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EDITORIALE

opo quasi vent’anni la nostra

associazione, per motivi familia-
ri del sottoscritto, si ¢ trasferita da Capo
d’Orlando a S. Agata Militello, il primo
appuntamento che vi ricordo ¢ quello di
sabato 3 dicembre, giorno in cui parteci-
peremo alla Santa Messa delle 18 nella
parrocchia S. Lucia di S. Agata alla quale
seguira la benedizione e 1’inaugurazione
della nuova sede; come potrete vedere
nel volantino di Natale e nello spazio
dedicato alle news, essa si trova in via
Puglie n. 14.
L’articolo medico ¢ curato dalla dott.ssa
Sonia Cannella, responsa-

figlioletta grazie alla consolidata collabora-
zione con I’Associazione “Soggiorno sere-
no...Sandro Gabbani”; a questo segue un
altro articolo curato dal dott. Luca Rousseau,
medico psicologo, che attraverso la sua pro-
fessionalita evidenzia la situazione di disa-
gio in cui si trovano i genitori di un bambi-
no ammalato di leucemia e pone 1’attenzio-
ne sulla difficolta nel condividere il dram-
ma della malattia con il proprio figlio.

Le news, vogliono essere un ringraziamento
a tutti coloro che dedicano momenti impor-
tanti della vita alla nostra causa, a loro
vanno le nostre targhe ricordo, inoltre in
questa sezione ringraziamo anche la squa-

bile del laboratorio di
biologia molecolare e
trapianti dell’Unita
Operativa di onco-emato-
logia pediatrica dell’o-
spedale Civico di
Palermo, nel quale tratta
I’importanza della pre-
senza di tale laboratorio
in questo reparto per
effettuare 1 trapianti di
midollo osseo nel bambi-
no.

Lo spazio degli eventi ¢
dedicato alla manifesta-

dra di calcio del messinese:
la Ciappazzi, militante nel
campionato di promozione,
che da quest’anno ha deciso,
oltre che collaborare, di
portare nelle proprie maglie
lo stemma dell’ASL.

Anche quest’anno, saremo
presenti nelle piazze di
molti comuni siciliani per
svolgere la tradizionale
manifestazione “Un
Contributo per un Sorriso”,
giunta alla XIX edizione, la
manifestazione sara prece-

zione “Moda e Musica

sotto le Stelle” che si ¢

svolta in estate a Capo d’Orlando grazie
all’interessamento della nostra testimo-
nial Paola Bresciano, da anni impegnata a
farci conoscere meglio nei vari comuni
della Sicilia occidentale in cui si svolgo-
no le selezioni di Miss Italia.

Abbiamo riscontrato molta approvazione
nella pubblicazione del calendario 2011,
pertanto lo riproponiamo con grande pia-
cere, sperando che trovi un piccolo spa-
zio anche nella vostra casa, a dimostra-
zione che puo essere di gradimento anche
un calendario semplice come il nostro.
Abbiamo dedicato 1’argomento delle
testimonianze alla storia di una famiglia
di Castell’Umberto nella quale si sottoli-
nea la grande solidarieta che sta riscon-
trando nel percorso della cura della

duta nel giorno dell’Imma-
colata da due eventi: da uno
spettacolo musicale che sara realizzato dal
Gruppo Green Peace di Mirto e dai prelievi
per la tipizzazione di midollo osseo che ver-
ranno effettuati al PalaFantozzi, durante la
partita di basket Orlandina-Recanati, dalla
dott. ssa Daniela Trifilo e che saranno desti-
nati all’ospedale Papardo di Messina; duran-
te tutto il periodo natalizio si terranno spet-
tacoli in beneficenza e saranno mandate in
onda trasmissioni inerenti i temi che noi
trattiamo, sulle emittenti locali.
Appuntamento con il primo numero del
2012, durante il quale festeggeremo 20 anni
di attivita di volontariato.

Buon Natale e Felice 2012.

CONO GALIPO'
Presidente ASL




LEUCEMIA

L'IMPORTANZA DI

UN LABORATORIO

DI ONCO-EMATOLOGIA PEDIATRICA

all‘Ottobre  del

2001, quando ¢
stata istituita a Paler-
mo [’Unita Operativa
ospedaliera di Oncoe-
matologia Pediatrica,
il lavoro appassionato
delle tante figure pro-
fessionali, impegna-
te quotidianamente
all’interno di questo re-
parto, e il fondamen-
tale contributo delle
Associazioni AS.L. e
A.S.L.TI., hanno con-
sentito  la nascita ed
il progressivo sviluppo di un centro di eccellenza
nell’assistenza alle malattie onco-ematologiche
dei bambini.
Io sono Sonia Cannella, biologa, specialista in
Genetica Medica, e collaboro attivamente con la

Dott. ssa Sonia Cannella
Responsabile del laboratorio
di biologia molecolare e tra-
pianti dell'U. O. di onco-ema-
tologia pediatrica del Civico
di Palermo.

suddetta U.O. dal 2002. Dopo aver conseguito la

ASL.e ASL.TI., ho avuto modo di prendere
parte alla creazione del laboratorio specialistico
della nostra U.O..

