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Un viaggio… 
Un percorso formativo dal paziente “esperto” 
al paziente “formatore”

Invictus 

Dal profondo della notte che mi avvolge,    
buia come un pozzo che va da un polo all’altro, 
ringrazio qualunque Dio esista    
per l’indomabile anima mia.  

Nella feroce stretta delle circostanze   
non mi sono tirato indietro, né ho gridato. 
Sotto i colpi d’ascia della sorte   
il mio capo è sanguinante, ma indomito.  

Oltre questo luogo d’ira e di lacrime    
si profila il solo orrore delle ombre,
eppure la minaccia degli anni    
mi trova, e mi troverà, senza paura.  

Non importa quanto stretto sia il passaggio   
quanto piena di castighi la vita
Io sono il padrone del mio destino:   
Io sono il capitano della mia anima.

Questa poesia fu composta nel 1875, sul letto di un 

Nonostante ciò, riuscì a continuare i suoi studi 

suo lavoro, però, fu interrotto continuamente dalla 

La poesia era usata da Nelson Mandela per alleviare 

sofferenza di Mandela, per lottare e vincere, introduce 

passare non dalla malattia alla guarigione, ma da uno 

“rinforzato la loro anima”, sono diventati invincibili.
Qui non sono rappresentate tutte le tipologie di 
pazienti, con tutte le malattie, ma solo alcune 

comune a tutti i pazienti e familiari.

a “pazienti formatori”; per aiutare altre persone 

tradizionali ne descrivono segni e sintomi, esami, 

ma non possono insegnare il malessere, le paure, 
le domande inespresse, le aspettative, insomma 

il cambiamento imposto dalla malattia, e a vincere 

possano integrare nel team dei docenti, come 
“insegnanti” dei futuri medici, dei futuri infermieri e 

per il paziente e la famiglia. Accanto al paziente 
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e alla malattia vissuta, il medico diventa sempre 

culturale
sociale
psicologica

“umano”.

interventi e i comportamenti ai bisogni del paziente, 

occasionale, di aver presenti le aspettative dei 
pazienti, e di cambiare comportamento in base alle 

pazienti “esperti” in pazienti “formatori”

caregiver esperti in contenuti da far apprendere 

personalizzate e umane…

operatori e delle famiglie.

inserimento dei pazienti nel team docente e nella 
progettazione didattica, in seminari e laboratori 
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Un viaggio nella malattia e dopo la malattia
Cosa devono conoscere studenti, medici e operatori

Francesca
Io danzo ancora
Ad Anna Lisa, Cristina e Gabriella, 
i miei angeli in terra 
in questo infinito percorso d’amore

Tra Sri Lanka e Maldive

avevamo deciso di intraprendere un lungo viaggio 

occasione del nostro matrimonio, avevamo dovuto 
rinunciare alla luna di miele per motivi di lavoro.

partiti per Colombo. 
Un paio di giorni dopo il nostro arrivo, mentre mi 

esercitavo una leggera e assolutamente involontaria 
pressione sulla parte esterna del mio seno destro. 

visitato e non aveva riscontrato nulla di particolare. Mi 
aveva detto di partire serenamente con la ricerca di 

senologica erano assolutamente negative.

una carriera appena iniziata con vocazione sincera 

saputo della mia strana pallina al seno, mi propose 

subito, ma poi, per una serie di coincidenze, non 
riuscimmo ad avere un appuntamento in tempo 

importante per poter essere fermato.

di mettermi in testa. A volte ero presa da panico 

disturbata, altre volte mi sentivo positiva nei confronti 

essere una diagnosi accettabile e assolutamente 
gestibile. Avevo solo trentun anni ed era impossibile 

non si muore. 

A caccia di una diagnosi
Un mese esatto dopo ero, sempre piena di  pensieri, 
sul lettino di un radiologo di una clinica privata della 

stavo in un limbo scomodo e minaccioso.

non riuscì a rasserenarmi. 
Appena arrivai a casa, iniziai a pensare a come avrei 
potuto fare per accelerare i tempi.

stavano consigliando di procedere con le indagini. 

seria.

medico aveva “in cura” sua madre, ormai malata 

potesse darmi una risposta utile il prima possibile. 

mi ricevette nel suo studio privato, una specie di 
stanza a piano terra nella casa in cui abitava con 
la sua famiglia. Questo affascinante signore mi 
ascoltò molto attentamente, mi visitò e, sempre 



rassicurandomi, mi propose di fare lui stesso un 
agoaspirato. Quasi contenta di velocizzare tutte 

anomalo. Mi sentii sollevata. 

la fascia muscolare e darmi dei problemi. Mi disse 

lui stesso, nel frattempo lui mi avrebbe mandato 

sentivo di aver tradito la mia dottoressa. Corsi fuori 

sono stata sottoposta ad agoaspirato dalla 

foglio ma non poteva dirmelo… 

Il mio cancro

raggiunta nel corridoio in cui la stavo aspettando in 
piedi. Aveva il foglio in mano e lo guardava senza 

piena di computer e, facendomi rimanere in piedi, 

un errore di lettura, uno scambio di persona, era 

telefono mia madre e mio marito, poi mio padre. 

