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Sommario

Viene presentato il caso clinico di Sara, 17 anni, affetta da malattia rara multisistemica e 
insufficienza renale cronica, seguita dall’UOSD Psicologia presso l’Ospedale Pediatrico Gio-
vanni XXIII di Bari.

L’intervento, in linea con le più recenti raccomandazioni in tema di assistenza globale 
nella patologia organica complessa (CNOP, 2019; PNMR, 2023; PNC, 2016; 2025; PANSM, 
2025), ha previsto l’integrazione di diversi livelli: assessment, psicoeducazione con l’équipe 
medica, parent training, patient engagement, psicoterapia CBT e tecniche di terza generazione 
(ACT e Mindfulness), valutazione degli esiti psicologici.

Gli obiettivi della psicoterapia hanno riguardato la promozione dell’accettazione e 
dell’autoregolazione della malattia, la gestione del dolore, il supporto alla fine di vita. L’uso 
della metafora Pac-Man ha favorito la rappresentazione della malattia promuovendo accetta-
zione, regolazione emotiva e resilienza. Il caso mostra come la psicoterapia, all’interno di un 
approccio integrato, possa aiutare a rinegoziare il senso e i compiti evolutivi anche di fronte 
a prognosi severe.

Il viaggio di Sara e del suo Pac-Man:  
il contributo della CBT tra sfide evolutive, 
setting complessi e interventi integrati 
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Il viaggio di Sara e del suo Pac-Man

Parole chiave: patologia organica complessa, età evolutiva, adattamento alla malattia, 
CBT, fine vita.

Sara and her Pac-Man’s journey: the contribution of CBT amidst developmental challenges, 
complex settings, and integrated multilevel interventions

Abstract

The clinical case of Sara, 17, suffering from a rare multisystem disease and chronic kid-
ney disease, is presented. She was treated at the UOSD Psychology Department of the Gio-
vanni XXIII Pediatric Hospital in Bari.

The intervention, in line with the most recent recommendations for comprehensive care 
in complex organic diseases (CNOP, 2019; PNMR, 2023; PNC, 2016; 2025; PANSM, 2025), 
involved the integration of different levels: assessment, psychoeducation with a medical 
team, parent training, patient engagement, CBT psychotherapy and third-generation tech-
niques (ACT and Mindfulness); and evaluation of psychological outcomes. The goals of the 
psychotherapy included promoting acceptance and self-regulation of the disease, pain mana-
gement, and end-of-life support. The use of the Pac-Man metaphor helped to represent the 
illness, promoting acceptance, emotional regulation, and resilience.

This case study demonstrates how psychotherapy, within an integrated approach, can help 
renegotiate meaning and developmental tasks even in the face of severe prognoses.

Keywords: complex organic pathology, developmental age, adaptation to illness, CBT, 
end of life.

Ognuno ha una montagna da salire la cattiva salute 
potrebbe essere la tua montagna. lo è stata per me. 
Alla fine sono cresciuta in fretta e ho dovuto affronta-
re domande difficili per una ragazza. Ma sai cosa mi 
aiuta a continuare a scalare? La mia famiglia. (Sara)

Introduzione

La malattia organica complessa in età evolutiva, con decorso cronico o 
a esito infausto, richiede un notevole supporto clinico-assistenziale per la 
gestione delle cure, ed è in grado di destabilizzare a vari livelli il paziente 
(Morasso & Tomamichel, 2005) influendo significativamente sul benessere 
psicologico, relazionale e sociale del bambino/adolescente e anche dei fami-
liari, con un alto rischio di sviluppare difficoltà a livello emotivo e compor-
tamentale (Camaioni, 2007).