Sin dai primi momenti ho sempre potuto apprez-
zare la professionalita e la passione di quanti
operavano nella U.O., avendo modo di osservare
quanto fosse fondamentale il contributo delle As-
sociazioni Genitori A.S.L.e A.S.L.T.I., che hanno
sempre creduto e sostenuto il nostro lavoro all’in-
terno del laboratorio (con le loro borse di studio,
con ’acquisto di reagenti o di strumentazioni, fa-
vorendo il nostro continuo aggiornamento profes-
sionale, etc.).

All’interno del nostro laboratorio svolgiamo mol-
teplici attivita.

Abbiamo iniziato, spinti dall’avvio dell’attivita
trapiantologica in eta pediatrica, occupandoci del
monitoraggio, manipolazione e criopreservazione
delle cellule staminali emopoietiche (CSE), fina-
lizzati alla realizzazione del trapianto autologo e
allogenico, e del monitoraggio del follow up dei
pazienti sottoposti al trapianto allogenico di CSE,

laurea in scienze biologiche nel 1992,
ho intrapreso la mia formazione presso
il laboratorio di Oncologia Sperimen-
tale dell’Ospedale Civico di Palermo.
Successivamente, presso il laboratorio
di  Oncoematologia dell’Ospedale V.
Cervello, ho acquisito la mia competen-
za nel campo della manipolazione delle
cellule staminali emopoietiche e nell’a-
nalisi delle mutazioni genetiche.

Grazie alla volonta del Dott. Maurizio
Arico, ex Direttore di questa U.O., e al
contributo delle Associazioni Genitori




LEUCEMIA

mediante lo studio del chimerismo con microsa-
telliti.

Successivamente abbiamo implementato la nostra
attivita di biologia molecolare analizzando me-
diante sequenziamento i geni coinvolti nella pato-
genesi di una malattia genetica tanto rara quanto
grave, la linfoistiocitosi emofagocitica familiare,
una gravissima immunodeficienza primitiva, che
il piu delle volte si manifesta sin dai primi mesi di
vita. In questo ambito abbiamo avuto modo di ef-
fettuare moltissime valutazioni per un gran nume-
ro di pazienti italiani e stranieri, per la diagnostica
precoce dei sospetti malati, per lo studio familiare
e per la diagnosi prenatale.

Da qualche anno abbiamo esteso la nostra attivita
di diagnostica genetica ad altre immunodeficien-
ze primitive e alla Neurofibromatosi di tipo 1, una
malattia genetica rara il cui gene coinvolto, proprio
per la sua complessita, viene analizzato solo in po-
chi centri Italiani. Questa attivita ¢ diventata anco-

zie alla possibilita di frequentare corsi di aggiorna-
mento e congressi, con conseguente arricchimen-
to del mio bagaglio culturale. Durante questi anni
ho conseguito anche la
Specializzazione in Ge-
netica Medica presso
I’Universita di Messina
con il massimo dei voti,
con una tesi sperimen-
tale sulla genetica della
Linfoistiocitosi Emofa-
gocitica Familiare.
Anche la Dott.ssa Giu-
seppa Bruno, con la
quale collaboro dal 2005, supporto fondamentale
per la messa a punto e per lo svolgimento quotidia-
no di queste attivita, ha potuto fruire a pil riprese
del sostegno delle suddette Associazioni.

Negli ultimi 2 anni abbiamo potuto fare affidamen-
to su finanziamenti dell’Assessorato Regionale

ra piu importante
dal momento che
la nostra Uni-
ta Operativa di
Oncoematologia
Pediatrica ha ri-
cevuto la qua-
lifica di Centro
di  riferimento
regionale per la
diagnosi e cura
delle  Malattie
Rare.

Le attivita che svolgiamo quotidianamente all’in-
terno del laboratorio, rivestono spesso un ruolo
fondamentale nel supportare il medico nella dia-
gnostica differenziale e nell’orientare la terapia in
modo piu specifico, senza tralasciare che 1’identi-
ficazione di nuove mutazioni ha dato un contribu-
to scientifico all’ampliamento delle nostre cono-
scenze sulla genetica di tali patologie.

Ho potuto portare avanti queste attivita grazie al
sostegno economico da parte di varie Associazioni
onlus (Pinzino, AIRC,A.S.L.TI.,A.S.L.) che, con
1 loro finanziamenti, hanno consentito anche di
migliorare e approfondire le mie conoscenze, gra-

della Salute, che ci
hanno permesso di
proseguire la no-
stra attivita senza
pesare sulle Asso-
ciazioni Genitori,
che in tal modo
hanno potuto inve-
stire le loro risorse
in altri importanti
progetti.

Sia la mia attivita
che la mia crescita professionale sono state favori-
te anche dalla costante disponibilita ed esperienza
dell’eéquipe medico-infermieristico dell’U.O., che
sento di dover ringraziare pubblicamente.

Un ringraziamento particolare va all’attuale Diret-
tore dell’U.O., il Dott. Paolo D’ Angelo, che duran-
te questi anni ha continuato a credere nell’attivita
del laboratorio e si ¢ adoperato con passione garan-
tendocti il sostegno necessario per il proseguimento
della nostra attivita.

Un grazie di cuore a tutti voi.

Sonia Cannella
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EVENTI

e MINCA
SOTTO LE STELLE

11 24 Giugno si é svolta a Capo d’Orlando, con
grande successo, la manifestazione “Moda e
musica ... sotto le stelle” .

