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La malattia, considerata una diographical disruption, e di conseguenza
lospedalizzazione, creano nel bambino un alto livello di ansia e stress con risvolti

a livello fisico, cognitivo e psicosociale. In un’ottica di alleanza terapeutica, l'attenzione
deve essere posta sulla relazione, la quale ¢ il prerequisito essenziale per poter avviare
in modo efficace il progetto di cura. Solamente il riconoscimento dell’altro favorisce
I'instaurarsi di un clima di empatia e di fiducia, il quale rende il bambino e la sua
famiglia alleati preziosi. Si pud dunque affermare che senza relazione non puo essere
avviato il percorso di cura: a oggi, non si parla piti di curare (tenere sotto controllo

i sintomi fisici), ma di “prendersi cura”, ovvero di “prendere in carico” (“¢o care”),
tenendo in considerazione aspetti fisici, emotivi, affettivi e sociali. Alla base della
relazione vi & la comunicazione, che deve essere chiara, trasparente e soprattutto
educativa: appositi strumenti comunicativi possono stimolare il processo

di rielaborazione dell’evento traumatico e di attribuzione del significato, essenziali

per costruire in modo significativo la propria identitd. Adottando un approccio
narrativo secondo il quale il paziente costruisce storie per comprendere la realta,

due strumenti di supporto alla comunicazione autentica sono la letteratura

per 'infanzia e la metafora: tramite storie che narrano avventure di personaggi

che sono costretti a vivere gli stessi eventi negativi e tramite immagini evocative,

il bambino puo conoscere, comprendere, rielaborare e attivare strategie di coping idonee.

The disease, considered a “biographical disruption’, and consequently hospitalization create
in the child a high level 0f anxiety and stress dg'ﬁcult to manage fram a physical, cognitive
and psycho-social level. Looking at a Therapeutical Alliance, the attention must be addressed
to relation, which is the essential prerequisite to be able to fﬁzcﬁwely startle project af care.
Only the recognition of others helps the establishment of a trust and empathy environment,
which makes children and their families precious allies. It can therefore be said that without
a relationship the path of care cannot be started: till today there is no more talk of cure

(to monitor the physical symptoms) but “to take care of” or “fo take charge of a disease

(2to care”) considering physical, emotional, affective and social aspects. Based on the
relationship there is communication that must be clear, transparent and almost educational:
appropriate communication tools can induce reworking process of traumatic event

and attribution process af meaning, essential for signiﬁcanz‘ly building own identity.
Adopting a narrative approach according to which the patient builds stories to understand
the reality, two authentic communication support fools are the children’s litevature

and the metafora: through stories that tell adventures of characters forced to live the same
negative events and through evocative images, the child may know, understand, rework
and activate suitable coping strategies.

Pratiche narrative e comprensione
della patologia e dell’'ospedalizzazione:
quale legame?

La malattia e il dolore sono alcune del-
le paure pit profonde dei bambini e de-
gli adolescenti [1]: si tratta di traumi che
hanno implicazioni di tipo fisico, psicolo-
gico, sociale e relazionale. Ogni pazien-
te puo rapportarsi alla patologia in modo
differente ma, in ognuno di questi casi,
¢ chiaro che l'ospedalizzazione e la sof-

ferenza sono due fattori di rischio per la
crescita e per lo sviluppo. In questo pa-
norama le relazioni diventano l'unica
possibilita per confrontarsi ed elaborare
la propria esperienza, che ¢ fonte di ap-
prendimento [2]. I medici e tutta I’équipe
curante devono condividere una serie di
buone prassi che permettono di coinvol-
gere correttamente sia il paziente sia la
sua famiglia: per fare questo, devono pa-
droneggiare determinate competenze co-

municative, che sono alla base della buo-
na riuscita dell’intervento e del successivo
piano terapeutico [3].

