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PRESENTAZIONE

Dinanzi al morire: approccio integrato e percorso italiano su
palliazione e accompagnamento

Ines Testoni *, Dora Capozza *

* Dipartimento di Filosofia, Sociologia, Pedagogia e Psicologia
Applicata (FISSPA),

Universita degli Studi di Padova

Il nuovo millennio si ¢ annunciato in tutto 1’Occidente con una
significativa renaissance dei temi relativi al morire. Se il Novecento
¢ stato il secolo in cui, per la prima volta nella storia, la morte ¢ stata
fortemente scotomizzata ed esclusa dalla vita sociale e dai circuiti
relazionali della quotidianita, questi primi decenni del nuovo secolo
sembrano restituire enfasi alle riflessioni sull’ultima frontiera della
vita. Infatti, sebbene tra gli anni Sessanta e Settanta siano apparsi i
fondatori della odierna tanatologia culturale — ricordiamo tra gli altri:
Norbert Elias, Elisabeth Kiibler-Ross, Louis-Vincent Thomas, Edgar
Morin, Philippe Aries, Ernst Becker —, in realta si ¢ trattato di voci
fuori dal coro rispetto al panorama universale dei saperi
novecenteschi. L’attuale vistosa ripresa dei loro argomenti se, per un
verso, ha tributato grande riconoscimento al loro contributo per
I’altro, ha gia delineato i limiti delle loro riflessioni, che appaiono
ormai inevitabilmente superati.

Questo fenomeno ¢ il risultato di molti fattori. In particolare
consideriamo in questa sede quelli legati all’ambito della salute; tra
essi prevale, il cambiamento prodotto dalla trasformazione di molte
malattie gravi da mortali a curabili sebbene non guaribili, come nel
caso dell’AIDS. Tale svolta ha comportato per molti ammalati, e le
persone coinvolte nella rete delle loro relazioni intime il dover
affrontare il lungo tempo della malattia, che, per quanto dilatato
rispetto al passato, rimane piu breve rispetto alla media e costellato
da costanti avvisaglie; queste ultime denunciano con il linguaggio del
sintomo uno stato di precarieta che pud peggiorare costantemente.
Qualcosa di simile ¢ rilevabile nell’estensione dei tempi di
terminalita, che impone al sofferente e ai suoi cari il compito di
affrontare il dolore progressivo e 1’angoscia derivante dall’essere
coscienti della fine ineluttabile. Proponendosi come risposta a questi
universi di sofferenza, ha preso consistenza il modello delle cure
palliative, che ha fortemente coinvolto la popolazione diffondendo le
rappresentazioni relative al sapere di dover morire e al come farlo nel
modo piu dignitoso (Testoni, 2011).

Questo processo di cambiamento ¢ in atto anche in Italia e sono
passati due anni da quando ¢ stata approvata la Legge 38/10', relativa
alla palliazione; al suo interno si inscrive il lavoro delle strutture
sanitarie territoriali e residenziali chiamate ad assistere e ad

! Legge 15/03/ 2010, n. 38: "Disposizioni per garantire l'accesso alle cure palliative e alla
terapia del dolore": in Gazzetta Ufficiale del 19/03/2010 n. 65.



accompagnare il malato terminale. Si tratta di un percorso che ha
preso avvio da un ventennio grazie al Decreto Legislativo 502/92,
volto ad assicurare il rispetto dei principi della dignita della persona e
della qualita delle cure. I successivi Piano Sanitario Nazionale 1998-
2000, Decreto Legge 450/98%, Legge 39/1999° ¢ Decreto 28/9/1999"
hanno stabilito il diritto alla riduzione del dolore inutile, enucleando i
riferimenti per I’adozione di un programma nazionale e la sua
attuazione in ciascuna regione ¢ provincia autonoma con un
programma specifico (Testoni, 2011).

Il punto cruciale di questo intervento sanitario sta nel superamento
del modello paternalistico, tipico del lavoro clinico finalizzato alla
guarigione ¢ impostato su un rapporto complementare tra medico e
paziente, ove il primo definisce i destini del secondo senza processi
di negoziazione. Al contrario, la prospettiva che caratterizza
I’intervento palliativo ¢ di matrice interazionistica: esso promuove il
costituirsi di una dinamica paritaria tra curante e malato (Fox, 1997),
all’interno di un sistema di dispositivi terapeutici, diagnostici e
assistenziali che migliorano la qualita della vita (Quality of Life:
QoL) di quest’ultimo (Payne et al., 2008).

Tale trasformazione ha introdotto nella pratica clinica figure ulteriori
che lavorano all’unisono con il medico e sono chiamate ad accogliere
1 vissuti del sofferente dal punto di vista esistenziale, psicologico e
spirituale. Tra queste diventano cruciali professionalita un tempo
secondarie o addirittura inesistenti all’interno delle strutture sanitarie,
come quelle dello psicologo, dall’assistente sociale, dell’educatore
sanitario, del religioso e del consulente filosofo o bioeticista (Craig,
& Hadjistavropoulos, 2004). L’approccio palliativo che adotta la
prospettiva centrata sul paziente mobilitando anche saperi diversi da
quelli squisitamente medici ¢ definito Integrated Global Approach
(IGA); esso si basa infatti sulla pluridisciplinarieta, garantita dal
supporto psicologico, relazionale, sociale e spirituale offerto al
sofferente (cfr. Doyle et al., 2004, 2006). L’end point dell’IGA ¢ la
realizzazione dei criteri del QoL Palliative-Care (QoL-PC) (Ferrans,
2000) tramite il lavoro di reti multi-professionali ad alta intensita
assistenziale sia a livello domiciliare che residenziale; tali criteri
richiedono I’integrazione di competenze diverse per affrontare livelli
diversi di complessita. Ricordiamo solo a titolo di esempio il
riconoscimento del diritto di autodeterminazione, dove gioca un
ruolo di primo piano la tutela della dignita del malato nel rispetto
della sua autonomia di giudizio. Affrontato in base alla
“Convenzione per la protezione dei diritti dell’'uomo e la dignita
dell’essere umano riguardo alle applicazioni della biologia e della
medicina” voluta dal Consiglio d’Europa nel 1995, il problema
dell’autodeterminazione coinvolge quello del consenso informato,
libero da frodi e manipolazioni. Il consenso informato si confronta
con il difficile compito del truth-telling e con il diritto di sapere nel
modo migliore possibile la realta dei fatti (Deschepper et al., 2008;
Dubler et al., 1998). Questi problemi - ma molti altri potrebbero

? Del 28/12/1998, “Disposizioni per assicurare interventi urgenti di attuazione del Piano
Sanitario Nazionale 1998-2000, Gazzetta Ufficiale del 9/12/98, n. 302, s.g. n. 55.

3 Legge 26/02/1999, n. 39, recante disposizioni per assicurare interventi urgenti di attuazione
del Piano sanitario nazionale 1998-2000, in Gazzetta Ufficiale 27/02/1999 n. 48.

4 Decreto del Ministero della Sanita: “Programma nazionale per la realizzazione di strutture per
le cure palliative”, in, Gazzetta Ufficiale del 3/3/2000, s.g. n. 55.



essere citati - hanno introdotto nella pratica di cura la
rappresentazione del soggetto come persona: del paziente vanno
considerate la dignita e la spiritualita (Wright, 2008). Nella
complessita di questa innovazione si ¢ imposta nella societa
contemporanea [’esigenza di tornare a considerare la questione
esistenziale, ponendola al centro degli interessi della ricerca

scientifica e della riflessione culturale (Testoni, 2007).

La ripresa dei processi culturali inerenti al morire

In questo ampio scenario di innovazione, all’interno del quale i saperi
psicologici, filosofici, sociologici ed educativi risultano irrinunciabili
nell’intervento di cura, tra multidisciplinarita e multi-sistemicita, si
muovono interessi sempre piu ampi, poiché si tratta di un territorio di
studi destinato ad un successo duraturo e crescente. Nel Novecento il
contributo dei pionieri degli studi sul morire consisteva
sostanzialmente nella descrizione dei fenomeni di paralisi di senso
intorno alla morte, determinata da una pervasiva congiura del
silenzio, fatta di nascondimento e mistificazione. Oggi, in tutte le
discipline che mettono al loro centro la condizione umana, appaiono
contributi di analisi e ricerca sempre piu degni di nota. L’attuale
ripresa dei saperi sulla sofferenza legata al fine vita si annuncia come
un complesso lavoro culturale che restituisce centralita alla questione
esistenziale e a tutte le sue declinazioni di senso, mantenendo il focus
sul valore della persona e i suoi orizzonti di pensiero, azione e
sentimento.

\

L’aspetto interdisciplinare e culturale ¢ strettamente legato al
problema di cosa significhi “qualita della vita” e come sia misurabile.
Si pensi per esempio al valore assoluto attribuito alla vita da cui puo
derivare 1’accanimento terapeutico che non permette il naturale
svolgimento del processo mortale. Le discussioni internazionali e
anche italiane intorno a quest’ultimo dilemma (durata/qualita) se, per
un verso, riaccendono periodicamente il confronto politico, per
I’altro, mettono in evidenza ineludibilitda dell’analisi scientifica,
intesa come esercizio di un pensiero critico che veda 1’'uvomo come
fine e non come mezzo. La ricerca scientifica e la pratica clinica
possono trovare modelli di spiegazione legati a strategie intervento
capaci di superare le fratture che riguardano la rappresentazione del
rapporto vita/morte. Il dialogo su queste tematiche, che permette di
ascoltare voci diverse mantenendo intatta la dignita del dibattito
sociale, puo articolarsi solo nella grammatica del linguaggio
scientifico: le rappresentazioni dell’'umano e dei suoi destini possono
essere elaborate per tradurre 1’azione di cura in un’azione di rispetto
nei confronti delle persone ammalate.

E necessario che molti settori dell’intervento che si fanno carico della
persona morente si aprano al confronto inter- ¢ multidisciplinare per
garantire livelli assistenziali a complessita differenziata, adeguati alle
necessita del malato e delle sue reti di relazione. Ricordiamo solo a
titolo d’esempio: 1’ambito della comunicazione caregiver-paziente; il
problema del burnout del caregiver professionale o del burden del
caregiver informale; la presa in carico e il management dei processi
decisionali individuali, familiari e di gruppo; il tema
dell’informazione sociale; I’intervento familiare e di comunita; la



gestione culturale del messaggio di morte tra realta e
rappresentazioni nei processi educativi e di formazione.

Conclusioni

La predisposizione di modelli di lavoro relativi alla presa in carico
della persona nella sua interezza e del suo morire richiede
I’integrazione di discipline che spaziano, da quelle mediche e
infermieristiche alla psicologia, filosofia, sociologia, pedagogia,
storia delle religioni e antropologia. Di questo hanno saputo prendere
consapevolezza i componenti del gruppo “Death & Dying studies per
I’intervento psicologico”, formatosi all’interno dell’Associazione
Italiana di Psicologia, diretto da Dora Capozza e Ines Testoni e
composto da: Vincenzo Calvo, Mario Fulcheri, Giovanna Leone,
Chiara Levorato, Fabio Lucidi, Cristina Marogna, Egidio Moja,
Gabriele Prati, Marco Sambin, Elena Vegni, Alberto Voci e Renzo
Vianello. I componenti del gruppo “Death & Dying studies” hanno
dato vita a questo Congresso “Dinanzi al morire. Percorsi
interdisciplinari dalla ricerca all’intervento palliativo” (Padova, 6-7-8
settembre 2012). Obiettivo del congresso ¢ di delineare lo stato
dell’arte degli studi e delle ricerche psicologiche relative alla morte,
alla palliazione e al Ilutto, accogliendo i contributi di diverse
discipline psicologiche e di quelle che si confrontano con loro nei
territori delle medical humanities, della bioetica e del biodiritto,
nonché dei processi sociali e antropologici implicati nei processi del
morire.

Con questa iniziativa il gruppo “Death & Dying studies per
I’intervento psicologico” intende costituire una continuita tra ricerca
internazionale e realta italiana.

Gli obiettivi del Congresso sono, dunque, i seguenti:

. Attivare un processo di confronto interdisciplinare entro i
settori di ricerca psicologici, per definire sinergie e specificita
rispetto alla ricerca relativa alla morte e al morire.

. Promuovere 1’indagine relativa a tali temi.

. Rafforzare la collaborazione con Associazioni che operano
nel campo della morte e del morire per costruire strategie volte a
promuovere il coping adattivo e la resilienza in situazioni di perdita.

. Attivare cooperazioni con realtd sanitarie territoriali
(ospedali, hospice, LEA, reti territoriali per le cure palliative), al fine
di favorire 1’elaborazione dei vissuti stressanti legati alla morte e
implementare le capacita professionali.

Struttura del volume

Il volume, che accoglie pit di una quarantina di contributi
provenienti dall’Italia e da altri Paesi, ¢ diviso in cinque parti.

La prima parte con il titolo “Art & Narrative approach” viene
introdotta da un contributo di Marco Sambin, che compie un’analisi
dettagliata del quadro “El entierro del conde de Orgaz” di El Greco,



in un cammino tra cielo e terra. Segue il testo di Antonella Garofalo
che unisce il tema della morte, del dolore e del lutto con I’arte, intesa
come mezzo per entrare in contatto con il sé. Di seguito, Gian Luca
Barbieri presenta due esperienze di creativita mirate a elaborare
preventivamente il lutto, tramite il progetto di laboratorio organizzato
dall’Associazione MEDeA di Cremona e 1’analisi dell’attivita
pittorica di Pierino Barbieri (pittore di Reggio Emilia). Il successivo
contributo di Giovanna Baggione, Cinzia Favara Scacco, Simona
Italia, Claudia Esposito, Angela Militello e Sabrina Scalone riguarda
la malattia oncologica del bambino, ove I’Art Therapy diviene
strumento di supporto per i pazienti in fase terminale; il saggio
presenta in particolare I’esperienza di una malata leucemica di dieci
anni. Compendia queste riflessioni il testo di Cristina Endrizzi,
Roberta Bastita, Marco Musso e Gabriella D’Amico incentrato
sull’incontro tra la Psicoterapia Espressiva e la Danza Movimento
Terapia; il lavoro presenta un’integrazione multidisciplinare il cui
obiettivo ¢ di indagare le rappresentazioni mentali di alcuni operatori
sanitari di fronte alla morte, tramite incontri di tipo esperienziale. A
conclusione di questa prima parte vi ¢ un elaborato di Paola Luzzatto,
Stefania Romano, Cini Roberta e¢ Michela Zaccherini che, in
continuita con i precedenti due lavori, tratta dell’Art Therapy come
mezzo di elaborazione/accompagnamento; vengono presentati casi di
pazienti oncologici (studio condotto in due hospice fiorentine nel
2010).

La seconda parte dal titolo “Morire tra affettivita e spiritualita”, viene
introdotta dal contributo di Guidalberto Bormolini, che compie un
breve excursus storico sulla pratica dell’esercizio della morte, usanza
che questa societa non attua piu, perché ha rimosso il pensiero della
morte. Segue Ivano Spano che affronta il segno visibile della crisi
della societa e della cultura contemporanea. Nel saggio successivo di
Mauro Milanesio e Patrizia Scanu viene affrontato il tema delle
esperienze di pre-morte e di come queste implichino possibili
applicazioni educative per adolescenti e soggetti anziani. Di seguito,
lo studio pilota di Arianna Palmieri, Johann Roland Kleinbub,
Francesca Colombo, Marica Scremin, Maria Sorce, Irene Messina e
Marco Sambin mostra I’efficacia dell’ipnosi per pazienti terminali
affetti da SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica). Il saggio seguente di
Samantha Serpentini e Elena Pasquin prende in considerazione la
comunicazione nelle cure palliative. Un particolare aspetto della
relazione, centrale negli studi sull’elaborazione del lutto, viene
considerato da Vincenzo Calvo, Sara Marinelli, Adriana Mania,
Roberta Messina; gli autori verificano I’ipotesi che la sicurezza
dell’attaccamento puo rappresentare un fattore protettivo dal punto di
vista psicologico per il paziente oncologico in fase terminale
ricoverato in hospice. Marcello Nonnis, Laura Dal Corso, Stefania
Cuccu e Barbara Masala esaminano un aspetto complementare della
relazione con il morente, ovvero la questione del benessere
dell’infermiere nei contesto del Reparto Ospedaliero Oncologico
(ROO) e dell’hospice. L’approccio narrativo ¢ preso in
considerazione da Cristina Civilotti, Valentina Furno, Martina
Cussino, Paola Mincapelli, Giulia Di Fini, Paolo Bagnasacco e Fabio
Veglia. Secondo gli autori, tale approccio permette di lavorare sulla
ricerca del significato con gruppi di pazienti oncologici, cercando



anche relazioni con la teoria dell’attaccamento. La sezione trova la
sua conclusione con il testo di Malihe Shams, Maria Concetta
Carlucci, Ines Testoni, Lucia Ronconi, Emilio Visintin e Dora
Capozza; in esso si presentano i risultati della somministrazione di
strumenti diversi a un gruppo di pazienti oncologici. La religiosita
dichiarata e quella implicita sono messe in relazione allo stress e alle
strategie di coping.

La terza parte del Volume con il titolo “Dimensioni di cura tra
ospedali e hospice” viene aperta dal contributo di Caterina
Arcidiacono. L’autrice affronta il tema delle potenzialita e dei limiti
del trattamento psicologico per pazienti oncologici e in condizione di
terminalita. Il successivo saggio di Angela Spinelli, Liana La Gioia,
Sonia Papagna e Maria Grazia Foschino Barbaro descrive i vissuti
emotivi dei bambini con malattie inguaribili e delle loro famiglie e
presenta i principali interventi di supporto psicologico. Elena Bravi e
Gaetano Trabucco discutono la necessita di un intervento psicologico
multidisciplinare e integrato che contribuisca alla realizzazione di
una autentica umanizzazione delle cure nelle reti delle cure palliative,
realta complessa che coinvolge i medici, gli infermieri, i familiari e
dove possibile i bambini. In continuita con questo tema, Massimo
Ingrassia, Loredana Benedetto, Paola Serrano, Valentina Cuzzola e
Rossana Benedetto descrivono un intervento domiciliare di cure
palliative pediatriche che integra I’intervento assistenziale e
riabilitativo con il supporto psicoeducativo alla famiglia. Segue
Natascia Bobbo, che valuta I’applicabilita dell’approccio narrativo,
tramite [’uso della fiaba secondo un approccio di medicina narrativa
rapportato al bambino morente. Lo studio di Vittorio Lenzo, Rosalba
Rossello, Ferdinando Grimaldi e Maria C. Quattropani indaga le
rappresentazioni degli operatori riguardo ai bisogni del paziente e
della famiglia, la loro concezione di cure palliative, gli stati d’animo
provati e le caratteristiche ritenute importanti nella pratica clinica
quotidiana. La ricerca di Annamaria Marzi, Marica Mul¢ e Dolores
Rollo analizza se e quanto sia possibile dare sostegno e palliazione
alla persona che muore, attraverso il modello bio-psico-sociale;
presenta inoltre un protocollo assistenziale multidimensionale. Il
tema della qualita dell’intervento, viene ulteriormente approfondito
nel contributo di Serena Barello, Raffaella Balestrieri e Elena Vegni,
che sottolineano come tale questione sia divenuta un tema centrale
delle politiche sanitarie di molti Paesi occidentali. Lo studio che
segue, di Fiorenza Barbato, Grazia Artioli e Giuseppe Azzarello, ¢
descrittivo e qualitativo (“studio on going”); I’obiettivo ¢ di costruire
un inventario di bisogni nei familiari di 50 pazienti in regime di
ricovero e in fase avanzata e terminale di malattia. Il contributo
successivo, che vede in parte lo stesso team in azione, composto da
Giuseppe Azzarello, Fiorenza Barbato, Ines Testoni, Daniela Di
Lucia Sposito, Giorgia Boscolo, Grazia Artioli ¢ Giovanni Luigi
Pappagallo, valuta la ricerca narrativa sia come strumento per
esplorare la reazione dei pazienti a una diagnosi di cancro sia per
aiutare chi ¢ malato nel miglioramento della qualita della vita. Il tema
della terapia del dolore viene ripreso nel contributo di Fabio
Izzicupo, Carlo Alberto Brunori, Luigi Nardi, Rosa Rita Silva,
Carmen Pedretti, Fabio Conforti, Damiano Pepe, Alfredo Fogliardi e
il PAIN-H Study Group. In questo lavoro si discute il tema delle cure



palliative e della terapia del dolore tramite uno studio osservazionale
multicentrico che coinvolge sei hospice. Il problema del dolore ¢
considerato anche nel protocollo presentato da Maria Maffia Russo,
Cinzia Livi, Jessica Andruccioli e Alberto Vignali, inerente
all’intervento psicologico clinico in reparto ospedaliero hospice,
rivolto sia ai pazienti terminali ricoverati e alla loro rete sociale
prossima sia all’équipe curante. Su questo versante di riflessioni si
inscrive anche il lavoro di Elena Bravi, Maddalena Marcanti,
Francesca Allegrini, Rosi Bombieri, Isabella Scolari e Gaetano
Trabucco. Gli autori presentano il Servizio di Psicologia Clinica; in
esso ¢ stata elaborata una modalita di intervento integrato per
fronteggiare problematiche psicologiche complesse come quelle che
si sviluppano nell’ambito delle Terapie Intensive-Rianimazioni. La
tematica del dolore ¢ ulteriormente discussa da Giuseppe Micheletto
e Giorgio Mariot. Infine Leonardo Trentin riporta, in relazione alla
dispnea e all’occlusione intestinale, le modalita di misurazione,
valutazione e le opzioni terapeutiche e di pianificazione avanzata
dell'assistenza in medicina palliativa.

La quarta parte intitolata “Dal cordoglio al lutto” viene introdotta dal
contributo di Andrea Bovero, Paolo Leombruni e Riccardo Torta, i
quali esaminano la qualita di vita e la separazione nei pazienti
oncologici terminali secondo una prospettiva teorica adleriana.
Questo problema si inserisce nell’ambito di ricerche che analizza il
tema della multifattorialita del lutto, discusso e sistematicamente
descritto da Sonia Sirtoli Farber. Gli interventi di sostegno per
I’elaborazione del lutto cominciano a offrire risultati anche operativi,
come nel caso descritto da Maria Teresa Colavitto, Leonarda
Valentina Vergatti e Maria Grazia Foschino Barbaro, che presentano
il Progetto “Demetra”. All’interno dei processi di elaborazione della
perdita giocano un ruolo centrale anche gli aspetti della ritualita
funeraria, discussa nelle sue componenti di innovazione da Maria
Angela Gelati. L’autrice presenta la figura del cerimoniere, officiante
specializzato delle cerimonie funebri, ma anche operatore rituale che
espleta una funzione organizzativa, imprescindibilmente legata alle
culture dei dolenti. Su questo versante, si inserisce lo studio di
Roberta Maeran, Ines Testoni e Ivana Favretto; in esso ove si indaga
la motivazione degli impresari funebri, il rapporto con la morte e i
dolenti, la qualita del servizio svolto. Questa parte del Volume si
conclude con il contributo di Mario Fulcheri, Barbara Battista, Maria
Di Nardo e Karola Sorgi, che evidenzia aspetti fondamentali del
ruolo dello psicologo clinico rispetto alla terminalita.

La quinta parte del Volume con il titolo “Relazioni e reti di cura”
viene introdotta dal lavoro di Valentina Lo Mauro, Giorgio Falgares
e Giuseppe Ruvolo; gli autori descrivono 1’'uso del gruppo allargato
nella formazione di medici e infermieri oncologi ponendo in
evidenza come il riconoscimento, 1’attraversamento e 1’elaborazione
dei vissuti emozionali, nella relazione di cura, possano costituire una
importante modalita di crescita personale. Il saggio successivo di
Cristina Marogna, Floriana Caccamo, Ilaria Locati e Federico Di
Luzio si focalizza sugli aspetti luttuosi che un nucleo familiare si
trova ad affrontare dopo un evento traumatico, come la Grave



Cerebrolesione Acquisita (GCA). Il tema dell’aiuto viene ampliato
grazie a diversi contributi, tra cui quello di Luca Pianigiani, Silvia
Bonini, Francesca Bartolozzi e Federica Biancucci. Gli autori
presentano il Centro di counseling oncologico regionale: un servizio
di supporto telefonico per pazienti in fase di terminalita e i loro
familiari, che ha come obiettivo di permettere di entrare in contatto
con il tema della perdita e della morte, offrendo la possibilita di
esprimere i propri vissuti e favorendo processi di resilienza. Segue il
testo di Alberta Cimitan, Katarzyna Ratkowska, Alessandra Feltrin e
Diego De Leo; in esso si presenta il progetto promosso dalla
Fondazione De Leo, con I’aiuto della regione Veneto e del Centro
Regionale Trapianti. Il progetto prevede un network di professionisti
specializzati in sanita mentale al fine di fornire assistenza ai
sopravvissuti a aventi traumatici. Lo studio di Vita PoStuvan, Janina
Ziberna e Diego De Leo mostra che i sopravvissuti al suicidio spesso
non ricevano cure ¢ attenzioni adeguate. Gli autori propongono un
approccio qualitativo al problema. Tali lavori condividono il
complesso tema della comunicazione con il sofferente. Coloro che
operano in settori in cui viene presa in carico 1’esperienza traumatica
devono acquisire competenze relazionali specifiche. In tale direzione
si muove la ricerca di Gabriele Prati e Luca Pietrantoni, relativa alla
comunicazione di bad news. La ricerca ¢ stata realizzata con
operatori di Polizia Municipale. Relativamente agli aspetti piu
squisitamente clinici, Gioacchino Prudente mostra come sia
indispensabile 1’ascolto empatico dei bisogni di chi muore;
accompagnare qualcuno al termine di vita consente di interrogarsi su
significati e valori. Patrizia Baroncini prende in esame, attraverso la
presentazione di un caso clinico, i processi decisionali del personale
sanitario che opera in diversi ambiti: cure palliative, stati vegetativi,
medicina interna e geriatria. Il congresso si chiude con lo studio di
Veronica Zavagli, Silvia Varani, Robert Samolsky-Dekel, Gianni
Brighetti e Franco Pannuti: la mancata elaborazione della perdita
produce sintomi specifici di sofferenza.
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INTRODUZIONE

Riflessioni in tema di eutanasia e
sterminio

ActionT4 e sterminio dei disabili: dal superamento dello slippery
slope a ci0 che ¢é piu attuale

Ines Testoni *

* Dipartimento di Filosofia, Sociologia, Pedagogia e Psicologia
Applicata (FISSPA),

Universita degli Studi di Padova

Introduzione

La mostra “Progetto eutanasia: sterminare i disabili” (ESD) ¢ una
ricostruzione del terribile piano denominato ActionT4 voluto e
predisposto da Hitler nell’intento di perseguire 1’obiettivo di creare la
razza pura capace di dominare il mondo. Inscritto nella prospettiva
che vedeva quello tedesco come il popolo eletto, 1’intento del
progetto non riguardava Ebrei, testimoni di Geova, omosessuali,
zingari, dissidenti politici, comunisti, destinati alla soluzione finale,
quanto piuttosto la popolazione civile tedesca, ovvero le famiglie
comuni che dovevano affrontare la disabilita. Per sostenere il
programma sanitario hitleriano, furono organizzate importanti azioni
propagandistiche, di cui il film tutt’ora bandito in Germania Ich klage
an (lo accuso) ¢ prototipo forse ineguagliabile perché magistralmente
giocato sul bias della generalizzazione che vogliamo in questa sede
considerare. Diretto nel 1941 da Wolfgang Liebeneiner e presentato
lo stesso anno alla Mostra internazionale d’arte cinematografica di
Venezia, peraltro recentemente portato in Italia da Enrico Ghezzi che
I’ha presentato e proiettato al congresso “Ecce homo: ma se questo ¢
un uomo” di Padova (Testoni, 2010)°, il lungometraggio & certamente
tra 1 documenti piu significativi di questa operazione, data la riuscita
della dimensione estetico-narrativa e insieme il “temendum” che esso
evoca annunciandosi come prodotto ancora troppo contemporaneo.
Proprio in virtu dell’attualita del film e il suo essere collegato a ESD
vogliamo qui capire che cosa vi sia di identico e di differente tra il
nostro presente e quel passato, passando attraverso il processo
psicosociale della generalizzazione da cui derivano stereotipi a volte
estremamente perniciosi.

> “Ecce homo — ma se questo ¢ un uomo: Umanizzazione e

deumanizzazione del dolore nel morire”, Universita degli Studi di Padova,
Comune di Padova, Facolta di Scienze della formazione, Facolta di
Psicologia, Facolta di Lettere e filosofia, Facolta di Medicina e chirurgia,
Dipartimento di Psicologia applicata, 28-29 maggio 2010, Auditorium San
Gaetano, Via Altinate, Padova - Atti: http://endlife.cab.unipd.it/rivista




Il film racconta di una giovane donna che si ammala di sclerosi
multipla e del marito medico che tenta in tutti i modi di trovare la
cura, fallendo. Giunta alla paralisi totale, ella lo supplica in nome
dell’amore che li ha uniti di darle la morte. Esaudito il desiderio
dell’amata, ’'uomo si trova perd a dover subire un processo con
’accusa di omicidio.

La trama parla dunque di una scienza medica che deve fare i conti
con 1 propri limiti e della disperazione di chi si trova a vivere una vita
insopportabile cui alcun farmaco puo porre rimedio. L’attualita della
narrazione inerisce al fatto che, per quanto abbia conquistato
traguardi un tempo impensabili, la medicina non pud evitare la morte
e oggi il problema ¢& aggravato dal fatto che la lotta contro
I’inevitabile produce, sottraendolo alle leggi di natura, un terribile
periodo in cui complessi dispositivi terapeutici espropriano il corpo
alla soggettivita del malato e lo abbandonano alla deriva della
dipendenza dal cablaggio tecnologico. Nonostante, infatti, la
Convenzione di Oviedo - in linea con ’evoluzione dei campi di
applicazione dei diritti umani universali - abbia promosso il principio
di autodeterminazione anche rispetto all’intervento medico, siamo
ancora incapaci di risolvere il dilemma di come gestire le terribili
condizioni esistenziali prodotte dall’interazione conflittuale che
spesso nella malattia inguaribile viene ingaggiata tra tecnica medica e
corpo sofferente che declina verso la morte. La discussione bioetica,
forse nell’intento di non dare risposte univoche o troppo
semplicistiche perché molto sensibile alle rappresentazioni che
associano eutanasia o suicidio assistito al nazismo, agisce ancora
come freno sulle possibilita di liberalizzare le volonta individuali
rispetto alle scelte di morte. ESD si annuncia in tal senso come una
occasione preziosa per analizzare in che cosa consista il temuto e
latente pericolo che dal passato si presenta ancora nel presente come
minaccia futura.

I pericoli del senso comune

L’ESD rispetta 1’idea secondo cui Shoah e ActionT4 nascono dalla
stessa ideologia ma sono programmi differenti, quindi la volonta di
definire una continuita forte tra loro & scorretta. Il senso comune
invece e la retorica contro 1’eutanasia uniscono i due territori sotto
I’egida dello sterminio annunciato e non fermato in tempo: quando si
aprivano i campi di concentramento si attivava anche I’ActionT4 e
bastava poco per capire che ci si trovava dinanzi a una china per
evitare lo sterminio tanto dei disabili quanto della Shoah. L’idea ¢
dibattuta all’interno dello Slippery Slope Argument (SSA) (piano o
pendio scivoloso o inclinato) di cui la riflessione bioetica si ¢ fatta
ampiamente carico (Macklin, 1999)°. In effetti, le similitudini tra i

® La discussione sullo SSA ¢ ampia. Indichiamo qui di seguto alcuni siti in
cui ¢ possibile rintracciare la portata del dibattito:
http://www.ingentaconnect.com/content/mnp/ejhl/2009/00000016/00000002
/art00002

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18949997
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18069516
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16038138

Per un confronto pros & cons:
http://euthanasia.procon.org/view.answers.php?question]D=151&print=true




due programmi sono molte e derivanti dalla comune matrice
hitleriana, in quanto il programma ActionT4 ha prodotto un numero
esorbitante di omicidi tale da essere considerato non un eccidio, ma
uno sterminio programmato e ben riuscito dato il rapporto tra vittime
e popolazione target. Invece, cid che cambia tra le due forme di
sterminio ¢ il target (ingroup anziché outgroup) e la modalita di
definizione del consenso (giustificazione ideologica anziché
imposizione autoritaria). Se il messaggio di ESD si limitasse dunque
a descrivere la specificita dello sterminio dei disabili voluto dal
nazismo forse non avrebbe molto senso discuterne in questo
congresso. L’esigenza di accogliere tale testimonianza ove si discute
di fine-vita e terminalita nella malattia grave ¢ data da un aspetto
fondamentale della mostra: il suo mettere in evidenza ’esistenza piu
0 meno sottotraccia di un dilemma estremamente attuale. Stiamo
infatti vivendo il tempo in cui per un verso cominciamo a prendere
coscienza che abbiamo perso i confini naturali tra vita e morte e per
I’altro ci interroghiamo dinanzi alle condizioni di malati gravi e
anziani decrepiti mantenuti in vita grazie a sofisticate
apparecchiature, trovandoci perlopiu ignari rispetto alle loro volonta.
La questione riguarda come misurare 1’accettabilita della progressiva
perdita dei confini naturali tra vita e morte, causata da una tecnica
medica la quale non sempre pud garantire che all’estensione della
durata corrisponda la qualita necessaria per rendere desiderabile o
almeno sopportabile quella condizione.

“Olocausto tecnologico” ¢ un’espressione diffusa che indica siffatto
scenario, ove il problema mostra la propria sospensione dinanzi
all’incapacita di stabilire se siamo disumani interrompendo oppure
mantenendo una vita insostenibile, con 1’accordo oppure senza
I’accordo di chi versa in tale stato.

ActionT4 e Shoah hanno ucciso milioni di persone contro la loro
volonta e questo ¢ stato I’inveramento del Mein Kampf, il quale non ¢
stato il prodotto di un genio nel male onnipotente ma dell’estrema
“banalita” — nell’accezione coniata da Hannah Arendt - del piu
diffuso senso comune occidentale dell’epoca’. Attraverso I’analisi
delle convinzioni piu condivise, la psicologia sociale descrive
ampiamente 1’erroneita dei contenuti del “pensatore profano” per
capire come questi possano produrre esiti sociali terribili (cfr.
Zamperini, & Testoni, 2002). Non possiamo quindi che dedicare
molta attenzione a quei processi di condivisione inconsapevole di
sciocchezze da cui poi derivano catastrofi umane specialmente
quando essi siano promossi in nome di qualche valore la cui
positivita viene considerata indiscutibile o addirittura assoluta.
Questo sia per chi vuole preservare il futuro dal ripetersi di qualsiasi
forma di orrore nazista, sia dinanzi al rischio che questo timore venga
generalizzato e produca orrore nel versante opposto. Poiché dunque
riteniamo importante tenere conto degli usi di questo tipo di
argomentazioni ¢ auspicabile riprendere lo SSA anche se confutato
dalla bioetica. Riteniamo infatti importante capire che cosa si
nasconda sotto la generalizzazione dell’idea che poiché I’eutanasia ¢

"l testo hitleriano ¢ stato sottoposto a numerose analisi, in questa sede
rimandiamo a due lavori che riteniamo essenziali: Capozza, Volpato (2005)
e Galli (2002).



stata anche una pratica nazista di sterminio allora ogni volonta di
gestirla produca necessariamente esiti nazisti.

Lo Slippery Slope Argument e la fallacia della brutta china

Il rapporto eutansia-sterminio ¢ stato ed ¢ ancora ampiamente
discusso in campo bioetico, ove anche lo SSA ¢ stato seriamente
studiato e in particolare ¢ stato esaminato perché si debba credere che
I’autorizzazione di una certa pratica, considerata giusta nella sua
iniziale specificita, comporti un incontrollabile scivolamento verso
un risultato enormemente tragico. Questo tipo di ragionamento
appartiene ai paradossi del sorite discussi forse per la prima volta da
Eubulide di Mileto il quale si chiese quando qualcosa diventi o non
sia piu “cwpd (soros)” ovvero “mucchio”. Il paradosso mette in
evidenza la difficolta di stabilire quando la quantita cambi la qualita:
ho qualche mela, se aggiungo all’insieme una mela per volta, quando
diventa mucchio? Ho un mucchio di pere, ne sottraggo una per volta,
quando non ¢ piu un mucchio? Similmente ci si chiede quando un
individuo sia non sia piu assolutamente in vita, dato che la morte ¢ un
processo che comincia con la nascita, come pure quando sia ancora
se stesso e dotato della medesima identita, dopo numerosi interventi
medici. Il problema dell’eutanasia si muove sullo stesso piano a
livello sociale: il processo inizia con 1’accettazione di alcuni casi per
giusti e ragionevoli motivi, ma da cid deriva un processo inevitabile e
incontrollabile che porta allo sterminio dovuto alla difficolta di
stabilire quando finisca il processo iniziale voluto e quando cominci
lo sterminio: P/. Se accade A, attraverso una serie di piccoli passaggi
B, C, ... X, Y alla fine accadra anche Z; P2. ma Z non deve accadere;
C. Quindi neppure A deve aver luogo. Si comincia con I’ammettere
I’eutanasia per qualche caso disperato e si finisce con 1’ActionT4 e
con la Shoah. Lo SSA sostiene infatti che accettare un solo caso
comporta inevitabilmente una disseminazione di diverse pratiche che,
dice Lecaldano (2002, p. 16), “permettono 1’uccisione contro la loro
volontd di anziani non piu autosufficienti e persone con gravi
disabilita”. Come ribadisce il bioeticista (ibid) “le argomentazioni del
pendio scivoloso sono utilizzate a fini propagandistici e come
strumento retorico dai difensori della morale tradizionale; il piu delle
volte esse fanno appello alle parti piu irrazionali delle persone e
circondano di un alone di paura molte delle discussioni popolari sulle
questioni bioetiche. Tra gli esiti orribili inevitabili piu frequenti sono
chiamate in causa creazioni di mostri come Frankenstein e
promulgazioni di leggi analoghe a quelle fatte approvare da Hitler”.

L’insensatezza logica di questa forma di paradosso ¢ stata
ampiamente dimostrata e definita “fallacia della brutta china”.
L’errore consiste nel fatto che lo SSA ¢ un ragionamento per cui da
una tesi si traggono delle conseguenze arbitrarie, in modo da arrivare
ad una conclusione non accettabile e dunque alla ricusazione della
tesi. Ma lo SSL ¢ uno pseudo argomento logico, in quanto ¢ una
previsione di fatti sulla base di un’ipotesi che richiede di essere
verificata/falsificata per poter essere accettata e non ¢ dunque fondato
su alcuna necessita, ovvero non risulta alcuna contraddizione quando
esso viene negato (Van der Burg, 1991; Spielthenner, 2010; Volokh,
2003). Eppure questa confutazione non cancella la sua capacita dello
SSA di allarmare le coscienze, questo perché esso mantiene un valore
recondito che non pud essere sottaciuto, tanto che Lecaldano



continua: “Va perd detto che una volta depurato dai toni emotivi il
ricorso all’argomento del pendio scivoloso potrebbe valere come un
accettabile invito a badare alle conseguenze delle decisioni che si
prendono cercando di evitare iniziative dagli esiti catastrofici”. In
effetti al pensatore profano viene in mente che 1’evento nazista ¢
stato un “fatto” e, per quanto raro nella storia occidentale, ¢
comunque stato cosi imponente da far mantenere costantemente in
allerta il mondo civile affinché nulla del nazismo si ripresenti.
Conviene dunque procedere nella disamina del problema per capire
esattamente che cosa 1’erroneo SSA voglia dire senza riuscirci nel
modo corretto. Il problema di questo tipo di argomentazioni consiste
forse nel suo essere una brachilogia che nasconde una
generalizzazione, piuttosto che un discorso logico, ma il cui
contenuto mantiene degli elementi che bisogna tenere in
considerazione.

Cio che piu temiamo é ancora il piu attuale

L’obiettivo dello SSA ¢ fare in modo che non accada mai piu
qualcosa di simile all’ ActionT4.

Piergiorgio Welby, poco prima di morire, ha trattato lo SSA
nell’articolo “Eutanasia o il nano piu alto del mondo”. Il paradosso
del titolo rimanda alla questione del sorite facendo riferimento a un
nano talmente alto da non essere pit un nano. La metafora serve per
indicare il problema relativo a quando la pratica per la gestione
consapevole della fine della vita artificiale gestita dalla tecnica
diventi sterminio. La sua riflessione ha colto nel segno rispetto a uno
degli elementi che autenticamente piu temiamo e che lo SSA evoca.
L’idea era gia stata presentata in un articolo internazionale (Lewis,
2007), ma Welby ha preferito ricordare quanto ¢ stato dichiarato in
Italia dall’allora Presidente della Commissione di bioetica Francesco
D’Agostino, secondo il quale la fondatezza dello SSA ¢ legata al
rischio che una volta accettata la legittimita dell'eutanasia volontaria,
in nome del principio di autonomia, si possa giungere anche
all’accettazione dell’eutanasia involontaria. In questo modo,
riprendendo la riflessione bioetica di D’ Agostino, Welby - pensatore
profano ma anche esperto capace di parlare lucidamente in prima
persona della tortura subita per anni dovuta all’essere tecnicamente
mantenuto in vita dalle macchine senza potersi opporre e morire
come la natura gli avrebbe permesso — mette chiaramente in luce il
nucleo di molti timori: la differenza tra eutanasia volontaria (come
quella proclamata da Welby e riferibile alle disposizioni della
Convenzione di Oviedo) e quella involontaria, non ancora sostenuta
da alcun patto giuridico internazionale. L.’essenza dello SSA riguarda
dunque non tanto un problema di quantita dato da una progressione
inevitabile e insondabile di un fenomeno occulto, quanto il fatto che
I’eventuale aumento esponenziale delle pratiche di eliminazione
potrebbe essere causato da un cambiamento qualitativo
nell’interpretazione della legge. Se riusciamo a capire questo,
comprendiamo anche il caso Englaro, ampiamente discusso nel
congresso “Ecce homo...” (cit.). La differenza consiste nel fatto che
I’eutanasia volontaria riguarda 1’accoglimento della richiesta
consapevole di malati in fin di vita afflitti da grandi sofferenze, i
quali chiedono di essere aiutati a morire, come nel caso rappresentato



in Ich klage an; al contrario quando essa viene praticata a chi non
pud decidere viene definita eutanasia involontaria. La propaganda
hitleriana giocava sulla generalizzazione del concetto di eutanasia,
non annunciando le possibili differenziazioni: ammessa I’eutanasia
facendo riferimento all’accettazione volontaria del malato di perire,
essa viene poi praticata indiscriminatamente non soltanto con coloro
che la richiedono ma anche con coloro che pur soffrendo non
vogliono morire.

Ecco guadagnato il primo passo che la brachilogia dello SSA
implica: la quantita dipende dalla generalizzazione qualitativa della
pratica la quale sarebbe causata dal non rispetto della volonta del
soggetto. In effetti la Convenzione di Oviedo ¢ orientata proprio a
evitare questo, e a livello bioetico si ¢ appunto aperta una lunga
discussione relativa ai casi in cui il soggetto non sia in grado di
intendere e di volere: bambini, traumatizzati, malati gravi... In effetti
una chiara definizione di cio che il soggetto cosciente accetta o no e
una parallela posizione sociale rispetto alla questione permette di non
trasformare ’eutanasia volontaria in involontaria. Cido che rimane
ancora un mistero ¢ perché in certi Paesi, come per esempio il nostro,
la dichiarazione anticipata di trattamento che ribadisce I’autonomia
del soggetto non venga ancora presa sul serio e il dubbio che alla
base si muovano forti interessi economici € non ingenuamente
ideologici purtroppo ¢ sempre piu forte.

Infatti, nei Paesi in cui questo problema ¢ stato assunto con
competenza e regolamentato (Paesi Bassi, Svizzera, Inghilterra,
Galles, Germania e alcuni Stati USA) lo SSA ¢ stato ampiamente
confutato dai fatti: il costante monitoraggio dei processi e il controllo
della qualita dell’intervento dimostrano che gli incrementi sono
esigui e sempre bioeticamente giustificabili (Feudtner, 2005; Kakuk,
2007; Lewis, 2007; Norwood et al. 2009; Oehmichen, & Meissner,
2003). Poiché i dati reali dimostrano che ¢ possibile differenziare
eutanasia volontaria ed eutanasia involontaria e controllare i processi
di gestione della somministrazione della morte a coloro che vivono in
condizioni assolutamente insopportabili, mantenendo fede al
principio supremo di non voler in alcun modo essere nazisti, bisogna
comprendere perché ancora molti Paesi, Italia in testa, paralizzino la
questione a livello legislativo. Se lasciamo da parte il potere religioso
sulla vita dello Stato e anzi consideriamo come questo possa
avvantaggiarsi mantenendo ferme alcune posizioni contro il
riconoscimento del valore di autodeterminazione dell’individuo
(questione legata alla contrapposizione autonomia vs. teonomia), una
delle cause puo essere appunto il fatto che lo SSA esprime qualcosa
di addizionale che non ha ancora trovato la forma per essere indicato
correttamente. Secondo la psicoanalisi e la psicologia analitica, un
messaggio contraddittorio non € un semplice non-senso ma nasconde
qualcosa che puo rivelarsi cruciale e che per essere compreso impone
di ricercare componenti ulteriori rispetto agli elementi presi in
considerazione. A conclusione del nostro discorso, per comprendere
I’attualita concreta e non contraddittoria dello SSA dobbiamo dunque
procedere introducendo almeno uno di questi elementi.

Conclusioni



In questo contributo abbiamo considerato come I’ESD, in qualche
misura, collocata nello spazio di un congresso in cui si parla di fine-
vita, sofferenza e morte, evochi inevitabilmente il nesso eutanasia-
sterminio, ampiamente discusso in ambito bioetico rispetto allo SSA.
Il nodo di questo argomento consiste nell’indicazione brachilogica
della pericolosita di ammettere socialmente azioni che hanno un
inizio circoscritto che poi giungono ad essere successivamente
considerate crimini contro 1’'umanita. L’olocausto tecnologico che
questo nesso evoca ¢ un’immagine di facile effetto perché 1’alto
livello di scientificita raggiunto dalla medicina contemporanea si
accompagna alla difficolta delle persone comuni di comprenderla e di
capire come gestirla secondo la propria volontd. In virtu di cio, in
questa sede abbiamo ritenuto opportuno offrire una analisi degli
elementi che compongono la brachilogia dello SSA. Cio che ci ha
mosso ¢ l’ipotesi che il nesso eutanasia-sterminio, ampiamente
discussa in sede logica e bioetica, custodisca qualcosa che ci sta
molto a cuore: evitare che la regolamentazione dell’eutanasia possa
attivare un dispositivo sociale per eliminare coloro che non sono
abbastanza forti per difendersi. Per comprendere perché crediamo
che la regolamentazione l’eutanasia produca sterminio in quanto
siamo convinti di non essere in grado di controllare i processi ¢
necessario mettere in evidenza il substrato che unisce nazismo e
cultura contemporanea.

Una delle peculiarita di ESD ¢ quella di mettere in evidenza un
aspetto di grande portata teorica, ovvero come il nazismo abbia
concretizzato un’idea diffusa in Occidente: il progetto eugenetico, di
cui Hitler — uomo decisamente poco colto ma anche attento alle idee
di moda — aveva conoscenza non tanto per competenza scientifica,
quanto grazie alla popolarita di alcuni contenuti filosofici dell’epoca.
Hitler non ha inventato 1’eugenetica che ha sostenuto il programma
ActionT4: la primazia della concezione di purificare la specie umana
attraverso la competenza scientifica offerta dalla biologia va
riconosciuta a Francis Galton nel rispetto piu rigoroso del paradigma
darwinista applicato alla vita sociale. Questo significa che il nazismo
si inscrive nel darwinismo sociale manifestandone i possibili esiti
aberranti e se ¢ vero che il nazismo ¢ ormai bandito da qualsiasi
forma istituzionale di politica nel mondo occidentale, ¢ altrettanto
vero che il darwinismo sociale ¢ una ideologia tanto latente quanto
tutt’oggi vincente. E importante ricordare che si tratta di una teoria
epistemologica che produce possibilita di ipnotizzazione/verifica di
ricerche scientifiche, e che non ¢ una teoria scientifica, sebbene
permei molti campi della cultura e dell’azione sociale.

Lo spettro delle modalita di selezione che producono abuso,
sfruttamento, deumanizzazione, sterminio ¢ infatti mantenuto sempre
presente nelle dinamiche di promozione di un diritto positivo
democratico volto a garantire il rispetto dell’individualitd. Non
possiamo dimenticare che la Dichiarazione dei Diritti Umani
Universali, centrata sulla definizione dei diritti individuali che
devono essere garantiti a tutti € ognuno, ¢ stata redatta nel 1948 dalle
Nazioni Unite sull'onda dell'indignazione per le atrocitd commesse
durante la seconda guerra mondiale, e se consideriamo la vasta mole
di discussioni e produzione di accordi internazionali che da allora
viene promossa, viene dunque in evidenza quanto attualmente sentito
sia il problema del darwinismo sociale e dei fascismi pit 0 meno



latenti che lo adottano come epistemologia che giustifica la loro
strategia politica.

Sebbene il nazismo non sia piu 1’ideologia che giustifica I’eventualita
che si usi I’eutanasia per giustificare un progetto eugenetico, rimane
perd fermo che cid che piu temiamo ¢ purtroppo ancora attuale,
ovvero ’essere considerati “animali” come il darwinismo indica, che
subiscono la selezione sociale, ovvero 1’eliminazione quando siano
troppo deboli per difendersi.

La visione dell’'uomo darwiniano richiede ancora di essere superata,
specialmente all’interno delle scienze positive che studiano lo stesso
uomo (medicina, psicologia, antropologia, sociologia...); ma
purtroppo non pud essere una visione tradizionalista legata a
specifiche religioni che puo confutare tale concezione, in quanto il
positivismo e il neopositivismo che fondano il darwinismo sono
risultanti dalla confutazione dei contenuti metafisici su cui le
religioni storiche basano la loro giustificazione teoretica (Testoni,
2007).

Tutto questo significa che certamente dobbiamo stare molto attenti
quanto si parla di “morte” ma dobbiamo anche decifrare ogni
passaggio di cid che suscita la nostra paura, perché i fascismi si
instaurano evocando terrore e producendo senso di impotenza negli
individui per togliere loro la liberta di autodeterminazione. Tale
limitazione accade attraverso la gestione del doppio legame prodotto
dall’uso di messaggi brachilogici e pseudo-logici che richiedono
molto lavoro di concetto € competenza per essere riconosciuti e
risolti al fine di realizzare una pratica autenticamente democratica
che riconosce la dignita di ogni individuo anche dinanzi alla “scelta
anticipata” di morte.
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Le domande della storia

Giovanni De Martis *

* Associazione di Studi Storici Olokaustos - Venezia

Un grande storico inglese del Novecento, Edward Carr, scriveva, che
per la maggior parte delle persone, “la storia consiste in un
complesso di fatti accertati. Lo storico trova i fatti nei documenti,
nelle iscrizioni e cosi via, come i pesci sui banchi del pescivendolo.
Lo storico li raccoglie, li porta a casa, li cucina e li serve nel modo
che preferisce”. Ma i fatti, continuava Carr, parlano soltanto quando
lo storico li fa parlare, perché essi sono la materia prima della storia,
non la storia. Ovviamente occorre che lo storico che maneggia i fatti
abbia la capacita di non piegarli a ipotesi di lavoro prefabbricate.
Occorre che non influenzi i suoi ragionamenti con cio che egli stesso
sta vivendo nel suo presente. Infatti, un altro storico inglese, Alan
John Percival Taylor, metteva in guardia dagli storici che amavano
scrivere pagine sulla decadenza delle civilta e, spiegava, che questi
discorsi molto spesso “significano semplicemente che i professori
universitari avevano in passato delle donne di servizio, mentre ora si

devono lavare i piatti da soli™.

La storia dunque, acquista la sua dignita scientifica quando non si
esaurisce nella semplice attivita di riordino dei fatti in una sequenza,
magari cronologica. Acquista la sua oggettivita quando lo storico ha
maturato la capacita di staccare - il piu possibile - I’oggetto del suo
studio dalle sollecitazioni del presente. Ma vi ¢ un terzo elemento
fondamentale: la storia acquista il suo senso quando pone problemi,
interrogativi e temi che devono essere sciolti.

Contrariamente a quanto crede la maggior parte delle persone, la
chiarezza dei fatti non spiega nulla. Anzi la chiarezza abbaglia con il
risultato di non farci vedere. Si puo cio¢ non vedere per assenza di
luce e anche per la sua eccessiva presenza.

Il tema dello sterminio dei disabili durante il regime nazista ¢, dal
punto di vista della “storia fattuale”, estremamente chiaro. In quello
che ¢ stato definito il “secolo dei genocidi”, non vi ¢ probabilmente
nessun altro evento simile cosi ben documentato. Per rendere chiaro
questo punto basti pensare che non solo abbiamo documenti
sull’organizzazione dello sterminio, ’attivita dei carnefici, i nomi
delle vittime, ma abbiamo anche 1’ordine che mette in moto la
macchina dell’omicidio su scala industriale. Abbiamo una lettera,
firmata da Adolf Hitler, che autorizza il gruppo dirigente della
Aktion T4 a dare la morte secondo il proprio giudizio. Non abbiamo
un ordine scritto per il genocidio degli Herero nell’Africa del Sud
Ovest del 1904-1907; non abbiamo nessun ordine scritto per il
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genocidio degli Armeni del 1915; non abbiamo nessun ordine scritto
per la Shoah. Insomma: per lo sterminio dei disabili abbiamo tutto
quel che, in termini di documenti e di fonti, uno storico potrebbe
desiderare. La tentazione di mettere in fila i fatti e lasciare, quasi che
“parlino da sé€”, in un caso simile ¢ molto pronunciata.

Una volta raccolti i fatti pero la prima domanda che il lettore di un
libro, o come in questo caso, il visitatore di una mostra, si pone &:
come ¢ stato possibile? Che, poi, ¢ la stessa domanda che ci si pone
di fronte alla Shoah e a tutte le tragedie collettive che hanno
punteggiato il Novecento e continuano ad accompagnare il secolo
che stiamo vivendo. Le risposte che vengono date a questa domanda
possono essere funzionalistiche o extrastoriche e, quasi sempre, si
uniscono. In altri termini si tenta di spiegare la crudelta e lo sterminio
di massa con la follia e/o il furore ideologico o razzistico. Che sia
I’autogenocidio cambogiano, la distruzione dell’etnia Tutsi o
I’eliminazione degli ebrei d’Europa la risposta viene cercata nella
disumanizzazione dei responsabili. Pol Pot, Hitler, i dirigenti Hutu
divengono cosi entita astratte, uomini non-uomini, radicalmente
diversi da noi. Questa diversita assoluta ha il grande pregio di
spostare la responsabilita sul terreno dell’inconoscibilita storica e di
assolverci tutti. Perché, noi, spettatori della storia passata e
inconsapevoli costruttori della storia presente, siamo umani a
differenza degli “inumani” responsabili.

Alcuni anni fa un altro storico, Christopher Browning, pubblico un
volume di grandissimo spessore intitolato “Uomini comuni”. In esso
si seguivano le tracce del 101° Battaglione dei riservisti di polizia
militare della Wermacht in Polonia. Un pugno di uomini che percorse
cittadine e villaggi polacchi fucilando 38.000 ebrei senza distinzione
di eta e sesso. Riservisti significa che gli uomini del 101° Battaglione
erano considerati troppo avanzati in eta per combattere in prima linea
sul fronte russo. Uomini di mezza eta, con lavori comuni, famiglie
comuni, con scarso interesse per la politica e 1’ideologia, senza
iscrizione al partito nazista. Pochissimi tra loro chiesero di essere
trasferiti ad altra unita. Quasi tutti fecero quanto ordinato. Sine ira et
studio falciarono le vite di migliaia di persone, giorno dopo giorno
come fosse un lavoro faticoso e necessario. Il libro di Browning -
ovviamente - alla sua uscita creo un ampio dibattito. Curiosamente il
fu tanto piu intenso quanto piu chiaro era il messaggio: i genocidi
non sono opera di pazzi o di esaltati, sono opera di “uomini comuni”,
con dei valori personali, con una vita come tante altre. Cio che urto
maggiormente era I’impossibilita di espellere dalla storia gli uomini
del 101° Battaglione. Non ¢ un caso che questa storia non fosse stata
conosciuta prima che ne parlasse Browning. Non ¢ un caso che
questa storia non abbia generato alcuna versione cinematografica. I
“cattivi” non sono SS, non sono sadici dichiarati: sono uomini come
noi, con un fisico non perfetto, pensieri comuni, vite comuni. Uomini
che non possono essere disumanizzati. Di fronte alla loro storia crolla
I’alibi del “male assoluto” ossia cade quel mito falso e inconsistente
tanto caro a politici e giornalisti, che ci assolve tutti perché
assolutizzare rende innocenti.

Nella vicenda dello sterminio dei disabili - cosi chiara per la storia
dei fatti - la domanda classica del “come € potuto accadere?” ¢ stata
talmente e potentemente rimossa da cancellare parti importanti della



memoria. Si calcola che tra il 1940 ed il 1945 siano stati uccisi
270.000 disabili in Germania, che ¢ una cifra, forse, troppo prudente.
Ma cio che non si dice ¢ che di questi solo 70.000 furono uccisi
dall’apparato nazista ufficiale. Le altre 200.000 persone vennero
assassinate da psichiatri e neuropsichiatri, dal personale
infermieristico, persino da religiose nelle corsie dei manicomi.
Assassinii a distanza ravvicinata perché infilare un ago in un braccio
e iniettarvi veleno significa entrare in un rapporto con la vittima
differente da chi sgancia una bomba o esplode un colpo di fucile a
qualche centinaia di metri.

Percio una prima domanda che vorrei porre € non tanto come sia
stato possibile, perché ¢ stato e quindi, poiché ¢ stato rientra
nell’ordine del reale. Vorrei porre un quesito piu preciso: come ¢
stato possibile che una intera categoria medica, ’intera categoria
degli psichiatri tedeschi che erano la punta di diamante della
psichiatria dell’epoca, abbia sterminato i suoi pazienti, i soggetti alla
base della sua pratica quotidiana e del suo sforzo di conoscenza
teorica? E a questa domanda ne segue un’altra, consequenziale in
modo, direi, automatico: perché in quasi settanta anni (a parte
meritevoli e sporadiche eccezioni) questo tema non ¢ stato oggetto di
riflessione accurata, di presa di coscienza da parte di coloro che
praticano la psichiatria? Perché si & preferito usare come manifesto la
fotografia di Freud che lascia Vienna, cacciato dai nazisti, ¢ nella
nebbia della memoria si ¢ lasciata scolorire la fotografia di Jung che
si complimenta per la rinascita della psichiatria nazista? Perché non
si ¢ riflettuto sulla dinamica della arianizzazione della psichiatria in
contrapposizione alla psichiatria definita dal nazismo “scienza
ebraica”? Perché il suicidio etico di una professione ¢ stato lasciato
nell’ombra dei fatti e non ¢ stato - anche dolorosamente -
metabolizzato.

I fatti lasciano nel sottofondo altri interrogativi che la buona pratica
della storia ha il dovere di sollevare. Uno tra questi ¢ [’abuso
postumo dello sterminio dei disabili. L’uso fraudolento di pezzi di
storia dell’umanita ¢ oramai pratica quotidiana nelle polemiche di
oggi. In questo senso non c’¢ nulla di nuovo. Ma, in questo caso, il
disagio dello storico diventa acuto quando si fa uso fraudolento della
storia riguardo a temi connessi all’etica e alla bioetica. Mi riferisco
alla indebita e intellettualmente disonesta idea di collegare lo
sterminio dei disabili alla pratica e alla discussione intorno
all’eutanasia. Sappiamo bene che i responsabili dell’Azione T4 e poi
gli psichiatri assassini si nascosero dietro 1’equivoco. Fabbricarono
I’equivoco. Sostennero di aver agito non per crudeltd ma per pieta.
Sostennero di aver alleviato il dolore. Sostennero di aver praticato
I’eutanasia mentre uccidevano senza alcun consenso le loro vittime.
Come ¢ possibile dunque che, nel dibattito sui diritti connessi alla
fine della vita, si introduca come argomentazione una filiazione tra la
Aktion T4 ed eventi di cronaca? Per comprendere meglio mi riferisco
ad un articolo comparso su un quotidiano nel 2009 che portava il
titolo “Dall’ Aktion T4 al ‘Progetto Eluana’.” e potrei riferirmi a tante
altre affermazioni pubbliche simili. Questa domanda non puo trovare
una risposta da chi fa il mestiere di storico. Lo storico puo - di fronte
alla manipolazione del passato per i fini del presente - soltanto
prendere atto che non c¢’¢ nulla di nuovo sotto il sole. La storia che
pone domande e cerca di risvegliare le coscienze ¢ sempre stata



eversiva. Eversiva nel senso che ‘rivolta”, “smuove” le
cristallizzazioni delle coscienze. Per questo i tentativi di manipolarla
sono molti. Ultimamente ¢ diventato assai di moda parlare di “storia
condivisa”. Che sembra significhi I’equa divisione dei meriti e dei
torti secondo un rituale di compromesso e di pacificazione. Insomma
alcuni desiderano che la storia sia qualcosa in grado di far contenti
tutti o di non scontentare alcuno. Ma ¢ la politica I’arte del possibile,
la storia € la scienza dell’accaduto e non ¢ tenuta a fare mediazioni,
non deve trovare soluzioni compromissorie. Ed ¢ una scienza che non
serve, come alcuni credono a far si che cio che ¢ accaduto non accada
nuovamente sotto diverse spoglie. La storia pone delle domande alle
quali sono tenuti a rispondere coloro che vivono nel tempo presente.
Perché siamo noi, oggi, che dobbiamo sciogliere i nodi che si sono
formati ieri. Sciogliere i nodi significa liberare se stessi dalle
ambiguitd, dai vicoli ciechi che, come wuna pesante -eredita
continuiamo a trascinare inconsapevolmente sulle spalle. La storia
non giudica, la storia non assolve e non condanna. La storia pone
domande agli uomini affinché si formino un giudizio e facciano delle
scelte. La condizione della disabilitd nel mondo contemporaneo, la
strana piega di certi discorsi che si definiscono “bioetici” induce a
pensare che per quanto riguarda lo sterminio dei disabili durante il
nazismo ancora non siano arrivate le risposte alle domande poste
dalla storia. Induce a pensare che ancora non si sia fatto quello sforzo
necessario, direi doveroso, di riflessione impietosa. Una riflessione
seria ¢ quella che, rispondendo alle domande del passato, sa mettere
in discussione il nostro presente ¢ noi stessi. La storia indica i temi
aprire la discussione, il compito di discutere spetta alle persone.
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Lo “sterminio dell’altro” e la “scomparsa del soggetto”.
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Quelle che Spinosa chiamava le “passioni tristi”, non riferendosi alla
tristezza del pianto quanto al sentimento di impotenza, di
disgregazione, corrispondono a quel malessere diffuso, a quella
tristezza che sembrano caratterizzare, in maniera crescente, la
condizione dell’esistenza umana. Impotenza, disgregazione,
malessere diffuso, non sono altro che il segno visibile della crisi della
societa e della cultura contemporanea. Scrivono Benasayag e Schimt
(2004): “Senza rendersene conto e senza che nessuno in particolare
I’abbia deciso, la nostra societa ha prodotto una specie di ideologia
della crisi, un’ideologia dell’emergenza, lentamente e in modo
impercettibile, si ¢ insinuata a ogni livello, dallo spazio pubblico alle
sfere piu intime e private, fino a costituire, in ognuno di noi, il modo
di pensarsi come persona. Questa ideologia di ripiego, perd, non ¢
una ‘narrazione’ o una cosmogonia completa in grado di sostituire
davvero l’ideologia precedente, ma si rivela piuttosto un ‘patch-
work’, una sorta di stampella che consente di fare ‘come se le cose
funzionassero ancora’ nonostante la crisi”.

Si ¢, ormai, diffuso il “quotidiano della precarieta” che ha preso il
posto dell’ottimismo diffuso a piene mani dalla ragione e dalla
“fede” illuministica nel progresso, tendenzialmente illimitato.

La crisi progressiva dell’idea e della realtd del progresso, in
particolare delle societa occidentali, hanno posto ampiamente e
concretamente in difficoltd la realtd sociale mantenendola al solo
stato di sopravvivenza grazie al conservatorismo culturale e alla de-
politicizzazione della politica che ancora inneggiano all’idea stessa di
progresso, ormai astratto da ogni reale manifestazione (Horkeheimer,
& Adorno, 1966).

E una societa tutta in crisi grazie al suo modello economico che non
ha retto la prova della storia o, comunque, non la regge piu.

Di certo, il disagio della nostra civilta non chiama in causa
esclusivamente intelligenze e competenze tecniche ma richiede una
“capacita di salto”, di “de-angolazione” al fine di cogliere la
complessita della realtad e restituire a essa un senso, una polisemia
oramai ridotta a “puro segno” sottratto alla sfera del senso e affidata a
quella della comunicazione e delle sue leggi.

Con questo la medicalizzazione del disagio ¢, finalmente, compiuta e
I’inganno, di questa cultura “affermativa”, ¢ definitivamente



perpetrato: al soggetto ¢ inflitta il danno e il senso di colpa per la sua
esistenza e per I’impossibilita di dare, a questo, risposte adeguate e
sensate.

Il successo si consegue solo attraverso 1’imitazione. Dunque,
lI'individuo deve la sua salvezza al piu antico espediente biologico di
sopravvivenza: il mimetismo sociale (Spano, 2009).

Cosi, l'umanita totalitaria della cultura dominante fa passare
immediatamente, come significato positivo, 1’eliminazione della
differenza.

E questo un processo che nella nostra storia recente ha avuto
testimonianze drammatiche come 1’eliminazione non solo culturale
ma anche fisica delle differenze sia portate da razze diverse, come gli
ebrei, che da soggetti diversi come i disabili. Per gli uni e per gli altri
i campi di sterminio rappresentano ancora un ferita aperta nel cuore
dell’'uomo e nella sua memoria. E cosi anche per quelle pratiche,
presunte terapeutiche, che sotto 1’apparenza di migliorare la
condizione dei disabili, infliggevano loro prima 1’esclusione sociale
per Dl’internamento ospedaliero e, poi, inevitabilmente la morte
(terapeutica!).

Oggi, la cultura dominante e il potere che la sostiene agisce per
produrre la sparizione del soggetto e della soggettivita. Essa aspira a
livellare, a ridurre ed eliminare le differenze: un’utopia di completa
polverizzazione dei rapporti sociali e un'intercambiabilita degli
individui.

L'universalizzazione dell’alienazione, non la sua abolizione € la sua
meta inconscia: promette come liberazione un’eguaglianza di
dominio.

La spinta interna di questa societa ¢ di rigettare il soggetto umano su
se stesso.

Cartesio esplicita questa tendenza. Nel “Discorso sul metodo”
afferma: “La mia terza massima era di sforzarmi sempre di vincere
me stesso piuttosto che il destino, e di cambiare i miei desideri
piuttosto che I'ordine dei mondo”.

L'individuo privato, libero di prendere, di scegliere e di decidere ¢ un
inganno, sin dal principio.

La soggettivita umana ¢ lasciata sola e a cavarsela da sola, a
esaminare e trasformare il sé piuttosto che I'universo del sé¢ (Spano,
2009).

Ma, prescrivere pit soggettivita come aiuto al soggetto vulnerato ¢
come prescrivere la malattia come cura.

Per la feticizzazione progressiva dei rapporti sociali, il mondo umano
si manifesta alla coscienza giornaliera come un mondo confezionato,
di attrezzature, apparecchiatura, relazioni e rapporti gia pronti,
all’interno dei quali il movimento sociale dell'individuo si svolge
come intrapresa, occupazione, onnipresenza, attaccamento o,
sinteticamente, come “darsi cura”.

La cura ¢ Iirretirsi dell'individuo nel complesso dei rapporti che gli
si presentano come modo pratico - utilitario.



La cura non ¢, quindi, lo stato di coscienza quotidiano di un
individuo affaticato, che pud liberarsene mediante la distrazione.

La cura ¢ Iimpegno pratico dei singolo nel complesso dei rapporti
sociali, compresi dal punto di vista di questo impegno personale,
individuale e soggettivo.

L'individuo pre - occupato si serve del presente come mezzo per
realizzare 1 suoi scopi futuri. La cura ¢ precorrimento e tende a
qualcosa che ancora non ¢. L’individuo, nella cura, finisce per non
vivere oggi (o 1’oggi) per poter vivere, meglio, domani (il domani) e
il soggetto, intanto muore a se stesso. “Vivere nel futuro” e
“anticipare” significano in un certo senso sconfessare la vita:
“l'individuo come cura non vive il presente ma il futuro, e dal
momento che nega cio che esiste e anticipa cio che non esiste, la sua
vita si riduce a nullita a inautenticita” (Kosik, 1965).

