon Glicomia capt che o weglio, molly meglo,
it wel suo bel poie B i 60 ed i 120 wati.  Cota, poi, i«
SIGNOR GLICEMIA debba fawe per eitane o contiollone b
Toulnzions di sadne o di scondone Toppo, & quelly che dobbiamo capine,
conodeone e alluare.



(AINOSTIRAYEITOSORIA

Partendo dal concetto di salute come stato di benessere bio-psico-sociale, siamo convinti, come
Seppilli, che I'individuo lo costruisce e ricostruisce in modo dinamico nel suo ambiente di vita.

“Educare” un giovane diabetico significa, percido, aiutado ad attraversare il processo dinamico di
formazione che lo porti a concepire il "suo” diabete come MODO DI ESSERE.

Come ogni processo umano € PERSONALE e segue TAPPE INDIVIDUALI e percio va accetta che un
DIABETICO E’'DIVERSO NON PER IL SUO DIABETE MA CON IL SUO DIABETE e per il modo i m C{I I V|ve

Il processo educativo & circolare e richiede costante attenzione ai momenti di nmo/v/a//one sg 5| vyole
raggiungere e mantenere il risultato di implementazione di attinenza alla vita. \ \
La figura esemplifica gli aspetti dinamici e di contenuto ai quali ci atteniamo /\ AR 7
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Per realizzare l'intervento educativo dobbiamo tener presente alcuni presupposti importanti:
e la COMPARSA di una malattia spezza il nostro equilibrio e quello delle presone affettivamente a

noi legate

e il RIFIUTO ¢ il sentimento iniziale al momento della diagnosi sia nel soggetto malato che nei
suoi familiari

e la RIBELLIONE €& spesso una tappa obbligata affinché, attraverso il PATTEGGIAMENTO, inizi
I’ACCETTAZIONE

e la MODULAZIONE e I'ATTENZIONE COSTANTE allistruzione, al contenimento dellansia, alle
proposte terapeutiche sono gli strumenti che meglio favoriscono I|accettazione ed il
conseguente processo di acquisizione del/AUTOCONTROLLO e dellAUTOGESTIONE

e la DEPRESSIONE & sempre in agguato e pud comportare |'insorgere di una DISISTIMA DI SE:
sia nei genitori che nel ragazzo, che compromette gravemente ogni tipo di intervento e tale da
ingenerare regressioni molto gravi. Il persistere di negazione della malattia, di sensi di colpa
che non si sopiscono, di atteggiamenti iperprotettivi e di eccessiva mdulgenza di sentimenti di
paura o di vergogna vanno attentamente valutati e controllati per superari al fine, di ‘evitare
situazioni definitive di disistima ed insicurezza che diventeranno, poi, drammatlu nell'eta
adolescenziale %

e |'’AUTONOMIA del ragazzo passa obbligatoriamente attraverso |'autonomia deVgemtorl e della
loro disponibilitd a concedera al figlio ed attraverso la conferma che egli riceve dall'ambiente
sociale e familiare. Quando € pil grande determinanti diventano g|l5€lm0|l positivi che riceve
dal “gruppo-branco”. ) A/ ‘ )

pa\" P,
A partire da questi presupposti riteniamo, pertanto, I'educazione come un processo pen'na nente centrato sul
ragazzo e sulle sue modalita di crescita e di sviluppo e parte integrante- deI trattament(ye della “presa in
carico”
Di ogni soggetto deve prendere in considerazione il suo processo di adatta mentd,wl suo “luogo di controllo”,
le sue convinzioni, le sue rappresentazioni di salute, i suoi bisogni soggettivi ed oggettivi, espressi ed
inespressi.
Necessita di organizzazione, strutturazione e realizzazione con mezzi ed ucat|V| diversi.
E necessariamente multlprofe55|onale |nterd|SC|pI|nare ed intersettoriale, realizzata da operatori preparati.
Come tutti i processi dinamici richiede ridefinizione sulla base delle’ valuta2|on| dei risultati e dei processi di
apprendimento. % N
E un intervento formativo e pertanto bidireziona Ie pa rteC|pat|vo con p055|b|I|ta di scambio continuo dei ruoli
docente-discente, educatore-educato.
Lo strumento fondamentale & la COM UNICAZIONE chlara essenziale, completa, aggiomata con un
linguaggio semplice e comprensibile.
Perché diventi e imanga efficace richiede una attenta: PROGRAMMAZIONE
Abbiamo adottato, nell’affrontare la programmazione e/leffettuazione dell’intervento, la metodologia del
PROBLEM SO LVING, seguendo, di conseguenza, le fasi che ne sono caratteristiche:

= analisi della situazione ed individuazione dei bisogni, attraverso lascolto, l'osservazione,
I'inchiesta con questionari o.interviste.