Una comunicazione aperta e appropriata &
in grado di sviluppare resilienza: essa ¢ un
processo narrativo e relazionale che lega
strettamente il narratore e 'ascoltatore [4].
Secondo la recente prospettiva olistica,
il paziente non ¢ solamente I'insieme dei
sintomi fisici, ma ¢ anche l'unione delle
sue storie personali, dei suoi aspetti emoti-
vi e relazionali. E doveroso, dunque, porsi
alcuni interrogativi: “Come il paziente si
considera e si percepisce? Come interpreta
il suo stato e a quali motivi lo attribuisce?”;
solamente in quest’ottica di riconoscimen-
to, la relazione puo diventare di aiuto e di
supporto.

Si tratta di saper ricostruire, a partire dagli
elementi dati, una narrazione significativa
fatta di aspetti medici, sociali, personali.
Questa narrazione risulta essere autenti-
ca se condivisa [5]. La storia di malattia
del bambino ricoverato deve essere sti-
molata attraverso strumenti narrativi spe-
cifici, quali la letteratura per I'infanzia e
l'approccio metaforico. Alcuni studi con-
fermano che una comunicazione positiva
correla fortemente con l'aderenza al trat-
tamento prescritto [6]. Negli ultimi anni
questi dati sono stati presi in considerazio-
ne e l'attenzione & stata infatti rivolta alle
carriere accademiche dei medici, le quali
devono prevedere interventi appositi per
sviluppare e stimolare le abilita empatiche
e narrative.

1. La comunicazione e la relazione:
il punto di partenza del piano
terapeutico

Jobiettivo ultimo della narrative medi-
cine, approccio comunicativo sempre pill
diffuso, ¢ quello di conoscere “quel” pa-
ziente, con “‘quel” vissuto, con le sue ca-
ratteristiche fisiche, sociali e con gli eventi
che hanno caratterizzato la sua esistenza
e di entrare in empatia con lui [7]. Secon-
do questo approccio patient-centered, gli
elementi centrali nel percorso di cura ri-
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sultano essere i racconti di malattia. Le
storie che si intersecano durante Uospeda-
lizzazione sono due, quella del medico e
quella del paziente [8]: il primo deve forni-
re una serie di terapie e consigli, ma sola-
mente dopo aver ascoltato i sintomi fisici,
la storia personale e sociale del paziente,
ovvero dopo aver analizzato il suo conte-
sto di vita.

La relazione ¢ gia di per sé elemento te-
rapeutico ed ¢ il prerequisito per la buo-
na riuscita dell’intervento [9]: essa ¢ a sua
volta basata sulla comunicazione. Nel tra-
smettere informazioni & necessario ricor-
dare che non contengono un messaggio
solo le parole, ma soprattutto i silenzi, le
pause, la postura e la mimica [10]. Quando
si comunica con un paziente pediatrico, si
“mette in comune”, ovvero da una parte si
instaura un contatto, un legame e dall’altra
si scambiano informazioni [11]. Si tratta
dunque di bilanciare aspetti verbali e non
nel tentativo di fornire informazioni cor-
rette che assecondano gli stati d’animo e i
dubbi del paziente e lasciano uno “spazio
bianco vuoto” che ognuno riempie come
meglio crede [12].

La comunicazione deve essere riconosciu-
ta come elemento sine qua non dell’inter-
vento in quanto responsabile dell’attiva-
zione del processo di meaning-making, ov-
vero di attribuzione del significato, essen-
ziale ai fini della rielaborazione dell’evento
traumatico.

11 primo passo per instaurare una comu-
nicazione autentica ¢ quello di promuove-
re un atteggiamento di fiducia, il quale ¢
favorito da determinate competenze rela-
zionali del medico [13]: il saper ascoltare,
lessere disponibile, il dimostrare di avere
sentimenti, il rapportarsi con il bambino
in modo adeguato rispetto all’eta, il sa-
per infondere sicurezza, l'essere capace di
comprensione psicologica.

In secondo luogo, il bambino deve perce-
pirsi come individuo attivo: a oggi si par-
la infatti di “alleanza terapeutica’, intesa
come processo decisionale condiviso che
coinvolge bambino, genitori, medici e altri
operatori sanitari e non. Viene promossa
di conseguenza una relazione che deve es-
sere equilibrata e non basata su uno squili-
brio di ruoli e potere [14].