Nella societa capitalistica, anche l'isolamento e il depauperamento
psichico di massa sono il prodotto della societa che agisce per la sua
conservazione.

Cosi, nel mentre la societda si riproduce esaltando astrattamente
lI'individuo, il soggetto tende, progressivamente a scomparire e si
definisce quella “drammatica” separazione tra I’individuo e il
gruppo, tra I’'individuo e la comunita degli altri individui.

Ma, la perdita della dimensione della socialita non puo che devastare
la cultura, il senso dell’esperienza umana.

Questo depauperamento culturale produce una perdita generalizzata
del senso dell’esperienza individuale e collettiva, riduce I’alterita a
specchio di un soggetto solo e lasciato a cavarsela da solo, irrigidito
in processi di oggettivazione, di reificazione.

E il prevalere della ricerca dell’erlebnis, dell’immediatezza del
vissuto, rispetto alla ricerca dell’erfharung, dell’esperienza come
attraversamento mediato della vita.

Per dirla con Musil (1962), “I’‘uomo senza qualita’ ¢ una
rappresentazione del soggetto che oggi ci ¢ familiare: un soggetto
indebolito dalla sua stessa intima ricchezza e molteplicita, che puo
sopravvivere solo grazie a una volontaria minorazione del suo profilo
di identita”.

L’unica possibilita di realizzarsi €, quindi, la possibilita di realizzarsi
non compiutamente.

La sua alimentazione ¢ il sistema culturale ufficiale dell’umanesimo,
gia irriso da Nietzsche (1964), che si dimostra sopravvivere a se
stesso, guscio vuoto del mito dell’'uomo faber, incapace di riflettere
sui caratteri dell’esperienza umana, di attivare rapporti sociali per cui
valga la pena di vivere e di ritrovare se stessi.
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La piccola, intensa mostra che viene oggi presentata in questa sede ha
gia parlato, in altri luoghi e in altri momenti, all’intelligenza e alla
coscienza critica di altri visitatori.

Ero tra questi qualche estate fa, in un palazzo storico da poco
restaurato nella cornice di uno dei giardini piu incantevoli di Roma, e
il contrasto tra la serenita e la bellezza del contesto e la dirompente
verita che mi veniva mostrata sul passato di una delle piu importanti
societa europee non avrebbe potuto essere piu stridente. Tuttavia, non
solo il regime politico tedesco dell’epoca era rappresentato nella
mostra: ma la rete complessa di gruppi sociali che, sia all’interno
della Germania sia nel mondo, ne appoggiavano apertamente (anche
con sussidi economici) gli obiettivi culturali di carattere eugenetico; i
professionisti che erano gia pronti a lavorare su questa linea
d’interpretazione del loro ruolo nella vita sociale; oppure, al
contrario, le minoranze che si mostravano gia orrificate dall’intero
progetto e non si lasciavano affatto convincere dalla sua apparente
razionalita e scientificitd. Devo chiarire che in questo caso uso il
termine minoranze non tanto in senso numerico, quanto di
dominanza sociale: poiché appariva chiaro, gia in quest’alba dello
sterminio di massa, che la voce di chi si opponeva alla soppressione
dei disabili esprimeva un punto di vista che non sarebbe riuscito a
farsi maggioritario, a raccogliere abbastanza consenso per diventare
giudizio di senso comune.

In questo senso, in accordo con la definizione ad esse assegnata
nell’importante lavoro teorico di Serge Moscovici (1976), credo si
possa a ragione riconoscere la funzione sociale di “minoranze attive”
a quei gruppi che avevano cominciato a opporsi al progetto di
considerare superflua la vita dei disabili. Infatti, queste persone e
questi gruppi esprimevano un rispetto della vita, di qualunque vita,
che, se suonava gia allora come voce minoritaria, sarebbe stato
completamente travolto dalla strutturazione e dall’organizzazione del
piu vasto progetto dello sterminio di massa che sarebbe stato portato
a termine di li a pochi anni. Tuttavia, la loro voce sarebbe rimasta a
contrasto con I’ideologia dominante, avrebbe creato occasioni di
riflessione e dissenso, e nel tempo sarebbero emersi i frutti di quella



loro lotta, solo apparentemente vana. A me, come psicologa sociale,
questa ricostruzione documentaria parlava dunque di una
preparazione psicologica alla ben piu massiccia dinamica sociale che
ne sarebbe succeduta, in cui sarebbe stato possibile per la grande
maggioranza delle persone comuni non percepire piu con orrore e
ripulsa i segnali inequivoci dello sterminio in atto (la deportazione e
la scomparsa di intere famiglie, il sequestro dei loro beni anche piu
minuti, il sorgere di negozi pieni di merci evidentemente sottratte alla
vita quotidiana di chi non avrebbe piu potuto servirsene).

Considerata da questa prospettiva, la lettura dei documenti che
vedevo si collegava con altri documenti gia visti, poiché la mostra mi
dava la possibilita di guardare al momento immediatamente
precedente — in senso non solo cronologico, ma per me soprattutto
psicologico — a quello della vita sociale europea ai tempi della Shoah.
Si saldava, ad esempio, al ricordo delle foto dell’album con cui
I’ufficiale nazista Stroop, responsabile della “pulizia finale” del
ghetto di Varsavia, documentava il suo zelo nel lavoro, mostrando la
sua efficienza nel portare a termine 1’incarico affidatogli. Su quelle
foto, risuonano ancora nella mia mente le parole di Frédérique
Rousseau (2011) nel suo bellissimo libro sulla foto del bambino di
Varsavia. Ricostruendo con maestria la storia di quella foto, per molti
motivi destinata a divenire nel tempo una vera e propria icona di tutta
la sofferenza insensata che colpisce i bambini nella guerra, Rousseau
nota come le citazioni frequentissime di quell’immagine abbiano in
un certo senso accantonato la riflessione sulla morte del bambino
concreto che vi era ritratto. E dunque necessario, secondo la sua
lezione, guardare alle foto dell’album Stroop — cosi come, piu in
generale, alla documentazione del periodo nazista — cercando di
ritornare ai loro sguardi iniziali. Lo sguardo di chi le aveva scattate,
per provare la propria efficienza nel suo “lavoro”, arricchendo ogni
foto di una didascalia ordinata, precisa, in bella scrittura. Ma anche lo
sguardo di chi era presente nel momento in cui il rastrellamento
avveniva, quando il bambino di Varsavia alzava le mani in segno di
resa insieme con la bambina alla sua destra con 1 capelli
ordinatamente raccolti sotto un fazzoletto, bambina poco piu piccola
di lui destinata invece a sprofondare nella dimenticanza, cosi come i
molti altri prigionieri presenti che anche loro alzavano le mani sotto
la minaccia delle armi del nazista che li controllava. Infine, €
necessario ricostruire anche lo sguardo di chi era presente nelle foto
dell’album non per minacciare né per essere minacciato, ma solo per
assistere al dolore degli altri — uno sguardo spesso distratto, come di
persona che non percepisce piu I’orrore di quello che sta guardando.
Ed ¢ forse questo sguardo distratto, o annoiato, o in alcuni casi anche
irridente e persino sprezzante — di chi guarda dalla sua posizione
sicura alla reazione impotente dei minacciati —, che testimonia piu di
ogni altro come quello che oggi ci appare un orrore incomprensibile
sia stato ieri una quotidianita.

In questo senso, per uno psicologo sociale I’inerzia dello spettatore di
fronte all’inumanita (Zamperini, 2001) non ¢ sullo sfondo, ma al
centro stesso di quel quadro sociale che solo oggi — a dramma
avvenuto — svela chiaramente tutta la sua inaccettabilita. Il problema
allora si sposta, dalla domanda che per prima si affaccia alla mente,
“com’¢ potuto accadere”, alla domanda “come si € potuto sopportare
che accadesse”. Il tema che piu m’interrogava nella mostra — e che



oggi ancora ritorna, nella stesura di queste pagine — ¢ stato quindi il
bisogno di comprendere quale costruzione sociale potesse aver
portato a considerare lo sterminio come un’idea irresistibile, cio¢
come un’idea che poteva essere considerata senza resistenze non solo
da coloro che accettavano di fare il lavoro, ma anche da coloro che —
intuendo o capendo o persino vedendo direttamente quanto accadeva
—, si astennero sia dall’agire contro le pratiche di uccisione di quelle
persone, sia dal giudicarle apertamente o interiormente come pratiche
inammissibili.

Ci sono diversi interrogativi che si concentrano in quest’unica
domanda “come si & potuto sopportare che accadesse”. Essi si
dirigono su due livelli di riflessione. L’osservazione dei
comportamenti, in primo luogo. Mi tornano in mente le foto di una
recente mostra, visitata a Berlino nel museo sulla Topografia del
terrore. Di una serie di foto simili a quelle dell’album Stroop, mi
rimangono nella memoria gli occhi ridenti di alcune signore che si
guardano soddisfatte 1’'un 1’altra, mentre stanno facendo un buon
affare comprando all’asta gli oggetti di una famiglia ebrea appena
deportata. Si distinguono in una piccola folla che circonda 'ufficiale
nazista che gestisce la vendita pubblica, folla in cui alcune persone
guardano sorridendo al fotografo che le riprende dall’alto,
allegramente consapevoli di essere immortalate nel corso di
quell’assembramento che potrebbe apparire, a chi non conoscesse la
storia della foto, come una specie di festa popolare. Analogamente, in
un’altra foto della serie, ritornano alla memoria gli occhi non tanto
curiosi quanto indifferenti di chi assisteva al difficile inerpicarsi su
grandi camion militari di persone anziane che si accalcavano ’una
vicina all’altra, mentre 1 soldati facevano loro fretta. Ad un secondo
livello di riflessione si pone quell’attivita di inferenza che, a partire
dai comportamenti osservati, cerca di ricostruire i possibili stati
interiori degli attori dei comportamenti: esercizio a cui lo psicologo ¢
sempre chiamato, poiché¢ anche la descrizione piu “oggettiva” dei
comportamenti non acquista senso se non dal significato che si
attribuisce a essi. E, come ho gia detto, il significato che emerge con
piu frequenza ai miei occhi nelle diverse forme di documentazione
presenti nella mostra odierna — foto, scritti, documenti burocratici... -
¢ la possibilita che molti spettatori abbiano considerato lo sterminio
come un’idea che non suscitava in loro resistenza.

La parola resistenza ¢, in psicologia, legata a quella forma spontanea
di lotta di fronte alle avversita che costituisce una risorsa di base per
la sopravvivenza (Werner, 2004) — in primis sopravvivenza fisica ma
anche sopravvivenza psicologica, come difesa anche nelle
circostanze piu avverse della dimensione umana della propria vita. Le
nostre teorie presumono dunque che le persone non siano inermi nei
periodi storici piu bui, ma posseggano ’energia per fare fronte alle
difficoltd. Tuttavia, questo fare fronte, questo coping come lo
chiamano gli psicologi, avviene sempre all’interno di un quadro
culturale complessivo di significazione di cid che accade, quadro che
ogni persona ricava dalle sue concrete interazioni sociali: dal modo in
cui quotidianamente tratta gli altri e viene da essi trattato, dalle
conversazioni con cui incessantemente cerca di capire il mondo e se
stesso, discutendone con gli altri. La ragione individuale, dunque,
opera continuamente per dare senso alla vita prendendo le mosse da
un senso comune che inquadra la sua personale ricerca del



significato. Questo senso comune ¢ lo sfondo da cui emergono e si
differenziano e i pensieri dei singoli, e le loro azioni; la pietra di
paragone che rende alcune idee irresistibili e irriflesse, mentre ne
considera del tutto implausibili altre. Il progresso o regresso culturale
e storico si pud quindi leggere anche come un’osservazione del modo
in cui le rappresentazioni sociali dominanti del mondo, condivise
dalla larga maggioranza delle persone che vivono in una medesima
cultura, le idee che non si mettono neppure in discussione, siano
gradualmente sostituite dall’azione di minoranze che propongono
nuovi paradigmi di lettura della realta. Questa definizione implica,
tuttavia, che mentre cambiano nel tempo e nello spazio i quadri
sociali del senso comune, non cambi mai il rapporto fondativo che
ogni ragione singola intrattiene con il senso comune culturalmente
diffuso nella sua epoca (Moscovici, 2012). E da questa base comune
che ognuno prende le mosse, che la ragione dell’individuo percorre la
sua strada singolare. Chi riesce a giudicare interiormente alcuni fatti
sociali come ripugnanti, ma decide di non esporsi. Chi si ribella
interiormente, e in seguito agisce pubblicamente. Chi per prima cosa
agisce, spinto dalla molla spontanea dell’empatia — che da concetto
teorico classico della psicologia si ¢ sostanziato negli ultimi anni
nella scoperta empirica dei famosi neuroni specchio (Rizzolatti, &
Sinigaglia, 2006) —, e solo dopo, avendo stupito se stesso con la sua
azione di solidarieta guidata dall’istinto, si rende meglio conto
dell’inumanita della situazione in cui si € trovato a vivere.

Percorsi diversi, attuabili in modo diverso dalla mente: se € vero che,
secondo la nota tripartizione della Arendt (1976), la vita della mente
si pud scomporre nella capacita di pensare, di agire e di giudicare.
Ma anche percorsi strettamente e indissolubilmente legati tra loro:
perché dai pensieri scaturiscono le azioni, ma talvolta sono invece le
azioni che costringono i pensieri a percorrere alcune direzioni e a
trascurarne altre (Festinger, 1964). Su tutto emerge, infine, la
capacita di giudizio, che fonde in sé I’analisi di quello che il pensiero
ha capito con l’esperienza fornita dalle azioni fatte, e le porta a
sintesi nella distinzione tra cio che ¢ stato giusto e cio che era
sbagliato. Da questo giudizio nascera il fuoco delle emozioni auto
consapevoli (Lewis, 1995), della gioia per la fedelta a se stessi o della
vergogna e della colpa per il tradimento della propria umanita.
Secondo alcuni autori (vedi ad esempio Frijda, 1986), la capacita di
essere in contatto con le proprie emozioni di autoconsapevolezza e di
regolarle ¢ il vero motore motivazionale che sorregge in alcuni
I’azione di resistenza morale o che invece crolla in altri, nel risultato
fallimentare della resa all’inumanita dominante.

Tuttavia, quello che mi ha interrogato e mi interroga ancora in questa
mostra non ¢ solo il percorso differenziato dei singoli coinvolti in
questo dramma — di coloro che sono stati in grado di giudicare i
tempi storici che stavano vivendo, e di coloro che invece ne sono
stati travolti. Mi inquieta maggiormente la costruzione psico-sociale
che ha potuto rendere la volonta di sterminare i disabili un’idea
irresistibile, cio¢ wun’idea che trovava giustificazione nelle
argomentazioni socialmente prevalenti nella cultura tedesca (e non
solo) dell’epoca. Rispetto a questo, i documenti di questa mostra
sono stati per me illuminanti. Una parte che mi ha colpito ¢ stata la
preparazione psicologica di chi si sarebbe trovato ad agire
direttamente sulla vittima. Qui, i documenti della mostra possono



essere utilmente accostati, ad esempio, con il lavoro di indagine che,
con il suo consueto coraggio, Annah Arendt (1964) svolse chiedendo
a chi aveva retto il funzionamento dei campi di concentramento se
non avesse provato pieta per le persone che uccideva. A questa
domanda, alcuni rispondevano dicendo di essersi sentiti molto male
quando le vittime li guardavano negli occhi (i neuroni specchio!) ma
di essersi ripetuti che ci voleva pure qualcuno che “facesse il lavoro
sporco”. Dunque, un’opera di indottrinamento sottile, che mistificava
1 segnali piu basilari e specie-specifici di empatia sotto 1’ideologia
dominante, trasformando il disagio empatico acutissimo del carnefice
nella sensazione virtuosa di essersi sacrificato piu degli altri alla
riuscita della propria missione.Com’¢ noto, la Arendt spiegava questa
incapacita di comprendere a fondo se stessi e le proprie emozioni di
base a partire dall’idea di un’atomizzazione delle persone nelle
situazioni totalitarie, in cui ognuno si trovava isolato dalla base
comunicativa dei molti gruppi a cui poteva riferirsi nella sua vita
quotidiana, sostituiti artificialmente dall’unica lealta dovuta al regime
politico, che cancellava ogni altra appartenenza. L’idea ispirata da
questa mostra suggerisce un’ipotesi opposta: che 1’idea di sterminio
si fosse invece gradualmente trasformata in idea che non sollevava
opposizioni nel senso comune piu diffuso, e che quindi non nascesse
dall’isolamento, ma dalla socialitd vissuta in questo ambiente
culturale dominante. In questo senso, credo che la mostra ci provochi
a considerare uno degli aspetti pit vergognosi del passato europeo:
come sia stato possibile per larghe maggioranze delle popolazioni
coinvolte non resistere culturalmente al nazismo. Un interrogativo
difficile, di cui vorrei considerare solo due aspetti. In primo luogo,
sappiamo dagli studi psico-sociali sulle memorie collettive che
nessuna memoria ¢ piu difficile da elaborare quanto una memoria di
indegnita morale in cui ci sentiamo in qualche modo coinvolti
(Pennebaker, Paez, & Rimé, 1997). Da qui, il tentativo, se possibile,
di non ricordare affatto; se questo non ¢ possibile, il tentativo quanto
meno di farci I’idea che quella passata indegnita cui non ci riguardi.
La mostra in questo senso ¢ chiarissima e non concede spazio a
nessuna di queste illusioni. Guardandola, non si pud non capire il
grado di penetrazione culturale dell’idea dell’opportunita dello
sterminio dei disabili e la resistenza strenua di minoranze alla
diffusione di questa idea. In secondo luogo, ¢ importante tenere conto
dei tempi lunghissimi (diverse generazioni) che sono necessari per
riclaborare a fondo una violenza tra i gruppi (Leone, 2011). Se questo
¢ valido per ogni guerra, lo diviene a maggiore ragione per la
violenza organizzata dello sterminio. Minacciando quella che per
alcuni studiosi ¢ la base stessa dell’evoluzione della specie umana,
cio¢ la sua capacita di prendersi cura gratuitamente dei co-specifici
(Warneken, & Tomasello, 2009), la violenza orientata allo sterminio
richiede una lunga e minuziosa preparazione, un martellamento
propagandistico costante, un controllo sociale strettissimo. Non si
puo pensare che queste manipolazioni sociali, cosi diabolicamente
efficaci, prolungate e pervasive, interrompano i loro effetti
all’indomani della sconfitta politico-militare del gruppo che le aveva
realizzate. Gia studiosi contemporanei al diffondersi delle mentalita
generate dal fascismo e del nazismo — pensiamo a Ortega y Gasset o
a Reich (cfr. Mucchi Faina, 2002) — ne avevano intuito la natura di
peste psichica, destinata a permanere nel tempo e a trasmettersi alle



generazioni future, se non contrastata da una vigorosa opera di
resistenza culturale e di costante rielaborazione critica.

Riflettendo su questo, 1’ultimo interrogativo che mi ha
accompagnato, all’uscita dalla mostra nel pomeriggio assolato di
un’estate romana di alcuni anni fa, riguardava [I’idolatria
contemporanea per le risposte dei mercati finanziari e ’ossessione
per un’idea astratta di competizione, di governo dei “migliori”, di
individuazione delle “eccellenze”, di incremento spietato della
produttivita — idee sempre piu sganciate dalla vita concreta, in cui le
singole persone esprimono, nei modi loro concessi dalle loro diverse
capacita, la propria partecipazione alla costruzione del benessere
della comunita. Pensavo che queste sono forse queste le idee
irresistibili di oggi; ma esse acquistavano perd0 un sapore molto
amaro dopo esser stata indotta a ricordare, poco prima, le massime
coniate dall’ideologia nazista: “chi non pud lavorare non dovrebbe

2% ¢

neppure mangiare”, “il lavoro rende liberi”.

All’uscita della mostra, mi domandavo allora quanta di quella peste
psichica fosse stata del tutto debellata. Quanto la pieta dovuta verso
le vittime della violenza di ieri, ormai irrimediabile, non potesse
essere usata anche come rifugio, per non interrogarsi sulle
responsabilita per le violenze rimediabili di oggi (Todorov, 1996).
Ripensavo alle parole di Tutu (2005): “Propendiamo a trattare il
debole, il povero, il disoccupato, i fallimenti con disdegno perché il
successo e il potere sono diventati gli déi sui cui altari abbiamo
acceso incenso e ci siamo inginocchiati.” Mi chiedevo quanto lavoro
culturale restasse ancora da fare per controbattere, argomentazione
contro argomentazione, parlando con chi pensa di subordinare il
rispetto della vita dell’altro alla sua capacita di essere produttivo,
competitivo, valido. Cosa rispondere a chi confonde il lavoro di
affiancamento e di cura (non solo nel mondo della medicina, ma
anche della scuola e della cultura) con una delega sociale a vagliare e
discriminare tra i piu adatti e gli inadatti. Come resistere all’illusione
di onnipotenza insita nella tentazione di farsi arbitro del destino degli
altri — illusione tanto piu allettante, quanto piu si vive la quotidianita
professionale in termini di frustrazione —. Come essere consapevoli
della propria grande responsabilita professionale, quando si lavora
con le persone, rimanendo realisticamente ancorati alla
consapevolezza di essere solo dei compagni di strada temporanei, sia
pure importanti, senza prestarsi a partecipare, neppure come
comparse, al gioco crudele di decidere chi deve andare avanti, e chi
dev’essere scartato.

Me lo domando anche adesso.
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Abstract

Viene preso in esame il quadro “El entierro del conde de Orgaz”.
L’opera origina risultati che si pongono su diversi piani: percettivo,
semantico, culturale, spirituale. La multiformita di letture ¢ resa piu
interessante dal fatto che molti dei messaggi inseriti nell'opera sono
nascosti, ma percettivamente svelabili. Questo messaggio di El Greco
¢ rimasto “nascosto” per quattro secoli eppure una osservazione
guidata lo rende palese a qualunque osservatore. Se ne puo ricavare
una visione in cui la vita e la morte sono fondate su elementi simili,
non solo da un punto di vista del pensiero o delle convinzioni ma
anche su elementi semplicemente percettivi.

Tra il 1586 e il 1588 a Toledo, Dominikos Theotocopoulos
comunemente detto El Greco, su commissione di Andres Nunes
parroco di Santo Tomé, dipinge un quadro firmato e datato, che
rappresenta il seppellimento di Gonzalo Ruiz, pit noto come Conte
de Orgaz, morto circa 250 anni prima nel 1323. La storia che precede
la commissione di Nunes ad El Greco puo essere cosi sintetizzata. Il
danaro per la commissione proviene da una causa intentata dal
parroco Nunes agli abitanti di Orgaz che non pagano il tributo alla
parrocchia di S. Tom¢e come disposto dal loro signore Gonzalo Ruiz.
Ci vogliono circa quattordici anni dopo la vittoria della causa
affinché Nunes ottenga il permesso episcopale per rappresentare il
miracolo oggetto del quadro. Siamo in periodo di controriforma e la
chiesa ¢ attentissima ad ogni possibile forma di espressione non in
linea con il Concilio di Trento e richiede un dettagliato esame di ogni
opera. A Toledo in particolare la presenza di numerosi ordini e vivaci
intelletti rende particolarmente battagliero il clima anche all’interno
di diverse correnti di pensiero cattolico.

L’Entierro del Conde de Orgaz ¢ un’opera, olio su tela, di vaste
proporzioni, 460 x 360, autografa, tuttora sita nel luogo a cui fu



allora destinata, oggetto di intensa visitazione, estesamente amata,
dalla grande fortuna, soprattutto di pubblico.

Osservando una riproduzione come quella di fig. 1.1.1 vediamo un
grande quadro popolato da moltissimi personaggi diviso in due zone,
una inferiore con secolari e chierici e una superiore con Cristo,
Madonna, vari Santi ed angeli.

Tra le due una zona intermedia con un po’ di cielo e delle nuvole, un
angelo al centro e altri variamente collocati.

Fig. 1.1.1: L’Entierro del Conde de Orgaz 1586-1588, olio su tela,
480 x 360 cm, Chiesa di Santo Tomé, Toledo

Colpisce un fatto molto evidente. I volti di coloro che assistono alla
scena di sepoltura rappresentata nell’Entierro sono situati ad una
medesima altezza. Ad eccezione del paggio a sinistra del Conte di
Orgaz e dei due santi Stefano ed Agostino, tutti gli altri personaggi
terreni hanno le teste situate al medesimo livello. Le variazioni sono
cosi minime da risultare quantitativamente pressoché insignificanti. E
una linea che sembra separare due mondi.



Nel seguito mettiamo a confronto il sotto, il mondo terrestre, con il
sopra, il mondo celeste seguendo alcune angolazioni di osservazione
che possano mettere in evidenza il pensiero di El Greco sulla
relazione tra vita terrestre e celeste e quindi sostanzialmente tra vita
attuale e morte come transizione ad un’altra vita.

Fig. 1.1.2: Somiglianza, vicinanza e continuita tra elementi tra loro
omogenei, i volti dei notabili, originano una zona lineare orientata
orizzontalmente che emerge come figura sullo sfondo
immediatamente adiacente, nero verso il basso, di toni “bassi” verso
I’alto

Le geometrie terrestri e celesti

Concentriamoci ora su cio che avviene sotto, la zona che possiamo
definire del mondo terreno. La parte inferiore del quadro ha
caratteristiche che la unificano differenziandola dal rimanente: ¢
sistematicamente percorsa da linee che privilegiano una disposizione
secondo gli assi ortogonali.

Una dettagliata analisi percettiva, che qui tralasciamo per motivi di
spazio, ci puo portare ad uno schema come quello di fig. 1.1.2 in cui
sono graficamente indicate le principali emergenze percettive che,
come si nota, hanno una organizzazione sostanzialmente di tipo
ortogonale.



Fig. 1.1.3: Nella parte inferiore puo essere individuata
un’organizzazione secondo le direttrici ortogonali che viene
schematicamente indicata dalle linee

C’¢ un’unica eccezione a questa costante ed estesa regolarita
geometrica: la zona che regge il defunto. Il panneggio bianco
sottostante e la posizione del defunto stesso introducono qualcosa che
esula da questo generale orientamento per assi cartesiani. Piu avanti
ci sara piu chiaro a cosa serve questa visibile eccezione.

Rivolgiamoci ora alla parte superiore. Le caratteristiche generali sono
ben diverse.

Le qualita riscontrate nel sotto rivivono per opposizione nel sopra.
Osserviamo per cominciare le direttrici: si nota una sovrabbondanza
di linee oblique. Quelle che per ora possiamo definire come nuvole
su cui si dispongono i vari personaggi celesti hanno un chiaro
andamento diagonale convergente verso il centro. Anche il grande
angelo posto al centro ha un’ala che sottolinea 1’andamento delle
nuvole, ed inoltre un panneggio mosso pit o meno nella stessa
direzione mentre il suo corpo ha un asse testa-piedi di direzione
obliqua di verso opposto; il suo braccio ¢ visibilmente piegato ad
angolo cosi come gambe e braccia di S. Giovanni Battista e con lui di
tutti i santi, cori, angeli e creature varie.

I panneggi sono diagonali, le stoffe svolazzano immateriali in ogni
direzione; quasi dotate di autonoma vitalita. Si noti il manto blu della
Madonna che con azzardato zig-zag regge il braccio sinistro; oppure
la veste rossa che funge nel suo lembo inferiore da sottolineatura e
curva protezione alla disposizione di scorcio della testa dell’angelo, o
ancora si veda la minigonna en negligé di S. Tommaso (il primo dei
beati, quello con la squadra in mano), ed anche la manica
improbabile di S. Pietro, o le gonne a palloncino di un paio d’angeli.
Una quantita di episodi disseminati obliquamente nello spazio.



Gestualita

Parallelamente alla caratterizzazione geometrica che differenzia sotto
e sopra, anche i gesti compiuti dai personaggi si conformano a queste
differenze.

In terra le persone sono ingabbiate in atteggiamenti statici come
chiuse nella loro massa.

Delle undici mani che sono raffigurate allo scoperto, almeno quattro
possono appartenere a piu possessori, € quindi risultano come
sospese, oggetti indistinti a sé stanti. La ragione ¢ dovuta a questo:
rimanendo prive di padrone non si debbono connettere a delle
braccia, e quindi non generano delle linee oblique in contrasto con le
direzioni principali. La gestualita piu esplicita € quella del chierico di
spalle che apre le braccia in maniera contenuta anche se ampia e
pressoché simmetrica sottolineando quindi le direzioni incrociate
degli assi principali.

I gesti sono contenuti, appena accennati. Le teste s’inclinano
leggermente quel tanto per evitare un’eccessiva rigidita. Le mani
accennano appena ad un indicare, ben presto assorbite dal nero su cui
emergono. I corpi stanno eretti o al massimo inclinati ma giusto quel
tanto che 1’azione richiede e senza rotazioni, aggraziamenti o altre
manierate frivolezze.

Sopra la musica ¢ completamente diversa, gesti ampi, angolari,
melodrammatici, al limite dello scomposto: Cristo apre
diagonalmente due braccia chilometriche, soprattutto la destra; il
Battista non ¢ da meno e con la sua grandiosa sinistra gli fa da
contraltare; S. Tommaso nel fervore della contemplazione mostra
incurante le gambe, il putto a cavallo delle nuvole fa la spaccata,
ruota il busto e arrovesciandosi controruota di lato la testa, e cosi via
in numerosi altri episodi disseminati variamente in una ferrea
apparente disorganizzazione.

C’¢ un’altra differenza che possiamo accostare a quelle ora indicate.
Sotto i personaggi sono vestiti, castissimamente imprigionati nei loro
abiti da cerimonia secondo ruoli di circostanza, mostrano teste e
mani, nulla piu, non braccia, gambe o altre parti del corpo.

Sopra le persone non disdegnano 1’esibizione del corpo, sono molto
piu nudi, liberi nel mostrare le loro fattezze fisiche, serenamente privi
di limitazioni, spogli di adattamenti alla circostanza, accomunati
felicemente nel loro galateo celeste. Proprio tutto un altro modo di
esprimersi.



Fig. 1.1.4: indicazione schematica delle principali organizzazioni
oblique della parte celeste

11 colore

L’uso del colore ¢ un altro modo per sottolineare la differenza tra
sopra e sotto.

Da un punto di vista cromatico la zona superiore ha qualita che le
sono proprie. I toni sono molto piu chiari, il nero ¢ evocato
indirettamente solo dalla porzione scura del manto della madonna o
da poche e sparse ombre profonde, principalmente per far risaltare il
Battista. Prevalgono i grigi chiari delle “nuvole” percorse da nervose
marezzature.

Le scelte cromatiche sono rivolte ai colori fondamentali, blu, rosso,
giallo, verde, in genere accostati per coppie complementari. Le
ombre sono costituite da altri toni di colore, spesso in tono su tono a
volte con colore complementare, e cio per evitare 1’uso del nero.

Nella zona inferiore il colore predominante ¢ il nero, contrastato da
alcuni bianchi, non mancano i rossi e i gialli ma il loro uso ¢ molto
piu tradizionale: rappresentano dei paramenti sacri, non inventano un
materiale percorso di propria vitalita, descrivono, non creano. La
gamma cromatica ¢ estremamente ristretta.

Anche la Erscheinungsweise, la modalita di apparire del colore ¢
diversa. Nella parte superiore i colori sono filmari, posseggono cioé
un’intrinseca lucidita, sono penetrabili dallo sguardo: sembrano piu
acquorei e vivi; pur non essendo ancora trasparenti hanno perd una
permeabilita e un’intensa relazione con la luce; nella parte inferiore
troviamo invece colori piu piatti, di superficie, opachi, non
penetrabili dallo sguardo. Fanno eccezione la cotta del chierico di
spalle, la corazza del morto e il panneggio bianco ad esso sottostante;
ne vedremo il senso piu avanti.



La luce

Analogo discorso si pud fare con la luce: anch’essa si differenzia
nettamente nelle due zone. In basso ¢ originata da una diffusa
sorgente probabilmente posta sulla sinistra di chi guarda; si propaga
secondo linee parallele e genera modeste ombre che hanno lo scopo
di sottolineare il volume. I wvolti, elementi significativi, sono
uniformemente illuminati e presentano ombre non drammatiche sul
lato destro. Sorgente e corpo illuminato si differenziano nettamente:
la luce colpisce il corpo che la riceve, c’¢ un attore (la fonte
d’illuminazione) e un agito (le superfici su cui la luce si posa). La
relazione tra fonte e corpo €& duale. Viene nettamente distinto
I’illuminante dall’illuminato; chi riceve la luce, il corpo, non ¢ in
relazione alla sorgente. La sorgente si cela, non ¢ allo scoperto.

Nella parte superiore la luce ha caratteristiche completamente
diverse. Ha un luogo puntuale d’origine. Sembra scaturire dal Cristo
0, piu precisamente, da quella zona indicata dal panneggio inferiore
che gli copre le ginocchia e che ¢ circoscritta in senso circolare, ma
anche volumetrico, dal braccio del Battista, dal volto e del panneggio
della Vergine, dall’arco di tela bianca svolazzante che attraversa la
vita di Cristo.

E un luogo cromaticamente e spazialmente ben definito e che perd
corrisponde ad una cavita, un vuoto, una non-presenza. A partire da
questo centro la luce s’irradia in forma stellare, a sfera, colpendo in
maniera drammatica persone, cose, luoghi con inesorabile intensita
che non scema con la distanza, ma si riverbera e rinnova ogni volta
che incontra un corpo.

Tutti gli elementi che si trovano nella parte superiore sono in
rapporto dialettico con la luce, posseggono qualita di presenza in
funzione del modo con cui ad essa si espongono. I contrasti sono
drammatici, le sfumature abbandonate. L’articolata gerarchia di
persone, cose, luoghi ¢ scandita dalla luce, la presenza ¢ data dalla
relazione con cid che irradia dal centro. Con la luce sembra
propagarci energia, movimento, sprazzo, colore, contrasto, vita. In
connessione alla fonte ogni corpo vive di luce propria.

Lo spazio

La divisione tra sopra e sotto ¢ consolidata anche dall’osservazione
dello spazio. Le stesse qualita e differenze che abbiamo trovato a
proposito delle direttrici e della luce trovano conferma se
descriviamo I’Entierro dal punto di vista dell’organizzazione dello
spazio.

Sotto abbiamo gia individuato direttrici ortogonali, possiamo intuire
un punto di vista centrale. Non ci sono scorci, punti di fuga espliciti o
suggeriti, elementi geometrici che confermino una prospettiva. Pur
tuttavia il digradare dei piani compositivi, ['unitarieta delle
dimensioni degli elementi, il modo di sovrapporsi delle varie
presenze, concordano nel suggerire uno spazio unitario che
uniformemente si estende in tutta la zona inferiore. Anche se con
qualche fremito e senza la geometrica certezza tutto sommato si tratta
di uno spazio di derivazione rinascimentale. Data la prevalenza di
ortogonalita e di piani digradanti potremmo sentirlo come uno spazio



scenografico: tridimensionale, non troppo profondo, con quinte ben
scandite, a simmetria centrale in cui sinistra e destra ben si
corrispondono. Quasi una scena teatrale.

Sopra le cose stanno ben diversamente. Gli indici di profondita or ora
utilizzati per analizzare la parte inferiore vengono usati in maniera
completamente differente.

La sovrapposizione tra parti, persone o cose che siano, ¢ molto piu
articolata, imprevedibile, organizzata per episodi sparsi e autonomi,
libera da un ordine generale.

La sovrapposizione tra la testa del conte de Orgaz, la veste di S.
Agostino e di questi rispetto alla teoria di notabili in nero ¢
“canonica”, cio che sta davanti copre cid che sta dietro originando
piani progressivamente recedenti: il conte ¢ verso di noi, S. Agostino
un po’ piu indietro, i notabili ancora piu in la. Lo spazio ¢ lineare,
sequenziale.

Osserviamo ora un episodio analogo nella parte superiore. La
Madonna, con il velo che le copre le spalle, occulta la parte sinistra
del corpo di S. Pietro e questi a sua volta nasconde la parte inferiore
di un angelo. Anche qui tre elementi che si sovrappongono, la
situazione perd non ¢ “canonica”. S. Pietro sta dietro alla Madonna
perd la mano e soprattutto le chiavi sono situate ad una profondita
che ¢ almeno coplanare al manto della Madonna. Analogamente
I’angelo, che nella parte inferiore € sicuramente posto dietro con la
testa e le braccia, si protende davanti a S. Pietro e quasi certamente ¢
almeno complanare con il volto della Madonna.

Episodi simili si ripetono in tutta la parte superiore. Vediamo ancora
un solo esempio. S. Giovanni Battista in primo piano copre
consistentemente parte del collega che gli sta dietro, quello che si
appoggia sulla nuvola con la mano sinistra, costui a sua volta copre
quasi in toto un altro contemplante, verosimilmente anche lui santo,
di cui vediamo solo la testa e I’inizio del collo. In termini “canonici”
dovrebbe succedere che il Battista ¢ posto spazialmente su un piano
prossimo all’osservatore e che gli altri due santi sono posti su due
distinti piani che si allontanano, come in uno sfondamento a tre
gradini. Ebbene nulla di tutto cio. Le teste del Battista e dei colleghi
in paradiso si situano su uno stesso piano, contraddicendo i valori di
localizzazione nello spazio dei loro corpi e delle loro vesti.

In cielo lo spazio ¢€ circolare, episodico.

Dal sotto al sopra: vita celeste e vita terrestre attraverso la morte

L’anima
Quanto abbiamo visto e detto finora ci fa pensare che abbia senso

suddividere il sopra e il sotto; hanno caratteristiche diverse che
“grammaticalmente” abbiamo esaminato.

Dato un mondo superiore e uno inferiore vediamo ora se ci sono
degli aspetti che li possono congiungere.

Un elemento fondamentale ¢ I’anima del defunto. L’angelo
principale posto sotto le nuvole, e quindi nel cielo terreno, introduce



con gesto evidente quella che possiamo chiamare un’anima,
verosimilmente quella del defunto, in un canale chiaro che sfocia
verso 1’alto. L’anima del defunto ¢ una specie di putto indefinito, del
colore e della consistenza delle nuvole, di cui si puo distinguere testa,
tronco ¢ gambe e che sorretto e aiutato dall’angelo si appressa a
percorrere quella strettoia centrale posta tra cielo e terra, uno stato e
un altro ad esso connesso attraverso un passaggio.

E la nascita celeste, I’evento caro a tutti i cristiani, e non solo a loro,
mediante il quale I’anima si congiunge a Dio, entrando a far parte di
una nuova vita. Il cammino verso la nuova vita ¢ rappresentato da
una strettoia a forma di canale con andamento verticale e
reminiscenze organiche, 1’anima vi ha gia infilata la testa, e se
I’evento seguira il suo corso, tra un po’ verra a contatto con le pareti
del canale che appare piu piccolo delle dimensioni di cio che ¢
destinato a passarvi: un travaglio mistico. Anche se quella qui
rappresentata ¢ celeste, i modi di raffigurare ricordano una nascita
terrena, il canale vaginale non ¢ descritto meticolosamente, ¢ pero
ben raffigurato nelle sue qualita evocative, quasi anatomiche (EIl
Greco ha frequentato la bottega di Tiziano, proprio quella che
produce le tavole anatomiche del Vesalio).

Visto che si tratta di nascita, € nell’ordine dei fatti che ci sia anche
una levatrice. Ad assistere a questa nascita ¢ la Vergine, che le sia
affidato questo compito ¢ indicato da molteplici fatti. E posta in
prossimita della zona di nascita, ¢ I'unica donna di tutto il dipinto,
sfiora con la destra la “vagina celeste”, infine ¢ 1’unica dei circa 35
personaggi celesti, senza contare gli angeli ed i putti, che non ha gli
occhi rivolti al Cristo, ma guarda con atteggiamento di meditazione e
forse d’attesa il punto in cui comparira la neonata anima.

La mandorla celeste e quella terrestre

Ma se nascita deve essere, che lo sia appieno. E una follia
interpretativa o ci sono altri elementi che possono confermare
quest’idea di nascita celeste mostrata attraverso indicazioni cosi
anatomicamente corpose?

Se I’anima compie il suo percorso ¢ destinata a vedere la luce celeste
al centro di una forma avvolgente a forma di mandorla (fig. 1.1.6).



Fig. 1.1.6: Corrispondenza tra la formazione di figure “a mandorla”
nel cielo ed in terra

Partiamo dalla testa del Cristo, scendiamo lungo la sua spalla destra
(a sinistra per noi osservatori), il braccio destro, la nuca della
Vergine, il celeste del velo, un pezzo di blu intenso del manto, di
nuovo il celeste del panneggio, il bordo inferiore rosso della veste, il
braccio dell’angelo, il suo gomito, 1’avambraccio, la mano, il dito, il
ginocchio del Battista, la sua coscia, il suo fianco, la testa, la mano
sinistra del Cristo, il suo braccio e nuovamente la testa.

Ecco abbiamo percorso per continuita percettiva quella linea che i
pittori bizantini riportavano di fatto per inserire Cristo in gloria
all’interno della mandorla. E proprio qui dentro che rinascera 1’anima
del Conte di Orgaz. E alla gloria dell’utero celeste che ¢ destinata la
novella vita. Ma all’interno di questa zona a mandorla ve ne ¢
un’altra ancora piu centrale circoscritta in basso dal braccio sinistro
del Battista, a lato dalla testa del Battista e dalla mano del Cristo,
verso 1’alto dal panneggio ad arco che taglia la vita del Cristo ¢ a
sinistra dalla testa della Vergine. E proprio quella zona che abbiamo
visto essere la sorgente non materializzata della luce celeste.

Questa centralita puo essere confermata dagli sguardi dei personaggi
celesti. Alcuni guardano in generale nella direzione del Cristo, ma la
maggioranza di loro fissa specificamente proprio il suo grembo, dei
due angeli in alto quello piu a destra ha uno sguardo che potrebbe
puntare sia al volto del Cristo sia all’intera figura, mentre ¢ evidente
che il suo collega alla sua destra sta fissando specificamente il cavo
luminoso al centro, Cristo stesso poi ha uno sguardo verso il basso
ma certamente non diretto a nessuno dei personaggi che lo
circondano.

La ragione di questa forma all’interno della mandorla ¢ quella di
sottolineare una zona ancor piu significativa e centrale della gia
centrale e significativa mandorla. Serve a sottolineare, a mettere in



evidenza, a circoscrivere per esaltare, a proteggere per rendere
prezioso il luogo centrale di tutto il dipinto: un luogo privo d’oggetti,
uno spazio definito ma non riempito, una luminosa presenza non
materiale.

Abbiamo detto che il mondo celeste benché separato pud essere
congiunto con quello terrestre. In questo caso la connessione tra i due
mondi avviene per similitudine di strutture: cio che sta in cielo ¢
presente anche in terra. Ed € proprio quello che succede anche per la
nascita dell’anima. L’anima abbandona un corpo, quello del Conte di
Orgaz. Attorno si organizza una mandorla, terrestre, descritta dal
capo del notabile con cuore sul petto, dalla cuspide posteriore della
mitria di S. Agostino, dalla barba del santo, dagli occhi del morto,
dalla sua spalla sinistra, dal panneggio bianco, dalla mano di S.
Stefano, dal fiocco rosso, le ginocchia del morto, il cordone
pendente, il volto di S. Stefano, e di nuovo il capo del notabile. Per
analogia alla mandorla celeste che ha un nucleo centrale circolare
costituito dal bianco e splendente grembo del Cristo, anche la
mandorla terrestre avra un proprio nucleo centrale e per opposizione
e quindi per analogia sara di colore nero: ¢ la zona compresa tra le
teste dei santi Agostino e Stefano al lati e il defunto in basso. Al
centro di questa superficie anch’essa approssimativamente circolare
spicca una mano solitaria d’incerta appartenenza, sottolineata ed
impreziosita da un polsino di pizzo. E come una presenza che si
materializza sbucando da un’apertura contornata da una forma
articolata, poco geometricamente definibile: quasi fuoriuscisse dal
buio nascendo viva. Altre mani terrestri sono rappresentate, ma senza
queste qualita.

E ora evidente il senso della forma, colore e luce del panneggio
bianco posto alla base del quadro: essendo impostato secondo linee
diagonali, non avendo forme ortogonali, di colore chiaro e con luce
non diffusa € una presenza in contrasto con le determinanti tipiche
del mondo terrestre, ma ha invece tutte le caratteristiche proprie del
mondo celeste. E un pezzo di cielo trasferito in terra che sta alla base
e quindi fonda la mandorla che delimita il luogo, anch’esso un vuoto,
un’assenza, da cui € partita 1’anima per il suo viaggio. Proprio per
permettere questo movimento si tratta di una mandorla aperta verso
I’alto in un punto a sfondo nero. Cosi come la mandorla terrena ¢
aperta verso 1’alto, quella celeste lo € verso il basso, giu buio su luce,
perod corrispondenza, apertura, transito, trapasso.

Un’ulteriore articolazione della corrispondenza tra cielo e terra ci puo
venire dal ripetersi di altri elementi che ci confermano le intenzioni
dell’autore. Ambedue le mandorle sono protette dalla presenza di due
personaggi che le affiancano sui lati; potremmo anzi dire che
costituiscono i corpi al cui interno sono ricavati 1’utero terreno e
quello celeste. Posizione, forma, dimensioni sono strutturalmente
identiche. I personaggi sono scelti in maniera significativa. Sopra la
Madonna, madre di Dio, ma comunque madre ¢ il Battista, cioé colui
che fa nascere a vita celeste, sotto un santo giovanetto,
temporalmente vicino alla nascita, € uno anziano, temporalmente
vicino alla morte. Nascita e morte: un tema che verra ripreso nelle
pagine seguenti.



Verticale e orizzontale si incrociano

Per quanto eterca ed immateriale anche I’anima richiede
un’economia di percorso, il piu retto possibile e il piu diretto. Su
questi elementi nasce un’altra linea altrettanto importante di quella
orizzontale che separava i due mondi. Si tratta di una linea
immateriale a direzione verticale e d’intensita ed estensione tale da
formare in associazione con I’omologa orizzontale, una croce greca.

Fig. 1.1.7: Alla linea orizzontale gia indicata in fig. 1.1.2 si aggiunge
una linea verticale che connette cielo e terra nella formazione di una
croce

Trova origine nel vertice inferiore nel panneggio bianco in basso,
prosegue attraverso le mani del conte, la mano “sospesa”, la croce di
Malta, il volto del notabile con pizzetto, il gomito dell’angelo,
I’anima, il canale, il gomito del Battista, il grembo di Cristo, la sua
testa. Presa in sé serve a connettere il celeste con il terreno.

Piu che una linea ¢ un fascio ascendente prevalentemente verticale a
cui concorrono piu elementi di quelli or ora citati per darne i
principali punti di riferimento. Potremmo dire che un movimento
verticale sorgendo dal grembo del defunto, esce dall’apertura
superiore dell’utero terrestre e con la mediazione di un angelo (si
veda il colpo d’energia che ne scompiglia la veste creando un
passaggio proprio dove necessario) riprende il cammino in maniera
celeste attraverso una strettoia che prelude ad un esito (exitum
salutis) in un nuovo utero celeste con conseguente gloria e
contemplazione.



Gli sguardi

Ci sono altre corrispondenze significative che possiamo individuare
tra cielo e terra. Osserviamo quelle che vengono suggerite dalla
direzione degli sguardi.

Una notevole quantitd di occhi si trova nella fascia orizzontale dei
personaggi. La grande maggioranza di essi ha uno sguardo che non
guarda, sono occhi aperti piu come finestre sullo stato interno della
persona che come strumenti di scandaglio dell’ambiente circostante,
a volte sono rivolti casualmente verso un cielo che non si pud o non
si riesce a vedere, o fissi in uno sguardo interiore che non registra
I’esterno. E uno sguardo perso, che non fissa, incapace di penetrare,
gli occhi sono aperti ma il vedere rimane chiuso. Poche le
significative eccezioni. Il monaco in saio grigio verdastro € ’unico
dei personaggi che fissa il defunto, gli funge da parallelo il canonico
o dignitario posto simmetricamente sulla destra con barba bianca ma
il cui sguardo ben poco penetrante, pur diretto verso il defunto, ¢
intercettato dal piviale di S. Agostino. Quindi ¢ solo il monaco che
fissa intenzionalmente anche se con espressione poco vitale il
defunto, nessun’altro, nemmeno i santi che lo reggono, lo guardano
intenzionalmente. A sinistra S. Stefano assorto guarda sicuramente
nel vuoto ruotando leggermente il capo, a destra S. Agostino il cui
volto ¢ piu diretto al viso del defunto ha sguardo velato da stanchezza
di palpebre e incertezza di visione appesantita dalla vecchiaia.

Oltre al legame che deriva da uno sguardo intenzionale qualcos’altro
accomuna monaco ¢ defunto. Ambedue e solo loro in tutto il quadro
fittamente popolato, hanno colorito terreo. Dunque questo monaco ¢
un forte elemento posto all’estrema sinistra, chiuso in un panneggio
greve, quasi piombato nel suo saio, il volto solo intravisto, [unico
con il collega ad avere il capo coperto, la testa leggermente reclinata,
guarda il defunto senza particolare espressione, come lui ¢ di colorito
terreo. Non dovrebbe essere difficile accorgersi che si tratta proprio
della morte, anche se non ha le fattezze a cui ci ha abituato la piu
tradizionale iconografia. E colei che per ultima ha visto ed ¢ stata
vista dal Conte de Orgaz prima che la sua anima andandosene gli
chiudesse definitivamente gli occhi e il vedere terreno. Tutti gli altri
sguardi (o quasi tutti come vedremo) sono cicaleccio di questo
mondo, cammino senza meta fissa, spietata incertezza, vagolare
senza un punto a cui affiggersi, deprivazione di una direzione
definita.

A differenza di cio in cielo ¢ tutta un’altra storia. Ognuno sa dove
guardare, le direzioni ben evidenti convergono concordemente al
centro, in Cristo, anzi nel suo grembo. La relazione osservatore
osservato € netta, dichiarata, naturale. Risulta spontaneo che tutti i
personaggi orientino lo sguardo in quella direzione. Si vede che
vedono e si vede cosa vedono. Sono spettatori del miracolo. Cio¢
guardano (spicere-spettatore) cid che c¢’¢ da guardare (mirare-
miracolo). La ragione dell’esserci sta nell’entrare in relazione con
I’osservato. Ed ¢ cosi naturale che postura, gesto, espressione sono
concordi a dichiarare che loro sono li per fare quell’unica cosa: bersi
con gli occhi 'utero celeste, il luogo di manifestazione della vita.
Tutti totalmente intenti. Volti, teste, corpi sono omogeneamente
direzionati, simultaneamente organizzati nella direzione di
quell’attrattore d’energia che ¢ il grembo luminoso. Per renderci



conto della differenza spostiamo lo sguardo ai notabili di terra,
vediamo volti, teste e corpi accomunati dall’avere direzioni disparate;
si, quei personaggi sono li ma ognuno ¢ distratto, dis-tratto cioe
direzionato variamente senza un attrattore che polarizzi il suo campo.

Ma ci sono altri sguardi terreni che hanno una direzione precisa;
eccezioni significative che ¢i mandano coerenti messaggi. Il collega
della morte, € un frate in nero dall’incarnato ben vivo e dallo sguardo
preciso, forte, puntato. Indicando il defunto si rivolge
interrogativamente alla morte; € 1’unico di tutti i personaggi che si
rapporta in maniera cosi prossima, interlocutoria e diretta con un
altro personaggio. Indicando il morto e con I’atteggiamento del capo
sembra esprimere una domanda.

E significativo che sia proprio un consacrato la figura in grado di
avvicinarsi ed interrogare la morte e con essa il mistero della vita. In
termini “grammaticali” questo ruolo gli pertiene per le qualita
espressive del volto ora accennate e per il valore assunto dalla sua
mano. Da un punto di vista espressivo ¢ un gesto che racchiude un
insieme di significati a cavallo tra il soppesare e 1’indicare, da un
punto di vista dell’organizzazione percettiva la mano € un elemento
indispensabile a formare quella linea che connette morte e morto. Si
forma per continuita di direzione iniziando nel busto (cuore?) della
morte e prosegue nella mano del chierico, lungo il pennacchio,
attraverso la bocca di S. Stefano, ne sfiora lo zigomo sinistro,
continua nella mano del notabile, e con leggera deviazione delle dita,
termina proprio al cuore del morto, oppure piu direttamente nel suo
volto. Il legame ¢’¢ proprio (fig. 1.1.8).

Fig. 1.1.8: L’organizzazione di linee che indicano gli sguardi o che
connettono zone significative

Connettono il morto alla morte la mano di un chierico, i paramenti e



I’espressione di un santo (martire per lapidazione), la mano ignara di
un notabile. Nell’essere a contatto con la morte, e quindi con la vita,
il privilegio ¢ dei chierici rispetto ai secolari.

A destra ¢’¢ un altro “guardatore” intenzionale. E il chierico di
spalle, I’'unico che intenzionalmente volge il proprio sguardo al cielo
in una direzione compresa tra 1’anima e la Vergine. Di tutti i mortali
¢ quello che piu guarda il celeste e cid gli conferisce molti privilegi: ¢
il contraltare della morte, tanto la morte € statica, chiusa, a testa
china, opaca, posta a sinistra del centro, altrettanto il chierico € posto
a destra, mosso, aperto, con un gesto esplicito, con la testa alzata e
forse appena reclinata all’indietro, luminoso, trasparente, con colorito
vivo. A sinistra la morte, a destra la vita, la speranza di vita,
ultraterrena ma vita. Probabilmente questo ruolo di colui che aspira
alla vita celeste gli conferisce una posizione dominante, ¢ 1’unico
personaggio posto di spalle, ¢ I'unico personaggio (assieme al
paggio) a non avere nulla che lo copre percettivamente, ¢ visibile in
toto. Tutte le altre presenze sulla terra sono coperte almeno in parte
da altre presenze. Gli stessi santi e il defunto cosi cruciali e al centro
si sovrappongono vicendevolmente; anche la morte non ha il
privilegio del chierico, ¢ solcata da una torcia e dalla sua fiamma
(tenute dal paggio, mero accidente compositivo o ricercata
sovrapposizione di un segno di vita alla morte?). Gli unici liberi sono
un piccolo di circa dieci anni e un singolare uomo maturo pieno di
presenza e capace di guardare in cielo. Il vestito del chierico ¢ trattato
in termini cromatici e di luce come cio che avviene in cielo. La sua
cotta ha la trasparenza, la consistenza, sia della vagina celeste che del
grembo di Cristo. E la zona terrena che piu di altre pud essere
accomunata alle qualita presenti nel cielo e in tal senso ¢
I’antagonista della morte per sguardo, colore, posizione, importanza,
luce, attivita. E cosi antagonista alla morte ed ¢ cosi legata al cielo
che ne riecheggia anche alcune forme: il chierico rappresenta in terra
per sguardo, per fattezze del volto, per posizione del braccio, del
capo e del busto, per gesto della mano, cio che il Battista ¢ in cielo.
Tra i due c’¢ una corrispondenza cosi precisa che crea una
connessione privilegiata tra terra e cielo.

Ci restano ancora due sguardi che fissano intenzionalmente. Quello
diretto del paggio verso di noi che lo stiamo fissando e quello del
“notabile”, ottavo volto da sinistra nella teoria delle teste, posto
proprio sulla verticale della testa di S. Stefano. Secondo alcuni storici
dell’arte questo personaggio ¢ un autoritratto di El Greco stesso, ¢ il
paggio sarebbe un ritratto del figlio, Jorghe Manuel. Conferme a
queste interpretazioni vengono per quanto riguarda 1’autoritratto da
somiglianze con analoghi autoritratti disseminati nel corso dell’opera
di El Greco. Che il paggio sia suo figlio, oltre che su tratti
fisiognomici, ¢ anche su future presenze in altri dipinti, pud essere
sostenuto dalla data riportata sul fazzoletto: 1578, non puo essere la
data d’esecuzione del dipinto (che risale documentativamente agli
anni 1586-88), mentre molto piu certamente ¢ quella di nascita del
figlio Jorghe Manuel.

Il paggio quindi ¢ il riferimento ad una nascita storica, quella propria
di quel giovinetto li raffigurato e che viene indicata in maniera
puntuale da quanto ci dice il suo fazzoletto. Ed ¢ significativo che il
paggio indichi nella maniera piu esplicita il defunto oltre che



guardare direttamente in faccia a noi. Proprio come il monaco con
saio nero guarda in maniera molto intenzionale il collega in grigio, la
morte, e con un gesto indica il defunto e nell’espressione generale
della persona sembra chiedere ed attendersi una risposta dal suo
collega con I’aria assente, allo stesso modo il paggio portatore
manifesto di un atto di nascita, il fazzoletto con data, anch’egli, la
vita, indicando il defunto si rivolge a noi e nell’espressione generale
sembra intenzionato a manifestare qualcosa. Come ad esempio: sono
il simbolo di una nascita terrena, storicamente avvenuta, € sono in
relazione ad una morte terrena storicamente avvenuta, io giovane e
lui maturo siamo sullo stesso piano pittorico: i due piu vicini a chi
osserva, nessun’altro € cosi avanti verso il mondo reale, quello in cui
ti stai muovendo tu che mi osservi. Sono legato ad una morte, su
questi poli si basa questa zona del quadro, forse tutto, e cerco di dirti
guardandoti e indicandolo morto che lo stesso ¢ nella vita reale.
Infatti fissandoti intensamente sollecito la tua risposta ed attraverso
questo scambio innesco con te che sei fuori nel mondo reale quel
percorso di nascita, morte e nuova vita che tanto peso ha in questo
quadro e, probabilmente, nella vita in generale. Sono a cavallo tra la
tua realta, la “realta reale”, e quella in cui mi situo, la “realta
rappresentata”. Una zona di transizione tra il mondo dello spettatore
e il mondo del quadro, io ne sono il ponte (pontifex).

Dalla terra al cielo

Sono molti i possibili percorsi tra cielo e terra. Alcuni ben indicati,
altri piu difficili, alcuni lineari, altri piu tortuosi. Nel seguito
mettiamo in evidenza i principali.

L’unico elemento che connette cielo e terra in maniera esplicita ¢ la
croce sulla destra. E un segno netto verticale che nasce in terra nella
mano di uno degli officianti e sale dritto al cielo superando le nuvole
di destra ed entrando nella scena celeste. In tutto il dipinto non c’¢ un
altro elemento che sia “a cavallo” tra i due mondi, forse le fiamme
sulla destra, pero il loro ingresso nel celeste sembra accidentale e del
tutto timido.

E significativo che la linea retta pit lunga di tutto il quadro sia
verticale, sia un’asta che regge una croce, che innalzi il Cristo da
terra mettendolo in cielo.

Secondo il livello di realta su cui ora siamo situati e che ¢ li
rappresentato nel quadro come lo stiamo vedendo ora, l’unica
connessione vera ¢ quella della croce. El Greco sembra dirci che solo
il Cristo mette insieme nei fatti terra e cielo.

Oltre a questa ci sono altre connessioni tra cielo e terra, la principale
¢ quella verticale che dal defunto sale al cielo fino al Cristo in gloria.
L’abbiamo gia individuata sia attraverso la corrispondenza tra le
mandorle terrena e celeste (fig. 1.1.6), sia attraverso la creazione del
braccio verticale della croce (fig. 1.1.7). Continua a costituire 1’asse
portante verticale, la colonna su cui si basa l’intera opera e ne
rappresenta il riassunto paradigmatico di episodi, espressioni,

presenze, intenzioni. Il canale ¢ presente, per percorrerlo basta
morire.

Gli altri cammini che dalla terra conducono al cielo sono meno retti,



seguono direzioni piu diagonali ed articolate, richiedono connessioni
tra elementi, sono indicati piu per allusione che per fisica presenza,
sono piu aleatori (fig. 1.1.9).

Fig. 1.1.9: I cammini tra terra e cielo

Il gesto del paggio, Jorghe Manuel, inizia una direttrice che a partire
da se stesso passando per il braccio, la mano e I’indice sinistro
sicuramente ha un punto di riferimento nel capo del Conte de Orgaz,
e quasi altrettanto sicuramente continua in un altro indice, quello del
chierico di spalle, finisce nel suo volto dove ¢ angolarmente
rilanciata la Vergine in cielo: dalla vita alla morte alla nuova vita.

Un cammino dalla terra al cielo che rischierebbe di rimanere un
semplice ciclo terrestre se non ci fosse lo sguardo del chierico, come
invece avviene sulla sinistra del dipinto. Dalla testa del defunto,
attraverso le sue mani e quella di S. Stefano, possiamo scendere
lungo il gambale al fazzoletto del giovane Jorghe Manuel, la vita;
giungeremo all’altra sua mano e qui possiamo risalire, come ci indica
la fiaccola, lungo i fianchi del frate, la morte. Possiamo fermarci nel
corpo della morte o risalire alla sua testa. Se ci fermiamo nel corpo,
I’arco di panneggio sulla spalla verso destra ci fa ritornare, passando
per la mano del monaco in saio nero, il volto di S. Stefano, la mano
con pizzi, al defunto e quindi si conclude il ciclo morte, vita, morte
(evidentemente diverso dal precedente, vita, morte, vita) nel volto del
conte di Orgaz. Siamo rimasti nel mondo terreno, non siamo ascesi a
quello celeste, pit morte che vita.

C’¢ un’altra variante anch’essa terrena. Risalendo i fianchi della
morte arriviamo al suo capo, al suo sguardo, siamo
momentaneamente attratti dagli occhi del collega in nero, pero alla
fine non deviamo dalla direzione dello sguardo e arriviamo ancora
alla testa del defunto passando per la barba di un notabile, le dita di



una mano, il margine della mitria di S. Agostino, il suo volto e la sua
barba. Un altro modo di legare morte e vita nella zona terrena.

A questi legami circolari che ci trattengono nel terreno si affiancano
vie di fuga al celeste, forse meno esplicite di quella indicata dal
chierico sulla destra.

Una nasce proprio dal cuore del defunto. Giusto sotto la resta sulla
sua corazza c’¢ un riflesso, quello della mano al centro tra le teste dei
due santi, a questa mano corrisponde I’altra dietro la testa di S.
Stefano, appartengono ambedue al dignitario con pizzo appuntito,
sono unificate da un gesto che le accomuna e 1’una si volge verso il
basso proprio come 1’altra lo fa verso 1’alto. Il movimento di questo
gesto viene dal cuore freddo del Conte, passa per le mani del
dignitario, rimbalza sul volto rotondetto di un bonario e
inconsapevole personaggio, che lo rinvia verso I’alto con uno
sguardo che non sappiamo fino a che punto riesca a vedere, o a capire
cio che sta vedendo, protetto ed incanalato dall’ala s’insinua nel
panneggio e quindi scivolando sotto il braccio dell’angelo, sbuca
come anima all’inizio del percorso finale.

C’¢ anche un’altra via terrena alla nascita. Parte dal paggio, o forse
addirittura dalla raffigurazione riportata sul piviale che egli cela
parzialmente. Dal martire lapidato, una morte, al fazzoletto con data,
una nascita, per un corpo nero ad un volto, quello di Jorghe Manuel,
una mano significativa, quella dimostrativa del monaco in nero, al
suo volto, e di qui via una fiamma e un’ala, nuovamente alla nota
nascita celeste.

Come si vede sono molti i modi con cui i terreni possono indirizzarsi,
o sperare di riuscire a farlo, verso i celesti. E come i loro sguardi
anche i loro cammini, mostrati da emergenze percettive unificate in
precise gestalt, sono vari, incerti, privi di sicuro risultato. Tutte
queste vie sono insicure eppure essendoci ci indicano i diversi
cammini e il rischio di perdersi. Alcune ci ancorano a terra, altre ci
danno la speranza di giungere al cielo.

Rimane la via principale, quella che abbiamo gia vista, la forma a
fascio verticale di energia che collega I’utero terreno all’utero celeste,
I’asse verticale che forma il braccio ascendente della croce greca,
proprio quella che connette direttamente terra e cielo, morte e vita.

Tra cielo e terra

C’¢ pero qualcosa che ¢ comune a cielo e terra, che ¢ intermedio tra i
due mondi, nel senso che spazialmente ¢ posto al centro e che sembra
appartenere sia all’'uno che all’altro, si sovrappone alla separazione
sopra-sotto ¢ forma una comunanza tra i due mondi, non una
semplice corrispondenza.

Terra e cielo (una parte di cielo) sono tra loro speculari, simmetrici;
impostati su un asse di simmetria, o di rotazione, a seconda di come
riusciamo ad immaginarlo.

In figura 1.1.10 compaiono delle linee che formano un rombo e viene
indicata la sua diagonale. Le emergenze percettive del dipinto che
originano il rombo sono ben evidenti.



Fig. 1.1.10: Fatti fenomenicamente emergenti nel dipinto, organizzati
per continuita percettiva originano delle linee che formano un
triangolo terrestre ¢ il suo omologo celeste ad esso simmetrico

Partiamo dal vertice inferiore situato giusto al di sotto del gomito del
defunto; procediamo verso sinistra lungo la coscia del defunto e la
manica di S. Stefano, incontriamo la mano del frate e attraverso il
collare dell’altro frate giungiamo al vertice di sinistra impersonato da
un notabile; la diagonale ¢ data dalla ben nota teoria di volti
attraverso cui giungiamo al vertice di destra dove troviamo un’altra
testa, scendiamo lungo il colletto di un officiante, superiamo il suo
messale e toccando il gomito del chierico di spalle ritroviamo, via
spalla e braccio del defunto, il vertice inferiore. Abbiamo percorso un
triangolo che ¢ la meta terrena del rombo. Nella parte celeste, un altro
triangolo ¢ delimitato dai bordi inferiori delle nuvole, ha vertice
superiore nel canale luminoso e come base 1’orizzontale dettata dai
volti. E una forma in cielo simmetrica a quella definita in terra. La
potremmo pensare anche come una rotazione con asse orizzontale del
triangolo terrestre, dal basso verso 1’alto in quello celeste. Proprio
come se cio che ¢ in cielo potesse ribaltarsi in ¢io che € in terra o
viceversa.

Un suggerimento in questa direzione, o almeno una dichiarazione
d’intenti del genere, ci viene dai volti dei due personaggi che
costituiscono i vertici alle due estremita; ambedue hanno lo sguardo
appuntato al cielo lungo le direttrici indicate dai lati del triangolo
celeste. La direzione dello sguardo del personaggio-vertice di destra ¢
proprio ben leggibile, ¢ rivolto al canale celeste e quindi percorre il
lato indicato dalle nuvole di destra. Leggermente piu incerto lo
sguardo del personaggio-vertice di sinistra che potrebbe anche
rivolgersi alla scena terrestre; tuttavia posizione della testa, linea del
cappuccio del frate e piegatura della fiamma ci indicano molto
chiaramente quel che nello sguardo non ¢ cosi certo: la direzione



originata in terra e che percorre il lato del triangolo celeste. Ancora
una volta sopra e sotto tra loro connessi, omologhi, rispecchiantesi.

E dal cielo?

Possiamo chiederci se sono possibili anche ritorni che dal cielo
giungono alla terra? E sembra che non ce ne siano. I celesti non
hanno alcuno sguardo, gesto, attenzione per i terrestri. Osserviamo ad
esempio 1’angelo che tanto si prodiga per 1’anima e che essendo
spazialmente localizzato fuori dal cielo sotto le nubi, funge da
mediatore per i terrestri, ¢ filtro di tutti i possibili passaggi verso
I’alto. Ebbene proprio lui, un celeste, non ha alcun cenno,
riconoscimento, partecipazione a cid che avviene in basso. Se ne sta
in terra assorto ed indaffarato in un’improbabile posizione, incastrato
tra cielo e terra.

L’unica eccezione ¢ ancora una volta data dalla Vergine che guarda,
ben poco vedendo, la scena terrestre attraverso la mediazione del
canale luminoso. L’incontro con lo sguardo del chierico di spalle
saldamente ancorato a terra & possibile, la direzione sembra essere
quella. Manca qualcosa: non ¢’¢ un segno sensibile che sia avvenuto
il contatto con I’altro, quello situato nell’altro mondo. Eppure tutto il
mondo terreno ¢ contenuto dalla parte celeste. Il superiore insiste
sull’inferiore, lo configura, lo contiene, gli funge da cappa. Lo spazio
a calotta della parte celeste nella sua parte inferiore acquista la forma
come di un imbuto rovesciato che accoglie sotto di sé la zona terrena.
Tutti i movimenti che avvengono in terra se aspirano ad alzarsi
devono convergere al centro, dove ¢’¢ il canale di risalita al cielo.

A ben osservare il mondo celeste anche se tutto compreso nella
propria autoreferenzialita, con sguardi ben definiti, con intenzioni
univoche, con energetica immobilita contemplativa resa qua e 1a un
po’ innocentemente mondana dai vezzi di qualche putto, o dai gesti
espressivi socialmente stereotipici di qualche altro personaggio, bene
questo mondo celeste ¢ proprio fondato su qualcosa di molto terreno,
umano, anzi addirittura crudamente ed esplicitamente carnale: un
parto.

