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La comunicazione di diagnosi ai bambini

Uno studio di caso presso I’Ospedale “San Gerardo” di Monza
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Abstract

The communication of diagnosis to sick children and their siblings. A case study at
the San Gerardo di Monza Hospital

Aims Highlight the impact that diagnosis communication to an ill child and his siblings
can have on the understanding and the experience of the disease, on the child’s com-
pliance and on the communication within the family about the experience of illness.
Methods Through a qualitative approach, a study case has been conducted by observ-
ing doctor-child diagnosis communication and by interviewing parents. The materials
have been studied by content analysis.

Results Diagnosis communication to children helps their participation and under-
standing of the illness and supports parents to communicate with ill children and with
their siblings. The latter often look isolated, suffering, sometimes forgotten and with
many problematic behaviors.

Conclusions Diagnosis communication is really precious to promote children partici-
pation; however, it needs to be continuously renewed at home and in the hospital, and
requires the constant promotion of an educational alliance with parents.
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Obiettivi Evidenziare la rilevanza che la comunicazione di diagnosi al bambino mala-
to (di leucemie e linfomi) e ai suoi fratelli puo avere sulla comprensione e sul vissuto
della malattia di bambini e familiari, sull’adesione al processo terapeutico, sulla
comunicazione intrafamiliare circa l’esperienza di malattia.

Metodi Attraverso un approccio qualitativo é stato condotto uno studio di caso che ha
combinato osservazione (dei colloqui tra medico e bambini) e interviste semistruttu-
rate ai loro genitori, i materiali sono stati sottoposti ad analisi di contenuto.
Risultati 1l colloquio pare favorire la partecipazione dei bambini e la loro compren-
sione e accettazione della malattia, ma anche supportare i genitori nella gestione
della relazione e comunicazione con i propri figli malati e con quelli sani; questi ulti-
mi appaiono isolati, sofferenti, talora dimenticati e con diffusi comportamenti proble-
matici.

Conclusioni Il colloquio é preziosissimo per promuovere la partecipazione dei bambi-
ni sani come di quelli malati; tuttavia essa va continuamente rinnovata anche succes-
sivamente, sia a casa che in ospedale, e passa attraverso la promozione di un’allean-
za educativa con i genitori.

Parole chiave Comunicazione di diagnosi. Fratelli. Malattia infantile. Relazione medi-
co-famiglia

Premessa

In caso di gravi malattie infantili, una
delle modalita piu diffuse di comunica-
zione di diagnosi ai bambini prevede che
essa venga effettuata dal medico e/o da
uno psicologo in presenza dei genitori
oppure direttamente e autonomamente
dai genitori stessi, nell’idea che essa —
laddove venga ritenuta opportuna — ri-
guardi per lo piu un fatto privato.

Tuttavia il concetto di paziente esperto
introdotto dal modello di medicina
patient centred, che evidenzia I’esistenza
e la centralita di componenti non solo
biologiche ma anche psicologiche, emo-
tive, sociali e relazionali nella relazione
terapeutica e di cura, promuove il ruolo
centrale del bambino malato nell’ambito
dell’alleanza tra operatori sanitari e fa-
miglie, contro un approccio largamente

 Per corrispondenza:
: Elena Luciano

diffuso che lo vede invece relegato in
posizioni marginali del processo di cura,
spesso sostituito dai genitori, protetto
dagli aspetti piu difficili della vita, talora
poco ascoltato perché ritenuto soggetto
indifeso, incapace di comprendere e di
esprimere un proprio punto di vista sulla
malattia. Ancor pil inascoltata & la voce
di quei bambini sani che vivono indiret-
tamente 1’esperienza di malattia infanti-
le, ovvero quella di un fratello o di una
sorella. Se la malattia inequivocabilmen-
te comporta un’esperienza faticosa per
un intero nucleo familiare, alcuni studi
hanno evidenziato i profondi vissuti di
abbandono e di sofferenza che spesso i
fratelli e le sorelle di bambini malati pro-
vano quando vivono in modo indiretto
I’esperienza di malattia che irrompe
nella propria famiglia, portando cambia-
menti nelle abitudini, negli stati d’animo
e nelle relazioni. Accanto a un’attenzione
sempre piu viva nei confronti dell’uma-
nizzazione dell’esperienza di malattia
dei bambini, da alcuni anni ha iniziato a
diffondersi una maggiore consapevolez-
za anche circa i bisogni dei loro fratelli; i
bambini sani sono stati descritti come
quelli piu tristi ed emotivamente trascu-
rati nella famiglia, sottoposti a uno stress
molto simile a quello vissuto dal fratello
malato. Non a caso essi sono stati defini-
ti forgotten children, proprio in riferi-
mento alla scarsa considerazione che
spesso ricevono sia da parte della propria
famiglia che da parte dello staff medico-
sanitario, nonché dalla ricerca, che solo
limitatamente ha tematizzato tale pro-
spettiva della malattia infantile.