L'individuo malato diventa un soggetto
capace di prendere posizione nel suo per-
corso di cura; da un approccio di tipo pa-
ternalistico che aveva come scopo il pro-
teggere il paziente tenendolo all’oscuro
delle informazioni accurate circa il suo
stato di salute, si & passati all’idea di con-
divisione [3].

Alcune strategie che supportano I'instau-
rarsi di un setting comunicativo favorevo-
le che conduce all’elaborazione della nar-
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razione del paziente sono le seguenti [15]:
utilizzare domande-aperte che favorisco-
no lespressione libera (“Spiegami quello
che & successo, c’¢ qualcosa che ti spaven-
ta?, Cosa pensi al riguardo?, Se avessi una
mano magica, cosa faresti), non interrom-
pere e identificare un posto adatto alla co-
municazione senza interferenze e utilizza-
re gli interessi, i dubbi, le curiositd come
punto di partenza.

Di seguito, gli step che si dovrebbero al-

ternare nel corso della comunicazione del-

la diagnosi, la quale & I'inizio e il punto fo-
cale della relazione medico-paziente:

1 Accoglienza/riconoscimento dell’interlocu-
tore. I1 medico deve creare un ambiente
accogliente e familiare e prima di for-
nire informazioni deve conoscere, rico-
noscere e accogliere il singolo bambino
(identita, nome, passioni, scuola, ecc.).
In seguito, deve presentare sé stesso e il
suo compito in parole-chiave semplici
(“I1 mio compito sara quello di ajutarti
per qualsiasi bisogno e lo faro in questo
modo...”). Segue un momento di rico-
noscimento delle emozioni, necessario
per creare un clima basato sull’empatia:
in questo momento, sono fondamentali
i segnali non verbali, come i movimenti
del corpo.

2 Comunicazione vera e propria. Attraver-
so strumenti specifici (come l'approccio
metaforico), il medico, dopo aver ana-
lizzato la situazione emotivo/affettiva
del bambino, fornisce le indicazioni ne-
cessarie circa la patologia e il piano te-
rapeutico. Le informazioni devono es-
sere date con un linguaggio compren-
sibile e comune e devono spiegare nel
dettaglio la progettazione degli eventi
futuri.

3 Valutazione della comprensione. 11 medi-
co deve assicurarsi che il bambino ab-
bia compreso cid che gli ¢ stato detto,
tramite opportune domande-stimolo
oppure tramite attivita successive lu-
diche (“Cosa succede quindi quan-
do...? Abbiamo detto che nel nostro
corpo succede questa cosa, ma me la
vuoi spiegare ancora un attimo con pa-
role tue?”).

Un approccio di questo tipo, individualiz-
zato e calato sui bisogni dei bambini, per-
mette loro di esplorare le paure e di evi-
tare la formazione di fantasie negative, le
quali sono stimolate da incomprensioni e
non detti.

In questottica di alleanza, pit operatori
prestano le proprie competenze: la scuola,
per esempio, partecipa al processo di riela-
borazione e diventa simbolo di rassicura-
zione e contenimento delle esperienze di
dolore, in quanto permette di trasformare

i vissuti di malattia destabilizzanti in oc-
casioni di crescita [16].

2. La comunicazione in pediatria:
I"approccio narrativo e metaforico
Come gia accennato, la malattia e I'ospe-
dalizzazione sono fonte di emozioni nega-
tive in eta pediatrica le quali influenzano
lautostima, la percezione delle compe-
tenze e 'immagine di sé [17]. La malattia
sviluppa alcuni ostacoli a livello di forma-
zione dell’identitd personale e sociale; lo
studente malato si pone spesso i seguen-
ti quesiti: “Chi sono io? Perché sono cosi?
Cosa mi manca di quello che facevo pri-
ma? Come mi vedono le altre persone?”.
Le reazioni dei pazienti sono varie: dopo
un primo momento di chiusura in sé stessi
caratterizzato da passivita e paura, i bam-
bini sperimentano momenti di opposizio-
ne e rabbia, sino ad arrivare all’accettazio-
ne [11].