1l parto

Cio che ci aspetta ora puo essere visto se adottiamo un modo di
guardare meno consueto; richiede di abbandonare quello che ci
aspettiamo di vedere e di lasciarsi portare da un altro modo di
organizzare cid che ci sta davanti agli occhi. Agli inizi sara forse
difficile o strano, poi I’esercizio rendera piu agevole il risultato e ci
aiutera ad entrare sempre piu in una delle dimensioni del mondo di El
Greco, che ¢ presente in tutta la sua opera, non solo nel quadro che
stiamo esaminando.

Bene, fissiamo ora lo sguardo alla vagina celeste e vediamo, perche
sono proprio li che si vedono, due gambe in posizione ginecologica.
Stiamo per assistere ad un parto, come lo vedrebbe che si presta ad
offrire aiuto per il lieto evento.



Fig. 1.1.11: Ai lati della vagina celeste si possono individuare due
gambe divaricate in una posizione che ricorda quella del parto

La prima gamba di cui ¢’interessiamo, la piu “facile”, ¢ parzialmente
mascherata dalla Vergine. Dietro il suo panneggio si cela, ma ¢
amodalmente visibile (amodale ¢ un termine per indicare la presenza
percettiva di oggetti mascherati), una coscia che partendo dal bianco
canale della nuova nascita si protende verso sinistra-avanti
terminando in un ginocchio ben modellato e di cui s’intuisce la
prosecuzione verso il basso della gamba. Il ginocchio si forma giusto
a ridosso dell’arca di Noe¢, compreso nello spazio tra I’arca e gli
angioletti al di sotto del manto della Madonna.

La gamba di sinistra per noi osservatori, la destra per I’ipotetica
partoriente terreno-celeste, ¢ un tema evidente, deliberatamente
voluto; I’autore per dichiarare in esteso la sua intenzione si preoccupa
di rappresentarla per intero, anche se leggermente trasposta per
evitare un riferimento troppo pericolosamente esplicito. Alle spalle
della Vergine, le nuvole che contengono angioletti, chiavi, mano e
panneggio di S. Pietro hanno la forma di una coscia, vista di leggero
scorcio da dietro e con netta continuitd rispetto al ginocchio,
collegata in maniera forse anatomicamente discutibile, ma
semanticamente molto ben pregnante.

Quindi in maniera amodale, come sedile della Vergine, o allo
scoperto come nuvola improbabile quella ¢ proprio una gamba nuda.
E T’altra? Non ¢ cosi evidente. D’altra parte come poteva esserlo?
Sarebbe stato uno scandalo inverosimile. Eppure il nostro autore ha
giocato sul filo del rasoio. Almeno strutturalmente la parte di destra,
cio¢ I’ipotetica gamba di sinistra dell’ancor piu ipotetica ma ben
rappresentata partoriente, ¢ pressappoco dello stesso colore,
dimensioni, posizione, estensione, tipo di margine della parte di
sinistra che abbiamo visto essere una gamba. Ne svolge le stesse
funzioni. Quindi per ora potremmo dire che almeno come struttura



generale completa per simmetria la posizione cosmoginecologica
sopra accennata. Ha le funzioni di una gamba pur essendo “nuvole”.

Ma resta come qualcosa di sospeso. Tanto la parte sinistra ¢
referenzialmente definita altrettanto quella di destra, pur avendo le
stesse caratteristiche grammaticali, ora ci sembra rimanere priva di
un oggetto a cui riferirsi, semanticamente orfana. Questa lacuna
sembra poco coerente in un autore cosi meticoloso da utilizzare ogni
parte del suo quadro con piu funzioni grammaticali, strutturali, di
contenuto.

Ebbene, e c’era da aspettarselo, anche quella parte cosi centrale ed
estesa finora vista genericamente e superficialmente come nuvole
non meglio definite ha invece un ben piu pregnante referente.

Cerchiamo di definire con le parole quest’oggetto, fino a che non ¢
visto lo scritto sembrera privo di senso, non capace di riferirsi a
qualcosa di significativo, proprio come le “nuvole” in quella zona
destra. Ma alla fine tutte le tessere possono andare a posto e le parole
e 1 colori riprendono senso.

L’oggetto ivi rappresentato ¢ la testa di un mammifero,
probabilmente un cane. E piu facile vederlo ruotando il quadro di 180
gradi. Fatto, questo, impossibile a chi lo guarda direttamente come
quadro situato nella cappella di S. Tome, e quindi rimasto per secoli,
almeno quattro, piu difficile da essere scorto. L’occhio dell’animale &
quel nero vagamente a mandorla giusto sopra (o sotto, se ruotato di
180°) la testa del chierico di spalle (un altro legame significativo?), il
muso ¢ tagliato verso 1’avanti dal margine del quadro, 1’orecchio ¢
proprio dove pende (o si protende) la gamba del putto, la mascella ¢
quell’arco che corre tra il Cristo del crocefisso e il braccio destro del
putto, il collo sta dietro la gamba del Battista.

Fig. 1.1.12: Nelle nuvole ¢ rintracciabile la testa di un mammifero,
un cane



All’inizio ¢ difficile vederlo, ma una volta che si ¢ formato non
scompare piu, come alcune tipiche figure utilizzate dagli psicologi
della percezione.

Prima ancora di dare dei significati a cio che vediamo, diciamoci che
¢ un privilegio poter vedere qualcosa che finora non era stato visto,
eppure era li, sotto gli occhi d’innumerevoli osservatori da piu di
quattro secoli a questa parte.

Visionarieta? Allucinazione? Caso? Niente di tutto questo. El Greco
ripetera queste stesse strutture con leggere variazioni piu volte nel
corso del suo cammino professionale; la presenza di figure nascoste o
di messaggi inconsueti ¢ un dato costante nelle sue opere, e tanto
frequente e articolato da porre consistenti interrogativi.

La ripetizione plurima degli eventi minimizza drasticamente
I"attribuzione al caso rendendola d’entita infinitesimale.

Quello che osserviamo non ¢ un caso, ¢ una scelta meditata, un
messaggio affidato a chi osserva, una sfida, la consapevolezza della
propria originalita, il possedere un punto di vista assolutamente
personale, un mettertelo sotto gli occhi inibendo la curiosita di
svelarlo direttamente, senza darti altri suggerimenti se non quelli che
tu stesso osservando puoi trovare. E come la fecondazione nei pesci,
sperma abbandonato nell’acqua in luoghi che ambientalmente
aumentano le probabilita di riuscita, ma non ne danno la certezza. La
nostra mente, guidata da uno sguardo, ¢ il luogo fecondato, dopo piu
di quattrocento anni d’attesa. Forse siamo i primi a portare in noi
questo frutto in maniera cosi esplicita. Forme di vita, nascite.

Che il messaggio sia stato affidato ¢ inequivocabile, quale sia il
contenuto ¢ un dato molto piu complesso. E qui che sta la curiosita,
siamo in attesa.

Rimaniamo a cio che si vede. Le due gambe su cui si regge la nascita
celeste sono I’una umana e I’altra animale. Come dire che non solo
gli umani ma anche altri esseri del creato concorrono a questa
nascita, probabilmente non ¢ un caso che la testa sia quella di un
animale dalle qualita espressive tenere e mansuete, sebbene forti ed
adulte, € un mammifero, cio¢ un animale che origina la vita con un
parto e conosce il travaglio, benché in misura ben meno accentuata di

quella di una donna. (S. Paolo, tutta la natura geme, lettera ai Corinti)

Qualcos’altro ci colpisce. Si, certo logica vuole che la nascita
avvenga dal basso verso l’alto e quindi che I’utero sia posto nel
terreno, forse la mandola inferiore, forse la zona centrale nera al suo
interno, forse I’intera zona di sotto con tutti coloro che la popolano e
che finiranno per essere variamente convogliati, aspirati, spinti,
attratti dal canale che li fara nascere celesti.

E se le cose andassero a rovescio? No, non ci sono altrettante
informazioni, né d’esperienza passata né riportate nel dipinto, in
grado d’incoraggiare quest’ipotesi. Eppure I’anima che nasce, e con
essa tutte le nostre, visto che ormai fecondati ne portiamo il frutto, ¢
paradossalmente destinata a finire in un altro utero, questa volta
celeste. Dapprima sfocera in quella zona acquorea posta giusto al di
la di quel gran labbro che piega leggermente verso destra, e poi
protetta e contenuta dai panni di Cristo puo sostare abbracciata dalla
Vergine e dal Battista guardata da lei, spinta a guardare verso 1’alto



da lui, il precursore. E tutti gli altri, oh meraviglia, stanno a guardare.
Prodigio, gesti, attenzioni, contemplazioni della nuova creatura. E
nata o ¢ tornata nell’utero celeste? Non lo sappiamo.

L atto procreativo

Una nascita richiede una fecondazione. Nel caso degli umani cio
avviene attraverso un atto in cui un organo maschile, il pene, si
incontra con un organo femminile, la vagina. Finora abbiamo parlato
di utero celeste o di utero terrestre in maniera un po’ vaga, allegorica,
riferendoci a forme forse non meticolosamente definite; ora
individuiamo nel dettaglio un organo femminile, quello terrestre. Ci ¢
piu facile se ruotiamo il quadro. Tutta la forma a mandorla evoca le
fattezze di un organo femminile che nel nostro caso ha labbra aperte;
in alto nel panneggio bianco si individua una anatomicamente
accurata descrizione delle piccole e grandi labbra, nonché del
clitoride; piu sotto il nero per colore e posizione rappresenta
I’ingresso vaginale al cui centro ¢’¢ una mano con dito proteso.
L’arco creato a destra e a sinistra dalle vesti sacre ci rimanda alle
curve di un corpo femminile a gambe aperte e sollevate, anche il
colore contribuisce a dare un indice in tal senso, stacca dal suo
contorno fatto di neri e bianchi ed € caldo, ha reminiscenze che lo
avvicinano alla pelle. Non manca nessun elemento, forma o
proporzione. Ovvio, non ¢ una rappresentazione anatomica, 0 una
foto di nudo, pero siamo proprio invitati a vedere quel che vediamo:
un organo femminile.

Trovata la parte femminile dedichiamoci alla ricerca di quella
maschile, che non puo non esserci visto I’impianto generale. Il pene
si trova al centro del quadro. Ha base nel corpo del Cristo, si estende
lungo il canale vaginale celeste, il suo glande ¢ definito dal gomito e
dal corpo dell’angelo tra cielo e terra, possiamo individuare il frenulo
al centro. Per fattezze, dimensioni, stato e posizione ¢ il giusto pene
eretto per quella vagina che gli sta di fronte corrispondendogli. Piu
esplicito di cosi potrebbe essere solo una raffigurazione naturalistica,
o una foto. Bisogna anche osservare che i segni riportati sul quadro
per indicare dove individuare le figure ricercate sono
involontariamente ben piu volgari e grezzi della pur esplicita
rappresentazione di El Greco.



Fig. 1.1.13: Raffigurazione degli organi maschile e femminile

Volevamo avere informazioni su vita, nascita, morte? Ebbene eccole
tutte li in esplicito, ivi compresa una indicazione di come mamma e
papa hanno fatto a farci. Avrd pur un senso questa presenza. Come
mai un autore cosi accorto, ordinatore di eventi, maestro di tecnica,
pensatore di iconografie, infila un pene e una vulva di quelle
dimensioni in una delle sue opere fondamentali? El Greco ricorrera
anche in altri dipinti a figure nascoste di questo genere. Quindi non ¢
un caso. Ma quali le ragioni? Le ipotesi possono essere molte, magari
diversamente costruite, piu plausibili o piu azzardate, comunque
destinate a rimanere sul piano del presunto, difficilmente troveremo
documenti che possano far prevalere una soluzione ad un’altra. Se El
Greco avesse lasciate visibili tracce avrebbe verosimilmente aizzate
contro di sé potenti forze distruttive. Eppure corre il rischio, lascia
degli indici, dissemina il percorso di sassolini che indichino la via.
Sta irridendo il suo pubblico? Del tipo: io rischio di disegnarci
perfino gli organi sessuali e tu non li vedi, o se li vedi potro sempre
attribuire a te la affermazione che stai facendo, fard 1’ingenuo e diro
che nelle mie intenzioni non avrei mai pensato di aver dipinto
qualcosa che poteva essere visto come tu ora lo stai vedendo.
Probabilmente & per questo che non ¢ finito al rogo. D’altra parte se a
noi capita di vedere quanto stiamo vedendo e temiamo la Santa
Inquisizione, ci guardiamo bene dal manifestare ci0 che stiamo
vedendo. Quindi se non vedi potresti chiederti a quale Inquisizione,
esterna o interna, ti stai adattando.

Oppure ci sta dicendo qualcos’altro a cui tiene e per cui valga la pena
rischiare? Come ad esempio: la vita sia nelle sue forme terrene che
celesti ¢ fondata sull’incontro carnale di un uomo e di una donna. Far
nascere la vita ¢ 1’atto di piu alta creativita per gli uomini; e quindi il
loro incontro sessuale € sacro, sacro alla vita, e quindi sacro anche al
cielo.



Oppure: nella cultura in cui opero, e forse in larga misura anche nella
tua, il sesso ¢ censurato, ritenuto profano se non riprovevole o
addirittura peccaminoso; e quindi non se ne puo parlare se non
indirettamente; te ne faccio vedere la presenza e 1’importanza pero
non posso farlo in maniera esplicita, e in tal modo riporto sul quadro
una modalita di farcene 1 conti nella vita: il sesso c’¢, sta alla base
dell’esistenza e non puo non essere che cosi, perd deve essere tenuto

nascosto. Ipotesi per ora cosi semplicemente espresse.

Proviamo a svilupparne una: quella dell’atto creativo. Che oltretutto
sembra piu simpatica.

Nel raffigurare un parto El Greco prende una decisione molto
singolare. Nella storia dell’arte occidentale non si ha alcuna
rappresentazione dell’evento della nascita. Tutte le opere che
vogliono indicare una nativita, in genere quella del piccolo Gesu,
sono temporalmente a ridosso dell’evento ma non ad esso
concomitanti. Vediamo bambinelli, anche nudi, posti sulla
mangiatoia o sulla culla e fatti oggetto di adorazione. Nessuna
raffigurazione di una donna nell’atto del partorire. Il pittore, e noi
con lui, arriviamo sempre un attimo dopo, a cose fatte, non abbiamo
il coraggio, e la forza, di presenziare al momento centrale. Possiamo
chiederci quali ne siano i motivi. Sicuramente non ¢ la nudita del
corpo. Nella storia dell’arte Occidentale e soprattutto in quella
moderna ¢ contemporanea, la raffigurazione del corpo nudo non ha
mai costituito un problema di alcun genere, né tecnico né di
tradizione né culturale. Infinite raffigurazioni di episodi sacri sono
occasione per rappresentare un corpo nudo, e lo fanno con i toni piu
disparati: da raffigurazioni che rasentano il sadismo in cui martiri
vengono rappresentati nelle loro atroci sofferenze della carne, ad altre
permeate di erotismo in cui il corpo € rappresentato, che sia santo o
meno, come oggetto di ammirazione se non di esplicito desiderio.
Basti pensare ad un autore come Tiziano, cosi “vicino” ad El Greco
tanto da essere anche a lui spazialmente contiguo nel museo del
Prado. Tiziano arriva a rappresentare senza alcuna copertura, ne di
veli né di iconografie, il corpo femminile nella sua piu splendida
gloria amorosa; anzi per di piu li in prossimitd & solennemente
posizionato un adorante giovin signore intento a ficcare lo sguardo
proprio dove altri pittori ci mettono una foglia di fico o un pudico
panneggio. Quindi di carne in varie salse ¢ farcita la storia dell’arte,
almeno quella nostra, occidentale. Perché allora il pittore, e con lui la
cultura che lo regge, non si azzarda a raffigurare in diretta una
nascita? Possiamo farci una ipotesi, le cui linee si possono tirar cosi.
Ogni artista € un creatore, cid che lo giustifica ¢ I’atto di costruire
qualcosa di nuovo. La creativita dell’artista non ¢ nel reale ma sul
reale, raffigura non origina. C’¢ come uno scarto, il mondo del
quotidiano ¢ diverso dal mondo del fare artistico. Il fare artistico
opera in relazione al quotidiano, ma appunto per essere artistico si
situa ad un livello altro. Nel momento in cui bevo un caffé non sono
un’opera d’arte; a meno che non mi trovi su una scena teatrale;
appunto ho bisogno di uno scarto di livello per essere arte, posso
metterci qualcosa di quotidiano ma non posso rinunciare allo scarto,
ad una dichiarazione tecnica o programmatica o convenzionale o
comportamentale che crei il surplus che origina ’attivita artistica.
Quindi il pittore, e con lui tutti gli artisti di altri generi, creano su un
piano altro, non su quello quotidiano. E quindi impallidiscono



tremando di fronte al pit grande atto creativo presente nel piano del
reale: il partorire. E per questo che non lo rappresentano. Sembra una
sorta di inconsapevole censura interna che previene dal confrontarsi
in una situazione in cui si sa che la partita & persa in partenza. La
creazione dell’artista per quanto splendida, di successo, in cui si
convogliano felicemente tutte le energie dell’operare, ¢ messa in
ombra dalla creativita della donna nel momento in cui genera una
nuova vita. L’artista, e ripeto noi con lui, sembra dirsi
inconsapevolmente, molto inconsapevolmente: la donna ha una
potenza creatrice che si esplica sul piano della realta-reale, e non sul
piano altro, quello del creare artistico, la realta-rappresentata. Cosi
come il mio tormento creativo € pill 0 meno romantica svenevolezza
al confronto della realta delle doglie nel travaglio, altrettanto il frutto
della mia opera ha vita incommensurabile larvale al cospetto della
reale creatura vivente.

Allora forse puo ricevere una diversa luce il fatto che nella storia
dell’arte siano eccezioni che si contano sulle dita di una mano quelle
di donne pittrici. Contare per credere. E il maschio che ha bisogno di
surrogare alla sua lacuna attraverso la creazione artistica. La teoria
ininterrotta di artisti maschi, naturalmente oltre che su dati culturali
tradizionali sociologici, ¢ la dimostrazione fatta storia di una secolare
sopita sotterranea invidia dell’utero. Ci fa fatica vederlo perché
culturalmente tradizionalmente sociologicamente siamo nati
all’ombra dell’invidia del pene. La nostra creativita di maschi ¢
simile alla nostra anatomia e al nostro orgasmo: ¢ rivolta all’esterno,
dimostrativa, momentanea, semplice.

Se questo percorso non ci sembra troppo flebile, allora potremmo
trarre una netta conclusione. El Greco ¢ in grado di rappresentare
direttamente 1’atto della nascita perché a differenza di altri ¢ dotato di
una forma di creativita che per intensitd ¢ modo puo competere con
quella femminile.

L’oscuro
“Noi ci rallegrammo e tosto torno in pianto”
(Dante, Inferno XXVI, 136).

Secondo alcuni ¢ destino che le gioie di noi umani siano pagate dal
dolore, dall’incertezza, dal male; cosi come la luce non pud essere
luce se non ci sono le tenebre, ugualmente la gloria della nascita non
pud innalzarsi alla gioia della vita se sullo sfondo non si ha la
presenza delle forze oscure, della morte o della sua immanenza.

Un polo ¢ inevitabilmente legato all’altro, lo completa. Proprio come
nel simbolo del Tao si compenetrano ying e yang, bianco e nero, luce
e ombra.

Non fa eccezione il quadro di cui ci interessiamo. L’intero Entierro ¢
dominato dalla presenza di uno sguardo tenebroso che sembra
situarsi al di 1a di tutti gli avvenimenti rappresentati. E una presenza
inquietante, sotterranea, pervasiva, ¢ se ci lasciamo andare anche
vagamente ipnotica. Non € né in cielo né in terra, ma a cavallo dei
due mondi, sembra sintetizzarli, prende dell’uno e dell’altro. Si
rivolge proprio a noi che guardiamo, e a sua volta ci guarda piu



direttamente d’ogni altro sguardo. Ha una presenza che ¢ in grado di
annientare quelle che la circondano, mette in crisi il loro senso, le
situa in una luce tenebrosa. Rischia di diventare I’elemento stabile e
centrale attorno a cui il resto, almeno per attimi, fa la figura di un
bailamme variopinto ¢ magari un po’ scioccherello, seppur santo.

La rappresentazione di fig. 1.1.14, ¢ solo un’indicazione di luogo, ci
mostra dove cercare.

Non ¢ difficile venir guardati, basta riuscire ad individuare i suoi
occhi e di conseguenza si genera anche la forma del suo volto,
informe ma ben presente. Nel dipinto lo sguardo ¢ originato da due
zone d’ombra ai lati dell’angelo giusto sotto le nuvole.

Fig. 1.1.14: Indicazioni per localizzare lo sguardo diabolico e le linee
del suo volto

Le localizzazioni che stiamo descrivendo, ci suggeriscono dove
trovare gli occhi, danno una possibile linea del volto, indicano la
presenza di protuberanze a mo di corna sul capo. Sono delle semplici
linee del tutto povere rispetto al risultato che indicano.

Non sono delle zone specifiche che reggono il risultato che
cerchiamo, ma delle qualita piu diffuse che qualora riescano ad
organizzarsi colorano di sé il centro del dipinto e mettono in secondo
piano la descrizione piu puntuale, piu rappresentata di tutti gli altri
episodi, terrestri o celesti che siano. Questa non ¢ una presenza che si
forma per organizzazione non canonica di parti del campo come
avviene in altre figure nascoste. Ad esempio la testa di cane
rovesciata si costruisce su indici ben presenti sul dipinto che
all’inizio sono letti come “nuvole” e in un secondo momento
rimanendo altrettanto ben presenti possono originare anche il cane. In
altre parole lo sguardo e la presenza del volto del male non sono la
riorganizzazione di cido che & presente sul piano del dato, ma la
costruzione di qualcosa di recedente, che si presenta sulla scena per



qualita espressive piu che per indici oggettivi comunque organizzati.
Quindi le qualita diventano inquietanti proprio perché presenti
all’esserci pero prive di quella immediata connotazione materiale che
tanto caratterizza il nostro esperire quotidiano e che quindi ci
tranquillizza.

Nello sguardo tenebroso cio che si alterna al risultato piu canonico
(quello che si ricava osservando agli inizi il quadro) ¢ una maniera di
essere, una qualitd espressiva. Quando ¢ presente siamo presi da
inquietudine siamo di fronte a Lucifero o ad un suo modo di
manifestarsi, nel momento in cui se ne va tutta la scena riacquista le
sue consuete qualita quelle piu vicine alla nostra quotidianita intrisa
di cielo e terra. L’alternanza non ¢ tra cose cosi semplici come nella
classica coppa-profilo, ma tra due interi universi di qualita
espressive.

E forse per questo che se ti lasci guardare davvero, anche in te pud
balenare per attimi I’impressione che tutto il resto sia un darsi da fare
tanto per riempire la scena e il tempo. E allora si capiscono gli
sguardi svagati dei notabili, la loro assenza di direzionalita come se
manifestassero la mancanza di un vettore interno; perfino il cielo non
¢ cosi determinato, consapevolmente orientato, lo stesso Cristo si
rivolge al proprio grembo con sguardo perso, amorevolmente
allucinato.

Se rimani ancora un po’ con Lucifero, che in realta qui porta tenebre
piu che luce, allora ti potra sembrare che nel suo volto acquisti un
senso la presenza della corazza del Conte; ¢ localizzata dove
dovrebbe essere la bocca, e quindi per avere quella forma quelle
dimensioni e quel colore puo insinuare 1’idea del ghigno. Ma il Conte
¢ defunto, ovvio quindi che si tratti del ghigno della morte. Guarda
caso ¢ localizzato proprio all’ingresso della vagina, ’antro della vita.

Morte € vita.



CAPITOLO 1.2

Per una fenomenologia iconografica della morte e del morire

Antonella Garofalo *

* Dirigente Medico Psichiatra e Psicoterapeuta Ospedaliero - Pisa

Abstract

La morte accompagna 1’esistenza sin dalla nascita, il primo atto di
vittoria sulla morte; il primo rito di passaggio che ci consegna
all’esistenza. Il passaggio non ¢ indolore né per la madre, né per il
nascituro, cui quel primo trapasso richiama quello finale. Le
esperienze di fine vita descrivono I’immagine di tunnel, transiti che
sostanziano 1’esistenza riscattandola dalla sofferenza di una
corporeita consumata per riconsegnarla all’immortalita.

Le nostre riflessioni saranno scandite da una selezione iconografica,
nella convinzione che 1’arte consente di raggiungere le parti piu
intime del sé con le quali trovare una risonanza emotiva e di
pensiero, al fine di stimolare una meditazione sul nostro percorso
esistenziale, che in quell’ultimo ‘miglio verde’ ritrova il proprio
senso consentendo anche all’altro di ritrovarci e ritrovare se stesso.

Premessa

Ho assistito alla morte di una persona che condivideva con me 1’arte
della “cura”. E accanto a lei ho toccato con mano quanto la realta
della morte possa rendere autentica la vita.

In quel “miglio verde”, come fragile Caronte, a tratti disperata, in
quell’attraversamento di acque poco note, ella deve aver scoperto la
concretezza di un’amicizia sbiadita nell’attimo stesso in cui era
sbocciata; la condivisione di scelte di vita alle quali non ha mai
concesso alcuno spazio di approfondimento; I’impotenza di fronte
all’ineluttabilita di una fine annunciata; I’angoscia, vissuta giorno per
giorno, di fronte all’approssimarsi di una soglia definitiva che, nella
consapevolezza della sua inesorabilita, ha cercato disperatamente di
superare il prima possibile, per porre fine alla sofferenza di un corpo
che non le apparteneva piu: le era stato rapito, a tradimento, dal
dolore fisico che non consentiva alcuna tregua, né alternative
possibili; meno che mai impossibili.

Si ¢ dibattuta sino alla fine non tanto per sé€, quanto per chi le voleva
bene e stava combattendo accanto a lei e per lei. Forse anche perché
soffocato dalla paura di perderla e di sentire troppo da vicino il suo
immenso dolore. Un dolore oramai incurabile. Un dolore che forse da
subito ¢ stato incurabile, perché quando si ¢ rivelato lo ha fatto solo
per dirle che era arrivata la sua ora. Non c’era piu tempo se non per
salutarci. Nel miglior modo possibile. Limitando al massimo la
sofferenza di un corpo gia minato nel profondo; ritrovando pero tutta
I’autenticita di quella breve esistenza e insieme con essa 1’autenticita



di chi le ha voluto bene da sempre, o da poco. Il tempo non ha
importanza.

Ma qualcosa ¢ andato storto. E lei hai sofferto fino all’ultimo giorno.
Ed io I’ho vista e sentita chiedere aiuto anche quando ¢ stata privata
della parola per gridare il suo dolore. I suoi occhi, a tratti velati e
smarriti per quel martellante dolore che non lasciava tregua, hanno
incontrato i miei. Mi ha chiesto il perché di tanta sofferenza. Di tanto
accanimento della malattia su un corpo gia consumato. Di un analogo
accanimento di alcuni medici, acriticamente ostaggio del potere della
tecnologia medica, che si rivela ahime sempre piu tecnocratica. Della
fredda asetticita di colloqui specialistici condotti da futuristici dottori
che, improntati su plastificate e millantate linee guida mostrate su
sofisticati tablet, non sono piu capaci di toccare la sofferenza con
mano, né di guardare negli occhi chi soffre. Essi si nascondono dietro
schermi sempre piu dettagliati che rendono la malattia una grande
opera d’arte che spruzza colore e vitalita, a dispetto della morte
annunciata che il vero protagonista della malattia sta conquistando
con sofferenza e dolore.

Quegli occhi mi accompagneranno nella vita di tutti i giorni.

Sono contenta di averla conosciuta cosi da vicino, anche se solo negli
ultimi giorni. Forse i piu importanti per lei. Sicuramente i piu
drammatici.

Ed anche per me sono stati drammatici: per le domande inquietanti
che mi echeggiano giorno per giorno nella mente e che le ho
promesso di condividere con quanta pit gente possibile, perché il suo
dolore non si sia consumato inutilmente. Ogni dolore, in fondo,
nutre. E il suo mi ha donato la voglia di fare qualcosa che forse non ¢
ancora stato fatto. O non ¢ stato fatto a sufficienza. E allora eccomi
qua. Mi sono rimboccata da subito le mani e, da quel dolore ho
‘partorito’ alcune piccole grandi domande da sussurrare ad alta voce
insieme ad alcune riflessioni da condividere.

E un regalo per questa mia Amica. E il modo che ho pensato per non
smettere mai di ricordarla; o meglio per averla accanto giorno per
giorno. Per far si che il suo dolore non rischi di essere classificato
come un dolore qualunque, ma diventi la cifra di lettura di ogni
professione sanitaria che si rispetti. E di questo, infatti, che la sua
morte mi ha parlato. E di questo, con estrema onesta professionale, a
voce bassa, voglio parlare. Ringraziando chiunque vorra accostarsi a
queste riflessioni.

La nascita come rivincita sulla morte

La morte accompagna 1’esistenza sin dalla nascita, il primo atto di
vittoria sulla morte; il primo rito di passaggio che ci consegna
all’esistenza.

Il passaggio non ¢ indolore. Il travaglio & per la madre doloroso per le
contrazioni che determinano il progressivo stiramento della
muscolatura del collo dell’utero; nel loro susseguirsi questo dolore
lascia alla donna, per lo meno nella prima parte, il tempo di
riprendere fiato, in un movimento fisiologico di va e vieni che ripete
I’atto del respiro, a momenti forzato, durante 1’espulsione faticosa,



che, comunque sia, massaggia, culla ed accompagna il neonato nel
passaggio alla vita esterna. Il bambino nel venire alla luce attraversa
una zona di confine dentro-fuori, il canale vaginale, nel quale puo
talvolta rimanere intrappolato pit a lungo, ma dal quale viene espulso
sancendo, questa espulsione la prima separazione e con essa il primo
senso di abbandono. A nulla varranno gli atti riparativi che lo
colmeranno d’affetto alla nascita. Il ricordo di quella prima
separazione, di quel primo e inatteso abbandono verra alla luce altre
volte riproponendogli un’analoga sofferenza. L’essere stato cullato,
protetto e amato per nove mesi dalla madre in acque tranquille e
accoglienti e da queste, in un tumulto, proiettato in un esterno
sconosciuto e inizialmente inquietante caratterizza questo primo
trapasso e quelli a venire riproporranno tutti il medesimo senso di
separazione e quindi 1’esperienza della perdita e il dolore per questo
lutto. E in questo trapasso il bambino trattiene il respiro fino a
quando non guadagna la luce e appena ‘gettato’ nel mondo
(ricordando Heidegger) urla. Piange. Si dispera. Come quando si
emerge dalla profondita del mare e si urla per consentire ai polmoni
di dilatarsi e riprendere fiato. Cosi il piccolo nato tenta
disperatamente di riprendere fiato. Quel fiato che il primo rito di
passaggio gli ha tolto e che sancisce, con la nascita, il primo
cambiamento del suo status: il diritto alla vita e all’esistenza. Alla
nascita cio si esplicita nell’attribuzione del nome, che fa di un
neonato una persona della quale si riconosce 1’esistenza. Il nome
identifica, infatti, ogni individuo a se stesso e agli altri. Questo primo
trapasso ¢ presagio dell’ultimo rito di passaggio cui siamo tutti
destinati e che ¢ la morte, definita anch’essa trapasso.

La nascita come “trapasso” sottolinea la fatica di liberarsi dalla stretta
dell’'utero per conquistare la propria esistenza e avviare la
conoscenza di un mondo sconosciuto; la sofferenza nel guadagnare il
mondo intorno, che talvolta ostacola, o opprime. Ognuno di noi puo
essere spettatore di queste prime grandi fatiche e possiamo rivivere i
nostri sforzi occultati alla coscienza, ma ancora vividi nell’inconscio,
pertanto fonte di rinnovato dolore e paura, in quell’incertezza di
risultato, che accompagna sempre e comunque ogni nascita come
separazione ed ogni separazione a venire, che lascia sempre senza
respiro.

La nascita ripropone I’atto di separazione anche alla madre, che la
vive spesso con grande angoscia, tanto da sollecitare vere e proprie
reazioni depressive. Appena nato, il neonato, specie nelle sale-parto
che coinvolgono nella nascita anche i padri, viene spesso accolto
teneramente nelle braccia del padre che lo guarda amorevolmente,
mentre la madre appare sfinita dal dolore fisico di un parto lungo e
difficile proprio in quel distacco, che sancira la dualitd madre-
bambino superando 1’essere-una-sola-cosa. Quel distacco nei suoi
momenti iniziali appare terrificante. Lo sguardo della madre appare
assente, nel contempo terrorizzato dal senso di vuoto che sottolinea la
mano spesso premuta sull’addome che ¢ stato culla del bambino per
nove mesi e che ora ¢ vuoto. La mano preme per contenere
I’angoscia di morte per una perdita che sul momento appare
irreparabile. La donna soffre un lutto. La separazione come morte di
un senso di appartenenza fatto di indissolubilita nell’atto del parto
concretizza 1’esistenza di una ‘vita altra’ ed & una perdita. E un lutto
che riporta la madre al proprio atto di separazione amplificando



I’angoscia di un rinnovato dolore. Lo sguardo delle donne che hanno
appena partorito lo descrive in maniera inequivocabile.

Il vissuto di incertezza, di angoscia, di paura per quanto potra
avvenire accompagna sempre e comunque la gioia di una parto e
I’evento nascita. La donna in travaglio coinvolge ogni spettatore in
una muta domanda: “ce la far0?” “andra tutto per il meglio?” e ci
chiama uno ad uno ad una risposta rassicurante che tuttavia non
riesce a dipanare tutti i dubbi. Sullo sfondo prendono corpo una
sequenza di emozioni che vanno dalla piu assoluta incertezza
dell’attesa, alla perplessita e al dolore celato nel timore di una morte
in agguato, che come un’ombra incombe sempre su un evento che
dovrebbe portare solo gioia. Ogni nascita porta con sé€ 1’incubo di una
morte possibile che arresta ogni respiro e che si elabora solo quando
il bambino, appena fuori dall’utero urla di dolore, ma anche di gioia
per aver conquistato la propria autenticita e la vita.

Del resto, tale presagio ¢ leggibile in ogni santa nativita e in talune in
modo inequivocabile, laddove ci mostrano un bambino avvolto in
fasce, quasi mummificato, seppur sereno in viso. Ed ¢ solo la serenita
del viso che fa credere all’esistenza di vita in quel bambino ridotto
solo a un volto. Non ci sono braccia, non ci sono gambe né si pud
cogliere respiro alcuno. Solo una serenita del volto ci apre il cuore e
ci rasserena sul buon fine della nascita. Ma quelle fasce preludono
alla morte. Nel caso particolare delle Nativita annunciano 1’evento
finale del Bambino Gesu. In generale ricordano quanto ogni nascita
non sia scontata, essendo sempre e comunque accompagnata da una
possibilita di morte. Sicuramente di una simbiosi. Quindi la morte
come separazione si pud assimilare a un’ombra che avvolge la
nascita, forse anche per far risaltare la gioia dell’evento. La gioia ¢
sconfitta del dolore e tanto maggiore ¢ il dolore tanto maggiore sara
la gioia e la felicita.

Il ricordo dei morti

La morte, al giorno d’oggi, grida allo scandalo. L’esistenza condotta
all’insegna della giovinezza, di corpi sempre atletici e scattanti
garantiti da una medicina miracolistica, ci coglie sempre di sorpresa
nella malattia e ancor di piu di fronte alla morte e al morire. Un
evento da sempre naturale si ¢ trasformato in una separazione
inaccettabile di fronte alla quale alcuni, ancora oggi, urlano,
riportandoci indietro nella storia antropologica, quando le prefiche
venivano pagate proprio per metabolizzare il lutto e accompagnare il
morto nell’aldila decantando lodi e meriti di una persona che da
allora in poi, sarebbe mancata ai familiari.

Intere civilta hanno dedicato la loro arte a questo trapasso, centrale
nell’esistenza dell’'uomo. Si pensi al culto dei morti nell’Egitto dei
faraoni, che ci ha regalato finissime miniaturizzazioni dei rituali
funebri come accompagnamento ad un’immortalitd che, inscritta
anche nelle piramidi, continua a sfidare 1’erosione del tempo e della
memoria.

Di questo trapasso come ponte fra la nascita, il venire alla luce, e la
morte, ci parlano anche alcuni inni all’amore eterno che Paolo
Guinigi, alla morte di parto della moglie Ilaria del Carretto, volle



fossero scolpiti su pietra. E nato cosi il sarcofago che espone il corpo
di Tlaria in tutta la sua purezza e bellezza. E un inno all’amore per il
coniuge, del quale ha portato in grembo il figlio, e per il nascituro,
che fa trapassare a vita morendo poi tra dolori strazianti, che la sua
figura scolpita ha completamente cancellato la morte lasciandola
intatta al punto da sembrarci a tutt’oggi addormentata. Chiunque le si
avvicini sembra trattenere il respiro in attesa di un imminente
risveglio che si attende da seicento anni. Ecco I’immortalita eterna
alla quale solo I’arte pud consegnarci in un ricordo capace di
rimanere sempre vivo. E le sculture funerarie rappresentano questo
amore in tutte le culture. In Ilaria del Carretto (1406-07) di Jacopo
della Quercia si condensano i due riti di passaggio fondamentali
nell’esistenza dell’uomo: la nascita, con il vissuto drammatico della
prima separazione e la morte, come separazione definitiva; in un
marmo che ne ha fatto I’icona dell’amore oltre la morte. Di fronte a
questo monumento di morte non si pud rimanere indifferenti. Ci
assale una profonda emozione che ripropone quella che si prova di
fronte ad ogni nascita. Si trattiene il respiro. Si tace in un assordante
silenzio che sublima il dolore in una profonda carezza vitale, la cui
tenerezza appare sottolineata dalla presenza del cagnolino ai piedi di
Ilaria, che sembra frenare il temuto scivolamento della giovane
madre verso la morte da quello che anche a lui, fedele amico, pensa
sia solo un sonno profondo e sereno.

Fig. 1.2.1: Jacopo della Quercia, Tomba di llaria del Carretto (1406-
407) Lucca, Cattedrale di San Martino © Foto E. Ghilardi-Lucca

E che dire, in tal senso, dello stupendo Taj Mahal, un mausoleo
costruito ad Agra (India) fra il 1631 e il 1648, per ordine
dell’imperatore Shah Jahan in memoria della giovane terza moglie
morta dando alla luce il suo quattordicesimo figlio. Dichiarato
dall’UNESCO patrimonio dell’'umanita rappresenta la vittoria
dell’amore sulla morte e ancora una volta correla il trapasso della
nascita al trapasso della morte. In un unico atto il nascere e il morire
trovano, nella bellezza mozzafiato di questo mausoleo, il mito
dell’eterno ritorno. Come di fronte alla nascita e alla morte nella
realta, ci troviamo di fronte a questo marmo incontaminato nella sua
bellezza, a trattenere il respiro, riproducendo la nostra venuta alla
luce e con essa il dramma della nostra prima separazione, 1’amore
con il quale essa ¢ stata riparata e la successiva e irrimediabile
perdita.

La costruzione si erge alla fine di una lunga lingua d’acqua, che
richiama il liquido amniotico, la protezione e la “cura”. Tale
prospettiva ci consegna una sagoma quasi uterina che “si prende
cura” da circa quattrocento anni delle spoglie di una donna molto



amata, 1 cui merletti sembrano impreziosire la facciata regalandoci
una doppia visione fra il visibile, il marmo bianco, ¢ 1’impalpabile:
I’ombra che si adagia sul velo dell’acqua raddoppiando la meraviglia
e sottolineandoci 1’estrema mobilita delle nostre esperienze e la
fugacita della vita. E nel suo stupirci quest’ombra, che raddoppia la
visione del mausoleo, ¢ inafferrabile.

Un mausoleo edificato per trattenere 1’animo gentile di una donna
amata e che a sua volta ha amato al punto di morire per dare alla luce
una nuova vita. Un dono prezioso per il suo compagno. Il mausoleo
si specchia nell’acqua qui traducendo I’impalpabilita di una vita che
non ¢ pit. Ma di essa rimane prepotentemente il ricordo, che invade
la nostra sensibilita irrompendo nell’immaginario di ogni spettatore
mantenendosi in vita giorno dopo giorno, come ha ben suggellato
Tagore, che lo descrive come “una lacrima sul volto dell’eternita”.
Un pianto i cui lamenti echeggiano da quattrocento anni, nel
contempo parlando di un amore sconfinato ed eterno. All’interno di
questa roboante costruzione troneggia la soavita del silenzio
dell’attesa di una nuova vita, ma anche di quella di una vita
prematuramente spezzata. La morte come cifra di lettura del nostro
pathos che va accolta con un silenzio partecipe che in ogni caso urla
dentro ognuno di noi 1’amore: per la vita, anche oltre la morte che
sembra, a dispetto di tutto e di tutti, rilanciare la vita. Questo ¢ il Taj
Mabhal.

Fig. 1.2.2: Taj Mahal, Agra (India), 1632



11 lutto

L’elaborazione del lutto ci fa toccare con mano I’incomunicabilita
del dolore per la perdita di una persona cara. Si muore sempre da
soli. La morte € un’esperienza che non si pud comunicare perché nel
momento in cui la sperimentiamo non ci siamo pitl € non possiamo
confidare ad alcuno i nostri vissuti che, come ben si evince dal
participio passato, sono “vissuti”, ora non piu.

Altrettanto incomunicabile puo risultare il dolore di chi rimane e che
ammutolisce 1’atmosfera separando, oltre le persone e gli affetti,
anche la parola e la comunicazione dei vivi. Il lutto ¢ un momento
che ci coglie di sorpresa nell’intimita del nostro dolore. Spesso, fra i
presenti, non ci si scambia neanche lo sguardo. Ognuno riflette su se
stesso. Si ripiega. La scena ¢ spesso dominata dal candore accecante
delle lenzuola che ricoprono i corpi dei defunti, appena trapassati.
Rimane un vuoto incolmabile che spegne ogni anelito vitale. Tutti
trattengono il respiro e temono lo sguardo altrui; sono impregnati da
un atteggiamento di rassegnato dolore. Non si riesce a dir nulla. E la
veglia. Ma si tace. Il dolore domina. L’assenza ¢ forte e non merita
alcuna distrazione.

E se ci si appressa al capezzale la prospettiva della bara sembra darci
la profondita del dolore per questa separazione irriducibile. Un dolore
che tende col tempo a svanire, mentre ci si allontana dall’evento. E
quanto accade nella vita. Si perde una persona ¢ il dolore ¢ intenso
fino a che non si allontana e diviene quasi piu dolce il ricordo della
persona cara. Le linee che delimitano la figura nella bara, infatti,
sembrano appena accennate e diventano quasi evanescenti ai piedi;
mentre la testa del defunto ¢ comunque incoronata dai capelli, o da
cio che ne resta e che da un ultimo tocco di vitalita al corpo e al
ricordo. Ma soprattutto lo stare in prossimita della bara sottolinea il
tema della soglia: parenti e amici sono tutti li, sul limite della bara
che condensa quello fra la vita e la morte. Si chiudono gli occhi,
abbagliati dal candore delle lenzuola che proteggono il corpo e con
esso il passaggio ad una nuova vita al di 1a di quella terrena appena
conclusasi. Una speranza che conforta e lenisce la disperazione colta
in tutte le sue espressioni: il tentativo di un’ultima carezza, cui manca
il coraggio di andare sino in fondo per il timore di essere catturata dal
gelo di un corpo morto; lo sfregarsi frenetico delle mani fra loro, che,
tremando, sembrano chiedersi a piu riprese “perché?”’. Perché la
morte. Perché il dolore. Perché la separazione. E ancora: “come potro
esistere senza di te?” quasi a temere il diradarsi del ricordo. Il timore
di perdere di vista oltre la persona amata anche il suo ricordo, i suoi
lineamenti, il suono della sua voce. Tutto rimarra custodito nel
proprio animo, ma il dolore ¢ troppo vicino per rendersi conto di cio.
Alcuni, di fronte a quella morte, muoiono anche loro, dentro. Quella
separazione obbligata zittisce al punto da non dare la possibilita di
proferir parola: la bocca si serra ed appare appena accennata. Diviene
una piccola ombra, I’ombra del corpo che rimane ed € ancora capace
di produrla; ma anche I’ombra dell’anima che lascia vuoto il corpo e
I’animo di chi resta. Il silenzio domina. Non ci sono parole per
esprimere il dolore per tale perdita. Alcuni si bloccano in uno
sguardo attonito, gli occhi increduli. Il dolore cristallizzato nello
sguardo sbigottito per la perdita che, consapevolmente, si sa
definitiva. Il pallore del viso condensa la vicinanza al defunto. Altri,



a capo chino, sussurrano fra sé e sé parole che si perdono in quelle
labbra che mancano; gridano sottovoce il dolore per una mancanza
appena consumata in quel letto di morte che sta per richiudersi per
sempre alla vista. Che dire di piu. Il defunto ¢ oltre il limite. I
familiari e gli amici sono al di qua. La morte non ha piu voce in

capitolo e ammutolisce 1 vivi.

Il tempo scandisce la nascita e la morte. La vita, impreziosita dalle
mille sfaccettature dei suoi colori, sembra srotolarsi in una sorta di
utero materno svelando tutte le eta: la donna si sostanzia nella
maternita e nella nascita. Questo primo trapasso dona la luce ad un
piccolo uomo. La gioia ¢ ampiamente condivisa e partecipata e
incontra tutte le eta della vita. Anche I’'uomo ¢ coinvolto in questa
gioia nel momento in cui accoglie fra le braccia il piccolo uomo
appena nato, ma anche quando abbraccia chi si scioglie in pianto di
fronte alla morte. Le nostre eta si srotolano nel loro scorrere e
sostengono la gioia dell’esistenza, mentre al buio, la morte attende,
pazientemente, di abbracciare il predestinato. La morte ¢ scura. Non
da luce, ma neanche angoscia. La morte fa parte della vita. Sta nella
circolarita della vita e va accettata come trapasso significativo
nell’esistenza dell’uomo. Il nero del lutto ¢ la somma di tutti i colori
quindi di tutti gli affetti. Anche di quelli che talvolta non ci si
rivelano e si svelano in tutta la loro significativita proprio alla morte.

La nostra esistenza ¢ inscrivibile in un piano scandito da due
coordinate che si incrociano: 1’asse delle ascisse scandisce lo scorrere
del tempo individuale, soggettivo, con tutta la sua caducita: io nasco,
io vivo, io muoio. Esso, pertanto ¢ fonte di angoscia. Tale scansione
temporale soggettiva si inserisce sulle ordinate, che cadenzano il si
nasce, si vive e si muore collettivo, riparando quindi I’angoscia di
morte in quella circolarita che ristabilisce serenita al ripetersi degli
eventi. Una terza coordinata ¢ la profondita e potremmo identificarla
con lo spessore dell’esistenza, il vissuto in tutte le sue sfaccettature
emotive, affettive, cognitive e quant’altro. Queste tre coordinate
descrivono la sfera che tiene e contiene al suo interno 1’esistente,
garantendo 1’armonia dei tempi e dello spazio, dell’oggi e del
domani, del si vive e del si muore in cui ognuno di noi ¢ immerso.

Queste premesse ci consentono una lettura dell’esitazione che spesso
1 vecchi mostrano di fronte ai loro letti, che temono di guadagnare
giorno dopo giorno. Essi temono 1’ultimo trapasso: la vita € stata
consumata, tanto che gli anziani passando da una stanza all’altra si
lasciano le luci accese alle spalle, come a dire che la soglia
dell’esistenza si ¢ consumata e si ¢ in prossimita del buio, tanto che
anche gli abiti che indossano perdono colore. Le braccia si allungano
quasi senza vita lungo il corpo e si appoggiano alle vecchie pendole
di casa, che hanno suonato 1’ultimo rintocco. Inoltre, queste vecchie
colonne di legno sembrano segnare la verticalita consumata, propria
della progettualita a termine, e il letto, che, ancorché colorato in un
ultimo spruzzo di colore dei numerosi plaid buttati sopra in maniera
sciatta, segnano la posizione orizzontale che stanno guadagnando.
Tutto segna questo presagio di morte: lo sguardo perso nel vuoto, il
naso allungato, la rima delle labbra rivolta in basso. L’abito scuro
facilitera il compito di chi dovra spostare il corpo in modo composto
dal letto alla bara.



La morte, che sempre piu spesso pone gli operatori della salute a
confrontarsi con ’atmosfera di un’insolita sala d’attesa, rivela, in
quella sosta tra la vita e la morte, inaspettate vicinanze. E in
quest’atmosfera sospesa che spesso si sciolgono nodi per anni piu
volte aggrovigliatisi su incomprensioni, detti e non detti. E in
quest’attesa che si puo ritrovare la serenita di incontri vissuti per
tanto tempo come lotte all’ultimo respiro. Proprio in quest’attesa
dell’ultimo respiro si rilassano i mantici della rabbia e ci si spoglia di
vecchi rancori. Si parla. Ci si comprende. Ci si ama di nuovo ¢ in un
modo nuovo. Quella che sembra un’estenuante attesa della fine
diviene uno dei piu grandi inizi di un’esistenza mancata che ritrova,
nelle ultime battute del tempo, come un Adagio, il senso della vita e
la gioia di lasciare affetti significativi con la pace nel cuore. Questa
lettura appare coagulata negli sdruciti abiti minimalisti che spesso
indossano i vecchi. Soprabiti per anni protezione di affetti contrastati,
di incomprese adiacenze, di amori dolorosi e frantumati, nel
contempo protezione della piu profonda intimita dell’essere che non
si rivela mai del tutto, diviene di colpo il ricordo di un amore
ritrovato di fronte ad un mare di affetti mai percepiti. Solo ’ultimo
tratto di un vecchio pontile, di una piazza divenuta troppo grande, di
una strada troppo rumorosa e polverosa, di una bicicletta arrugginita
puo d’un tratto riannodare quelle esistenza trascorse in andirivieni
affannati e sospirati. Non esistono piu che vecchi e sgualciti soprabiti
ad annodare i fili del pensiero; vecchi e vissuti bauli a riannodare
altrettanto vecchi ricordi mai rivelati ad alcuno e d’un tratto svelati in
quella prossimita che sta dileguandosi. Che la morte sia capace di
ridonare la vita lo si scopre negli uccelli che si alzano in volo
all’improvviso, al rintocco delle campane che, pur suonando a morto,
sono sempre un cenno di vitalita nel silenzio cupo del lutto appena
consumato. Ed ecco che quegli stormi di uccelli ridanno speranza e
calore a coloro che son destinati a restare sul molo, o nella piazza, o
nella strada polverosa, o sulla bicicletta arrugginita. 11 defunto ¢ gia
andato lasciandosi dietro il suo vecchio soprabito: una piccola luce
nel ricordo di tutti.

Fig. 1.2.3: Piero Gianuzzi, La morte (Da Il venditore di quadri, 1969)
© Per gentile concessione di Ester Gianuzzi



I riti funebri

A questo punto non possiamo non riflettere sui modi diversi di vivere
la morte e il trapasso: le funzioni e il funerale.

Spettacolari tonalita cupe, ma vivide e intense, possono trascinarci
dentro le emozioni, proprio ai piedi del defunto. Del resto ¢’¢ sempre
un posto libero accanto a chi muore. Per ogni spettatore capace di
emozionarsi davanti alla scena; davanti al colore degli affetti; di una
maternita capace di dare alla luce “garantendo” il trapasso alla vita
nel contempo “garantendo” il trapasso alla morte (si pensi alla nascita
e morte di Gesu, il cui trapasso ¢ stato un trapasso alla Vita Eterna).
Si pensi allora alla Morte della Vergine come ¢ descritta nella pittura
(si pensi a Caravaggio e Mantegna). Per il primo, la Vergine ¢
adagiata su una panca che ricorda gia una tomba sulla quale tuttavia
non c¢’¢ copertura perché di li a poco Maria sara assunta in cielo. E di
passaggio su quella panca, tanto che i piedi sporgono da questa. Non
la contengono. E quei piedini in sospeso sottolineano la precarieta di
quest’ultimo giaciglio prima dell’assunzione, non di meno rivelando
la precarieta dell’esistenza. Ma ¢ proprio in questa precarieta che si
gioca il senso della vita. Per non parlare della posizione non ancora
raccolta di Maria, distesa come in una posizione di dormiente,
spontanea, in quel suo ultimo atteggiamento. La mano sul ventre
sembra ancora proteggere il Figlio che tuttavia ¢ gia trapassato prima
di lei e D’attende. Quindi la mano segna questa imminente
ricongiunzione madre-figlio in quell’atto di protezione che la Madre
ha sempre avuto per Gesu. E il braccio sinistro allargato sembra voler
ricordare la croce che ha consentito il riscatto dell’umanita proprio
attraverso la morte. Ma sottolinea anche la distanza che Maria ha
preso dalle cose terrene. Un modo per considerare i due riti di
passaggio fondamentali nella vita dell’'uomo come parte di un unico
disegno che ¢ la vita. Il rosso che domina I’intera scena sia nelle vesti
di Maria che nella tenda che incornicia la tela, ci parla difatti d’amore
in ogni sua sfaccettatura: amore della madre per il figlio, ma anche
del figlio verso la madre in quel lasciare intatta la figura per
accoglierla in tutto il suo splendore. L’amore degli Apostoli che si
sono raccolti intorno a lei per esserle vicino sulla soglia del trapasso.
Caravaggio esprime tutte le sensazioni possibili di fronte alla morte
come perdita di una persona cara: il pianto che brucia gli occhi che
vengono stropicciati in un gesto quasi disperato; 1’angoscia che
preme il petto e costringe a non voler vedere la realtd; il dolore
profondo dal quale si cerca una difesa nella stretta delle braccia al
petto: uno scudo inutile da quel dolore che solo accettato potra
riscattarsi, ma che tuttavia opprime e ci lascia attoniti a fissare il
corpo privo di vita nel timore di un distacco inaccettabile e
irreparabile. Il parlottare sommesso nel tentativo di decifrare gli
ultimi momenti di vita perduti, ritrovati, accolti, non compresi: “ma
com’¢ successo! Quando ¢ successo? Ha sofferto? E ora che
facciamo!” sembrano bisbigliare, in fondo, alcuni apostoli che
stentano a rassegnarsi all’accaduto. E il pitu giovane non riesce a
distogliere lo sguardo da questa grande madre, quasi a imprimere
ogni piccolo dettaglio del viso nella propria memoria. In cio stretto in
una profonda malinconia, come la posizione del braccio e della mano
che sorregge la testa indicano. A conferma di questa malinconia
I’unica donna, la Maddalena ¢ ripiegata su se stessa, in un accenno di
posizione fetale che sottolinea il mito dell’eterno ritorno: si nasce e si



muore, ma ogni morte prelude alla luce. Fulcro di questi trapassi
quell’utero-Grande Madre che accoglie, consola, allevia e ridona la
vita, come si puod cogliere dalla mano della Vergine che si tiene il
ventre, come abbiamo detto in un gesto di ulteriore protezione che
possiamo cogliere come protezione dell’umanita; nel contempo la
stretta verso I’addome che la Maddalena mostra nel suo dolore:
quando soffriamo ci viene spontaneo rannicchiarci e premere
sull’addome, per tentare di alleviare pressione del dolore, qualunque
esso sia. Il dolore ci preme I’addome. Ci lascia senza fiato. Ci lascia
senza parole. Blocca il respiro e abbiamo bisogno di stringerci
addosso. Rannicchiarci in una posizione simil-fetale. Un caso?

Infine, il drappo rosso sembra messo li a delineare un’immaginaria
grotta. Un antro sicuro, al riparo da sguardi indiscreti che possano
intaccare la sacralita del trapasso nel contempo ricollegandosi, nella
memoria, al primo trapasso nella grotta di Betlemme. Ecco che quei
piedini della Vergine si ricollegano ai piedini di Gesu e possiamo
dire, biblicamente, “tutto ¢ compiuto”.

Il Mantegna, invece, si sofferma sul rituale della veglia funebre: le
candele che preludono alla luce nel contempo accompagnando la
Vergine nel trapasso: per non lasciarla al buio neanche un attimo. Sui
visi smorfie di dolore e disorientamento per la perdita: il lutto. Il
primo apostolo si tocca il petto. E Ii che il dolore sembra
concentrarsi. E una morsa di dolore che toglie il respiro e rende
ragione di quella smorfia che tuttavia non emette alcun suono o
parola. Il respiro ¢ sospeso. Il senso di vuoto ¢ immenso e
incolmabile sul momento.

Il piu giovane offre una palma, ricordo forse di quell’ultima soglia
sofferta dal Maestro e che sembra ripetersi con la Vergine. La
domenica delle palme riporta alla gioia nel contempo aprendo al
dolore per la perdita che si consumera di li a poco. Cosi I’apostolo
ripropone il gia vissuto e in tal senso sembra aver gia elaborato il
lutto. E tutto come gia accaduto. Poi verra la luce e qui la palma
ripropone la vita.

Gli anziani eseguono il rito della benedizione e ’'unzione dei morti
che sublimera 1’anima, ricongiungendola al Padre e in questa tela
Maria si ricongiunge al Figlio che gli viene posto sul petto da un
apostolo: il piccolo crocifisso che si suole porre sul petto di ogni
defunto. Non a caso.

La scena del Mantegna ¢ aperta rispetto a quella del Caravaggio. Qui
la scena ¢ gia nella luce di una prospettiva di vita: il molo, le barche,
il mare, orizzonti che si susseguono come le eta della vita. Non si sta
celebrando una perdita, un lutto, bensi il trapasso alla luce eterna.
Non una separazione ma un ricongiungimento: madre e figlio si
ritrovano. Il dolore presto ritrovera un senso nella vita eterna in
quella luce che si estende a perdita d’occhio.

Due aspetti della morte e del morire capaci di chiarirci 1 vissuti che
ognuno di noi sperimenta dinnanzi ad ogni separazione suggellata
dalla morte come fine della vita terrena.

Non manchiamo di riflettere, a tal proposito, su un particolare della
Crocifissione del Mantegna, laddove [Dartista ritrae il dolore
condiviso delle pie donne nell’atto di sorreggere la Madre di Gesu.



Maria appare esausta. E salita al Calvario accompagnando in quella
faticosa salita e con lo sguardo il Figlio, flagellato, appesantito dalla
croce e circondato dalla vile umanita che qualche giorno prima
inneggiava a lui e che ora, con il medesimo furor di popolo, ha
sancito la condanna a morte. Una morte per crocifissione che il
popolo attende di vedere da vicino, in prima fila, toccandola con
mano. Ha seguito tutte le sofferenze soffrendo anch’essa sia per il
dolore del figlio, sia per il non poter far nulla per lui. Giunge ai piedi
della croce e raccoglie il suo ultimo respiro. Anch’essa ¢ allo stremo
e sembra esalare I’ultimo anelito di sofferenza. E consumata dal
dolore. Non sta in piedi. Viene sorretta dalle donne che, come
prefiche, mostrano le loro smorfie di dolore in un silenzio soffocato
dalle lacrime. Maria ¢ pallida, esangue; ¢ svenuta come mostrano le
braccia penzoloni. L’abbraccio di una delle donne che da dietro la
sorregge ripropone una sorta di pietd, nel contempo anche una
crocifissione. Il dolore ¢ urlato sottovoce dalle donne, ma giunge alle
nostre orecchie fortissimo, ammantato dal pathos del momento. In
lontananza il popolo si sta dileguando alla spicciolata. Lo
“spettacolo” ¢ finito. L’ elaborazione del lutto ¢ dei pochi intimi che
rimangono sulla scena: dei parenti stretti e degli amici piu cari che
sono costretti a riparare il senso di vuoto che ogni lutto scatena. Un
dolore che salvifica, come le aureole delle tre donne e di Maria
dimostrano. Una donna con il mantello azzurro appare in disparte.
Non ha aureola. Non urla il suo dolore. Ella rappresenta ogni
spettatore che si avvicina all’atmosfera mortifera della tela. Ognuno
di noi ha in parte metabolizzato quel grande lutto e osserva la scena
riflettendo sulla morte in senso generale; sul problema della
separazione, ma anche sulla capacita di riparare la mancanza. E
sembra dire alle donne disperate, “non fate cosi. Egli non ¢ morto.
Non ¢ passato al nulla, bensi alla vita. Ci manchera nella sua
presenza fisica, ma lo ritroveremo fra noi giorno per giorno, nelle
piccole cose, in ogni altro che incontreremo”.

E il ricordo addolcira la perdita e accorcera ogni distanza.

In ogni lutto protagonista ¢ il dolore in tutte le sue manifestazioni del
comune sentire di fronte ad una perdita. La sua atmosfera rivela
all’ascolto, nel silenzio di questo cupo dolore che tinge di nero
I’intera rappresentazione, il lamento delle prefiche chiamate a
metabolizzare quello che inizialmente si presenta come un dolore
irreparabile. Nel loro lamento ritmato, capace di cadenzare la vita del
defunto, si ripercorre la sua intera esistenza e la nenia, alla fine,
addolcisce il ricordo e riappacifica ’animo umano di coloro che
restano. Il lamento, come una cantilena, avvia da subito il ricordo,
capace di sublimare anche le ombre che inevitabilmente si sono
create e le dissipa. Ogni defunto viene ricordato in tutte le sue
caratteristiche positive e incensato per tutto il buono che ha fatto, o
detto. La sua vita appare sempre un esempio. Solo dopo qualche
giorno, a elaborazione avvenuta, riemergono prepotentemente i lati in
ombra che, talvolta prendono il sopravvento distruggendo ogni cosa,
anche 1 lati positivi della persona. Sembra essere nell’ordine delle
cose e gli esempi si sprecano. E anch’essa una forma di elaborazione
del lutto? E forse un modo per dimostrare la propria rabbia di fronte
alla perdita? Il pathos ferma con il colore la disperazione, la rabbia, il
senso di abbandono, il senso di vuoto che ¢ possibile cogliere in quel
portarsi le mani al petto per bloccare I’arresto del respiro di fronte a



quella tragica separazione. I colori sono olotimici, potremmo dire:
nero come il lutto, che racchiude tutti gli stati d’animo, analogamente
a quanto fa il colore che racchiude tutte le lunghezza d’onda; rosso
come il sangue ma anche come 1’amore in tutte le sue tonalita: piu
chiaro, pil scuro, verso I’arancio o verso il giallo. E il dolore per
eccellenza.

11 fine vita

Proseguendo le nostre riflessioni un pensiero scorre immediato sulla
malattia terminale dell’infanzia e dell’adolescenza: si ¢ portati
inevitabilmente a trattenere il respiro di fronte all’immenso dolore
che trafigge il cuore di una madre, disperata per non poter far nulla
per il figlio e costretta all’ultimo saluto. Come nel trapasso della
nascita, la corporeita fa la parte del leone: le mani di madre e figlia si
toccano in un angosciante stringersi che suggella I'ultimo saluto,
prima di irrigidirsi nella freddezza spettrale dell’ultimo anelito di
vita. Un piccolo affanno che il figlio sembra trattenere negli ultimi
sguardi, oramai velati di grigio, spenti, che cercano paradossalmente
di dar conforto alla madre, dissolvendosi lontano. La madre non
riesce quasi mai a ricambiare quegli sguardi. Preferisce ricordare il
figlio quando lo guardava giocare pieno di vitalita. E quello cui
molto spesso assistiamo di fronte alla morte e al morire di questi
piccoli corpicini ridotti allo stremo. Si teme 1’ultimo respiro e
rischiamo, in quello schivarci, di perdere proprio 1’ultimo respiro
d’amore; di scambiare un affetto spesso capace di grandi
ricostruzioni di senso cui non si ¢ mai prestata attenzione. In quel
momento si ricongiungono vite spezzate. In quel momento si
agiscono perdoni impensabili ¢ impossibili. In quel momento si puo
ritrovare se stessi e I’altro in una relazione autentica mai realizzata.
Ecco che la morte resuscita il senso delle relazioni perdute e merita
pertanto grande attenzione. La morte va ascoltata e accolta come la
grande opportunita della vita. Un paradosso?

No. Spesso le urla di angoscia e di dolore dei bambini di fronte alla
morte ripropongono quello della nascita e con esse la sofferenza per
quella prima separazione che, immancabilmente, come il rintocco di
una campana “a morto”, si ripropone nella nostra esistenza. Ma se
alla nascita D’oppressione per la mancanza viene quasi
immediatamente fugata in quel venire alla luce e ritrovarsi fra le
braccia accoglienti della madre, nei bambini che guardano la morte in
faccia, nel viso prosciugato delle loro madri, si assiste alla
costernazione e allo sconforto piu nero per quella perdita sentita, a
ragione, irreparabile e irriducibile. Il bambino dovra fare a meno per
sempre della madre e la consapevolezza di questa perdita definitiva ¢
colta in quel grido di dolore disperato che nessun adulto sembra
riuscire a consolare. Gli adulti vivono da adulti la separazione. La
loro compostezza li porta a eludere gli sguardi. Il bambino, invece,
sente sulla sua pelle questa tragica separazione ed espone il suo
dolore e la sua angoscia a chiunque si disponga a “vedere” dentro
quelle nervose reazioni la tragedia che vive, facendola sua. Il
bambino ha bisogno di coinvolgerci per poter essere rassicurato dalla
nostra presenza. Almeno la nostra, dal momento che nella stanza
nessuno sembra poterlo comprendere. Il bambino urla il suo
sconforto: aveva riparato la ferita gia alla nascita, ora non potra piu



farlo. Ha bisogno di ognuno di noi per poter riconciliarsi con se
stesso ¢ il mondo. Il suo dolore strazia il suo cuore al punto da
divenire assordante e lo porta a proteggersi gli occhi, per non vedere,
le orecchie per non sentire, metaforicamente, il dolore; il viso intero,
per non confrontarsi con quello gelido e inespressivo della madre. E
quel grido di dolore ¢ tanto piu assordante quanto piu gli adulti
tacciono appesantendo quel silenzio di morte.

Da qui I’importanza della parola proprio nel fine vita. Una parola
capace di dare a quell’ultimo respiro la brezza che riconcilia, quindi
una seconda chance di vita.

Alla fine della vita I’esistente appare senza difese, non solo fisiche,
ma anche psichiche. Le braccia sono abbandonate a se stesse e solo
una mano, talvolta, quasi con caparbieta tenta di afferrare il lembo
del lenzuolo, un modo di aggrapparsi, con tutte le forze, alla vita che
sta sfuggendogli di mano, o a quanto resta di questa. Lo sguardo ¢
spento sia perché alla fine gli occhi non sono piu capaci di veder i
contorni, orientandosi piuttosto al proprio stato d’animo in uno
sguardo introspettivo e retrospettivo: “ho fatto abbastanza. Sono stato
onesto, buono. Ho lasciato qualcosa di me? ...” sono le domande che
sembrano affollarsi nella mente. La fronte appare madida di sudore.
Fredda. I capelli scompigliati perché 1’aspetto esteriore non ha piu
importanza; ¢ ben lontano dalle preoccupazioni del morente. La
bocca ¢ bloccata in una smorfia di dolore appena sussurrato a chi
sorregge il corpo consumato e tenta di alleviare I’arsura. Il medico si
dovrebbe prendere cura di lui con sollecitudine. In silenzio, con
“cura”. Sollevarlo sia nel corpo che nel morale sussurrando, in
silenzio: “ci sono io. Non preoccuparti. Non sei solo”.
Quest’attenzione tranquillizzerebbe il morente che, oramai cieco per
la visione reale, avverte la presenza di figure di un altro mondo
intorno a lui che lo attendono in silenzio. Con garbo. Sanno che quel
momento ¢ difficile. E difficile varcare la soglia di non ritorno e sono
li anche per dirgli che anche in quel passaggio lui non ¢ solo. C’¢ chi
lo accompagna alla soglia ultima della vita, il medico, e chi lo attende
dall’altra parte perché non sia solo e perché questa separazione sia
meno dolorosa.

Il fine vita sancisce 1’amore del prendersi cura di, quella cura che
ogni medico dovrebbe avere di fronte ad ogni malato, specialmente
nel fine vita. Un invito a ritrovare il nostro mandato di cura in ogni
sua sfaccettatura di vita e di morte.



CAPITOLO 1.3

La creativita come strumento di elaborazione preventiva del
lutto

Gian Luca Barbieri *

* Dipartimento di Psicologia - Universita degli Studi di Parma

Abstract

Scopo del presente contributo ¢ studiare le strategie di elaborazione
preventiva del lutto attraverso due attivita creative come la scrittura
autobiografica e la pittura. L’osservazione si centra sui testi scritti da
donne colpite da patologie oncologiche e sui dipinti del marito di una
donna affetta da malattia di Alzheimer.

Attraverso la prospettiva psicoanalitica integrata dalla linguistica e
dalla semiotica testuale si evidenziano le difese attivate dagli autori e
le modalita di riparazione e di elaborazione delle emozioni e del
pensiero attraverso la creativita. Cosi si individua il processo di
simbolizzazione e si precisano 1 concetti di “derivato narrativo
interno” e di “residuo beta” partendo dalle teorizzazioni di Bion e di
Ferro.

