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Carissimo dottor Jankovic, scrivo per ringraziare lei e tutti voi
dell’associazione "MEDICUORE" per la bellissima esperienza che mi
avete permesso di vivere il 2 Maggio. E’ stata un’emozione
fortissima che non dimenticher� mai. A seguito della malattia ho
avuto un carattere molto riservato (chiuso); la causa non � stata la
leucemia in s�, ma la "GENTE", (era il 1986, la leucemia e i tumori in
genere, erano meno conosciuti), della quale sentivo gli occhi
sempre addosso a causa del mio aspetto. Avevo paura di uscire e mi
sentivo al sicuro solo in casa o in ospedale dove c’erano bambini
come me. Andavo a scuola con le mie paure, cercando in tutti i modi
di nascondere ai miei genitori quello che provavo, e non ho mai
raccontato a nessuno e neanche a loro delle prese in giro per
strada.
Uscire fuori terapia non ha risolto i miei problemi, nonostante avessi
un aspetto normale (fossi anche una ragazzina carina), avevo
sempre la sensazione che mi guardassero per quel motivo. La
parola "LEUCEMIA" mi ha sempre fatto paura, non volevo si
sapesse che avevo avuto questa malattia, in un certo senso mi
vergognavo. In tutti questi anni che sono fuori terapia, sono poche
le notti che ho passato senza pensare alla malattia e a come questa
mi aveva cambiata.
� � �



� Oggi mi sento abbastanza serena e un po’ di complessi me li
sono lasciata alle spalle. Rientrando da Monza con i miei genitori ci
siamo fermati a visitare Milano; al deposito bagagli, i poliziotti hanno
visto i fiori e me ne hanno chiesto la ragione, io spontaneamente ho
risposto "era una partita ex-leucemici contro artisti". Mia madre �
rimasta stupita, non mi aveva mai sentito pronunciare quella parola.
Tornando indietro, ci sono due errori che credo non rifarei, il primo �
quello di subire passivamente la malattia, (nel senso di accettare le
cure senza mai oppormi) piangere o gridare, come � normale che un
bambino a dieci anni faccia, o senza mai chiedere spiegazioni.
Nessuno durante la terapia mi ha mai detto che avevo la leucemia ed
io non ho mai chiesto che cosa avessi. Cercavo di captare qualche
parola, qualche frase detta dai medici o dai miei genitori, avevo le
"ANTENNE". In ogni modo quello che mi mancava era solo la parola
"LEUCEMIA", della quale comunque non avrei saputo il significato,
ma che le cose non andavano bene l’ho capito il primo giorno che
sono arrivata in ospedale dove mi sono trovata su un lettino tenuta
da tante persone, quel giorno ho gridato ma � stato l’unico.
Il secondo errore che non rifarei � quello di tenermi tutto dentro.
Questo non significa che non abbia mai desiderato parlarne, ma
solo con chi avesse vissuto la mia stessa esperienza. � �

Distinti saluti, Arianna



L’ACCOMPAGNAMENTO

L�incontro con il dottor J., che ci ha
accompagnato per un breve ma intenso
periodo della nostra vita, � stato per noi la
scoperta che anche il dolore pu� non essere
considerato un fatto privato ma un punto di
partenza comune sul quale costruire,
attraverso il ricordo, una nuova realt�.



L’ACCOMPAGNAMENTO

La grande capacit� di condivisione che
abbiamo sperimentato ci ha aiutato a capire
quanto � utile non perdersi nel proprio
dolore ma renderlo fonte di energia tesa a
sostenere chi si trova nello stesso bisogno.
E� attraverso la comprensione di ci� che si
esprime la nostra riconoscenza e la gioia di
averti incontrato.





Messaggio Inviato

1. PAROLE 2. LINGUAGGIO
DEL CORPO

Messaggio Recepito

3. ATTUAZIONE 4. RISULTATO FINALE



Analisi soggettiva e oggettiva

Comunicare � importante, ma ancora di
pi� � far s� che il contenuto del messaggio
lanciato e di quello recepito combacino.
Quando diciamo che una persona � di
bell�aspetto comunichiamo l�effetto che
questa ha avuto su di noi, anche se la
realt� � diversa. Se andiamo al cinema o a
una rappresentazione teatrale, al termine
ne usciamo con una nostra idea di quello
che il regista voleva dirci, che lui sia
d�accordo o meno.



Analisi soggettiva e oggettiva

E� un percorso naturale: ogni messaggio
viene filtrato dalla nostra personalit�, dai
nostri bisogni, dalla nostra sensibilit� e
dalla nostra acutezza. Questo vale anche
per il Capo: ma ogni suo ordine deve
partire da un�analisi oggettiva. Un numero
troppo alto di pareri contrastanti
all�interno di un team � molto pericoloso.







Carissimo Momcilo,
a te che cos� tanto hai fatto per lei e per noi, la
nostra eterna gratitudine ed un ricordo di
Clementina che abbiamo stampato per le
persone a noi/lei care. Perch� tutto questo
tempo vissuto insieme non vada perso, per dare
un senso alla fatica e sofferenza di Clementina
(come a quella di tanti altri bimbi). Ti abbraccio
forte con l�affetto di sempre e la condivisione
pi� grande per aver varcato insieme il mistero
del passaggio, del silenzio, dell�assenza . Ti
voglio moltissimo bene�



1. vorrei un gatto
2. vorrei fare una bella vacanza
3. vorrei che mi ricrescano i capelli
4. certe volte vorrei scomparire
5. vorrei stare sempre bene
6. vorrei che esistesse la magia
7. vorrei essere magica
8. vorrei che tutti nel mondo siano felici
9. vorrei che i desideri di tutti si esaudissero
10. vorrei vivere per una settimana da sola
11. vorrei fare pesca d�altura
12. vorrei girare il mondo
13. vorrei vedere le stelle
14. vorrei entrare nel sole