Il paziente pediatrico si pone domande,
sperimenta nuove emozioni, si chiede co-
sa sta succedendo e si risponde attraverso
la creazione di storie autobiografiche [18].
La capacita di narrare ¢ la dimensione fon-
damentale del pensiero umano: il pensie-
ro narrativo porta I'individuo a dare una
sequenza temporale degli eventi, indivi-
duarne la causalitd in modo da garantirne
la coerenza. La storia € uno strumento per
conoscere e per capire quello che sta succe-
dendo: I'essere umano tende a “narrativiz-
zare” il mondo e ad attribuire significato
agli avvenimenti e al proprio vissuto [19].
I pazienti possono servirsi del linguaggio
narrativo, fatto di similitudini e metafo-
re per dare un ordine agli elementi caotici
dell’esperienza. Infatti numerosi studi han-
no stabilito che le memorie e le narrazioni
traumatiche risultano essere frammentate,
disorganizzate, non codificate e integrate
nella memoria come gli altri ricordi [20].

Il trauma, come l'insorgere di una malat-
tia, agisce come un vuoto dal quale potreb-
be derivare un racconto senza ordine, senza
coerenza e senza emozioni [21]: gli operato-
ri hanno il compito di supportare il pazien-
te nel ri-organizzare il proprio discorso,
nel creare connessioni temporali e causali e
nell’ipotizzare strategie di azione.

La capacita di strutturare una storia che
lega insieme pit eventi appartiene agli
adolescenti mentre i bambini narrano sin-
gole esperienze tramite la forma tipica
della storia, problema-risoluzione [22].
Con gli studenti pit piccoli, si pud co-
struire una storia consapevoli del fatto
che quest’ultima non viene inserita com-
pletamente in un quadro generale legato a
eventi passati e futuri, ma che permette di
rielaborare, in ogni caso, gli eventi trau-
matici soprattutto in un’ottica presente.
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1 pazienti devono, infatti, essere suppor-
tati nella ricerca di una coerenza globa-
le del proprio discorso e nell’avanzamen-
to di una valutazione emotiva e cognitiva
dell’accaduto tramite determinate doman-
de-stimolo:

1 Come ti sei sentito quando hai iniziato
questo nuovo percorso? Quali sensazio-
ni ricordi?

2 Ci sono stati dei cambiamenti nella tua
vita? Sia positivi che negativi?

3 Come ti descriveresti adesso? Quali so-
no le tue caratteristiche principali?

4 Se potessi esprimere pit desideri, quali
elencheresti?

Un supporto alla costruzione della storia
personale puo essere la letteratura, ovve-
ro racconti che propongono le vicende di
personaggi che stanno vivendo situazio-
ni simili al paziente (biblioterapia affet-
tiva): tramite lo spostamento del focus
dall’interno all’esterno, il bambino do-
vrebbe essere facilitato nel valutare gli
accadimenti. Questo tipo di intervento
¢ particolarmente diffuso con bambini
piu piccoli, ma, a oggi, vi sono numero-
se proposte editoriali che aftfrontano il te-
ma della malattia anche per adolescenti:
questi testi si preoccupano di fornire co-
noscenze sul nuovo contesto, di analizza-
re gli aspetti emotivi connessi e di dare
valore alle diversita sorte dall’esistenza di
una patologia.

In una realta finzionale, i bambini possono
simulare i loro problemi personali e sociali
senza preoccupazione, usando la creativita
e 'immaginazione; materiale letterario si-
gnificativo permette di attivare meccani-
smi di identificazione, di catarsi emotiva
e intuizione [23]. Tramite un’interazio-
ne dinamica tra la storia e il lettore, que-
sto tipo di intervento riesce ad assisterlo
nell’individuare strategie d’azione e com-
portamenti innovativi. Si tratta di tradurre
in parole i conflitti e i problemi del proprio
mondo interno e di incoraggiare gli indi-
vidui a effettuare connessioni personali
con i personaggi del testo [24].

E necessario dunque selezionare testi che
favoriscono latteggiamento di empatia
data la similaritd delle situazioni narra-
te con la realtd, ma che diano importan-
za anche al pensiero controfattuale, ovvero
che diano la capacita di formulare ipotesi
su cio che sarebbe potuto accadere in pas-
sato, cid che potrebbe accadere in futuro e,
dunque, su cid che ¢ inesistente e diverso
dal reale [25].