Introduzione

Il presente contributo intende presentare due diverse esperienze di
elaborazione preventiva del lutto perseguita attraverso attivita
creative. “Preventiva” perché riferita ad una morte possibile, piu o
meno imminente, conseguente ad una grave patologia.

La prima esperienza ¢ stata effettuata all’interno di un laboratorio
organizzato dall’Associazione MEDeA (Medicina e Arte) di
Cremona denominato “Scrivere di sé per curarsi meglio” e svolto
presso il Day Hospital Oncologico dell’Ospedale Maggiore della
stessa citta, tra il marzo e il giugno del 2011. In questo laboratorio un
piccolo gruppo di pazienti oncologici si € cimentato con la scrittura
autobiografica della propria esperienza di malattia.

La seconda riguarda 1’attivita pittorica di un uomo di Reggio Emilia
iniziata all’eta di 80 anni, quando si sono aggravate le condizioni di
salute della moglie, colpita dal morbo di Alzheimer.

Nel primo caso il lutto ¢ connesso alla possibilita di morire
dell’autore, nel secondo alla grave compromissione del pensiero e
alla morte possibile di una persona nei cui confronti 1’artista ha il
ruolo di caregiver.

Le modalita di elaborazione preventiva del lutto hanno utilizzato due
media diversi: in un caso il linguaggio verbale e nell’altro il
linguaggio iconico.

Il riferimento teorico adottato nel presente contributo ¢ psicoanalitico
e si rifa principalmente ai modelli freudiano, kleiniano, bioniano con



alcuni loro recenti approfondimenti (Bollas, Ambrosiano, Gaburri,
Garofalo, Ferro tra gli altri).

Obiettivo della ricerca

Osservare le ricadute riparative dell’attivitd creativa e le diverse
modalita di attivazione del pensiero in riferimento al paziente nel
primo caso e al caregiver nel secondo, che si misurano con due
patologie ben diverse come il cancro e il morbo di Alzheimer e che
utilizzano due linguaggi differenti, uno digitale (la parola) e uno
analogico (I’immagine).

Metodologia

Si sono analizzati i testi scritti e le opere pittoriche degli autori
considerati, alla luce delle teorie psicoanalitiche relative all’arte e alla
creativita da un lato e all’elaborazione del pensiero dall’altro, per
individuare le ricadute psicologiche dell’attivita svolta.

Risultati
a) Il laboratorio di scrittura autobiografica

Cinque donne, coordinate da Carmine Lazzarini, collaboratore
scientifico della Libera Universita dell’Autobiografia di Anghiari,
hanno scritto la propria esperienza di malattia durante il ricovero
all’hospice di Cremona. I loro testi sono stati poi pubblicati in un
libro intitolato “Avremmo voluto che fosse altro”. Cinque donne
raccontano il loro viaggio dentro il tumore, edito per i tipi
dell’Espresso.

La scrittura autobiografica ¢ stata usata come supporto emotivo e
cognitivo, come strumento riparativo e attivitd che favorisce
I’elaborazione delle emozioni, anche di quelle piu distruttive e
destabilizzanti, in quanto, come scrive lo stesso Lazzarini (2011, p.
10), “si [pone] come una delle forme piu elaborate ed efficaci di cura
di sé per le sue caratteristiche di espressione/riflessione,
avvicinamento / distanziamento dai ricordi e dai personali vissuti, di
ricomposizione e riconciliazione con le parti plurime della propria
personalita”.

Green (1973) afferma che nello stato di salute il corpo ¢ silenzioso,
mentre nella malattia si esprime, comunica la propria presenza. La
sua voce introduce una distanza tra il corpo stesso e la mente, intacca
I’unitarieta del Sé, tanto che il corpo stesso ¢ vissuto come qualcosa
di estraneo. La scrittura di sé, come si € notato nell’analisi dei testi,
ha generato uno spazio transizionale in cui si sono attivati la funzione
alfa e il pensiero che hanno reso percorribile ed elaborabile la
Spaccatura tra corpo € mente.

Il cancro di per sé richiama la Cosa lacaniana, appartiene alla
dimensione del Reale, in quanto si sottrae al pensiero, non si lascia
simbolizzare né si lascia trascendere. Attraverso la scrittura pero
gradualmente diventa pensabile ed elaborabile.



Le autrici dei testi analizzati, affrontando la sfida costituita dalla
scrittura autobiografica, si sono appropriate del pensiero del
personaggio di Veronika di Coelho (1998, p. 147): “ho bisogno di
correre il rischio di essere viva”, e in modo analogo all’artista di cui
ha parlato Stefano Giaccone, di fronte ai loro quaderni si sono
disposte ad “attraversare la vita, ri-suonando come il vento in una
bottiglia” (Barbieri, 2009b).

Osservazioni generali
Le scritture delle cinque autrici mostrano alcuni aspetti comuni:

- Pimportanza assegnata alle relazioni con le altre pazienti, che hanno
aiutato ciascuna di loro a ‘“guardare negli occhi” la malattia e a
renderla pensabile, superando la “solitudine psichica” a cui si
sentivano condannate nonostante 1’affetto dei loro cari;
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- l'utilita della scrittura, sentita come “un’esigenza impellente, un
bisogno di mettere a fuoco quanto stava accadendo e nello stesso
tempo un modo per prenderne le distanze”; uno strumento “catartico”
che consente di “rielaborare il proprio vissuto, di accettarlo e, in
qualche modo, di dargli un senso”;

- la percezione di una improvvisa frattura tra il prima e il dopo
provocata dalla malattia e la conseguente riflessione per ridefinire la
propria identita (“Come sono diventata cid che sono”; “Chi ero, chi
sono’);

- una nuova consapevolezza del tempo che si manifesta in diversi
modi: a) si riprende possesso del tempo, sostituendo la fretta con cui
lo si ¢ vissuto fino ad allora con la lentezza e la calma: “In fondo
questo cancro lo si pud vedere come un vantaggio: un preavviso in
questa vita frenetica, dove il tempo manca sempre, ad apprezzare di
piu le piccole cose, a riflettere sul presente, sui valori veri, sugli
affetti”; b) non si rimanda piu nulla e ci si gusta ogni piccola cosa; ¢)
si impara a gestire la dimensione dell’attesa; d) si centra la
prospettiva temporale sul futuro: pur parlando anche del passato, gli
aspetti piu importanti riguardano I’avvenire: si lascia sullo sfondo la
consapevolezza di poter morire, non se ne parla in maniera esplicita,
e si fanno progetti; un’autrice parla di “speranza”, un’altra pensa alla
pensione, un’altra ancora vorrebbe iniziare a mettere in ordine la
casa;

- il recupero di emozioni positive: si vive con nuova passione, si
gusta la dimensione di “miracolo” del vivere e la straordinarieta della
piu normale quotidianita, si parla di felicita, di serenita; un’autrice
dice di provare non disperazione, ma una “fredda lucida voglia di
organizzarsi al meglio”, un’altra addirittura sostiene di voler
imparare a “ridere di [s€] e di questa avventura”;

- il bisogno di pensare di piu a sé e la sensazione di “schiudersi alla
vita” e di vedere “con occhi diversi” come reazioni al rischio di
morire;

- il ricorso al sottocodice scientifico della medicina, che favorisce il
necessario distacco emotivo, bilanciato in due autrici dall’uso del
dialetto come linguaggio piu caldo ed emotivamente pregnante.



E interessante anche osservare le differenze che emergono nei testi.

La prima differenza riguarda il modo in cui ci si confronta con la
malattia: una donna dice di amare il suo cancro, di accoglierlo, lo
affronta con amore e tolleranza perché “sono io il cancro ¢ il cancro ¢
me”; un’altra si pone in un atteggiamento mentale di “sfida” e di
“resistenza”; una “combatte” la malattia aiutata da alleati (il marito e
il chirurgo); un’altra ancora pensa di avere annullato il male
attraverso la sua rimozione chirurgica: “ora non c’¢ piu, non ¢ forte

come si pensa”.

Anche le emozioni provocate dalla malattia variano: oscillano nella
maggior parte dei casi tra disperazione, rabbia, rancore, risentimento;
una donna vive come emozione piu destabilizzante il dubbio; la
prima autrice, che dice di amare il cancro, non parla di emozioni
negative; quella invece che considera eliminato il cancro attraverso la
sua asportazione, dice di provare rabbia, non per cid che ¢ capitato a
lei, ma per la stessa patologia che ha colpito il marito.

Differenze significative si notano anche nei modi in cui la malattia ¢
denominata: la prima autrice parla esplicitamente di cancro, non lo
definisce in altro modo, lo accetta per quello che ¢ e non mostra il
bisogno di ricorrere a perifrasi o ad eufemismi perché afferma di
amarlo e di accoglierlo; la seconda, animata da un intenso sentimento
di rabbia, lo definisce ora “tumore”, ora “la bestia”; la terza lo
aggredisce verbalmente definendolo “cancro”, “ingombrante ospite”,
“mostro”, “bastardo”; la quarta pone I’accento sulle manipolazioni
linguistiche dei medici, per cui quando chiede se si tratta di un
“tumore” (o “brutto male”) si sente rispondere che “si dice nodulo,
che puo essere positivo o negativo”, e quando parla di “seno finto” le
dicono che il termine appropriato ¢ “ospite”; 1’ultima parla di
“tumore”, “polipo”, “coso”, “alieno”. Non si tratta solo di semplici
variazioni lessicali, ma di scelte che lasciano trasparire dinamiche
affettive e difensive precise.

Un altro aspetto interessante consiste nelle funzioni assegnate ai
personaggi in queste narrazioni.

Il protagonista ¢ sempre la paziente, una donna tornata alla vita,
arricchita di nuova consapevolezza e “diventata adulta” grazie alla
malattia. L’antagonista ¢ il cancro, sia che venga disprezzato e
combattuto, sia che venga amato, sia che venga considerato
scomparso. Due autrici affiancano a quest’ultimo come antagonista il
“destino” e un’altra “Domine Dio, Madre Natura o non so piu chi” e
“i responsabili degli inquinamenti vari”, considerati tutti come i
burattinai sadici che governano non solo la vita del paziente ma
anche quella di altre persone vicine, colpite a loro volta senza pieta.
Gli aiutanti sono le altre donne del gruppo di scrittura, i parenti e il
personale sanitario. Personaggi ambivalenti, spesso oppositori, sono
le flebo, i “siringoni”, i globuli bianchi e rossi, I’anestesia totale, il
seno finto e quello vero, il corpo malato, percepito come ostile.

Emblematica ¢ I’immagine delle funzioni assegnate ai personaggi da
un’autrice: “le sembra di essere una damigella medioevale chiusa nel
suo castello assediato da un drago. Il cavaliere del suo cuore, lancia
in resta, cerca di difenderla. E chiama in soccorso anche il mago
Merlino, perché faccia un incantesimo e lo faccia scomparire. Il
drago ¢ duro a morire, ha terribili denti aguzzi, sputa fuoco a



distanza. Ci vorra tutta 1’abilita del suo cavaliere per colpirlo al
cuore” (la donna parla di sé in terza persona).

Infine ha funzione di personaggio anche la “cicatrice” lasciata
dall’intervento chirurgico, vissuta come segno di mutilazione,
“cucitura” che fa diventare la donna come Frankenstein, un “mostro”
senza seno; “cerniera” su cui scherzare; testimonianza di sconfitte e
vittorie (con allusione anche alla cicatrice del taglio cesareo,
attraverso cui sono venuti alla luce tre gemelli, uno dei quali poi ¢
morto).

Le difese

Le strategie difensive sono attivate dalle autrici nei loro testi a diversi
livelli (Barbieri, 2007).

Nel lessico si evidenziano ad esempio attraverso il ricorso al
sottocodice medico per raffreddare le emozioni (isolamento
dell’affetto) e al dialetto per creare un contesto piu intimo e caldo.

Nella struttura dei testi le difese si colgono nei diversi modi con cui ¢
costruita la narrazione, nell’alternanza tra passato, presente e futuro,
nei ruoli assegnati ai personaggi.

A livello retorico esse traspaiono nel ritmo incalzante prodotto da
serie di anafore, di proposizioni interrogative, nelle accumulazioni
coincidenti con i momenti di maggior concitazione emotiva o nelle
strategie di attenuazione (perifrasi, eufemismi).

Il distacco nei confronti dell’oggetto del discorso ¢ attuato da una
paziente scrivendo di s€ in terza persona.

A livello emotivo e cognitivo riportiamo i due esempi piu interessanti
di difese.

Da un lato troviamo 1’autrice che sceglie di amare la propria malattia
e la considera parte di sé, perseguendo la via della serenita,
dell’accoglienza e della speranza. La difesa consiste soprattutto
nell’eliminare 1’idea che il cancro sia altro da sé, nel tenerlo sotto
controllo attraverso un processo di introiezione e di identificazione,
un po’ come nella prospettiva teorica kleiniana secondo cui il
soggetto puo introiettare 1’oggetto cattivo per controllarlo e non
sentirsene minacciato; tale processo ¢ sostenuto anche da una
regressione controllata (‘¢ necessario che il mio ego si faccia un poco
da parte e lasci spazio alla mia bambina che fino ad ora non ¢ mai

riuscita ad esprimersi per ciod che sente veramente™).

Dall’altro lato invece si nota in un’altra donna il ricorso sistematico a
una serie di difese primitive: il diniego (“dire che mio marito... E
morto sembra di dire una cruda verita, ma non ¢ vero perché me lo
sento ancora vicino, in giro per casa... Il suo corpo ¢ a Brancere a
godersi il succedersi delle stagioni, ma lui € qui, a casa con noi, ¢ una
sensazione quasi fisica”); I’idealizzazione (“com’¢ bella la vita”; “a
conti fatti ho 64 anni, ho dato al mondo 5 figli sani e con tanto buon
senso, ho un marito con il quale non ho mai litigato... Non posso
voler di piu”); la formazione reattiva (“niente ansie e niente pianti”;
“sono fortunata” dopo che si € scoperta allergica agli antidolorifici);
la proiezione (il rancore e la rabbia nei confronti del cancro sono



riferiti non a sé ma alla malattia che ha fatto morire il marito); il
diniego (“non sapevo della tua esistenza, quindi, per me, era come se
non ci fossi. Poi ti hanno tolto, quindi non ci sei piu stata”); la
razionalizzazione (“l’unica cura ¢ essere sereni, non avere magoni:
sono questi che alterano la chimica del corpo e creano i tumori”);
I’onnipotenza ¢ le difese maniacali kleiniane: dominio, trionfo,
disprezzo (“alcune persone sembra che abbiano perso la battaglia
ingaggiata con te. Ma non ¢ che tu abbia vinto, ¢ solo che, a quel
punto l'anima di quella persona non sapeva piu cosa farsene del corpo
e I'ha lasciato. Aveva dell'altro da fare e... Tanti baci a tutti e...
Arrivederci... Non sei poi cosi forte... Anche se apparentemente, me
ne andrd per colpa tua, non sara davvero per merito tuo, ma perché
ho programmato tante altre belle cose”).

b) La produzione pittorica di Pierino Barbieri

Pierino Barbieri ¢ nato a Reggio Emilia da una famiglia umile. I suoi
studi si sono fermati alla licenza elementare. Dopo la guerra ha svolto
la professione di pavimentatore di strade.

Ha iniziato a disegnare e a dipingere all’eta di 80 anni, quando la
moglie, colpita dal morbo di Alzheimer, a causa dell’aggravamento
delle proprie condizioni, ¢ stata ricoverata in ospedale. Quell’attivita
lo ha assorbito al punto da non rinunciarvi fino al termine dei suoi
giorni, a parte un periodo di interruzione dovuto al fatto che quei
disegni diventavano ossessioni e incubi, immagini che lo
tormentavano al punto che temeva di impazzire. Poi pero il bisogno
di esprimersi si ¢ imposto e lo ha liberato da quelle immagini che
affollavano la sua testa, facendogli riprendere con nuovo slancio
I’attivita creativa.

Un altro aspetto interessante: Barbieri disegnava e dipingeva
dapprima sui biglietti dell’autobus, poi sempre su materiale di
recupero, come i coperchi delle scatole di scarpe, i contenitori delle
pizze da asporto, vecchi cartoni e cosi via. Non voleva materiale da
disegno “professionale”, lo considerava uno spreco. A questo aspetto
si collegava la sua scarsa considerazione nei confronti delle proprie
opere, che definiva semplicemente “scarabocchi”.

Usava diverse tecniche, tutte improvvisate, anche sovrapponendo
colori a olio, pastelli, biro, pennarelli, pastelli a cera, tempere,
evidenziatori.

Ha lasciato piu di mille dipinti.

Osservazioni generali

La malattia ha avuto gravi ricadute sulla moglie di Pierino Barbieri,
non solo mentali ma anche fisiche, costringendola all’immobilita.
Cio ha fatto si che il marito vivesse in una condizione di forte
isolamento dal mondo esterno, trascurando gran parte delle relazioni
sociali, fatta eccezione per le persone di famiglia e alcuni amici.

Tra la paziente e il suo caregiver si ¢ instaurato cosi un rapporto
intriso di componenti simbiotiche. Aspetto da non trascurare per le
sue ricadute psichiche. Infatti le difficolta con cui si deve confrontare



il caregiver ‘“simbiotico” di una persona affetta da morbo di
Alzheimer riguardano anche I’organizzazione del proprio pensiero, in
particolare la capacita di mentalizzazione. Quest’ultima, come ¢ stata
concettualizzata da Peter Fonagy, “& una relazione psichica
complessa che si realizza tra il bambino e la madre, e poi, piu in
generale, tra sé e 1’altro, attraverso la quale il soggetto coglie gli stati
mentali altrui (le credenze, i sentimenti, i desideri, le fantasie, le
speranze, le mete, i propositi), attivando flessibilmente le proprie
rappresentazioni di sé e dell’altro in relazione alla specificita del
contesto condiviso da entrambi” (Barbieri, 2009, p. 356; cfr. Fonagy,
& Target, 2001, 2003; Allen, & Fonagy, 2006). La mentalizzazione
riguarda “‘una serie di relazioni mentali reciproche, mediante le quali
una persona percepisce non solo se stessa e 1’altro, ma soprattutto i
modi in cui ¢ pensata dall’altro e I’altro viene pensato da lei. La
costruzione del Sé passa attraverso la conoscenza dell’altro e la
conoscenza delle relazioni e dei rispecchiamenti reciproci” (Barbieri,
2009, p. 357). La psicoanalisi in particolare ha evidenziato che
I’apparato psichico individuale ha una struttura intersoggettiva e
relazionale. Il pensiero nasce solamente in presenza dell’altro,
all’interno di una dinamica in cui, come direbbe Bion, i contenuti
mentali del soggetto vengono accolti ed elaborati da un contenitore
costituito dalla mente dell’altro, che poi li restituisce bonificati. La
mente dunque si forma, si struttura e si attiva all’interno di una
relazione.

Con una persona malata di Alzheimer non ¢ possibile alcun “ascolto
dell’ascolto”, non esiste una dimensione speculare, reciproca, perché
la mente con cui ci si relaziona ¢ in gran parte azzerata. Ci si trova di
fronte ad un vuoto, che non puo fungere né da contenitore né da
specchio.

Questa patologia boicotta la possibilita di creare una relazione, quindi
di dar vita ad un vero e proprio pensiero di natura relazionale, si noti
bene, anche nel caregiver.

In questa prospettiva appare fondamentale evidenziare il rapporto
stretto e quasi esclusivo di Pierino Barbieri con la moglie, rapporto
che, anche a causa della specificita della patologia in questione, si ¢
orientato in senso simbiotico e percid ha rischiato di provocare
difficolta nell’attivazione del pensiero del caregiver secondo le
normali modalita di mentalizzazione.

Da qui deriva quel fenomeno di “contagio” che, ben piu spesso di
quanto non riportino le stime ufficiali, colpisce le persone che
accudiscono in modo simbiotico i malati di Alzheimer e che,
gradualmente, finiscono per manifestare gli stessi sintomi del
paziente. Aspetto che probabilmente presenta anche risvolti
neurofisiologici, ma che trova comunque una spiegazione piu che
plausibile in riferimento ai concetti teorici di Fonagy e alla teoria
della mente.

Un altro aspetto che pud aiutare a capire meglio il fenomeno ora
indagato riguarda le componenti narrative della relazione. Il morbo di
Alzheimer cancella il passato, il presente e il futuro, ovvero le
coordinate temporali dell’esperienza personale e interpersonale,
boicotta quelle spaziali, e svuota anche i ruoli, le funzioni e le
identita dei personaggi. Il soggetto quindi, gradualmente, perde la



possibilita di narrare una storia: paradossalmente “narra la sua
incapacita di narrare”.

Dato che I’identita personale ha tratti fondamentalmente narrativi,
tanto che molti autori condividono il concetto di un “Sé narrativo”, il
morbo di Alzheimer dapprima incrina e poi gradualmente cancella il
senso di Sé di un individuo, svuota la funzione di costruzione
identitaria del suo pensiero autoriflessivo.

Il tutto si riflette sul caregiver “simbiotico”, che non solo deve
scendere a patti con il vuoto narrativo della persona accudita, ma si
trova ad accogliere tale vuoto e finisce per restarne in parte intriso, si
lascia permeare dal nulla dell’altro, dalla sua non-storia, in taluni casi
fino a farsene saturare.

Citando Ambrosiano e Gaburri (2008, p. 60), si puo dire che il
caregiver ¢ portato ad attivare e potenziare la “dimensione pre-
individuale della [propria] mente” che lo potrebbe condurre ad
instaurare con I’altro un contatto diretto, immediato, senza pensiero,
basato sull’empatia, sull’intuizione, sulla condivisione immediata e
pre-simbolica. In questo modo potrebbe assorbire senza particolari
difese la morte psichica dell’altro.

La ricaduta della non-comunicazione sul caregiver pud essere
definita “trauma vuoto”, nel senso di “trauma da disconnessione
comunicativa, da annullamento della dialogicita relazionale”: ¢ una
condizione analoga a quella di uno speleologo abbandonato in una
caverna sotterranea in cui, quando parla, sente solo I’eco della
propria voce.

Per capire i rischi a livello psichico che corre il caregiver simbiotico
del malato di Alzheimer, si pensi anche all’importanza che il
“riconoscimento”, nell’accezione psicoanalitica del termine, svolge
per la costruzione dell’identita e per 1’attivazione del pensiero.

Il riconoscimento, che ha alcuni aspetti concettuali e dinamici
comuni alla mentalizzazione, implica la piena soggettivita dei
protagonisti della relazione e consiste nel cogliere ’immagine di sé
nell’immagine degli altri. L altro ¢ lo specchio in cui io riconosco me
stesso. Come afferma Garofalo (2006, p. 15), “non ci si puo
riconoscere se non si ha uno specchio. Questo specchio sono
propriamente gli altri”. I1 Sé si forma dunque in relazione alla
convalida o alla disconferma da parte dell’altro. E Amadei (2005a), a
questo proposito, sostiene che “I’esperienza del riconoscimento, o del
disconoscimento, avviene sempre in una situazione di contemporanea
reciprocita, cio¢ i0 sono riconosciuto, o disconosciuto, solo da chi io
riconosco come colui che mi puo riconoscere; se chi io riconosco e
mi pud riconoscere non svolge questa funzione, allora io non mi
conosco, non so chi sono e cosa provo, non acquisto competenza
delle mie emozioni e delle mie sensazioni corporee. Vivo ignoto a me
stesso, vuoto di me”.

Nella relazione con una persona malata di Alzheimer la dimensione
del riconoscimento rimane esclusa e anche questo aspetto rischia di
boicottare il pensiero del caregiver simbiotico.

Di fronte all’incubo della malattia, I’arte per Pierino Barbieri ha
rappresentato quello che Bollas (1987) definisce un “buon sogno” in
quanto ha reso disponibili alla mente del soggetto le proprie



potenzialita emotive e cognitive per costruire esperienze psichiche di
segno positivo nella realta quotidiana.

La creativita ha permesso al caregiver di costruirsi quella che Anzieu
(1990) definisce “epidermide psichica™; 1’opera ha costituito un
contenitore di emozioni non elaborate, che non sono state respinte o
ignorate, né assorbite con la loro forza deflagrante, ma accolte con
una disposizione mentale che le ha disinnescate e rese maggiormente
tollerabili e pensabili. La pelle psichica, in riferimento all’artista che
stiamo studiando, ha potuto accogliere il vuoto della moglie
rivestendolo con le forme dell’arte.

Ancora Ambrosiano e Gaburri (2008) direbbero che, grazie
all’attivita artistica, 1’autore ha conquistato un’autentica ‘“‘spinta a
esistere”, cio¢ a vivere la propria vita in un modo che nasce
positivamente dal conflitto tra il desiderio di armonia e di fusione con
I’altro e I’attrito differenziante; una dimensione in cui inizialmente la
differenziazione ¢ stata probabilmente vissuta in modo doloroso e
con senso di colpa, e che invece, grazie all’elaborazione del pensiero
resa possibile dall’arte, ¢ stata accolta come generatrice di autentica
armonia tra il Sé, I’altro e il loro legame. Cosi il caregiver ¢ potuto
uscire dal “rifugio della mente” (Steiner, 1993) che si ¢ costruito per
difendersi dalla valanga di emozioni prodotte dalla relazione non
rispecchiante con la paziente; rifugio basato su assetti mentali rigidi
che puo risultare rassicurante solo perché le alternative sono vissute
come terrorizzanti.

E proprio questo il punto cruciale della questione: 1’oggetto
dell’esperienza estetica ¢ quello che ancora Bollas (1987) definisce
un “oggetto trasformativo”, in quanto fa evolvere la mente, la apre, la
rende duttile, mentre la relazione con la persona malata ha ricadute
“conservative”, nel senso che non fa evolvere il pensiero, ma lo
ostacola e puo finire addirittura per bloccarlo.

L’arte ha consentito al caregiver di mantenere e di potenziare la
propria tridimensionalitd psichica nella relazione con il mondo
bidimensionale (o meglio a-dimensionale) del paziente. E un po’
come se, prendendo come riferimento il mondo fantastico
immaginato da Abbott (1882), il caregiver fosse un abitante di
Spacelandia, luogo in cui la realta ¢ tridimensionale, che si trova
costretto a trasferirsi a Flatlandia o a Pointlandia, dove il mondo ¢
rispettivamente bidimensionale e del tutto privo di dimensioni
spaziali. Se vuole conservare il proprio assetto mentale
tridimensionale senza rinunciarvi per adeguarsi alla bidimensionalita
o all’a-dimensionalita dei nuovi concittadini, deve portare con sé
I’antidoto costituito semplicemente dal proprio materiale per
dipingere.

La prime immagini che ha disegnato Pierino Barbieri riproducono le
figure che ha “visto” nella graniglia del pavimento dello studio
medico quando accompagnava la moglie alle visite neurologiche,
immagini alle quali ha cercato di dare forma sul verso dei biglietti
dell’autobus attraverso un linguaggio improvvisato, scarno, ma anche
profondamente creativo. Successivamente, come si ¢ detto, anche i
supporti delle altre sue opere erano costituiti da materiale riciclato,
quindi da “cose” di famiglia, dotate di una storia. Viene da pensare
che la ricaduta riparatoria e sublimatoria dell’arte di Barbieri inizi



proprio dai materiali riciclati nelle sue pitture, che fanno partire
I’operazione creativa da un nucleo reale, concreto di storia personale
e relazionale che da significato a cio che sta facendo e lo mette al
riparo da ogni senso di inutilita e di colpevole evasione.

Un’altra osservazione riguarda 1’uso del codice iconico al posto di
quello verbale. Tale scelta ha un riscontro nell’esperienza di malattia
della moglie. Pierino Barbieri ha infatti vissuto in diretta il deficit
progressivo delle capacita di espressione linguistica della persona che
accudiva e ha toccato con mano le ricadute drammatiche che questo
deficit ha avuto su di lei. La scelta di non ricorrere alla parola nella
sua attivita creativa ha messo il marito al riparo dal rischio di
rappresentarsi inconsciamente la propria attivitd come un confronto
asimmetrico ed eticamente scorretto con i deficit linguistici della
moglie.

Un’osservazione ulteriore riguarda i tratti infantili dei disegni e dei
dipinti prodotti. Questi aspetti sono da far risalire all’imperizia
tecnica dell’autore, ma vi si puo leggere in filigrana anche qualcosa
di analogo ad un riflesso della regressione prodotta dalla malattia
nella mente della moglie. A questo proposito va ricordato che
I’ Alzheimer provoca nel paziente un ritorno ad una condizione che
puo richiamare quella dell’infanzia, addirittura della prima infanzia,
dato che la persona non ¢ autosufficiente e quindi necessita di tutte le
cure e le attenzioni, e inoltre non parla in modo fluido e corretto, non
pensa e non si esprime secondo le norme condivise.

L’approccio di Barbieri alla pittura, in questa prospettiva, ¢
probabilmente rapportabile, oltre che ad una riscoperta dell’infanzia
intesa come riconquista di uno sguardo magico e ingenuo, anche a un
inconscio desiderio di vedere il mondo con gli occhi della moglie.

Conclusioni

Le osservazioni conclusive confermano le osservazioni sui concetti
teorici di “residui beta” e di “derivati narrativi interni”, da noi
elaborati in precedenza in riferimento ad altri ambiti di studio. Tali
concetti verranno considerati in relazione a due linguaggi espressivi
differenti come quello verbale utilizzato nelle narrazioni
autobiografiche e quello iconico della pittura.

Il primo utilizza un codice digitale e il secondo un codice analogico,
che si pongono in relazione con il referente in modi diversi.

L’aspetto distintivo delle arti visive, nel processo comunicativo ma
soprattutto nelle modalita di attivazione del pensiero, consiste nel
fatto che, a differenza di quanto accade con la scrittura, ricorrendo
all’immagine I’autore aggira piu facilmente 1’atteggiamento mentale
orientato alla razionalizzazione o all’intellettualizzazione. Usando le
parole di Ambrosiano e Gaburri (2008, p. 10), possiamo dire che
attraverso I’immagine ci si accosta alla “quota di sommerso [che] ¢ in
ciascuno di noi e resta in - testimoniato”, rispettandone la quota di
mistero e di indicibilita. Ricorrendo alle categorie bioniane di
funzione alfa e di elemento alfa, possiamo affermare che I’'immagine
pittorica ¢ con buona probabilita piu vicina all’elemento alfa,
I’immagine inconscia derivata dall’elaborazione delle impressioni
sensoriali e delle esperienze emotive effettuata dalla funzione alfa.



Freud, da parte sua, noterebbe che I’immagine pittorica attinge al
processo primario piu di quanto faccia la parola, che si colloca (anche
se non esclusivamente) all’interno del processo secondario.

Riportiamo in tale prospettiva un’affermazione di Bianca Tosatti
(2006, p. 18): “rispetto all’operaio delle parole, I’artigiano delle
immagini lavora direttamente la carne del mondo, mette in gioco
I’opera contro il linguaggio. L’immagine corre nelle nostre sinapsi
piu velocemente del concetto, ha forza di precorrimento e di
prospezione perché ¢ indiziale e primitiva, capta da piu lontano e da
piu in basso, fa da radar: I’arte ¢ sempre storicamente prima delle
idee”.

Abbiamo definito i “residui beta” come prodotti di un’elaborazione
parziale, incompleta di elementi beta, cio¢ di emozioni e di
sensazioni grezze e non pensabili, che non vengono del tutto
elaborate ma nemmeno evacuate e che si aggirano alla periferia del
pensiero come nuclei di senso oscuri, come zone d’ombra logiche ed
emotive, che conservano tracce delle emozioni e sensazioni che non
sono state elaborate del tutto dalla funzione alfa e pertanto sono
rimaste un passo al di qua del pensiero e della simbolizzazione. Ne
abbiamo parlato a proposito del caso clinico, della scrittura poetica e
dell’oggetto artistico (Barbieri 2005, 2007, 2011).

In sostanza, la distinzione tra i bioniani elementi beta e 1 residui beta
corrisponde alla differenza tra cido che non ¢& tollerato e viene
evacuato, rimanendo del tutto non-pensabile, e ci0 che viene
elaborato solo in parte e si aggira nella mente come nucleo oscuro di
senso non espulso ma nemmeno del tutto trasformato e reso
accessibile al pensiero. In sostanza, 1’elemento beta ¢ il non-
pensabile rigettato fuori di noi, mentre il residuo beta ¢ il non-ancora-
pensabile che si aggira dentro di noi (Barbieri, 2011).

L’altro concetto che desideriamo utilizzare nella presente analisi ¢
quello di “derivato narrativo interno” (Barbieri, 2005, 2009c), che si
colloca tra I’elemento alfa di Bion e il “derivato narrativo” di Ferro
(1996, 1999), quindi tra I’immagine inconscia (elemento alfa)
prodotta dall’elaborazione di un’emozione o di una sensazione grezza
e che costituisce il primo nucleo del pensiero da un lato, e la sua
trasformazione in senso narrativo attraverso il ricorso al linguaggio
verbale dall’altro. Piu esattamente, 1 “derivati narrativi interni” sono
micro tessere di un puzzle narrativo virtuale, che costituiscono una
sorta di potenziale archivio psichico proto-narrativo a cui il soggetto
attinge per dare forma al proprio pensiero e strutturarlo secondo
modalita narrative (ma anche descrittive o espositive), ricorrendo poi
al linguaggio verbale o ad altri codici (Barbieri, 2011). La differenza
tra 1 “derivati narrativi” di cui parla Ferro e i “derivati narrativi
interni” consiste nel fatto che i1 primi sono sequenze narrative reali
prodotte da un parlante, quindi sono dotati di una veste verbale, sono
articolati in frasi che dispongono di una struttura sintattica e di una
dimensione semantica precisa, hanno una portata pragmatica, sono a
tutti gli effetti atti di parola che si collocano nell’ambito della
comunicazione; i secondi invece sono cellule narrative potenziali
che, solo quando verranno connesse ad altre cellule daranno origine a
un organismo narrativo vero e proprio. La loro caratteristica ¢ la
frammentarietd che ne determina la non-autosufficienza e la natura
potenziale. Il derivato narrativo interno ¢ del tutto privo di



componenti sintattiche o pragmatiche perché non rientra nella sfera
della comunicazione, non ¢ ancora comunicabile, non ha nemmeno
una portata propriamente semantica, dato che ¢ una tessera proto
narrativa isolata da qualunque contesto effettivo di significazione.

Il derivato narrativo ¢ cosciente (pur avendo ovviamente componenti
inconsce), mentre il derivato narrativo interno appartiene alla
dimensione preconscia della mente, e per questo si distingue anche
dall’elemento alfa, il quale, come detto, € un’immagine inconscia.

Osservando 1 testi autobiografici realizzati all’interno del laboratorio
di MEDeA, si nota che in diversi punti le emozioni destabilizzanti
generano immagini che stanno diventando esprimibili, pensabili. La
scrittura ha facilitato un processo di graduale simbolizzazione che ha
prodotto i diversi modi di denominare la malattia (non solo “cancro”
e “tumore”, ma anche “polipo”, “coso”, “alieno”, “bestia”), di
metaforizzare alcuni concetti ed emozioni (il dubbio diventa un
“tarlo”, il cancro un’ “ombra” o la “notte”, le cicatrici “cerniere”, il
mondo “un pugno di terra [in cui si trovano] tutte le sfumature
dell’arcobaleno, ricco di vita, con infinite specie d’insetti” oppure
“un secchiello pieno di mattoncini” con cui si costruisce qualcosa che
poi, con la malattia, crolla, ma che si pud “ricominciare a costruire
prendendo pazientemente i pezzi dal proprio secchiello e cercando di
adattarli agli altri e poi, rimestando, magari scoprire che 1 pezzi piu
belli, i migliori, stavano sul fondo!”). Inoltre, sempre attraverso la
scrittura, il pensiero costruisce percorsi di senso in base ai quali
alcune espressioni e atteggiamenti che sarebbero da riferire alla
malattia oncologica vengono deviati (per spostamento) su altri eventi,
collocati soprattutto nel passato: cosi un’autrice parla della propria
tristezza legata alla conclusione dell’esperienza scolastica e
all’impossibilita di accedere all’'universitd usando espressioni come
“il dolore venne”, “la porta si chiudeva”, “una parte di me era stata
mutilata”, che, ricontestualizzate, sarebbero perfettamente adatte a
descrivere la propria esperienza della malattia.

I “mattoncini”, il “pugno di terra” con le sfumature dell’arcobaleno e
pieno di insetti, le “cerniere”, i cavalieri, le damigelle e i draghi e le
altre immagini rilevate sono il risultato della trasposizione di derivati
narrativi interni che, grazie all’elaborazione dei residui beta facilitata
dalla scrittura, hanno avuto poco alla volta accesso al pensiero e alla
narrazione. Sono immagini, rappresentazioni che testimoniano
dell’esito positivo del processo di simbolizzazione effettuato dalle
autrici. Si noti che tale processo ha avuto luogo anche in presenza di
un funzionamento psichico intriso di difese arcaiche, come si ¢ notato
nell’ultima delle cinque autrici.

Se ora passiamo ad osservare le opere di Pierino Barbieri, grazie al
diverso medium impiegato (I’immagine al posto della parola)
possiamo seguire gradualmente il processo di simbolizzazione a cui
abbiamo fatto cenno poco sopra. Osserviamo in sequenza le figure
1.3.1,1.32e1.3.3:
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Il passaggio dalla prima alla seconda e alla terza ben rappresenta cio
che intendiamo per “simbolizzazione”. La prima immagine raffigura
una persona su una sedia a rotelle spinta da un’infermiera di fronte a
quello che sembrerebbe un medico. La seconda ¢ costruita su uno
spazio bipartito in senso orizzontale in cui nella porzione superiore si
trova una figura dietro le sbarre come in una prigione e nella meta
sottostante un personaggio femminile sorridente. La terza immagine
conserva della seconda la strutturazione bipartita dello spazio, questa
volta in direzione obliqua; la linea di demarcazione netta dei due
spazi triangolari e la differenza dei colori degli sfondi da
I’impressione che ciascuna farfalla sia richiusa in una dimensione
separata e impermeabile rispetto all’altra. Gli stessi temi della
separatezza e dell’incomunicabilita sono centrali nella precedente fig.
1.3.2, in cui i due personaggi si trovano in due spazi rigidamente
separati e nessuna comunicazione appare possibile.

Siamo in presenza di una transizione dalla rappresentazione
denotativa e referenziale della fig. 1.3.1 a una che rappresenta ancora
personaggi umani ma in maniera meno esplicitamente legata al
contesto reale (fig. 1.3.2) e infine a una terza (fig. 1.3.3) in cui le
sensazioni e le emozioni che venivano esplicitate nelle immagini
precedenti sono trasposte in una rappresentazione dotata di aspetti
simbolici che emergono nonostante si “parli” di altro.

Si tratta, nella fig. 1.3.3 come nella maggior parte degli altri quadri,
di rappresentazioni simboliche non tanto (o non solo) nel senso che
rimandano ad una verita latente, ma in quanto consentono di
instaurare (e di modificare) il rapporto con la realta esterna e con il
proprio mondo interno secondo modalita creative emotivamente
gestibili. Consideriamo simboliche tali raffigurazioni anche se i loro
significanti non rimandano presumibilmente a significati inconsci e
rimossi, ma piuttosto a dimensioni affettive e cognitive connesse al
vivere quotidiano e ben note all’artista, i cui risvolti psichici si
possono collocare in una dimensione preconscia, pit che



propriamente inconscia. Non dimentichiamo che i residui beta e i
derivati narrativi interni appartengono alla sfera del Preconscio.

Riteniamo inoltre che questo processo di simbolizzazione consenta
alla mente dell’autore di rimanere positivamente sospesa tra la
dimensione soggettiva e quella oggettiva, tra la realta esterna e il
mondo interno, tra il me e il non-me, accogliendo entrambe queste
dimensioni ma anche trascendendole e affacciandovisi da una
distanza psichica che consente di attivare il pensiero in funzione
creativa e riparativa. Va aggiunto che la loro portata simbolica, da
quanto si puo ricavare dall’atteggiamento del pittore e dalle
testimonianze di chi lo conosceva bene, sia orientata in senso
progressivo ed espansivo, pit che difensivo, in quanto da un lato non
si sostituisce alla realta esterna né la cancella, ma la affianca
contenendone gli aspetti piu dolorosi e destabilizzanti, e dall’altro
aiuta il caregiver a distaccarsi dalla dimensione mentale simbiotica,
da quella che Esther Bick (1968) definirebbe “identificazione
adesiva” con il paziente, per guadagnare una effettiva “separazione”
e “individuazione” (Mahler, Pine e Bergman, 1975), senza sacrificare
la propria funzione di accudimento, ma anche senza lasciarsi
risucchiare dal richiamo incantatorio verso una condizione di
indistinzione e di fusione.

Va anche notato perd che, come stiamo per mostrare, persistono
aspetti, in queste opere, che oppongono una certa resistenza alla
simbolizzazione.

Si osservino alcuni esempi tra i tanti reperibili:




“PiER Fig.1.3.6

Non si puo non notare che alla base di queste rappresentazioni si
trovano nuclei figurativi iterati che vengono utilizzati in contesti
diversi. Le forme raggianti con appendici curve come in un
movimento circolare delle figg. 1.3.4 e 1.3.5, le forme spinose delle
figg. 1.3.6 e 1.3.7 sono cellule figurative dotate di una relativa
costanza, utilizzate in contesti rappresentativi differenti. Si tratta di
tessere iconiche, micro-frammenti rapportabili a derivati narrativi
interni che hanno opposto una certa resistenza al processo di
elaborazione psichica e di simbolizzazione. Il fatto che mostrino
un’imperfetta fusione nel contesto rappresentativo dell’opera, o
comunque si evidenzino per la loro ricorrenza e per la loro
particolarita, tanto che ne ricaviamo 1’impressione che resistano ad
amalgamarsi e fondersi con le altre porzioni della stesso dipinto, puo
dipendere dal fatto che si agganciano a emozioni e sensazioni non del
tutto elaborate dalla funzione alfa, quindi a residui beta.
L’elaborazione solo parziale e incompleta di questi micro-frammenti
di derivati narrativi interni (come dei relativi residui beta), li confina
un passo al di fuori del pensiero o sul confine del pensiero stesso e fa
si che ci colpiscano per il loro alone enigmatico e misterioso, per la
loro ripetitivita, per la loro stereotipia e per I’impressione di essere
non del tutto integrati con la rappresentazione di cui fanno parte.

Le cifre iconiche evidenziate nelle figg. 1.3.4-1.3.7 sono il risultato
della resistenza opposta dal residuo beta all’elaborazione psichica, e
tale resistenza ¢ tanto piu forte quanto maggiore ¢ la tendenza di tali
immagini alla stereotipia e alla ripetitivita.

La stereotipia e la ripetizione dei frammenti di derivati narrativi
interni trasposti nell’opera appaiono dunque come segni della
difficolta e della resistenza nell’elaborazione del residuo beta
(espressione di emozioni e sensazioni vissute ancora come troppo
disturbanti e dolorose), mentre le variazioni e le ricontestualizzazioni
di una stessa cifra figurativa in diverse opere rappresentano tentativi



di appropriarsi dell’emozione disturbante connessa a quel nucleo
iconico e di depurarla dei suoi tratti piu perturbanti.
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Abstract

La malattia oncologica del bambino e 1’ospedalizzazione interrompe
la continuita dell’esistenza. Al fine di contenerne 1’effetto traumatico
seguiamo i principi dell’Art Therapy per definire uno spazio creativo
di supporto per i pazienti in fase terminale. L’ipotesi che sottosta la
seguente ricerca ¢ se il sostegno psicologico ai bambini, possa
condurre a riflettere sul valore delle tecniche espressive di arrivare
dove la paura della morte predomina sulla parte vitale. Il progetto ¢
rivolto ai bambini ricoverati e ai loro genitori in cui I’Art Therapy
viene utilizzata da entrambi per dar “forma” ai desideri. Nel presente
contributo presentiamo il laboratorio con M. di dieci anni, malata di
leucemia, dai cui risultati emerge come i suoi nuclei ansiogeni e
paurosi possano esprimersi in modo naturale attraverso il non
verbale.

Introduzione

La malattia oncologica del bambino e la conseguente
ospedalizzazione determina una violenta irruzione nella continuita
della propria esistenza ma anche dell’intero nucleo familiare. Al fine
di contenerne ’effetto traumatico e dare una opportunita al senso
d’identita profondo di continuare ad evolversi, abbiamo seguito i
principi dell’ Art Therapy per definire uno spazio creativo di supporto
protetto e rassicurante all’interno del quale stabilire una buona
relazione con i bambini e con i genitori attraverso interventi
individuali e di gruppo.

Esso intende facilitare 1’espressione emotiva simbolica non
traumatica e [’elaborazione delle tensioni accumulate; poiché
attraverso il mezzo artistico sia i bambini che i genitori possono
esprimere in forma non verbale il proprio vissuto ed i propri nuclei
ansiogeni e paurosi in modo naturale e non traumatico.

Il sostegno psicologico ai malati terminali, conduce il terapeuta ad
approfondire il tema della morte: ““ ... nel nostro inconscio, la morte
non ¢ mai possibile per noi stessi. Per il nostro inconscio ¢
inconcepibile immaginare una fine reale della nostra vita qui sulla
terra, € se questa nostra vita deve finire, la fine ¢ sempre attribuita a
un intervento maligno esterno, per opera di qualcun altro; [...] la
morte in se stessa ¢ collegata con un atto cattivo, un avvenimento
spaventoso, qualcosa che in sé reclama vendetta e punizione; [...] la



paura della morte ¢ una paura universale” (Kiibler-Ross, 2000, pp.
10-13).

“Credo sinceramente che ogni essere umano consista in un lato
fisico, uno emotivo, uno intellettuale e uno spirituale. Credo pure che
se riusciamo ad imparare ad esteriorizzare i nostri sentimenti e le
nostre emozioni innaturali, il nostro odio, la nostra angoscia, i nostri
tormenti irrisolti e gli oceani di lacrime non versate, allora potremo
ridiventare cid0 che avremmo dovuto essere, cio€ esseri umani
consistenti di quattro aspetti che lavorano insieme in perfetta
armonia. Cio avviene solo se impariamo ad accettare la parte fisica
che ¢ in noi, se amiamo e accettiamo il nostro corpo fisico, se siamo
capaci di esprimere le nostre emozioni naturali senza essere
ostacolati dal nostro corpo, senza esserne sminuiti, quando
piangiamo, quando esprimiamo collera... Dobbiamo capire che
esistono solo due paure naturali, quella di cadere e quella dei rumori
forti e che tutte le altre paure ci sono state indotte dagli adulti che
proiettavano su di noi le loro ansie, trasmettendole da una
generazione all’altra” (Kiibler-Ross, 1991, pp. 79-80).

Si vuole riflettere sul valore della psicoterapia espressiva come
accompagnamento per i bambini con malattia oncologica ed i loro
genitori. Lo strumento di lavoro utilizzato si avvale della
metodologia dell’ Art Therapy.

Laboratorio di Art Therapy con la connotazione di Studio
Aperto

Seguendo 1 principi teorici e metodologici dell’Art Therapy Italiana,
si propone di creare uno spazio espressivo di supporto, protetto e
rassicurante all’interno del quale stabilire interventi individuali e di
gruppo.

L’intervento che si intende utilizzare ¢ lo Studio Aperto come ampio
spazio dove ciascun partecipante sperimenta la dimensione
espressivo - creativa all’interno di un rifugio silenzioso e stimolante
con l’obiettivo di sviluppare capacita immaginative, esprimere
pensieri ed emozioni del mondo interiore, sentirsi visti accolti ed
accettati.

L’arte terapeuta presente nello Studio Aperto ha il ruolo di creare un
ambiente che faciliti la concentrazione: con il necessario silenzio,
materiali appropriati, immagini evocative al muro o ai tavoli
(Luzzatto, 2009).

Le tecniche espressive aiutano il paziente a creare uno “spazio di
consapevolezza e liberta” (Luzzatto, 2009) attraverso [’uso
del’immagine e dell’immaginazione all’interno del rapporto
terapeutico.

I materiali di belle arti e da recupero sono a disposizione dei
partecipanti che possono utilizzarli per esprimere in forma non
verbale 1 propri vissuti e rilassarsi.

Lo Studio Aperto ha una connotazione quasi-materna: un ambiente
che accoglie, accetta, permette delle trasformazioni e influisce sullo
stato mentale dei partecipanti; poiché offre ai partecipanti molta



liberta ¢ importante che abbia una struttura chiara, un contenimento
sicuro (Luzzatto, 2009).

Creativita come cura e possibilita di aprire la porta dell’anima

L’interesse di Winnicott ¢ rivolto al primo “possesso non me” che ¢
rappresentato dall’oggetto transizionale: attaccamento del bambino
piccolo per un orsetto, una bambola, una coperta da succhiare o
qualunque altro giocattolo morbido o duro. “In questo attaccamento
all’oggetto transizionale Winnicott ha riconosciuto la prima
espressione della pulsione creativa e della facoltd umana di
simbolizzare. L’oggetto transizionale, come ¢ stato da lui definito, &
al tempo stesso dato e creato, e rappresenta uno stato di unione non
fusionale con la madre: il bambino comincia a sperimentare se stesso
e la madre come due entita separate. E questo il primo tentativo di
riconciliare realta e fantasia, mondo interno e mondo esterno. In tale
riconciliazione si trova il fondamento della terza area, 1’area
intermedia dell’esperienza, che successivamente diviene la fonte del
gioco, dell’immaginazione, della cultura, della religione e dell’arte”
(Gordon, 2003, p. 17)

Arte come ponte tra individuo e ambiente, sotto il quale scorre il
flume “dell’immaginazione”. Patch Adams dice: “non c’¢ universo
piu grande dell’immaginazione. Tutto passa attraverso di essa: tutte
le arti, le filosofie e le invenzioni, e persino ogni modifica ed
evoluzione. L’immaginazione ¢ la migliore amica della mente
cosciente, plasmatrice di sogni e gaia compagna di vita” (Adams,
1999a, p. 109).

Arte come ponte tra il principio del piacere e il principio di realta.
Freud dice: “I’artista ¢ originariamente un uomo che si distacca dalla
realta... E lascia che i suoi desideri di amore e di gloria si realizzino
nella vita della fantasia. Egli trova pero la via per ritornare dal mondo
della fantasia alla realta poiché grazie alle sue doti particolari
trasfigura le sue fantasie in una nuova specie di ‘cose vere’, che
vengono fatte valere dagli uomini come preziose immagini riflesse
della realta” (Freud, 1911, p. 458).

La creativita si manifesta attraverso I’unicita dell’espressione di ogni
individuo: “sia che si tratti del modo in cui camminate, lavate i piatti
o dite ‘ciao’, tutto cio che fate ¢ la vostra espressione creativa”
(Adams, 1999b, p. 29). “La creativita ¢ una grande medicina per il
creatore e il risultato finale pud essere una grande medicina per
chiunque la sperimenti. Sono sicuro che, se mai qualcuno studiasse la
creativita, riuscirebbe a dimostrare che ¢ un grande stimolante per il
sistema psiconeuroimmunologico di ogni persona” (Adams, 1999a,
p. 104). “I colori sono parte della terapia di mia figlia” ha detto una
mamma dopo aver partecipato al laboratorio espressivo in ospedale
insieme alla figlia che ha rappresentato con la pittura ad acquerelli
una piccola barca con il mare agitato dimenticando la nausea causata
dalla chemioterapia.

“Racconta una storia Sufi:



Uno straniero incontra un uomo che cammina carponi sotto un
lampione davanti alla sua casa, cercando le chiavi. Lo straniero si
ferma e si inginocchia per aiutarlo. Dopo un po’ di tempo lo straniero
gli domanda: ‘Dov’¢ che ti sono cadute esattamente?’

‘In casa’, risponde 'uomo.
Esasperato, lo straniero chiede: ‘Allora perché le cerchi qui?’
‘Perché in casa c’¢ buio’ ” (Siegel, 1999, p. 124).

“Il mondo del paziente pud essere buio, ma vi sono delle fonti
d’illuminazione. C’¢ una scintilla dentro ognuno di noi... Puo
illuminare il cammino verso la guarigione” (Siegel, 1999, p. 124).

Guarigione come possibilita di aprire la porta dell’anima e trovare un
luogo sicuro e familiare dentro Sé. Lo spazio sacro della creativita
diventa il luogo dove paziente e terapeuta si incontrano € possono
giocare insieme. I materiali di belle arti come eredi dell’ambiente
materno sufficientemente buono facilitano nel paziente la possibilita
di sentirsi al sicuro e poter esprimere vissuti ed emozioni. “ La natura
progettuale dell’immaginario rende questo aspetto particolarmente
importante in arte terapia: lo stato d’animo problematico del ‘qui ed
ora’ pud sempre essere nutrito da immagini di bellezza, di serenita, di
fantasia, e dall’esperienza stessa della creativita personale”
(Luzzatto, 2009, p.38).

La possibilita di contattare la creativita ed esprimerla attraverso
un’immagine, un racconto, un simbolo dove “esperienze di vita si
confrontano con paure di morte, mentre 1’oggetto creato testimonia
un presente che costruisce e va avanti, vittoria momentanea ma
significativa, che rida energia e testimonia le risorse positive nel
processo della malattia, anche di quella degenerativa” (Landgarten,
1981; Case, & Dalley, 2003).

Le tecniche espressive aiutano il paziente a creare uno “spazio di
consapevolezza e liberta” (Luzzatto, 2009) attraverso [’uso
dell’immagine e dell’immaginazione all’interno del rapporto
terapeutico. Il tempo creativo dedicato a fare, sperimentare, vedere,
immaginare consente 1’attivazione per il malato di un ‘clima vitale’
(Della Cagnoletta, 2010) che amplia i confini del presente della
malattia.

Pazienti e metodi

Il progetto “L’albero dei desideri” ha inizio nel gennaio 2006 con
cadenza settimanale. E rivolto ai bambini ricoverati ed ai loro
genitori. Si utilizza I’espressione simbolica per:

- Stimolare la creativita dei bambini e dei genitori mantenendo attiva
una dinamicita di pensiero insieme ad una posizione attiva nel lungo
percorso di terapia

- Acquisizione di abilita di problem solving e miglioramento delle
capacita di socializzazione attraverso il lavoro in gruppo al quale a
volte partecipa anche il personale ospedaliero coinvolto nel percorso
di cura del bambino

- Rielaborazione dei vissuti inconsci attraverso la creazione



I diversi materiali di belle arti ¢ da recupero sono messi a
disposizione di bambini e genitori e costituiscono un invito ad
utilizzarli per dar “forma” ai loro desideri. Il desiderio cosi espresso
sara motivo di crescita per 1’albero dato che ne costituira una nuova
“foglia”.

Il progetto prevede le seguenti attivita da svolgersi in reparto:

- Presentazione dell’attivita ai bambini ed ai genitori, attraverso inviti
personalizzati

- Laboratorio espressivo creativo
- Valorizzazione dei desideri/bisogni dei bambini e dei genitori

Il laboratorio, proposto nel reparto, ¢ di volta in volta modulato in
base all’eta dei bambini ed ai bisogni dei partecipanti.

11 sostegno psicologico ai pazienti con malattia oncologica anche in
fase terminale, induce a riflettere sul tema della morte e sul valore
delle tecniche espressive di arrivare, attraverso forme immagini e
colori, dove non ci sono parole. Dove la paura della morte predomina
sulla parte vitale, le tecniche espressive a volte rappresentano la
strada per attivare la linfa del paziente. Il tempo per le attivita
espressive ¢ un luogo dove paziente e terapeuta si incontrano nella
dimensione creativa e il corpo del paziente puo liberarsi anche
momentaneamente della sofferenza per attingere alla fonte
dell’immaginario. Nello spazio creativo la paura della morte puo
essere espressa attraverso la scelta di un colore o un’immagine ed
elaborata nel tempo vitale della relazione terapeutica.

Si riportano alcune delle attivita di Art Therapy svolte durante il
laboratorio

La liberta del volo: il murales di M.

“Ghignoske d’oios rysmos
antropous ¢kei”

“impara a conoscere le inclinazioni
del movimento che regola

la condizione umana”

Archiloco, frammento 67a

Martedi 17/06/°08

Il caso non esiste, credo che ogni evento si intrecci con altri per
comporre un puzzle di forme in sintonia con il movimento
dell'universo.

Sulla soglia della porta di una delle stanze del reparto, ¢’¢ la mamma
di M., ha un'espressione di preoccupazione sul viso, € come se in una
dimensione che precede le parole, dicesse: vieni qui con me € M... M.
¢ una bimba di dieci anni che ha avuto una ricaduta di leucemia, dopo



una prima fase di cure al Policlinico di Catania ed una iniziale
remissione, ha trascorso un periodo al Gaslini a Genova, ed ora ¢
tornata a Catania. Entro nella stanza e provo a riconoscere M. dentro
il corpo esile trasformato dalla sofferenza... le dico che c'¢ qualcuno
che abita nella mia borsa che vorrebbe salutarla. Lei con espressione
incuriosita risponde: “e chi ¢, fammelo vedere”. Tiro fuori dalla borsa
un animaletto di lana che si mette sulle dita: mamma canguro con un
piccolo canguro nel marsupio. Chiedo a M. se mamma canguro la
puo salutare, lei mi fa cenno di si; avvicino la mamma canguro a M.,
e chiedo alla bimba se ha voglia di trovare un nome per questo
cangurino nel marsupio e per la sua mamma, e lei chiama il
cangurino Luna e la mamma Bijou.

Ci siamo incontrate in uno spazio altro, quella “terza area” di cui
parla Winnicott, definendola “area intermedia dell’esperienza” come
ponte dove il mondo interno e il mondo esterno si incontrano per
“giocare insieme” (Gordon, 2003, p. 17).

Le propongo di fare un disegno, accetta e chiede carta adesiva
colorata e forbici, desidera creare dei fiori; non ho la carta adesiva,
propongo a M. di disegnare e colorare fiori che successivamente
possiamo ritagliare ed attaccare su un foglio di carta pacchi per
creare un murales nella stanza, lei accetta con entusiasmo... Inizia il
nostro laboratorio a sei mani: M., la sua mamma ed i0. M. riesce a
mettersi seduta sul letto con l'aiuto della mamma e di un morbido
peluche di Winnie Puh che le tiene dritta la schiena che le fa male.
Disegna un fiore, chiede la mia collaborazione per completarlo e
disegnarne altri. Lei inizia a disegnare due farfalle, le colora con
tonalita sfumate di colori a matita, e chiede alla mamma di disegnarle
un sole... M. colora il sole.

Winnicott afferma che “¢ nel giocare e soltanto mentre gioca che
I’individuo, bambino o adulto, ¢ in grado di essere creativo e di fare
uso dell’intera personalita, ed ¢ solo nell’essere creativo che
I’individuo scopre il s¢” (Winnicott, 1995, pp. 102 — 103).

Mamma e figlia disegnano, le invito al laboratorio espressivo:
l'albero dei desideri che ogni martedi alle 15:00 si svolge nella cucina
del reparto. La mamma dice che per M. sara difficile alzarsi per
arrivare sino alla cucina, le sue gambe sono gracili ed ha difficolta a
reggersi; propongo a M. due possibili soluzioni: se non ci saranno
bambini al laboratorio, disegneremo nella sua stanza; altrimenti finird
mezz'ora prima il laboratorio in cucina per dedicarmi a completare il
murales nella stanza insieme a lei ed alla mamma. In cucina inizia il
laboratorio ed arrivano: S. (6 anni) accompagnato dalla sua mamma,
riempie due fogli con i colori a tempera diluiti con ’acqua. La
mamma partecipa al laboratorio disegnando e colorando su un foglio
il nome ed il cognome del figlio. C. (4 anni) con la mamma, colora
con il viola ed il rosso su un foglio dove insieme alla mamma scrive
il suo nome. D. (8 anni) ed i genitori che con lo sguardo incredulo lo
seguono a distanza, infatti il bimbo era triste da due giorni e non si
alzava a causa del mal di pancia. Usa i colori a tempera ¢ muove con
delicatezza e decisione il pennello sul foglio.

Lo spazio della creativita come luogo “altro” attinge alla linfa vitale
che ognuno ha dentro sé.



Arrivano anche M. e la sua mamma, “nonostante la bimba avesse
difficolta a stare seduta sul letto € riuscita a venire sino alla cucina”.
M. porta i disegni con i fiori che avevo fatto seguendo le sue
indicazioni ed inizia a colorarli. C., guarda M. (il suo corpo ¢ gracile)
e con uno sguardo intimorito chiede alla mamma di andar via, gli
chiedo di lasciare un saluto sul foglio di gruppo, scrive il suo nome e
disegna un piccolo cuore con il colore giallo; gli propongo di
continuare a disegnare nella sua stanza insieme alla mamma,
promettendogli che passerd a salutarlo prima di andar via; S.
continua la sua attivitd espressiva e chiede un ultimo foglio dove
dipinge prima una cornice con gli acquerelli usando il grigio ed
all’interno della cornice una persona stilizzata con [’arancione,
appena termina, guarda il disegno con sguardo perplesso, si alza
quasi con uno scatto e chiede di andar via dalla stanza, accolgo il suo
bisogno e mi viene naturale prenderlo per mano: la sua mano ¢ fredda
ed il suo sguardo come se fosse smarrito nel vuoto, sembra intimorito
dal suo disegno dal quale si vuole separare velocemente, gli chiedo di
dare un titolo al disegno se vuole, e lui risponde: fantasma, mi saluta
e va nella sua camera; D. completa il suo disegno con il titolo: il
razzo che parte dalla terra, scrive sul foglio di gruppo il suo nome
con la matita e lo circonda con il colore blu e poi chiede ai genitori di
accompagnarlo in camera. M. continua a pitturare i fiori per il
murales. Arrivano i volontari dell'ABIO, che giocano con i bambini
in ospedale, si lasciano coinvolgere nell'attivita da M. che chiede ad
uno dei volontari di disegnarle un albero di fragole ed una coccinella,
e a me di fare un'altra coccinella ed un cuore con i colori giallo e
arancione. Termina il tempo del laboratorio: sento che ¢ giusto dare
ancora trenta minuti di tempo al laboratorio che si conclude alle
17:30; e lei continua a pitturare sino a terminare tutti i disegni.
Chiedo a M. se vuole lasciare un saluto nel foglio di gruppo; la
bimba, risponde con i gesti: prende una matita scrive il suo nome ed
accanto disegna un cuore, le chiedo se desidera colorarlo, ma lei dice,
che va bene cosi e ci salutiamo. Prima di andar via passo dalla stanza
di S. che si fa fotografare con i suoi disegni, e C. che preferisce
scattare delle foto alla stanza e tra le ultime ce ne sono tre in cui
I’obiettivo, probabilmente coperto dalla mano, lascia intravedere
un’ombra scura. Forse un’ombra di paura che attraverso I’espressione
creativa si manifesta con il fantasma di S., le foto scure di C. e
prende il volo come le farfalle disegnate da M. Il giorno dopo M. ¢
volata via elaborando a livello simbolico, attraverso 1’espressione
creativa, un passaggio ed una trasformazione che stava per arrivare.

La Kiibler-Ross paragona il corpo al bozzolo ed afferma che quando
il bozzolo ¢ “... in condizioni disperate... esso lascia libera la
farfalla, I’anima per cosi dire” (Kiibler—Ross, 2000, p. 129).

“Morire significa solo perdere il proprio corpo fisico come la farfalla
che esce dal bozzolo. E una transizione a un piu alto stadio di
coscienza in cui si continua a percepire, a ridere, a capire e in cui
I’unica cosa che si perde ¢ qualcosa di cui non si ha piu bisogno, il

nostro corpo fisico” ( Kiibler-Ross, 1991, p. 41).

“Se si ascoltano i desideri del nostro intimo, della nostra saggezza
interiore che ¢ molto superiore a quella di chiunque altro per quanto
riguarda la nostra persona, non ci sbaglieremo e sapremo esattamente



che cosa fare della nostra vita. A questo punto il tempo non conta
piu” (Kiibler-Ross 1991, p. 40).

La possibilita di esprimere il desiderio attraverso la simbolizzazione
ha un valore per la salute mentale simile all’attivita di sognare.

“Nel sogno avviene una drammatizzazione, una sorta di messa in
scena, di una serie di stati d’animo e di emozioni che danno vita ad
un vero e proprio teatro privato, i cui personaggi sono i ‘fantasmi’
che popolano I’inconscio e che ‘recitano’ seguendo un copione
completamente libero. Possono cio¢ permettersi di dire cid che
vogliono e di esprimere concetti e sentimenti senza le inibizioni e le
limitazioni imposte dalla razionalita. In questo senso, il sogno ¢
estremamente terapeutico, per il semplice fatto di essere, appunto
‘sognato’.” (Mancia, 1989).

Attivita creativa a quattro mani

D. 8 anni, affetto da leucemia linfoblastica, si adatta con difficolta
all’ospedalizzazione: esce raramente dalla stanza. Quando la mattina
arrivo in reparto per invitare bambini e genitori all’attivita del
pomeriggio, la mamma di D. dice che il figlio sara dimesso tra poche
ore perché ha terminato il primo ciclo di terapia, quindi non saranno
presenti all’attivitd; mi accorgo che D. ¢ triste e la madre che gli
siede accanto ha un’espressione preoccupata, pertanto li coinvolgo
nella preparazione dei biglietti di inviti per I’attivita del pomeriggio.

Mamma e figlio vengono nella sala giochi del reparto ed iniziano a
preparare gli inviti, utilizzano colori a spirito, sono interessati all’idea
dell’albero dei desideri e D. inizia a parlare del Natale, anche la
madre condivide 1’idea del Natale con il figlio chiedono se possono
disegnare un albero di Natale sull’invito, gli rispondo che I’attivita
prevista dal laboratorio ¢ quella di dar voce ai propri desideri e
ricordo loro che se nel racconto di “Alice nel paese delle meraviglie”
si festeggia il “non compleanno”, noi possiamo pensare al “non
Natale”.

Madre e figlio si dedicano alla preparazione dei biglietti, D. disegna
le palline che servono per decorare l’albero di natale e mentre
disegna parla con la madre del Natale che arrivera e di come
festeggeranno.

In questo laboratorio D. ha proiettato, attraverso I’espressione
creativa, la sua vita in avanti in modo progettuale. Il laboratorio ¢
stato fatto a settembre, D. € morto prima di dicembre.

Risultati

L’uso delle tecniche espressive con i pazienti terminali ha il valore
aggiunto di permettere “un movimento oltre il vissuto corporeo,
verso una dimensione psichica piu ampia, ovvero un altro tipo di
esperienza, non limitata al corpo sofferente, dalle paure di perdita e
di morte” (Della Cagnoletta, 2010, p. 221).

La psicoterapia espressiva attraverso 1’uso dei materiali di belle arti e
la presenza del terapeuta come contenitore e testimone permette di
“aprire le solitudini dell’anima”. La dottoressa Kiibler-Ross propone



di guardare alla morte liberi dalle paure ereditate, considerando
quello dalla vita alla morte come un passaggio. Le attivita espressive
consentono alle emozioni che non trovano canali di comunicazione
attraverso le parole di essere espresse attraverso il simbolico.

I pazienti raggiungono la serenita per affrontare il viaggio. Cosi come
dice Tagore: “... E giunto un richiamo e sono pronto al mio viaggio”.

Bambini e genitori utilizzano il mezzo non verbale per esprimere i
propri vissuti, nuclei ansiogeni e paurosi in modo naturale e non
traumatico. L’involucro simbolico del “desiderio” costituisce una
fonte di protezione importante. Quale effetto dell’attivita, i genitori
definiscono 1’Art Therapy rilassante; i bambini, attraverso 1’attivita
creativa, riportano nel mondo esterno vissuti inconsci altrimenti
inesprimibili.
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CAPITOLO 1.5

L’impatto emotivo degli operatori sanitari di fronte alla morte
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Abstract

La Danza Movimento Terapia offre un approccio metodologico che
utilizza il linguaggio corporeo per ri-connettere la consapevolezza
con le tracce della memoria somatica. Nella seguente ricerca ci siamo
proposti di indagare le rappresentazioni mentali di alcuni operatori
sanitari attraverso incontri di tipo esperienziale. A tal fine abbiamo
somministrato ad un campione di 67 operatori con eta media di 45
anni, all’inizio e alla fine di ogni esperienza, una lista di 66 parole di
cui sono state valutate le variazioni di frequenza. I risultati hanno
messo in luce che nella lista post esperienza diminuivano gli
aggettivi con sfumatura positiva e negativa ed aumentavano quelli di
movimento (+ 4%): l’accesso ad aree piu primitive del fare
esperienza sembra aver permesso di trovare nuovi significati e
modalita di approccio alla tematica della morte.

Riferimenti teorici

Vivere a contatto con la morte, con I’ineluttabilita del morire, impone
agli operatori sanitari un confronto giornaliero con i propri vissuti e i
propri sistemi valoriali. Negli ambiti sanitari in cui la morte ¢ un
evento frequentemente assistito, le figure coinvolte nell’assistenza
devono essere aiutate a smaltire ed elaborare le emozioni che
I’incontro con la morte determina. Avere a disposizione strumenti
capaci di interpretare o comprendere codici espressivi diversi (il
movimento, le rappresentazioni iconografiche, gestualita anche
minime come i ritmi corporei) permette di rendere maggiormente
pensabile qualcosa che spesso emerge in modo muto e prepotente. La
Psicoterapia Espressiva integrata alla Danza Movimento Terapia
offre un approccio metodologico che utilizza il linguaggio corporeo e
le immagini suscitate nel movimento.