Il professore buono

ammirato in televisione.

caos primordiale.

avvertendoli della mia situazione, la dirigente 
scolastica della scuola in cui lavoravo, per dirle 

non appena venivano a sapere di me. Tanta gente mi 
voleva bene e me lo stava dimostrando con azioni 

rivestire, stella” e mi diede un bacio sulla fronte. Mi 

cure.

Modena o a Milano e io mi orientai su Modena, per 

aggiustare eventualmente il tiro.
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Appena fuori dal suo studio non mi sentii guarita, ma 

La chemio e la voglia di morire

sconvolti di me.

psicologico, nessuna premura verbale da parte del 

annientata da tanta indifferenza e tanta freddezza. 

Come in una catena di montaggio sono entrata in 

a comprare un etto di prosciutto al supermercato. 

nessuna informazione utile. 

senza risposte a tutte le mie domande. Quando 

sorriso.

a vomitare, tremavo senza riuscire a fermarmi e 

continuavo a vomitare… era tutto disperatamente 

Fortunatamente ci venne in mente di contattare un 

mio corpo, ad evitare reazioni così violente dopo le 
terapie. Altrimenti non sarei mai arrivata in fondo. Me 

come prendere le medicine.

L’arcobaleno delle Onky

ad accedere al pronto soccorso oncologico 

psicologa. Le lasciai il mio numero di telefono e dopo 
un paio di giorni fui contattata dalla dottoressa G. del 

incontri individuali e partecipazione a un gruppo di 

riunivamo ogni due settimane circa. Fui molto colpita 

una delle malcapitate, scoppiò a piangere davanti 

completamente calva. 

alcune dritte operative per “non morire di vomito”. 

conforto”. La abbracciai.
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ginecologo... Ad ogni sessione corrispondeva un 

testimonianze.
Noi eravamo arrabbiate ma curiose, disperate ma 
coraggiose, provate ma unite.

oncologico, in occasione delle terapie, ci cercavamo 
per darci conforto alle rispettive poltrone, abbiamo 

medicina.

meravigliose.

L’oncologo timido

ciecamente.

vedevo sempre la sua specializzanda, una ragazza 

predisposizione incerta verso la professione. Non 

vedermi, a rassicurarmi.

prima di pronunciarsi occorreva vedere come avrei 

si sviluppavano e si avvicinava la data del mio 
intervento.

andare.

Milano.
Quando ne parlai ad A. mi sentii morire ma, da grande 

L’istituto Europeo di Oncologia

un ospedale. La gente andava e veniva con le valigie, 
alcuni si soffermavano a guardare enormi tabelloni 

a due letti, tutte col bagno, inframezzate da studi 

cui avrei potuto pranzare con la mia famiglia, sempre 

sembrava di sognare.
Appena arrivata in stanza trovai due volontarie 

aspettavano proprio me, con una pila di libri in mano 
e un sorriso speciale e accogliente. Mi informarono 

o se avessi avuto bisogno, loro erano a piano terra a 
mia completa disposizione.
La giornata fu scandita da una serie di esami e di 

dalla malattia.

Il chirurgo affascinante

Mi spiegò nel dettaglio come si sarebbe svolto 

avesse trovato i linfonodi intaccati dalla malattia, in 

imbarazzata non so da cosa ed emozionata come 

sono metastasi nei linfonodi, vorrei essere io la prima 

disse lui, “Allora ci vediamo domani, ciao Francesca”.
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Sofia e l’emozione di un abbraccio

salutando e rassicurando i miei familiari.

aspettando lì con me erano intenerite dalla mia 

cuore.
Il risveglio più dolce

mesi avevo completamente disconosciuto e, a tratti, 
infamato.

storia.