L’evento, a scopo benefico organizzato dalla
signora Paola Bresciano componente del Co-
mitato Distrettuale Promozione Attivita So-
ciali di Solidarieta dei Lions, ha permesso di
devolvere alla nostra Associazione la cifra di
euro 4.000,00.

A contribuire a tale successo la signora Bre-

sciano ha avuto la valida collaborazione del
governatore Lions dott. Giuseppe Scamporri-
no, del Presidente anno sociale 2011 della se-
zione di Capo d’Orlando, dott. Giuseppe Dini
e di tanti stilisti siciliani, cantanti e miss che
hanno partecipato gratuitamente all’evento,
riscuotendo grande successo di pubblico.

Il ricavato sara destinato ad aiutare sempre
piu gli ammalati della nostra regione affetti da
leucemia e tumori.

cilia 2006), Giuseppe Scamporrino(Governatore Lions Sicilia), Francesco Freni Terranova(Segretario Lions), Pa-
ola Bresciano(Organizzatrice evento e Miss Italia 1976), Fabiola Milletari(Miss prima dell’anno 2011), Giuseppe
Dini(Presidente Lions Capo d’Orlando), Graziella Lo Vano (poetessa).

Inoltre ricordiamo che durante la nostra
manifestazione pasquale del 2011,
abbiamo distribuito oltre

4.000 Uova di Pasqua

Come sempre il nostro ringraziamento va a tutti
coloro che ci sostengono nella nostra causa.




EVENTI
VOI

g SS (I). CIAZIONE (I N LR

ICILIANA BUCCHERI - CALTANISSETTA- CAPO D'ORLANDO - CAPRILEONE - CARONIA-
CASTEL DI LUCIO - CASTELL'UMBERTO - CERAMI - CERDA - FALCONE - FICARRA

I E U C E MIA onlus -FLORESTA- FRAZZANO' - GALATI MAMERTINO - GELA - GIARRE - G1010SA
gege sociale: y.'ﬂ ,';AU%'.'B.’ 12‘; 338;2 gﬁgﬁ}ﬁ A,mmgﬁg - ME MAREA - GROTTE - LINGUAGLOSSA - LONGI - MALETTO - MARSALA - MAZZARINO
T 00M To3ag] o £8 PO e bl - MILAZZO - MILITELLO ROSMARINO - MIRTO - MISTRETTA - MOJO ALCANTARA
e-mail: segreteria@assileucemia.if - http://www.assileucemia.it [ MONTAGNAREALE - MONTALBANO ELICONA - MOTTA D'AFFERMO - NASO -
(/CPOSTALE 15680986 - IBAN IT1860760116500000015680986 RLLICN TNV B X3y AN AW S Z VR VN QO & 1R OB N U A 3]0
VOO TR OIEZEE I - PIRAINO-RACCUJA-REITANO-RODI’ MILICI- S.AGATAMILITELLO- S. ANGELO
Per la Donazione del 5x1000 COD. FISCALE9 5006230833 EIRL{IGES@N /N[BT (@ N ThgO LTS TN O ATV S

. B FRATELLO - S. MARCO D'ALUNZIO - S. PIERO PATTI- . SALVATORE DI FITALIA

TIPIZZAZIONE MIDOLLO OSSEO: DONAZIONE CORDONE OMBELICALE:

& Capo dOriado Tel, 0941/901041; St et e X SSIS ST S STEFANO CAMASTRA-SINAGRA-SPADAFORA-TAORMINA-TERMEVIGLIATORE

o Wioratta o, 0921 /383235, SRR ASLc I B -10RRENOVA-TORTORICI-TUSA-UCRIA-VILLAFRANCATIRRENA

a Sant'Agata Militello Tel. 0941/701770; Ospedale di Patti Tel. 0941/244302;, ° a o o H
o Santo Stefano di Camasira Te. 0921/331976. Ospedale . Agota .o el 09217720370 Qrganizzano la 19° edizione di

ADERENTE A:

FEDERAZIONE
ITALIANA
ASSOCIAZIONI

&I 03/12/11 ore 18,00 S. AGATA MILITELLO - PARROCCHIA S. LUCIA . i

FIOITHG S. Messa dedicata alla nostra Associazione, - — 1
a seguire: Benedizione ed Inaugurazione ——— - y
nuova Sede (Via Puglie, 14).

Lbe i cescee 06/12/11 ore 21,15 su ONDATV ed in contemporanea sul sito www.ondatv.it 17 .
Speciale Approfondimento: “19 anni di attivita ASL”.

v 07/12/11 ore 15,15 su ONDATV ed in contemporanea sul sito www.ondatv.it |11

. Replica della trasmissione del giorno precedente. L

VOLONTARIATS 07/12/11 ore 21,00 su ANTENNA DEL MEDITERRANEO

Video Pro-Associazione Siciliana Leucemia - AVIS.

(visibile pure su www.amnotizie.it)

| 08/12/11 ore 10,45 su ONDATV ed in contemporanea sul sito www.ondatv.it
GENTRO SERVIZ Replica della trasmissione del 06/12/11.

Himes  08/12/11 ore 14,40 su ANTENNA DEL MEDITERRANEO

i Replica della trasmissione del giorno precedente.
AGLIOBIETIV 08/12/11 ore 18,00 CAPO D’ORLANDO - PALAFANTOZZ|

dalla fine del 2°/4° di ORLANDINA-RECANATI:
Prelievi di sangue per la tipizzazione di midollo osseo.