Negli ultimi anni l’aumento delle malattie croniche/rare in età evolutiva, 
a esito infausto, ha posto nuove sfide al Sistema Sanitario Nazionale (SSN). 
Il Piano Nazionale della Cronicità (PNC 2016; 2025) sottolinea la necessità 
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di una presa in carico «integrata, proattiva, empatica» del piccolo paziente 
e della sua famiglia, in un’ottica globale, per promuovere l’empowerment, 
l’autogestione, la qualità della vita e l’adattamento alla malattia, in linea con 
il Chronic Care Model. Analogamente, il Piano Nazionale delle Malattie 
Rare (PNMR, 2023) evidenzia la complessità della gestione del paziente, 
considerando che, nel 70% dei casi, la diagnosi avviene nella prima infanzia.

Nei casi in cui genitori, bambini o ragazzi non riescano ad adattarsi alla 
nuova condizione di vita, il malessere può raggiungere livelli di distress 
emotivo molto alti, determinando una sintomatologia di ansia e depressione 
tale da inficiare il processo di cura. Una meta-analisi condotta da Pinquart 
e Shen (2011) su 37 studi ha rilevato che i bambini e gli adolescenti con 
malattie croniche presentano una prevalenza di sintomi depressivi del 28 
%, rispetto al 13 % dei coetanei sani. In Italia si stima che circa il 40% dei 
bambini con malattie croniche presentino sintomi depressivi clinicamente 
significativi (Serra & Casini, 2023). La prevalenza dei disturbi d’ansia nei 
bambini e negli adolescenti con malattie croniche è più elevata e clinica-
mente rilevante rispetto alla popolazione generale (Cobham et al., 2020). I 
bambini con malattie croniche a prognosi infausta sperimentano frequente-
mente sentimenti di paura, rabbia e impotenza (Compas et al., 2017). Nume-
rosi studi documentano l’emergere di disturbi d’ansia, depressione e disturbi 
post-traumatici anche nei genitori di bambini affetti da malattie croniche o 
terminali (Pöder et al., 2008). Gli eventi traumatici non sono legati solo alla 
diagnosi ma, anche, ai trattamenti invasivi e alla costante minaccia di perdi-
ta (Kazak et al., 2004). Il Piano di Azione Nazionale per la Salute Mentale 
2025-2030 pone l’attenzione sull’intervento precoce a sostegno della geni-
torialità in presenza di diagnosi di malattia cronica/rara/a prognosi infausta 
del bambino.

La letteratura ha documentato la crescente efficacia degli interventi psico-
terapeutici – in particolare della terapia cognitivo-comportamentale (CBT), 
degli interventi di terza generazione, della psicoeducazione e dei programmi 
integrati bambino-genitori – nel migliorare la qualità di vita, ridurre il dolo-
re e favorire l’adattamento alla malattia di bambini e genitori (Eccleston et 
al., 2014). Tali evidenze scientifiche (CNOP, Quaderni, n. 1, 2022) hanno 
contribuito a supportare l’inserimento della psicoterapia tra le prestazioni 
garantite dal SSN all’interno dei nuovi LEA1 (Ministero della Salute, 2017) 

1  I Livelli essenziali di assistenza (LEA) sono le prestazioni e i servizi che il Servizio Sa-
nitario Nazionale (SSN) è tenuto a fornire a tutti i cittadini, gratuitamente o dietro pagamento 
di una quota di partecipazione (ticket), con le risorse pubbliche raccolte attraverso la fiscalità 
generale (tasse). Aggiornamento 2025 in fase di pubblicazione.

Copyright © FrancoAngeli 
This work is released under Creative Commons Attribution - Non-Commercial – 

No Derivatives License. For terms and conditions of usage please see: http://creativecommons.org



63

Il viaggio di Sara e del suo Pac-Man

promuovendo, una presa in carico tout court del paziente organico e della sua 
famiglia che comprende bisogni affettivi, emotivi, relazionali, sociali, cultu-
rali coerente con il costrutto dell’umanizzazione delle cure.

Questo approccio ha favorito lo sviluppo di programmi di intervento 
multilivello che spaziano dalla psicoeducazione alla promozione dell’em-
powerment, fino a interventi psicologici specifici e alla psicoterapia (Lazzari, 
2019), in linea con i livelli di adattamento e funzionamento del paziente.