» definizione degli obiettivi definiti per conoscenza, comportamenti ed atteggiamenti (sapere,
saper fare, saper essere). \/

= preparazione del programma.

Sivaluta la FATTIBILITA' dell mtervento le risorse, i tempi, gli spazi. Si scelgono i contenuti ed i
mezzi didattici pit idonei a rappresentarh Si predlspongono con attenzione, tutti gli strumenti
utili a/creare una "ATMOSFERA” che permetta il confronto ed incoraggi la d|scu55|one

Si discutono i\metodi didattici e cisi prepara alla loro utilizzazione. Utilizziamo prevalentemente :
DIMOSTRAZIONE 'E ROLE PLAYING, ANALISI DEL CASO, METODO INTERATTIVO CON
METAPLAN. |

= Attuazione del programma con verifica costante e modulazione sulla base dei risultati raggiunti.

= Valutazione e verifica dei risultati raggiunti secondo criteri di efficienza ed efficacia

Lintervento educativo viene effettuato in pilt momenti per garantire una formazione continua e completa.
Inizia al momento del RICOVERO PER DIAGNOSI dove, accanto al contenimento dellansia e dell’angoscia, si
avviano gh interventi favorenti i processi di accettazione e le prime informazioni sulla pratica della malattia.
Si prosegue nei momenti di incontro in occasione dei controlli del follow-up dove con gradualita si attiva la
modulazione degli interventi sulla scorta dei vissuti individuali approfondendo conoscenza ed inducendo
comportamenti positivi.

Uno strumento efficace in tale direzione si € rivelato essere il gruppo di AUTO-AIUTO, dove genitori e/o
ragazzi adolescenti si confrontano con le loro esperienze e con i loro problemi traendone sostegno reciproco.
Momento fondamentale riteniamo essere quello della partecipazione ai SOGGIORNI EDUCATIVI.

In questo cisiamo molto impegnati e le pagine seguenti ne documentano i contenuti ed il nostro “amore”.
Un ultima parola sul team: unita di intenti, multidisciplinarieta, capacita di presa in carico, preparazione,
attitudine al confronto ed allo scambio, propensione all’adattamento.

Ma, soprattutto ed innanzitutto, interesse centrato su un obiettivo comune: il benessere del ragazzo



CAINOSTIRAIES RERIENZA



LA STORIA E L'ORGANIZZAZIONE A GROSSETO

L'organizzazione del primo campo scuola per ragazzi con diabete a Grosseto ed in
Toscana, risale al 1980 quando un piccolo gruppo di genitori, da poco costituitisi in
associazione, e la locale Divisione di Pediatria, dettero vita a questa iniziativa riunendo, presso
un casa di campagna, messa a disposizione dai familiari di uno dei partecipanti,
otto ragazzi, un giovane medico che doveva curare gli aspetti assistenziali, didattici e
ludici ed una nonna che faceva la cuoca e pensava alle pulizie

(1° campo scuola - 1980)

L'esperienza che si ricavo da questi sette giorni si dimostro positiva tanto che,
nonostante le difficolta di mezzi e risorse umane incontrate, si € ripetuta di anno in anno
arricchendosi in continuazione

Le cifre, riferite ai soli campi scuola per bambini e/o adolescenti, al 31/12/2004 sono

o 204 giornate di attivita didattica

o 204 giornate di presenza di medici, infermieri, psicologi e animatori e
rappresentanti l’'associazione

o 524 bambini partecipanti provenienti da tutta la Toscana con presenze
saltuarie anche da altre regioni

o 10/15 incontri didattici per ogni campo

o 28 diabetici guida

Per quanto riguarda i finanziamenti i primi tre anni (80,81,82) i campi sono stati
finanziati dell'Associazione Giovani Diabetici di Grosseto e delle famiglie dei bambini
partecipanti, senza alcun contributo pubblico.