PROV. MESSINA

,ESLO.:C.A!.DINE 08/12/11 ore 18,30 MIRTO - [STITUTO DELLE SUORE
el Spettacolo musicale organizzato dal Gruppo Green Peace.

<. 8,9,10, 11 Dicembre 2011
cowr  GIORNATE NAZIONALI DELLA LOTTA CONTRO LA lEUCEMIA

DONATORI
MIDOLLO E

CORDONE Nelle piazze principali e/o di fronte alle Chiese dei sopraelencati Comuni, a chi dard un contributo di almeno Euro 10,00 sard consegnato un

6 BABBO NATALE di cioccolato da gr. 500 con sorpresa o una STELLA di NATALE
ASSOOIAZIONE 11/12/2011 SANTA MESSA, RIFLESSIONI E RACCOLTA FONDI NELLE CHIESE DI:

DONATORI

PRGU Messina ALCARA LI FUSI ore 17,30 Chiesa Madre. LINGUAGLOSSA ore 11,00 S. Francesco di Paola.
| (pPe BROLO ore 11,00 Maria SS. Annunziata. MILITELLO ROSMAR.  ore 11,00 Maria SS. Assunta.
1CASVY CAPO D'ORLANDO ore 08,30 Porto Salvo MISTRETTA ore 11,30 Chiesa Madre.
Coordnament el ore 09,00 Sacro Cuore; MOTTA D’AFFERMO ore Tutte  Maria SS. degli Angeli.
Saaned: ore 09,30 S. Lucia; NASO ore 11,30 Chiesa Madre.
sodosantario ore 09,30 Scafa; PETTINEO ore 11,00 Maria SS. delle Grazie.
P ore 11,00 S. Martino; PIRAINO ore 09,30 Maria SS. Addolorata (Lacco);
T ore 11,00 Cristo Re ore 11,00 Maria SS. Di Lourdes (Gliaca);
REOMALE (animata dalla corale La Polifonica); ore 11,30 Chiesa Madre (Centro).
oAz ore 16,45 S. Giuseppe; S. AGATA MILITELLO ore Tutte  Sacro Cuore,
ore 17,45 S. Antonio. ore 11,30 Duomo.
BARTICHLARE CON: CAPRILEONE (Rocca)  ore 10,45 Maria SS. del Tindari; S. ANGELO DI BROLO  ore 09,30 S. Francesco d‘Assisi.
(@) ore 18,00 Ns. Signora di Czestochowa. S. DOMENICA VITT. ore 16,00 S. Antonio Abate.
% CASTELL'UMBERTO ore Tutte  Maria SS. Assunta; S. SALVATORE DI FITAL. ore 10,30 SS. Salvatore.
ore 11,00 Maria SS. Annunziata (Sfaranda). SINAGRA ore 11,00 Chiesa Madre.
bl FICARRA ore 11,00 Maria SS. Assunta. TERME VIGLIATORE ore 11,00 Chiesa Madre S. Maria delle Grazie.
| FLORESTA ore 17,30 Sant’Anna. TORTORICI ore 11,00 S. Nicolo di Bari.
= FRAZZANO’ ore 11,00 Maria SS. Assunta. TUSA ore 11,00 Maria SS. Assunta.
PATROCINIO DI: GIOIOSA MAREA ore 10,30 S. Nicola di Bari.
..:@r. 15/12/11 ore 18,00 CAPO D’ORLANDO - CINETEATRO ROSSO DI S. SECONDO
REGIONE SICLA 4¢ Edizione di “Un Sorriso per non Dimenticare”, organizzato dalla
Ay Associazione “Only Friends” Rocca di Capri Leone. Presenta Maria Vitale.
At 17/12/11 ore 15,00 ACQUEDOLCI - ISTITUTO PADRI GIUSEPPINI
e U CO Tombolata con spettacolo teatrale,
DI PATTI

a cura del Coordinamento Locale di Comunita delle Associazioni del D.S.S. n. 31. 7
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DONI D’AMORE =~~~

Ci sta a cuore farvi conoscere midollo compatibile, ma senza alcun
una storia d’amore... risultato.

Il dono d’amore comincia con
Non ¢ la tradizionale sto-
ria tra due innamo-

rati, ma [’amore che

I’arrivo della sorellina di
Irene, Valeria, il cui cor-
done ¢ risultato com-
lega,  indissolubil- patibile.
mente, due sorelle L’equipe  medi-
al punto che I’ar- : ca dell’ospedale
rivo dell’una & il - - Bambin Gesit di
ritorno alla “piena Roma, guidata
vita” dell’altra. dal Prof. Franco
Locatelli, deci-
de di effettua-

re il trapianto di

Questa ¢ la storia
della piccola Ire-
ne quattro anni, di
Castell’Umberto,
affetta da una forma

midollo ad Irene
eseguito sia con le
di Anemia congenita cellule staminali del
che la costringe, dalla na- cordone sia con il mi-

scita, a sottoporsi a continue dollo prelevato alla sorel-

trasfusioni di sangue; I’unica cura lina.
definitiva di questa forma di anemia Questa situazione costringe 1 genitori a
risulta essere il trapianto allogenico di fermarsi a Roma per un lungo periodo,
cellule emopoietiche, pertanto la bam- cento giorni, tale permanenza avrebbe
bina ¢ stata iscritta al registro naziona- comportato una spesa economica non
le ed internazionale per la ricerca di un indifferente.
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Il nostro referente di Castell’Umberto,
Salvino Franchina ed il pediatra di fa-

miglia, nonché nostro medico referente,

dott. Tito Barbagiovanni ci hanno espo-
sto tale situazione che poteva essere pro-
blematica dal punto di vista economico
(necessitavano settemila euro solo per il
soggiorno) ma che avrebbero comunque
affrontato.