Le domande di rispecchiamento sono il
fattore cruciale che permette al lettore di
costruire la propria narrazione:

1 Pensi di assomigliare a qualche perso-

naggio?

2 Qualche personaggio ti ricorda qualcu-
no che conosci?

3 Come vorresti cambiare i personaggi,
'inizio o la fine della storia?

4 E mai successo a te qualcosa che & suc-
cesso ai personaggi?

5 Cosa pensi che potrebbe succedere in
futuro ai personaggi?

Focalizzandosi, invece, sul linguaggio
metaforico, si puo sottolineare come esso
sia in grado di stimolare una reale imma-
ginazione della patologia tramite figure
concrete, significative.

Con metafora si intende quella somiglian-
za istituita tra due termini, in forza della
quale avviene un trasferimento di signifi-
cato: una parola o un segmento eredita uno
dei significati della seconda parola o seg-
mento. Le metafore non sono estranee al
mondo medico, anzi vengono usate spes-
so nei colloqui tra medici e pazienti adulti:
emblematica ¢ la metafora della guerra per
simboleggiare la malattia, la quale viene
vista come una battaglia da combattere e
sconfiggere.

Gia a partire dagli anni Novanta, & stato
ampiamente evidenziato il valore educa-
tivo che le metafore hanno sulla vita dei
pazienti, incidendo sulla percezione di
sé, sull’identita e sul percorso terapeutico
[26].

In ambito pediatrico, in base alla patologia
chiamata in causa, la metafora utilizzata
deve essere differente, ma deve comunque
chiamare in causa oggetti e fenomeni fa-
miliari/conosciuti: emblematica ¢ quella
utilizzata da Jankovic [27] per permette-
re ai pazienti di comprendere al meglio la
leucemia e le sue problematiche. II corpo
viene paragonato a un giardino fiorito, i
componenti del midollo, ovvero le piastri-
ne, i globuli rossi e i globuli bianchi agli
elementi del giardino, ovvero lerba, i fiori
e le piante.

Ogni elemento corporeo ha una funzio-
ne che puod essere paragonata a immagi-
ni semplici e concrete: 'erba copre il giar-
dino come le piastrine chiudono le ferite
impedendo che il sangue esca, i fiori pro-
curano cibo agli insetti e lo stesso fanno i
globuli rossi che portano il nutrimento a
tutto il corpo. Infine, le piante proteggono
il giardino dagli eventi atmosferici e allo
stesso modo i globuli bianchi sorvegliano
il corpo e allontanano i pericoli (“sentinel-
le dell’organismo”). La patologia (nel caso
di Jankovic la leucemia) puo essere compa-
rata a un evento non desiderato che, pero,
puo capitare, come le erbacce nel giardino:
come queste ultime lo invadono senza per-
messo, allo stesso modo esistono cellule
pericolose conosciute come blasti che dan-
neggiano quelle buone.

NARRATIVE E DINTORNI

Durante la comunicazione, non viene for-
nita solamente una metafora verbale (“il
giardino”), ma anche un supporto visivo,
ovvero un’immagine, la quale ha lo sco-
po di rendere ancora piu chiaro il concetto
spiegato (Figura 1). Il medico diventa cosi
un alleato del bambino e lo aiuta a pren-
dersi cura di sé stesso attingendo dalle
proprie risorse.

Gli obiettivi dell’'utilizzo delle metafore

nella comunicazione della diagnosi e in

tutta la durata del percorso di cura sono

i seguenti:

1 Creare un clima rilassato nel quale po-
ter porre domande e quesiti.

2 Immaginare la patologia e compren-
derla tramite immagini evocative.

3 Possedere un linguaggio condiviso da
medico e paziente: utilizzo di parole-
chiave.

4 Favorire la reale condivisione di espe-
rienze.

5 Promuovere un ascolto attivo: rispon-
dere in base alle necessita.

Questo percorso ideato da Jankovic puo es-
sere utilizzato come esempio per proporre
metafore relative ad altre patologie: in ogni
singola comunicazione, il medico decidera,
in base all’eta e allo stato emotivo del bam-
bino, se prestare piu attenzione all’aspetto
verbale oppure a quello figurativo.