La rete dell’amore

avvicendavano senza sosta per accudirmi, assieme a 

operatoria.

con la cartina in mano, come una turista, alla 

Mio marito veniva spesso a dormire a Milano alla 

avevo bisogno di loro e loro avevano bisogno di 
me. Ci siamo voluti bene senza sosta e abbiamo 

insieme. 

mia malattia, il loro sincero sgomento, il loro autentico 
dolore per me, insieme alla collaborazione assidua 

erano stati parte integrante della mia voglia di farcela.

La vita nuova

avrei dovuto assumere un farmaco ancora 

protocollo era piuttosto complicata. Firmai diverse 

tre settimane. 

operatori sanitari, incontravo spesso C., la psicologa, 

Accettai uno spezzone orario su una scuola media di 

loro,  una gita in Francia per i ragazzi.

piuttosto potente e mi faceva dormire per diverse 

nella mia mente.
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voglia di curiosare tra musei e mostre e la voglia di 
comprarmi un vestito nuovo.
Tutto procedeva, ma io mi sentivo un sacco 

controllare, ma la paura mi teneva ancora molto cauta 
verso tutto. 

sollievo. Quando però il 27 dicembre mancò mio 
nonno, barcollai e caddi. Caddi in una depressione 
fortissima, celata inizialmente da  un dolore 

toglievano il respiro. Non avevo mai detto al nonno 

dormire.
Tornai dalla mia dottoressa e le parlai della mia 
depressione. Lei mi rincuorò immediatamente ma mi 

ed iniziare una terapia, eventualmente supportata da 

nero della depressione.

attraverso il pianto o il riso, al dare un nome e una 
forma ai miei bisogni fondamentali.

cervello fosse totalmente incapace di comandare i 

corso in una delle mie mattine libere.

assistevano commossi.

vere.

bilancio attendibile di una vita ricca e, se mi guardo 

controlli periodici sia per eventuali consigli in caso di 

faranno parte della mia vita.
Mi capita ancora, in ambito ospedaliero, di 
scontrarmi con persone sgarbate, inadeguate al 

sta combattendo una battaglia di cui non sappiamo 

considerata una persona isterica o maleducata. 

prima gli esseri umani, dovrebbe innanzitutto essere 

osservare le emozioni, i movimenti, i gesti. 

un nome alle emozioni, preziose ed indispensabili 
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Marta
Mio marito, l’Alzheimer; 
io... la solitudine

incomincia a manifestare i primi sintomi di perdita 

consultato immediatamente uno specialista e la 

condotto alla depressione avendo avuto il sostegno 

trovato piccoli spazi per me, cose semplici e banali 

vivere con una persona ammalata di demenza ti 

persona indifesa, un ritorno ad avere un bambino da 

“digerire”, solo scivolandoci dentro poco alla volta, 

spirito di abnegazione deve essere al cento per cento, 

e viene percepito. Nonostante il suo silenzio, il suo 
sguardo smarrito nel vuoto, emerge ancora il suo 

un periodo così detto di sollievo, purtroppo non sono 

diverse soluzioni di accoglienza, ma purtroppo 

e reagire ad ogni piccola malinconia o tristezza, 
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Gloria
I miei problemi di salute, cosa 
ho imparato…

Tutto iniziò alcuni anni fa con semplici analisi del 
sangue prescrittemi dal mio medico curante, dott.

una visita specialistica  presso un ematologo del 

prescrisse tre salassi da novembre poi ancora a 

salassi con buoni risultati di contenimento dei valori 
ematici nella norma.

poteva essere tenuta ben controllata con adeguati 

Mi sentivo in buone mani, insomma, e pur sapendo 

portata avanti con semplici salassi, ad una cura un 

bene. Come infatti accadde.
Ma i miei problemi di salute non terminarono lì.  Alla 

avvertii un piccolo nodulino sopra il seno destro. Lo 

stesso anno. 

nel programma di prevenzione. 

me lo avevano preannunciato con tutti gli elementi 

Carcinoma. 

il prelievo del linfonodo sentinella il 28 gennaio, in 

risultò pulito. Quindi non sarebbe stato necessario 

esportare era di un centimetro. La sezione da togliere 

Fui  operata il 25 febbraio, ovviamente preceduta 

abbandonata. 
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e una cura a base ormonale da protrarsi per 5 anni. 

sangue freddo, stavo affrontando le mie vicissitudini 
esemplarmente. Mi tolsero in anestesia locale e 
ambulatorialmente, soltanto il neo malato, ma 

grande per essere sicuri di estirpare per bene tutto. 

avrei dovuto tener sempre controllata le pelle con 

creme ad alta protezione ecc. 