A questo punto si intreccia un altro dono
d’amore: l'ospitalita che 1’Associazio-
ne “Onlus Soggiorno Sereno - Sandro
Gabbani” offre alle famiglie costrette
ad alloggiare nella capitale per motivi di
salute. Da anni collaboriamo con questa
Associazione che avevamo conosciuto e
contattato tramite la responsabile Rosan-
na Armellini, per aiutare altre famiglie e
abbiamo sempre riscontrato la massima
disponibilita.

Lo stesso sostegno abbiamo ritrovato

anche questa volta, infatti interpellata la

responsabile, Irene con i suoi genitori
¢ stata accolta, gratuitamente, all’Hotel
Princess, che ¢ uno dei 38 alberghi fa-
centi parte della catena gestita da questa
Associazione.

A fine ottobre Irene ¢ stata sottoposta a
trapianto al quale segue una degenza, in
camera sterile, per almeno un mese.
Una volta dimessa, si deve recare gior-
nalmente in day hospital per controlli,

in questo periodo confidiamo nell’ As-

sociazione Peter Pan, che ospita le fa-

miglie nelle proprie Case d’Accoglien-
za.

Gli aggiornamenti di tutta la storia sa-
ranno riportati sul prossimo numero,
quando prevediamo che Irene e la sua
famiglia torneranno nella loro Ca-
stell’Umberto a condurre una vita “nor-
male”, portandosi sempre nel cuore il
calore e I’affetto di tutti coloro che han-
no regalato “DONI D’AMORE”.

Mariagiovanna Caviglia
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PSICOLOGIA

LA LEUCEMIA
SPIEGATA A MIO FIGLIO

Tutti conosciamo il vuo-
to che si crea attorno a
chi sta per morire, oppure
attorno a chi vive un lutto.
Quando una malattia grave
come il tumore colpisce un
bambino piccolo, i genitori
e coloro che gli stanno vici-
no sono ancora piu assaliti
da sentimenti di angoscia,
rabbia, senso d’ingiustizia
e impotenza.

Sentimenti che diventano
troppo difficili da gestire, vengono ingabbiati da padri
e madri con I’illusione di nasconderli e neutralizzarli,
non perché — di fatto — come genitori non siano forti,
ma in quanto desiderosi di esserlo per sostenere e pro-
teggere 1 loro figli.

Benché questo comportamento fronteggi la situazio-
ne nell’immediato dell’emergenza, nel lungo perio-
do impone un prezzo molto alto da pagare, perché si
moltiplicano gli spazi vuoti del “non detto”, le barriere
difensive, la difficolta di stare emotivamente insieme;
elementi che aumentano la sofferenza psicologica di
tutte le persone coinvolte, con pesanti ricadute sulla
salute dei pazienti e sul benessere dei familiari.

Va ricordato che la comunicazione umana utilizza di-
versi canali oltre alla parola: ci sono il timbro di voce,
la postura, lo sguardo e i gesti, modalita espressive del
mondo emotivo di ognuno di noi che rimangono co-
stantemente attive durante 1’arco della giornata.
Risulta quindi impossibile non comunicare, anche nel
momento in cui si sceglie il silenzio, poiché I’esperien-
za che viviamo dentro di noi passa in ogni caso sempre
nella relazione con gli altri.

Spesso i genitori si domandano se per il figlio sia me-
glio sapere o non sapere della malattia. A questa do-
manda propongo loro d’immaginarsi al posto del bam-
bino e di chiedersi che cosa potrebbe essere d’aiuto: la
maggior parte dei genitori risponde che non vorrebbe
¢gli si raccontassero delle bugie.

A partire dai tre/quattro anni, infatti, il bambino ¢ in
grado di capire ci0 che gli succede intorno, di cogliere
la gravita e I’evoluzione della sua malattia, di sentire la
preoccupazione dei suoi genitori.

E alcuni bambini, che comunque vivono una grande
sofferenza psicologica, riescono a tenere per sé i propri

Dott. Luca Rousseau
Psicologo - Milano

sentimenti e le proprie paure per proteggere i genitori,
parlando del loro male soltanto agli amici.

Non si puo nascondere la malattia al proprio figlio,
dunque, percio diventa fondamentale capire in quale
modo condividere insieme questa esperienza.

Il bambino si sente rassicurato sia quando comprende
che I’equipe medica conosce la sua situazione clinica,
sia quando vede un’alleanza tra I’equipe e i genitori.
Perché, ai suoi occhi, il padre e la madre devono co-
munque svolgere il loro ruolo di genitori: per lui, per i
suoi fratelli e le sorelle.

Certo, un compito non facile per i genitori smarriti e
angosciati dal pensiero che il bambino non riesca a
sopportare le terapie, a superare la malattia.