La storia di Sara, che sarà in seguito descritta, rappresenta un esempio di 
presa in carico globale del paziente adolescente con malattia organica com-
plessa, ingravescente, a esito infausto, realizzata attraverso interventi inte-
grati multilivello2.

La mia stagione della vita è la primavera… per il 
momento però io mi prendo una pausa e osservo. 
(Laura 11 anni)

Dalla diagnosi alla cronicità, sino all’esito infausto: la rappresen-
tazione della malattia e l’intervento psicoterapeutico

Nella malattia cronica/rara, il percorso di accettazione e adattamento ha 
inizio con la comunicazione della diagnosi, un momento altamente stres-
sante per genitori e figli, che devono comprendere la nuova condizione che 
influenzerà profondamente la loro vita. Per il genitore è paragonabile a un 
evento traumatico che mette alla prova credenze esistenti, sentimenti e aspet-
tative riguardo al figlio (Pianta & Marvin, 1999; Oppenheim, 2007); il gio-
vane paziente deve affrontare la comprensione della malattia con un linguag-
gio adeguato alla sua età, esprimendo dubbi e preoccupazioni, in linea con 
l’art. 7 della Carta dei Diritti del Bambino in Ospedale3.

La presenza di sintomi d’ansia o distress nei genitori è un importante pre-
dittore del disagio psicologico nei figli con malattie croniche (Chen et al., 

2  Sara è stata seguita nell’ambito dello sportello di assistenza psicologica “Sin…cronicità. 
Quando la malattia si sincronizza con la vita” – attivo c/o il Servizio di Psicologia dell’Ospe-
dale Pediatrico Giovanni XXIII Bari e rivolto ai pazienti con cronicità o disabilità afferenti 
alla U.O. di Nefrologia e Dialisi Pediatrica, in collaborazione con l’Associazione di Volonta-
riato Beppe Valerio Onlus.

3  La Rete Italiana degli Ospedali Pediatrici, nel 2014, ha stilato la “Carta dei Diritti del 
Bambino in Ospedale” garantendo il soddisfacimento dei bisogni fondamentali di protezione, 
comprensione e prevedibilità (Filippazzi, G. 2004). In linea con la Convenzione ONU sui di-
ritti dell’infanzia e dell’adolescenza approvata dall’Assemblea Generale delle Nazioni Unite 
il 20 novembre 1989, e ratificata dall’Italia il 27 maggio 1991 con la legge n. 176.
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2023). La malattia ha effetti anche sui fratelli sani (siblings) che sperimenta-
no vissuti di ansia, senso di colpa, solitudine ed esclusione, oltre che perce-
pire la rivalità fraterna (Quintana Mariñez et al., 2022).

La dipendenza da trattamenti continui e le lunghe ospedalizzazioni, in-
fluenzano la qualità della vita e lo sviluppo psicosociale, generando ansia, 
rabbia, frustrazione e potenziale rifiuto delle cure, soprattutto in adolescen-
za, fase caratterizzata dalla centralità del corpo, dall’idealizzazione dell’au-
tonomia e dalla ricerca di realizzazione personale (Bobbo, 2008; Isola, et al., 
2016).

Strategie di coping di tipo evitante non funzionali potrebbero manifestar-
si influenzando la relazione con i genitori o la compliance terapeutica, segna-
lando possibili psicopatologie.

Il modo in cui genitori e figli si rappresentano la malattia è cruciale per 
favorire un adattamento positivo alla condizione cronica. Levental (2012) 
offre un modello cognitivo-comportamentale identificando le cinque dimen-
sioni del modello del senso comune di malattia: identità (denominazione e 
identificazione dei sintomi attribuiti alla malattia); cause (attribuzione cau-
sale); durata (prognosi e la durata temporale dei sintomi); conseguenze (se-
verità percepita della malattia, impatto sulla qualità di vita e proprie capacità 
funzionali); controllabilità/curabilità (guarigione, adozione di coping effica-
ci ed efficacia dei trattamenti). Queste credenze influenzano le strategie di 
coping e l’attivazione delle risorse interne (resilienza, regolazione emotiva, 
gentilezza e compassione verso sé stessi, coraggio) ed esterne (supporto stru-
mentale, sociale, emotivo) (Chiavarino et al., 2023). L’utilizzo di strategie di 
autogestione personale consente al paziente di favorire una rinegoziazione, 
se pur dolorosa, dei limiti e delle possibilità (Gattinara, 2023).