Clementina, 10 anni



COMUNICAZIONE
DIAGNOSI

PRIMARIO
+

MEDICO DI REPARTO
+

MEDICO DI FAMIGLIA
+

CAPOSALA/INFERMIERA

COMUNICAZIONE
DIAGNOSI

AL BAMBINO

MEDICO da solo

GENITORI

PROGETTO DI CURA



Slavin, O�Malley, Koocher, Foster
(1982)

La  comunicazione  non  �  tanto
�COSA DIRE�

ma
�COME DIRLO�



DUE  APPROCCI

1
PROTETTIVO

Non dire la
completa verit�

Il nostro

Non dire nulla
(il genitore

mantiene la sua
autorit�)

2
APERTO

Dire tutta la
verit�

Paesi
Anglosassoni

LA COMUNICAZIONE DI DIAGNOSI AL BAMBINO



indissolubilmente VERBALE
quando parlare attento ascolto
legato a NON VERBALE

COMUNICA RE CON IL BAMBINO TERMINALE:
COME E QUANDO



n� invasivi
Occorre essere ma ATTENTI
n� evasivi

MJ, CEP, Monza

COMUNICA RE CON IL BAMBINO TERMINALE:
COME E QUANDO



IL SIGNIFICATO DELL’ASCOLTO

L’esperienza con un maestro
(E. Kubler-Ross)



Metodologia:
- La comunicazione viene fatta dal medico

al bambino senza la presenza dei genitori
- La comunicazione viene eseguita con la

proiezione di diapositive
- Durata: 15 -20 min. Modalit�: dialogata
- Rispettando la volont� dei genitori, viene

usato subito il termine leucemia, oppure
quello pi� generico di �anemia�



PERCHE� LA NOSTRA METODOLOGIA (B) E�
DIVERSA DALLA CONSUETUDINE (A)

GENITORE BAMBINO

MEDICO
A

BAMBINO GENITOREB MEDICO







GIARDINO FIORITO CORPO UMANO

GIARDINO

TERRA

FIORIERBA PIANTE

MA POSSONO CRESCERE DA SOLE

ERBE CATTIVE

ORTICHE

�BOSCAGLIA� (FAMIGLIA)

OSSA

MIDOLLO

GLOBULI
ROSSI

PIASTRINE GLOBULI
BIANCHI

MA POSSONO FORMARSI DA SOLE

CELLULE CATTIVE

BLASTI

�ANEMIA� (FAMIGLIA)
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CESPUGLIO LEUCEMIA



COSA FA UN BUON GIRADINIERE? COSA FA UN BUON DOTTORE?

1. SI INFILA I GUANTI PER NON PUNGERSI
E STRAPPA LE ERBACCE.

MA E� SUFFICIENTE STRAPPARLE
UNA VOLTA SOLA?

2. ALTRIMENTI POSSONO RICRESCERE,
QUINDI IL GIARDINO VA PULITO E
CONTROLLATO PER UN PO� DI MESI.

1. PREPARA E TI SOMMINISTRA TUTTE
LE MEDICINE NECESSARIE A
DISTRUGGERE LE CELLULE CATTIVE.

MA E� SUFFICIENTE SOMMINISTRARLE
UNA VOLTA SOLA?

2. ALTRIMENTI LE CELLULE CATTIVE
POSSONO RIFORMARSI, QUINDI DEVI
PRENDERE LE MEDICINE PER UN PO�
DI MESI.

NO NO











Giusto usare La comunicazione ha facilitato
il termine leucemia il dialogo in famiglia

n. % n. %
SI 108 80 113 83
NO 9 7 11 8
Non saprei 15 11 7 5
Indifferenti 3 2 4 4

COMUNICA RE CON IL BAMBINO TERMINALE:
COME E QUANDO



ALCUNI DATI

Periodo: 1989 - 2013
Comunicazione di diagnosi al bambino: n. = 610
Et�: 5 - 20 anni
Accettazione: - ottima: 90%
- buona: 10%
(in base a valutazione con intervista alle famiglie)

Periodo: 1997 - 2013
Comunicazione di diagnosi contemporaneamente al
bambino e al/ai fratello/i
Eseguite: n. = 422
Et�: 5 - 24 anni / Fratelli: et� media 14.5 anni
Accettazione: - ottima: 90%
- buona: 10%



Buon rapporto con il bambino
Vantaggio:
- dialogo pi� sereno
- fiducia
Problema �aperto�:
- necessit� di informazione continua : fatica!

LA COMUNICAZIONE DI DIAGNOSI AL BAMBINO



DECIDERE COSA DIRE E COME
DIRLO E’ UN ONERE CHE NESSUN
MANUALE POTRA’ MAI SOTTRARRE
ALLA RESPONSABILITA’ ED ALLA
PROFESSIONALITA’ DEL MEDICO



LA  COMUNICAZIONE  COME

STRUMENTO

DI PROFESSIONALITA�

Da Burgio R. �La comunicazione in pediatria�

LA COMUNICAZIONE DI DIAGNOSI AL BAMBINO
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Con questo semplice pensiero vogliamo
ringraziarla per tutto quello che fa per noi e
per tutti gli altri bambini di questo reparto.
Questo dono non � niente rispetto a quello
che lei ci offre quotidianamente: la speranza
di vivere. Grazie!

Alessandro, 23 a. e Davide 19 a.