Per cui, spesso, esprimono un’incapacita di pensiero
per il timore che il solo fermarsi a pensare possa sco-
raggiare, peggiorare la situazione.

Comunicare per condividere.

Non esistono ricette per comunicare al meglio la ma-
lattia al proprio figlio, anche perché comunicare non
significa informare ma condividere insieme il signifi-
cato di quello che accade.

Alcuni elementi possono perd essere d’aiuto all’adulto
per poter “stare” con il proprio figlio sull’esperienza
malattia.

Il bambino reagisce in base alla sua eta ed ¢ impor-
tante distinguere tra bambini piccoli, in eta scolare ed
adolescenti, ma ¢ importante tenere presente anche il
loro sesso e la storia personale; essere il maggiore o
il minore dei figli, maschio o femmina implica infatti
delle differenze.

Per essere piu chiaro, prendo in esame il caso di geni-
tori con un figlio di cinque/sei anni affetto da leucemia
e suo fratello di qualche anno piu grande.

II bambino malato non va sommerso di informazioni,
perché ognuno haun tempo personale di elaborazione.
E per comprendere meglio il tempo del proprio figlio ¢
bene lasciargli spazio per domandare.

Una spiegazione scientifica non ¢ appropriata: meglio
fare degli esempi e, magari, agganciarsi a favole che il
bambino gia conosce perché gli sono state raccontate
proprio dalla mamma, dal papa.

Inoltre, il bambino di cinque/sei anni privilegia i dise-
gni per trasmettere le sue emozioni, idee, riflessioni:
quando mostra il disegno ai familiari, non ¢ necessario
fargli complimenti inutili con la scusa che ¢ malato,
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ma piuttosto bisogna cogliere 1’occasione per appro-
fondire con lui cio che ha creato — anche i dettagli-
perché contiene memorie e tracce del suo attraversa-
mento nella malattia.

L’atteggiamento dei genitori deve quindi essere d’a-
pertura, con un’attenzione particolare nell’accompa-
gnare il bambino a trovare un nesso fra I’esperienza
della malattia e quelle quotidiane e banali.

I trattamenti medici, talvolta vissuti con violenza,
possono provocare nel bambi-

ni angoscia: magari paragona
le iniezioni a punture di vespe
o vede i medici come persone
cattive che vogliono allonta-
narlo dalla famiglia.

In questo caso non bisogna né
rassicurarlo in modo artificia- |*
le, né deriderlo: la sua ango-
scia nasconde la domanda di
capire meglio che cosa stia vi-
vendo e quali siano i suoi pun-
ti di riferimento. E i genitori,
con il dialogo, devono dargli modo di ritrovare questi
punti di riferimento.

Quando c’¢ dolore fisico.

La leucemia puo provocare anche dolore fisico al
bambino e cio gli fa perdere fiducia nel proprio cor-
po, che non riconosce piu, gli sembra lontano, ostile.
Arriva addirittura ad allontanare le carezze della ma-
dre, a prendersela con i genitori — diventando aggres-
sivo — perché non I’hanno potuto proteggere né dalla
malattia, né dal dolore.

E puo avercela anche con loro soprattutto se gli han-
no fatto false promesse per spingerlo ad accettare la
terapia, perché li considera responsabili.

i

Questi comportamenti aumentano |’esasperazione
e il senso d’impotenza dei genitori, che arrivano ad
accentuare il divario tra il figlio e loro stessi quando
magari, in ospedale, gli dicono: “Se ci saluti cosi, al-
lora ce ne torniamo a casa”. Diventa necessario, in-
vece, chiedere sempre al bambino cio che sembra a
lui piu difficile da sopportare, se si sente di far fronte
al peso del trattamento e fino a che punto.

Proprio a causa del dolore, il bambino malato ha ver-
gogna di mostrarsi in uno sta-
to d’inferiorita, di debolezza
e puo quindi rifiutare la visita
in ospedale del fratello, rifiuto
vissuto male da quest’ultimo
che non si sente pill amato.
Per tale ragione & importan-
te che i genitori spieghino al
fratello come I’atteggiamento
dell’altro non sia in contrad-
dizione con I’affetto che real-
mente prova, ma motivato da
altre ragioni.

Se il bambino malato si isola, infatti, &€ fondamentale
che i genitori mantengano vivi i legami con fratelli
e amici.

Da un altro punto di vista, poi, il figlio che sta bene
potrebbe provare sentimenti di gelosia nei confronti
del fratello ammalato, verso il quale, vede indirizzate
tutte le attenzioni del padre e della madre: i genitori
devono pertanto preservare 1’equilibrio familiare do-
sando le attenzioni nei riguardi di ognuno dei figli,
mostrandosi accessibili a tutti.

Per gentile concessione del periodico
d’informazione ADMOnotizie

O\

NON AFFRANCARE

Affrancatura prioritaria a
carico del destinatario

la sua risposta
€ a nostro carico.

da addebitarsi sul Conto di
credito Speciale n.
30495798-004 presso
I'Ufficio Accettazione
CMP-CT (Aut.Poste
Italiane S.p.A. ALT SUD 2

3 " contr :
Levcemia

Sy

Tel. 0941/723421 - Cell. 393.9583226
E-mail: segreteria@assileucemia.it
Sito Internet: www.assileucemia.it

prot. ALT SUD2/2989/1.A.
del 24/07/2008

Spett.