Tramite 'approccio metaforico, i pazienti
hanno la possibilita di accedere ad alcu-
ne informazioni preparatorie, necessarie
per regolare le aspettative, promuovere un
atteggiamento di fiducia, ridurre il senti-
mento di incertezza dovuto all’ignoto, svi-
luppare la capacita di reagire, e quindi I'a-
bilita di coping, ridurre il livello di stress e
ottimizzare gli esiti della procedura [28].
Ai fini di una comunicazione autentica,
¢ necessario che il messaggio ricevuto sia
lo stesso di quello inviato; vi deve essere,
dunque, un feedback per evitare interpre-
tazioni errate da considerarsi dannose per-
ché in grado di modellare sia i pensieri che
le azioni.

Con i pazienti pediatrici pitt piccoli, per
esempio, i feedback possono essere sti-
molati da alcune attivita ludiche, qua-
li la drammatizzazione, il gioco di ruolo
(“Adesso tu sei il medico e mi visiti...”)
e l'utilizzo ludico del materiale sanitario
(“Un ago puo diventare...”).

Il gioco simbolico e la narrazione non as-
solvono la funzione di adattare gli schemi
alla realta, ma tendono a piegare la real-
ta ai propri scopi. Il bambino rappresenta
la realta a suo piacere e non si preoccupa
di esprimerne versioni che possono esse-
re comprensibili anche ad altri o incom-
patibili con gli eventi vissuti. Per proporre
queste attivita, ¢ utile una continua colla-



borazione medica con insegnanti ed edu-
catori, i quali hanno la possibilita di gesti-
re le situazioni ludico-narrative e di rife-
rire, in seguito, cio che emerge dall’atteg-
giamento del paziente.

3. Conclusioni: verso una pratica
medica narrativa
Sipud concludere che, se la relazione & da con-
siderarsi l'elemento prioritario dell’approccio
medico, la narrazione puo essere adottata co-
me metodo privilegiato: il linguaggio meta-
forico e le situazioni ludico-narrative favo-
riscono la comprensione e, di conseguenza,
laccettazione dell'evento negativo.
Le due domande che guidano i medici e
gli altri operatori nell’intervento con il pa-
ziente malato dovrebbero essere:
1 Come si percepisce e come inserisce
questo trauma nella sua cornice di vita?
2 Come aiutarlo nell’attivare risorse,
strategie di coping seguendo un ap-
proccio narrativo?

In pediatria pero, ancora oggi, questi pro-
tocolli narrativi sono poco diffusi in quan-
to si pensa che possano provocare una
perdita di tempo. La pratica clinica deve
diventare atto narrativo basato sulla quo-
tidiana interpretazione dei racconti del pa-
ziente: la storia di malattia non deve inclu-
dere solamente la parte del disease, ovvero
I'insieme dei sintomi e delle manifesta-
zioni fisiche ed organiche obiettivamente
rilevabili, ma anche il vissuto del sogget-
to che sopporta quello stato clinico, altri-
menti detto illness.

In futuro, sarebbe utile predisporre per
ogni patologia e ogni situazione un piano
narrativo di intervento che dovrebbe ruo-
tare attorno ai seguenti punti focali: ap-

Figura 1. L'immagine di un giardino, utilizzato come metafora della leucemia [27].

proccio comunicativo interattivo, utilizzo
di materiale letterario e metaforico ine-
rente (“Quale testo utilizzare/quale meta-
fora proporre per la seguente situazione?”),
co-creazione del racconto del bambino.
Affinché ogni operatore possa conoscere la
storia di malattia del paziente e condivide-
re le strategie utilizzate (per esempio una
metafora, un libro particolare), sarebbe
necessario un continuo confronto che per-
metterebbe a tutti di riferirsi alla patolo-
gia nello stesso modo facendo riferimento
alla metafora scelta (giardino, macchina,
mare, ecc.) e ai protagonisti del libro letto
(“Come va oggi? Ti senti come...?”). La
condivisione di parole-chiave e di imma-
gini significative tra tutti gli operatori crea
credibilita, fiducia e comprensione.
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