I fondamenti teorici specifici dell’analisi del movimento si integrano
con le teorie di riferimento nell’ambito della psicologia evolutiva e
del campo delle relazioni oggettuali. Modulando e modellando
I’espressione del proprio corpo, la consapevolezza viene orientata
verso le tracce della memoria somatica che in esso abita. Posture,
spostamenti nello spazio, toni, colori, forme aperte o chiuse, I’'uso del
tempo, le reiterazioni, i ritmi fluenti o spezzati, il fraseggio nelle
sequenze di movimento possono raccogliere sentimenti, paure,
blocchi, silenzi (Govoni, 1998).



Obiettivi e ipotesi di ricerca

In relazione al tema della morte, lo scopo generale ¢ stato quello di
indagare le rappresentazioni mentali di un gruppo di operatori
sanitari impiegati nella ASL AL di Alessandria, attraverso incontri di
tipo esperienziale che facilitassero la produzione di immagini,
metafore e azioni corporee a contenuto simbolico.

Il materiale prodotto, insieme alle scelte lessicali utilizzate per
descrivere 1’evento pre e post 1’esperienza individuale, aveva come
obiettivo la misurazione dell’impatto emotivo dell’evento morte degli
operatori a contatto con pazienti e famiglie di persone morenti.

Metodologia

Il gruppo di operatori ¢ stato stimolato a riflettere sul tema della
morte attraverso un lavoro esperienziale di tipo espressivo a
mediazione corporea, utilizzando gli strumenti della Psicoterapia
Espressiva e della Danza Movimento Terapia con i suoi specifici
metodi di analisi del movimento (Endrizzi, 2010; Kestenberg-Amighi
et al., 1999; Davies, 2006). Agli operatori venivano inoltre messi a
disposizione materiali espressivi di tipo bidimensionale (fogli di carta
e vari tipi di materiali per colore, come tempera, pastello a cera e
olio, pennarello, gessetto) e tridimensionale (sassi, legni, stoffe). Il
materiale espressivo ha avuto la funzione di tradurre in una prima
forma “visibile” i contenuti emotivi sollecitati dal lavoro corporeo.

Gli incontri venivano rivolti a gruppi di 15 operatori al massimo. A
tutti gli operatori ¢ stato richiesto il consenso per 1’utilizzo dei dati
sensibili e per 'utilizzo delle immagini prodotte o videoregistrate
negli incontri. Sono stati raccolti i dati socio-demografici, il reparto
di provenienza, la qualifica professionale (medico, infermiere
professionale, operatore socio sanitario). A  conclusione
dell’esperienza di gruppo, insieme al questionario per la valutazione
dell’evento formativo, agli operatori veniva richiesto di compilare in
forma anonima un’autovalutazione della propria capacita di gestire le
emozioni indotte dal contatto con un paziente morente ¢ la sua
famiglia, indicando I’intensitd di alcune delle emozioni piu
frequentemente attraversate nella pratica professionale, oltre che di
indicare la frequenza con cui ’operatore incontra 1’evento morte
nella propria professione.

E stata poi somministrata, all'inizio e alla fine dell'esperienza
espressiva, una lista delle stesse 66 parole (e definita in seguito come
Lista Pre e Lista Post). La Lista ¢ stata costruita in base all’analisi
delle associazioni verbali suscitate dal tema in oggetto dei primi
trenta operatori che hanno partecipato al corso.

Sono state analizzate la frequenza con cui ciascuna parola della lista
veniva scelta dagli operatori e la variazione nella frequenza,
confrontando i risultati tra le scelte lessicali eseguite prima ¢ a
conclusione dell’esperienza espressiva proposta.

Risultati



Hanno partecipato 67 operatori in 4 edizioni svolte tra ottobre 2009 e
ottobre 2010 (58 femmine e 9 maschi). L’eta media ¢ stata di 45 anni
(min. 24 max. 57 anni).

All’evento per la maggior parte hanno partecipato gli infermieri
professionali (64), soltanto 3 i medici. Riguardo al luogo di
svolgimento della pratica professionale (fig. 1.5.1), la maggior parte
dei partecipanti erano occupati in reparti in cui I’evento morte ¢
frequente.

W ADI, DH
Oncologico,
Hospice, RSA

M reparti
ospedalieri

B ambulatori

Bl medicina legale

O] non risponde

Fig. 1.5.1: luogo di svolgimento dell’attivita professionale dei
partecipanti

Le risposte alla domanda del questionario: “quante volte incontri
I’evento morte durante la tua attivita lavorativa?” sono riassunte nella
fig. 1.5.2 e mostrano un campione di operatori sanitari che
riferiscono di aver avuto un contatto solo occasionale (a volte nel
40% delle risposte) con I’argomento, a fronte di un 20% circa di
operatori che ha espresso di trovarsi piu frequentemente a contatto
con I’argomento.

Fig. 1.5.2: frequenza con cui I’operatore incontra I’evento morte nella
propria pratica professionale



Le emozioni sperimentate tra gli operatori delle quali si ¢ voluto
indagare 1’intensita percepita e autovalutata secondo un grading da 0
a 3 (quantificato come indicato dalla fig. 1.5.3) sono state: la
sensazione di sentirsi svuotato, triste, sereno, indifferente, abituato.
Dalla fig. 1.5.3 sembra che il campione identifichi nella tristezza e
nella sensazione di sentirsi svuotati, le emozioni prevalenti evocate
dal contatto con la morte (queste emozioni vengono indicate dal
89,5% del campione); il campione sembra inoltre non percepirsi né
indifferente e neppure abituato ad attraversare queste emozioni (la
frequenza di scelta si concentra per queste parole nel grado
d’intensita 0 corrispondente a per niente).
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Fig. 1.5.3: emozioni prevalenti sperimentate dagli operatori e grado
di intensita con cui I’emozione ¢ stata percepita
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L’autovalutazione del personale coinvolto nel gestire le emozioni
indotte dalla morte (fig. 1.5.4) ci mostra la seguente situazione: “per
niente capace” 2%, “un po’ capace” 28%, “soddisfacente” 28%,
“buona” 15%. Nessuno qualifica la propria capacita con 1’aggettivo
“molto”.
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Fig. 1.5.4: autovalutazione della propria capacita di gestire le
emozioni indotte dal contatto con la morte

Confrontando le scelte degli operatori nelle parole della lista
consegnata prima e dopo l'esperienza espressiva, si nota che
solamente il 32% delle parole viene riconfermato.

Le parole riconfermate con maggiore frequenza (da piu del 50% degli
operatori partecipanti) sono state: passare, passaggio, percorso, luce,
accettazione, serenita. Questo gruppo di parole ¢ stato identificato nel
testo come “parole a scelta costante” (tab. 1.5.1).

I termini invece che variano maggiormente (68%) confrontando la
lista Pre e quella Post, ovvero le parole che vengono selezionate solo
in una delle liste somministrate e non riconfermate nella scelta degli
operatori, sono state: tristezza, dolore, consapevolezza, fiume,
transizione, freddo, scorrere, raggiungere, pace, obbligo, chiudere,
sonno, separazione. (“parole a scelta volubile” della tab. 1.5.1).

Parole a scelta costante Parole a scelta volubile
passare, luce, accettazione, tristezza, dolore, consapevolezza,
serenita, passaggio, percorso fiume, transizione, freddo,

scorrere, raggiungere, pace,
obbligo, chiudere, sonno,
separazione

Tab. 1.5.1: le scelte lessicali

Sono state analizzate poi le parole che si riducono, per frequenza di
scelta, tra la lista Pre e la lista Post (tormento, solitudine, vita,
consapevolezza, strada, obbligo, caos, essenza, inizio) (tab. 1.5.2) e
le parole che invece aumentano nella frequenza di scelta tra prima e
dopo l'esperienza espressiva (tab. 1.5.3) come crescita, varcare, nulla,
volare, accettazione, pace.



Aggettivi Frequenza (pre-

post)
Tormento 6-3
Solitudine 6-2
Vita 9-3
Consapevolezza 4-2
Strada 2-0
Obbligo 4-1
Caos 1-0
Essenza 4-2
Inizio 7-4

Tab. 1.5.2: Aggettivi che diminuiscono

Aggettivi Frequenza (pre-
post)
Crescita 0-2
Varcare 3-6
Nulla 0-2
Volare 0-3
Pace 4-7
Accettazione 4-7

Tab. 1.5.3: Aggettivi che aumentano

\

E stata inoltre valutata la variazione, tra prima e dopo I’esperienza, di
aggettivi caratterizzati da una connotazione positiva o0 negativa,
rispetto ad aggettivi correlati a qualita di movimento.

Nella lista post, diminuivano gli aggettivi con sfumatura positiva e
negativa ed aumentavano quelli di movimento (+ 4%).

Discussione

L’esperienza ha permesso al gruppo di attraversare livelli di
elaborazione diversi, da quello astratto e concettuale a quello pre-
simbolico.

L’area delle emozioni e degli affetti comprende affetti, emozioni e
sentimenti, che sono gli elementi mutevoli dell’esistenza.

Il primo tema che emerge quando un operatore si trova di fronte alla
morte ¢ il disagio, qualificabile come frustrazione, impotenza, vuoto,
tristezza.



I conduttori hanno notato un certa riluttanza e disagio degli operatori
a parlare di questo argomento durante la fase di presentazione del
lavoro di gruppo, quella in cui si chiede ai partecipanti una loro breve
presentazione e il motivo per il quale hanno accettato la proposta di
partecipare al corso.

Dall’elaborazione del questionario € poi emerso che, nonostante il
43% del campione avesse incarichi professionali in luoghi di cura in
cui la minaccia della morte ¢ un evento frequente della pratica
quotidiana (RSA, hospice, assistenza domiciliare, DH oncologico),
solo il 20% degli operatori ha dichiarato di affrontare questo tema
frequentemente, a fronte di un altro 40% che dichiara di avere un
contatto solo occasionale. E importante sottolineare che, a dispetto
del disagio, della riluttanza o di emozioni a sfumatura depressiva
incontrate ed espresse durante 1’incontro, il gruppo di operatori, alla
fine dell’esperienza  espressiva, dichiara, nel questionario
autocompilato, di sentirsi capace di gestire queste emozioni (il 28%
del campione in modo soddisfacente e il 15% indica la propria
capacita come buona).

Riguardo ai contenuti emersi attraverso le rappresentazioni
iconografiche che il gruppo ha creato nell’esperienza espressiva, e
poi elaborato verbalmente, sembra esplicitata la sensazione di sentirsi
rinchiusi in schemi di pensiero troppo rigidi o non adeguati a cid che
si deve affrontare. L’ineluttabilita della morte diventa impossibilita.
Alla parola morte ¢ spesso associata la parola “obbligo, costrizione”,
e benché prevalga il pensiero di una vita oltre la morte, questo evento
¢ percepito come qualcosa che spezza la continuita dell’esistenza.
Anche dal questionario compilato in forma anonima, emerge che le
emozioni prevalenti sono la tristezza e la sensazione di sentirsi
svuotato.

Al disagio contribuisce anche il ruolo assistenziale, che da una parte
amplifica “il fallimento” terapeutico che la morte provoca, dall’altra
mette I’operatore nella condizione di colui che deve poter consolare,
reagire ¢ continuare ad assistere senza crollare, tenendolo in bilico tra
il desiderio di esprimere emozioni pur ricoprendo un ruolo
professionale e quello di contenerle, con il disagio procurato dal
sentirsi troppo distaccato o indifferente.

Gli autori hanno associato in questa area non solo le immagini
relative raccolte in questo raggruppamento, ma quelle scelte lessicali
degli operatori che sono state definite nella categoria delle parole
volubili, (tristezza, dolore, freddo, obbligo, separazione) ovvero
parole che come la mutevolezza e fluidita delle emozioni e
sentimenti, rappresentano parole variabili nella scelta degli operatori.

Queste parole non vengono piu riconfermate nella scelta dopo
I’esperienza espressiva e la condivisione delle emozioni in gruppo.

Cosi pure sono state associate quelle parole che si riducono nella
frequenza di scelta come tormento, solitudine, strada, caos.

Il lavoro espressivo sembra infatti aver permesso il depositarsi nel
gruppo di un’esperienza affettiva che muta con I’evoluzione del
gruppo stesso, rendendo possibile la bonifica dei contenuti emotivi
che creano disagio o sono difficili da gestire.



Se la morte evoca disagio e vuoto, esiste tuttavia negli operatori una
risorsa che € connessa alla funzione dell’accudimento e del prendersi
cura, insita nel ruolo professionale. Fare appello a questa funzione
professionale di tipo riparativo, permette di per s¢, al di la delle
convinzioni spirituali o religiose, di superare il vuoto che la morte
comporta.

L’utilizzo di materiali di tipo espressivo e della matrice corporea e
sensoriale permettendo al gruppo 1’accesso ad aree piu primitive del
fare esperienza hanno permesso loro di trovare nuovi significati e
nuove modalita di approccio alla tematica della morte.
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Abstract

La modalita simbolica dell’arte terapia permette ai pazienti di
affrontare temi difficili da condividere a livello verbale, e in
particolare ¢ stato riscontrato come sia possibile per i pazienti
oncologici visualizzare temi esistenziali di vita e di fine-vita durante
gli incontri di arte terapia. Lo scopo del nostro studio, condotto in
due hospices a Firenze nel 2010, ¢ stato di sperimentare 1’efficacia di
una tecnica innovativa di arte terapia, basata sull’uso di un set di 16
cartoline con paesaggi evocativi, di Acqua, Terra, Aria e Fuoco.
L’immagine scelta dal paziente ha fatto da ponte tra il mondo esterno
e il suo mondo interno, ampliando la sua consapevolezza nello spazio
e nel tempo, con un effetto positivo sul suo stato d’animo.

Introduzione

Arte Terapia

Lo scopo generale del nostro studio ¢ di sperimentare ’efficacia di
alcune tecniche di arte terapia nell’accompagnamento del paziente in
fine-vita. L’Arte Terapia (AT), disciplina d’aiuto nata nell’ambito
della salute mentale negli anni *50 nei paesi anglosassoni (chiamata
anche Art Psychotherapy), si ¢ diffusa recentemente anche in Italia,
insieme ad altre terapie creative (quali la musico-terapia, la danza
movimento terapia e la teatro terapia). L utilizzo degli interventi di
arte terapia avviene sempre nella cornice di un rapporto terapeutico
che valorizza sia I’esperienza creativa che la comunicazione narrativa
e quella simbolica (Della Cagnoletta, 2010). Anche se alcuni pazienti
possono trarre piu vantaggio dall’attivita silenziosa con i materiali, ed
altri dall’incontro verbale con I’arte terapeuta, il rapporto triangolare
tra il paziente, 'immagine e ’arte terapeuta rimane il fondamento
teorico di questa disciplina (Luzzatto, 2009).

Medical Art Therapy



A livello internazionale, 1’Arte Terapia si ¢ dapprima affermata in
campo psichiatrico, e solo piu recentemente anche nell’appoggio
psicologico a pazienti con malattie di vario tipo (Medical Art
Therapy), soprattutto malattie con riflessi psicologici potenzialmente
traumatizzanti (Malchiodi, 1999). Gli interventi di AT sembrano
capaci di diminuire il senso di isolamento; mantenere un senso della
propria identitd; aumentare il senso di speranza; facilitare la
comunicazione di stati d’animo difficili da verbalizzare (Wood et al.,
2011). L’arte terapia ¢ stata usata con pazienti oncologici in diversi
momenti del loro percorso di malattia: nelle sale d’attesa (Benevelli,
2012); durante le cure (Connell, 1992; Gabriel et al., 2000; Oster et
al., 2006; Forzoni et al., 2010; Agnese et al., 2012); e nel delicato
momento al termine delle cure (Luzzatto, & Gabriel 2001). In
particolare ¢ stato riscontrato come sia possibile per i pazienti
oncologici trattare il tema della morte in tranquillitd durante i gruppi
di arte terapia: il linguaggio simbolico permette infatti di esprimere la
complessita esistenziale e nelle immagini dei pazienti vengono
spesso collegati i concetti di morte, speranza, mistero, transizione e
spiritualita (Luzzatto 2005, 2011).

Arte Terapia in hospice

Interventi di Medical Art Therapy condotti in Inghilterra (Hartley, &
Payne, 2008; Pratt, & Wood, 1998; Waller, & Sibbett, 2005)
indicano che I’arte terapia puo essere efficace nel dare o restituire
serenita al paziente in hospice. A Londra, sia presso il Christopher
hospice che al Marie Curie hospice il servizio di arte terapia offre un
open studio per i pazienti ambulatoriali e per i loro familiari; e arte
terapia individuale nelle stanze dei pazienti ricoverati. I materiali e le
tecniche usate dall’arte terapeuta devono essere appropriati alla
situazione psicofisica di questi pazienti, spesso fragili e debilitati, e
gli arte terapeuti devono avere un approccio innovativo. Nel lavoro
preliminare condotto all’hospice S. Felice a Ema, Roberta Cini
(2009) ha esplorato varie tecniche di arte terapia oltre al disegno
libero, ed ha notato una buona risposta nell’'uso di tre interventi: 1)
“la visualizzazione guidata” (che consiste nel facilitare la
visualizzazione di un paesaggio amato dal paziente); 2) “la linea della
vita” (che permette al paziente di riandare con la memoria ad alcuni
momenti importanti della sua vita); 3) “la scelta della cartolina” (in
cui i pazienti scelgono, da un gruppo pre-selezionato di cartoline, una
immagine per loro significativa). Ci siamo poi soffermate sull’uso
delle cartoline contenenti immagini evocative, in cui il paziente puo
spaziare tra presente, passato e futuro (Zaccherini, 2011).

Obiettivi

In questo studio abbiamo elaborato I’intervento della “scelta della
cartolina” come ponte tra il mondo esterno e il mondo interno del
paziente, integrandolo con la visualizzazione guidata da parte
dell’arte terapeuta e con la tecnica dell’associazione libera e
dell’auto-narrazione del paziente. Abbiamo selezionato cartoline con
paesaggi naturali potenzialmente evocativi. L’obiettivo specifico
dello studio ¢ di valutare I’efficacia di questo intervento innovativo,
nel contribuire al rasserenamento dei pazienti, attraverso un



ampliamento della loro esperienza spaziale e temporale. Questo
intervento pud infatti facilitare — a seconda delle esigenze del
paziente stesso - una esperienza positiva nel momento presente; o un
collegamento con il passato; o un contatto con il futuro.

Materiali e Metodo

Abbiamo selezionato un set di 16 immagini a colori, sulla base delle
potenzialita evocative dei 4 elementi della Natura (Terra, Acqua,
Aria, Fuoco), includendo tonalitd diverse di movimento/calma, e
luce/ombra. Abbiamo lavorato in due diversi hospice della ASL 10 di
Firenze (S. Felice a Ema, e Oblate). La scelta dei pazienti a cui
proporre I’incontro di arte terapia veniva fatta durante le riunioni del
team multi-disciplinare. L’incontro seguiva uno schema preciso ma
flessibile: dopo una iniziale interazione verbale per stabilire un
rapporto empatico, il paziente veniva invitato a scegliere una
cartolina. [’immagine poteva poi essere usata in vari modi, in
particolare “entrandoci dentro”, con una visualizzazione guidata
dall’arte terapeuta, oppure ‘“uscendone fuori” per passare alle
associazioni ai ricordi o alle associazioni stimolate dall’immagine.
Non essendo appropriata la compilazione di questionari, la
valutazione del progetto ¢ stata fatta sulla base dei commenti verbali
dei pazienti, che venivano annotati e poi discussi in sede di
supervisione.

Risultati

Nel giro di un anno, sono stati visti in totale 64 pazienti,
individualmente, nelle loro camere. Ogni paziente ¢ stato visto con
una media da uno a quattro incontri. Le immagini hanno stimolato i
pazienti a muoversi nelle diverse dimensioni spaziali e temporali. Per
alcuni I’immagine ha facilitato un approfondimento del “qui ed ora”,
con un conseguente rasserenamento e rafforzamento dell’identita; per
altri, ’immagine ha evocato ricordi e stimolato un processo di auto
narrazione; altri ancora hanno usato le immagini come ponte per il
futuro, includendo il fine-vita nel loro percorso esistenziale. Spesso
questo avveniva in modo fluido, e nello stesso incontro il paziente si
muoveva liberamente tra queste dimensioni. Qui di seguito
presentiamo alcuni casi illustrativi.

1l presente. L’immagine come esperienza del qui ed ora
Caso illustrativo #A1 (Enrico, anni 65, secondo e ultimo incontro):

“E. oggi ha difficolta di respiro, perd mi dice che ha scritto una
poesia sul cielo e sulle stelle, che conoscono il nostro destino. Sceglie
poi la cartolina con il prato fiorito, ma fa fatica a parlare. Gli dico che
non importa parlarne: puo semplicemente entrare dentro questa
immagine, e riposare la voce. Lo invito prima a rilassarsi, poi a
immaginare di passeggiare nel prato che ha scelto. Lo incoraggio a
lasciare spazio alle sensazioni fisiche: I’erba sotto i piedi, i suoni che
vengono dagli insetti ... E lui aggiunge che sente una lieve brezza su
di sé... E. ha un’espressione serena, il respiro ¢ lento e le rughe sulla
fronte si sono distese. Tiene gli occhi chiusi ma ogni tanto li apre,



come per controllare se sono li con lui. Gli ricordo le sue parole
all’inizio dell’incontro, e lo esorto a immergersi in questa armonia
della natura, tra il prato e le stelle. E. dice di essere riuscito a
rilassarsi e di sentirsi tranquillo”.

Caso illustrativo #A2 (Marianna, anni 50, terzo di quattro incontri):

“M. sceglie I’onda, e la descrive a parole, aggiungendo che di solito
lei ha paura dell’acqua. Le chiedo dove lei potrebbe essere,
nell’immagine, e M. mi indica il punto in cui ’onda si gonfia di
spuma prima di infrangersi contro lo scoglio: mi descrive come ¢
stare dentro quell’acqua agitata dai gorghi, senza avere il controllo.
Ad un certo punto, indicando le nubi della foto, mi dice ‘Ecco, vedi?
Qui c¢’¢ un viso: ¢ un profilo’. M. non si stacca dalla cartolina e io la
accompagno nel suo viaggio all’interno di queste immagini. Utilizzo
le parole che ha detto lei, e sto con lei prima dentro il turbine
dell’onda, poi sugli scogli, e infine sulle nuvole che 1’avevano
interessata. Da li la invito a guardarsi intorno, e a contemplare il mare
e il cielo azzurro. M. dice ‘bellissimo’ e sorride”.

1l passato. L’ immagine investita di ricordi personali
Caso illustrativo #B1 (Melissa, anni 85, primo e unico incontro):

“M. guarda le cartoline, e sceglie il paesaggio tropicale. Questa
immagine ¢ complessa, ricca di elementi diversi: palme, cascate, un
vulcano sullo sfondo. M. nota subito il vulcano: ‘lo sono sempre stata
un po’ un vulcano, sempre contro, sempre piena di energia’. M.
continua la sua storia, seguendo un filo che solo lei conosce. Parla
del suo nome difficile, del padre navigante, del suo giovane amore, ¢
poi la separazione, i viaggi in lungo e in largo per il mondo... M. mi
guida in questo giardino che ¢ stata la sua esistenza. Noto 1’onesta
della sua analisi e la distanza che ha gia preso dal suo passato. Al
termine dell’incontro M. mi dice con un sorriso: ‘Ma guarda, questo
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paesaggio tropicale, come mi ha portato lontano...” .
Caso Illustrativo #B2 (Eugenio, anni 59, primo ed unico incontro):

“E. spegne il televisore appena entro. Esamina le immagini con
calma e poi sceglie il gabbiano che vola nel cielo. Dice: ‘Questo ¢ il
gabbiano comune... Che comune non ¢!’, e aggiunge che lui faceva
‘caccia fotografica’: 20.000 immagini scattate nelle risaie ai tempi
dell’universita! E. subito continua con i suoi ricordi: gli esami
all’universita; la seconda laurea durante il servizio di leva. Poi la
sveglia prima dell’alba col freddo, animato dalla grande passione
della fotografia (‘la passione € I’unica cosa che ti fa andare avanti’).
Quando gli chiedo quali siano le foto piu belle che ricorda, mi
descrive proprio un gabbiano, come quello della cartolina: un
gabbiano che vola in controluce davanti a un sole appena sorto
(‘bisogna avere una grande fortuna per fare una foto cosi... Fortuna,
ma anche tecnica!). Poi gli viene in mente una serie di foto, a cui
teneva molto: un mattino d’inverno all’alba era riuscito a fotografare
un airone, che non riusciva a volare, perché gli si erano gelate le
penne: ‘I’airone era spaventato — dice - stava li, fermo con le zampe
nell’acqua... E aspettava soltanto di riuscire a volare via...” Mentre
mi descrive questa immagine, sembra che riviva ’emozione di quel
momento, e anche — in qualche modo - la sua situazione attuale”.



1l futuro. L’immagine come ponte verso il futuro
Caso Illustrativo # C1 (Monica, anni 58, primo di tre incontri):

“Questa signora, vigile e attenta, sceglie la cartolina del gabbiano. Si
sofferma a guardarla e dice: ‘sta tornando a casa...” Mi guarda
intensamente, sembra che voglia assicurarsi che ho capito cid che
intende dire. Restituisco lo sguardo: ci siamo capite, possiamo stare
su questo terreno. Le chiedo se vuole disegnare un’immagine, e dice
che lo fara, ma non adesso. Le chiedo allora se vuole entrare
maggiormente nell’immagine e provare a ‘essere il gabbiano’. M. si
rilassa e inizia un volo lungo e libero. La incoraggio a guardarsi
intorno, a esplorare utilizzando tutti i suoi sensi, a muoversi in ogni
direzione in questi nuovi panorami. Al termine resta a lungo in
silenzio, poi dice: ‘Il volo ¢ verso la nostra essenza, cio che siamo
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veramente... Siva verso noi stessi’ .
Caso Illustrativo #C2 (Marco, anni 76, primo di due incontri):

“M. ci sente poco ma ha voglia di interagire. Ha uno sguardo
comunicativo e attento. Sceglie I’immagine del paesaggio tropicale e
si sofferma sui vari elementi: la cascata, il vulcano, la vegetazione.
Immagina di mettere la cartolina in una cornice di legno, per farne un
quadro. Gli chiedo se vuole scegliere un titolo per questo quadro.
Resta a lungo in silenzio, poi dice: “Titolo... La vita continua”. Lo
dice con gioia, con occhi ridenti. Io ripeto: ‘La vita continua’. M. mi
guarda con un sorriso di complicita, tace per un po’ e poi ripete: ‘Si,
la vita continua...” ”.

Conclusioni

L’individuazione di tecniche di arte terapia appropriate ai pazienti in
hospice non ¢ facile, in quanto i pazienti sono spesso parzialmente
impediti nei movimenti, e talvolta compromessi anche a livello
cognitivo: dal punto di vista fisico, fanno fatica ad usare i materiali;
dal punto di vista psicologico, sono spesso spaventati e incerti, € non
si sentono liberi di usare la funzione immaginativa. Sembra che
vivano solo I’aspetto piu pesante del “qui ed ora”, con la morte
“dietro I’angolo”, che molti intuiscono senza parlarne apertamente.

Questo studio pilota ci porta a concludere che 1’'uso delle “immagini
evocative” nel setting dell’arte terapia risulta essere uno strumento
terapeutico appropriato. Il “qui ed ora” puod essere dilatato in una
dimensione esistenziale pit ampia e ricca di nuove possibilita. 11
paziente avverte uno spiraglio di libertd, un senso di poter fare
qualche cosa per sé. Le immagini scelte diventano un ponte verso il
mondo interiore, e conducono ad esprimere con naturalezza ricordi e
pensieri, di vita e di fine vita. Nella dimensione del presente diventa
possibile includere il passato e il futuro, e questo facilita uno stato di
pacificazione e di rasserenamento. Questi primi risultati suggeriscono
che la presenza di un’arte terapeuta nel team interdisciplinare in
hospice possa offrire un contributo significativo per la qualita della
vita dei pazienti.
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Il morire tra affettivita e spiritualita
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Abstract

Di fronte alle sfide di una civilta che ha rimosso il pensiero della
morte occorre riproporre nuovi percorsi per “imparare a morire”. 11
morire in passato era un’arte alla quale si era educati con cura, e
molte tradizioni spirituali avevano un termine tecnico con cui
definirla. “L’esercizio della morte”, reso classico dalla filosofia
greca, non era tanto un fatto intellettuale ma esperienziale. Si trattava
di percorsi ed esercizi di respirazione e concentrazione che
favorivano un cambio di mentalita e permettevano un viaggio
interiore, una discesa nella propria profonditd. La meditazione
profonda pud essere lo strumento per riattualizzare quest’arte
rispondendo anche alle esigenze di chi ¢ alla ricerca di una
dimensione spirituale di fronte al fine vita.

Introduzione

Accanto a chi affronta gli ultimi istanti di vita spesso ¢ presente, oltre
agli operatori professionali, anche il ministro del sacro (non
necessariamente cattolico). Chi deve affrontare il grande viaggio
spesso ritiene fondamentale la dimensione spirituale perché capace di
offrire strumenti per la ricerca di “senso”. L’Organizzazione
Mondiale della Sanita (WHO, 1990) ha sottolineato I’importanza
della dimensione spirituale. Puchalski et al. (2009) riportano che
nella Consensus Conference del 2009 a Pasadena, in California, ¢
stata sostenuta I'importanza della dimensione spirituale come aspetto
fondamentale nella qualita delle cure palliative.

Il termine spirituale indica la riflessione sul senso della vita, sul
significato del nascere, morire e soffrire; significa meditare
sull’esistenza di un Creatore e del suo disegno; ¢ la ricerca di risorse
interiori che aiutino le persone a reggere situazioni difficili, trovando
vie di adattamento e di crescita; indica il desiderio di raggiungere la
liberta interiore. Ma anche tra chi esclude esplicitamente la
dimensione spirituale, secondo M. Eliade (1984), puo sopravvivere
uno spirito religioso implicito: “anche nelle societa piu secolarizzate
raramente si trova un’esperienza drasticamente areligiosa [...] Nel



mondo profano ¢ facile trovare una secolarizzazione radicale della
morte [..] ma con vaghi ricordi e nostalgie dei comportamenti
religiosi ormai abbandonati” (p. 118).

“L’uomo areligioso discende dall’homo religiosus, ha preso forma
partendo dalla storia dei suoi antenati religiosi. L’uomo areligioso
allo stato puro ¢ un fenomeno piuttosto raro, anche nella societa
moderna piu desacralizzata. La maggioranza dei “senza-religione” si
comportano ancora, a loro insaputa, religiosamente. [...] L’uomo
moderno che pretende di sentirsi ed essere areligioso, ha ancora a sua
disposizione tutta una mitologia camuffata e parecchi ritualismi
degradati” (p. 130).

Chi si occupa della dimensione spirituale al giorno d’oggi deve
affrontare grandi sfide, generate da un sostanziale cambiamento, a
livello culturale, del rapporto con la morte e il morire: 1’esistenza di
un tabu nei confronti della morte, € una nuova composizione sociale
multi-etnica, multi-culturale e quindi anche multi-religiosa. Questa
nuova realta necessita di un linguaggio nuovo, piu laico ed
universale, che sappia attingere al mondo dei simboli e sia privo di
dogmatismi. L’esigenza esasperata di razionalizzare ogni aspetto
della vita, e la perdita del senso del mistero, hanno generato una
maggior angoscia di vivere e una maggior paura del viaggio finale. Il
patrimonio tradizionale dei miti e dei simboli, rivolgendosi alla parte
piu profonda dell’essere umano, pud efficacemente modificare lo
sguardo umano sulla vita e sulla sua conclusione. Dal ricchissimo
retaggio della cultura greca antica possiamo attingere un tesoro
prezioso, al quale possiamo aggiungere il linguaggio simbolico della
cristianita Orientale. Ma prima di tutto, per modificare la concezione
del fine-vita, ¢ necessario proporre percorsi esperienziali, oltre che
culturali. In quest’ottica diventa interessante recuperare,
aggiornandola, un’arte antica: I’ars moriendi.

L'esperienza della morte e la morte improvvisa

La negazione della morte e una sorta di interdizione a parlarne hanno
creato una situazione inedita nella civilta occidentale, dando luogo a
un’illusoria pretesa di immortalita. La morte sta diventando una
specie di tabu moderno. Un tempo il funerale fermava per pochi
attimi la vita d’un paese, tutto questo sta scomparendo riducendosi
all’essenziale, spesso all’insaputa di quanti piu possibile. Ecco cos’e
cambiato veramente tra noi e la morte: il rifiuto della sua
rappresentazione. Fino a poco tempo fa i riti e le immagini ce la
rappresentavano come esito naturale e parte inscindibile della vita,
ora invece la morte ¢ relegata negli ambienti asettici degli ospedali,
come se allontanandone da noi il pensiero e I'immagine se ne potesse
allontanare la realta! Eppure la nostra civilta un tempo aveva piu
dimestichezza con la morte, anche se era pur sempre un evento triste
e doloroso. Il rapporto con la natura e I’esperienza quotidiana del
vivere e morire facilitavano un approccio diverso; la natura parlava
continuamente di morte, ma anche di resurrezione: il giorno che
segue alla notte, la morte della spiga di grano che genera nuova vita,
la scomparsa della luna e la sua rinascita. Questo simbolismo era
abbondantemente utilizzato dai primi padri cristiani (Teofilo di



Antiochia, Ad Autolico, 1, 13; Pietro Crisologo, Discorsi sulle lettere
di Paolo, 51; Tertulliano, La risurrezione della carne, 12).

Jung (1978) affermava che sarebbe piu corrispondente: “all’anima
collettiva dell’'umanita considerare la morte come un compimento del
significato della vita e come scopo specifico di essa, che non come
una mera cessazione priva di significato. Chi dunque si associa
all’opinione illuministica rimane psicologicamente isolato e in
contrasto con quella realtd umana universale a cui appartiene egli
stesso” (p. 27).

Semmai in passato era molto temuta la morte improvvisa, perché
impediva una preparazione adeguata al grande viaggio. Tutte le sere
si recitava un’invocazione: “A subitanea et improvvisa morte, libera
nos Domine!”. Oggi invece € proprio cambiato il modo di porsi, al
punto che la piu desiderata ¢ quella che in passato era la piu temuta:
la morte improvvisa, auspicata in momenti di incoscienza come il
sonno. Questo modo di morire, che oggi viene considerato una
fortuna, in tutte le tradizioni filosofiche e religiose (greche, tibetane,
indiane, ebree, cristiane e musulmane) era quello piu inquietante. La
mistica islamica parlava espressamente del “male dell’ora che
conclude la vita” e della sua paura in riferimento alla morte
improvvisa. Era diffusa la convinzione che si resta “imprigionati”
nello stato mentale dell’ultimo respiro, per cui si sperava di avere il
tempo di prepararsi: “Fu detestata la morte improvvisa [...] perché
puo capitare in un momento in cui un cattivo pensiero prevale” (Al
Ghazali, Il ravvivamento delle scienze religiose, 14).

L’arte di morire

Escludere la morte reale dalla vita quotidiana impedisce di esser
allievi di una scuola che “insegna a morire”. Il morire in passato era
un’arte da coltivare con cura; in molte tradizioni vi era un termine
tecnico con cui era definita ed era descritta in numerosi manuali. Tra
1 piu noti ci sono il Bardo Thodol, conosciuto in Occidente come il
Libro tibetano dei morti, e il papiro egizio detto Il libro egiziano dei
morti. In realta, anticamente denominato Libro per uscire alla luce
del giorno. Nell’Occidente medievale vennero composte opere per
aiutare il trapasso e in particolare I’Ars moriendi, diffusissima
intorno al XV secolo. Si trattava di testi e xilografie che raggiunsero
una diffusione da bestseller (Romeo, 1949; Vovelle, 1986).

Bisognerebbe ascoltare il consiglio di Alfonso De Liguori, che
scrisse un famoso manuale di Preparazione alla morte: “Che direste
[...] di quel nocchiero che tralasciasse di attrezzare la nave di ancore
e di gomene fino all’arrivo della tempesta? Non sarebbe un pazzo?”
(A. De Liguori, Apparecchio alla morte, X, 1). Sin dai tempi antichi
si pensava che il modo migliore per prepararsi a morire fosse
allenarsi a morire! Il paragone con l'addestramento militare, o meglio
ancora con la Protezione Civile, potrebbe essere adeguato: occorre
prepararsi ad ogni evenienza e ci si addestra con opportune
esercitazioni in modo da non trovarsi spiazzati al momento del
bisogno. Le civilta tradizionali non hanno mai smesso di “allenarsi” a
morire. Tutte le antiche scuole filosofiche, mistiche e contemplative
fanno compiere al novizio un'esperienza di morte, a cui pero segue
un’esperienza di vita nuova.



L’iniziazione arcaica come educazione alla morte

“Allenarsi” a morire non ¢ tanto un fatto intellettuale quanto piuttosto
esperienziale, e risale a tempi remotissimi, come ha dimostrato M.
Eliade, il fondatore del metodo scientifico di Storia delle religioni.
Nelle civilta tradizionali avvengono dei “riti di passaggio” che hanno
una funzione rigorosamente educativa. Come afferma Eliade (1984):
“[...] 'uomo delle societa primitive non si considera ‘completo’ cosi
come si trova ad essere al livello naturale dell’esistenza: per
diventare un vero uomo deve morire della prima vita e rinascere a
una vita superiore, religiosa e culturale insieme” (p.118).

“Ordinariamente la cerimonia dell'iniziazione comincia con
I’allontanamento dalla famiglia; il neofita viene portato nella foresta,
che simboleggia il regno della morte, gli Inferi, 1’aldila. Per
accentuare questo aspetto di morte alcuni popoli sotterrano gli
aspiranti, che si sdraiano in tombe scavate di fresco e vengono
cosparsi di polvere bianca per assomigliare ai defunti, oppure restano
immobili, ricoperti di ramaglia. I parenti allora piangono come morto
l'iniziando. Dopo queste cerimonie, 1'adepto si trasforma in un nuovo
‘nato’, e 1’idea viene rappresentata con gesti concreti: lo si nutre
come un bambino, viene condotto per mano, gli si insegna da capo
ogni gesto, etc. Finalmente il novizio viene ammesso ai segreti, che
dovra tenere per s€¢ e non ripetere a nessuno. Si viene cosi educati
all'idea che la morte ¢ in realta morte di qualcosa che non ¢
essenziale, della parte meno importante di sé, quella piu infantile, che
ostacola lo sviluppo della parte piu elevata. La morte viene allora
considerata come la suprema iniziazione, una terapia, ’inizio di una
nuova esistenza” (pp. 119-124). Questo tipo di iniziazione si ripete
nella sua struttura fondamentale, evolvendosi nelle civilta
culturalmente piu sviluppate.

Lo sciamanesimo

La figura dello sciamano ¢ molto equivocata, in particolare nella
letteratura divulgativa si trova degradata a livello di mago o stregone.
Come chiariscono i piu autorevoli studi, si tratta al contrario di una
persona dotata di qualita particolari, capace di insegnare una
“tecnica” dell’estasi (Eliade, 1991) ed infatti elementi sciamanici
sono riscontrabili in numerose religioni, sia remote che recenti. Uno
dei compiti principali dello sciamano ¢ quello di psicopompo:
accompagna il morente nel suo grande viaggio, € per questo aspetto
interessa il nostro lavoro. Tra gli elementi costitutivi e specifici dello
sciamanesimo si trova sempre un’iniziazione che comporta, tra
l'altro, la discesa agli Inferi e implica lo smembramento, la morte e la
resurrezione simbolica del neofita. Questa esperienza conferisce allo
sciamano, in qualitd di guaritore e di psicopompo, la capacita di
intraprendere viaggi estatici in cerca dell'anima del malato rapita
dagli spiriti: la cattura e la reinserisce nel corpo e, se non vi riesce, la
fa almeno profetizzare.

C’¢ una particolare forma di contemplazione mentale che innalza la
conoscenza dello sciamano: la capacita di vedersi come uno scheletro
(Eliade, 1991). Quest’immagine permette di trascendere Ia
condizione umana ordinaria e di liberarsi dalla morte. Le ossa, infatti,
sono la parte di sé destinata a resistere di piu all’azione del sole, del



vento e delle intemperie. Lo sciamano, percependosi nella parte
solida che sopravvive a tutto, sperimenta in sé qualcosa di duraturo e
quest’esperienza pud essere il presupposto per un cambiamento
radicale di prospettiva sulla vita.

L’allenamento alla morte in Estremo Oriente

In Estremo Oriente esistevano anche tecniche specifiche di
allenamento alla morte: in certe meditazioni di origine buddhista e
tantrica viene fatta praticare la riduzione allo stato di scheletro come
tecnica di liberazione (Eliade, 1991; Rinpoche, 2011). La
meditazione sulla morte ¢ anche una pratica particolare tuttora viva in
alcune scuole yoga. In alcuni casi “Lo yogin ¢ invitato ad
immaginare il proprio corpo come se fosse un cadavere [...] Un altro
esercizio consiste nel vedere se stesso come uno ‘scheletro bianco,
luminoso ed enorme, da cui sgorgano fiamme’. Con ogni probabilita
alcuni yogin si dedicano nei cimiteri a meditazioni di questo genere”
(Eliade 1995, p. 302). Contemplarsi come scheletro permette di
liberarsi dall’illusione, anticipando 1’opera del tempo e mostrando la
Vita per cio che essa ¢ realmente: una perpetua trasformazione.

Analoghe tecniche di meditazione erano in auge presso il taoismo
cinese (Eliade, 1996). La relazione delle ossa con il principio vitale,
gia vista nello sciamanesimo, sembra quindi avere radici profonde in
tutto I’Estremo Oriente.

La meleté thanatou nella Grecia classica

La tradizione greco-romana e la filosofia classica sono le discipline
che hanno avuto maggior influenza sulla cultura e la mentalita
dell’Occidente e, inevitabilmente, anche sulla impostazione ascetica
cristiana. Per 1 Greci fare “filosofia” non significava soltanto
compiere un’indagine razionale di tipo intellettuale, ma voleva dire
anche mettere in atto le verita conosciute e adottare uno stile di vita
conforme ad esse. L’obiettivo di questi maestri, come ben dimostra
Hadot (1988), era quello di trasformare la vita dei discepoli,
insegnando loro ad andare oltre il mondo delle apparenze ed entrare
in rapporto con le presenze divine che animano e guidano la realta.
Se il fine della filosofia era imparare a percepire la presenza del
divino e familiarizzare con esso, allora si trattava di scuole di
spiritualita, con tutto il relativo bagaglio di insegnamenti ascetici.
Inoltre molte scuole si caratterizzavano in particolare come scuole di
preparazione alla morte. Un motto di Plutarco era citato spesso nelle
scuole ellenistiche: “la filosofia serve di preparazione alla morte”
(Plutarco, Dei termini della giustizia divina, 26). Sin dai tempi
antichi la filosofia parla di un “esercizio della morte”, espressione
che divenne un vero e proprio termine tecnico: “la meleté thanatos”
(Platone, Fedone, 67d, 81a; Plotino, Enneadi I, 7, 3; III, 6, 5; Seneca,
Lettera a Lucilio, XII, 61).

Effettivamente la meditazione della morte ¢ uno degli esercizi
spirituali tipici dei filosofi, essi sostenevano che tramite queste
pratiche si diviene realmente in grado di superare il timore della
morte, e cio libera dalle paure e consente di vivere secondo la verita,
anche a prezzo della propria vita. L’esperienza di Socrate in questo



senso insegna che la filosofia ¢ esercizio e tirocinio della morte,
poiché subordina la volonta di vivere alla trasparenza della coscienza
(Hadot, 1988).

I Misteri Eleusini

“Felice tra coloro che vivono sulla terra, colui che ha visto questi
misteri!”, cosi esclama 1’autore dell’omerico Inno a Demeter, “Ma
chi non ¢ stato iniziato e chi non ha preso parte ai riti, non avra dopo
la morte le cose buone di laggiu, nelle oscure dimore” (Inno a
Demeter, pp. 480-482).

L’iniziazione ai Misteri di Eleusi, che secondo Aristotele era cio che
ha reso grande la Grecia, ¢ una rappresentazione meravigliosa della
meleté thanatou. Si trattava di un percorso simbolico ed esperienziale
che favoriva un cambio di mentalita e permetteva un vero viaggio
interiore, una discesa nella propria profondita. Ogni giovane greco
desiderava essere ammesso ai Misteri, che Isocrate descrive in questi
termini: “La vera iniziazione che da la speranza circa la fine della
vita e tutta l'eternitd. Godere al di 1a dell'esistenza terrena della vera
vita in compagnia degli dei” (Isocrate, Panegirico, 28). Le cerimonie
duravano otto giorni e “tutti coloro che avevano le mani pure” e
parlavano greco, donne e schiavi compresi, avevano diritto di
parteciparvi. In pratica gli iniziati di Eleusi sperimentavano in vita il
percorso dei morti, preparandosi in anticipo ad affrontare il momento
definitivo: “Oh tre volte felici i mortali che dopo aver contemplato
questi misteri scenderanno nell'Ade. Solo loro potranno vivere; per
gli altri tutto sara sofferenza”. Cosi esclamava Sofocle (Sofocle,
Frammenti, 719)! In altre parole, in seguito alle cose viste a Eleusi,
I’anima dell’iniziato godra di un’esistenza felice dopo la morte: “Non
diventera I’ombra triste e impoverita, senza memoria e senza vigore,
tanto temuta dagli eroi omerici” (Eliade 1996, p. 319).

Di come si svolgessero queste cerimonie si sa poco, perché il segreto
fu sempre ben conservato. Il mito collegato a questa iniziazione era
quello di Demetra, che cercava la figlia che Plutone aveva rapito e
portato con sé nell'Ade: si ripercorreva simbolicamente il viaggio
della dea nel mondo dei morti. Si sa che venivano eseguiti dei
dromena, cio¢ dei mimi liturgici durante i quali ¢ probabile che
alcuni episodi del mito delle due dee fossero riattualizzati dagli
aspiranti all’iniziazione. Ad esempio gli iniziandi, con le torce in
mano, imitavano Demetra vagante con una fiaccola alla cerca della
figlia Persefone. Molto quindi era incentrato sul tema della via
dell'anima dopo la morte: I’itinerario nelle tenebre, le apparizioni
terrificanti, le visioni beatifiche, etc. Tutto questo creava una
mentalita, orientava la vita, dava un senso all'esistenza. L’iniziato
deve essere capace di riprodurre uno stato equivalente a quello della
morte. Plutarco, riportato da Strobeo, a questo proposito afferma:
“L'anima al momento della morte, subisce la stessa impressione di
coloro che partecipano alle grandi iniziazioni. Si dice morire
[teleutan], essere iniziato [teleistai]” (Stobeo, Flor,. 4). Mettendo a
confronto le esperienze dell’anima immediatamente dopo la morte
con le prove dell’iniziato durante i Grandi Misteri, Plutarco le narra
in questi termini: dapprima questi erra nelle tenebre e patisce ogni
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sorta di terrore; poi, d’improvviso, ¢ colpito da una luce



meravigliosa, scopre luoghi di purezza, prati rallegrati da voci e da
danze. L’iniziato, con una corona sul capo, si unisce agli “uomini
puri e santi”; contempla i non iniziati che si trovano nella nebbia,
afflitti dalle loro miserie perché temono la morte e diffidano della
felicitd nell’aldila. L’iniziazione eleusina, una vera e propria
esperienza di morte e rinascita, rivelava quindi sia la prossimita con il
mondo divino, sia la continuita fra la vita e la morte.

Le iniziazioni egizie

Chi voleva saperne di piu e fare le piu grandi esperienze doveva
recarsi in Egitto. Infatti 1i si sono recati a ricevere insegnamenti
personalita importanti come Solone, Pitagora, Talete, Licurgo,
Platone, Erodoto, Apuleio, Plutarco ¢ Giamblico, tutti personaggi che
hanno lasciato testi abbastanza ermetici (Cappelletto, 1997). In Egitto
andavano a cercare l'iniziazione di Osiride. Sembra che Platone abbia
dovuto attendere sette anni per ottenerla. Si trattava di qualcosa di
veramente prezioso. Tutti quelli che ne parlano lasciano intendere
che si tratti di un'esperienza di sopravvivenza dell'anima separata dal
corpo, ma di piu non dicono. Apuleio fa qualche accenno nelle sue
Metamorfosi: “Raggiunsi i confini della morte, e varcata la soglia di
Proserpina ne ritornai passando attraverso a tutti gli elementi: nel
colmo della notte vidi il Sole scintillante di chiara luce, fui alla
presenza degli déi superi e degli déi Inferi e li adorai da vicino. Ecco
ti ho riferito cose che quantunque tu le abbia udite ¢ necessario che tu
non le comprenda” (Apuleio, Metamorfosi, XI, 23). L'iniziato quindi
sperimentava la certezza che la vita ¢ indipendente dal corpo che lo
riveste, pur restando uno strumento preziosissimo per prendere
coscienza di una vita superiore.

Un testo del Medio Impero esprime mirabilmente ’esaltazione di
Osiride quale fonte e fondamento di tutta la Creazione. Si tratta di
un’audace valorizzazione della morte, ritenuta a partire da
quell’epoca come una sorta di trasformazione esaltante dell’esistenza
terrena. La morte segna il passaggio dalla sfera dell’insignificante
alla sfera del significativo: la tomba ¢ il luogo in cui si compie la
trasfigurazione dell’essere umano, perché diviene un Akh, uno
“spirito trasfigurato”. Osiride diventa quindi il modello di tutti coloro
che sperano di vincere la morte (Eliade, 1996).

Il battesimo
Come meravigliosamente chiarisce Eliade (1984):

“Le acque sono fons et origo [...]; precedono qualsiasi forma e
sostengono qualsiasi creazione [...] L’emersione ripete il gesto
cosmogonico della manifestazione formale; I'immersione equivale a
una dissoluzione delle forme. Per questo il simbolismo delle acque
implica tanto la morte che la resurrezione. Il contatto con 1’acqua
comporta sempre una rigenerazione: sia perché la dissoluzione ¢
seguita da una ‘nuova nascita’, sia perché I'immersione fertilizza e
moltiplica il potenziale della vita” (pp. 83-84).

Il simbolismo antichissimo e universale dell’immersione nell’acqua
come mezzo di purificazione e rigenerazione, fu fatto proprio dal



cristianesimo e arricchito di nuove valenze religiose. Tutta la
“preistoria del battesimo” perseguiva lo stesso fine: la morte e la
resurrezione, benché a livelli religiosi diversi da quelli fissati dal
cristianesimo. Non si tratta tanto di “influenze” e di “prestiti”, perché
tali simboli sono archetipi e universali (Eliade, 2009). Dice
Tertulliano che: “il trono dello Spirito Santo preferi ’acqua agli altri
elementi [...] Questa prima acqua partori la cosa vivente per cui non
vi € da stupirsi se nel battesimo le acque producono ancora la vita [...]
Acque di tutte le specie, per l'antica prerogativa che le contrassegno
originariamente, fanno parte del mistero della nostra santificazione”
(Tertulliano, Il battesimo, III-V). Simbolicamente I’individuo muore
per mezzo dell’immersione, e rinasce purificato, rinnovato,
precisamente come Cristo risuscitd dal sepolcro. L’esperienza
battesimale ¢ quindi un'esperienza di morte e resurrezione che si
inserisce nel simbolismo generale dell’iniziazione. Non ¢ un caso,
infatti, che il battesimo si pratichi con I'immersione nell'acqua: era
credenza universale che il genere umano fosse nato dalle acque, che
rappresentano lo stato precedente la creazione, e immergendosi
nell’acqua si prende una nuova forma.

[13

Giovanni Crisostomo affermava infatti che il battesimo:
rappresenta la morte e la sepoltura, la vita e la resurrezione [...]
Quando immergiamo la nostra testa nell'acqua come in un sepolcro,
I'nvomo vecchio € sommerso, interamente sepolto; quando usciamo
dall'acqua compare simultaneamente I'uvomo nuovo” (G. Crisostomo,
Omelie su Giovanni, XXV, 2).

L’esercizio della morte nel cristianesimo

Gli autori spirituali esortano spesso a pensare all’imminenza della
morte (Atanasio, Vita di Antonio 19; G. Crisostomo, Omelia sulla
seconda Timoteo, 5). Il monaco deve vivere “come se ogni giorno
dovesse morire” (G. Cassiano, Istituzioni, V, 41). Tra gli autori che
proposero il classico Memento mori figura il Grande Basilio
(Omelia: “Fa attenzione a te stesso”, 5). Ma I’addestramento piu
completo in questa “disciplina” lo offre la scuola dei padri del
deserto. Un anziano monaco del deserto ricordo ad alcuni filosofi
pagani in visita: “Compito della vostra filosofia deve essere la
meditazione continua della morte” (G. Mosco, Il Prato, 156). Abba
Ammone esortd cosi il fedele discepolo Poemen: “Vivi ancora? Va,
siedi nella tua cella, e mettiti in cuore di essere gia da un anno nel
sepolcro” (Poemen 2, Apoftegmi serie alfabetica, 576). Era stabilito
un momento particolare della giornata per svolgere questo esercizio:
“Quando vai nel tuo letto, custodisci il ricordo della tua tomba e di:
Mi risvegliero al mattino?” (Apoftegmi, serie numerica 592/45).

In pratica anche i padri nominano l'anacoresi “esercizio della morte”
(Pratico, 52) come afferma Evagrio Pontico. Per Climaco il monaco ¢
colui che si esercita al pensiero della morte (G. Climaco, La scala, I,
2). D’altra parte la morte ¢ dentro di noi fin dal momento della
nascita: ogni giorno muoiono in noi centinaia di cellule, ogni giorno
il nostro corpo sperimenta un piccolo frammento di morte, fin
quando giunge il tempo del “dopo la morte”. Secondo Agostino ogni
essere umano ¢ “nella morte da quando comincia ad esistere in
questo corpo” (Agostino, La cittd di Dio, XIII, 10). Da questi



insegnamenti ¢ nato tutto un filone al quale si ricollega anche la
tradizione cappuccina di costruire le cripte dove andare a pregare
vicino alle ossa conservate dei defunti.

1l filosofo e teologo Ranher (1966), una delle grandi personalita del
secolo scorso, afferma che € necessaria: “l'anticipazione personale e
libera della morte [...] per poterla affrontare personalmente” (p. 122).
La morte ¢ quindi I’oggetto privilegiato della contemplazione. “Se
essa provoca in noi un’angoscia inesprimibile”, comporta al tempo
stesso “una profondita e una maesta che scuotono il nostro mondo
quotidiano, sorpassano le forze accumulate nella nostra vita e
corrispondono soltanto alle condizioni di questo mondo” (Berdiaeff,
1935, p. 324). Purtroppo queste interessanti tradizioni nel corso dei
secoli si sono trasformate da tecniche efficaci di meditazione in
richiami moralistici. Il memento mori si € svilito a fastidioso monito,
svuotato della sua capacitd di modificare la nostra coscienza.
Secondo alcuni autori spirituali russi, anche recenti, questa forma di
meditazione permette il passaggio dall’ignoranza alla gnosi perfetta,
“dal semi-sonno” alla “supercoscienza” (Berdiaeff, 1947, p. 196).

Far scendere la mente nel cuore

L’arte di morire nelle varie tradizioni consisteva in esercizi ben
precisi, che utilizzavano tecniche che attraverso una discesa nella
profondita interiore permettevano di vivere anticipatamente la grande
esperienza della morte.

La katabasis

Il mondo greco aveva un termine specifico per esprimere questa
discesa, esperienza ineludibile di chi voleva fare un percorso
spirituale: la katabasis (Pascal, 1987). L’esperienza della katabasis da
un senso definitivo a questa esistenza, come si afferma nel Tomus
Pindaricus: “Felice chi ha potuto vedere questo prima di scendere
sottoterra, egli conosce la fine della vita e ne conosce anche 1’inizio”
(Pindaro, Threnoi, fr. 10).

L’esperienza del viaggio che simboleggia 1’ingresso nella profondita
¢ veramente universale. Nei poemi antichi, di tutte le tradizioni, si
trova sempre l'eroe che scende nell’ Ade e si incontra con le ombre. In
India Naciketas, un giovane yogin, arriva agli Inferi, vi passa tre
giorni, e ottiene che Yama gli esaudisca tre desideri e lo istruisca sul
“fuoco che porta in cielo” (Katha Upanisad, I, 14). Nei racconti dei
Narti ¢ Soslan 1’eroe che compie la discesa. Nei poemi omerici Ulisse
va nell'isola di Ogigia e accetta 1’aldila, accetta di morire per
incontrare 1 morti al limitare del prato Asfodelo, ¢ da questa
esperienza trarra insegnamenti che gli serviranno come scienza per la
vita. Virgilio, nell'Eneide, fece compiere lo stesso viaggio ad Enea.
Aristofane mette in bocca ad Eracle queste parole dopo il ritorno dal
suo viaggio agli Inferi: “Tu vedrai dei serpenti e delle terribili bestie
selvagge in gran numero... E poi un soffio di flauto verra verso di te”
(Aristofane, Le rane, 5).

Tra 1 racconti che simboleggiano la discesa nella profondita e nel
mondo dei morti vanno sicuramente annoverati quelli in cui I’eroe



viene inghiottito da un mostro e poi ritorna alla luce (Eliade, 1986).
Nella tradizione biblica il racconto piu noto ¢ quello di Giona
inghiottito dalla balena, simbolo esplicitamente ripreso nel suo
significato di morte e resurrezione da Gesu stesso. Il tema del
descensus ad inferos non ¢ d’altronde estraneo alla letteratura
cristiana antica. Un racconto tra i piu significativi ¢ quello della
discesa di san Guthlac (Felice, Vita di san Guthlac) molto noto nel
monachesimo celtico.

Infine Dante nel suo meraviglioso poema ha ripreso l'antichissima
tradizione della discesa agli Inferi: “non nella strada del dilettoso
colle potrai arrivare a vedere il sole, ma vienimi dietro per altro
colle”, cio¢ per la profondita degli Inferi, che ¢ necessario
attraversare per raggiungere le vette piu alte. Tutto il poema, infatti,
puo essere letto, come una descrizione in chiave del viaggio
dell’anima.

A ragione quindi Porfirio precisava che: “la prima iniziazione
rappresenta una discesa dell'anima e il suo ritorno” (Porfirio,
Sull'antro delle ninfe, 6). Una discesa che molte tecniche di
meditazione chiamano: far scendere la mente nel cuore.

I1 luogo del cuore

In questo breve contributo non possiamo trattare esaustivamente
I’importante e vasto tema del luogo del cuore: ci limiteremo a
considerare come 1’ha interpretato la filosofia greca, che tanto ha
contribuito alla nostra cultura.

Un mito antico narra che un giorno gli dei dell’Olimpo si riunirono in
assemblea per decidere quale fosse il luogo piu adatto a nascondere il
segreto della vita. Alcuni proposero di sotterrarlo sotto il monte
Olimpo, ma si obbiettd che un giorno, a forza di scavare, gli uomini
avrebbero potuto trovarlo. Altri proposero il fondo dell’Oceano; si
osservo che, forse con maggiore difficolta, ma anche qui, un giorno,
gli uomini avrebbero potuto scoprirlo. Allora gli dei decisero di
nasconderlo nel cuore degli uomini: un luogo nel quale nessuno
avrebbe mai pensato di cercarlo.

Il mito rivela una verita universale: il segreto della vita si trova nella
profondita dell’essere umano. Il principio secondo cui nel cuore ¢’¢
la porta di accesso per la vera vita, non ¢ una scoperta dei greci, ma
fa parte del patrimonio spirituale dell’umanita (Rossi, 2003).

Nel Discorso Sacro, considerato dagli antichi quale testamento di
Orfeo, si parla “dell’intelligente fondo del cuore”. Questo concetto,
che indica “la piu profonda facolta dell’anima che rende possibile
I’unione con Dio” (Discorso Sacro, 4-6), avra una lunga storia nella
psicologia mistica. Verra descritto da Plotino con [’espressione
“centro dell’anima”; da Proclo con “fiore dell’intelletto”; nella
mistica cristiana Agostino lo rappresenta con ‘“acies cordis”, altri
studiosi useranno termini come scintilla, fondo dell’anima, apex
mentis (Rossi, 2000). Per Platone il cuore ¢ campo di battaglia e
luogo di vigilanza, meéta del percorso spirituale. Queste espressioni si
radicano su una tradizione antica secondo la quale il petto, cio¢ il
cuore, ¢ la sede degli aspetti piu positivi della persona, nonché della
sua ragione (Rossi, 2000). Quindi ¢ necessaria una meditazione che



favorisca 1’introversione: rivolgersi all’esterno per la filosofia
equivale a disperdersi, volgersi all’interno equivale a raccogliersi,
cio¢ a cercare il luogo della propria interiorita.

Nella visione classica, abbondantemente ripresa dalla letteratura
patristica cristiana, 1’essere umano ¢ un microcosmo che ha
rappresentato in sé tutto il macrocosmo. In particolare intorno al
cuore e nei suoi penetrali si trova il riflesso di tutta la terra e di tutti i
cieli. La discesa nella profondita del cuore equivale quindi alla
Katabasis, all’esercizio della morte (Rossi, 2000).

La filosofia greca e le tecniche di discesa in profondita

La pratica fondamentale dei filosofi antichi risulta essere la
meditazione, la meleté, che consiste nel rendere viva nell’anima
un’immagine, un’idea, o un principio; ¢ il caso dell’esercizio della
morte, che veniva condotto come una meditazione quotidiana (Hadot,
1988). Una lunga tradizione indica I’alba e il tramonto come i
momenti della giornata piu appropriati per la meditazione, intesa
come autoanalisi ¢ programmazione (Hadot, 1988). Con questo
esercizio di morte ci si spoglia degli attaccamenti egoistici, per
acquistare la liberta della mente dal corpo. Vi corrisponde un
distacco dal proprio punto di vista parziale e opportunista, legato
appunto al corpo e ai sensi, per acquistare un punto di vista
universale; morire ¢ dunque morire alla propria individualita, per
vedere le cose secondo oggettivitd, e ci0 presuppone “‘una
concentrazione del pensiero in se stesso, uno sforzo di meditazione”
(Hadot, 1988, p. 51).

Si trattava fondamentalmente di esercizi di concentrazione,
visualizzazioni e tecniche respiratorie che permettevano di praticare
una sorta di viaggio dell’anima. Non si puo escludere che gli esercizi
spirituali della filosofia greca siano stati influenzati dalla tradizione
estremo orientale e dalle tecniche yoga, ipotesi d’altronde indagata
dagli studiosi piu autorevoli (D’Anna, 1993; Eliade, 1996, 1996;
Rossi, 2000), tanto che Eliade (1996) afferma:

“Le analogie fra le metafisiche e le soteriologie dell’India e quelle
del mondo mediterraneo si moltiplicheranno nei primi secoli avanti e
dopo Cristo [...] ’Oriente ¢ esaltato come la patria dei primi e piu
ragguardevoli ‘saggi’; il paese dove i maestri di saggezza hanno
meglio conservato le dottrine iniziatiche e i metodi di salvezza. La
leggenda delle conversazioni di Alessandro con i brahmani e gli
asceti indiani, leggenda che diverra singolarmente popolare all’epoca
cristiana, riflette I’ammirazione quasi religiosa per la ‘saggezza’
indiana” (p. 210).

Il tema del respiro ¢ inseparabile da quello dell’anima e della vita.
Non possiamo qui approfondire in dettaglio le tecniche respiratorie,
ci riferiremo brevemente solo ai metodi delle scuole filosofiche
greche. Sembra che venissero insegnate diverse tecniche: uso del
diaframma per ottenere rilassamento, tecniche collegate all’arte
declamatoria, ritenzione del respiro, etc. (Debru, 1996).

Ma [Daspetto piu interessante riguarda gli esercizi respiratori per
favorire la concentrazione dell’anima e il suo distacco dal corpo.
Analizzando le fonti si pud certamente affermare che nell’antichita



classica la pratica degli esercizi respiratori avesse una finalita
spirituale. Nelle scuole filosofiche era nota 1’esperienza dei Magi,
che, tramite esercizi di concentrazione, affermavano di saper
unificare le potenze psichiche disperse nel corpo. Si ipotizza che
questi esercizi fossero associati a tecniche dell’arresto della
respirazione, poiché la tradizione attribuiva ai Magi la capacita di
abbandonare volontariamente il corpo, lasciandolo senza respiro
(Debru, 1996). Secondo studi autorevoli queste pratiche di
separazione dell’anima dal corpo sottintendono una concezione
arcaica dell’anima, che si ritiene dispersa nel corpo e va riunificata,
come testimoniato da Platone nel Fedone. Questo esercizio di
raccoglimento ¢ definito dai filosofi una “preparazione alla morte”
(Debru, 1996; Rossi, 2000). Quando Empedocle usa la particolare
espressione: “tendere la forza del diaframma” (Frammento 129), si
nota un’allusione a questo tipo di esercizi, che coinvolgono la
respirazione nell’esercizio di concentrazione dell’anima in lotta
contro la sua dispersione (D’Anna, 1993). La testimonianza di
Empedocle ¢ molto importante poiché collega la conoscenza dello
stato pre o post morte ad una tecnica del respiro. Dall’insieme delle
fonti si capisce che 'utilizzo di tecniche respiratorie esplicitamente
riferite ad una pratica di “allenamento” alla morte, comportavano
alcuni elementi importanti: I’esercizio di rallentamento o ritenzione
del respiro; ’aumento di calore interno, causato dal respiro; la
ritenzione del respiro connessa a posizioni particolari del corpo e alla
compressione del torace; la connessione tra ritenzione del respiro,
rilassamento delle tensioni, acquietamento di uno stato di agitazione;
la connessione tra respirazione e raccoglimento dell’anima dispersa
nel corpo.

Gli esercizi di respirazione erano esplicitamente riferiti alla cura
dell’anima, e si parlava espressamente di una connessione tra
mancanza di respiro meditatio mortis. Seneca ne da testimonianza
partendo da un’esperienza personale (Lettera 54). Ritenere il respiro
era una premessa al viaggio estatico, alla catabasi che permetteva
all’essere umano di recuperare la sua dimensione divina.

L’esicasmo o yoga cristiano

Nella tradizione cristiana, sin dai tempi piu antichi, ¢ esistito un
metodo di meditazione che ha incredibili affinita con gli esercizi
spirituali della filosofia greca e con le tecniche dello yoga:
I’esicasmo. II card. T. Spidlik arrivava addirittura ad affermare che:
“Per molti contemporanei ¢ stata una scoperta venire a sapere che
molti degli esercizi yoga erano praticati gia parecchi secoli fa dai
monaci cristiani” (Spidlik 2010, p. 66).

I temi fondamentali sui quali si fonda il metodo “psicofisico”
dell’esicasmo, detto anche preghiera del cuore, sono: il sedersi in
solitudine prestando attenzione alla posizione; il controllo della
respirazione; il metodo di esplorazione interna; la discesa della mente
nelle “viscere” alla ricerca del luogo del cuore; la recita continua
dell’invocazione del nome di Gesu collegata al cuore o al respiro.

Come ben descrive Gentili (1990):



Che il respiro costituisca poi per l'uomo Ila via maestra
dell’interiorita, ci ¢ ricordato in un passo dei Proverbi, dove si legge:
“Lampada del Signore ¢ il respiro dell’'uomo; scruta le profondita
interiori” (Pr 20, 27). Il respiro ¢ dunque una capacita che permette
all’uomo di penetrare in se stesso. Luce di autocoscienza e di auto
appartenenza, il respiro ¢ anche fonte di sapienza, come leggiamo in
Giobbe: “C’¢ un soffio nell’uomo, il respiro dell’Onnipotente che lo
rende saggio” (Gb 32,8). Quest’intuizione biblica ha un interessante
parallelo con la dottrina e la pratica yogiche del prandyama, che parte
dal medesimo presupposto: attraverso un’opportuna disciplina
(yama) bisogna diventare un tutt’uno con il Prana, il respiro. Per
scrutare il nostro universo personale, cosi come per scrutare il mondo
di Dio dobbiamo diventare un tutt’'uno con il suo Spirito: “Chi
conosce le profondita dell’uomo se non il Pneuma di Dio” (1Cor 2,
11) (pp- 2159-60).