Dal 1985 grazie agli accordi raggiunti tra I'AGD e la Regione Toscana (Deliberazione
885 del 18/12/1984), sono iniziati gli stanziamenti di fondi sul “capitolo dell’'Educazione
Sanitaria”, e recentemente su quello dell’U.O. di Pediatria.

I fondi prevedevano e prevedono tutt’ora la copertura delle spese di soggiorno per i
bambini partecipanti e per il personale sanitario.

La partecipazione di eventuali genitori, del rappresentante dell’ associazione, di allievi
infermieri e medici neo laureati in addestramento, la “segreteria”, I|'organizzazione
dell’attivita ludica, la riproduzione del materiale didattico elaborato dai medici e la fornitura
di quant’altro necessario sono rimasti a carico dell’AGD.

Nel guardare in retrospettiva il lavoro svolto si conviene che il risultato non si sarebbe
potuto raggiungere senza il lavoro congiunto delle varie componenti organizzative rappresentate
dall'u.O. Pediatria e U.O. Educazione alla Salute e dall'Associazione per l'aiuto ai Giovani
Diabetici di Grosseto, vero elemento catalizzante delle energie e delle idee nei momenti difficili.



In oltre venti anni molte cose sono cambiate, si sono affinate e perfezionate le
modalita organizzative, € diverso il metodo di insegnamento, ma il filo conduttore
che ispira tutti gli organizzatori & rimasto invariato negli anni.

Il problema della partecipazione dei genitori & molto discusso e vi sono in letteratura
opinioni contrastanti. Da un lato si conviene che il campo puo essere sentito come un'esperienza
che, allontanando il bambino dalla famiglia, riesce a raggiungere un duplice effetto, permette
alle famiglie di rilassarsi e al bambino di staccarsi da una famiglia spesso fin troppo
possessiva, dall'altro si ritiene che far partecipare i genitori permetta loro di acquisire
maggiori nozioni e di rendersi conto delle reali possibilita del proprio figlio. La decisione di far
partecipare i genitori al campo a Grosseto non € stata all'inizio ragionata, ma la risposta ad uno
specifico bisogno di alcune nostre famiglie.

Le riflessioni scaturite dalle prime esperienze e la constatazione che esisteva una
domanda di maggior istruzione da parte sia di genitori con bambini piccoli, sia di famiglie con
situazioni di disagio logistico e/o emotivo, fecero si che si mantenesse tale possibilita ponendo
limiti riguardo ai criteri di accesso e al nhumero di accompagnatori al fine di garantire a tutti i
ragazzi, anche a quelli con genitore "a carico", di poter vivere I'esperienza del campo.

Dobbiamo perd ammettere, da quanto ricavato negli ultimi campi, in cui erano stati
inseriti bambini piccoli con mamma " a carico" insieme agli altri bambini da soli, che
I'autonomia di questi bambini non viene stimolata, mentre le mamme sono troppo intente a
seguire i figli per riuscire a cogliere i messaggi e gli stimoli che il campo dovrebbe dare.

Per questo motivo negli ultimi anni abbiamo deciso di effettuare alcuni campi riservati
esclusivamente a bambini sino ad otto anni di eta accompagnati dai rispettivi genitori. In questo
tipo di iniziative vengono accolti solo 10 bambini. L'attivita didattica viene svolta separatamente
per i bambini e per i genitori negli stessi intervalli di tempo al fine di evitare distrazioni provenienti
da uno o l'altro gruppo di partecipanti

Tra le tante esperienze fatte in questi ventiquattro anni ( 26 campi scuola per bambini
e/o adolescenti e 7 corsi per giovani adulti) ci piace ricordare la partecipazione ai due campi
interregionali promossi dalla Federazione nazionale Diabete Giovanile FDG e dalla nostra
associazione, svoltisi nel 1996 e 1997. Entrambi sono stati caratterizzati dalla
partecipazione di gruppi di bambini provenienti da varie regioni accompagnati dalle
rispettive equipes sanitarie.

Il campo del 1996 si € tenuto ad Orosei (NU) e vi hanno partecipato le equipes di
Grosseto, della Sardegna, e dell'Emilia Romagna.