Certamente sì. Mio marito, i miei nipotini, la mia 

senza interferire troppo con i miei sentimenti 

una  vicinanza solidale e condivisa.  Con attenzioni 
discrete e mai invasive.

selettivo, come procedimento, ma non sono il tipo 

Ci si scambiano sintomi, dubbi, pareri; e pur essendo 

scriverne un libro.  

vicine. Tutti coloro con cui sono venuta in contatto 

nei tanti ambulatori attraverso cui sono passata, 

· Quando mi facevano i salassi mi dicevano passo 
passo cosa stava per succedermi

e tatto.

un percorso di cura cercando di farti sentire sempre 

· Non so se la dote maggiore della mia oncologa sia 

· Mi sono sentita una persona da accudire e 

scusandosi sempre per aver disturbato….

· Ad ogni fine seduta di radioterapia mi sostenevano e 

avevo dovuto sospendere la pillola di onco carbide 

venti minuti mi vidi arrivare in camera il medico del 
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posizione cruciale di fiducia e di sostegno. 

di riferimento stabile.

riguarda, nei vari reparti di oncologia, ematologia, 

passato può aver visto. 

spiegazione alla mia dottoressa. 

di estraniarmi dai miei problemi e di immergermi 

scritte in modo coinvolgente e sempre interessante.  

Francesco
Ora felicemente depresso
Prima …momento depressivo

futuro. 

depressivo, un lungo momento depressivo.

per essermi ancora una volta svegliato.

altro giorno.

culo psicologo e momento depressivo, lungamente 
depressivo.

oramai ne sono consapevole,

sto cercando di capire come conviverci.

tenere io il volante.

rapido e spietato come un cobra.
È impermeabile a tutto.

“momento”.

di pesantezza, di eccesso di impegni.
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accorgermene, in piena crisi depressiva.

totale solitudine.

ossessivo, demolendo tutto,

Contemporaneamente proseguo nel percorso della 
solitudine inattiva, perdendo il meccanismo mentale 
positivo dello stare assieme agli altri.

presente.

Assieme si nutrono di sensi di colpa e di 
autodemolizione.
Non rimane un solo briciolo di autostima.

Dopo …voglio aiutare gli altri
25 maggio 2009.

vuoto e del senso della vita inizio, come volontario, 

sacco.

sembrare strana.

Francesco.

assolutamente e totalmente nel rispetto del vangelo.

come essenza della persona.

solitudine e disperazione.

passato. 

permettono, imparando di giorno in giorno, sempre 

differenza.

paure. 

Quasi autunno 2009

persone incontrate prima del ricovero.

sono in bilico tra gioia e malinconia.

Al termine della proiezione la coordinatrice, 

volo con un sorridente “si”.

leggerezza, non avevo ancora pensato, nonostante 

salute mentale.

tornare a camminare.

Marzo 2011

mi sentivo molto interessato ai vari percorsi di 
risocializzazione legati al tempo libero.



La mia vita, recuperata tutto compreso.

mia vita.

Attenta alla persona e non solo al suo essere 
“malato”.

reparto diverso.   
Ci sono tornato e continuerò ad andarci.

percorso di vita e di malattia e del relativo sapere 

operatori sanitari professionisti.

Tappa spesso disperata di un drammatico percorso di 
malattia.

costituito un gruppo lavoro di volontari. 

Nato nello spirito non di critica, recriminazione o 
rivalsa, ma tutto improntato sul confronto, sulla 
collaborazione, sul “fare assieme” per fare meglio.
Ci siamo tornati e continueremo ad andarci.

familiare in visita.

Associazione nata attraverso mesi di confronto tra 
pazienti, operatori, familiari, volontari e cittadini. 

fare cultura sulla salute mentale intesa non solo come 
problema da “affrontare” e magari “emarginare” ma 
come “diritto” e “bene” di tutti da salvaguardare.

movimenti e associazioni regionali e nazionali. 

formazione e crescita sul tema salute mentale e 
dintorni.

preparazione della settimana della salute mentale 

Aprile 2011

cambiata molto.

risorse attualmente a disposizione del Centro.
Quasi sempre, alle nove del mattino, appena aperta 

respingere, rinviare.

ne ricevono continuamente dalla vita.

sembrato impossibile.
Una contraddizione in termini.

fare tutti i venerdì mattina.  

A volte me ne rendo conto e riesco a recuperare.
A volte me lo fanno capire loro, con sguardo ed 

parole raccontano solo di bisogni materiali.

dentro di me.
Ma venerdì dopo venerdì continuo.

stato positivo.

scrivo nella pagina iniziale, sono in un momento 
depressivo.

convivenza con lo “spiacevole compagno di viaggio” 

la gestione delle regole di convivenza con la 

depresso”.

mio “guarire”.