L’esicasmo era praticato dai padri del deserto, cui abbiamo accennato
sopra, che ritenevano la loro spiritualita un esercizio della morte.
Consigliavano di sedersi in un luogo appartato di preghiera, e quindi
di iniziare a visualizzare: dapprima il giorno della propria morte ¢ lo
stato del corpo in quel momento; poi il giudizio e la posta in gioco;
infine gli angeli e tutto ['universo spirituale. Occorreva dunque
esercitarsi a questa morte, vedere ogni giorno la morte e la vanita
delle cose che non permangono, e in questo modo vincere gli
attaccamenti (Evagrio, Sommario di vita monastica). Uno dei
principali autori spirituali annotava che non ¢ possibile vivere la
propria giornata in modo veramente spirituale, se non la si considera
come ['ultimo giorno di vita, e aggiungeva: “Fa veramente
meraviglia come mai anche dei pagani si siano cosi espressi,
definendo la filosofia meditazione della morte” (G. Climaco, La
scala, VI, 61). Il fine della vita spirituale cristiana ¢ 1’unione con il
Divino, e uno dei mezzi per raggiungere questo traguardo ¢
I’interiorizzazione, che equivale ad una discesa nella profondita del
cuore. Questa discesa ¢ possibile solo se muore I’attaccamento
egoistico, percio si puo dire che lasciando morire la parte piu pesante
di sé comincia.

La meditazione come scuola di educazione al morire

Come aggiornare questa meravigliosa Ars moriendi? In che modo
riproporre la katabasis ? A questo proposito possono essere di grande
aiuto le tecniche della meditazione profonda adeguatamente
rinnovate per 1’era contemporanea. Sono straordinari esercizi di
allenamento alla morte: aiutano a penetrare nell’intimo, agevolano la
discesa nella profondita, e possono quindi preparare il percorso
nell’ignoto.

Universalita e non confessionalita della meditazione

Il ministro del sacro pud proporre queste pratiche anche con un
linguaggio laico, rispettando la liberta di coscienza di ognuno, con
I’intento di offrire uno strumento atto a rafforzare la propria
religiositd, oppure limitarlo ad un uso mentale. In ogni caso le
tecniche di meditazione possono favorire una certa serenita, che



deriva dall’allenamento quotidiano a esplorare nuovi universi, a
compiere viaggi negli ignoti mondi della nostra interiorita.
Riproponendo sapientemente queste tecniche, usando un linguaggio
laico adatto, si potrebbe affrontare la dimensione spirituale del fine
vita ed aprire un vero dialogo ecumenico ed interreligioso.

Come mostrano alcuni recenti studi di notevole livello scientifico, le
tecniche di meditazione, ritornate oggi cosi di moda, in realta sono
antichissime ed hanno modalita universali. Ogni grande tradizione
spirituale, oltre a quella in Estremo Oriente, ha avuto una propria
scuola di meditazione, con modalita assolutamente simili: il sufismo
nell’islam, la mistica della cabala nell’ebraismo, 1’esicasmo nel
cristianesimo. Tutte queste discipline, come sostengono i piu
autorevoli studi sull’argomento, mostrano incredibili somiglianze con
la disciplina dello yoga (Greppi, 2011). Anche molti esercizi delle
scuole filosofiche greche, come dimostrato dagli studi di Hadot
(1988) ¢ D’Anna (1993), ma soprattutto dal magistrale lavoro di
Rossi (2000), sono in realta tecniche di meditazione, forse in parte
attinte dall’Estremo Oriente.

Death education e meditazione

Le antiche pratiche della meleté thanatou, dell’ars moriendi,
attualizzate con le tecniche della meditazione profonda, potrebbero
arricchire la moderna disciplina delle Death education, che si sta
diffondendo in molti paesi, e potrebbero soddisfare anche le esigenze
di chi cerca un approccio piu spirituale. Attraverso la pratica di
queste arti la morte puo trasformarsi da evento angoscioso in fonte
stessa della vita, in occasione di crescita umana e spirituale.

Negli ultimi decenni numerosi studi scientifici confermano gli effetti
terapeutici della meditazione a livello fisico e psicologico. Solo a
titolo di esempio ricordiamo che: Goleman (1976) ne dimostro
I’efficacia nel trattamento dello stress, negli stati ansiosi e nella cura
di alcuni disturbi psicosomatici; Miller, Fletcher e Kabat-Zinn (1995)
del Dipartimento di Psichiatria dell’Universita del Massachusetts
confermarono la sua efficacia nel trattamento dell’attacco di panico;
Larzelere ¢ Wiseman (2002) dell’Universita di Stato della Louisiana
dimostrarono i suoi benefici in persone con disturbi ansiosi,
depressivi e con insonnia; Bernardi et al. (2001) del Dipartimento di
medicina interna dell’Universita di Pavia dimostrarono che la recita
del mantra e del rosario aumentano il livello del benessere psicofisico
regolando ed armonizzando respirazione e sistema cardiocircolatorio.
Le tecniche della meditazione sono state anche studiate
specificamente in relazione al fine vita. Williams et al. (2005) hanno
dimostrato come certe pratiche di meditazione possano rispondere ai
bisogni spirituali durante il fine vita e spesso migliorare anche aspetti
trascurati della Qualita di vita (QoL).

Ma oltre a questi benefici, se praticata in modo approfondito, puo
riservare scoperte entusiasmanti. Sin dai tempi piu antichi si ritiene
che bene e verita sono dentro di noi, che il fondo del cuore racchiude
una luce: “Scava dentro di te; dentro ¢ la fonte del bene, e puo
zampillare inesauribile, se continuerai a scavare” (Marco Aurelio,
Pensieri, VII, 59). Secondo tutte le scuole di meditazione la pratica
assidua del raccoglimento fa acquisire uno stato di serenitd e



imperturbabilita, capace di resistere a qualunque condizione esterna.
Allora anche nella sofferenza del corpo o nella malattia, la mente puo
conservare la quiete ¢ la serenita.

Per raggiungere un buono stato di meditazione ¢ necessario che si
acquieti ogni tensione neuromuscolare, si freni ogni moto
incontrollato della mente e si scenda sempre piu in profondita. Si
tratta di usare un metodo che permetta di compiere un viaggio nella
propria interiorita, incominciando da un’approfondita conoscenza del
proprio corpo attraverso I’immobilitd. L’umanitd ormai vive in uno
stato di attivita ed agitazione continua, I’immobilita fisica e la quiete
dei pensieri possono corrispondere ad una piccola morte. Imparare a
rallentare il respiro, diradandolo, tornera utile quando non si sara piu
padroni del proprio respiro, fino a farne definitivamente dono. Il
viaggio nel proprio intimo, attraversando il buio dei propri pensieri,
potrebbe servire ad allenare I’animo e la psiche all’ultimo grande
viaggio. Le tecniche della meditazione consistono in un metodo
pratico per raccogliere, purificare ed unificare tutte le energie
psicofisiche per sperimentare una vita nuova.

Riprendendo ancora i maestri della filosofia possiamo affermare che
la meditazione della morte non ¢ fonte di tristezza, ma di gioia. Avere
sperimentato 1’immortalita della parte piu preziosa di sé, come
insegna Platone, toglie al filosofo la paura di morire (Hadot, 1988).
Per gli epicurei il pensiero della morte rende piu prezioso ’istante e
carica di meraviglia i singoli momenti della vita; per gli stoici,
I’eroico esercizio della morte procura la vera liberta. Infatti la
meditazione quotidiana della morte relativizza tutte le preoccupazioni
e conduce ad una visione universale. Tutto cio procura una grandezza
d’animo poiché il pensiero, elevato nella prospettiva del tutto, si
libera dalle illusioni e dalle pretese egoiche (Hadot, 1988). La visione
della totalita infatti relativizza i mali del corpo, i problemi ¢ le
esigenze personali. La contemplazione dell’universalita della
condizione umana, lo sguardo dall’alto a tutto il cosmo, sono per i
neostoici causa di gioia, e fanno vedere quanto sia ridicolo cio per cui
normalmente ci si affanna (Hadot, 1988). In questo modo si muore al
proprio egoismo per accedere all’interiorita della coscienza e
all’universalita del pensiero del tutto (Hadot, 1988).

La morte come dono

Nelle lingua latina la parola “defunto” non ha nessuna accezione
negativa:¢ il participio passato del verbo defungor e significa “che ha
compiuto la missione”. La morte potrebbe allora perfino essere
vissuta come il dono di chi ha compiuto la sua missione. Il momento
della propria morte ¢, infatti, il coronamento della propria esistenza e
un “dono” che si fa a chi resta, per aiutarlo a vivere comprendendo il
valore della morte. Si muore per gli altri, per quelli che restano,
testimoni della nostra esistenza nel suo momento piu solenne e
importante. L ultimo gesto d’amore dell’individuo nella sua esistenza
terrena ¢ quello di regalare la propria morte, dandole un senso che gli
altri possano accogliere. Non a caso le ultime parole del morente
sono sempre accolte come un tesoro prezioso € conservate come tali.



Bellezza della morte

Una volta “allenati a morire” la propria morte pud addirittura farsi
desiderabile. Infatti secondo Plutarco i filosofi “considerano la fine
della vita come un bene importante e piu che perfetto, perché
pensano che allora I'anima vivra della sua vera vita mentre oggi essa
sonnecchia e non riporta che delle impressioni simili a quelle che
ricaviamo dai sogni” (Plutarco, Il volto della luna, 64). Francesco
d'Assisi, un personaggio amato da tutti, reputava la morte un'amica
desiderabile, una dolce sorella: “Laudato sii, mi Signore, per sora
nostra morte corporale dalla quale nullu homo vivente po' scappare!”.

Proporre una scommessa

C.G. Jung eredita il modo tradizionale di pensare alla morte e alla
vita, in particolare alla vita come preparazione alla morte: “Nella
seconda meta della vita rimane vivo soltanto chi, con la vita, vuole
morire” (Jung, 1978, p. 23).Triste il destino per chi si volta indietro, a
cui il celebre psicologo applica I’immagine biblica della statua di
sale: “simili alla mitica statua di sale si rivolgono ancora vivacemente
ai ricordi della giovinezza, ma perdono ogni vivente contatto col
presente” (p. 23).

Certamente la vita ¢ una scommessa e la psicologia stessa ci dice che
molte credenze potrebbero essere solo miti creati per placare le paure
profonde dell’'umanita. Nessuna scienza puo darci una prova concreta
della sopravvivenza dell’anima, ma i miti possono comunque offrirci
“immagini della vita nella terra dei morti piene di speranza e di
bellezza” (Jung, 1965, p. 336) per quanto indimostrabili. Allora
forse, come gia a suo tempo propose lo scienziato e filosofo Pascal,
occorre fare una scommessa che potrebbe rivelarsi vitale, pur
mantenendo il dubbio: “ma mentre colui che nega va incontro al
nulla, colui che ha riposto la sua fede nell’archetipo segue i sentieri
della vita e vive realmente fino alla morte. Entrambi naturalmente
restano nell’incertezza; ma 1’'uno vive in contrasto con I’istinto,
I’altro in accordo con esso, e la differenza ¢ notevole ed € a favore
del secondo” (Jung, 1965, p. 342).

Una visione nuova per una vita nuova

Molto del nostro modo di affrontare la vita dipende dalle immagini
che immagazziniamo, ¢ troppe di queste sono immagini terribili,
piene di giudizio, paure e sensi di colpa. Ma se avessimo il coraggio
di imprimere nella nostra mente immagini nuove, potremmo spezzare
una catena terribile.

Un bel racconto diffuso nel sufismo mediorientale pud aiutarci a
capire quanto una giusta immagine possa cambiarci decisamente il
punto di vista sul grande viaggio. Pud essere gradito a tutte le
“religioni del Libro” (ebraismo, cristianesimo ed islam) e ci si augura
non solo a loro.

Un giorno Abramo, gia sazio di giorni, vide venirgli incontro
I’angelo della morte. Gli domandd con stupore cosa cercasse, e
questo gli rispose: “sono venuto a prenderti!”. Abramo sbalordito gli
disse che sicuramente aveva sbagliato persona, poiché lui aveva una



grande missione da compiere, e I’intera umanita attendeva da lui
grandi cose e quindi aveva ancora bisogno di molto tempo. Ad ogni
obiezione del patriarca 1’angelo rispondeva puntualmente che il
tempo per lui era ormai giunto, e il dialogo fra loro procedeva
improduttivo. Alla fine Abramo perse il controllo: “possibile che il
Dio che ho tanto amato e servito possa volere la mia morte?” A
questo punto 1’angelo, pieno di grande stupore, esclamo: “ma il Dio
che hai tanto servito ed amato non vede 1’ora di abbracciarti!”. Nel
vero senso della parola, ’esperienza di una “nuova vita”.
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Le esperienze di pre-morte (NDE): le possibili applicazioni psico-
educative di un’ipotesi neurologica

Mauro Milanesio *, Patrizia Scanu **

* ASL CN2 del Piemonte

** Psicologo clinico e Gestalt counselor

Abstract

Il potenziale trasformativo delle NDE ¢ unanimemente rilevato dalla
ricerca scientifica. Partendo da un modello originale di
interpretazione neurologica delle NDE come processo di progressiva
sottrazione di “energia neurologica” lungo il SNC, e in riferimento
alle ricerche di Pim Van Lommel, che illustrano ’aumento di
consapevolezza nelle NDE in concomitanza con 1’assenza di attivita
cerebrale, il presente articolo propone due possibili applicazioni
psicoeducative delle NDE. Utilizzare ’ipotesi neurologica proposta
come filo conduttore di una narrazione sul processo del morire ha
permesso di constatare gli effetti benefici indiretti delle NDE sulle
emozioni di soggetti anziani e di un gruppo di adolescenti rispetto
alla morte, con una diminuzione della paura e dei pensieri di morte,
un’accresciuta consapevolezza e un’espansione del s¢.

Le NDE (acronimo per I'espressione inglese Near Death Experience,
a volte tradotto in italiano come “esperienza di pre-morte”) sono
esperienze psico-sensoriali vissute e descritte da soggetti che, a causa
di malattie terminali o di eventi traumatici, hanno sperimentato
fisicamente una condizione di coma, di arresto cardiocircolatorio e/o
di encefalogramma piatto, senza tuttavia giungere alla vera e propria
morte. La luce in fondo al tunnel, la fuoriuscita dal corpo, la visione
di esseri di luce e d'amore sono solo alcuni dei fenomeni descritti dai
pazienti (Moody, 1975; Fenwick, & Fenwick, 1995; Van Lommel,
2004, 2007).

Da piu di trent’anni il fenomeno NDE viene studiato in ambiente
scientifico, sia medico che psicologico, dividendo 1 ricercatori nella
sua interpretazione. Neppure gli studi piu approfonditi sono sinora
riusciti a creare un modello convincente che spieghi nella loro totalita
tali vissuti.

Raymond Moody (1975) ha descritto per primo i vari elementi che
compongono le NDE. Essi si ripresentano anche in tutti gli studi
successivi di altri autori, con irrilevanti differenze. L’esperienza
completa ¢ rara. Piu facilmente vengono descritti solo alcuni dei
fenomeni, ma in genere viene rispettata una sequenza temporale che
¢ la seguente:

= jncomunicabilita sensoriale

= pace ed assenza di sofferenza



= fuoriuscita dal corpo - rapida ascesa
= ] tunnel - le tenebre

= gli esseri di luce

= J'essere supremo di luce e di amore
= ] bilancio della vita

= un tempo ed uno spazio differenti (che in genere pervadono
tutta 1’esperienza)

= una trasformazione psico-emozionale

L'incomunicabilita sensoriale. E 1’elemento che si ritrova piu
frequentemente: i1 soggetti vedono e capiscono tutto quanto avviene
attorno a loro, senza poter captare l'attenzione di nessuno né poter
entrare in contatto con i loro cari o con i rianimatori.

La pace e l'assenza di sofferenza. Le persone che vivono una NDE
soffrono spesso molto, finché restano coscienti nel loro corpo. In
compenso, quando il “nastro viene tagliato”, provano un sentimento
molto vivo di pace e di benessere, senza sofferenza.

\

L'uscita dal corpo. Spesso, nel momento in cui i medici dicono: “E
finita”, 1 pazienti conoscono un completo cambiamento di
prospettiva. Sentono che stanno salendo e vedono il loro corpo al di
sotto di loro. Percepiscono un senso di ‘“propulsione” o
“aspirazione”, che li distacca dal proprio corpo.

L'ascesa rapida “al cielo”. Alcuni parlano di una “esperienza di
galleggiamento” nel corso della quale salgono rapidamente in alto.
Alcuni percepiscono 1’'universo da una prospettiva spaziale, come i
satelliti e gli astronauti. C.G. Jung visse questo tipo di esperienza nel
1944 dopo una crisi cardiaca. Disse che si era sentito innalzare
velocemente verso un punto situato molto al di sopra della terra.

11 tunnel. L’ esperienza del tunnel avviene dopo aver lasciato il corpo.
A questo stadio, si manifesta davanti ai pazienti una zona di tenebre
e, alla fine, si ritrovano in una luce brillante di cui parleremo in
seguito. Invece di passare attraverso un tunnel, alcune persone
salgono per una scala. Altre raccontano di aver oltrepassato una porta
bellissima, piena di ornamenti. Questa porta sembra ben simbolizzare
il passaggio in un altro mondo. Ci sono delle persone che sentono
una specie di sibilo durante D’attraversamento del tunnel. Altri
sentono una vibrazione elettrica o un ronzio quando si trovano nella
zona oscura.

Gli esseri di luce. In generale, all'uscita dal tunnel, le persone
incontrano degli esseri di luce. Ma non si tratta di una luce abituale.
Questi esseri brillano di una luminosita intensa e molto bella che
sembra irradiare tutto e riempire la persona di amore. Le persone
affermano che questa luce ¢ molto piu brillante di tutto quanto
possiamo conoscere sulla terra in materia di luce. Tuttavia, malgrado
la sua brillantezza e la sua intensita, essa non fa male agli occhi. Al
contrario, ¢ calda, vibrante e vivificante. Arrivate nella luce, le
persone incontrano spesso dei parenti o degli amici deceduti. Mentre
si svolge la NDE, la comunicazione non si fa con le parole come al



solito, ma tramite telepatia, con mezzi non verbali, la cui
comprensione ¢ immediata.

L’essere supremo di luce e di amore. Dopo aver incontrato diverse
persone nella luce, il soggetto incontra un Essere supremo di luce. I
cattolici dicono spesso che & Dio o Gesu. Secondo la loro
appartenenza religiosa, altri dicono anche Buddha o Allah, o un
essere comunque sacro. Ad ogni modo, 1’Essere rifulge di un amore e
di una comprensione infiniti. L’identificazione con una figura divina
nota sembra essere un’interpretazione a posteriori dell’esperienza
(Van Lommel, 2007). In quel momento viene detto loro che devono
rientrare nel corpo terrestre. Frequentemente le persone, in questi
frangenti, vedono scorrere il “film” della propria vita, che esse stesse

sottopongono ad un giudizio morale.

1l bilancio della vita. Quando le persone rivedono la propria vita,
I'ambiente riconoscibile sparisce. Al suo posto, sfilano in
contemporanea i piu piccoli eventi della loro vita in una visione
panoramica colorata e a tre dimensioni. I soggetti riferiscono che la
loro intera vita ¢ li, tutta d’un colpo. Percepiscono anche,
istantaneamente, gli effetti delle proprie azioni su chi stava loro
vicino.

Un tempo ed uno spazio diversi. Le persone che hanno avuto una
NDE parlano di un tempo condensato, per nulla simile al tempo
scandito dai nostri orologi. Ne parlano come di un' “eternita”, in cui
un secondo ¢ come mille anni. Nel corso di queste esperienze, i limiti
che ci impone lo spazio nella vita quotidiana spesso scompaiono e ci
si puo spostare ovunque istantaneamente, in altre stanze, in altre citta
o addirittura in altri continenti.

Una trasformazione psicoemozionale molto particolare. Per molti, la
NDE ¢ un'esperienza talmente piacevole che non vogliono ritornare.
Sono in genere furiosi contro i medici che li richiamano alla vita.
Una volta tornati, vivono una vera e propria trasformazione di sé,
riassumibile nei seguenti fattori:

- una “incomunicabilita”: tutti coloro che hanno vissuto queste
esperienze dicono che la loro visione non si pud raccontare con
parole “umane”, che niente, nella vita normale, puo essere comparato
a quanto essi hanno vissuto. Questo fatto puo talora produrre un
disagio che richiede un intervento psicoterapeutico;

- un sentimento di amore traboccante: 1’amore incondizionato di cui
parlano tutti sarebbe ineffabile, traboccherebbe dalle loro labbra.
Tutte le persone che hanno vissuto questa esperienza tornano
persuase che l'amore ¢ la cosa piu importante della vita;

- una grande sete di conoscenza: diventano lettori avidi, anche se
prima non amavano molto leggere. A volte, riprendono gli studi per
esplorare un campo diverso da quello in cui lavorano. In breve,
affermano di essere diventati “altri” e migliori.

Analisi neurologica del fenomeno

Tutte le interpretazioni mediche e psicologiche di tipo riduzionistico
sulle NDE tendono ad attribuire il fenomeno agli effetti bizzarri di un
cervello morente, che produce immagini di protezione psicologica



dal pericolo mortale, o ancora una rimembranza dell'esperienza della
nascita, un’allucinazione, un sogno, 1’effetto di sostanze psicoattive
(ketamina, DMT ed altre; Strassman, 2001) o addirittura un effetto
ridondante della stessa conoscenza ormai diffusa delle NDE etc., a
seconda della scuola interpretativa (Jansen, 1990; Blackmore, 2003;
Greyson, 2000; Greyson, 2005; French, 2001). In verita, le singole
teorie peccano di clamorosa incompletezza, poiché si limitano a
spiegare singoli aspetti dell'intera esperienza, lasciando interrogativi
enormi ed estrema insoddisfazione intellettuale.

Sulla base delle riflessioni del neurofisiologo francese Renée
Bourdiol (Bourdiol, 1992, 1996), proponiamo una nuova chiave di
lettura del fenomeno NDE, ipotizzando che 1'esperienza pre-mortale
sia realmente la modalita del morire, o quanto meno la sua prima
fase, poiché il percorso neurologico del processo letale (e intendiamo
un reale percorso neuro-anatomico del morire), ci pare assolutamente
chiaro e logico. Peraltro le testimonianze delle NDE trovano
conferma nelle concezioni degli antichi Egizi e del buddismo
tibetano. Infatti, il Papiro d’Ani, e soprattutto il Bardo
Thodol,descrivono avvenimenti molto simili, confermando anche il
valore qualitativo, psico-emozionale e sensoriale dell'evento
(Bourdiol, 1992, 1996). Inoltre, sembrano presentarsi pressoché
identiche in culture diverse e lontane (Athappilly, Greyson, &
Stevenson, 2006).

Ci pare infatti che il processo del morire possa consistere nella
traduzione psichica di una progressiva sottrazione di energia
neurologica (non disponiamo di un termine meno vago), dapprima
dal sistema nervoso periferico e poi centrale, in un percorso ordinato
che tocca il bulbo e il tronco cerebrale, poi i centri sottocorticali e il
cervelletto, le strutture ottiche e temporali, la corteccia limbica, la
corteccia frontale, in stretto ordine anatomo-spaziale e temporale,
che, nella topografia nervosa, curiosamente, ripercorre l'evoluzione
filogenetica dall'essere unicellulare, vivo di puri riflessi, al primate
Uomo con la sua corteccia frontale e la possibilita di astrazione e
progettazione di sé nel tempo.

Insistiamo sul concetto di sottrazione, perché ci permette di spiegare
I'amplificazione dei fenomeni percettivi e di coscienza che ogni
singola manifestazione NDE esprime. L’analisi che esporremo
concorda pienamente con le conclusioni dello studio di Pim Van
Lommel et al. (2001) sulla possibilita di una coscienza delocalizzata.
Van Lommel, attraverso lo studio ormai classico del 2001 condotto
su 344 pazienti dell’unita coronarica di dieci ospedali olandesi che
erano sopravvissuti ad un arresto cardiaco, ha rilevato 62 casi di NDE
subito dopo I’evento, dimostrando che I’esperienza era avvenuta in
uno stato di incoscienza e in condizione di elettroencefalogramma
piatto, e quindi in assenza di attivita cerebrale. Questo risultato,
confermato da altri studi (Sabom, 1998; Parnia et al., 2001; Parnia, &
Fenwick, 2002), solleva molti interrogativi sul rapporto fra coscienza
e cervello, aprendo la strada alla possibilita di una coscienza non
localizzata nel corpo.

Analizziamo qui di seguito i singoli elementi delle NDE, riflettendo
dapprima sul fatto che nell'agonizzante 1'energia neurologica inizia a
sottrarsi, ancor prima della manifestazione dell'NDE, dalla periferia
del corpo (pensiamo alle estremita che si raffreddano), e la



sottrazione procede risalendo il midollo spinale per approdare al
bulbo e al tronco cerebrale, sede dei centri riflessi vitali, e a quel
punto si verificano 'arresto cardiaco e poi respiratorio.

Comincia qui I'esperienza di pre-morte

Incomunicabilita  sensoriale.  Esiste  innegabilmente  una
trasformazione della recettivita sensoriale. Notiamo che non si
trovano mai simili fenomeni durante gli svenimenti o gli stati
sincopali. Si possono anche escludere manifestazioni isteriche,
ipnogene o d'origine farmacologica. Invece, alcune epilessie possono
scatenare delle aure per certi versi simili, il che implica la corticalita
cerebrale. Tuttavia troviamo particolarmente interessante che tali
fenomeni siano descritti in certe pratiche yoga, in seguito
all'esecuzione di determinati ritmi respiratori, estremamente
rallentati. Ora sappiamo che l'attivatore neuronale piu potente ¢
I’anidride carbonica. E dunque del tutto logico pensare che queste
diverse manifestazioni che preludono alle NDE siano sotto la
dipendenza delle modificazioni gassose sanguigne: cessazione dei
treni d'impulso centripeti sensitivi e sensoriali da ipossia periferica ed
iperattivazione corticale da ipercapnia centrale (Klemenc-Ketis, Z. et
al., 2010).

La pace ed assenza di sofferenza. Tutti 1 “sopravvissuti” insistono su
questo stato di beatitudine, che compare alle volte in certi stati
agonici indipendentemente dalla manifestazione NDE. Non puo che
spiegarsi con la liberazione delle encefaline morfinomimetiche, le
cosiddette endorfine. Essa consegue naturalmente all'eccitazione
corticale indotta dalle modificazioni del metabolismo cerebrale
oppure ne ¢ una conseguenza diretta.

L'uscita dal corpo — la salita rapida al cielo. Non si ritrova
solamente delle NDE, ma anche in altre sindromi:

- mediche, ed ¢ il caso di certe malattie gravi (tossiemie), di
certi stati psichiatrici (schizofrenia) o neurologici (epilessia);

- ipnotiche o ipnogeniche (narcosi o ipnosi);
- derivanti da yoga o “sciamaniche”.

E noto che la stimolazione del lobo temporale destro pud produrre il
fenomeno descritto (OBE, Out of Body Experience). Poniamo
l'attenzione sul fatto che il processo mortale nel suo percorso sta
risalendo il SNC ed ora in effetti interessa le strutture sottocorticali
(gangli della base e cervelletto) implicate nell'organizzazione
antigravitaria e nella strutturazione dei nostri automatismi motori. Ci
pare logico pensare ad una percezione di sé¢ privata del vincolo
gravitario, e quindi al senso di essere “aspirati”. Facciamo ancora
notare come il lobo temporale sia peraltro alla medesima altezza
anatomica delle strutture sottocorticali appena descritte.

Ricapitolando dunque questi tre primi criteri, notiamo un legame
evidente: danno metabolico sanguigno corticale, che provoca, da una
parte, ipereccitazione sensoriale esclusivamente corticale (da cui le
percezioni extrasensoriali), dall'altra, una liberazione delle strutture
che consentono di percepire le “frontiere somatiche” (gangli della



base e cervelletto), mentre le encefaline sono liberate, per procurare
calma e beatitudine.

1l tunnel. Questo criterio, ritrovato abbastanza raramente, ¢ uno degli
elementi neurologici pitl importanti.

Abbiamo visto che:

- 1 soggetti si sentono “spinti” (Moody, 1975), “aspirati” (Ring,
1984), oppure “galleggiano” (Sabom, 1982).

Con implicazione della liberazione dalla presenza della forza di
gravita, cio¢ la “disattivazione” delle formazioni cerebellari che
abbiamo appena visto colpite nello stadio precedente; a questo punto:

- “essi attraversano allora una zona di tenebre” (Moody, 1975; Ring,
1984).

Il processo letale sta risalendo il SNC e arriva alle vie ottiche, appena
sopra i centri sottocorticali gia citati e colpisce qui i tubercoli
quadrigemini inferiori (conduttori delle informazioni visive alla
corteccia occipitale). Il risultato € logico: “tenebre”, “buio”, “tunnel
oscuro”. Ma qui si verifica la sottrazione di energia dalla corteccia

occipitale: compare in fondo al tunnel la Luce!

Le strutture corticali potranno ora essere liberate; lo constateremo
attraverso lo studio dei criteri seguenti.

Gli esseri di luce. Mentre la liberazione dalla corteccia visiva impone
la percezione della luce piu calda, intensa e piacevole mai avvertita
dai morenti, viene ora toccata la corteccia limbica (strutture mnesiche
comprese, ove attingere ai cari defunti), situata piu in avanti, sede
della nostra vita affettiva, emozionale, reattiva. E il ricettacolo
biologico di quello che chiamiamo I'amore, il bello, il bene, il giusto,
ma anche dell’inverso: le passioni, le nevrosi, gli impeti d’ira e
l'irragionevolezza. Ma anche qui il processo sottrattivo pare esaltare
esclusivamente gli aspetti positivi elaborabili dalla struttura cerebrale
raggiunta dal processo letale e li amplifica nella visione successiva.

L'essere supremo di luce e amore. Vera e propria esaltazione
emozionale, che segnera per sempre chi ha vissuto una NDE. Gli
“scampati” di Ring non l'hanno mai visto, ma hanno sentito una
presenza. E tutti gli autori sono d'accordo nel sottolineare I'ambiente
“di amore e di comprensione infinita”, “del piu grande amore,
indescrivibile e incondizionato” (Moody, 1975), “caloroso, affettuoso
e confortante” (Ring, 1984).

Il bilancio della vita. E, ancora una volta, un seguito logico. Si
ritrova sempre:

il film colorato ¢ a tre dimensioni di tutta la vita del soggetto, nei suoi
minimi dettagli. Vengono qui interessate le formazioni ippocampali.
Situate nel lato interno del lobo temporale, costituiscono tutta una
zona annessa al lobo limbico [usiamo per comodita questo concetto,
introdotto da Paul MacLean nel 1949, anche se poi criticato da Le
Doux (1996)].

Si sperimenta una visione di sé da spettatore giudicante le
conseguenze dei propri atti sugli altri, in una sorta di film a 3D della
vita che si svolge in visione panoramica.



Un tempo e uno spazio differenti. Questo fenomeno pervade in verita
tutta I'esperienza. La nozione del tempo risiede in un'area cerebrale
molto anteriore, vicina al polo frontale che, per questa ragione, viene
chiamata “corteccia pre-frontale”. Questa ¢ specifica dell’'uomo.
L’animale, dal momento che ne € sprovvisto, non puo rendersi conto
di essere mortale e non puo sapere che deve morire; percio gli
animali non sono angosciati dalla morte. Neanche i bambini lo sono.
I bambini gravemente malati distolgono facilmente la loro attenzione
dal pensiero della morte. Giocano e smettono immediatamente di
pensarci. In effetti il lobo frontale va incontro ad una maturazione
tardiva (pensiamo a come il tempo scorra lentamente in eta scolare ed
avanzi sorprendentemente rapido in etd adulta) e con essa compare
l'angoscia di morte. La sottrazione di energia neurologica da
quest'area pud permettere di perdere la nozione del tempo ed
ammantare la NDE di eternita.

Una trasformazione psico-emozionale. Moody (1975) scrive: “Se le
NDE presentano alcune differenze, tutte perd possiedono il potere di
trasformare le persone in cui si osservano. Sono gia vent’anni che
studio la NDE ed aspetto sempre di incontrarne una che non abbia
provocato un cambiamento potente e positivo nella vita del
soggetto”. Crediamo si possano mettere in evidenza tre aspetti: la
scomparsa della paura della morte, una presa di coscienza
dell'importanza dell'amore e, infine, un risveglio intellettuale e
spirituale.

Scomparsa della paura della morte. 1 ricercatori sono unanimi nel
riportare questo aspetto in primissimo luogo: tutti i soggetti che
hanno vissuto un’esperienza di pre-morte presentano al loro “ritorno”
una liberazione totale da questa angoscia atavica. Cid non significa
assolutamente che desiderino morire. Al contrario, trovano la vita
molto piu ricca e piu bella. Alcuni, perfino, dichiarano di aver un
sentimento molto netto di “cominciare finalmente a vivere”. Sono,
infatti, alleggeriti da questa paura specificamente umana, perché non
temono piu un “annullamento della coscienza”, un “sonno senza fine
e senza speranza” o addirittura una “disgregazione” o una
“dissoluzione eterna” del loro essere; inoltre, nei credenti, scompare
l'idea dell'inferno, anche se rare testimonianze riferiscono di una
NDE “infernale”, i cui passaggi salienti coincidono comunque con le
NDE classiche (Van Lommel, 2007; Elsaesser-Valarino, 2001): si
sono resi infatti conto della benevolenza e dell'amore infinito
dell'Essere di Luce che li accoglie nell'aldila. Infine, superano la
paura con la conoscenza che hanno acquisito dell'assenza di qualsiasi
sofferenza agonica e con la consapevolezza di sapere “dove vanno a
finire”.

Presa di coscienza dell'importanza dell'amore. Pressoché tutte le
persone che hanno una NDE dicono che I'amore ¢ la cosa piu
importante della vita. Molti affermano che ¢ la ragione per cui siamo
in questo mondo. Per la maggior parte, ¢ il segno della felicita e della
realizzazione. Accanto all'amore, tutti gli altri valori impallidiscono.
Questa presa di coscienza trasforma il comportamento di questi
soggetti. Diventano piu altruisti, si occupano dei loro vicini o “degli
altri” senza nessuna distinzione qualitativa apparente. Danno
testimonianza di un rispetto per l'ambiente che non avevano mai
sentito prima; non per nuova conoscenza dei danni o per scrupolo



ecologico, ma per amore di tutto cid che vive. Il processo di
cambiamento non si verifica con paragonabile intensitd nei
sopravvissuti all’arresto cardiaco che non hanno fatto esperienza di
una NDE (Van Lommel, 2007) ed ¢ unanimemente rilevato in tutti
gli studi sulle NDE (Ring, 1984; Grey, 1985; Atwater, 2001;
Sutherland, 1992; Morse, 1990; Fenwick, Fenwick, 1997; Ring,
Elsaesser-Valarino, 1998).

Risveglio spirituale ed intellettuale. Al loro “ritorno”, questi soggetti
si ritrovano trasformati sul piano spirituale. Qualsiasi pratica
religiosa puramente esteriore scompare nei praticanti, per lasciar
sbocciare una condotta piu ardente e piu mistica, ma molto meno
formale o settaria. I non credenti danno testimonianza della comparsa
di una spiritualita sicura che li “illumina”, 1i incita ad interessarsi agli
insegnamenti pit o meno tradizionali, ma che derivano sempre da
aspirazioni elevate. Molti si mettono a studiare le opere di sapienti e
mistici. Poiché esiste un risveglio intellettuale correlativo, non € raro
vederli riprendere i loro studi o intraprenderne di nuovi, non per il
solo piacere di conoscere, ma per bisogno di “completarsi”. La
trasformazione profonda del senso di sé¢ e della vita sembra essere il
segno distintivo piu importante delle NDE, al punto che i suoi effetti
positivi si riscontrano anche nei soggetti che, magari da bambini,
hanno vissuto una NDE e non ne conservano il ricordo (Van
Lommel, 2007).

Condividiamo in pieno la proposta di Pim Van Lommel di spiegare il
processo del morire con un aumento progressivo della
consapevolezza e di accogliere la possibilita che la coscienza possa
sussistere senza il corpo (Van Lommel, 2001, 2006, 2007); con
Bourdiol, pensiamo che questo aumento di consapevolezza
corrisponda alla progressiva sottrazione di energia neurologica al
SNC. La straordinaria chiarezza e complessita di una NDE non si
concilia con la confusione ¢ con I’amnesia pre- e post- danno
cerebrale (Van Lommel, 2006).

Partendo da questa base teorica, abbiamo ipotizzato che le NDE,
esperienze quanto mai dense e ricche di implicazioni per ogni essere
umano, potessero costituire il contenuto di una narrazione sulla
morte. Jerome Bruner (1995) ha sottolineato il valore fondamentale
della narrazione nella costruzione del mondo e del sé, che si sviluppa
dando significato agli eventi. Dare forma narrativa ad un percorso
scientifico ci ¢ sembrato una valida modalita di accesso al tema della
morte. Nella prospettiva di una collaborazione professionale tra
insegnante/psicologo ¢ medico, abbiamo pensato ad almeno due
possibili applicazioni psicoeducative della narrazione delle NDE: con
le persone prossime alla morte e i loro cari e con gli adolescenti.

Nel caso delle persone morenti, le conseguenze attese sono la
riduzione della paura della morte, una maggiore serenitd, un minore
ricorso ai farmaci. Quando il contesto (per esempio, la casa di riposo)
lo ha permesso, abbiamo reso partecipi i soggetti interessati di tale
ipotesi sull’evento del morire, raccontando in maniera semplice e con
la massima empatia e rispetto come riteniamo si muoia. La prima
esperienza risale a circa dodici anni fa, quando, fra i nuovi assistiti
del servizio di Medicina di base, arrivarono le suore di una casa di
riposo per religiose: una trentina di donne ultraottantenni che



venivano li per vivere sicuramente l'ultimo, probabilmente breve,
periodo della propria vita.

Fin dall’inizio le pazienti, certo anziane e¢ quindi con problemi di
salute come tutti gli anziani, chiamavano continuamente il medico
(coautore del presente articolo), assillandolo con continue richieste di
visite, false urgenze, suppliche di rassicurazione, ansie immotivate.
In realta, provando ad immedesimarsi nelle anziane donne, si poteva
immaginare ’angoscia per la morte imminente, nonostante la fede
religiosa. Percio, ottenuto il permesso della Madre superiora, si tenne
una chiacchierata sulla morte, esponendo l’ipotesi neurologica, e
spiegando che si sarebbe raccontato cosa succede verosimilmente
quando si muore, perché tanti dati scientifici, tanti testi sapienziali,
tante esperienze di persone che ci sono andate vicino convergono
verso un’unica descrizione plausibile.

Dopo P’intervento, il medico riprese un'attivitd lavorativa normale,
continuando a vedere le suore, ma solo una volta al mese, per la
visita ordinaria. Le telefonate arrivavano ancora, ma solo per
invitarlo a prendere la frutta che avevano raccolto per lui o i dolci
preparati, o a chiedere spiegazioni su cio che aveva raccontato. Le
richieste di intervento medico e di farmaci diminuirono
drasticamente. Si assisteva cosi ad un’evidente riduzione delle ansie,
delle angosce, delle pene e delle fatiche che accompagnano 1'agonia.
La narrazione delle NDE e della possibile spiegazione scientifica
poteva suggerire un percorso di accompagnamento alla morte, che
comprende la collaborazione fra medico e psicologo in funzione
psico-educativa.

Da questa prima esperienza, abbiamo tratto la convinzione che il
cambiamento emotivo e nel senso di sé che si produce nelle NDE
(Wilde, & Murray, 2009) possa estendersi almeno in parte anche a
chi ne viene reso partecipe. Per questo motivo, suggeriamo un’ipotesi
di lavoro che verifichi I’impatto psicologico della nostra narrativa
sulle NDE sui pazienti anziani o comunque prossimi alla morte,
misurando variabili quali la diminuzione di farmaci prescritti o del
numero degli accessi al servizio di Medicina di base. Un’altra
prospettiva interessante potrebbe venire dalla costruzione di un
modello di accompagnamento al morire rivolto ai parenti del morente
e agli operatori professionali. Quali aspetti del tema proposto hanno
efficacia nel coinvolgere e nel rasserenare sulla morte? Quanto conta
lo stato emotivo di chi propone il tema e di chi accompagna il
morente? Quali sono gli effetti psicologici della “preparazione alla
morte” sul morente e sui suoi cari? E sugli operatori (medici,
psicologi, infermieri etc.)? Non va dimenticato che sono proprio gli
operatori professionali ad avere la responsabilita di ascoltare con
empatia i racconti pieni di meraviglia (per 1’esperienza fatta) e di
disappunto (per aver dovuto tornare indietro) sulle NDE e che anche
questa capacita di ascolto pud migliorare come conseguenza di un
approfondimento della conoscenza delle NDE. E in generale: come
puo influire il potenziale trasformativo della narrazione delle NDE
sulle persone di ogni eta e condizione?

Abbiamo inoltre utilizzato 1’ipotesi neurologica sulle NDE come
punto di partenza di un percorso psicoeducativo sul tema della morte
con gli adolescenti (15-19 anni). La morte, esperienza spesso
esorcizzata e circondata da vergogna nella nostra societa (Ariés,



1975; Kiibler-Ross, 1969), rappresenta per gli adolescenti
contemporaneamente una scoperta drammatica, che coinvolge la loro
stessa esistenza, ¢ un argomento tabu, sul quale non trovano spesso
interlocutori con cui confrontarsi, pur provandone il desiderio (Pollo,
2004). Molti comportamenti a rischio in adolescenza rappresentano
sfide alla morte, che seguono alla sconvolgente scoperta della propria
mortalita. La realta della morte in adolescenza prende talvolta la
forma del suicidio, della fantasia suicidaria e di autoannientamento,
del lutto per la morte di un coetaneo o di una persona cara, della
malattia che conduce alla morte (lutto anticipatorio: Vendramini,
2007).

Consapevoli della delicatezza e insieme dell’importanza centrale che
questo tema ha nello sviluppo equilibrato della personalita dei
giovani, abbiamo proposto a quattro classi di liceo (una seconda, due
terze e una quarta) di trattare il tema della morte partendo dalle
attuali ricerche neuroscientifiche. L’accoglienza dell’argomento ¢
risultata unanime e calorosa. L’intervento — della durata di tre ore —
ha previsto la visione di un documentario di circa un’ora sulle
testimonianze di persone che hanno vissuto esperienze di pre-morte,
raccolte dal dott. Raymond Moody (1975, 1977), e la presentazione
dell’ipotesi neurologica sulla morte dai noi proposta, con riferimenti
alla filosofia, all’arte, alla letteratura e all’antropologia della
religione, seguita da domande e interventi dei ragazzi. Nella classe
quarta, 1’intervento si € inserito in un percorso annuale di lavoro
interdisciplinare in compresenza tra Scienze sociali ¢ Filosofia sul
rapporto mente-corpo nella filosofia della mente e nelle
neuroscienze. Il risultato — inatteso — ¢ stato, oltre ad un
coinvolgimento intensissimo dei ragazzi, un prolungamento della
discussione con parecchi insegnanti, anche non presenti all’incontro,
per diversi giorni dopo ’intervento. Il lavoro successivo, condotto
dall’insegnante referente del progetto nella forma del counseling di
gruppo di modello gestaltico, ha portato alla luce vissuti, emozioni,
pensieri e inquietudini sul tema della morte e a riflessioni comuni sul
senso della vita, che era 1’obiettivo principale del progetto. Un poster
ha riassunto i pensieri e le emozioni dei ragazzi rispetto alla morte. Il
questionario finale ha confermato il significato esistenziale che gli
allievi hanno assegnato al percorso educativo e le emozioni positive
che lo hanno accompagnato.

L’ipotesi che ha guidato la costruzione del questionario ¢ che il
potenziale di trasformazione esistenziale testimoniato dalle persone
che hanno vissuto una NDE possa riflettersi, almeno in parte, anche
su chi ne sente parlare, soprattutto se ne viene presentato il valore
scientifico. Abbiamo inoltre ipotizzato che la narrazione della NDE e
dell’ipotesi neurologica che sosteniamo sia in grado di modificare il
vissuto emozionale della morte negli adolescenti nel senso di una
diminuzione della paura e dei pensieri di morte e di un aumento di
altri effetti positivi, quali il desiderio di conoscenza e di
approfondimento, la consapevolezza, la riflessione sul senso della
vita, I’empatia e 1’attenzione agli altri, la voglia di progettare, il senso
di responsabilita e di impegno, il desiderio di parlare della morte.
Abbiamo anche ipotizzato che per i ragazzi I’esperienza sia stata
significativa e gradita e che ne avrebbero voluto parlare con altri
(coetanei e adulti).



Poiché il lavoro non era stato pensato come una ricerca, ma come un
intervento didattico, il questionario, somministrato a distanza di due
mesi ¢ mezzo (per le classi seconda e quarta) e di un mese
dall’intervento (per le classi terze), non ha potuto rilevare il
cambiamento tra prima e dopo la lezione se non in modo
retrospettivo, ma ha permesso la misurazione a distanza di tempo
degli effetti. I risultati sono stati comunque inattesi e sorprendenti.

Il campione sottoposto al questionario ¢ di 68 alunni, 59 femmine e 9
maschi, allievi del Liceo delle Scienze sociali di Alba (CN); 5 sono
disabili con lieve R. M; 12 su 80 erano assenti alla lezione o alla
compilazione del questionario. Il questionario € stato somministrato
in classe, in orario scolastico (per la compilazione sono necessari
circa 15 minuti).

Dal questionario risulta che il 57% degli allievi aveva gia sentito
parlare di NDE prima della lezione; due ragazze hanno dichiarato di
averne fatto esperienza diretta e una ha accettato di parlarne con noi.
11 10% ha sentito raccontare di una NDE da parenti, familiari o amici.
La percentuale di ragazzi con esperienza di NDE rispetto al totale del
campione considerato (2,9%) appare leggermente inferiore ai dati
sull’incidenza del fenomeno sul totale della popolazione raccolti
negli USA e in Germania, che fanno una stima del 4,2% circa
(Gallup et al., 1982; Schmied et al., 1999). Va comunque considerata
la giovane eta e I’esiguita del campione. Non ci risultano studi
sistematici sull’incidenza di NDE in Italia.

Media Distanza

Item (in decimi) | Moda Mediana | Dev. St. Range |interquart.
Interesse per I'argomento
prima della lezione 7.09 8.00 8.00 1.70 7.00 2.00
Chiarezza dell’esposizione 8.21 8.00 8,00 1,15 7.00 1,00
Paura della morte
prima della lezione 6.21 8.00 7.00 2.62 10,00 3.00
Paura della morte
dopo della lezione 5.18 5.00 5.00 2.55 10,00 3.00
Desiderio di approfondire
dopo la lezione 7l 8.00 8.00 1.71 10,00 2.00
Gradimento complessivo
dell’esperienza 8.41 8.00 8.50 1.14 5.00 1.00
Cambiamento nel modo di
pensare alla morte
dopo la lezione 6.25 7.00 7.00 2.40 10,00 3.00

Tab. 2.2.1
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L’interesse per 1’argomento prima della lezione ha totalizzato in
media 7,09 punti su una scala decimale (piu basso nella classe
seconda, piu alto nella quarta). C’era quindi un certo grado di
interesse gia al momento della presentazione. La chiarezza
dell’esposizione ¢ stata valutata in media 8,21 punti su 10. Di
notevole interesse la quantificazione della paura della morte prima e
dopo I’intervento: prima dell’intervento la media ¢ di 6,21 e il range
10 (moda: 8; mediana: 7; dev. st. 1,70; distanza interquartilica: 2). Da
notare la distribuzione dei punteggi sull’intera scala decimale: la
paura della morte sembra essere molto variabile fra gli adolescenti,
ma in genere abbastanza elevata. Dopo I’intervento, la media scende
a 5,18 e il range si mantiene a 10, mentre moda e mediana scendono
a 5. La deviazione standard di 2,55 e la distanza interquartilica a 3
segnalano una maggiore dispersione dei punteggi. La paura della
morte diminuisce nel 54,4% dei casi e aumenta nel 13,2%; negli altri
casi (32,4%) resta stabile (che sia alta o bassa). La differenza media
fra prima e dopo ¢ di -1,03 punti. La diminuzione del livello di paura
¢ mediamente di -2,41 punti, con punte di -7. L’aumento medio ¢ di
2,11 punti; punta massima: 4. Di notevole interesse i punteggi delle
due allieve che hanno vissuto una NDE: conformemente a quanto
riferisce la letteratura scientifica, il livello di paura della morte ¢
minimo (pari a 1) sia prima che dopo la lezione.

Paura della morte

B Casi diminuzione

B Casiaumento

l Casi stabilita

Grafico 2.2.2



Dopo la lezione appaiono uniformemente molto elevati il desiderio di
approfondire (media: 7,71; moda: 8; mediana: 8,50; dev. st. 1,71) e il
gradimento complessivo dell’esperienza (media: 8,41; moda: §;
mediana: 8,50; dev. st.: 1,14).

Molto interessante la valutazione del cambiamento apportato
dall’esperienza: varia da 0 a 10, con una media di 6,25 (moda: 7;
mediana: 7; dev. st.: 2,40). Solo 2 allievi non hanno rilevato nessun
cambiamento. Alla richiesta di indicare la direzione del cambiamento
in riferimento a 10 parametri (pitu uno facoltativo), i ragazzi hanno
complessivamente indicato un aumento nel desiderio di parlare della
morte, nella riflessione sul senso della vita, nel desiderio di
conoscenza, nel senso di responsabilita e di impegno, nella
consapevolezza, nell’equilibrio personale, nella voglia di progettare,
nell’empatia e nell’attenzione agli altri e una diminuzione nella paura
della morte e nei pensieri di morte, in conformita all’ipotesi iniziale.
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In dettaglio: il desiderio di parlare della morte ¢ maggiore nel 59%
dei casi, minore nell’1%, uguale nel 40%; la paura della morte ¢
maggiore nel 6% dei casi, minore nel 50% e uguale nel 44% (con
lieve discrepanza rispetto alla rilevazione su scala decimale); i
pensieri di morte aumentano nel 18% dei casi, diminuiscono nel 29%
dei casi e sono stabili nel 53% dei casi; la riflessione sul senso della
vita ¢ maggiore nel 78% dei casi, minore nell’1% e uguale nel 21%;
il desiderio di conoscenza ¢ maggiore nell’84% dei casi, minore
nell’1% e uguale nel 15%; il senso di responsabilita e di impegno ¢
maggiore nel 38% dei casi, minore nell’1% e uguale nel 60%; la
consapevolezza ¢ maggiore nel 75% dei casi, minore nell’1%, uguale
nel 24 %; I’equilibrio personale ¢ maggiore nel 35% dei casi, minore
nell’1% e uguale nel 63%; la voglia di progettare ¢ maggiore nel 47%
dei casi, minore in nessun caso e uguale nel 53%; I’empatia e
I’attenzione agli altri sono maggiori nel 44% dei casi, minori nel 3%
e uguali nel 53%. Fra le opzioni facoltative aggiunte dagli studenti,
vengono considerati accresciuti 1’interesse, 1’angoscia in caso di
funerali, le riflessione sulle cose importanti della vita, I’amore (6% in
tutto).



Aspetti del cambiamento dopo I'esperienza Maggiore | Minore Uguale

a. Desiderio di parlare della morte 59% 1% 40%
b. Paura della morte 6% 50% 44%
c. Pensieri di morte 18% 29% 53%
d. Riflessione sul senso della vita 78% 1% 21%
e. Desiderio di conoscenza 84% 1% 15%
f. Senso diresponsabilita e di impegno 38% 1% 60%
g. Consapevolezza 75% 1% 24%
h. Equilibrio personale 35% 1% 63%
i. Voglia di progettare 47% 0% 53%
1. Empatia e attenzione agli altri 44% 3% 53%
m. Altro (che cosa?) 6% 0% 94%
Tab. 2.2.2

Ci sembra interessante che i cambiamenti riferiti piu spesso
riguardino, nell’ordine, il desiderio di conoscenza, la riflessione sul
senso della vita, la consapevolezza e il desiderio di parlare della
morte, mentre gli altri sembrano avere diffusione piu limitata,
soprattutto il senso di responsabilita e di impegno e 1’equilibrio
personale. Inoltre, i casi di diminuzione sono assai rilevanti solo per
la paura della morte e per i pensieri di morte, mentre risultano
irrilevanti negli altri parametri considerati. La diminuzione dei
pensieri di morte, soprattutto, ci sembra un dato da considerare con
attenzione, in riferimento alla netta diminuzione dei tentativi di
suicidio e di ideazione suicidaria nei soggetti che hanno avuto una
NDE dopo un tentativo fallito di suicidio, come riportato
unanimemente dalla letteratura scientifica sulle NDE. E cio¢
dimostrato che i suicidi diminuiscono nettamente dopo una NDE; un
risultato simile potrebbe forse conseguire anche [’intervento
educativo che proponiamo.

Due domande riguardavano le emozioni connesse al pensiero della
morte prima e dopo la lezione. Nove emozioni erano segnalate nel
questionario (Inquietudine, Paura, Terrore, Indifferenza, Desiderio,
Curiosita, Pace, Gioia, Beatitudine), tre spazi erano lasciati per
emozioni aggiunte dai ragazzi. Ciascuno poteva indicarne al massimo
3. Le emozioni negative e positive erano volutamente disposte
secondo una gradazione di intensita, per valutare anche la variazione
qualitativa dell’emozione. Inoltre, tre emozioni avevano natura piu
“cognitiva” (Indifferenza, Curiosita, Desiderio) ed erano anch’esse in
gradazione.



Emozioni prima Frequenza Frequenza

dellintervento assoluta relativa
Inquietudine 4 6%
Paura 43 63%
Terrore 12 18%
Indifferenza 2 3%
Desiderio 2 3%
Curiosita 43 63%
Pace 10 15%
Gioia 0 0%
Beatitudine 2 3%
Altro 4 6%
Tab.2.2.3
Emozioni dopo Frequenza Frequenza
Fintervento assoluta relativa
Inquietudine 15 22%
Paura 16 24%
Terrore 5 7%
Indifferenza 1 1%
Desiderio 8 12%
Curiosita 54 79%
Pace 21 31%
Gioia 7 10%
Beatitudine 17 25%
Altro 3 4%
Tab. 2.2.4

Le emozioni piu spesso riferite prima della lezione erano: Paura
(63% degli studenti), Curiosita (63%), Terrore (18%); dopo Ia
lezione Curiosita (79%), Pace (31%), Beatitudine (25%).
L’inquietudine saliva dal 6% al 22%, mentre la paura precipitava dal
63% al 24% e il terrore dal 18% al 7%: segno che la paura diminuiva
sia quantitativamente sia qualitativamente, riducendosi a una piu
blanda inquietudine.
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La stessa variazione, sia quantitativa che qualitativa, risulta anche per
le emozioni positive. La gioia, pari a 0 prima della lezione, sale al
10% dopo la lezione; la pace raddoppia dal 15% al 31% e il desiderio
sale dal 3 al 12%. Il dato dell’aumento di desiderio sembra associarsi
alla forte curiosita: c’¢ voglia di conoscere e di provare direttamente
quanto sappiamo solo indirettamente sulle NDE. Le persone che
hanno fatto esperienza della NDE riferiscono assai spesso della
nostalgia della luce, della difficolta a tornare alla vita di tutti i giorni,
del desiderio di tornare la, pur nella consapevolezza che questo
ritorno non va in alcun modo anticipato volontariamente.
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Fra le emozioni aggiunte dagli studenti (timore, rassicurazione,
solitudine, rinascita, ansia, liberazione), segnaliamo che [’ultima
(liberazione) ¢ stata indicata da una delle due ragazze che ha fatto
esperienza diretta di una NDE all’eta di 8 anni ed ¢ stata riferita
prima della lezione: evidentemente non ne aveva bisogno...

La lezione proposta verrebbe consigliata ai coetanei da 67 ragazzi su
68 (99%), in alcuni casi con punti esclamativi ed enfasi. Il 93% dei
ragazzi ha parlato dell’esperienza con altre persone (genitori,
familiari, amici, insegnanti), segno che li ha coinvolti profondamente
ed ha suscitato un gran desiderio di condivisione.

L’ultima domanda era a risposta aperta: gli studenti potevano
commentare liberamente, spiegando il significato dell’esperienza
didattica per loro. Qui abbiamo constatato la ricchezza, 1’entusiasmo
e la voglia di capire dei ragazzi. Si sprecano i superlativi; vengono
riferiti spesso la curiosita, la voglia di conoscere, la diversa
considerazione della morte generata dalla lezione, il cambiamento
emozionale, il coinvolgimento nell’esperienza, 1’auspicio che tanti
altri ragazzi possano fare I’esperienza, il desiderio di vivere meglio e
piu intensamente, la riduzione della paura di morire, la voglia di
approfondire I’argomento, [1’utilita dell’approccio scientifico,
maggiore serenita e pace, 1’utilita nell’accompagnare alla morte una
persona cara, la maggiore consapevolezza, la possibilita di parlare di
un argomento di cui si parla troppo poco, una diversa scala di valori
nella vita, piu desiderio di amare il prossimo, I’apertura di orizzonti,
la rassicurazione, il fascino dell’ignoto. Un solo commento riferisce
che ’esperienza ¢ stata dura ed ha aumentato la paura della morte.

Le conclusioni che possiamo trarre da questi dati parrebbero
confermare ’ipotesi di partenza: un approccio cauto, rigoroso, non
dogmatico e laico, ma anche empatico, rispettoso delle convinzioni
religiose ed aperto alla speranza puo essere fondamentale per
consentire ai giovani una riflessione costruttiva e non reticente sulla
morte. La narrativa sulle NDE, costruita sulla base di un rigoroso
approccio scientifico all’argomento, pud diminuire la paura della
morte e i pensieri di morte e generare un cambiamento positivo nelle
emozioni associate alla morte e nelle life skills dei ragazzi.



Naturalmente, il nostro breve lavoro non dimostra che questo
avvenga sempre, né chiarisce del tutto se a generare il risultato sia
stata la visione del documentario o la lezione scientifica sulle NDE o
la discussione successiva o tutti e tre insieme, come ci sembra piu
probabile; dai commenti degli studenti, sembrerebbe che I’elemento
saliente sia la lezione scientifica; d’altra parte, I’esperienza con le
suore ci conferma il potenziale trasformativo della sola parte
scientifica. Inoltre, il campione di studenti non ¢ stato costruito
secondo criteri statistici, ma ¢ risultato dalle contingenze di orario e
di insegnante, all’interno di un liceo delle Scienze sociali
prevalentemente femminile, in cui si trattano quotidianamente temi
fondamentali di psicologia, di sociologia, di antropologia, di scienze
della formazione, di statistica e di metodologia della ricerca e in cui &
diffusa percio un’attitudine alla complessita e una sensibilita ai valori
umani. Il linguaggio stesso del questionario ¢ adatto a studenti che
sanno bene che cos’¢ un item o I’empatia 0 come si costruisce un
questionario; per un uso in altri tipi di scuole riteniamo che debba
essere perfezionato, semplificato e concretizzato maggiormente. In
ogni caso, non possiamo escludere che qualche item sia stato
frainteso; per ridurre questo rischio abbiamo assistito alla
compilazione del questionario, fornendo brevi istruzioni di
compilazione in caso di dubbio, sia tecnico sia semantico.

Il questionario aveva contenuto misto, proprio perché retrospettivo:
ha raccolto informazioni, ha misurato il gradimento e 1’efficacia
dell’intervento educativo rispetto agli obiettivi valutativi ipotizzati
dopo I’intervento stesso, ha fornito una misura del cambiamento. In
un lavoro sistematico di ricerca, questi aspetti andrebbero meglio
distinti e in alcuni casi separati: molte informazioni andrebbero
raccolte prima dell’intervento, altre subito dopo, altre ancora a
distanza di tempo.

In ogni caso, ci sembra che le esperienze di pre-morte possano
costituire un’ottima via di accesso al tema del morire, qualunque sia
il significato scientifico che diamo ad esse. Il nostro lavoro sembra
essere un caso di serendipity: volevamo approfondire il tema
filosofico del rapporto mente-corpo, invece ci siamo imbattuti in un
entusiasmo ¢ in un livello di coinvolgimento emotivo e intellettuale
del tutto inaspettati. Riteniamo percid che 1’esperienza possa
costituire il punto di partenza di un organico progetto educativo e
un’ipotesi di lavoro ulteriore.

Stiamo lavorando alla stesura di un vero e proprio pacchetto
formativo standard sull’argomento, accompagnato da misurazioni
pre- e post- evento e da questionari di follow-up. Stiamo inoltre
pensando a stilare un’intervista strutturata per gli adolescenti che
hanno vissuto una NDE sul modello di quella di Greyson (1983),
oltre ad un modello di intervento di counseling psicologico per gli
adolescenti che hanno vissuto una NDE e che non trovano spesso
persone disposte ad ascoltarli con empatia su un’esperienza tanto
privata e indescrivibile, frequentemente foriera di disagio psicologico
se non integrata nella vita quotidiana (Greyson, & Harris, 1987).

Pensiamo che i dati da noi raccolti suggeriscano altri percorsi di
approfondimento sistematico: quali aspetti del tema proposto hanno
efficacia nel coinvolgere e nel rasserenare sulla morte? Come
pensano gli adolescenti alla morte? Quali sono esattamente gli effetti



psicologici che gli adolescenti ricevono da una serena conversazione
sul morire? Diminuzione dell’angoscia e della paura? Riduzione dei
pensieri di contenuto suicidario? Maggiore capacita di gestire le
emozioni? Un potenziamento delle life skills? E di quali? Un
cambiamento di atteggiamento verso lo studio e verso le difficolta e
gli impegni della vita? Questi cambiamenti sono solo percepiti
soggettivamente oppure osservabili oggettivamente? Sono solo a
breve o a lungo termine? Crediamo che una ricerca ben condotta, con
un campione significativo di soggetti e con metodi diversi
(questionari, interviste, misure di atteggiamento, osservazioni)
possano darci alcune importanti risposte.
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Efficacia dell’ipnosi nei pazienti terminali affetti da sclerosi
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La Sclerosi Laterale Amiotrofica ¢ una patologia neurodegenerativa
terminale che implica un inevitabile impatto psicologico devastante
sui pazienti e i loro familiari. Tuttavia, nonostante ve ne sia I’estrema
esigenza, vi ¢ una totale assenza di studi sull’efficacia degli interventi
psicologici in pazienti affetti da una tale patologia. Alla luce di tali
premesse, sono stati reclutati 6 pazienti SLA volontari per uno studio
pilota atto a valutare I’efficacia di un trattamento di ipnosi coniugato
ad un training di autoipnosi. Alla fine del trattamento, le analisi
statistiche condotte sui dati quantitativi ottenuti dai questionari
somministrati ai pazienti hanno rivelato un evidente miglioramento
in termini di ansia, depressione e qualita della vita. Inoltre, i pazienti
hanno riportato miglioramenti nella sintomatologia fisica soprattutto
per quanto concerne le manifestazioni crampiformi, le fascicolazioni
e 1 disturbi del sonno. Anche nell’esperienza dei caregiver € emerso
un miglioramento del benessere psicologico verosimilmente
conseguente al miglioramento della sintomatologia psicchica e fisica
dei pazienti. Per quanto ci € stato possibile constatare, si tratta della
prima prova di efficacia di un protocollo di intervento psicologico
proposto a pazienti affetti da SLA. Tale risultato incoraggia
all’impiego di interventi basati sull’ipnosi al fine di far fronte, per
quanto possibile, alle drammatiche conseguenze, sul piano fisico e
psicologico, che la malattia impone ai pazienti e ai loro familiari.

Hypnosis efficacy in end-of-life care in amyotrophic lateral
sclerosis patients: a pilot study

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a devastating, fatal,
neurodegenerative disease with an inevitably psychological impact
on patients and their caregivers. However, although it would be
strongly needed, there is a total lack of research on the efficacy of
psychological intervention in such pathology. In the light of such
perspective, we recruited 6 ALS volunteers patients as a pilot sample
for an hypnosis intervention and self-hypnosis training protocol. In
our little ALS sample, statistical analysis performed after the
treatment revealed with strong evidence one month pre-post
treatment increases in depression, anxiety and quality of life related
scores obtained from self-report questionnaires. Moreover, decreases
in physical symptoms such as muscle pain, fasciculations and sleep
disorders were reported by our patients. ALS caregiver experiences



were also collected, and improvements in their psychological
wellbeing, likely as a consequence of patients symptomatology
improvement, was also observed. To the best of our knowledge, this
is the first report of psychological intervention protocol on ALS
patients. The findings provide initial support for using hypnosis and
self-hypnosys training to manage some ALS consequences and its
dramatic psychological implications for patients and their caregivers.

Introduzione

La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) ¢ wuna malattia
neurodegenerativa rara ¢ devastante, ad esordio improvviso e rapida
progressione. La sintomatologia piu evidente consiste nel rapido
avanzamento della paralisi a carico dell’apparato muscolo-
scheletrico, che entro 3-5 anni conduce all’exitus per insufficienza
respiratoria (Traynor, et al., 2000; Cima et al., 2009) o, in caso di
ventilazione meccanica invasiva, alla sindrome /ocked-in (condizione
di lucidita mentale nell’impossibilita di compiere qualsiasi
movimento). Nella totale assenza di cure disponibili, i pazienti
vengono indirizzati dal personale sanitario verso trattamenti di natura
fisioterapica o psicofarmacologica, con esiti tuttavia poco
soddisfacenti (Beghi et al., 2007). Il tentativo di tali interventi
palliativi ¢ quello di ridurre lo stress respiratorio, i disturbi del sonno,
il dolore dei crampi, la labilita emotiva neurologica, Ia
sintomatologia psicologia reattiva a tale condizione medica (sovente
caratterizzata da angoscia, depressione ed apatia) (Palmieri et al.,
2010), e, piu in generale, di ottenere una qualita di vita dignitosa
(Simmons et al., 2005). In particolare, la percezione della qualita
della vita nei pazienti affetti da SLA si ¢ rivelata essere strettamente
legata a variabili di tipo psicologico, piuttosto che al mero declino
fisico (Palmieri et al., 2009). Inoltre, McDonald e collaboratori
(1994), hanno dimostrato come il benessere psicologico influenzi in
modo decisivo la prognosi di tale malattia, rivelando un’aspettativa
di vita di quasi tre volte superiore nei pazienti che non sviluppano
psicopatologia reattiva, rispetto ai pazienti con sintomatologia
ansiosa o depressiva. Data 1’evidente importanza di volgere
I’attenzione verso la sfera psichica di tali pazienti, sorprende la totale
assenza di riferimenti scientifici in merito ad aspetti come ’efficacia
o il bilancio costi/benefici dell’intervento psicologico nella SLA.

Infatti, nonostante la letteratura scientifica internazionale nell’ultimo
decennio sia stata feconda di osservazioni relative all’indagine dello
spettro psicologico che peculiarmente caratterizza le reazioni alla
malattia (nei termini di costrutti come depressione, ansia, qualita
della vita, spiritualita, speranza) (Mitchell et al., 2007) e nell’offrire
considerazioni metodologiche e strumenti sviluppati ad hoc al fine di
una valutazione qualitativa e quantitativa di tali vissuti, inconsistente
¢ stato invece il contributo nei termini delle possibilita di intervento
psicologico. In altri termini, paradossalmente, moltissimo interesse ¢
stato dedicato alla diagnosi psicologica e nulla al trattamento. E
pertanto attuale e sentita 1’esigenza dello sviluppo di linee guida
condivise che traccino un percorso nella direzione della “buona
pratica clinica”, dal punto di vista psicologico, nell’affrontare una
patologia in cui la presa in carico ¢ estremamente complessa ed
onerosa. Ad esempio, la grave degenerazione fisica dei pazienti, che



giunge a compromettere la muscolatura bucco-facciale limitando
severamente ’eloquio, rappresenta un limite concreto alla relazione
psicologo-paziente classicamente intesa. Tali diffuse necessita
cliniche hanno preso corpo in un recentissimo editoriale comparso
sulla rivista internazionale di riferimento della SLA (Amiotrophic
Lateral Sclerosis) dall’eloquente titolo: “SLA: ¢ tempo della ricerca
sugli interventi psicologici” (Pagnini et al., 2012).

Il presente studio pilota si pone [’obiettivo di indagare se il
trattamento ipnotico, ed in particolare un training nello sviluppo di
competenze personali nell’induzione dell’autoipnosi, possa
rappresentare una valida modalita di intervento, a piu livelli, nei
pazienti affetti da SLA, e se il beneficio ottenuto possa avere
conseguenze concrete anche nel benessere del caregiver che
condivide la drammatica quotidianita con il paziente. Per quanto ¢
stato possibile constatare dai dati forniti dai motori di ricerca per la
ricerca accademica internazionale (pubmed, google scholar, web of
science, scopus), si tratta del primo studio su un protocollo di
intervento psicologico offerto a pazienti affetti da SLA.