Il campo del 1997, si € svolto a Grosseto, riuniva le equipes provenienti da Valle
d'Aosta, Toscana, Sardegna, Emilia Romagna, Puglia, Calabria, Molise, ed ha visto la presenza di
ben 69 bambini con diabete e 31 fra medici, infermieri, psicologi e rappresentanti delle
associazioni e della FDG

Queste iniziative hanno permesso, tra l'altro, un proficuo scambio di esperienza sia del
personale sanitario che degli stessi bambini.
Gli obiettivi che da sempre gli organizzatori si pongono sono:
o favorire la corretta accettazione della malattia in modo da permettere una
qualita di vita soddisfacente;



o fare acquisire ai ragazzi la capacita di gestire direttamente i problemi derivanti
dalla malattia in modo da garantire un normale inserimento sociale ed
un'adeguata vita di relazione;

o conoscere la malattia per meglio controllarla.

Nell'insieme si € cercato di creare un ambiente rispettoso dei tempi e delle esigenze
dei ragazzi, immettendovi i concetti fondamentali della cura del diabete che possono
essere riassunti nel motto:

DAL LR LA Al

Dove DAI € un acronimo per indicare Dieta, Attivita Fisica, Insulina.
L'organizzazione del campo scuola a Grosseto e stata curata sempre in modo congiunto
dalla U.O. di Pediatria, dall' A.G.D. e, dal 1985 al 2000, anche dall'U.O. di Educazione
alla Salute.

Generalmente alcuni mesi prima si ha un incontro tra associazione e personale delle
unita operative, in tale sessione si individua la data, la durata, la localita dove svolgere |l
campo. Si decide il personale preposto, il numero dei partecipanti e le modalita di
ammissione.

In genere si stabilisce un numero di 15-20 bambini fino a 14 anni di eta con precedenza
a chi non ha mai partecipato al campo. In seguito alla riunione I'Associazione si fa carico
della segnalazione dell'iniziativa alle altre associazioni e |’ UO. di Pediatria indirizza una
lettera a tutte le ASL nelle persone del Direttore Generale, Centri Diabetologici, Direttori
U.O. Pediatria e U.O. Educazione alla Salute, Servizi di Assistenza Sociale per la messa a
disposizione di alcuni posti. La lettera inviata contiene delle indicazioni di massima sul
campo (localita, data, durata, criteri di ammissione al campo), e vi & allegata una
scheda di iscrizione. Circa venti giorni prima della data preposta si invia una lettera in
cui & descritta la modalita per raggiungere il campo, i numeri di telefono a cui rivolgersi, i
materiali sanitari e personali del ragazzo necessari, I'abbigliamento.

Viene inviata anche una scheda informativa che raccoglie i dati sanitari del ragazzo che
saranno utili all'equipe del campo. Tale scheda viene compilata dai centri diabetologici
che seguono il bambino

Sempre in sede organizzativa, si scelgono i contenuti didattici generali che si intendono
perseguire nel campo nonché il modulo didattico

Fino a qualche anno fa il metodo didattico utilizzato era quello della lezione frontale con
I'ausilio di materiale audiovisivo e dispense.

Il metodo perd si € rivelato non gradito ai ragazzi poiché non riusciva a mantenere alta
la loro soglia di attenzione e faceva si che i ragazzi si annoiassero a sentire nozioni ripetuti
all'infinito, soprattutto se era la seconda volta che partecipavano. Cosi, ascoltati i consigli dei
ragazzi e valutata attentamente la situazione, gli organizzatori hanno deciso di cambiare ed
utilizzare il metodo interattivo ed il lavoro a piccoli gruppi, ormai sperimentato con successo gia da
diversi anni.

Nell'esperienza di gruppo c'e la soddisfazione del bisogno di appartenenza e identita.
Il diabetico sente di essere qualcuno perché in grado di fare qualcosa ritenuta importante dagli
altri e cosi riconquista fiducia in se stesso. Il metodo interattivo implica la partecipazione
diretta dei ragazzi come protagonisti e portatori di esperienza personale nei momenti di
lezione. Interazione significa che ogni membro del gruppo agisce e reagisce nei confronti di
un altro membro del gruppo o del gruppo intero, l'interazione costituisce I'unita di misura della
partecipazione, pertanto & fondamentale anche nel processo di insegnamento-
apprendimento.

Il docente svolge in tale contesto la funzione fondamentale di stimolo e
coordinamento delle diverse risposte portate e, insieme, discusse e valutate con Il
"metaplan". Accanto ai momenti teorici grande attenzione & stata data alla "pratica" della
cura, assistendo e monitorando i ragazzi in occasione dei loro controlli fondamentali.
Non mancano naturalmente momenti liberi da poter dedicare al gioco e allo svago.
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