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Un progetto

fondamentale

Davvero

Liniziativa di Fondazione Quarta di cui si parla

in questa pagina & fondata sull'uso delle parole.
Nei documenti di presentazione si definiscono

le parole come «creature viventi». Niente di piti
vero. Tutti noi diventiamo le parole che ascoltiamo.
Le parole ci in-formano, ci danno forma.
Dobbiamo scegliere con cura chiechecosa
ascoltare, quindi. Ma dovremmo anche essere
capaci di scegliere bene che cosa dire, tanto pitt

e tanto meglio quando parliamo a bambini che

soffrono, a esseri in formazione. Nessuno pud
pensare o dire che sia facile o banale, se non con
leggerezza degna di peggior causa.

Per questo il progetto di Fondazione Quarta & fra
i pili concreti che si possano immaginare. Perché
tutto & fatto di parole e le parole sono tutto.

E noi siamo i nostri "ri-cordi”, ciog i fatti, quindi
le parole, che portiamo nel cuore. Soprattutto
quelle che abbiamo sentito da bambini.

Luigi Ripamonti-
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Da un incontro della Fondazione Quarta un‘occasione di riflessione

Il bisogno

di sentirsi dire

la verita: quelle
domande infantili
cosi difficili

da ascoltare

1000 a parte di un unico coe-
', rente progetto il corso di
" aggiornamento «Lo
sguardo sulla sofferenza
del bambino», voluto dalla
Fondazione Glancarlo Quarta e

conclusosi con una Carta com--

portamentale elaborata dai
quasi 150 medici presenti. Un
Dercorso che vede al centro la

“parola” e il suo potere curati-
v0, iniziato con il Progetto Ip-
pocrates, rivolto ai medici del-

TIstituto dei Tumori di Milano,

per migliorare la comunicazio-
ne medico-paziente; prosegui-
to con Asclepio — in collabo-
razione con I'Universita degli
Studi di Torino — voluto per
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Fonte: relazione di Alberto Giannini, Fondazione Ircss Ca’ Granda - Policlinico

diMilano, al convegno «Lo sguardo sulla sofferenza del bambino», 2016 CdD

indagare sugli effetti che le pa-
role del medico producono nel
cervello del paziente, agendo
come una specie di placebo. Il
convegno, dedicato ai bambini
ospedalizzati, é nato dallesi-
genza di ajutare i «professioni-
sti della salute» a comprende-

| genitori dovrebbero
evitare'la trappola
dell'aggressivita,

ma anche la passivita
rinunciataria

re le esigenze dei piccoli pa-
zienti, simili ma anche diverse.
rispetto a quelle dell’adulto
sofferente.

I bambini hanno bisogno di

- |. sapere la verita, hanno timore,

piu che del dolore, dell'esclu-
sione. E sono in grande diffi- .
coltd, come ha ricordato lo psi-
chiatra Eugenio Borgna, nel
costruire un rapporto doppia-
mente asimmetrico non solo
perché il medico «sa» e il pa-
ziente «non sa», come accade |
agli‘adulti, ma perché uno & il |
grande e I'altro’il piccolo.
Anche se I'incontro era ri-
volto a un pubblico specifico,
ha dato spunti di riflessione
per tutti: genitori, nonne, ma
anche sorelle e fratelli maggio-
ri. Uno su tutti: non sono il do-
lore o la disperazione dei geni-
tori a far soffrire di pil i bam-
bini, ma il tentativo dei grandi
di.non sentirsi coinvolti, di
non confrontarsi con la fragili-
ta'di chi é piccolo e soffre.
Daniela Natali
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Essere vicini ai figi
Mma senza
1dent|ﬂcar51 con loro