Il Progetto di ricerca qui presentato ha
indagato, attraverso una ricerca sul
campo di tipo qualitativo, il processo di
comunicazione della diagnosi (prevalen-
temente di leucemie e linfomi) rivolta al
bambino e adolescente malato e ai suoi
fratelli sani, cosi come avviene all’inter-
no del Centro di Emato-oncologia della
Clinica Pediatrica dell’Ospedale “San
Gerardo di Monza”-Universita di Mila-
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no-Bicocca. In una prospettiva partecipa-
ta, orientata al dialogo e alla trasparenza,
in tale contesto ¢ previsto il coinvolgi-
mento diretto dei bambini e degli adole-
scenti malati di tumore, cosi come dei
fratelli e delle sorelle degli stessi, qualo-
ra la loro eta non sia inferiore a 6 anni; in
tali casi la comunicazione di diagnosi
avviene in forme poco strutturate, per lo
piu scelte autonomamente dalle famiglie,
o attraverso una favola personalizzata.
In tale contesto genitori e operatori sani-
tari condividono I’opportunita di lasciare
ai bambini e agli adolescenti uno spazio
esclusivo e riservato di confronto e dia-
logo — con il medico e tra loro — circa la
diagnosi e il percorso terapeutico, cosi da
renderli soggetti compartecipi dell’espe-
rienza che vivono direttamente (nel caso
di coloro che sono affetti dalla malattia)
o indirettamente (nel caso dei fratelli e
delle sorelle sani).

La comunicazione di diagnosi che coin-
volge i bambini ¢ supportata dall’utilizzo
di circa 25 diapositive finalizzate a pre-
sentare la malattia attraverso 1’analogia
con un giardino fiorito minacciato da
erbacce, e proposte perché ritenute capa-
ci di colpire la fantasia dei bambini, sti-
molarne il ricordo visivo e favorire
un’occasione di apprendimento.

Scopi
11 presente lavoro si & delineato nell’ipo-
tesi che una comunicazione aperta e
positiva in fase di diagnosi al bambino
malato e ai suoi fratelli, basata sull’a-
scolto reciproco e sulla promozione della
loro partecipazione, possa favorire la
costruzione di una relazione di fiducia
con lo staff curante, una buona compren-
sione circa la malattia e I’iter terapeutico
e — nel caso dei bambini malati — una
migliore adesione alle terapie.
Inoltre il Progetto si ¢ articolato nell’ipo-
tesi che i bambini e gli adolescenti, se
messi nelle condizioni pit opportune,
siano in grado di accettare e comprende-
re temi dolorosi e complicati come quel-
li caratterizzanti la malattia e di coglier-
ne opportunita di apprendimento e di svi-
luppo dentro la propria storia di forma-
zione.
Alla luce di tali premesse, il Progetto si &
posto i seguenti obiettivi:
— descrivere strategie e modalita di
comunicazione della diagnosi al bam-
bino/adolescente malato e ai suoi fra-
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telli cosi come avviene nel Centro di
Monza;

— evidenziare la rilevanza che le parti-
colari modalita di comunicazione
della diagnosi hanno sulla compren-
sione delle informazioni ricevute da
parte del bambino malato e dei suoi
fratelli, sul loro vissuto di malattia e
sull’adesione al processo terapeutico e
di cura da parte del bambino malato;

— rilevare se e come il colloquio del
medico con i bambini malati e con i
fratelli promuove una comunicazione
intrafamiliare circa 1’esperienza di
malattia.