Associazione Siciliana Leucemia
Via Puglie, 14

98076 S. AGATA MILITELLO (ME)

o
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AGLI SPos|
S 4 CINZIA E cALOGERo

ALLA FAMIGLIA
TURDO
CON GRATITUDINE

FER AVER DONATEO LN CONTRIBLTO IV
OCCASTONE DEE
BATTESTMO DEL LORE FlGi I MICHELE

Ul'lﬂ sﬁﬂta llDbllE - d[ 'nde s0l dﬂl ]El‘.}'i.
gr !
CEI ti EllE il } 0str o EES‘“ I‘.l it it sory 150 ad n bnﬂll‘llllu

BROLO 12 FEBBRA ) P

U'na scelta nobile e di grande solidarieti.
“Certi che il Vostro gesto dard il sorriso ad uvn bambino™

CAMD D'ORLANDG 30 OTTOBRE 1911

[ calciatori della Ciappazzi portano nelle maglie di gara

il logo della nostra Associazione.
Nella foto una formazione con le casacche di riscalda-

mento pre-partita.

I miei dati personali
Nome/Cognome Via N.
Citta Prov. Tel.

[ ] Quesito per il medico:

D Segnalo ’indirizzo di un amico/a che vorrebbe spedita copia del presente giornalino
Sig. Via N.
Citta Prov. Tel.

] Segnalo che mi sono arrivate due copie del presente giornalino

[ ] Altre segnalazioni
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NOI CON VOI

C € UN ULTERTORE MODO PER ATUTHRE T BAMBINT
E NON TI COSTA NIENTE!

Abbiamo ricevuto la somma di € 27.087,16 relativi alle donazioni del 2009 e ringra-
ziamo tutti i contribuenti che anche quest’anno ci hanno dato la loro adesione.

Il 5 per mille
della tua dichiarazione dei redditi

all’A.S.L. onlus

l‘unica cosa che ti serve € il nostro Codice Fiscale

95006230833 “ <

LA NOSTRA ATTIVITA’ di volontariato

Da quando ¢ nata la nostra associazione, ben diciotto anni fa, la nostra attivita di volontariato si ¢ diversificata
fornendo diversi servizi agli ammalati siciliani affetti da leucemia o tumori e promuovendo campagne di sensibi-
lizzazione rivolte alla cultura della donazione.

Nello specifico oggi:

- organizziamo dibattiti televisivi e conferenze tra medici specialisti e pediatri, per una cura preventiva;

- istituiamo borse di studio a favore di medici che curano la leucemia;

- sosteniamo con contributi le famiglie indigenti con ammalati di leucemia o tumori;

- forniamo materiale e macchinari per gli ospedali siciliani di oncoematologia;

- promuoviamo la donazione di sangue, midollo osseo, cordone ombelicale ed organi.

> Contribuendo alle nostre due manifestazioni annuali, a Pasqua con I’acquisto delle Uova ed a Natale
dei Babbo Natale di cioccolato o della Stella di Natale;

> Organizzando manifestazioni sportive, culturali e ricreative;
> Devolvendo fiori che non marciscono;

> Diventando potenziale donatore di sangue, midollo osseo, cordone ombelicale ed organi.

Da quest’anno puoi dare un ulteriore contributo, grazie alla Legge 266/05 che
permette di devolvere il 5 x mille della dichiarazione dei redditi
a favore di associazioni ONLUS.
Basta apporre nell’apposito spazio il nostro codice fiscale.
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I NOSTRI TESTIMONIAL

Le MISS ITALIA “SICIL [-‘t‘\ﬂ""
a fianco det nostri :JhLL

| 1
o / |
ice : S
Mariagrazia Cucinotta ci Marce Rocea La campionessa del mondofl 11 campione di maratona : :
anetians vl nodi chistiie, Donatore ANNARITASIDOTT I VINCENZOMODICA J|  PAOLA BRESCIANO  FRANCESCA CHILLEMI
' di midollo osseo & con noi per loro, ci aiuta nella nostra lotta Miss lralia 1976 Miss fralia 2003

Le calciatrici dell’ORLANDIA9T7 di | giocatori dell'UPEA ORL 1‘201[\;‘. nc LN TRO
serie A2, testimonial della donazione del BASKET di Serie Al hanno contribuito MINIBASKET

cordone ombelicale nella campagna per la donazione del ORLANDING
CARMINE COPPOLA midollo osseo. porta sulla maglia I'e

COMUNI E REFERENTI

COMUNE: Sacerdote nostro collaboratore: REFERENTE

P. Guido Passalacqua: MARLA ROSA CALCO® ¢ RITA D'AGOSTINO. BARCELLONA: DOTT. COSIMO GRECO.
BRDLQ P. Donato Marine: MATTEO DE SIMONE, G USEPPINA SC AFFIDI. BUCCHERI: C I\!]‘k F‘\(rll\!fﬂ.
CALTANISSETTA: PROTEZIONE CIVILE “LE AQUILE". CAPO.D'ORLANDO: P. Nino Culd, P, Gi Ilm.pPu. Destro, P.
Néllo 'l‘t‘im:.-l.ri' CONO GALIPO', CAPRILEONE:. P. Tano Vicario: FABIO BARBAGIOVANNI, GIU HI PPE GENOVESE.
CARONIA: P. Antonio Cipriano, BIAGIO CALAVECCHIA, C.-\STEL DI LUCIO: P. Antonino Carcione; GIOVANNI
ALZZOLINA, MARIA CATENA REGINA.CCASTELL*UMBERTO: P. Nine Mastrolembo, P. Antonio SJmh.ll.lru, DOTT.
SALVINO FRANCHINA. CERDA: DOMENICO TUSO. FALCONE: FARMACIA DOTT. CHIOFALO. FICARRA: P.
Gnlul}!.u Cavallaro; TINDARA MARAFFA. FLORESTA: P. FRANCO CAMUTIL FRAZZANO?: P. Salvatore Lollo; LUCIA