Materiali e metodi

Disegno sperimentale

Il presente studio pilota si inserisce nel progetto di una piu ampia
ricerca, approvata dal comitato etico dell’Universita di Padova, che
prevede il reclutamento di 30 pazienti affetti da SLA e dei relativi
caregiver per un protocollo di intervento psicologico basato
sull’ipnosi. Il protocollo ¢ costituito da fasi di induzione eterodiretta
alternata a fasi didattiche di training per sviluppare competenze che
permettono ai pazienti di gestire autonomamente lo stato di ipnosi
(autoipnosi). Tale percorso formativo offerto ai pazienti ¢ stato
affidato a due esperti qualificati nell’ambito di tale settore (J.R.K. e
F.C.). Oltre a partecipare alle sedute di trattamento individuale, il
paziente ¢ incoraggiato alla pratica quotidiana dell’autoipnosi. Come
variabile dipendente, lo studio si prefigge di osservare le eventuali
modifiche di aspetti psicologici rilevati alla baseline (T0),
immediatamente dopo il trattamento (T1), a due mesi dalla fine del
trattamento(T2), a sei mesi (T3) e a un anno (T4). Analogamente,
anche i caregiver sono stati e saranno coinvolti nei medesimi follow-
up. Attualmente, sono stati raccolti i dati a TO e T1 di un piccolo
campione rappresentativo di pazienti e del loro caregiver.

Partecipanti

Sono stati reclutati 6 pazienti volontari affetti da SLA afferenti
all’ambulatorio delle malattie del motoneurone presso 1’Azienda
Ospedaliera di Padova ed i rispettivi caregiver. Ciascun paziente e
ciascun caregiver ha aderito previo consenso informato al training di
induzione ipnotica e¢ al trattamento dei propri dati personali. Le
caratteristiche demografiche e cliniche dei partecipanti sono riportati
in tabella 2.3.1.



PAZIENTE ETA | PROFESSIONE | STATO | DURATA SEDE

CIVILE DI DI
MALATTIA | ESORDIO

A. L. 64 commerciante vedova 3 anni bulbare

C. L. 65 casalinga vedova 3 anni bulbare

P.S. 59 casalinga coniugata | 2 anni spinale

D.G. 54 impiegato coniugato | 2 anni spinale

B. A. 43 impiegato coniugato | 1 anno spinale

B. M. 46 impiegato coniugato | 1 anno spinale

CAREGIVER

A.C. (figlia A. L.) 38 commerciante coniugata | - -

A.B. (figliaC. L.) 40 operaia coniugata | - -

B.B. (marito P. S.) | 65 architetto coniugato | - -

A.C. (moglie D. G.) | 54 casalinga coniugata | - -

M.R.(moglie B. A.) | 41 casalinga coniugata | - -

D.T. (moglie B. M.) | 42 impiegata coniugata | - -

Tab. 2.3.1: Caratteristiche demografiche e cliniche dei partecipanti

Protocollo di intervento

Gli interventi di ipnosi si sono svolti in 4 sedute della durata di circa
due ore ciascuna, avvenute con cadenza settimanale. Gli incontri
hanno avuto luogo presso il domicilio dei pazienti al fine ovviare allo
stress fisico degli spostamenti e per giovare di un setting
maggiormente predisposto al trattamento rispetto al contesto
ospedaliero. Il protocollo di intervento ¢ stato sviluppato sulla base
del protocollo di Jensen e collaboratori (2009) ed adattato alle
specifiche esigenze dei pazienti. Ogni seduta iniziava con
un’induzione standard volta al conseguimento di un rilassamento
profondo seguita da una suggestione che si differenziava nei vari
incontri per contenuto, specificita e complessitd. E stato inoltre
consegnato ai partecipanti un CD audio con la registrazione
dell’induzione interpretata dall’esperto che ha condotto gli incontri
(J.R.K. oppure F.C.) per facilitare 1’esercizio quotidiano della pratica
dell’autoipnosi.

Le suggestioni utilizzate seguivano il seguente ordine e
contemplavano come cardine immaginativo metafore relative a:




1. “Luogo sicuro” (suggestione generica finalizzata al
miglioramento della consapevolezza del proprio corpo, focalizzata
sulla rievocazione di un posto sicuro dove trovare calma e serenita,
fattori essenziali per un buon rilassamento, sia fisico che mentale).

2. “Luce” (suggestione finalizzata al contenimento e alla
regolazione di aspetti psicologici, come ’ansia e la deflessione del
tono dell’umore, e fisici, come crampi, fascicolazioni e problemi del
sonno).

3. “Catena  familiare”  (suggestione  finalizzata  alla
consapevolezza delle risorse individuali e del contesto familiare,
nell’ottica di una narrazione volta alla valorizzazione del proprie
radici).

4. “Suono ancestrale” (si tratta di una metafora relativa al
ricordo di una vibrazione antica, finalizzata a creare una continuita
tra passato e presente, favorendo [’accettazione della propria
condizione di malattia e integrando i vari vissuti, sia positivi che
negativi, nell’ottica della vita come percorso caratterizzato da
un’alternanza fluida e ritmica tra il prendere e il lasciare andare).

Misure di valutazione

11 livello di depressione e di ansia dei pazienti e dei caregiver ¢ stato
valutato a TO e T1 tramite il questionario Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), uno strumento molto diffuso a livello
nazionale e internazionale atto alla valutazione dei livelli di ansia e di
depressione in pazienti affetti da malattie organiche (Zigmond &
Snaith, 1983). Lo strumento ¢ composto da due sottoscale a 7 item
(ansia e depressione).

La qualita della vita dei pazienti ¢ stata valutata a TO e T1 tramite
I’ALS-Specific Quality of Life Revised (ALSSQoL-r; Simmons et al.,
2006), uno strumento composto da 46 item e sviluppato per indagare
la qualita di vita nella SLA. E composto da 6 scale relative alle
emozioni negative, alla qualita delle interazioni sociali, all’intimita
percepita con il partner, alla religiosita/spiritualita, alla sofferenza per
la perdita della funzionalita dei distretti spinali e di quelli bulbari.
Inoltre, si € utilizzato un ulteriore strumento di valutazione di qualita
della vita, composto da 5 item, ’ALSAQ-5, piu focalizzato sugli
aspetti di funzionalita fisica (Palmieri et al., 2009).

L’efficacia del training di autoipnosi ¢ stata valutata a TO e T1, nei
pazienti, con il Phenomenology of Consciousness Inventory (PCI)
(Pekala, & Nagler, 1989), un questionario composto da 53 item
riferiti retrospettivamente all’induzione ipnotica precedentemente
esperita. La misura si compone di 12 dimensioni relative
all’alterazione dello stato di coscienza, all’alterazione dell’esperienza
spazio-temporale, al controllo dell’attenzione,
all’autoconsapevolezza, alla razionalita, al dialogo interno, alle
emozioni positive, a quelle negative, alla qualita delle immagini
mentali, alla concentrazione, alla memoria e allo stato di vigilanza.

Inoltre, sono stati somministrati a pazienti e caregiver
esclusivamente a TO questionari relativi a dimensioni psicologiche
stabili, quali: il Parental Bonding Instrument (PBI) (Parker et al,



1979), atto a valutare gli stili di accudimento genitoriale,
considerando due dimensioni fondamentali nella relazione genitori-
figli: quella dell'accudimento e quella dell’iperprotettivita; 1’Eysenck
Personality Inventory (EPI) (Eysenck, 1975) per I’indagine generale
della personalitd in termini di tratto; ed il Defense Style
Questionnaire (DSQ) (San Martini et al.,, 2004) per ottenere
indicazioni sullo stile difensivo e quindi sull’organizzazione della
personalita in un’ottica psicodinamica.

Infine, ¢ stata rivolta ai pazienti un’intervista focalizzata
sull’efficacia percepita del trattamento e sull’andamento dei sintomi
secondari alla malattia piu frequentemente riportati dai pazienti,
quali: riduzione della sintomatologia crampiforme; riduzione dei
disturbi del sonno; miglioramento della labilita emotiva neurologica;
riduzione delle fascicolazioni.

Trattandosi di tematiche delicate e di una patologia che, data la sua
gravita, sovente comporta una notevole vulnerabilita psicologica a
ulteriori fattori stressanti, i dati relativi ai questionari sono stati
raccolti sotto forma di intervista semistrutturata condotta in modalita
frontale, offrendo la possibilitd di contenimento psicologico
immediato.

Risultati e discussione

Nonostante il mantenimento della qualita della vita ed il benessere
psicologico siano temi cruciali nell'ambito delle patologie incurabili
come la SLA, non sono attualmente disponibili nella letteratura
scientifica linee guida che indirizzino ad un trattamento psicologico
elettivo per tali pazienti (Pagnini et al., 2012). Stante tale concreta e
crescente esigenza da parte della comunita clinica e scientifica di un
protocollo di intervento efficace nell’ambito di tale devastante
patologia, & stato condotto uno studio pilota basato sull’ipnosi. Si
tratta di una tecnica promettente anche nell’ottica di fornire uno
strumento d’aiuto concreto ai pazienti una volta giunti allo stato di
locked-in, durante il quale ¢ pressoché impossibile qualsiasi scambio
relazionale con il mondo esterno.

L’efficacia del trattamento proposto, della durata di un mese, si €
rivelata decisamente superiore alle aspettative, ed ¢ emersa in modo
inequivocabile anche dall’analisi statistica delle variabili quantitative
ottenute dalle risposte ai test somministrati nella fase pre e post-
trattamento. Le analisi dei dati relativi al confronto tra i punteggi
ottenuti alla nella fase di pre-trattamento e quelli di post-trattamento
sono state condotte utilizzando il test di Wilcoxon, una statistica non
parametrica applicabile a campioni di piccole dimensioni come
quello oggetto del presente studio, ponendo un livello di
significativita statistica pari a 0.05. Per le analisi di correlazione tra
variabili si € invece utilizzata 1’analisi dei ranghi di Spearman. Per
esigenze di sintesi, dato 1’elevato numero di dati raccolti, verranno
riportati  esclusivamente  quelli  considerati = maggiormente
rappresentativi al fine della presente trattazione, privilegiando la
presentazione dei risultati relativi a variabili di natura psicologica
come |’ansia, la depressione e la qualita della vita percepita.



All’inizio del trattamento, i punteggi relativi alla sintomatologia
ansiosa, rilevati con il questionario HADS (Zigmond, & Snaith,
1983), hanno mostrato come 3 pazienti su 6 palesassero una
sintomatologia di entitda moderata; ad un mese dall’inizio del
trattamento, si ¢ rilevato un notevole decremento della quota d’ansia
che, nonostante I’esiguita del campione, ha raggiunto Ila
significativita statistica (V=21; p<0.05). I punteggi ottenuti dalla
scala del medesimo questionario relativi alla sintomatologia
depressiva hanno rivelato altresi una riduzione della stessa, che non
raggiunge tuttavia la significativita statistica. Qualitativamente,
tuttavia, ¢ di rilievo segnalare che in 2 dei 6 pazienti si sia riscontrata
all’inizio del trattamento una sintomatologia depressiva di entita
moderata/severa, assente alla fine del trattamento. L’analisi dei dati
relativi al questionario di qualita della vita specifico per la SLA, I’
ALSSQoL-r (Simmons et al., 2006), ha evidenziato numerosi aspetti
di grande interesse clinico. Confrontando le fasi di pre e post-
trattamento, 1 punteggi di tutte le scale suggeriscono un
miglioramento nella totalita degli ambiti contemplati dai domini del
questionario, ed il punteggio globale della misura di qualita della
vita, significativamente diverso nella fase prima del trattamento
rispetto a quella successiva al trattamento (V=1; p<0.05), conferma
tale andamento. In particolare, le scale relative alla sofferenza per la
disfunzionalita degli arti inferiori e superiori (V=0; p<0.05) e alla
soddisfazione per le proprie relazioni interpersonali (V=0; p<0.05)
raggiungono la significativita statistica nonostante 1’esiguita
campionaria. L’ALSAQ-5 (Palmieri et al., 2009), il secondo, breve
questionario di qualita di vita somministrato, non ha mostrato
risultati statisticamente significativi nel confronto tra la  fase
precedente e quella successiva al trattamento, seppure ad una analisi
qualitativa dei dati emerga come 3 pazienti su 6 riportino un
miglioramento generale soprattutto in merito alla percezione della
salute fisica -risultato del tutto singolare nell’ambito di una patologia
degenerativa a rapida progressione come la SLA. Gli andamenti dei
punteggi relativi all’ansia, alla depressione e alla qualita della vita
sono presentati nelle Figure 2.3.1 e 2.3.2.
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Fig. 2.3.1: punteggi medi ottenuti dalla somministrazione del HADS
al gruppo dei pazienti e a quello dei caregiver, presentati nelle due
scale del questionario. L’andamento generale mostra un




miglioramento della sintomatologia ansiosa e depressiva a T1 (fase
post-trattamento) rispetto a TO (fase pre-trattamento).

ALSSQOL + ALSAQ5
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Fig. 23.2: punteggi medi ottenuti dalla somministrazione
dell’ALSSAQoL presentati nelle sei scale e secondo il punteggio
totale, e dell’ ALSAQ-5. Analogamente ai punteggi relativi all’ansia e
alla depressione, ’andamento generale mostra un aumentata qualita
della vita a Tl (fase post-trattamento) rispetto a TO (fase pre-
trattamento). (il punteggio dell’ALSAQ-5 si orienta in modo
inverso).

(*): raggiungimento della significativita statistica dei punteggi per
p<0.05.

L’analisi descrittiva dei dati ottenuti dal PCI (Pekala, 2009) ha
evidenziato una chiara e univoca tendenza al miglioramento, in
particolare nell’acquisizione delle abilita personali che favoriscono
I’applicazione efficace dell’autoipnosi, seppure anche in questo caso
non venga raggiunta la significativita statistica verosimilmente per la
limitata numerosita campionaria.

Analogamente, i punteggi ottenuti dal PBI (Parker et al, 1979),
dall’EPI (Eysenck, 1975) e dal DSQ (San Martini et al., 2004),
misure considerate di baseline mnel protocollo e proposte
esclusivamente a TO, non hanno mostrato correlazioni significative
con le altre variabili analizzate, con ogni probabilita, anche in questo
caso, per via della limitata numerositd campionaria. A livello
qualitativo si osservano tuttavia interessanti spunti di riflessione. Per
quanto concerne, ad esempio, il PBI, si osserva qualitativamente una
chiara corrispondenza tra uno stile genitoriale percepito come
affettuoso e non controllante e la capacita di sfruttare al meglio
I’intervento psicologico proposto nel presente studio. Tale capacita
sembra esplicarsi soprattutto nei termini del miglioramento della
sintomatologia legata all’ansia, (in particolare nel profilo di pazienti
che riferiscono di aver avuto un “padre ottimale”) e nel
miglioramento delle relazioni interpersonali, come rilevato anche dai
punteggi ottenuti dalla sottoscala dell’ALSSQoL (in particolare nel
profilo dei pazienti che riferiscono di aver avuto un “madre




ottimale”). Nonostante la complessa interazione (Walling et al.,
2007) tra funzione genitoriale esperita nell’infanzia e quadro
psicologico nell’eta adulta non possa essere affrontata con una
generalizzazione delle impressioni sorte dai dati ottenuti, un
promettente spunto di approfondimento per le linee di ricerca future
potrebbe essere rappresentato dall’indagine delle esperienze di
parenting e delle implicazioni di queste nella riduzione delle
conseguenze negative del quadro psicopatologico reattivo alla SLA e
nella resilienza dei pazienti.

Relativamente alle variabili di natura medica, si ¢ rilevato un
sorprendente miglioramento di alcuni sintomi fisici, frutto diretto o
indiretto della degenerazione del primo e secondo neurone di moto
connaturata con la malattia. Sembrano migliorare ad esempio, a un
mese dall’inizio del trattamento, i dolori crampiformi, per la gestione
dei quali la comunita scientifica si sta interrogando senza fornire
ancora risposte convincenti (Blackhall et al., 2012; Lang et al., 2002)
o la labilita emotiva neurologica, fenomeno sottostimato che incide
nella sofferenza psicologica di oltre il 70% dei pazienti (Palmieri et
al., 2009). Aspetto di particolare rilevanza & quello dell’apparente
remissione delle fascicolazioni nervose, che potrebbe avere
implicazioni concrete nella progressione di malattia. Trattandosi
tuttavia di un segno medico-clinico fluttuante, € necessario prendere
in considerazione tale fenomeno con estrema cautela ed attendere i
successivi follow-up e I’ampliamento del campione di pazienti per un
risultato attendibile sul quale costruire fondate deduzioni teoriche.

Tab. 2.3.2: Valutazione dell’intervento sulla sintomatologia fisica
secondaria alla SLA

PAZIENTE | SONNO | CRAMPI | FASCICOLAZIONI | LABILITA UTILITA
EMOTIVA PERCEPITA
NEUROLOGICA | DELL’

INTERVENTO

A. L. N.P. N.P. / + 4

C. L. + + + / 4

P.S. + + + + 4

D. G. N.P. + + + 5

B. A. N.P. N.P. / N.P. 5

B. M. N.P. + + + 3

+ = Miglioramento percepito rispetto a un disturbo presente nella
fase di pre-trattamento,

/ = Nessun miglioramento percepito rispetto a un disturbo presente
nella fase di pre-trattamento,

N.P.= disturbo non presente nella fase di pre-trattamento,




* Il punteggio relativo all’utilita percepita dell’intervento é stato
reso quantificabile in una scala Likert dove:

O=nulla, 1=minima, 2=lieve, 3= discreta, 4=notevole, 5= estrema.

Il successo generale del trattamento anche sul piano della
sintomatologia fisica, i cui dati sono riportati con maggiore
esaustivita nella tabella 2.4.2, accompagnati dall’indice di
gradimento del trattamento riportato dai pazienti, del tutto
soddisfacente, se da un lato pud risultare sorprendente, dall’altro non
giunge completamente inatteso. Infatti, I’intervento psicologico
basato sull’ipnosi ¢ attualmente gia considerato valido ed efficace, da
parte della comunita clinica e scientifica, in patologie neurologiche
come la sclerosi multipla (Jensen et al.; 2009, 2011), I’emicrania
(Ezra et al., 2011) la fibromialgia (Bernardy et al., 2011), la malattia
di Parkinson (Wain et al., 1990), I’ictus cerebrale (Holroyd et al.,
1989) il trauma cranico (Sullivan et al., 1974) e le lesioni dei nervi
periferici (Pajnatar et al., 1980). Il suo impatto sulla salute fisica e
mentale dei pazienti neurologici ¢ tale da essere ufficialmente
contemplato dall’anno 2005 nell’elenco delle terapie complementari
in neurologia (Oken et al., 2005).

Infine, sono state analizzate le variabili relative allo stato d’ansia e
alla depressione nel caregiver, (spesso si tratta del coniuge del
paziente) il quale viene investito dalla tragicita della patologia quasi
quanto il paziente stesso. Gauthier e collaboratori (2007) dimostrano
infatti come, dal secondo anno dall’esordio di malattia, il paziente
vada incontro ad una sorta di adattamento dal punto di vista della
psicopatologia  reattiva, mentre il caregiver subisce un
deterioramento rapidamente ingravescente della propria salute
mentale. Rabkin e collaboratori (2005) portano alla luce in un una
interessante ricerca come il peggioramento della sintomatologia
psicologica del caregiver sia direttamente legata al declino della
funzionalita fisica del paziente. Reciprocamente, il distress del
paziente ¢ stato associato in alcuni studi (Boerner, & Mock, 2012),
nei termini di consequenzialita diretta, alla negativita del tono
dell’umore del caregiver. Da ulteriori, numerosi studi sulla relazione
tra paziente SLA e caregiver, emerge I’immagine di una coppia che
entra metaforicamente in una spirale di sofferenza dalla quale
nessuno dei due membri sembra in grado di uscire, e che anzi viene
trascinato alternatamente verso il basso dall’altro. L’unica possibilita
di miglioramento del tono dell’'umore del caregiver sembra essere, da
quanto riportato dalla letteratura, un prolungato allontanamento fisico
dal paziente (Boerner, & Mock, 2012). I miglioramenti riscontrati dai
pazienti dopo l’intervento proposto nel presente studio sembrano
aver avuto un effetto positivo anche sui caregiver, i cui punteggi
riportati ai questionari sembrano qualitativamente mostrare un
univoco aumento del tono dell’'umore e un diminuito livello d’ansia
nella fase successiva del trattamento di cui ha usufruito il paziente
(fig. 2.3.1). Considerando le premesse a tinte cupe appena
menzionate, il beneficio indiretto di cui sembra poter godere il
caregiver risulta decisamente incoraggiante per le ricerche future in
tale direzione.



In sintesi, nonostante i limiti del presente studio pilota, come la
numerositd campionaria ed il follow-up a tempo breve che non
permette di arrivare a conclusioni definitive, i dati raccolti sembrano
fornire prove decisamente incoraggianti sull’efficacia dell’intervento
psicologico basato sull’ipnosi nei pazienti affetti da SLA. Tra le
numerosi implicazioni che tale risultato pud comportare, vi ¢ la
conferma della cruciale importanza della presenza dello psicologo
clinico all’interno delle équipe sanitarie multidisciplinari dedicate
alla gestione dei pazienti affetti da SLA. La valorizzazione di tale
figura dovrebbe avvenire anche nell’ottica “centripeta” di una
professionalita costruita anche maturando competenze in tecniche di
intervento non convenzionali, come quelle dell’ipnosi, al fine di
apportare un beneficio concreto e mirato in grado di considerare le
peculiari necessita dei pazienti e dei loro caregiver, che
intraprendono la difficile e dolorosa esperienza di partecipare a una
morte che ¢ fisica prima che psichica. Una sfida importante per la
psicologia clinica e la tanatologia.

Conclusioni e commenti personali

Il presente studio rappresenta, per quanto ¢ noto, la prima
applicazione di un protocollo di intervento psicologico con prove di
efficacia in pazienti affetti da SLA. Il metodo applicato ¢ basato sulla
tecnica dell’ipnosi e dell’autoipnosi. L’analisi dei dati emersi ha
rivelato una sorprendente efficacia dell’intervento, sia sul piano
psicologico che su quello fisico. Al di la della soddisfazione con la
quale questo risultato di successo viene salutato, gli autori intendono
sottolineare 1’importanza che ha avuto, a livello personale, il toccare
con mano una realta umana che paradossalmente & apparsa tanto piu
vera e profonda quanto piu si allontanava dalla vita. Si desidera
quindi fare menzione, con gratitudine, alla preziosita dello scambio
umano ¢ all’arricchimento personale che tale esperienza ha
comportato per gli autori, i quali non si aspettavano di trovare tanta
vitalita e tanta pienezza dinanzi al morire.
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CAPITOLO 2.4

Comunicazione, consapevolezza e spiritualita del paziente in cure
palliative

Samantha Serpentini *, Elena Pasquin *
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del Grappa (VI)

Absract

La presente ricerca ha I’obiettivo di valutare la comunicazione, la
consapevolezza e la spiritualita nelle cure palliative. Lo studio ¢ stato
condotto attraverso 1’'uso di un’intervista semi-strutturata e del
questionario  WHOQOL-SRPB. 1 risultati suggeriscono come
comunicazione, consapevolezza e spiritualita risultano essere
variabili cruciali nel caratterizzare la fase terminale di malattia. I
nostri risultati, per quanto osservazionali, indicano I’opportunita di
proseguire la ricerca in tale ambito, con un campione pitt ampio € in
un’ottica prospettica, per descrivere piu accuratamente la relazione
tra queste dimensioni. La ricerca, inoltre, evidenzia 1’opportunita di
valutare tali variabili non solo nella fase terminale ma anche durante
I’intero corso della malattia, al fine di identificare 1 bisogni
multidimensionali dei pazienti e organizzare interventi specifici e
personalizzati.

Oltre la guaribilita, la fase terminale della malattia

Il costrutto terminalita, tutt’ora oggetto di discussione nell’ambito
della letteratura scientifica internazionale, si configura come
un’attribuzione arbitraria di valore alla “prossimita di morte”; il
Ministero della Salute lo definisce come “quella condizione non piu
reversibile con le cure che, nell’arco di poche settimane o qualche
mese, evolve nella morte del paziente ed ¢ caratterizzata da una
progressiva perdita di autonomia, dal manifestarsi di sintomi fisici,
come il dolore e psichici, che coinvolgono anche il nucleo familiare e
le relazioni sociali” (1999). La “terminalita” rispecchia, quindi, una
condizione fisica e psicologica, che si realizza quando la malattia
degenerativa, in evoluzione rapida, induce una prognosi infausta di
morte in breve tempo, come diretta conseguenza della malattia (Di
Mola, 1994). Oggi potremmo affermare che la fase di terminalita
inizi quando la medicina ufficiale si dichiara certa della durata di vita
inferiore ad un anno e sospende la terapia attiva, concentrandosi sul
tentativo di alleviare i sintomi e fornire sostegno al paziente e alla sua
famiglia.

Si parla in questa fase di “dolore totale” (fig. 2.4.1), facendo
riferimento alla globale condizione di sofferenza che colpisce ogni
dimensione della qualita di vita: fisica, psichica, sociale e spirituale.

Il contributo della psicologia nell’ambito delle cure palliative
consiste nell’intendere il “dolore totale” come un’esperienza
complessa di sofferenza in cui sono coinvolte le diverse dimensioni



della qualita di vita della persona (Morasso, & Di Leo, 2002). La fase
terminale di malattia nella sua globalitd ¢ notevolmente influenzata
da dinamiche ed esperienze psicologiche diverse per ciascun
individuo. La sofferenza ¢, quindi, profonda e variegata, in quanto
deriva dalla minaccia all’integritd della persona nella sua unicita
biologica, psicologica e sociale. Obiettivo prioritario diviene assistere
e accompagnare il malato verso la morte piu serena e dignitosa
possibile, sostenendo la famiglia nel compito di cura e di prossimita.

Lo stato di inguaribilita definisce una condizione clinica derivata
dalla progressione di una patologia cronico-degenerativa per la quale
ogni terapia farmacologica, chirurgica, radioterapica o ogni altro
intervento non sono piu in grado di modificare lo stato e I’evoluzione
della patologia stessa, che condurra verso una morte prevista. Il
cambiamento ¢ caratterizzato dal passaggio da una medicina come
“arte del sanare” ad una medicina come “arte del curare”, anche la
dove il sanare ¢ impossibile, il cui obiettivo ultimo ¢ il
miglioramento della qualita di vita del paziente. Si apre, quindi, il
grande capitolo della medicina palliativa che, intesa nel suo
significato piu profondo, coniuga i valori della professio (il rigore
scientifico nella cura dei sintomi), dell’Aumanitas (1’attenzione alla
dignita della persona, nel suo momento “liminare”, come dignita del
morire) e della compassio (la capacita di partecipare alla sofferenza
dell’altro).

Fig. 2.4.1: 1l “dolore totale” definito da Dame Cicely Saunders
(1978)
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11 vissuto psicologico nella terminalita

La realta della malattia terminale si presenta complessa e
multidimensionale; i diversi aspetti, sia organici che psicologici, sono
strettamente intrecciati tra loro e vengono vissuti con molta intensita
dal malato, dai familiari, dal personale sanitario e dai volontari. In
genere, gli aspetti organici sono posti in primo piano “mentre, la
dimensione psicologica, viene lasciata in secondo piano e vissuta
principalmente come “effetto collaterale della malattia” (Gamba, &
Nobili, 1988, p. 201). Questa strategia di intervento rischia di
occultare situazioni che possono avere una rilevanza cruciale nella
comprensione delle dinamiche che accompagnano la terminalita. Da
un punto di vista psicologico, I’esperienza della malattia neoplastica
in fase terminale pud essere descritta come un cammino di “lutto
della vita”, di graduale presa di coscienza, di adattamento alla
situazione, di accettazione della realta incombente, che dipende da
molteplici fattori: eta, caratteristiche di personalita, caratteristiche
della malattia, significato pit o meno consapevole che le si
attribuisce, nonché relazioni di cui il malato puo disporre (Sandrin,
1994).

E necessario, quindi, confrontarsi con il concetto di vissuto, per
cercare di comprendere i significati che tale termine assume rispetto
alla fase terminale di malattia, un momento estremamente critico in
cui, per il paziente, si fa ancora piu difficoltoso conservare, ed essere
riconosciuto, in un ruolo attivo.

Per vissuto si puod intendere una “memoria soggettiva, emotivamente
significativa di ogni umana esperienza” (Cesari, 1994, p. 49).
Ciascuno di noi vive soggettivamente 1 fatti e le situazioni,
leggendole attraverso le proprie esperienze analoghe, di cui il ricordo
sara tanto piu significativo e nitido quanto maggiore e coinvolgente
sara stata D’emozione provata. In tal senso, un’esperienza
assolutamente nuova come la morte non potra non generare ansia in
quanto non puo fare riferimento a specifici vissuti che ne forniscano
un’interpretazione dandovi senso e significato (Testoni, 1997; 2007).
La persona che diventa paziente ¢ costretta a rivedere profondamente
il rapporto con il proprio corpo che ritorna ad essere osservato,
scrutato e controllato come mai prima. Secondo quanto affermato dal
Comitato Nazionale per la Bioetica (2001), inoltre, “non esiste dolore
senza un’integrazione psichica di questo fenomeno che ne condiziona
I’intensita”; il vissuto del malato oncologico terminale, dunque, non
si identifica solamente con gli aspetti organici della malattia, ma
risulta essere una combinazione unica e soggettiva di reazioni
psicologiche e vissuti emozionali, a loro volta fortemente influenzati
da wvariabili quali le credenze, le aspettative e le esperienze
dell’individuo (Serpentini et al., 2006).

La comunicazione in ambito clinico

La comunicazione ¢ un'attivitd sociale: in tal senso socialita e
comunicazione sono due dimensioni separate ma intrinsecamente
interdipendenti. La comunicazione ¢ partecipazione in quanto
sottende l'accordo su significati condivisi e negoziati all'interno di un
gruppo o comunita, pertanto essa ha una matrice culturale e una
natura convenzionale. Lo studio della comunicazione e dei processi



che la caratterizzano ¢ uno degli ambiti che piu ha interessato la
Psicologia.

Il quadro teorico inerente alla comunicazione interpersonale ed alla
prospettiva di ruolo che ¢ alla base della relazione medico — paziente
risulta complesso ed articolato. In tale ambito particolare salienza
assume la prospettiva conversazionale. Essa si basa sul linguaggio
verbale e su numerosi espedienti linguistici non verbali, la cui
funzione ¢ comunicativa nel senso che rappresenta il risultato di un
complesso intreccio di attivitd svolte dagli interlocutori che
costruiscono con le proprie azioni un’interazione dinamica. Il
contesto entra a far parte di questa interazione e con esso s’intende
non solo il contesto sanitario ma il contesto socio-culturale di
appartenenza degli interlocutori che influenza la relazione e da cui
viene a sua volta influenzato. Non si deve prescindere, inoltre dalla
considerazione della compliance del paziente, pertanto il medico
deve abbandonare 1’atteggiamento paternalistico-pedagogico per
accogliere la prospettiva di un rapporto dialogico in cui tutti i
soggetti coinvolti, comprese le organizzazioni, siano operanti
interattivamente nel rispetto delle decisioni del paziente che, da
ultimo, andra a stabilire 1’accettazione o il rifiuto del percorso
terapeutico propostogli. La comunicazione medico-paziente non deve
considerarsi, quindi, una semplice trasmissione d’informazione, bensi
lo stabilirsi di una relazione in cui tutti i partecipanti concorrono alla
costruzione di un progetto terapeutico (Ong et al, 1995). E
necessario utilizzare un linguaggio che si adatti alle capacita ricettive
dell’interlocutore, evitando I’impiego di termini troppo specialistici,
di difficile comprensione e, spesso, causa di fraintendimenti. Inoltre,
I’introduzione del consenso informato ha apportato nuove categorie
di significato nella relazione medico-paziente, la quale ha assunto i
connotati di una relazione fondata proprio sulla comunicazione: il
professionista ascolta il malato, acquisisce conoscenze anamnestiche
e psicologiche, ritaglia il trattamento su misura per quel paziente il
quale a sua volta interagisce in un percorso comune, dinamico in cui
la comunicazione dialettica ¢ in continuo monitoraggio.

La letteratura in ambito nazionale ed internazionale (Ong, 1995;
Baile, 2000; Salander, 2002; Baider, 2008) dimostra, pero, la
presenza di problematiche e resistenze nell’applicazione di un
modello efficace in ambito clinico: I’atteggiamento del medico,
spesso, ¢ ancora improntato a un paternalismo autoritario che male si
sposa con il principio che sancisce la necessita di applicare nella
pratica clinica una comunicazione che sia allo stesso tempo empatica
ed efficace.

Dare cattive notizie: un modello comunicativo-relazionale

Nonostante i progressi nella pratica clinica, la comunicazione delle
cattive notizie rimane elemento connaturato e imprescindibile
considerando il fatto che la guarigione non ¢ finale certo per tutte le
patologie e le problematiche portate dai pazienti. Comunicare cattive
notizie ¢ un momento delicato e che presenta alcune criticita non solo
per il paziente ma anche per il professionista: quest’ultimo, infatti, si
trova ad ammettere la propria sconfitta e incapacita davanti alla
diagnosi infausta; il paziente o il congiunto, invece, si confrontano



con un evento che cambiera in modo significativo la loro vita,
vanificando progetti, aspettative e soddisfazioni future.

Non esiste un modo per dare una buona notizia o una cattiva: esiste
solo buona o cattiva comunicazione. Il concetto di brutta notizia
dipende in gran parte da una serie di valutazioni che il paziente o i
suoi familiari fanno, alla storia e al vissuto della paziente, alle sue
aspettative, al suo schema di valori di riferimento esistenziale (Baile
et al., 2000).

La prevalente attitudine dei medici a non informare circa le loro
condizioni i pazienti con prognosi infausta nel breve-medio periodo e
la diffusa tendenza dei parenti a costruire una fitta trama di
dissimulazioni (congiura del silenzio) che spesso conseguono 1’unico
risultato di indurre gli stessi malati a dissimulare, a propria volta, una
verita che pur ben intuiscono, non consentono di vivere con
autenticita e dignita il momento della malattia e/o
dell’accompagnamento.

I processi comunicativi nella letteratura internazionale

1l paziente deve poter percepire il suo medico come alleato nella lotta
contro la malattia, come suo sostenitore nell’affrontare la
disperazione, il sentimento di impotenza e angoscia che normalmente
accompagnano una diagnosi soprattutto se infausta. Possedere
competenze nell’ambito della comunicazione (communication skills)
e della relazione psico-sociale devono essere condizioni necessarie
per la strutturazione di una pratica medica di qualita.

Baile (2000) dopo aver studiato a fondo le difficolta e le reazioni dei
medici che hanno partecipato ai corsi di comunicazione medico—
paziente, ha riassunto cosi le principali difficolta incontrate dai
medici:

e riluttanza a comunicare “cattive notizie”, temendo di essere

biasimati e considerati colpevoli dal paziente;

e timore di far scattare nel paziente una violenta reazione
emozionale, che non sarebbero poi in grado di gestire;

e conoscenza carente delle tecniche per dare “cattive notizie” e
per dire la verita senza distruggere la speranza;

e timore che le “cattive notizie” possano fare sprofondare il
paziente in uno stato irreversibile di disperazione;

e attribuzione al paziente e ai suoi familiari di sentimenti e
paure che in realta esistono nel medico stesso, associata
all’incapacita di rilevazione delle stesse.

Secondo lo studioso approfondire la conoscenza nonché apprendere
tecniche di comunicazione avanzata, permette di:

= stabilire un’aperta e costruttiva conversazione tra medico,
paziente e famiglia;

= fornire al paziente tutta I’informazione che desidera;

* mantenere e migliorare il rapporto fra paziente, medico e
famiglia;



= rafforzare la speranza anche nei pazienti con cancro
avanzato.

Una serie di studi sempre crescenti documentano 1’interesse dei
medici e degli operatori sanitari per la formazione alla relazione e per
I’acquisizione di competenze comunicative (Kaplan, 1989; Grassi et
al., 2000; Baile, 2005). Ad esempio, Grassi ¢ i suoi collaboratori
(2000), tramite una vasta indagine condotta tra medici del Nord Italia
(675 medici a cui ¢ stato chiesto di rispondere ad un questionario
postale), hanno rilevato che anche se il 45% ritiene importante dire
tutto ai pazienti, solo il 25% dichiara di farlo effettivamente. Baile e
Aron (2005) dimostrano che le abilita comunicative e interpersonali
possono essere insegnate e apprese e che tale processo ¢ in grado di
migliorare la capacita dei medici ad affrontare la comunicazione di
cattive notizie, a gestire le forti emozioni di pazienti e dei familiari,
ad accompagnare il paziente da una fase di cura a quella delle cure
palliative, a discutere questioni riguardanti la fine della vita, etc.
Alcuni interessanti studi sui processi di comunicazione in ambito
clinico dimostrano che in genere, a prescindere dal setting
terapeutico, 1 medici sottostimano il desiderio dei loro pazienti di
condivisione nel processo decision-making (Bruera, 2000)
determinando una comunicazione non efficace e lacunosa. Nello
studio condotto da Bruera (2002) ad esempio, con pazienti con
tumore della mammella alla prima visita oncologica ¢ emerso che
1’89% preferisce prendere decisioni riguardo al trattamento insieme
con il loro medico, mentre solo 1’11% dichiara di preferire un ruolo
passivo. Cio dimostra che il processo comunicativo e interattivo ¢
componente importante nella presa in carico del paziente.

Nella pratica clinica, I’ambito oncologico ¢ uno dei settori che piu
hanno favorito studi e ricerche sul processo comunicativo. A tal
proposito, Baider (1997) ritiene che sia fondamentale che ciascun
operatore impari a gestire la sofferenza secondaria al cancro con un
ottica allargata alla famiglia, ad imparare a sostenere in maniera
specifica i pazienti e la famiglia nel lungo percorso della malattia,
dalla diagnosi alla fase terminale. Allo scopo di promuovere le abilita
comunicative dei professionisti in ambito clinico e di migliorare le
abilitd professionali nell'applicazione di diverse tecniche di
intervento con i pazienti e le famiglie, la studiosa propone alcuni
workshop il cui focus ¢ centrato sull’analisi delle strategie di coping,
sui bisogni psicologici e spirituali, sull’impatto dei ricoveri nei
diversi contesti di cura e sulle condizioni di fine vita. Le tematiche
affrontate nelle giornate formative includono:

+ Le implicazioni psicosociali familiari nei diversi
percorsi della malattia

+ Il ruolo della negazione come un meccanismo
fondamentale di adattamento

+ L'utilizzo del linguaggio metaforico come una
distorsione della comunicazione

+ 11 ruolo del silenzio, dell'ambivalenza e del controllo

I workshop vengo condotti attraverso modalita interattive, tra cui
racconti, storie, esercizi sulle proprie esperienze vissute, role-playing
e video.



Come affrontare il rapporto medico-paziente in ambito oncologico e
suggerimenti su come garantire una maggiore professionalita
comunicativa ¢ relazionale sono tematiche indagate anche da
Morasso e 1 suoi collaboratori (1998; 2005). Le ricerche da loro
condotte evidenziano I’importanza, per tutti gli operatori della salute,
di avere competenze comunicative che consentano loro non solo di
fronteggiare la problematicita di ruolo (I’inevitabile coinvolgimento,
la difficoltd di comunicare la diagnosi e di prospettare decisioni
difficili), ma anche di metter in atto comportamenti che
corrispondano a una presa in carico totale del malato, ovvero, in una
visione piu ampia del concetto di salute, di riconoscerlo come
persona bisognosa di un aiuto e di un’assistenza che tenga conto del
suo stato di malattia e della necessita di cura, ma anche del suo
benessere psicologico.

Morasso e collaboratori (2011) riportano la difficolta da parte degli
operatori della salute di usare la giusta comunicazione con il malato
nel rivelare la diagnosi e nella scelta delle notizie da dare. I
professionisti riportano la necessitd di limitare gli effetti di
un’informazione impropria e confusa la quale rischia di aumentare lo
stato di confusione e di allarme del malato e della sua famiglia. In tal
senso, la ricercatrice parla di “ritmo e di pause”, come se la
comunicazione dovesse seguire il ritmo di danza, proponendo, in
alternativa alla ripetizione delle “solite” frasi, atte alla corretta
procedura di ascolto e di dialogo clinico, un movimento costituito da
relazione e parole, sottolineando che, al di la di quanto si puo
apprendere da un manuale, cio che conta € aderire a un “movimento
empatico”, che scaturisce assumendo 1’ottica di una relazione
circolare tra persona malata e colui che cura. Il processo di
formazione in ambito comunicativo favorird, quindi, secondo
Morasso la trasformazione del clinico: il medico, infatti, nella sua
laicita di ruolo diventa altro, raccoglie la sua limitatezza per
diventare in quell’ultimo tratto compagno di viaggio, partecipe di un
rito al quale ognuno dara il nome che vuole garantendo, cosi, un
efficace processo comunicativo.

Una “chiara comunicazione” ¢, quindi, la base per arrivare ad una
scelta di modalita di cura individualizzata per ogni paziente.
L’auspicio ¢ che si continui a lavorare per una corretta formazione
degli operatori sanitari perché possano avere quella “cross cultural
competence” necessaria per una terapia palliativa personalizzata ed
efficiente in tutti i contesti e per tutti i pazienti (Surbone A, Kagawa-
Singer et al., 2007). Il tema della differenza culturale ¢ argomento di
grande attualita nel campo medico. In un mondo in cui le migrazioni
tendono a globalizzare sempre piu il profilo delle societa, la presenza
di aree culturali diverse pone problemi di inserimento e di
comprensione: emerge |’importanza dell’aspetto culturale sia sotto il
profilo individuale che collettivo, quale elemento caratterizzante
della societa attuale e, quindi, anche della comunicazione in ambito
clinico. Per questo motivo ¢ necessario sviluppare tra gli operatori
una competenza trans-culturale che si intrecci con I’implemento delle
abilita in ambito comunicativo-relazionale (Kagawa-Singer, &
Wellisch, 2003). Kagawa-Singer (2010) sottolinea, quindi, la
necessita di promuovere una cura medica che sia culturalmente
competente eliminando la erronea implicita concezione del termine
cultura come fattore primario nel causare ineguaglianze di salute.



Informare sulla salute, in conclusione, non ¢ una pura e semplice
trasmissione di notizie, ma parte di un piu ampio processo
comunicativo che coinvolge il paziente, il familiare e il personale
sanitario. Un servizio di informazione alla comunita, oltre alla
qualita, che garantisce uno scambio comunicativo empatico, al fine di
permettere all’utente il raggiungimento di una consapevolezza utile a
comprendere la propria situazione, a valutare obiettivamente il
proprio problema e ad assumersi, con autonomia, la responsabilita
delle eventuali scelte.

La consapevolezza della diagnosi e della prognosi nella
terminalita

La consapevolezza puo essere definita come “un processo dinamico
che si modifica nel corso della malattia ed ¢ influenzato sia dalla
quantita e qualita dell’informazione, sia dal significato che il paziente
attribuisce a questa informazione. In questo processo il paziente
integra aspetti cognitivi ed emotivi” (Alberisio, & Viterbori, 2002).
Innanzitutto, nel trattare questo argomento, non si pud prescindere
dal considerare I’innato istinto di vita che caratterizza tutti gli esseri
viventi e che, di fronte alla morte, li porta a mercanteggiare tra
razionalita e affettivita al fine di individuare le strategie piu adatte
per difendersi dall’intollerabile angoscia di morte, ancora piu pesante
nel momento in cui ci si avvicina al traguardo del percorso
esistenziale. Inoltre, nell’acquisizione della consapevolezza di
malattia sono da considerare anche le modalitda individuali di
reazione alla malattia (meccanismi di difesa, modalita di coping,
percezione di controllo), nonché la personalita e la storia personale di
ogni individuo.

In tale processo risultano altresi importanti 1 fattori legati
all’ambiente sociale e alle attitudini del medico nei confronti della
comunicazione, cosi come il fatto che “i pazienti possano ‘entrare’ ed
‘uscire’ dal contesto di piena consapevolezza, a volte riconoscendo
I’imminenza della morte e preparandosi ad essa, a volte negando che
stanno per morire” (Alberisio, & Viterbori, 2002), poiché 1’essere
umano non ¢ costante nelle sue risposte emotive e cognitive.

Secondo Field e Copp (1999) i pazienti possono entrare e uscire dal
contesto di piena consapevolezza di prognosi, a volte riconoscendo
I’imminenza della morte e preparandosi a essa, a volte negando che
stanno per morire.

In tale ambito puod trovare terreno fertile un dibattito che non sia
solamente giuridico ed etico, ma anche medico e psicologico. I punti
su cui tale dibattito dovrebbe vertere sono: dire o non dire? Cosa dire
e quanto dire? Come ricorda Tamburini, “nell’ambito della
comunicazione della diagnosi di tumore, dire o non dire la verita non
corrisponde a far sapere o non far sapere. La stragrande maggioranza
dei malati ha una coscienza di essere ammalato che convive con altri
stati di coscienza, che negano l'esistenza della malattia. Il dire la
verita da parte del sanitario corrisponderebbe a dare una conferma
incontestabile a qualcosa che gia si sapeva, ma che magari non si
voleva sentir dire” (Tamburini, 2009). Come riportato in numerosi
studi (Innes, & Payne, 2009; Mak, 2001), si evidenzia, dunque, la
necessita da parte dei professionisti di tener conto della volonta del



paziente di sapere o non sapere, comunicando 1’esatta prognosi nel
primo caso o, al contrario, mantenendo una certa ambiguita rispetto
al futuro: si tratta di rispetto della liberta del paziente, delle sue difese
e delle sue paure, poiché tale comunicazione restituisce al malato la
liberta che la malattia gli ha sottratto. Importanti, ancora, sono
I’ascolto delle richieste dei familiari e la considerazione delle
difficolta personali, oltre che professionali, che il medico incontra
nell’avvicinare tali pazienti, cosi come riportato in numerosi studi sul
burnout in oncologia (Belloni Sonzogni, Fiorucci et al., 1997). La
consapevolezza risulta essere, quindi, un processo che intreccia
razionalita (intelligenza, logica, giudizio, calcolo, pensiero,
obiettivita) e affettivita (passione, istinti, emozioni, sentimenti,
relazioni, valori, soggettivita): il background culturale, i bisogni, le
aspettative, 1 meccanismi di difesa sono i principali elementi
soggettivi che lo influenzano. Inoltre, poiché i pazienti non sono
costanti nelle loro risposte emotive e cognitive e poiché 1’angoscia di
morte causata dalla malattia puo divenire piu importante della
malattia stessa, ¢ importante prendere in considerazione il ruolo della
negazione nella fase terminale di malattia, che pud impedire
I’acquisizione di consapevolezza (Morasso et al., 2005).

Il processo di consapevolezza diviene particolarmente importante per
il paziente oncologico nella fase terminale di malattia, quando
emergono temi che non possono essere evitati nella parte finale
dell’esistenza.

La prospettiva che oggi prevale ¢ quella che parte dai diritti del
paziente. Viene considerato un diritto fondamentale della persona
conoscere diagnosi e prognosi e ricevere 1’adeguata informazione
necessaria per prendere le decisioni terapeutiche ed esistenziali che la
riguardano. Senza una conoscenza del proprio stato di salute e della
prognosi, non si pud dare un consenso libero e informato alla terapia
proposta, eventualmente rifiutarla, in ogni caso mantenere il controllo
del proprio destino (Spinsanti, 2004). Questo significa riconoscere al
malato la piena dignita di persona: riconoscere e rispettare, dunque, il
suo diritto ad essere-esistere anche nell’affrontare la sofferenza e la
morte.

L’importanza della spiritualita nel fine vita

Il progresso nelle terapie oncologiche ha indotto notevoli
miglioramenti per la sopravvivenza dei pazienti ed ha reso
indispensabile considerarne anche la qualita di vita in termini fisici,
funzionali, psicologici e sociali. Parallelamente, lo sviluppo delle
Cure Palliative, centrate sulla persona in senso olistico, ha contribuito
ad un profondo cambiamento nella cultura medica ed oncologica, ove
la spiritualita assume un ruolo importante.

Nel passato, tale aspetto dell’approccio al morente, era considerato
compito esclusivo degli operatori pastorali, soprattutto del sacerdote.
Ad essi i medici affidavano il malato terminale quando non vi era piu
nulla da fare dal punto di vista sanitario. Tale atteggiamento era
frutto dello spiccato orientamento organicistico della medicina che
portava ad una visione riduttiva del paziente, considerato piu nella
sua rilevanza biologica che in quella relazionale e spirituale.



Nel nuovo modo di concepire |’assistenza al morente, invece,
I’accompagnamento spirituale tende ad essere inserito nei programmi
terapeutici. In tal senso, I’American Academy of Family Physicians,
nelle linee giuda sulle cure di fine vita pubblicate nel 2006, afferma
che “gli operatori sanitari devono riconoscere, valutare ed affrontare i
problemi psicologici, sociali, spirituali e religiosi e anche i taboo
culturali, tenendo presente che le differenze culturali possono
richiedere approcci significativamente diversi” (Russel Searight, &
Gafford, 2006, p. 516).

L’affermare, quindi, come avviene anche nelle Cure Palliative, la
rilevanza dell’accompagnamento spirituale al morente, impone
alcune riflessioni circa la sua natura: I’importanza della spiritualita in
oncologia non si esaurisce nel campo delle cure palliative o di fine
vita, poiché ogni paziente, familiare, medico, psicologo ed operatore
oncologico sta sempre percorrendo un proprio cammino spirituale,
che ¢ possibile condividere per il bene del malato (Surbone, 2008;
Baider, & Surbone, 2009).

La dimensione spirituale riguarda la varieta di modi in cui
rispondiamo agli eventi, quando questi ci colpiscono e ci fanno
riflettere sulla nostra vita come un “tutto”, sul fatto che siamo esseri
mortali e vulnerabili. Occorre, quindi, che al malato terminale sia
offerta la possibilita di un aiuto in questo senso, che non sia lasciato
solo: € necessario un approccio globale al paziente, che preveda e
renda possibile trovare aiuto nella sfera spirituale, cosi come la
pratica medica fornisce aiuto per quanto riguarda la sfera biologica
strettamente legata ai sintomi fisici che la malattia comporta.

Considerazioni sulla spiritualita e sulla religione

Spiritualita e religione non sono sinonimi. Aderire ad un credo
religioso puod essere un modo di vivere la propria spiritualita. Ma si
puod benissimo vivere la propria spiritualita senza appartenere ad una
religione. La spiritualita appartiene ad ognuno di noi per il solo fatto
di esistere, e concerne il rapporto con i valori che trascendono
I’esistenza stessa, in qualsiasi modo vogliamo chiamarli. Le religioni
rappresentano, invece, le risposte che I’'umanita ha tentato di dare a
tali interrogativi mediante un insieme di pratiche e di credenze (De
Hennezel, 1998).

William Breitbart (2002) definisce la spiritualita come la necessita di
trovare risposte soddisfacenti agli ultimi interrogativi sul significato
della vita, della malattia e della morte; essa puo aiutare a fornire un
costrutto personale che sostenga colui che incontra, suo malgrado,
eventi della vita spiacevoli ed inevitabili, senza cadere in
depressione. Egli, inoltre, ha evidenziato il ruolo centrale del
benessere spirituale e della ricerca di significato, in particolare come
agente tamponante e di protezione verso la depressione, la perdita di
speranza e verso il desiderio di affrettare la morte nei pazienti
terminali. Inoltre, dalle ricerche condotte da Nelson e coll. (2002), si
evince come tra gli individui in cui i costrutti di spiritualita e
religiosita sono distinti, il beneficio della spiritualitd puo, in parte,
riflettersi sul loro locus of control. Le persone “spirituali”
verosimilmente ritrovano la forza in loro stessi e quindi percepiscono
un proprio autocontrollo e un proprio benessere spirituale (locus of



control interno). Coloro che sono religiosi, ma non particolarmente
spirituali, possono, invece, ricercare una guida attraverso la
partecipazione alle pratiche di culto, ponendo cosi la sorgente di
controllo esternamente a loro (locus of control esterno).

Spiritualita ¢ pertanto cid che permette alla persona di esperire il
significato trascendente della vita, include la fede, il credere in un
potere trascendente piu alto, non necessariamente identificato con
Dio e non si esplica, ineluttabilmente, attraverso la partecipazione a
specifici riti religiosi.

La spiritualita ¢ connessa alla cultura e alla religione, anche se non ¢
sovrapponibile ad esse. La religione riguarda le modalita formali e
congregazionali di espressione dei credi interiori, mentre la
spiritualita concerne 1’autenticita personale (Surbone, 2008; Surbone,
& Baider, 2010). La spiritualita, inoltre, ¢ il terreno comune dove
ciascuno ¢ impegnato in prima persona, indipendentemente da ogni
fonte di autorita e dalle modalita e dai luoghi di culto (Curlin et al.,
2005). Pertanto le sfere di influenza della spiritualita sono molto piu
vaste di quelle della religione. Esse riguardano aspetti legati allo
sviluppo e ai valori della persona nel corso della sua vita e ai bisogni
individuali e comunitari di ciascuno.

Presentazione dello studio

La sofferenza globale che caratterizza i pazienti in fase terminale di
malattia necessita, allo stesso tempo, di un approccio incentrato sulla
singola persona al fine di garantire una accurata valutazione delle
condizioni psicosociali per strutturare interventi personalizzati e
mirati al miglioramento della qualita di vita di ciascun paziente.

Alla luce di queste considerazioni, la ricerca ha I’obiettivo di valutare
la comunicazione, la consapevolezza e la spiritualita nell’ambito
delle cure palliative. La raccolta dei dati ¢ avvenuta in 13 mesi, da
Giugno 2009 a Luglio 2010. II campione ¢ composto da 105 malati
oncologici in fase terminale di malattia presi in carico dal Nucleo di
Cure Palliative dell’ULSS N°3 di Bassano del Grappa.

La ricerca ¢ stata condotta attraverso 1’uso di due strumenti:
un’intervista  semi-strutturata e il  WHOQOL Spirituality,
Religiousness and Personal Beliefs (WHOQOL-SRPB).

Il campione ¢ composto da 105 malati oncologici in fase terminale di
malattia; di questi, 58 sono di sesso maschile (55,2%) e 47 di sesso
femminile (44,8%). La media dell’eta dei soggetti partecipanti alla
ricerca ¢ 71,77 anni (range age 32 — 90).

Per quanto riguarda lo stato di coscienza, dai risultati emersi si
evidenzia che il 68,6% dei pazienti oncologici terminali esaminati ¢
cosciente, il 19% ¢ vigile ed interattivo e il 12,4% ¢ confuso.

Inoltre le capacita interattive sono dirette e spontanee nel 73,3% dei
pazienti, mediate dalla famiglia nel 18,1%, su stimolazione nel 8,6%
dei casi.

Il coinvolgimento del paziente nel flusso di informazioni che lo
riguardano risulta selettivo e parziale nel 27,6% dei casi; il 26,6% dei
malati ¢, invece, informato in modo non veritiero sulla propria



condizione clinica e il 25,7% risulta essere totalmente escluso dalle
informazioni. Solo il 6,7% ¢ stato coinvolto in modo soddisfacente
ma le notizie sono state puramente recepite € non comprese nel loro
significato.

Per quanto riguarda la consapevolezza del paziente sul suo stato di
malattia, il 41,9% risulta conoscere la natura della stessa e ne parla
consapevolmente, invece, il 33,3% non ne ¢ consapevole. Inoltre,
1’8,6% sospetta la propria condizione clinica ma ai tentativi di
saperne di piu fa riscontro una limitata comunicazione, mentre, il
7,6% esprime, implicitamente o in modo esplicito, il desiderio di non
essere informato; inoltre, per il 4,8% la natura della malattia ¢
razionalmente nota, ma il suo significato rimane inibito dalla
coscienza. Dai dati emersi si evidenzia, altresi, che la maggioranza
dei pazienti non ¢ consapevole del proprio stato di terminalita
(54,3%). 11 23,8% dimostra di esserne vagamente consapevole e il
9,5% ne ha il sospetto. Solamente il 6,7% dei casi risulta pienamente
consapevole della diagnosi infausta.

I WHOQOL (fig. 2.4.2) Spirituality, Religiousness and Personal
Beliefs (WHOQOL-SRPB) ¢ un questionario self-report costituito da
36 item: esso esplora il modo in cui le convinzioni spirituali possono
influenzare la qualita della vita, attraverso otto fattori strettamente
collegati alla spiritualita: legame con un’entitd o forza spirituale,
significato della vita, stupore, senso di completezza e interezza, forza
spirituale, pace interiore, speranza, fede.

Campione della Campione di T-test per campioni
Ricerca Riferimento indipendenti
MEDIA| S.D. | N IJMEDIA|SD.| N t df
[ egame con
entita 2,923410,58951] 62 | 3,19 [ 1,28 | 5087 |-1,64| 5147,00 | 0,102
spirituale
Significato 455419066216 62| 342 [ 1,15] 5087 |-1.22] 514700 | 0204
della vita
Stupore 3,024210,64609] 62 | 3,32 [ 1,08 [ 5087 [ -2,15| 5147,00 | 0,031*
|[Completezzaf 2,9839 10,5597 62| 341 |[1,12] 5087 §-2,99| 5147,00 | 0,003*
[Forz 27339 (05969 | 62| 376 |1.02| 5087 | -7,90| 5147,00 | 0,000%
spirituale
Pace o ) o AU B
e 2,516110,61048 62| 4,01 | 0,9 | 5087 J-13,03| 5147,00 | 0,000*
finteriore
Speranza 2,616910,63329 62 | 3,46 | 1,1 | 5087 §-6,02| 5147,00 | 0,000%
[Fede 2,717710,63129 62 | 3,62 | 1,22 5087 |-5,81| 5147,00 | 0,000*
(*) p<.05

Fig. 2.4.2: WHOQOL Spirituality,

Beliefs (WHOQOL-SRPB).

Religiousness and

Personal

Dai dati emersi si nota come, le medie dei pazienti partecipanti alla
ricerca non si differenziano particolarmente da quelle del campione
di riferimento. Dal confronto tra i punteggi medi ottenuti non si



evidenziano particolari differenze, se non per quanto riguarda la pace
interiore (media 2,51 vs 4,01; p.< .05). Invece, la percezione di un
senso di completezza tra la mente il corpo e 1’anima (2,98 vs 3,41;
p-< .05), nonché la capacita di provare stupore verso i vari aspetti
della vita stessa (3,02 vs 3,32; p.< .05), sono variabili che hanno
ottenuto un punteggio medio inferiore ma che non si discosta molto
dal campione della popolazione generale. Ugualmente, anche la
sensazione di avere una forza spirituale interiore (2,73 vs 3,76; p.<
.05), D’esperire speranza (2,61 vs 3,46; p.< .05) e la credenza che la
fede sia una valida compagna per affrontare la vita (2,71 vs 3,62; p.<
.05), hanno ottenuto valori poco al di sotto della media di
riferimento.

L’accompagnamento spirituale assume un’importanza di primo piano
nella relazione di aiuto al morente anche se, a tutt’oggi, pochi sono
gli studi pubblicati. Infatti, quando la medicina si organizza come
“scienza della natura” occupandosi solo di un processo oggettivo,
senza tener conto della persona concreta, il soggetto viene ridotto ad
“organismo’: si produce, in tal modo, una grave mutilazione
antropologica nel trattamento medico.

La malattia non puo essere solo un problema biochimico: ¢ problema
che tocca I’essere umano nella sua totalita, poiché egli non ¢ solo un
“corpo”, né solo un “essere vivente”. Egli & “persona”, cio¢ “essere
umano” dotato di intelligenza, liberta, volonta, portatore di valori, di
relazioni umane, di una visione religiosa e/o spirituale. La scienza
medica deve, dunque, possedere questa visione globale di servizio
all’'uomo e deve avvalersi di molti apporti (quello medico,
psicologico, familiare, religioso...). Si tratta di un servizio integrato,
in collaborazione, preoccupato della totalita della persona.

Tabelle relative allo studio condotto:

Sesso Frequenza  [Percentuale (%)
Femmine 47 e
Maschi >3 2
Totale 105 100.0

Stato di coscienza
Frequenza | Percentuale (%)

Cosciente 72 68,6

Confuso 13 12,4

Vigile ed interattivo 20 19,0




Totale 105 100,0
Capaci interattive Frequenza | Percentuale (%)
Diretta e spontanea 77 73,3
Su stimolazione 9 8,6
Mediata dalla famiglia 19 18,1
Totale 105 100,0

Consapevolezza malattia
Frequenza | Percentuale (%)
Chiuso 35 33,3
Di sospetto 9 8,6
Di preclusione 8 7,6
Aperto 44 41,9
Borderline 5 4.8
Non valutabile 4 3,8
Totale 105 100,0
Consapevolezza terminalita
Frequenza | Percentuale (%)
Piena consapevolezza 7 6,7
Sospetto 10 9,5
Consapevolezza vaga 25 23,8
Nessuna consapevolezza 57 54,3
Non valutabile 6 5,7
Totale 105 100,0




Livello di comunicazione

Frequenza | Percentuale (%)
Adeguato ed interattivo 14 13,3
Non veritiero 28 26,7
Soddisfacente solo recettivo 7 6,7
Escluso dalle informazioni 27 25,7
Selettivo e parziale 29 27,6
Tot 105 100,0

Conclusioni

L’umana sofferenza che contraddistingue ’ultima fase della vita del
malato neoplastico richiede molto di pit che la sola attenzione
biomedica e sanitaria. Essa coinvolge il piano dell’etica, della
cultura, delle relazioni sociali e il rapporto individuale con la
spiritualita.

Affrontare, quindi, le problematiche connesse alle Cure Palliative
significa porsi in una prospettiva molto ampia che deve tener conto
della Qualita di Vita, piuttosto che della sua durata, assicurando al
paziente e alla sua famiglia un’assistenza continua e globale,
garantendo al malato una “buona morte” secondo la filosofia di un
approccio multidisciplinare: I’obiettivo primario ¢ la presa in carico
olistica del paziente dando valore non solo alla sua condizione
clinico-biologica, ma anche al vissuto, alle rappresentazioni e ai
valori personali, esperiti e condivisi, nel particolare momento della
fase terminale di malattia.

Il lavoro di ricerca svolto presso Nucleo di Cure Palliative dell’ULSS
N. 3 di Bassano del Grappa (VI) si inserisce, appunto, all’interno del
percorso di cura integrata per il paziente oncologico in fase avanzata
di malattia. L’indagine multidimensionale condotta parte dal
proposito che comunicazione, consapevolezza e la spiritualita, sono
variabili fondamentali nel condizionare la vita nella fase terminale di
malattia.

Infatti, i dati emersi sembrano evidenziare, nei pazienti oncologici
terminali, una condizione psicosociale di vulnerabilita; fattori
particolarmente critici risultano essere la trasmissione e la
condivisione delle informazioni cliniche con e tra il paziente,
1I’équipe curante e i familiari, nonché la consapevolezza di malattia e
di terminalitd. La spiegazione di tali criticitd pud essere ritrovata
nella relazione medico-paziente-famiglia e, in particolare, nel
processo di comunicazione tra questi, il quale, frequentemente,



risulta essere complesso e articolato. Nella maggior parte dei casi i
pazienti non sono consapevoli della natura della loro malattia
(diagnosi) e dell’avanzamento della stessa (prognosi) o perché non ne
sono stati adeguatamente informati o per ['uso massiccio di
meccanismi di difesa (rimozione, negazione, evitamento). | risultati
emersi, inoltre, evidenziano la necessita di introdurre la spiritualita
tra le variabili da indagare e condividere, anche e soprattutto, negli
ultimi istanti, in quanto essa ¢ ci0 che permette alla persona di
esperire il significato trascendente della vita. La dimensione
spirituale, infatti, influisce anche sulle modalita usate per far fronte
agli eventi e conduce inevitabilmente a riflettere sul fatto che siamo
esseri mortali e vulnerabili.

Il cancro, a livello culturale e simbolico, rappresenta piu di ogni altra
malattia, I'irruzione della morte nella nostra vita e ne rende visibili le
forme e i modi. Emblema del nostro tempo ¢ il pudore che la morte
ispira, manifesto dell’incapacita di parlarne ora piu che in passato. La
tendenza a confinare 1’angoscia del morire e tutto cio che la riguarda
dietro le quinte della vita collettiva, attraverso strategie di elusione
invalidanti proprio perché espressione di repressione e rifiuto
dell’elaborazione, ¢ il prodotto di cio che Elias (1985) ha definito
“rimozione sociale”.

Il mutare dell’atteggiamento degli uomini di fronte alla morte e ai
morenti ¢ stato analizzato da Aries (1977) il quale sostiene che il
passaggio dalla gestione pubblica del saluto funebre all’attuale
atteggiamento ritirato e inibito, che ha la sua massima espressione
nell’imbarazzo, nella tendenza alla dissimulazione e nell’assenza di
spontaneita, ¢ la chiara manifestazione della mancanza di “parola
competente” (Testoni, & Martini, 2008).

Si € cosi instaurato un “vuoto simbolico” intorno al morire, risultato
dell’incapacita dell’affrontare in modo consapevole la questione; tale
problematicitda si rivela, in modo eclatante, quando la malattia
neoplastica diventa diagnosi certa e, ancor piu, quando la terminalita
si configura come prognosi definitiva.

I dati ottenuti trovano, quindi, giustificazione, nella letteratura: come
affermano, infatti, i teorici della Terror Management Theory
(Solomon, Greenberg, & Pyszczynski, 1991; Greenberg, Solomon, &
Pyszczynski, 1997), il sentimento religioso, nelle sue diverse forme,
svolge un ruolo universale di gestione e condivisione del terrore,
incanalando 1’angoscia di morte e di annientamento (anxiety buffer),
riconsegnando un senso di equilibrio e di controllo sulle proprie
emozioni. Queste permettono, cosi, di fronteggiare e strutturare
I’esperienza conferendole significato e rafforzano il sostegno sociale.
Cio trova spiegazione nel fatto che la coscienza della propria
finitudine porta al confronto con I’angoscia del “saper di vivere
dovendo morire” (Testoni, 2007, p. 94). Tali considerazioni
irrompono all’interno del dialogo etico e deontologico che
caratterizza oggi il panorama delle Cure Palliative.

La formazione sulle tematiche della morte e del morire ¢ oggi, piu
che in passato, una risorsa importante: con la Death Education si ¢
aperto, in tal senso, uno scenario importante nell’ambito della
prevenzione e della valorizzazione della vita. Molte sono le ricerche
che hanno messo in risalto le potenzialita di questa prospettiva per



quanto riguarda il miglioramento degli atteggiamenti e delle
attitudini nelle situazioni di crisi, nonché la diminuzione dei livelli
d’ansia nell’affrontare i temi della morte e il morire a seguito
dell’esposizione ad un intervento educativo.

Il punto di partenza, sul quale questa prospettiva fonda le sue
argomentazioni, ¢ necessariamente di tipo etico: la questione riguarda
quindi, la possibilita di elaborare un pensiero che promuova il
benessere e che tenga presente, allo stesso tempo, alla coscienza
I’inevitabilita della morte.

L’invito ¢, quindi, rivolto ad un confronto multidisciplinare rispetto
alle prospettive della Death Education, perché riconoscere in modo
piu consapevole i confini del personale rapporto con la vita e con la
morte, individuandone ed accettandone paure, curiosita, timori e le
difficolta, ma anche possibili risorse, si configura, non solo come una
possibilita di crescita umana e, in alcuni casi, professionale, ma
anche come un percorso di avvicinamento alla parte piu intima del
personale senso della vita, per essere accompagnatori piu accorti,
consapevoli e sensibili di se stessi e di chiunque ci capita di
affiancare in questo difficile cammino.
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CAPITOLO 2.5

Dinanzi al morire: stili di attaccamento, qualita del supporto
emotivo e alleanza col medico nella fase terminale della malattia
oncologia
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Abstract

In questa ricerca, abbiamo verificato I’ipotesi secondo cui la
sicurezza dell’attaccamento pud rappresentare un fattore protettivo
dal punto di vista psicologico per il paziente oncologico in fase
terminale ricoverato in hospice. Avevamo ipotizzato che la sicurezza
dell’attaccamento influenzasse positivamente il supporto emotivo
della relazione con il caregiver e 1’alleanza di lavoro con il medico.
Hanno partecipato alla ricerca 37 pazienti con malattia oncologia in
fase avanzata e ricoverati in hospice, i loro caregiver ¢ 4 medici
curanti. [ risultati hanno confermato le ipotesi. I pazienti con
attaccamento sicuro ritenevano di ricevere piu supporto emotivo dal
caregiver, offrivano loro stessi piu supporto al caregiver e avevano
una percezione migliore dell’alleanza di lavoro con il medico.

Riferimenti teorici

La presente ricerca ¢ stata condotta in un hospice specializzato nella
gestione della fase terminale della malattia oncologica. Lo scopo era
di studiare le influenze dell’attaccamento adulto sulla qualita del
supporto emotivo fra il paziente oncologico e il suo caregiver di
riferimento e sull’alleanza di lavoro con i medici di reparto.

Uno degli assunti fondamentali della teoria di Bowlby (1973, 1980,
[1969] 1982) ¢ che le interazioni precoci con le figure di
attaccamento portino ad interiorizzare dei modelli operativi interni
che organizzano 1’esperienza emotiva dell’individuo e che guidano la
gestione delle situazioni di stress e di disagio durante tutto il ciclo di
vita dell’individuo (Florian, & Mikulincer, 1998).