Metodi

Data la complessita e la dinamicita degli
eventi connessi all’esperienza di malat-
tia, e in particolare alla comunicazione di
una diagnosi severa che coinvolge bam-
bini e adolescenti, & stato utilizzato un
approccio qualitativo, capace di tenere
conto delle pratiche educative diffuse ma
anche dei fattori emotivi, affettivi e inter-
personali peculiari allo specifico conte-
sto pediatrico entro cui la ricerca si ¢
concentrata. Si ¢ condotto uno studio di
caso orientato all’analisi intensiva e in
profondita di un singolo oggetto (il col-
loquio di comunicazione di diagnosi di
malattia grave ai bambini e agli adole-
scenti malati, ai fratelli e alle sorelle da
parte del medico), cosi come avviene in
una specifica realta (Centro di Emato-
oncologia della Clinica Pediatrica del-
I’Ospedale “San Gerardo” di Monza-U-
niversita di Milano-Bicocca).

Attraverso 1’utilizzo dell’osservazione
non partecipante, i colloqui sono stati os-
servati nel contesto naturale in cui sono
abitualmente condotti cosi da contenere
qualsiasi forma di stimolazione o inter-
vento che potesse alterare la spontaneita
dei comportamenti; la loro descrizione
dettagliata ¢ stata ricostruita a posteriori
ed ¢ confluita in protocolli narrativi. Essi
sono stati, inoltre, audioregistrati e inte-
gralmente trascritti.

Tutti i colloqui osservati sono stati con-
dotti autonomamente da parte del mede-
simo medico, principale ideatore e inter-
prete di tale approccio comunicativo,
senza la presenza di altri adulti (a ecce-
zione della ricercatrice).
Complessivamente sono stati raccolti e
analizzati materiali relativamente a cin-
que colloqui condotti dal medico con

bambini e ragazzi (malati e sani) di eta
variabile tra i 6 e 1 15 anni. In particola-
re, & stato osservato il colloquio con un
bambino malato di 8 anni, la sorella di 6
e il fratello di 10 anni; il colloquio con un
bambino malato di 7 anni e la sorella di
12; il colloquio con un bambino malato
di 11 anni e le sorelle di 7 e 12 anni; il
colloquio con una ragazza di 15 anni e,
a pochi giorni di distanza, il colloquio
con il fratello di 8 anni, sempre in pre-
senza della sorella malata; e infine il col-
loquio con un bambino malato di 6 anni,
figlio unico. Ciascun colloquio ¢ durato
da un minimo di 15 a un massimo di 20
minuti.

Successivamente al colloquio di diagno-
si si & sempre svolto un breve incontro da
parte del medico con i genitori, finalizza-
to a renderne loro noto il contenuto e le
principali reazioni dei figli. In tale occa-
sione ¢ stata richiesta ai genitori la dispo-
nibilita a essere intervistati, circa 40/60
giorni dopo il colloquio dei bambini, su
temi relativi alla comunicazione della
diagnosi e all’esperienza di malattia.
La scelta di distanziare similmente
I’intervista ai genitori dal colloquio dei
figli ¢ stata dettata innanzitutto dalla
volonta di non coinvolgere i genitori nel-
I’intervista in un periodo, quale ¢ quello
dell’esordio della malattia, gia molto
caotico e impegnativo; ma la scelta ha
trovato fondamento anche nell’idea che
tale spazio di tempo potesse favorire, nei
genitori intervistati, 1’acquisizione di
consapevolezze e conoscenze circa I’e-
sperienza vissuta da sé e dai propri
familiari nel tempo successivo alla dia-
gnosi.

Sono stati intervistati individualmente
cinque genitori — in tutti i casi, mamme —
dei bambini/adolescenti coinvolti nei
colloqui osservati. Inoltre, sono stati
intervistati due genitori (un papa e una
mamma) di due bambini malati (uno di
12 anni, figlio unico, e I’altro di 10 anni
con una sorella di 9), di cui non € stato
possibile osservare il colloquio di comu-
nicazione della diagnosi.