La rappresentazione della malattia – Illness rappresentation, rientra nel 
concetto più ampio di autoregolazione – Self Regulation (Boekaerts, Maes 
& Karoly, 2005) in cui l’individuo organizza i suoi comportamenti per coe-
sistere con la patologia in funzione di nuovi scopi. Questo processo dipende 
dall’accettazione (della malattia) definita in ottica cognitivista come «mo-
dificazione delle credenze che sostengono l’investimento in uno scopo nel 
momento in cui questo si rivela irrimediabilmente compromesso» (Mancini 
& Perdighe 2010).

Nei casi di malattia organica a esito infausto, la minaccia di morte pre-
coce influisce sullo sviluppo psicologico dei pazienti e sulle dinamiche fa-
miliari, aumentando il rischio di ansia, depressione, disturbi post-traumatici 
e burnout genitoriale. Le madri risultano particolarmente colpite da sintomi 
depressivi (Pinquart, 2019). In adolescenza, la malattia che limita la pro-
spettiva di vita può generare crisi identitarie, senso di diversità e isolamento 
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sociale (Perrin et al., 2016). Strategie di coping orientate alla ricerca di si-
gnificato e alla spiritualità sono associate a un miglior adattamento e minori 
sintomi depressivi (Hexem et al., 2011).

L’intervento integrato multilivello: dal patient engagement alla 
psicoterapia

L’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS, 2023) sottolinea la ne-
cessità di approcci multidisciplinari che includano la salute mentale nei per-
corsi di cura delle malattie croniche pediatriche. Il DSM-5 considera tra gli 
esiti psicopatologici della malattia organica il Disturbo dell’adattamento 
(309.F43) già indicato all’interno della macro-categoria Disturbi correlati 
a eventi traumatici e stressanti e i Fattori psicologici che influenzano altre 
condizioni mediche (316.F54).

Modelli multi-step permettono di graduare l’intervento psicologico in base 
ai livelli di complessità e di bisogno (Harrison et al., 2022; Pritchard et al., 
2023). Il CNOP ne Il ruolo dello psicologo nel Piano Nazionale della Cro-
nicità (2019) propone un approccio a più stadi con l’obiettivo di potenziare 
resilienza e adattamento nei bambini/adolescenti e nelle loro famiglie, ridu-
cendo il rischio di psicopatologie o fornendo un intervento psicoterapeutico:

1.	 Assessment. Valutazione psicologica iniziale con colloquio e strumenti 
validati per l’età evolutiva, per approfondire: profilo emotivo-comporta-
mentale, sintomi psicopatologici, qualità della vita, adattamento e stress 
genitoriale.

2.	 Trattamenti di I livello:
	− prevenzione, educazione terapeutica ed empowerment: interventi psi-

coeducazionali, counselling motivazionale, skill ability, consulenza 
all’équipe di cura;

	− consulenza, interventi ambientali, supporto alla compliance: poten-
ziamento dell’inclusione scolastica e della vita sociale.

3.	 Trattamenti di II livello: psicoterapia. Psicoterapia individuale, familiare, 
di gruppo per il contenimento del distress, cura di disturbi psicopatolo-
gici, elaborazione di crisi emotive. Interventi in situazioni emergenziali 
e/o di situazioni in scompenso (NICE, 90, 2009; Layard et al., 2007) con 
setting flessibili, online e rete con l’équipe medica.