Certo la malattia mi accompagna ancora e forse, in 
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imparando a usarle sempre meglio.

8 maggio 2011 – ore 23.47

uscita dalla crisi.

cambiamento”.
Crisi… cambiamento…

cambiamento”.
Guarda guarda, magari adesso mi tocca pure 
ringraziarla la mia “crisi”.

sarei depresso e basta.

latinizzarci e poi italianizzarci, ci siamo persi per 

canile.

scelta.

abbaiando e scodinzolando se ne stava per conto 

La stiamo curando e nonostante la malattia sta 
abbastanza bene.

coda tra le zampe.

resistere, al continuare a mettermi in gioco.

guarigione.

senso unico.

“terapeutico”.

oggi, la troverai ad aspettarti.

La sua coda tra le zampe.

te… 

16 maggio 2012

entrambi siamo riusciti a mettere in atto per tornare 
pienamente nella vita.

sono stato in passato.

frenetico la vita stessa.

permesse dal monolocale.

sempre e davvero.
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giudicare.
A sforzarmi di comprendere.

rigoroso sui miei e loro limiti.

di raggiungere a tutti i costi, con affanno, con 

10 ottobre 2012 

paziente.
Gli impegni in associazione, nel gruppo di auto mutuo 
aiuto e nei progetti di promozione sociale, continuano 
a riempirmi la vita.

nostro piccolo, io e i miei amici, tentiamo di rendere 

malattia mentale. 
A promuovere la salute mentale come “diritto” 
e “bene” di tutti, cercando così di promuovere 

sintomi e le sue caratterizzazioni.

un laboratorio di nuove forme di relazioni umane e 
sociali, inclusive e non emarginanti.

in grado di soccorrere se stessa nelle sue aree di 
deprivazione ed emarginazione.

riconosciuti compiutamente come persone”.

vengano “semplicemente” realizzati e garantiti i 
diritti inalienabili della persona previsti dalla nostra 
Costituzione.

malattia e ripresa dalla malattia in percorso di vita, 

piccolo, per portarlo avanti. 

delle proprie risorse, a confrontarmi con i miei di limiti 

e realizzare le strategie vincenti.

cambiando di sicuro il mondo.
Ma sono altrettanto sicuro di continuare a rendere 

Non so se sono guarito.

meritato la laurea con centodieci lode e abbraccio 
accademico per avere seguito una formazione di 
otto anni in depressione maggiore con gravi episodi 
ricorrenti e ideazioni suicidarie.

abbracciandomi calorosamente.
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Alberto 
“Il mio diabete”

Insorgenza della malattia
Conosco il diabete mellito da molti anni. Un mio 

periodicamente.

il mio desiderio di compiere un gesto etico come la 

controlli periodici della malattia.

superato e ringraziavo la mia buona sorte.

vista sfocata

stato riscontrato un valore della glicemia a digiuno 

di insulina, le sensazioni provocate dalla mia prima 

domande del giorno precedente.

Ho avuto quindi bisogno di conoscere questo 
compagno di viaggio: il perché si fosse manifestato, 
come avviene l’azione dei medicinali, come affrontare 
la vita quotidiana e soprattutto gli imprevisti, quali 
vincoli mi avrebbe causato la malattia

Gestione della terapia

cura costituito da iniezioni di insulina lenta e iniezioni 
di insulina rapida ai pasti.

“luna di miele”, il pancreas aveva una produzione 

per un buon compenso.

possono far pensare a fenomeni di ipoglicemia o 
iperglicemia.

orario dei pasti.

Difficoltà e dubbi

la gestione del sistema metabolico da parte 

La produzione di ormoni, insulina e glucacone, in 

controllato e gestito da me.
Questa gestione si basa sulle informazioni a mia 

le misurazioni fatte con il glucometro, i trends 
indicati dal monitoraggio in continuo, il calcolo dei 
carboidrati, le indicazioni ricevute dal personale 
medico, …

la percentuale di grassi contenuti nel cibo, il livello di 
stress …

basale.

un rapido esaurimento delle batterie degli strumenti 
elettronici… magari fastidioso se si tratta della 

riserva.
La convivenza con il diabete non ammette 

sia programmata, dalla cena con gli amici al mese di 
vacanza ai tropici.
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conservazione, prevedere scorte aggiuntive ed 
emergenze.

organizzativa e di adattamento.