Sono state date interviste semistrutturate
per poter indagare le aree tematiche d’in-
teresse per I’indagine, senza tuttavia tra-
lasciare un lavoro in profondita circa gli
aspetti piu significativi per gli intervista-
ti. Previo consenso dei genitori, tutte le
interviste raccolte sono state audioregi-
strate e integralmente trascritte.
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L’utilizzo combinato di interviste e os-
servazioni ha favorito una raccolta ricca
di dati descrittivi e confrontabili rispetto
al tema indagato, ma anche la valorizza-
zione della complessita dei significati
che bambini e adulti hanno attribuito
all’esperienza vissuta.

L’ analisi dei dati ha previsto un processo
di codifica passato attraverso un’analisi
del contenuto condotta su: a) i testi inte-
grali delle interviste, b) i protocolli de-
scrittivi derivanti dalle osservazioni a
posteriori dei colloqui e ¢) i testi integra-
li delle audioregistrazioni dei colloqui.

Risultati

La ricerca ha evidenziato, innanzitutto,
che cio che ha permesso I’avvio di un
rapporto di fiducia tra staff curante e
famiglia ¢ stata la disponibilita dei medi-
ci ad avviare fin dai primi contatti un dia-
logo capace di mettere a tema in modo
esauriente non soltanto il quadro clinico
della malattia del figlio, ma anche la
complessita dei significati soggettivi che
ciascuno attribuisce a tale evento, entro
cui trova spazio di espressione e di con-
divisione una varieta di vissuti ed emo-
zioni.

Dalle testimonianze raccolte, proprio
questa iniziale, e talora inaspettata, a-
pertura relazionale da parte dell’équipe
medica pare aver consentito, ai genitori
coinvolti nella ricerca, I’accoglienza
favorevole della proposta di comunicare
in loro assenza la diagnosi ai figli, sia a
quelli malati che a quelli sani, nella co-
mune idea di permettere ai bambini ma-
lati di agire da protagonisti dell’esperien-
za e ai fratelli e alle sorelle di partecipar-
vi, scongiurando misteri ed evitando vis-
suti di solitudine, disagio e isolamento. A
tal proposito, pare rilevante che tutti i
genitori abbiano accolto la proposta di
questo colloquio come una preziosa op-
portunita, talvolta addirittura anticipando
il loro bisogno inespresso, di non restare
soli nella comunicazione con il proprio
figlio. La proposta ¢ stata, dunque, rite-
nuta dai genitori in grado di sostenerli in
una comunicazione tanto delicata e pur
necessaria con i propri figli attraverso
modi, di volta in volta, definiti “corretti”,
“giusti”, “adeguati”, “comprensibili”,
“veritieri”. Assume particolare significa-
tivita il fatto che tutti i genitori, nono-
stante conoscessero del colloquio unica-
mente gli obiettivi principali, abbiano
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escluso assolutamente di potervi parteci-
pare insieme ai figli, riconoscendosi in
una “presenza ingombrante”, foriera di
controllo e di giudizio nei confronti dei
bambini, ma anche fonte di ansia e causa
di possibili fallimenti nel corso del collo-
quio. Ma cio non parrebbe escludere la
possibilita di ricercare e sperimentare
modi nuovi per stare insieme, tra adulti e
bambini, rispettando e valorizzando i
reciproci ruoli, le attese e i bisogni di cia-
scuno. Senza tuttavia dimenticarne i
diritti.