4.	 Progetti formativi, supervisione su team di cura e su altre istituzioni. In-
clude supervisione dell’equipe e di altre istituzioni. Le associazioni di 
tutela promuovono l’empowerment, l’ability to cope, e il self-care, dei 
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pazienti migliorando la qualità della vita e l’inclusione sociale. Pazienti 
consapevoli ed esperti gestiscono al meglio queste risorse.

Il contributo della CBT

L’intervento psicoterapeutico ha l’obiettivo di favorire una rappresenta-
zione funzionale della malattia, strategie di coping efficaci, promuovendo 
empowerment e compliance. I programmi multicomponenti integrano CBT 
individuale, parent training e sostegno sistemico, migliorando la qualità del-
la vita e l’aderenza al trattamento (Kahana et al., 2008).

La CBT rimane l’approccio più validato per la gestione del dolore cro-
nico, dell’ansia e della depressione in età evolutiva. Terapie di terza genera-
zione, in particolare l’Acceptance and Commitment Therapy – ACT (Hayes, 
2013), mindfulness (Bulli et al., 2010) aumentano la flessibilità psicologica 
e la resilienza, favorendo comportamenti coerenti con i propri valori e re-
golazione emotiva (Huang, 2024) sia nei piccoli pazienti che nei genitori 
(Hawkins et al., 2020).

Strumenti simbolici, come la metafora, permettono al giovane paziente di 
comprendere, comunicare e gestire le emozioni (Bruner, 1990). La metafora, 
intesa come una rappresentazione simbolica di vissuti complessi, facilita il 
passaggio dal pensiero concreto a quello astratto (Piaget, 1964) e permette la 
costruzione di narrazioni coerenti riguardo alla malattia.

In condizioni inguaribili, la psicoterapia supporta la qualità della vita del 
minore e della sua famiglia, facilitando processi di adattamento emotivo, de-
cisionale e relazionale (Carter, Levetown & Friebert, 2011). Il clinico pro-
muove l’ascolto empatico, il contenimento del dolore, la comunicazione tra 
genitori, équipe sanitaria e paziente (Willi et al., 2024), l’elaborazione del 
lutto anticipatorio e il mantenimento della funzione genitoriale e la gestio-
ne di emozioni complesse come colpa, rabbia e impotenza (Santini et al., 
2022). Con il piccolo paziente, quando le condizioni lo permettono, si facili-
ta l’espressione di paure e desideri, sostenendo il senso di continuità (Benko, 
2009). L’intervento si estende ai fratelli e alla famiglia allargata, promuoven-
do una rete affettiva che protegga dal rischio di isolamento e disgregazione 
familiare (Álvarez-Pérez, Duarte-Díaz & Torres-Castaño, 2024).

La Compassion Focused Therapy – CFT, applicata in pediatria ai contesti 
palliativi, promuove connessione affettiva, dignità e sicurezza emotiva, ridu-
cendo sofferenza e colpa nei genitori (Gilbert, 2014; Kirby, 2017; Beaumont 
& Irons, 2021), spesso accompagnati da self-blame (“Non ho fatto abbastan-
za”) e anticipatory grief. La CFT interviene aiutando i genitori a riconoscere 
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queste emozioni come risposte umane naturali e a coltivare auto-compassio-
ne invece di giudizio (Kirby, 2017).

Dopo la morte, l’intervento psicoterapeutico accompagna la famiglia 
nell’elaborazione del lutto, trasformando il legame con il bambino/adole-
scente in memoria integrata, con efficacia dimostrata di ACT, e approcci nar-
rativi nel ridurre il distress e promuovere resilienza (Canadian Psychological 
Association, 2019; Willi et al., 2024).