IHU\ INCI. GALATI MAMERTINO: P. Giu“mu Pichilli; SANTINA BAGLIO, GELA: ANTONIO ROMANO,
GlA GIUSI GUARRERA. GIOIOSA MAREA: P. Salvatore Danzi, P. Pio Sirna; GIOSUE' GIARDINA,
LINGUAGLDSSA P. Vincenzo Di Mauro; CONCETTO PAPA. LONGI: GRAZIELLA BRANCHINA. MALETTO: P. Alfio
Longhitano; VENERA CARUSO, MARSALA: PROF.SSA ANTONELLA ARNONE, MAZZARINO: P. Vincenzo Alessi. P.
Giuseppe D’Aleo; ANGELO D'ALESSANDRA., MESSINA: ALFONSO GIOVANNL MILAZZO: P. Santine Colosi;
CARLUCCIO CARLUSO, MILITELLO ROSMARINO: P. Calog 1CT 0 Oriti: TERESA URSO, MIRTO: P. Carmelo Scalisi;
MARIA ARCODIA. MISTRETTA: P. Michele Giordano; NINO D'AGOSTING, MOJO ALCANTARA: P. Giuseppe Albano;
FRANCA ODDO,. MONTALBANO ELICONA: P. Benedetto Rotella, P. Antonio Calabro; ROSARIA ALIBERTO, MOTTA
D'AFFERMO: P. Franco Viecaro: SALVATORE ALFERIL NASO: P. Nicold Oriti: ANGELA E TERESA LIUZZO.
NICOSIA: PROF. ANG I L U MESSINESE, PALERMO: MICHELE BRUNO. PALMA DI MONTECHIARO: CALOGERO
MARCHESE. PATTI: Mons. dgnazio Zambito; GIUSEPPINA PROTO, ISABELLA TERRANOVA, PETTINEO: P,
Placido Nicolosi; -\\'Iﬂ\lﬂ PI%I'\[J-IDIT{'} PIRAINO: P. Michelangelo Mureia, P. Carlo Musarra; CARMELO DI
GIORGIO, P, ANTONIO MANCUSO, RANDAZZO: EURO TV, REITANO: P. Placido Nicolosi; SALVATORE ALONZO,
SAN FILIPPO DEL MELA: P. Giuseppe Trifiro; SALVAT ORE RAGNO. SAN CATALDO: VINCENZO SFERRAZZA.
SAN FRATELLO: P. Salvatorc Di Piazza, Po Yito Ragusa; TERESA AMATA. SAN MARCO D’ALUNZIO: ALFONSA
GRAZIANG, SAN PIERO PATTI: P. Carmclo Apostolato; EMMA GALVAGNO, SAN SALVATORE DI FITALIA: P.
Placido D'Omina; GIUSY SCURRIA. SANTA DOMENICA VITTORIA: P. Franco Camuti; ROSETTA SANTAMARIA.
SANT'AGATA MILITELLO: P. Danicle Collova, P. Gactano Franchina, P. Enzo \n.mf.l. DONATELLA SAUTA,
CLALUDIO MASETTA. SANT'ANGELO DI BROLO: P. Nino Bisognano, P. Giuseppe ﬂﬂ!m. GISELLA MUSARRA.
SANTO STEFANO DI CAMASTRA: P. Rosario Giordano: E’_EP_I"I.'{'E[.\ GAGLIA .'\{l SCIACCA: B BAMNCA DE SANGUE
CORDONALE, SINAGRA: P. Enzo Fulgenzi; FRANCO PULTRONE, SPADAFORA: GIACINTA PREVITE. TAORMINA:
FRATELLO CLAUDIO BENI. TERME VIGLIATORE: P. Salvatore Catalfamo; CARMELO SALAMONE,
TORRENOVA: P. Antonino Carcione; TERESA LENZO, TORTORICI: P. (.luwp[m Calabrese;, P. Gino Fichera, P.
Antonino Nuzzo, P. Antonino Lenza; MASSIMILIANDO ALESSANDRO. -TUSA: P. Antonino Amato: GASPARE
!?:t”?%:{?{gﬂlliﬁlﬂh P. Carmelo Catalano; DOTT.SSA ROSALBA SAGLIMBENL. VILLAFRANCA TIRRENA:

%ES UEDOLCI: MATILDE CERASO, FRANCESCO N{I II}'\II‘I ARELLA. AGRIGENTO: LUIGL DI ROSA, ALCARA LI
1

I nostri ringraziamenti vanno a tutti coloro
che da anni ci aiutano a perseguire il nostro obiettivo.