I bambini e i ragazzi osservati durante i
colloqui hanno seguito con attenzione e
curiosita il filo del discorso guidato dalle
immagini e hanno messo a tema le pro-
prie emozioni, spesso accolte dalle paro-
le del medico in un’azione di conteni-
mento e di supporto anche emotivo, talo-
ra da lui rilanciate o esplicitamente
messe a tema (“perché sei preoccupato?
o sei arrabbiato?”; “sei triste [ripetendo
le parole del bambino] perché tua sorella
¢ malata?”), finanche in chiusura del col-
loquio: un momento in cui, attraverso
I’immagine grafica di un volto triste e di
uno sorridente, risalta la disponibilita ad
accogliere ciascuna tonalitd emotiva i
bambini vivano e manifestino, comprese
quelle pit cupe, insieme all’auspicio a
ritrovare benessere, ottimismo e fiducia.
In tutti i casi, durante i colloqui, i bambi-
ni e i ragazzi hanno completato le frasi
lasciate in sospeso dal medico, rispon-
dendo in modo pertinente alle domande
dirette poste loro, sia a quelle a risposta
aperta sia a quelle a risposta chiusa o
doppie; inoltre essi frequentemente
hanno fatto interventi a eco, ripetendo
termini espressi dal medico o loro sino-
nimi e mostrando di averne compreso il
senso. In vari casi, lungo i colloqui i
bambini — anche i pil piccoli, di 6 anni o
poco pit — hanno espresso spontanea-
mente commenti valutativi rispetto alle
immagini o al discorso del medico (‘“che
forte!”; “sembra cioccolato ma ¢ terra”),
hanno esplicitato proprie emozioni e
paure (“ho paura che magari — la leuce-
mia — la prendo anche i0”), hanno intro-
dotto in modo pertinente episodi legati a
proprie esperienze precedenti e si sono
rivolti spontaneamente al medico (“guar-
da qui, mi son graffiata e c’¢ la crosta!”),
anche rivolgendogli domande e richieste
di chiarimento, sia sulle immagini che
sulla malattia (“ma ¢ questa la crosta?”’)

sia — nel caso di bambini malati — sulle
proprie condizioni e sul proprio futuro
(““quindi perderd i capelli?”’; “devo stare
qui dentro un mese?”). Si tratta d’inter-
venti che mostrano bambini curiosi,
pronti, capaci e disponibili ad apprende-
re e ad accogliere temi legati alla malat-
tia, in una posizione di ascolto e spesso
anche disposti al dialogo.

Durante piu di un colloquio tali interven-
ti sembrano aver inoltre attivato, anche
grazie a esplicite mediazioni offerte da
parte del medico, dialoghi e complicita
tra fratelli, che talora hanno anticipato gli
interventi e le risposte del medico, le
hanno commentate in modo serio e com-
petente, a volte quasi protettivo nei con-
fronti dei fratelli piu piccoli (“dovremmo
aggiungere una parola ma meglio lasciar
stare... ‘acuta’ — sottovoce”); hanno inte-
grato le risposte dei fratelli, talora preci-
sandole o correggendole; hanno storpiato
i nomi (“ah si, le piastrelline!”) e intro-
dotto elementi di ironia (al fratello mala-
to: “non sei mica in vacanza!”), generan-
do una generale, fugace ilarita. Com-
plessivamente emergono un’attenzione
continuativa dei bambini al dialogo e la
loro forte motivazione a partecipare, tal-
volta attraverso interventi piu timidi,
limitati a brevi risposte alle domande
loro poste, talvolta attraverso interventi
piu frequenti e piu vivaci, autonomi, esu-
beranti, finanche coraggiosi e spiazzanti
(come quello della sorella di 6 anni di un
bambino malato al medico, in chiusura
del colloquio: “ma tu perché ci hai volu-
to incontrare?”), che invitano a riflettere
sulle competenze e sulle potenzialita di
sviluppo dei bambini, sulle immagini che
gli adulti di essi hanno e sulle relazioni
che proprio a partire da queste immagini
si costruiscono.

Vi sono poi alcuni elementi che farebbe-
ro ipotizzare 1’auspicabilita di ulteriori
momenti di confronto e approfondimen-
to con i genitori su obiettivi, significati,
temi e modalita del colloquio di comuni-
cazione della diagnosi ai bambini malati
e ai fratelli prima che esso avvenga, cosi
da favorire scelte sempre piu condivise e
alleanze educative tra adulti volte a pro-
muovere pill forme, diverse e possibili,
di partecipazione dei bambini. Alcuni
genitori sottolineano, per esempio, di
non sapere o ricordare quali modalita il
medico avesse utilizzato per comunicare
la diagnosi al figlio, né attraverso quali