Sono stanca, non ce la faccio più, può succedere 
qualsiasi cosa da un momento all’altro! Non pos-
so progettare… ma non posso aspettare di stare 
“bene” per fare le cose! (Sara, luglio 2023)

La storia di Sara

Assessment: valutazione e inquadramento psicologico

Sara, 11 anni, dalla nascita è in carico all’Unità Operativa di Nefrologia 
e Dialisi dell’Ospedale Pediatrico Giovanni XXIII di Bari per ipotiroidismo 
congenito e displasia immuno-ossea di Schimke, malattia rara multisistemi-
ca che comporta bassa statura, disfunzioni renali progressive e fragilità im-
munitaria. A giugno 2018 viene inviata al Servizio di Psicologia per valutare 
l’adattamento alla malattia e la compliance terapeutica.

Primogenita, ha un fratello di nove anni, genitori commercianti. Deve ini-
ziare il primo anno di scuola secondaria di primo grado. Durante il colloquio 
Sara appare introversa e poco collaborativa; emerge scarsa compliance alla 
terapia farmacologica e ansia per la procedura invasiva di somministrazione 
quotidiana dell’ormone della crescita. Mostra una tendenza alla normalizza-
zione dei vissuti relativi alla sua salute, nonostante i limiti a essa associati 
(impossibilità di praticare sport, bassa statura, dolori articolari); teme che i 
suoi genitori possano omettere informazioni sul futuro decorso della malat-
tia. Ha una ristretta rete amicale.

I genitori appaiono preoccupati per il futuro e per l’impatto della malattia 
sulla socialità; mostrano un atteggiamento iperprotettivo.

Dall’assessment iniziale4 emergono problematiche internalizzanti, scarse 
autonomie, ridotto adattamento alla malattia, con coping prevalentemente 

4  Child Behavior Checklist (Achenbach, 2001), Pediatric Quality of Life Inventory (Var-
ni, Seid & Rode, 1999), SAFA (Cianchetti & Fancello, 2001), Parenting Stress Index (Abidin, 
1995).
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evitante. I livelli di stress genitoriale risultano nella norma, ma con una forte 
preoccupazione emotiva.

Si effettua un intervento multidisciplinare: psicoeducazione insieme 
all’équipe medica per promuovere autonomia e compliance, contenimento 
emotivo dei genitori e la proposta di attività socializzanti. Viene proposta 
psicoterapia a cadenza settimanale, non accolta da Sara; follow-up a tre mesi.

Trattamenti di I livello: psicoeducazione e sostegno

Dopo tre mesi Sara viene ricoverata per peggioramento clinico.
Durante il ricovero si effettuano:

•	 incontri con l’équipe medica per informare la paziente sulle proprie con-
dizioni e coinvolgerla nel processo di cura;

•	 psicoeducazione per favorire strategie di problem solving;
•	 parent training ai genitori per promuovere una rappresentazione realisti-

ca della malattia e strategie di coping più funzionali.

Nel dicembre 2018 si osserva un progressivo peggioramento della fun-
zione renale, nonostante un lieve miglioramento nella compliance alla tera-
pia farmacologica. Persistono scarsa aderenza alla dieta aproteica, scoppi di 
rabbia, anedonia e disinteresse generale.

Alla rivalutazione emergono problematiche depressive associate a scarso 
adattamento alla malattia; Sara accetta finalmente il percorso di psicoterapia.

Trattamenti di II livello: psicoterapia e interventi di setting multiplo

La mia malattia è come un Pac-Man, solo 
che mentre vive e mangia diventa sempre 
più grande (Sara, gennaio 2019).

Gennaio 2019: Avvio della psicoterapia individuale settimanale, poi bi-
mensile; incontri mensili online durante la pandemia.

•	 Obiettivi della psicoterapia in fase iniziale:
	− costruzione dell’alleanza terapeutica
	− aumento della consapevolezza della malattia e della compliance 

terapeutica;
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	− psicoeducazione all’assunzione della terapia ormonale;
	− migliore rappresentazione di sé, senso di autoefficacia ed empowerment.