comportamenti differenti.
Mi capita a volte di andare in ipoglicemia a fronte 
di pasti abbondanti e poi pagare iperglicemie 

protraggono per ore senza spiegazione.

monitoraggio.

controllo della glicemia effettuato utilizzando delle 
strisce reattive sulle urine.

utilizzare un sensore per il monitoraggio continuo 

protagonista sono io.

fare oppure servono delle correzioni.
La tecnologia può aiutare a considerare la situazione 

se stessi e i segnali inviati dal proprio corpo per 

per poter  operare in sua assenza.

ed i sensori per il monitoraggio continuo soffrono 

per la montagna mi capita spesso di trovarmi nelle 
situazioni descritte e alcune volte mi sono trovato in 

Timori e speranze

possa, prima o poi, trovare una via di guarigione 

possano aprire nuove prospettive. 

strumenti di monitoraggio possano diventare sempre 

dagli ormoni secreti dal pancreas.

agevolino il calcolo dei carboidrati, non lasciandolo 

stressanti.

malattia e di essere indissolubilmente legato alla 

della malattia sono fonte di ansia e preoccupazione

Rapporto con il medico di base

burocratica della malattia.

da parte del medico di base può essere fonte di 
informazioni preziose per il centro diabetologico… 
penso banalmente a informazioni riguardo lo stile di 

clinica del paziente e dei suoi familiari.

nessuna collaborazione, ogni decisione riguardo la 

stata, secondo me, particolarmente critica negli anni 
precedenti alla scoperta del diabete.

evidenziare il problema. 

Esperienza primo centro diabetologico
Nel corso degli anni sono stato seguito in due 
differenti centri ospedalieri.

possibile istaurare un rapporto con un medico e con il 
personale medico nel suo complesso.

paziente non era stabilito ma si trattava del medico 

un rapporto, ogni volta si ripartiva da zero.

apportare eventualmente correttivi alla terapia.
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massimo di due visite annue.

indicata per pazienti affetti da diabete mellito.
La rarefazione delle visite non consente di affrontare 

concordare, valutare e periodicamente correggere.

alcun peso, essendo limitato alla valutazione del peso 
corporeo  e della pressione arteriosa.

nuovi strumenti di cura

autonoma di adattamenti della terapia per cercare 
di venire incontro alle esigenze personali, magari 

comportamenti anomali della glicemia.

contengono insulina rapida e lenta, per venire 
incontro agli andamenti della glicemia senza supporto 
medico.

determinate situazioni ed aiutato a individuare le 
giuste azioni

Esperienza presso secondo centro diabetologico

a cercare un supporto in una differente struttura 
sanitaria.

contatto con il centro diabetologico delle Molinette.
Questo centro dopo una serie di incontri preliminari 

costruito attorno al paziente diabetico.

aspetti relativi alla gestione della patologia diabetica 

 { monitoraggio continuo
 { microinfusore

la gestione del diabete.

Proposte

permesso di confrontarmi con i diversi approcci tenuti 

sviluppati alcuni aspetti per migliorare il supporto al 
paziente e la cura della malattia.

Questi devono conoscere la malattia per poter 
essere di supporto al congiunto ed essere in grado 
di intervenire con cognizione di causa in caso di 

caso di pazienti minori, ma dovrebbe valere sempre. 

familiari.

tantum nel corso della vita del paziente. 

scienza medica possono suggerire dei cambiamenti 

rapporto di collaborazione tra pazienti.

scambio di informazioni, soprattutto se mediate dal 

Gestione della malattia con microinfusore

Questi strumenti possono essere costituiti da una 
pompa di erogazione ed un sistema di monitoraggio.

deciso di adottare il microinfusore essenzialmente 

rispetto ad un glucometro sia un prezioso aiuto.

di programmare decine di diverse erogazioni basali 

intervenire con erogazioni temporanee, di sospendere 
le erogazioni e così via.
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con il diabetologo ma, se sfruttato al meglio delle sue 

anticipando i comportamenti e soprattutto valutando 
se un valore puntuale fa parte di una variazione 
in aumento della glicemia, in discesa oppure un 

Questi sono i lati positivi però il sistema secondo me 

funzionamento, carica delle batterie, livello di 
riempimento del serbatoio. 

interstiziali e non sul sangue.

monitoraggio sono da considerarsi esclusivamente 

come ogni strumento, occorre imparare ad usarlo, 

azioni.