163



ricerca

parole e immagini avesse articolato il
discorso, e di averli conosciuti da fram-
menti di racconto dei loro stessi bambini;
un genitore ha espresso il timore che il
medico potesse affrontare il significato
di temi importanti e delicati come il
dolore e la malattia — gia vissuti con sof-
ferenza dal bambino in occasione della
malattia e della morte del nonno — in una
prospettiva non precedentemente condi-
visa tra adulti; altri genitori, anche espli-
citando soddisfazione circa la proposta
dell’équipe medica di coinvolgere I’inte-
ro nucleo familiare nella fase di comuni-
cazione della diagnosi, hanno dichiarato
di non ricordare che i propri figli avesse-
ro poi rievocato il colloquio sulla dia-
gnosi e in taluni casi che preferissero non
parlarne; una mamma racconta della fati-
ca del proprio bambino non solo ad
affrontare il tema della malattia della
sorella ma anche a incontrare nuovamen-
te il medico, successivamente al collo-
quio. Va anche considerato che quando,
immediatamente al termine del colloquio
con i bambini, il medico riferisce ai geni-
tori I’andamento dell’incontro e le prin-
cipali reazioni dei loro figli, 1’attenzione
prioritaria dei genitori pare tornare su
aspetti clinici della malattia, e questo fa
pensare che, in una fase ancora densa di
incertezza e confusione, possa essere
opportuno da parte dell’équipe medica
uno sforzo particolare per porre le condi-
zioni affinché si possano, realmente e
concretamente, promuovere la partecipa-
zione dei bambini e la valorizzazione
delle loro voci e prospettive attraverso
una imprescindibile relazione di fiducia
e una condivisione di tale obiettivo con i
genitori. In questo senso, le alleanze tra
medici e genitori potrebbero favorire
anche le condizioni perché questi ultimi
non si sostituiscano ai loro figli ma con-
dividano I’importanza di ascoltarli e di
riconoscerne e valorizzarne i contributi,
sia nella fase di diagnosi sia lungo il pro-
cesso terapeutico e di cura. Infatti, se ¢
pur evidente che i genitori mostrano con-
tinui e persistenti sforzi per mantenere
aperta la comunicazione con i propri figli
su temi e problemi legati alla malattia,
pare emergere la fatica degli adulti inter-
vistati a considerare la competenza dei
pitt piccoli nel cogliere I’ambiguita e
I’incongruenza che spesso caratterizzano
il sistema comunicativo-relazionale
adulto, nonché la difficolta ad affrontare
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con i propri figli anche gli aspetti pil
drammatici della realta cui la malattia
espone.

E di fronte a tale scenario che acquista
valore la comunicazione di diagnosi del
medico che si rivolge ai bambini e agli
adolescenti, a quelli malati cosi come ai
fratelli, informandoli di alcuni elementi
legati alla natura della malattia e al suo
iter terapeutico ma soprattutto accoglien-
doli in una relazione che si mostra capa-
ce di ascoltarli, di valorizzarne bisogni e
potenzialitd e d’incoraggiarne I’espres-
sione di opinioni ed emozioni.

In particolare, alcuni genitori, coinvolti
nella ricerca, sembrano evidenziare una
certa connessione esistente tra la qualita
della comunicazione della diagnosi al
loro figlio malato, 1’accettazione della
malattia (riconoscibile secondo alcuni
genitori nella scelta di raccontarla ad
amici e parenti) e ’adesione alle cure e
alle terapie, nell’ipotesi che la relazione
di fiducia che ha potuto avviarsi ha per-
messo ai bambini e agli adolescenti di
capire le peculiarita del processo in atto e
di essere maggiormente preparati di
fronte ad esso. Alcuni genitori intervista-
ti evidenziano infatti effetti positivi che il
colloquio di diagnosi ha avuto sui vissu-
ti e sulla comprensione della situazione
dei bambini sani. Laddove, per esempio,
la malattia del fratello era vissuta inge-
nuamente come un’occasione per riceve-
re visite, attenzioni e regali, e dunque
come evento desiderabile, il colloquio
con il medico pare aver favorito una
maggior consapevolezza circa la serieta
della situazione. Accanto a ci0, alcuni
genitori raccontano di bambini divenuti,
in seguito al colloquio, maggiormente
consapevoli della propria malattia e par-
ticolarmente competenti circa le terapie
necessarie.