•	 Interventi di setting multiplo sul team di cura e su altre istituzioni
	− Sara e la sua famiglia entrano a far parte dell’associazione “Beppe 

Valerio Onlus”, per famiglie di bambini nefropatici, consolidando l’u-
nità familiare, riducendo il senso di solitudine e condividendo l’espe-
rienza di malattia con altri pazienti;

	− nell’ottica della valorizzazione del patient engagement5Sara viene in-
serita nel gruppo consultivo KIDS Bari6 per la ricerca clinica in età 
pediatrica. Il suo coinvolgimento come paziente esperto le permette di 
portare contributi importanti come peer educator sulla sua malattia e 
di partecipare a numerose iniziative di divulgazione.

•	 Intervento con i genitori: parent training orientato a favorire autonomie 
compatibili con la condizione clinica.

Questo Pac-Man è cresciuto troppo in fretta 
(Sara, febbraio 2021).

Dall’ingresso in dialisi7 a giugno 2020, Sara viene sottoposta a diverse 
ospedalizzazioni dovute a infezioni del catetere e a difficoltà durante la tera-
pia emodialitica. A novembre 2021 si segnala il ricovero c/o l’Ospedale Pe-
diatrico Bambino Gesù di Roma per il trapianto di midollo osseo, propedeu-
tico al trapianto di rene dal papà. Durante la lunga ospedalizzazione (5 mesi), 
Sara effettua sedute di chemioterapia e radioterapia, con conseguente perdita 
dei capelli, malesseri diffusi e isolamento forzato. Il trapianto di midollo mi-
gliora molto lo stato di salute di Sara.

Alla rivalutazione a marzo 2022 emergono ansia sociale e pensieri intru-
sivi maladattivi legati alla malattia; qualità di vita critica in tutte le aree.

Non si rilevano nella madre livelli di stress clinici. Si osservano, sia in 
Sara che nella mamma, strategie di coping orientate al problema.

5  Il patient engagement è il processo attraverso cui il paziente acquisisce conoscenze, 
competenze, motivazione e fiducia per gestire in modo consapevole la propria salute, collabo-
rando con i professionisti sanitari (Graffigna, 2018).

6  L’YPAG (Young Persons Advisory Group) “KIDS Bari”, nato nel 2017 in Puglia, è pro-
mosso da CVBF con il Network TEDDY. l’Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII” di Bari e 
l’AOU Policlinico di Bari. È costituito da adolescenti con patologie e non, motivati e interes-
sati alla ricerca clinica per la salute, e opera con ricercatori, medici, psicologi, nella ricerca 
biomedica in età pediatrica.

7  Emodialisi da catetere venoso centrale: trattamento medico di 4 ore 3,4 volte a settima-
na, sostitutivo della funzionalità renale fino al trapianto di rene.
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•	 Obiettivi della psicoterapia in fase critica:
	− offrire uno spazio di comprensione e ascolto;
	− psicoeducazione e supporto nella scelta della metodologia sostitutiva 

(dialisi);
	− psicoeducazione con léquipe medica sul trapianto di midollo e di reni; 

promozione dell’accettazione degli esiti della chemioterapia e delle 
procedure mediche invasive.

	− interventi ACT per l’identificazione dei valori e definizione di micro 
obiettivi compatibili con la salute;

	− promozione dell’adattamento al nuovo contesto scolastico (Scuola su-
periore di secondo grado)

	− promozione di flessibilità psicologica e accettazione consapevole;
	− tecniche di ristrutturazione cognitiva di pensieri disfunzionali, training 

di rilassamento e respirazione diaframmatica per la gestione dell’ansia 
pre-procedurale, tecniche di immaginazione guidata e mindfulness per 
la gestione del dolore durante la dialisi.

•	 Intervento con la famiglia:
	− parent training;
	− raccordo con l’équipe psicologica del Bambin Gesù al fine di garantire 

continuità negli interventi di supporto destinati alla mamma;
	− presa in carico del fratello più piccolo attraverso un percorso di psico-

terapia per problematiche di tipo ansioso con un altro terapeuta

Pac-Man non so più com’è, adesso è diventato un 
mostro mutaforma imprevedibile, che diventa ciò 
che vuole (Sara, settembre 2023).