Progetti educazione terapeutica
Nel corso degli ultimi anni sono entrato in contatto, 

partecipazioni, con diversi gruppi.

limite ma una condizione. La presenza della stessa 

impreviste devono diventare non un vincolo ma una 

sviluppano progetti rivolti a ragazzi e adolescenti 
affetti da diabete

Conclusione

informazioni tratte dagli strumenti , con le prescrizioni 
e i consigli del personale medico, con i suggerimenti 
di altri pazienti, e con determinazione.
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Ludovica
La verità è un diritto per il 
paziente 

La storia della mia vita con la malattia inizia nel 
dicembre del 1975. Mi ero appena laureata in 

Non avevo mai avuto gravi malattie, anzi il mio 

mai assenze. 

medico, otorinolaringoiatra, mi fece la palpazione 

sarebbe imbattuto, nella sua carriera, in reni così”  
Fece diagnosi di ptosi renale ma sapeva benissimo 

di rallegrarsene si rabbuiò e mi disse con rabbia 

non andava, insomma una mia resistenza ad andare 

Nel 1979 ebbi una cistopielite e venni ricoverata. 

Naturalmente la diagnosi di dimissione non citava 
la patologia policistica ma il referto degli esami in 

mese dopo mi ritrovai, sfogliando la fotocopia della 

come se io fossi uno zombie, e medici ignoranti 

patologie renali.

anni si presentava ingrossata a causa di cisti, era 

aumentata rispetto ai valori normali ma non a livelli 

marito prese in mano la situazione e mi portò a fare 

bioumorali e strumentali per approfondire la mia 

sulle mie condizioni mi venivano date non in modo 

mi sembrava non ci fosse alcun desiderio di aiutarmi 

accettare la mia malattia e la sua caratteristica di 

di me con la presa di coscienza della mia condizione 
di malata cronica e desideravo solo minimizzare la 

un centro di eccellenza di Nefrologia, in Lombardia. 

La verità è un diritto per il paziente
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come avevano fatto tanti medici e infermieri della mia 

idonea.

per amore.

mangi durante il trattamento ti crolla la pressione, 

accumulato puoi avere un calo pressorio, con solita 

vorrei introdurre il discorso sugli infermieri. Non 

fare per esempio in caso di comparsa di crampi. 

“miracolosamente” ti attenua il dolore.  Qualcuno 
durante le 4 interminabili ore di dialisi viene a fare 

cosa da poco. La sala di dialisi per 4 anni e mezzo 

del paziente. Nulla da dire sulla loro preparazione 

fecondo.

trapianto sono stati estremamente professionali ed 

Miriam
racconta la sua malattia

partecipando direttamente alle missioni  in 
Madagascar per attivare i progetti sanitari e sociali. 

mi prescrive subito degli esami del sangue per 
avere una valutazione obiettiva; dagli esiti emerge 

Avendo riferito di essere rientrata da poco dal 
Madagascar, dove avevo avuto un episodio di 

al pronto soccorso, per avere un ricovero nel reparto 

dai referti degli esami del sangue eseguiti in pronto 
soccorso non ritengono opportuno ricoverarmi, 

mirati del sangue, gli esiti indicano una sofferenza 
renale e  problemi ematici, mi consiglia una visita dal 
Nefrologo.  Ai primi di luglio faccio la prima visita dal 

e dal mio racconto dei sintomi, individua subito la 
strada da percorrere per poter formulare una corretta 
diagnosi, mi prescrive una serie di esami ematici, una 

prime indagini, 
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fermano ma si aggravano

parole “È affetta da una malattia importante” sul 

conoscere il suo stato di salute

di riferire al paziente le diagnosi con i termini medici 
precisi e, se sono sconosciuti al paziente, dovrebbe 
spiegarli.

nel suo corpo, gli effetti della malattia.

imparare e di farsi una cultura sulla sua malattia. 

sanguigna. Non posso consultarmi con il Nefrologo, 

della ragione, poi penso subito a mio marito a mio 

mandano dai nefrologi, poi i nefrologi mi mandano 

“sono cure importanti” insisto “spiegatemi bene se 

la mia cartella clinica, i medici si confrontano dopo 2 

fra gli accertamenti, mi consigliano approfondimenti 

visita.  Ma i tempi nelle gravi malattie sono sempre 

pronto soccorso; dopo avermi sottoposta a raggi  
e esami del sangue vengo ricoverata in medicina 

veloce consiglia un busto.
Faccio molta fatica a camminare, i nervi non 
rispondono, non riesco a staccare i piedi dal suolo, in 
barella mi presento alla visita al Centro Amiloidosi di 

mi consiglia la vertebroplastica per la riduzione del 

visite complementari gli esami clinici, le biopsie per 

sul cuore, poi dal medico del dolore, un neurologo, 

lungo con me e con mio marito; tracciano il percorso 



rispettato e seguito il protocollo di terapia proposto 

a un medico specialista di seguire il protocollo di 
cura proposto di un altro medico specialista non 