Inoltre, in merito al tema specifico e sin-
golare dei fratelli e delle sorelle, il tipo di
colloquio osservato pare utile e prezioso
nella misura in cui consente il loro coin-
volgimento in un’esperienza che puo
sostenere — pur nella malattia — il proces-
so di crescita e assumere elementi di
notevole formativita, che vanno tuttavia
sostenuti e continuamente promossi.

Del resto, i genitori raccontano una certa
fatica nel concentrare la propria attenzio-
ne sui fratelli, limitata soprattutto dalla
forte preoccupazione vissuta per la situa-
zione del figlio malato: i fratelli e le

sorelle emergono, talora, come soggetti
isolati e sofferenti, a volte dimenticati, a
volte esclusi nell’illusione di mantenerli
lontano dall’appuntamento con il dolore
che la malattia del fratello comporta. I
genitori intervistati manifestano, talvol-
ta, inconsapevolezza rispetto al dolore
dei figli sani, a volte sensi di colpa per
non riuscire a mantenere promesse di
attenzione, ascolto e cura nei loro con-
fronti, sia nella quotidianita sia in parti-
colari momenti, come per esempio 1’ini-
zio della scuola, altre volte anche atteg-
giamenti di ambiguita e incoerenza ma,
sempre e inevitabilmente, grande fatica
nel riuscire a gestire la complessita della
situazione emotivamente densa e quoti-
dianamente frenetica.

Non a caso, qualunque sia 1’attenzione
nei loro confronti, i fratelli sani sono
sempre e comunque descritti dagli inter-
vistati come bambini e ragazzi affaticati,
di cui i genitori descrivono diffusi com-
portamenti problematici (fame nervosa e
consistente aumento di peso; irritabilitd;
disturbi del linguaggio e del sonno; ver-
balizzazione di sensi di colpa nei con-
fronti del fratello malato; rabbia, gelosia
e aggressivita fisica e verbale verso il
fratello malato; isolamento e pianti fre-
quenti; rimozione del problema e rifiuto
di affrontare il tema della malattia).

Conclusioni

11 colloquio di comunicazione di diagno-
si che coinvolge i bambini malati e i loro
fratelli offre risorse preziosissime per
promuovere la loro partecipazione e la
valorizzazione delle loro voci — prospet-
tive oggi da pil parti richiamate e auspi-
cate, nell’ambito della ricerca cosi come
delle pratiche educative — e per questo
tale approccio potrebbe opportunamente
essere diffuso e ri-contestualizzato anche
in altre realta sanitarie, non senza una
specifica formazione per gli attori coin-
volti nella conduzione del colloquio.

Dalla ricerca condotta presso la Clinica
Pediatrica di Monza pare emergere che
I’esperienza di malattia comporta tali e
tante fatiche in tutti i soggetti coinvolti
nel sistema familiare da suggerire con
forza I’idea di un continuo confronto con
I’équipe dei curanti che, sola, puo attiva-
re le risorse di ciascuno per far fronte alla
complessita della malattia e renderla
esperienza formativa e di apprendimen-
to. Un simile approccio, orientato alla



trasparenza e alla partecipazione, non
puo che passare attraverso la condivisio-
ne con i genitori di obiettivi e di prospet-
tive circa la relazione con i piu piccoli,
che potrebbe essere continuamente arric-
chita e rinnovata anche successivamente,
sia a casa che in ospedale, con i bambini
malati cosi come con i loro fratelli.

Cio potrebbe rendere la partecipazione
non soltanto un aspetto concentrato pre-
cipuamente nel momento della comuni-
cazione della diagnosi, in occasione del
colloquio, bensi un valore e una pratica
diffusi lungo tutta 1’esperienza di malat-
tia, nell’ambito di una storia di relazione
e di formazione da rinnovare nella quoti-
dianita e nel tempo. ¢
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