W% he chi cura gli aliri per mestiere debba

imparare a confrontarsi con la sofferenza
¢ intuibile; pil1 doloroso é capire che pud
5> toccare a tutti noi. Specie se chi abbiamo

davanti & un bambino, nostro figlio, nostro nipo- -

te. Come ha sottolineato Michele Oldani, sociolo-

go e psicoanalista, trairelatori dell'incontro orga- |

nizzato dalla Fondazione Quarta (si veda I'articolo
sopra), I'adulto deve avvicinarsi in modo empati-
co al mondo-infantile, ma deve evitare di sovrap-
porre se stesso, e 1a sua personale fragilita, a quel-
la del figlio con il rischio che la malattia del bam-
bino venga vissuta come un fallimento del geni-
tore. Fondamentale é anche capire che la paura
del bambino é diversa da quello dell'adulto: chi &
piccolo teme il presente, il disagio del momento
imposto dalla malattia, il concetto della morte
tanto pil1 il paziente é giovane, tanto pit1 & lonta-
no. Quello che invece importa é il sentirsi com-
preso, amato, “contenuto” prima che nasca nel
piccolo il pensiero che tutto quello che accade in-
torno a lui, compresa la sua malattia, sia-colpa
sua. «La solitudine dei genitori che non fanno pitt

parte di una famiglia allargata — ha invece ricor- |

dato il sociologo Enrico Finzi — nei momenti di |
crisi pesa ancora dipitesifa p1u fortela tentazio- |

ne divivere il figlio, Spesso unico e preziosissimo,
come una protesi di sé, adultizzandolo e negan—
done le specificita. Una distorsione dell'imm

ne del bambino legata all'incapacita di pensare Ia ‘

morte e che espone ad atteggiamenti contraddi-
tori: o di aggressivita versi chi lo cura (ma anche
allinterno della stessa coppia genitoriale) o di fu—
ga e rinuncia».

Da Momcilo Jankovic, responsabile dell'Unita
di Day Hospital di Ematologia pediatrica a]l’ospe~
dale San Gerardo di Monza, un monito: «Mai ri-
nunciare alla Speranza, ¢ fondamentale quando

lecosevannobeneelo é amaggior ragione quan-

do non vanno bene perché é il solo modo per an-
dare avanti. E non dimenticare che i bambini
hanno bisogno di capire e debbono essere lasciati
da soli a parlare con i medici perché la presenza
dei genitori, carichi di emozioni, impedirebbe di
ascoltare e comprenderes. Tocchera al medico
trovare le parole

D.N
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Terapia intensiva:
pediatrica: le famlghe
al centro della cura

~y-ome vi immaginate un reparto di terapia
.~ intensivar Che cosalo caratterizza? La pre-
., senza di strumenti ad alta tecnologia e di
" «barriere» ¢ probabilmente la risposta

plu ovv1a, ma quelle barriere, che sono di spazio,
ma anche di tempo ( quanto é concesso restare vi-
cino a un familiare, a un bambino?), sono davvero
indispensabili per proteggere i malati? «Gia nel

-2002 — ricorda Alberto Giannini,responsabile di

Terapia intensiva pediatrica alla Fondazione Ca’
Granda - Policlinico di Milano — Hilmar Buchar-
di, presidente della Societa europea di terapia in-
tensiva, affermava che era tempo di aprire le por-
te...». Numerosi studi indicano che, mostrando
rispetto per il luogo in cui si trova e prendendo
semplici precauzioni, come lavarsi le mani ( sen-
za necessita di indossare indumenti protettivi)
non solo le infezioni tra i degenti non aumenta-
Do, ma migliorano gh indiei di ansieta e si ridu-
cono perfino le complicazioni cardio-vascolari.

«Per un terzo dei piccoli pazienti — ricorda
Giannini — la separazione dai parenti ¢ la terza
causa di sofferenza (vedi grafico a.fianco ndr) e
i genitori patiscono perla perdita di ruolo e del-
Iintimit3 fisica con il bambino. Ma non & solo
questione di porte, I'apertura dei reparti si gio-
caanche sul piano della comunicazione. Quello
che deve cambiare é il modello di cura che deve
essere family centred. Il bambino non soffre da
solo, accanto a Iui ¢'¢ un mondo di affetti che
entra in sofferenza e anche se in queste situa-
zioni lo psicologo ha un ruolo fondamentale il
medico non puo delegargli la relazione. La pre-
sain ca.uco del paziente deve essere totale».

: - D.N.