Sopraggiunte problematiche di salute del papà non permettono il pro-
grammato trapianto di rene.

Con il rientro a Bari, la salute di Sara si aggrava: ad aprile 2022 contrae 
il Covid-19, si negativizzerà nove mesi dopo; si manifestano i primi sinto-
mi di rigetto del trapianto di midollo, problematiche gastrointestinali e ridu-
zione dell’appetito; nel marzo 2023 si verifica un peggioramento importan-
te, con ricovero d’urgenza a Roma e l’avvio dell’alimentazione parenterale. 
Nell’agosto 2023, nuovo ricovero urgente con esiti neurologici temporanei e 
imprevedibilità dello sviluppo clinico. Viene condiviso con i genitori la pro-
gnosi infausta. A giugno 2024, sei giorni dopo il suo diciassettesimo com-
pleanno, Sara muore.
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•	 Obiettivi della psicoterapia in fase ingravescente-terminale:
	− interventi di CFT per promuovere accettazione, autocompassione ed 

elaborazione della paura.
•	 Progetti formativi, supervisione sul team di cura e su altre istituzioni:

	− ad aprile 2023 partecipa al laboratorio di disegno Manga “Anime in 
Equilibrio” del comune di Bari, nonostante le difficoltà fisiche e a po-
chi mesi dalla morte, favorendo l’inclusione sociale e la creatività.

•	 Intervento con la famiglia: parent training e accompagnamento al fine 
vita.

Mamma: “Vedere Sara reagire in maniera più positiva, rispetto al passato, mi ha 
sorpresa e mi dà coraggio permettendomi di supportarla nei normali momenti 
di down”.

Sara: “Mamma la sento vicina, mi capisce e quando sono giù mi fa ricordare le cose 
reali che ho vissuto e che posso fare ancora, rispetto alla mia salute e alle altre 
cose della mia vita”.

Conclusione

La storia di Sara rappresenta come, un approccio integrato alla presa in 
carico del paziente adolescente con malattia organica complessa e a esito in-
fausto, possa favorire lo sviluppo di risorse personali, promuovendo qualità 
della vita, empowerment e compassione fino alla fine.

L’intervento clinico si è inserito nella storia della vita e della malattia di 
Sara e della sua famiglia, nel qui e ora degli eventi stressanti, promuovendo 
il dialogo continuo con tutti i professionisti di cura. Nonostante una inizia-
le reticenza alla psicoterapia, Sara ha partecipato attivamente e la continuità 
dell’intervento, durato sei anni, ha consolidato un clima di fiducia con lei, la 
sua famiglia e l’équipe medica. Sono stati utilizzati setting flessibili, in pre-
senza e online, con cadenza variabile secondo le condizioni fisiche e i biso-
gni rilevati.

Sara, nel tempo, ha sviluppato consapevolezza dei propri stati emotivi, 
ristrutturando credenze disfunzionali e adottando strategie di coping funzio-
nali. Ha costruito una rappresentazione coerente della malattia, migliorando 
il coinvolgimento con i medici e la gestione della terapia.

Ha assunto il ruolo di “paziente esperto” partecipando a iniziative pe-
er-to-peer e confrontandosi con altre famiglie e coetanei, riducendo il senso 
di isolamento. Il supporto familiare, arricchito da una genitorialità consape-
vole, è stato un fattore di protezione fondamentale.
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La convivenza con la malattia ha comportato sfide significative, alteran-
do ritmi di vita, percezione corporea e aspettative future. L’utilizzo della 
metafora del Pac-Man ha consolidato la rappresentazione della sua malattia, 
mutevole nel tempo, con margini sempre più limitati di controllo ma nono-
stante questo Sara ha accettato le difficoltà come parte integrante del pro-
prio percorso di vita; ha nel tempo sviluppato una «crescita post traumatica» 
(Tedeschi & Calhoun, 2004; Picoraro, 2014) riconoscendo una maturità che 
le ha consentito di affrontare anche le sofferenze più intense.
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