Ancora attesa, devo attendere il giudizio del Comitato 

in novembre entro nel reparto di ematologia 

guarigione, mi vengono dati i numeri telefonici a cui 

trapianto viene effettuato con successo nel reparto 

rassicurazioni, il saluto sono sempre stati presenti; 

situazione si aggrava; per mia sfortuna mi ritrovo in 

decisa insistenza ottengo la visita  di un nefrologo. 

gli effetti desiderati, vengo trasferita al reparto di 

discute il mio caso con la sua preparatissima 

necessari per arrivare a sera, programmando i miei 

dare un senso alle parole dei miei racconti. Non da 

dialogo sorriso  interessamento allo stato di salute 

sola un momento, ma credetemi per il malato il 

tue speranze,

malattie e determinante, può essere superato se 

dovrebbe saper individuare il disturbo e dovrebbe  

per curare la malattia.

della mediazione del Medico di Base.
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alla mancanza di dialogo, di comunicazione, di 

protocollo di cura, la lettura degli accertamenti 

le tappe sono state scandite insieme a tutto il 
personale sanitario. Altro aspetto rassicurante 

sempre causa di ansia..

solitudine contro la malattia.
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Maurizio   

formatore” propostami dalla mia dottoressa di 
famiglia nella speranza di poter restituire in parte il 

competenze al servizio delle mie esigenze di salute.

usufruire delle cure necessarie per superare con 

in seguito una vita normale.

causato una lussazione malleolare con tibia esposta 
e a Modena la competenza del personale ortopedico 

completa ripresa della deambulazione. 

improvviso in forma gravissima una cardio miopatia 

modenesi. Qui la altissima specializzazione e la 

strutture sanitarie non sono diffuse e adeguate, altri 
stati prevedono una assistenza sanitaria subordinata 

alla salute per tutti, il sistema sanitario nazionale mi 

assistenza domiciliare a Modena nei mesi del rigetto 

Un ruolo fondamentale durante i mesi di degenza 

nelle prestazioni sanitarie a Bologna e a Modena e 
sono stati sollecitati da medici e infermieri, prima del 
trapianto e successivamente, a sentirsi collaboratori 
positivamente impegnati nel cammino terapeutico.

competenza nelle prestazioni professionali, sia per la 

me e la mia compagna, regalandoci una preziosa 

nazionale come il nostro.

mettere in pericolo i nostri diritti e di favorire gli 
interessi di compagnie di assicurazioni e strutture 

loro scelte e tracciano un discriminazione tra i 

Grazie al nostro Servizio Sanitario Nazionale 
che può e deve continuare a darci molto
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Mandela verso la “vittoria”; concludo con una storia, 

medico giapponese e il salice piangente”. 

aveva passato molti anni a studiare i metodi di 

sua ricerca. 

fuori, seguendo i suoi pensieri. Tutto il paesaggio 

un certo punto il medico vide il ramo di un ciliegio 

«Nel parco, un po’ più 
lontano dalla finestra, c’era uno stagno e intorno dei 
salici piangenti. La neve cadeva anche sui rami dei 
salici, ma non appena cominciava ad accumularsi, 
quei rami si piegavano e la neve cadeva a terra. I rami 
dei salici non si spezzavano. Vedendo quella scena il 
medico provò un improvviso senso di esultanza e si 
rese conto di essere giunto alla fine della sua ricerca. 
Il segreto del combattimento era nella non-resistenza. 
Chi è cedevole supera le prove; chi è duro, rigido, 
prima o poi viene sconfitto, e spezzato. Prima o poi 
troverà qualcuno più forte. Ju-jitsu significa: arte della 
cedevolezza. Il segreto era la cedevolezza…»
Ad Occhi Chiusi

cedevolezza; cedevolezza e resistenza; debolezza e 

L’arte della vittoria sta nell’elasticità, nella flessibilità 
e nell’adattamento alla nuova condizione, come fa il 
malato…o il suo familiare, che per poter affrontare 
le difficoltà e i nuovi problemi, e non potrà farlo 

rimanendo lo stesso di prima, cercando di aumentare 
solo le sue forze e resistere…resistere…resistere, 

della propria storia, farlo diventare patrimonio 
condiviso nel gruppo e contenuto da insegnare ai 

È un viaggio, per imparare a insegnare…

Conclusioni
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