In questo senso, gli adulti con attaccamento sicuro hanno avuto, nella
loro storia, I’opportunita di vivere relazioni di attaccamento positive,
calde e sensibili, che hanno consentito di sviluppare un senso interno
di base sicura, la quale agisce come una risorsa interna nella gestione
delle avversita della vita (Florian, & Mikulincer, 1998). In letteratura,
infatti, 1 soggetti sicuri vengono descritti come adulti piu capaci di
gestire costruttivamente le situazioni di disagio, con un migliore
adattamento e piu capaci di rivolgersi all’altro per un supporto
pratico e psicologico (Shaver, & Hazan, 1993). Sembrerebbe, inoltre,
che i soggetti con attaccamento adulto sicuro siano piu orientati ad



affrontare le situazioni di stress principalmente mediante strategie di
focus sul problema e ricerca di supporto esterno (Lazarus, &
Folkman, 1984).

Per contro, i soggetti insicuri, quelli cio¢ che hanno sperimentato
relazioni precoci piu disfunzionali e che hanno interiorizzato modelli
operativi meno adattivi, sembrano meno capaci di gestire
efficacemente le situazioni di disagio. Gli adulti con attaccamento
insicuro, distanziante/evitante o preoccupato/ansioso, tendono a
sperimentare pitt emozioni negative e¢ ad affidarsi a strategie di
coping meno efficaci (Kobak, & Sceery, 1988; Mikulincer, 1995;
Mikulincer, & Florian, 1995; Mikulincer, Florian, & Weller, 1993;
Mikulincer, & Orbach, 1995; Shaver, & Hazan, 1993).

Nello specifico della presente ricerca abbiamo voluto studiare come i
pazienti affrontino, insieme ai loro caregiver, la situazione di disagio
estremo che si viene a creare nel contesto particolarmente complesso
dello stadio terminale di una malattia oncologica associata
all’ospedalizzazione presso un reparto hospice.

Diversi elementi concorrono a rendere estremamente complessa la
gestione della fase terminale di questo tipo di patologia. Oltre agli
aspetti legati alle cure e ai bisogni “fisiologico-assistenziali”, come
controllare i sintomi, la qualita dell’alimentazione e del sonno, etc.,
assumono rilevanza particolare anche aspetti piu propriamente
psicologici, i bisogni “cognitivo-emotivo-relazionali”, che riguardano
il desiderio di rassicurazione e di vicinanza emotiva (Marasso, 1999).

Sul piano personale e psicologico del malato, la terminalita comporta
I’attivazione di tre tematiche che la letteratura identifica come fonte
di forte stress psicologico: la paura della morte, le perdite
interpersonali e I’ospedalizzazione (Florian, & Mikulincer, 1998).

Poiché lo stile di attaccamento adulto sembra giocare un ruolo
importante nella gestione dello stress psicologico percepito
dall’individuo nelle circostanze stressanti ¢ nella capacita di fare
affidamento sugli altri (Florian, & Mikulincer, 1998), abbiamo
ipotizzato che anche nella condizione di disagio estremo della fase
terminale di una malattia, 1’attaccamento sicuro possa aiutare — per
quanto possibile — il soggetto ad affrontare le difficolta del momento,
e che, invece, un attaccamento insicuro possa aumentare la
vulnerabilita e I’angoscia (Mikulincer, & Orbach, 1995).

Obiettivi e ipotesi

Abbiamo focalizzato la nostra indagine non solo sul paziente, ma
anche sul caregiver che lo assiste e lo accompagna in questa fase
della vita. La fase terminale di una patologia, infatti, rappresenta un
momento molto complicato e doloroso non solo per i pazienti, ma
anche per i loro familiari e caregiver. La malattia oncologica, in
effetti, pud essere considerata una patologia di tipo “sistemico” che
coinvolge non solo il paziente in quanto malato, ma anche la
famiglia, che lo accompagna in ogni fase, e I’équipe medica
(Buckman, 1992).

L’ipotesi di fondo che guidava la ricerca ¢ che la sicurezza
dell’attaccamento rappresenti una sorta di “risorsa interna” per il



malato, cosi come per il suo caregiver di riferimento, che puo
facilitare, per quanto possibile, I’individuo nell’affrontare questo
particolare momento di stress e di estrema difficolta (Florian, &
Mikulincer, 1998).

Piu in dettaglio, lo studio si ¢ proposto di verificare I’ipotesi secondo
cui lo stile di attaccamento tende ad influenzare due aspetti
importanti della fase terminale della malattia: la qualita del supporto
emotivo dato dalla relazione con il caregiver e la qualita dell’alleanza
di lavoro con il medico curante. Ci aspettavamo che i malati con
attaccamento sicuro tendessero a percepire piu positivamente la
qualita del supporto emotivo con il caregiver e, analogamente, a
valutare piu favorevolmente I’alleanza di lavoro con il medico,
rispetto ai pazienti insicuri.

Metodologia

Partecipanti

Alla ricerca hanno partecipato 37 pazienti ospedalizzati in hospice
per malattia oncologica allo stadio terminale, il caregiver principale
di ciascun paziente e il medico di riferimento presso la struttura.

I pazienti presentavano tutti una diagnosi di malattia oncologica allo
stadio terminale (3 soggetti con neoplasia della pelle, 3 cerebrale, 3
gastrica, 3 intestinale, 3 prostatica, 5 mammaria, 5 del colon, 6
pancreatica e 6 polmonare); 17 erano donne (46%) e 20 uomini
(54%); I’eta dei pazienti era compresa fra 40 e 70 anni. | partecipanti
non erano affetti da problematiche concomitanti gravi quali: deficit
mentali, importanti complicanze mediche e forti stati depressivi o di
rifiuto.

Il caregiver principale del paziente era la persona che si prendeva
cura del malato all’interno dell’hospice e, nella maggior parte dei
casi, era rappresentato dal partner (24 su 37) o da un altro familiare
(6 figli, 3 cugini, 1 genero). Solo in tre casi, il caregiver principale
del malato era una persona esterna alla famiglia (2 amici e 1
assistente sociale). Nel complesso i caregiver avevano un range di eta
compreso tra i 40 e i 70 anni ed erano suddivisi in 13 donne (35.13%)
e 24 uomini (64.86%).

Infine, alla ricerca ha partecipato lo staff medico curante dei pazienti,
composto dai 4 medici (di cui 3 uomini e 1 donna), che visitavano
quotidianamente i pazienti ricoverati nella struttura.

Strumenti e procedura

Lo stile di attaccamento adulto dei partecipanti (pazienti, caregiver e
medico di riferimento) ¢ stato valutato tramite il Relationship
Questionnaire  (RQ) (Bartholomew, & Horowitz, 1991),
somministrato il secondo giorno dopo il ricovero nella struttura
hospice.

Il Relationship Questionnaire (RQ) ¢ un questionario self-report che
propone al soggetto una breve descrizione discorsiva dei quattro stili
dell’attaccamento adulto. Il soggetto deve scegliere quale definizione



descrive o piu si avvicina al suo stile di relazione con le persone. La
scelta effettuata identifica lo stile di attaccamento adulto del soggetto
in riferimento alle possibili alternative: stile sicuro, distanziante,
preoccupato e timoroso.

La qualita del supporto emotivo all’interno della diade paziente-
caregiver ¢ stato valutata somministrando al malato e al caregiver tre
misure self-report, tratte da Jenick (2003): (1) I’empatia percepita nel
partner della diade malato-caregiver (10 item), (2) il contatto
affettuoso (2 item) e il (3) supporto emotivo complessivo (2 item). La
misura di empatia percepita nel partner ¢ un sottoinsieme di dieci
item tratto dalla Revised Barrett-Lennard Relationship Inventory, per
rilevare 1’empatia percepita nella relazione paziente-caregiver. La
misura valuta la percezione del soggetto circa il grado con cui si
senta compreso dal suo partner e quanto quest’ultimo sia sensibile
agli stati emotivi del soggetto. In accordo con Jenick (2003), questi
dieci item sono gli stessi usati in una precedente ricerca sul cancro
(Pistrang, & Barker, 1992, 1995) e sono stati scelti sulla base
dell’analisi fattoriale condotta da Cramer (1986) sulla sottoscala di
empatia del Revised Barrett-Lannard Inventory. Il contatto affettuoso
e il supporto emotivo complessivo sono misure formate da due item
ciascuna su una scala a sette livelli e sono state tratte da Jenick
(2003).

Infine, 1’alleanza di lavoro fra paziente e medico ¢ stata valutata
tramite la Working Alliance Inventory - Short Form (WAI-S), un
questionario somministrato al paziente (Client form) e al suo medico
di reparto dell’hospice (Therapist form). La Working Alliance
Inventory - Short Form (WAI-S, Tracey, & Kokotovic, 1989) ¢ un
questionario self report formato da 12 item e basato sulla
teorizzazione di Bordin (1979) circa 1’alleanza terapeutica,
comprendente tre componenti: il legame terapeutico, 1’accordo fra
cliente e terapeuta rispetto agli obiettivi e I’accordo sui compiti. La
WAI-S comprende i quattro item con la maggiore saturazione
fattoriale per ognuna delle tre sottoscale (obiettivo, legame e
compito) della versione originale del Working Alliance Inventory
(Horvath, & Greenberg, 1989).

Le misurazioni della qualita del supporto emotivo (empatia percepita,
contatto affettuoso e supporto emotivo complessivo secondo il
paziente e secondo il caregiver) e dell’alleanza di lavoro (secondo il
paziente e secondo il medico) sono state effettuate due volte: al
tempo 1, il secondo giorno dopo il ricovero nell’hospice, e al tempo
2, a una settimana dalla prima somministrazione. La scelta di ripetere
due volte le misurazioni aveva lo scopo di monitorare il cambiamento
nel tempo di questi due aspetti, nella fase iniziale del ricovero.

Per quanto concerne la modalitd di somministrazione, gli strumenti
sono stati somministrati ai pazienti nella loro camera, poiché la
maggior parte di essi aveva difficolta a deambulare; i caregiver,
invece, hanno completato le misure nella saletta adibita a biblioteca
presente nel reparto mentre i medici nel loro studio personale. In
entrambe le fasi di somministrazione (tempo 1 e tempo 2), il luogo e
le procedure di somministrazione sono rimasti invariati.

Metodi di analisi dei dati



Per verificare I’effetto dello stile di attaccamento (del paziente e del
caregiver) sulle variabili del supporto emotivo e dell’alleanza di
lavoro sono state effettuate delle analisi della varianza per misure
ripetute. Tali analisi avevano lo stile di attaccamento come variabile
indipendente e come variabili dipendenti ’empatia percepita, il
contatto affettuoso, il supporto emotivo e 1’alleanza di lavoro valutati
al tempo 1 e al tempo 2.

L’analisi post hoc S-N-K ¢ stata utilizzata per indagare la sorgente
della significativita delle analisi compiute.

Risultati

Attaccamento del paziente e del caregiver e supporto emotivo

Il primo obiettivo della ricerca mirava a verificare la relazione fra lo
stile di attaccamento adulto e la qualita del supporto emotivo nella
relazione paziente-caregiver. Preliminarmente alla verifica delle
ipotesi, abbiamo analizzato la distribuzione dell’attaccamento dei
partecipanti, ricavata dal questionario RQ.

Per quanto concerne i pazienti, ¢ risultato che 10 soggetti avevano
uno stile di attaccamento sicuro (27%), 13 distanzianti (35,1%), 8
preoccupato (21,6%) e 6 timoroso (16,2%).

Lo stile di attaccamento dei caregiver era cosi ripartito: 7 sicuri
(18,9%), 1 distanziante (2,7%), 16 preoccupati (43,2%) e 13 timorosi
(35,1%), (tab. 2.5.1). Infine, dei 4 medici della struttura coinvolti
nella ricerca 3 erano sicuri ¢ 1 preoccupato (lo stile di attaccamento
del medico non sara analizzato in questo lavoro).

Tab. 2.5.1: Distribuzione degli stili di attaccamento

Attaccamento (RQ) Pazienti Caregivers
Sicuro 10 (27%) 7 (18,9%)
Distanziante 13 (35,1%) 1(2,7%)
Preoccupato 8 (21,6%) 16 (43,2%)
Timoroso 6 (16,2%) 13 (35,1%)

Relativamente alla verifica dell’effetto dell’attaccamento del paziente
sul supporto emotivo, ¢ stata effettuata una prima analisi della
varianza per misure ripetute, utilizzando come variabile indipendente
lo stile di attaccamento e come variabili dipendenti 1’empatia
percepita, il contatto affettuoso e il supporto emotivo valutati dal
paziente, al tempo 1 e al tempo 2.

I risultati dell’analisi multivariata indicano un effetto significativo
dell’attaccamento del paziente sul supporto emotivo, valutato dal
paziente stesso, nel suo complesso (Hotelling’s Trace = 10,89, p =



.000), un effetto significativo del tempo (Hotelling’s Trace = 7,68, p
= ,001) e non dell’interazione attaccamento X tempo (Hotelling’s
Trace =,17, ns). Piu in dettaglio, I’analisi ha evidenziato un aumento
significativo fra le due somministrazioni per tutti i pazienti
dell’empatia e del contatto affettuoso, mentre ¢ rimasta invariata la
quantita di supporto emotivo complessivo.

Lo stile di attaccamento del paziente ha un effetto significativo su
tutte e tre le misure di supporto emotivo: I’empatia percepita (F =
86,5, p = ,000), il contatto affettuoso (F = 26,9, p = ,000) e il
supporto emotivo complessivo (F = 45,4, p = ,000). Coerentemente
con le ipotesi, 1’analisi post-hoc S-N-K ha evidenziato che i pazienti
con attaccamento sicuro hanno punteggi significativamente superiori
ai pazienti con stili di attaccamento insicuro nella percezione del
supporto emotivo ricevuto dal caregiver (tab. 2.5.2).

Tab. 2.5.2: Attaccamento del paziente e supporto emotivo percepito
dal paziente

Insiemi omogenei secondo
il Post-Hoc S-N-K

Empatia percepita dal Sicuro > Preoccupato > Distanziante,
paziente Timoroso
Contatto affettuoso secondo Sicuro e Preoccupato > Timoroso >
il paziente Distanziante
Supporto complessivo Sicuro > Timoroso, Preoccupato >
secondo il paziente Distanziante

Lo stesso tipo di analisi statistica ¢ stato ripetuto anche rispetto alla
percezione del caregiver rispetto al supporto emotivo. In questo caso,
I’analisi voleva verificare se I’attaccamento del paziente influenzasse
anche il tipo di supporto che il paziente stesso forniva al caregiver,
ovvero la reciprocita del supporto. L analisi della varianza per misure
ripetute ¢ stata effettuata utilizzando come variabile indipendente lo
stile di attaccamento del paziente e come variabili dipendenti
I’empatia percepita, il contatto affettuoso e il supporto emotivo al
tempo 1 e al tempo 2, valutati dal caregiver.

Anche in questo caso i risultati dell’analisi multivariata indicano un
effetto significativo dell’attaccamento del paziente sul supporto
emotivo sperimentato dal caregiver (Hotelling’s Trace = ,75, p =
.015), un effetto significativo del tempo (Hotelling’s Trace = 1,96, p
= ,000) e non dell’interazione attaccamento X tempo (Hotelling’s
Trace = ,43, ns). In questo caso, I’effetto significativo riscontrato ha
riguardato solo I’empatia (F = 6,90, p =,002). Secondo il giudizio del
caregiver, infatti, i pazienti con attaccamento preoccupato sono meno
capaci degli altri di stabilire una relazione reciproca con il caregiver,
offrendo un sostegno empatico alla controparte.



La seconda ipotesi mirava a verificare se anche 1’attaccamento del
caregiver influenzasse il supporto emotivo, valutato dal paziente e dal
caregiver stesso. Questa analisi ¢ stata effettuata rendendo
dicotomica la variabile dello stile di attaccamento del caregiver, cio¢
distinguendo e mettendo a confronto i soggetti sicuri e quelli insicuri
(perché un unico caregiver era distanziante). In tal senso, ben 30
caregiver sono risultati insicuri (81,1%) a fronte di 7 caregiver sicuri
(18,9%).

La prima analisi della varianza per misure ripetute, dunque, ha messo
in relazione I’attaccamento del caregiver (sicuro vs. insicuro) e il
supporto emotivo valutato dal paziente, al tempo 1 e al tempo 2.
L’analisi non ha evidenziato effetti significativi, tranne quello del
tempo gia posto in evidenza nella analisi precedenti. In dettaglio, non
¢ significativo I’attaccamento del caregiver (Hotelling’s Trace = ,12,
ns) né I’interazione attaccamento x tempo (Hotelling’s Trace = ,81,
ns).

La seconda analisi ha messo in relazione 1’attaccamento del caregiver
(sicuro vs. insicuro) e il supporto emotivo valutato dal caregiver
stesso, al tempo 1 e al tempo 2. In questo caso, 1’attaccamento del
caregiver sembra influenzare positivamente la percezione del
supporto che il paziente fornisce al suo caregiver: [’effetto
dell’attaccamento del caregiver ¢ significativo (Hotelling’s Trace =
1,26, p = , 000), come anche il tempo ma non I’interazione
attaccamento x tempo (Hotelling’s Trace = ,86, ns). Nello specifico, i
caregiver con attaccamento sicuro percepiscono un rapporto piu
empatico con il paziente (F = 20,8, p = .000) e un maggiore supporto
complessivo (F = 6,5, p =.000).

Attaccamento del paziente e alleanza di lavoro

Il secondo obiettivo della ricerca era rivolto a verificare se lo stile di
attaccamento del paziente influenzasse 1’alleanza di lavoro con il
medico del reparto.

Per verificare questa ipotesi, ¢ stata effettuata un’analisi della
varianza per misure ripetute, con lo stile di attaccamento del paziente
come variabile indipendente e come variabili dipendenti 1’alleanza di
lavoro valutata dal paziente e dal medico, al tempo 1 e al tempo 2.

L’analisi ha evidenziato risultati significativi e in linea con le ipotesi:
vi € un effetto significativo dell’attaccamento sull’alleanza di lavoro
(Hotelling’s Trace = 29,55, p =, 000), quando 1’alleanza ¢ valutata
dal paziente stesso (F = 59,3, p = .000) ma non dal medico (F = 2,06,
ns). I soggetti sicuri sono quelli che hanno la percezione di
un’alleanza migliore, seguiti dai preoccupati, dai timorosi e, infine,
dai distanzianti (effetto complessivo indipendente dal tempo). La
tabella 2.9.3 riporta le medie dell’alleanza di lavoro valutata dal
paziente e dal medico al tempo 1 e al tempo 2, in relazione allo stile
di attaccamento del paziente.



Tab. 2.5.3: Alleanza di lavoro e attaccamento del paziente (ANOVA)

Sicuro | Distanziante | Preoccupato | Timoroso | F(3,33)
Alleanza di lavoro | 6,32 4,85 5,95 5,54 52,06 **
paziente (tempo 1)
Alleanza di lavoro | 6,57 4,92 6,01 5,65 56,74 **
paziente (tempo 2)
Alleanza di lavoro | 5,16 5,06 4,98 5,00 1,10
medico (tempo 1)
Alleanza di lavoro | 5,42 5,31 5,19 5,29 1,63
medico (tempo 2)

** p<.001

In generale i medici tendono a valutare I’alleanza di lavoro in modo
significativamente meno positivo di quanto non facciano i pazienti
stessi, sia al tempo 1 (Media pazienti = 5,60, Media medici = 5,06, t-
test [36] = 4,89, p = ,000), sia al tempo 2 (Media pazienti = 5,72,
Media medici = 5,31, t-test [36] = 3,35, p =,002). Entrambi i gruppi
di soggetti, invece, mostrano un aumento significativo dell’alleanza
in funzione del trascorrere del tempo (Pazienti Tempo 1 = 5,60;
Tempo 2 = 5,72; t-test [36] = -4,10, p = ,000, Medici Tempo 1 =
5,06; Tempo 2 = 5,31 t-test [36] = 5,85, p =,000). Inoltre, 1’alleanza
vista dai medici presenta una minore variabilita (dev. std. = ,23)
rispetto a quella dei pazienti (dev. std. =,70).

In definitiva sia i medici sia i pazienti rilevano un aumento
dell’alleanza di lavoro nel periodo che intercorre fra il ricovero e una
settimana dopo il ricovero stesso. I medici perd giudicano 1’alleanza
meno positivamente rispetto ai loro pazienti e non fanno dipendere il
giudizio dallo stile di attaccamento del soggetto.

Discussione e conclusioni

Nella presente ricerca si ¢ voluto studiare se lo stile di attaccamento
adulto potesse influenzare due aspetti molto importanti della fase
terminale di una malattia oncologica: la qualita del sostegno emotivo
che la relazione fra paziente e caregiver ¢ in grado di fornire e la
qualita dell’alleanza di lavoro che s’instaura fra il paziente e il suo
medico di riferimento all’interno del reparto in cui € ricoverato.

Come si ¢ detto, molti autori ritengono che la sicurezza
dell’attaccamento sicuro rappresenti una sorta di risorsa interna che
puod agevolare la gestione dei momenti di stress ¢ di difficolta e
promuovere 1’adattamento dell’individuo (Florian, & Mikulincer,
1998).

Secondo la teoria, lo stile di attaccamento adulto dipende dalla
qualita dei rapporti sperimentati dall’individuo durante tutto il corso
dello sviluppo, a cominciare, in particolare, dalle relazioni precoci
vissute con le figure adulte di riferimento. I bambini che hanno la



possibilita di vivere rapporti di attaccamento stabili e caratterizzati da
accettazione, sensibilita e responsivita, secondo Bowlby (1973, 1980,
[1969] 1982), tendono a interiorizzare rappresentazioni interne del sé
e delle proprie figure di attaccamento positive e a formare un
sentimento interno di sicurezza e di fiducia personale. Tale
sentimento di sicurezza, connesso all’esperienza di poter fare
riferimento in modo stabile e continuativo ad una adeguata base
sicura, si ritiene possa promuovere nell’individuo la capacita di far
fronte in modo adattivo alle avversita della vita. In letteratura, infatti,
1 soggetti sicuri vengono descritti come adulti piu capaci di gestire
costruttivamente le situazioni di disagio, con un migliore adattamento
e piu capaci di rivolgersi all’altro per un supporto pratico e
psicologico (Shaver, & Hazan, 1993). In una ricerca, ad esempio, le
persone con attaccamento sicuro hanno mostrato di saper reagire a
situazioni estreme di pericolo (come un attacco missilistico) facendo
riferimento e affidandosi agli altri per ricevere sostegno emotivo ¢
strumentale e hanno mostrato livelli relativamente bassi di stress
post-traumatico (Mikulincer, et al., 1993). Inoltre, gli individui con
attaccamento sicuro tendono a riconoscere il disagio e a tollerare gli
eventi stressanti, senza essere sovrastati dalle emozioni negative
(Kobak, & Sceery, 1988; Mikulincer, et al., 1993; Shaver, & Hazan,
1993) e non ricorrono in modo troppo marcato al diniego per gestire
lo stress e allo stesso tempo manifestano livelli relativamente bassi di
ansia (Mikulincer, & Orbach, 1995). Inoltre, i soggetti sicuri nelle
relazioni di attaccamento generalmente sperimentano meno paura
della morte rispetto ai soggetti insicuri (Mikulincer, Florian, &
Tolmacz, 1990). Infine, la sicurezza dell’attaccamento sembra
promuovere un senso di immortalita simbolica (Florian, &
Mikulincer, 1998), proteggendo in questo modo gli individui dalla
consapevolezza terrificante della finitezza (Mikulincer et al., 1990).

Coerentemente con queste premesse, alcuni autori hanno riscontrato
che la sicurezza dell’attaccamento puo avere un effetto protettivo per
i malati di cancro rispetto alla depressione, effetto in parte mediato
dall’associazione fra sicurezza stessa dell’attaccamento e un migliore
supporto sociale (Rodin et al., 2009; Rodin et al., 2007).

Nel loro insieme, queste considerazioni teoriche ed empiriche ci
hanno portato a sviluppare I’ipotesi secondo cui I|’attaccamento
sicuro possa avere un ruolo facilitante e protettivo influenzando la
modalitda con cui viene vissuto e gestito anche un momento
particolarmente complesso e doloroso quale la fase terminale di una
malattia oncologica.

A tale riguardo, abbiamo preso in considerazione un gruppo di malati
oncologici, che erano stati ricoverati all’interno di un hospice, una
struttura specializzata nella gestione della fase terminale della
malattia oncologia. Abbiamo focalizzato la nostra indagine non solo
sul malato ma anche sul suo caregiver e sul supporto emotivo
reciproco che queste due figure sono in grado di offrirsi
vicendevolmente.

Nel contesto della malattia oncologica, durante il ricovero e nella
complicata gestione della fase terminale, la figura del caregiver che
assiste il malato & considerata centrale (Emanuel, 2000). Il caregiver
fornisce sostegno e supporto affettivo al degente, ma ¢ anche un
referente essenziale per 1’équipe curante; inoltre, spesso il caregiver ¢



la persona che piu di altre conosce il malato, le sue necessita ed
esigenze, la storia clinica e quella che piu ¢ stata vicina al degente nei
vari passaggi della malattia. Per questo insieme di ragioni la
letteratura ha spesso enfatizzato 1’importanza del caregiver ma anche
il suo ruolo delicato e la sua potenziale vulnerabilita. L’essere
caregiver in cure palliative, infatti, espone la persona a un forte stress
sia fisico sia emotivo, che puo favorire una maggiore vulnerabilita ai
fattori di rischio e al burn-out (Crebolder, 2004). Per questo, vari
autori ritengono importante che anche il caregiver, oltre al paziente,
possa ricevere un adeguato sostegno durante la fase terminale della
malattia (Gaston, 2004), anche da parte del malato stesso (Jenick,
2003).

E alla luce di queste considerazioni che il presente studio ha voluto
indagare il ruolo svolto dalla sicurezza dell’attaccamento rispetto alla
qualita della relazione di cura fra paziente e caregiver, in termini di
supporto emotivo reciproco, empatia e contatto affettuoso, al fine di
promuovere e sostenere 1’adattamento di entrambi durante questa
difficile fase del ciclo di vita. In linea con quanto evidenziato dalla
letteratura (Florian, & Mikulincer, 1998), ci aspettavamo che la
sicurezza dell’attaccamento potesse favorire l’instaurarsi di una
relazione paziente-caregiver caratterizzata da un maggiore supporto
emotivo reciproco; pertanto, ci attendevamo che ’attaccamento del
paziente e quello del caregiver avessero degli effetti sulla qualita del
supporto emotivo connesse alla relazione paziente-caregiver.

Diversamente, in virtt della maggiore vulnerabilita dei soggetti
insicuri e della loro minore capacita di utilizzare strategie di coping
efficaci (Kobak, & Sceery, 1988; Mikulincer, 1995; Mikulincer, &
Florian, 1995; Mikulincer, et al., 1993; Mikulincer, & Orbach, 1995;
Shaver, & Hazan, 1993), ci attendevamo che gli stili di attaccamento
insicuri del malato e del caregiver avessero una ricaduta negativa a
livello del supporto emotivo reciproco.

I risultati ottenuti hanno confermato I’ipotesi di partenza. In
particolare, i pazienti con attaccamento sicuro hanno mostrato di
percepire piu supporto emotivo dal caregiver, rispetto agli altri
pazienti con attaccamento insicuro. I pazienti con attaccamento
sicuro sentono una maggiore empatia da parte del caregiver e
percepiscono un maggiore contatto affettuoso e supporto emotivo
complessivo rispetto agli altri pazienti. Per quanto concerne il
versante dell’insicurezza, i dati indicano che in genere sono i soggetti
distanzianti quelli che sentono di ricevere meno supporto dal
caregiver, seguiti dai timorosi. I soggetti insicuri preoccupati, invece,
tendono a collocarsi in una posizione intermedia, fra i sicuri e gli
altri.

L’andamento di questi risultati sembra congruente con il modello
dell’attaccamento adulto proposto da Bartholomew (Bartholomew,
1990; Bartholomew, & Horowitz, 1991). Secondo tale modello, lo
stile di attaccamento adulto puo essere letto in funzione della
combinazione di due dimensioni: I’immagine del sé e 1’immagine
dell’altro, ognuna delle quali pud assumere valenza positiva o
negativa (Bartholomew, 1990). Si possono cosi descrivere quattro
forme prototipiche di attaccamento in base alla percezione che il
soggetto ha di sé (positiva vs. negativa) e degli altri (positiva vs.
negativa).



Lo stile sicuro caratterizza i soggetti che hanno un’immagine positiva
s¢ e degli altri. Il distanziante/evitante ha un’immagine positiva di sé
e negativa degli altri, il soggetto preoccupato un’immagine negativa
di sé e positiva degli altri e, infine, il timoroso un’immagine negativa
sia di s¢ sia degli altri. Coerentemente con tale modello, la ricerca ha
evidenziato che tendono ad avere la percezione piu negativa del
supporto emotivo ricevuto dal caregiver, 1 pazienti che hanno un
attaccamento in cui € presente un’immagine negativa dell’altro
(distanzianti e timorosi). Secondo Bartholomew (1990) entrambi
questi stili sono caratterizzati da forme di evitamento dell’intimita da
parte dell’adulto di diversa natura. Lo stile timoroso ¢ caratterizzato
da un desiderio consapevole di contatto sociale che viene inibito dal
timore delle sue potenziali conseguenze negative; diversamente, lo
stile evitante ¢ caratterizzato da una negazione difensiva del bisogno
o del desiderio di un maggiore contatto sociale (Bartholomew, 1990).
Questa distinzione corrisponde a due diversi modelli del sé: le
persone che evitano l’intimitd in modo timoroso tenderebbero a
considerare se stesse come indegne dell’amore e del supporto da
parte degli altri, mentre quelle che distanziano I’intimita dispongono
di un modello di sé che minimizza la consapevolezza soggettiva del
disagio o dei bisogni sociali (Bartholomew, 1990).

Sul versante opposto, secondo i dati della nostra ricerca, riescono a
percepire maggiore supporto i pazienti che hanno uno stile di
attaccamento che attribuisce all’altro una valenza positiva, ossia
principalmente lo stile sicuro € ma anche in parte lo stile
preoccupato. In accordo al modello, lo stile sicuro e lo stile
preoccupato hanno in comune un’immagine interna dell’altro di tipo
positivo, per la quale le altre persone sono viste come degne di
fiducia e accessibili (Bartholomew, & Horowitz, 1991). Questa
caratteristica di fiducia nell’altro, consentirebbe una maggiore
possibilita di fare affidamento sull’altro, ossia sul caregiver, e quindi
una maggiore percezione di contatto e conforto emotivo ricevuto.
Allo stesso tempo, pero, i soggetti preoccupati sono considerati meno
efficaci rispetto agli individui sicuri nell’affidarsi all’altro
significativo, a causa dell’immagine di s¢ negativa che li porterebbe a
temere 1’abbandono della controparte (Mikulincer, & Shaver, 2007).
In effetti, i risultati nella nostra ricerca indicano che i pazienti che
hanno un attaccamento preoccupato sono meno capaci di reciprocare
il sostegno emotivo ricevuto. Secondo i caregiver, infatti, 1 pazienti
preoccupati vengono percepiti come meno empatici nei loro
confronti. In altre parole, lo stile preoccupato del paziente tenderebbe
a influenzare negativamente la reciprocita del supporto emotivo e a
instaurare una relazione di supporto meno efficace perché meno
biunivoca. Da un punto di vista teorico, 1’attaccamento preoccupato
viene descritto come uno stile relazionale caratterizzato da
ipercoinvolgimento nelle relazioni intime, da dipendenza verso
I’accettazione da parte degli altri al fine di raggiungere un senso di
benessere personale, da tendenza a idealizzare gli altri e da
incoerenza ed eccessiva emotivita nel parlare di relazioni
(Bartholomew, & Horowitz, 1991). In questo senso, € possibile che i
pazienti preoccupati tendano ad instaurare una relazione meno
reciproca col caregiver perché piu centrati su di sé e sulle proprie
necessita, rispetto ai pazienti con altri stili di attaccamento. In altre



parole, i risultati indicano che gli individui preoccupati dispongano di
minor spazio mentale da concedere all’altro.

Similmente, anche lo stile di attaccamento del caregiver ha mostrato
un effetto significativo sulla qualita della relazione con il paziente e
sulla percezione del supporto emotivo ricevuto. Nello specifico, i
caregiver con attaccamento sicuro percepiscono un rapporto piu
empatico con il paziente e un maggiore supporto complessivo.
Questo risultato sembrerebbe indicare che i caregiver caratterizzati da
sicurezza dell’attaccamento possano essere meno vulnerabili durante
la fase terminale della malattia, in quanto tendono a percepire
maggiore reciprocita emotiva e maggiore supporto emotivo da parte
del loro assistito.

La seconda parte della ricerca, voleva verificare se lo stile di
attaccamento adulto del paziente ospedalizzato incidesse sulla qualita
dell’alleanza di lavoro stabilita con il medico di reparto. Anche in
questo caso 1 risultati hanno confermato le ipotesi di partenza. Lo
stile di attaccamento del paziente ¢ risultato influenzare
significativamente la sua percezione dell’alleanza di lavoro stabilita
con il medico. Coerentemente con le attese, i pazienti con stile di
attaccamento sicuro hanno evidenziato un’alleanza migliore, seguiti
nell’ordine dai pazienti preoccupati, dai timorosi e, infine, dai
distanzianti. Nuovamente questi dati sembrano indicare come
I’attaccamento sicuro possa rappresentare una sorta di risorsa interna
che promuove I’adattamento del paziente, anche nel contesto difficile
del ricovero in fase terminale; in questo senso, la sicurezza sembra
facilitare la fiducia nei riguardi del medico e promuovere una buona
alleanza. All’opposto, sembrano essere soprattutto gli stili di
attaccamento che sottendono una visione negativa dell’altro
(Bartholomew, & Horowitz, 1991) ad avere le maggiori ricadute
negative sull’alleanza con il medico curante. Ancora una volta,
infatti, sono soprattutto i pazienti con stile di attaccamento
distanziante o timoroso quelli meno inclini a giudicare positivamente
I’alleanza con il medico.

Infine, la ricerca ha indicato come lo stile di attaccamento del
paziente non influenzi la visione che il medico ha dell’alleanza di
lavoro. In altre parole, i medici tendono a giudicare il rapporto col
paziente indipendentemente dallo stile di attaccamento di
quest’ultimo. Questo dato ¢ solo in parte congruente con le attese. Ci
aspettavamo, infatti, che lo stile sicuro del paziente avrebbe avuto un
effetto positivo anche sulla visione del medico rispetto all’alleanza.
Una possibile spiegazione puo essere trovata nel ruolo che il medico
che lavora in questo tipo di struttura si trova ad assumere. In
letteratura, infatti, spesso ¢ riportata la difficolta dei medici a lasciarsi
coinvolgere nel rapporto con i propri pazienti, come risultato della
loro formazione professionale, ma anche come meccanismo di difesa
(Buckman, 1992). La malattia oncologia allo stadio terminale, infatti,
costringe il medico a confrontarsi con il dolore, la morte e 1’angoscia
legata alla non possibilita di cura (Kiibler-Ross, 1988). Questo
porterebbe il professionista a cercare di mantenere una maggiore
distanza professionale dai propri pazienti, per non essere troppo
coinvolto dal punto di vista emotivo.

In conclusione, i risultati nel loro complesso forniscono un quadro
complessivamente coerente con la letteratura di riferimento. Lo stile



di attaccamento del paziente ha mostrato di influenzare la qualita
della relazione con il caregiver, sul versante del sostegno emotivo, e
la qualita dell’alleanza di lavoro con il medico di reparto.

Ulteriori sviluppi e approfondimenti potrebbero permettere di
incrementare le conoscenze circa questo difficile e doloroso
momento del ciclo di vita dei malati oncologici, al fine fornire aiuto e
sostegno efficaci.

La presente ricerca sottolinea 1’importanza del ruolo dello stile di
attaccamento adulto nelle situazioni di disagio estremo, e come
questo possa influenzare la relazione con persone significative come
il caregiver ed il medico curante. In un contesto delicato come quello
della malattia oncologica terminale, soprattutto all’interno di una
struttura ospedaliera come 1’hospice, la comprensione delle
dinamiche relazionali che vengono ad instaurarsi puo essere utile
anche al fine di un miglioramento del lavoro di équipe o della
valorizzazione del ruolo fornito dal caregiver.
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Abstract

La presente ricerca ¢ finalizzata alla descrizione del benessere
organizzativo della figura professionale infermieristica in due
differenti contesti, particolarmente salienti per quanto riguarda il
tema della sofferenza e del suo trattamento, del fine vita e della sua
elaborazione e accettazione da parte dei pazienti e dei loro
caregivers: il Reparto Ospedaliero Oncologico (ROO), e I’hospice.
La ricerca, di natura quali-quantitativa, propone una comparazione
del livello di burnout degli infermieri nei due reparti, e una
elaborazione dei loro vissuti di disagio-benessere organizzativo in
riferimento alla costruzione del senso e significato della loro azione
professionale e organizzativa davanti alla speranza, alla sofferenza e
alla morte.

Riferimenti teorici

Il burnout ¢ una sindrome lavorativa tipica delle cosiddette helping
professions, tra cui elettivamente quelle socio-sanitarie. E
caratterizzata da diversi stadi, ciascuno dei quali denota specifici
cluster di sintomi psicofisici. Secondo Edelwich e Brodsky (1980) ¢
possibile riscontrare diverse fasi di questo specifico processo: 1)
entusiasmo idealistico, connessa alle motivazioni pit o meno
adeguate, profonde e consapevoli di chi sceglie una professione di
aiuto; 2) stagnazione, che si manifesta nel momento in cui
I’operatore, continuando a lavorare, si rende conto di non essere
completamente soddisfatto e che i suoi bisogni non sono soddisfatti;
3) la frustrazione, che rappresenta la parte centrale del burnout e
raggiunge 1’apice quando 1’operatore ritiene di non essere piu in
grado di offrire un aiuto reale ai propri assistiti; 4) I’apatia, che
prende la forma di un progressivo disimpegno emozionale,
conseguente alla frustrazione e al senso di fallimento. Cherniss
(1993), individua tre stadi: stress (imbalance tra risorse e richieste),
esaurimento (affaticamento e demotivazione), cinismo e distacco
emotivo. Secondo Maslach (1993) le fasi e conseguentemente le



dimensioni definitorie del burnout sono: esaurimento emotivo,
depersonalizzazione, ridotto senso di efficacia professionale. Piu
recentemente, il burnout ¢ stato configurato come sindrome non solo
a carico delle professioni d’aiuto in senso stretto, ma come patologia
organizzativa che puo interessare diversi ruoli e ambiti lavorativi
(Maslach, & Leiter, 2000), dato che le tre dimensioni psicologiche
proposte da Maslach et al. che per oltre due decadi (anni ‘80 e ‘90)
hanno egemonizzato la ricerca e gli approfondimenti teorici sulla
sindrome (Schaufeli, Bakker, Hoodguin, Schaap, & Kladler, 2001),
possono essere ricondotte o assimilate ad analoghe dimensioni di
disagio nell’ambito dello stress organizzativo (Demerouti, Bakker,
Nachreiner, & Scaufeli, 2001). Inoltre, gli studi sulla sindrome
convergono nel considerare la sua origine dalla relazione tra
caratteristiche dei processi e dei contesti organizzativi (job demands)
e le risorse e i limiti personali e professionali dei lavoratori (job
resources). Bakker Demerouti ¢ Verbeke (2004), hanno evidenziato,
su base empirica, che per quanto riguarda le job demands, il carico di
lavoro, le richieste emotive e il conflitto nell’interfaccia casa-lavoro,
sono le principali cause di esaurimento dei lavoratori e che questo
incide sulle mansioni specifiche formali del loro ruolo; mentre
I’autonomia, la possibilita di sviluppo professionale e il supporto
sociale sono le principali job resources, in grado di contrastare il
disimpegno professionale e migliorare la performance sugli ambiti
piu discrezionali e informali del ruolo lavorativo. Per il contesto
italiano, Santinello (2007, 2009) ha proposto un modello, originato
dalle tre dimensioni cliniche individuate da Maslach e colleghi,
sostanziato da quattro fattori: 1’Esaurimento psicofisico, il
Deterioramento della relazione, 1’Inefficacia professionale, la
Disillusione; questo sara oggetto di approfondimento di questa
ricerca.

Il contesto oncologico ¢ elettivamente a rischio di burnout per il
personale sanitario. La patologia oncologica ha alcune prerogative
che la distinguono da alte tipologie di malattia che impongono
I’ospedalizzazione, I’intervento, la terapia. Dal Corso, De Carlo,
Sandler, Di Sipio ¢ Armezzani (2010) evidenziano la notevole
eterogeneita della patologia in termini di incidenza, speranza di vita e
di guarigione, capacita invalidante, implicazioni per la sofferenza dei
pazienti. La diagnosi di cancro sovente arriva in modo improvviso e
inaspettato e scompiglia la vita, il ritmo, le prospettive e gli impegni
del paziente e della sua famiglia. La diagnosi e la sua configurazione
per il singolo paziente, la durata e il tipo di trattamento, generano in
lui sentimenti di ansia, angoscia, frustrazione, impotenza
disperazione e disorientamento psicologico. Secondo dal Corso et al.,
una potenziale fonte di conflitto pud essere che il medico sia
propenso a gestire la malattia e la relazione con il paziente ricorrendo
prevalentemente a strumenti di natura tecnica, logica e razionale, e
che percio non colga il bisogno terapeutico di costruzione di senso
del paziente nei confronti della malattia e della sua accettazione,
attraverso la promozione di una relazione di fiducia con lui. Gli
autori sottolineano in particolare che le strategie di coping
maggiormente efficaci, siano non solo quelle di natura cognitiva (ad
esempio comprensione, valutazione e pianificazione della gestione
della malattia), ma anche quelle di natura emotiva, sul versante
espressivo in particolare delle emozioni negative nel delicato



processo di adattamento. Inoltre, in accordo con Park e Folkman
(1997), evidenziano un terzo tipo di strategia di coping, centrata sul
significato, che permette al paziente di dare un senso alla sua
situazione e trovare la motivazione per elaborare nuovi obiettivi e
priorita, anche davanti a limitate aspettative di vita. Queste strategie
possono consentire al paziente di adattarsi alla prospettiva del
deterioramento delle sue condizioni fisiche e di evitare la sensazione
di impotenza e di fallimento.

Questa configurazione del paziente, della sua famiglia e il sistema di
richieste e aspettative che accompagnano la strutturazione della sua
relazione con il personale sanitario, genera un peculiare sistema di
demands per il personale sanitario, in termini di stress-strain e di
rischio burnout. Una meta-analisi della letteratura sugli studi empirici
in merito all’incidenza della sindrome sul personale sanitario,
condotta da Trufelli, Bensi, Garcia, Narahara, Abrdo, Diniz, Da
Costa Miranda, Soares e Del Giglio (2008), prende in considerazione
studi pubblicati sulle principali banche dati internazionali basati
sull’utilizzo del questionario MBI (il Maslach Burnout Inventory,
Sirigatti, & Stefanile, 1993) ed evidenzia che, nei diversi contesti di
studio, i professionisti sanitari in oncologia manifestano Esaurimento
emotivo, in media, nel 36% dei casi, Depersonalizzazione nel 34% e
Ridotta realizzazione professionale nel 25%. Secondo Asai, Morita,
Akechi, Sugawara, Fujimori, Akizuki, Nakano e Uchitomi (2007), le
motivazioni prevalenti dell’insorgenza della sindorme nei contesti
oncologici, oltre alla esplicita missione di relazione d’aiuto comune a
tutte le helping professions, sono da ricondurre a un insieme di
stressors, tra 1 quali: 1) il senso di frustrazione e fallimento dovuto al
sovente inarrestabile progresso della malattia, ii) il senso di
impotenza davanti alla perdita degli assistiti, iii) i conflitti e le
ambiguita di ruolo organizzativo, iv) il fallimento del tentativo di
consentire ai pazienti di morire in modo dignitoso. In particolare,
I’Esaurimento emotivo sembra incidere sulla propensione dei sanitari
per un uso sproporzionato delle tecniche sedative, sulla qualita della
cura dei pazienti e sulle decisioni relative al loro fine vita e alla morte
assistita. Gli studi condotti da Asai, Morita et al., evidenziano inoltre
che i sanitari dei reparti oncologici clinici manifestano maggiore
incidenza di disagio psicologico, riconducibile al burnout, rispetto ai
loro colleghi impegnati negli hospice e nelle cure palliative. Diversi
studi sul burnout hanno dimostrato la sua relazione inversa con
I’impegno dei professionisti (engagement), anche a prescindere dalla
stretta considerazione delle professioni d’aiuto, (Bakker, Demerouti,
& Verbeke, 2004). Questa dinamica ¢ stata riscontrata anche nei
contesti onocologici, da Poulsen, Poulsen, Khan, Poulsen ¢ Khan
(2011), i quali hanno anche evidenziato che il carico di lavoro, il
lavoro a turni, gli aspetti amministrativo-burocratici, la solitudine e il
mancato supporto sociale nell’organizzazione, sono i pit importanti
predittori del burnout in contesto oncologico. Per quanto concerne
invece piu strettamente le implicazioni emotive del lavoro in questo
contesto, Kova, Kova & Hegedu (2010), comparando un campione di
professionisti sanitari di questa specialita con loro colleghi di altre
realta sanitarie, hanno riscontrato, in riferimento alla sindrome del
burnout, la maggiore incidenza per i primi della dissonanza emotiva.
La ricerca proposta evidenzia differenze tra i due campioni per
quanto riguarda il lavoro emozionale e il coping degli operatori: la



dissonanza emotiva come fattore di stress € piu intensa negli
operatori oncologici, questi ultimi sentono di doversi trattenere dal
manifestare sentimenti negativi con i pazienti e nel contempo devono
manifestare comprensione ed empatia nei loro confronti. Inoltre il
ricorso all’humor come strategia di coping emotivo, ¢ meno usata dai
sanitari oncologici, rispetto a quelli di altri reparti.

Per quanto concerne le differenze dell’incidenza della sindrome
riscontrabili tra medici e infermieri nei contesti oncologici,
Alacacioglu, Yavuzsen, Dirioz, Oztopl e Yilmaz (2009), in accordo
con altri precedenti studi, hanno riscontrato una maggiore incidenza
in questi ultimi dell’Esaurimento emotivo, rispetto ai medici.

Il personale infermieristico ¢ probabilmente la componente piu
numerosa fra le risorse umane all’interno delle aziende sanitarie ed ¢
a forte rischio burnout. Diverse ricerche hanno evidenziato i fattori di
rischio individuale, organizzativo e socio-culturale del burnout per
questo profilo professionale con particolare riferimento all’ambito
oncologico, nel quale ¢ presente un forte contatto con la sofferenza e
la morte (Kane Pratibha, 2009). Escot, Artero, Gandubert, Boulenger
e Ritchie (2001) hanno individuato, tra le fonti principali di stress e
burnout degli infermieri oncologici, una insufficiente preparazione
professionale, la carenza di tempo per poter occuparsi degli aspetti
psicologici della cura in particolare con i pazienti terminali, le
difficolta di relazione con gli altri membri dell’équipe sanitaria.
Secondo gli autori, le fonti di stress principalmente predittive del
burnout degli infermieri, sono le componenti di sintomatologia
psichiatrica dei pazienti, la loro mancanza di informazioni sulla
diagnosi, la loro percezione di perdita della salute, le difficolta di
relazione con i pazienti e le loro famiglie, la precarietd lavorativa.
Rusteen, Schjelberg ¢ Wahl (2003), hanno evidenziato che gli
stressor sono prevalentemente di natura psicologica: I’ansia del
paziente, la risposta alle conseguenze della metastasi, il suo vissuto
anticipatorio di morte e lutto, la gestione del suo coping per il
mantenimento di una residuale qualita di vita, hanno tutte in comune
una risposta emozionale dell’infermiere alla diagnosi di tumore e al
progredire della malattia del paziente. Hayashi, Komatsu, Sakai, Iba,
Tonosaki e Katagiri (2006), hanno individuato tre fattori di difficolta,
tre dimensioni di coping, e tre dimensioni di adattamento degli
infermieri nei contesti oncologici. Per quanto riguarda i primi: 1)
ambiente terapeutico inadeguato, ii) mancanza di collaborazione tra
gli operatori della cura, iii) difficolta ad utilizzare le proprie
competenze specialistiche. Per quanto concerne le seconde: i) il
fronteggiamento degli aspetti emozionali del paziente (fondamentale
¢ il tema del mantenimento dell’ottimismo), ii) avere un approccio
positivo al paziente, iii) fare il meglio possibile per lui (essere
creativi). Per quanto riguarda le dimensioni di adattamento
dell’infermiere, infine queste sono riconducibili a due frame, quello
dell’autonomia nel lavoro e quello della soddisfazione professionale:
i) la competenza dell’infermiere nel valutare accuratamente la
condizione del paziente, ii) poter prevedere piani di intervento
coerenti con tale valutazione, iii) avere un adeguato ambiente di
lavoro per la cura. Contro intuitivamente, Martensson, Carlsson e
Lampic (2010), hanno evidenziato che 1’iniziale accordo tra paziente
¢ infermiere in merito alla sua condizione sanitaria e alla prospettiva



di cura, non ¢ predittivo della conseguente soddisfazione lavorativa
dell’infermiere.

La cura nei contesti oncologici ¢ riconducibile a due ambiti,
distinguibili per prerogative, finalita e implicazioni per gli operatori
infermieristici. Il primo, quello dei Reparti Ospedalieri Oncologici ¢
dedicato maggiormente al trattamento (farmacologico e chirurgico)
dei tumori, il secondo ¢ quello degli hospice, maggiormente
impegnato nella degenza, nella palliazione, nel fine vita. Questi due
approcci alla malattia oncologica hanno diverse implicazioni per il
personale infermieristico. Mentre per gli operatori del primo tipo di
struttura quanto fin qui detto in termini di stress e burnout ¢
ampiamente rappresentativo, per le strutture di hospice sono
opportune alcune specificazioni. Payne (2001), ha riscontrato, in
linea generale, un basso livello di burnout tra gli infermieri di questa
realta ospedaliera, e per quanto riguarda le dimensioni della sindrome
ha individuato, tra gli altri, i seguenti predittori: per I’esaurimento
emotivo i) la morte e il morire, ii) i conflitti con lo staff, iii) dover
assumersi  responsabilita  di  elevato  livello; per la
depersonalizzazione, i) il conflitto con lo staff, ii) l’inadeguata
preparazione professionale, 1iii) la difficolta di adeguata
pianificazione della cura; per la ridotta realizzazione professionale, 1)
I’inadeguata preparazione professionale, ii) la scarsa occorrenza di
positiva rivalutazione dei pazienti in cura. Ablett ¢ Jones (2007),
attraverso uno studio qualitativo condotto mediante interviste a
infermieri operanti negli hospice, hanno individuato diverse
tematiche a cui poter ricondurre la loro resilienza e propensione a
lavorare in un contesto a cosi alto contatto con la sofferenza e il fine
vita, tra le piu importanti: i) la scelta attiva di lavorare nelle cure
palliative e la considerazione di cid come un privilegio; ii) pregresse
esperienze personali o relative ai propri cari, sia di positiva che di
negativa cura; iii) peculiari atteggiamenti verso la cura, orientati
all’essere capaci “di fare la differenza” nell’assistenza erogata ai
pazienti; iv) personali atteggiamenti verso la vita e il morire e la
particolare propensione a vivere ‘“giorno per giorno”; V) la
consapevolezza della dimensione trascendentale, la capacita della
loro spiritualita di consentirgli di essere responsivi ai bisogni dei
pazienti e delle loro famiglie, vi) la soddisfazione conseguente alla
percezione di avere il controllo del proprio lavoro. Hawkins, Howard
e Oyebode, (2007), partendo dal presupposto che [’esperienza
tumorale porti i pazienti a ricercare una modalita di sostegno
relazionale che stressa lo stile di attaccamento interpersonale degli
infermieri, individuano due macro-categorie di coping delle richieste
di aiuto da parte dei pazienti: focalizzate sul problema (pianificare,
cercare supporto sociale e operativo, attivarsi); e focalizzate sulle
emozioni (accettazione, reinterpretazione positiva in una prospettiva
di crescita, ricerca di supporto sociale sul versante emotivo).

Per quanto concerne il contesto italiano, diversi autori (Infanti, 2007;
Argentero, Bruni, Fiabane, Scafa, & Candura, 2010; Costa, 2010;
Varani, Fierro, Brighetti, Casadio, & Pannuti, 2010), evidenziano la
consonanza tra le questioni e gli aspetti fin qui citati e riscontrati in
ambito internazionale, sia per quanto riguarda il contesto oncologico
in generale, che per ci0 che concerne le differenze tra ROO e
hospice.



E in corso il dibattito per I’individuazione di percorsi e strumenti di
sostegno da un punto di vista non solo sanitario, ma anche
psicologico e psicoterapeutico, dei pazienti e degli operatori sanitari,
compresi quindi gli infermieri, mirati alla valorizzazione e al
rafforzamento della persona, pur in una realta difficile come quella
oncologica (Dal Corso, De Carlo, Sandler, Di Sipio, & Armezzani,
2010).

Obiettivi e ipotesi di ricerca

La ricerca, a carattere descrittivo e di natura quanti-qualitativa ¢ stata
realizzata presso la Struttura Complessa di Oncologia Medica
degenze e I’hospice di Cagliari. Gli obiettivi specifici dell’indagine
quantitativa sono: confrontare il livello di disagio/benessere degli
infermieri tra i due contesti. Gli obiettivi specifici dell’indagine
qualitativa sono: identificare e comparare le determinanti coinvolte
nel disagio/benessere degli infermieri nei due contesti ospedalieri ed
approfondire le tematiche professionali e organizzative connesse alla
sofferenza, alla speranza, alla morte.

Metodologia

Partecipanti

Il campione della ricerca quantitativa & costituito da 16 infermieri
della SC di Oncologia Medica degenza, rappresentante un campione
estratto casualmente dalla popolazione costituita dai 30 infermieri
full-time, e da 12 dei 16 infermieri dell’hospice, (quattro non hanno
aderito all’indagine). Per la ricerca qualitativa sono stati reclutati 12
infermieri, 6 per ciascun contesto organizzativo, in base alla loro
disponibilita.

Strumenti

Per la parte quantitativa ¢ stato utilizzato il Link Burnout
Questionnaire (LBQ, Santinello, 2007), strumento composto da una
sezione anagrafica e dal questionario costituito da 24 item che
consentono di indagare quattro dimensioni, ognuna delle quali si
articola lungo un continuum racchiuso tra poli opposti, positivo e
negativo: dimensione psicofisica (energia-esaurimento); della
relazione  (coinvolgimento-deterioramento); della  competenza
professionale (efficacia-inefficacia); delle aspettative esistenziali
(soddisfazione- disillusione). Ogni dimensione ¢ indagata da 6 item,
3 per ciascun polo, con una scala Likert a sei punti, (da mai a ogni
giorno). Per la parte qualitativa ¢ stato utilizzata un’intervista
semistrutturata orientata dalle dimensioni dell’LBQ. Per ogni
dimensione sono state formulate 2 domande, una per il polo positivo
e una per quello negativo, in coerenza con la struttura del
questionario.



Dimensioni LBQ Domande
Polo+ | 1) Cosa nel tuo lavoro ti carica e ti fa sentire motivato/a?
Psicofisica . . . .
2) Cosa nel tuo lavoro ti fa sentire esaurito/a a livello
polo- .
fisico e mentale?
3) Cosa nel tuo lavoro ti fa sentire coinvolto/a e vicina agli
polo+ .
utenti?
Relazione
4) Cosa nel tuo lavoro deteriora la tua relazione con
polo- &
I’utente?
polo+ 5) Cosa nel tuo lavoro ti fa sentire professionalmente
()
Competenza efficace’
rofessionale . . .
P 6) Cosa nel tuo lavoro ti fa sentire professionalmente
polo- | .
inefficace?
Aspettative polo+ | 7) Cosa nel tuo lavoro ti fa sperimentare soddisfazione?
esistenziali . L
polo- | 8) Cosa nel tuo lavoro ti fa sentire disilluso/a?

Tab. 2.6.1: Stimoli dell’intervista semistrutturata

Procedura

Per la parte quantitativa, si ¢ proceduto allo scoring dei punteggi dei
questionari e al confronto dei punteggi ottenuti nei due contesti
mediante il t-test a due vie (a=.05). Per la parte qualitativa, si ¢
proceduto ad una preliminare analisi del contenuto delle interviste
(con il software SPAD - Systeme Portable pour I’Analyse des
Données textuelles), finalizzata a individuare le tematiche piu salienti
in riferimento ai vissuti e ai processi organizzativi e assistenziali dei
sanitari, che possono descrivere sia i fattori protettivi sia quelli
predittivi  delle dimensioni del burnout nei due contesti.
Successivamente ¢ stata condotta una piu focalizzata analisi di
contenuto in riferimento alle tematiche organizzative e professionali
connesse alla sofferenza, alla speranza, alla morte, in riferimento ai
due contesti (con il software T-Lab, Lancia, 2004).

Risultati

Per la parte quantitativa, condotta con il questionario LBQ, nei due
reparti ospedaliero oncologico e dell’hospice, sono stati ottenuti i
punteggi riportati in tabella 2.6.2.

Contesti
Scala LBQ organizzativi N Mean SD

EP ROO /6 4,50 /,89




Hospice ¥ D75 /,28

ROO 16 5,13 1,40
DR

Hospice 12 4,83 1,52

ROO 16 3,81 98
P

Hospice 12 3,58 90

ROO /6 25 /,39
D

Hospice ¥ 3,08 90

Tab. 2.6.2: Punteggi del’LBQ nei due reparti ospedalieri. EP:
Esaurimento psicofisico, DR: Deterioramento della relazione, IP:
Inefficacia professionale, D: Disillusione.

I punteggi delle dimensioni del burnout relativi al contesto hospice
sono sistematicamente inferiori rispetto a quelli del reparto
ospedaliero, in particolare, ¢ statisticamente significativa la
differenza tra reparti rispetto alle dimensioni esaurimento psicofisico
(t=2,749;p= .011, df= 26) e disillusione (t= 2,530;p=.018, df= 26).

Per la parte qualitativa, in riferimento ai fattori protettivi e predittivi
delle dimensioni del burnout nei due contesti, per quanto riguarda
I’Esaurimento psicofisico, gli intervistati del reparto ospedaliero
riferiscono di trovarsi in una situazione di sofferenza sia fisica che
psicologica, legata fondamentalmente alla carenza del personale di
supporto, non invece evidenziata all’hospice, nel quale i carichi di
lavoro sono gestibili, in quest’ultimo contesto gli infermieri
lamentano maggiormente una sofferenza psicologica, legata non al
rapporto con il paziente, che riportano di assistere con trasporto
vocazionale e in senso olistico, ma dall’evento morte che risulta
essere frequente. Per quanto concerne il Deterioramento della
relazione, mentre gli infermieri dell’hospice riportano di vivere la
vera essenza della relazione d’aiuto, quelli del reparto ospedaliero
riferiscono di non riuscire a curare al meglio 1’aspetto relazionale a
causa dei carichi di lavoro. Per quanto riguarda I’Inefficacia
professionale gli infermieri del reparto ospedaliero si sentono poco
produttivi per il tempo che perdono a causa di carenza del personale
di supporto, della mancanza di incontri con i medici, di una cartella
integrata, di presidi idonei. Gli intervistati dell’hospice segnalano
come causa di inefficacia il ricovero del paziente gia in condizioni
critiche in quanto gli stessi non hanno il tempo di raggiungere gli
obiettivi specifici delle cure palliative. Infine, per quanto attiene La
disillusione, la principale causa di malessere proposta dagli
infermieri della struttura complessa ¢ 1’aumento dei carichi di lavoro.
Per quanto riguarda I’hospice, gli operatori segnalano il bisogno di
maggiori informazioni ai pazienti e parenti prima della presa in



carico, sulla sua vera funzione. Un’ultima criticita € la mancata
formazione dei neoassunti alle problematiche delle cure palliative.

Lo stesso corpus di testo costituito dall’insieme delle risposte degli
infermieri dei due contesti oncologici, ¢ stato oggetto di una piu
raffinata elaborazione di contenuto. Un primo dato che emerge,
trasversalmente alle due realta oncologiche ¢ la posizione egemone
del lemma “Paziente”, questo termine ¢ risultato, trasversalmente ai
due contesti il piu utilizzato dai rispondenti. Sullo stesso lemma, ¢
perd possibile osservare associazioni di ordine semantico di natura
diversa. Per quanto riguarda infatti il ROO, emergono maggiormente
temi legati agli aspetti del job e alla organizzazione infermieristica,
come evidenziato nel Grafico 2.10.1.

Lemma < PAZIENTE > [ STRUTTUR: 1 ]

COMUNICARE”:OMUNICAZIONE
RAPPORTO TERAPY
VEDERE

ORGANIZZAZIONE
CAPITA
CONSENTIRE

PAZIENTE
REPARTO
CRITICO
LAVORO

RIUSCIRE
RICHIEDERE [ |AYUMENTARE

0SS

Grafico 2.6.1: Lemma “Paziente” — ROO

Di seguito alcune delle frasi maggiormente indicative di questo
orientamento semantico:

“Il non riuscire a stare con il paziente quando i carichi di lavoro
diventano eccessivi. Per fortuna questi carichi eccessivi non sono una
costante. Quando i carichi di lavoro sono maggiori si lavora per
priorita e si cura soprattutto l'aspetto tecnico, quindi le terapie a
discapito della comunicazione che diventa piu sfuggente.”
“I carichi di lavoro hanno subito un incremento a causa della carenza
del personale di supporto che ¢ una figura determinante per svolgere
al meglio il nostro lavoro. I carichi di lavoro aumentano anche se in
quel periodo ci sono piu pazienti critici. Gli Oss sono pochi, solo 4,
ed essendo pochi non possono svolgere 1'assistenza al paziente che
ricade su di noi.”

“C’¢ da dire che il numero dipazienti agonici, rispetto alla
precedente organizzazione, si ¢ ridotto, in quest'ultima il numero di
pazienti era maggiore e quasi tutti erano allettati, ma purtroppo
qualcuno lo vediamo ancora, ¢ proprio in questi casi che il carico di
lavoro aumenta, quindi mi sento stanca sia a livello fisico e mentale.”



Nell’hospice, invece, per lo stesso lemma, & possibile apprezzare un
orientamento piu relazionale e, in senso lato, umanizzato.

Lemma < PAZIENTE > [ STRUTTUR: 2]
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Grafico 2.6.2: Lemma “Paziente” — hospice
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Cio ¢ ancor piu evidente se si prendono in considerazione le frasi di
seguito riportate.

\

“Qualche volta sono risultati essere frenetici, quando c ¢ stata
l'urgenza, ma questa non ¢ all’ordine del giorno. Mi stanca
emotivamente il lavoro con pazienti non vigili, perché non riesco ad
avere un loro feedback e quindi non sai se hai soddisfatto il loro
bisogno e se sta meglio, cerchi di valutare la mimica, ma non sempre
hai dei riscontri.”

“L’assisterli in maniera globale, il cercare di educarli ed educare il
parente per un eventuale ritorno a casa, sia che questo avvenga e non
avvenga, il cercare di dargli quella serenita che invece non hanno avuto
nei ricoveri precedenti. Anche i pazienti si caricano e stanno bene,
spesso non se ne vogliono andare”.

“Il valutare e il segnalare se un tipo di terapia va bene o meno, in base a
quelle che sono le condizioni del paziente in quel momento. Ragionare
sui dosaggi, valutare se sono sufficienti insieme al medico che apprezza
le tue considerazioni e segnalazioni.”

11 burnout ¢ una sindorme ad eminente caratterizzazione ed esordio sul
versante della relazione d’aiuto. Si ¢ quindi voluto approfondire questo
tema e le sue diverse caratterizzazioni nei due ambiti considerati. Per
fare questo ci si € focalizzati sul lemma “Rapporto” che, da una analisi
complessiva del corpus delle interviste ¢ risultata la piu vicina, tra i
sinonimi usati dagli intervistati, al concetto di relazione. Anche in
questo caso, emerge il differente orientamento degli intervistati nei due
contesti. Gli infermieri del ROO si focalizzano sugli aspetti tecnico-

professionali e di équipe del loro ruolo.



Lemma < RAPPORTO > [ STRUTTUR: 1 ]
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Grafico 2.6.3: Lemma “Rapporto” — ROO

“Inoltre non si riesce ad avere un buon rapporto con loro in quanto
non c ¢ la possibilita di lavorare in équipe, perché hanno da svolgere
tutta una serie di attivita che 1i vedono impegnati, per la maggior
parte del tempo, al di fuori della corsia (esempio accompagnare i
pazienti nei vari servizi). Lo svolgere in questi casi anche il ruolo
dell’Oss mi stanca.”

“Quando con il paziente si crea un certo rapporto ed ¢ soddisfatto
del mio operato, ma anche la nuova organizzazione perché consente
la crescita professionale, esempio colleghi che posizionano cateteri
venosi centrali ad inserimento periferico (PICC) dopo corso di
formazione e la possibilita di richiederne in autonomia il
posizionamento.”

“Il lavoro con i colleghi con cui organizzo le attivita di lavoro e
l'essere  apprezzato professionalmente, dai colleghi, dalla
coordinatrice, dai pazienti e dalla maggior parte dei medici,
soprattutto da quelli che conosco, ma anche il riuscire a comunicare
con la maggior parte dei medici, fatta eccezione di veramente pochi
medici con i quali il rapporto ¢ prettamente professionale.”

Per quanto concerne I’hospice, il lemma “Rapporto”, assume con
evidenza una caratterizzazione di cura piu calda, affettiva, come
riscontrabile nel Grafico 2.6.4 e ancor piu nelle risposte proposte di
seguito.



Lemma < RAPPORTO > [ STRUTTUR: 2]
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Grafico 2.6.4: Lemma “Rapporto” — hospice

“La gioia, la gentilezza dei pazienti quando ricevono le nostre cure,
anche il rapportarmi con il parente mi motiva. In sostanza l'aiutare gli
altri, ma anche il rapporto con i colleghi e il gruppo di lavoro.”

“Il rapporto umano con il paziente, il fatto che ci puoi parlare,
chiacchierare, che 1i rassereni, il dargli spiegazioni, in un altro
reparto non avrei mai avuto il tempo di farlo. Non sempre ci riesci,
pero ci proviamo.”

“Il rapporto con i pazienti, il vedere che il mio intervento ha portato
loro un beneficio, il poterli aiutare a stare meglio, il fatto che le loro
esperienze mi aiutino ad essere piu coraggiosa nella vita di tutti i
giorni. Anche il gruppo di lavoro, con la maggior parte dei colleghi c
¢ un buon rapporto.”

“La cosa che mi carica di piu ¢ il paziente e il rapporto con lui.
L'aiutarlo mi fa stare bene e come se stessi aiutando un mio familiare.
Mi motiva anche il gruppo di lavoro, ¢ ¢ un buon rapporto con i
colleghi.”

Il contesto oncologico, complessivamente inteso, € probabilmente la
realta sanitaria a maggiore incidenza di decessi. Stupisce quindi che
il lemma “Morte”, cosi come anche i suoi principali sinonimi siano
decisamente poco ricorrenti nelle risposte date dagli infermieri e
questo dato ¢ riscontrabile invariantemente in entrambi i contesti
indagati. Inoltre, quando questo tema-lemma emerge, assume una
valenza incidentale, di processo organizzativo, che non sembra
generare piu approfondite e riflessioni o elaborazioni da parte degli
intervistati, sia in quanto categoria filosofica, sia in quanto oggetto al
quale gli operatori sono elettivamente esposti da un punto di vista
non solo professionale ma anche personale.



Focus sul Lemma < MORTE >
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Grafico 2.6.5: Lemma “Morte” — ROO e hospice

Si riportano, a differenza di quanto fatto sin qui, tutte le risposte
salienti rispetto al lemma “Morte” per i due contesti di indagine in
modo congiunto.

“Il paziente oncologico dell'ala D e C in quanto in alcuni periodi ¢
possibile vedere pazienti agonici approssimarsi alla morte. Mentre il
paziente della week terapy € un paziente con buone prospettive di
vita anche di guarigione.”

“Capita che il paziente se la porti fino alla morte.”

“Da quando abbiamo iniziato abbiamo migliorato tantissimo. Inoltre
mi da molto fastidio quando non viene recepita dal parente la vera
funzione dell'hospice che ¢ quella d'aiuto, ¢ capitato che la vedessero
come una struttura di scarico e allora vedi i pazienti soli anche nel
momento della morte”

“Quando non riusciamo a fare questo, a volte capita che arrivano
talmente terrorizzati da tutti e tutto e non hai il tempo di intervenire
perché le condizioni precipitano tanto rapidamente e muore senza che
tu li hai potuti aiutare ad affrontare la morte serenamente e i parenti
sono nella disperazione piu totale e tu non sai cosa fare.”

“Mi colpisce di pit la morte di un giovane.”

In coerenza con quanto appena proposto, si riscontra che un altro

lemma ricorrente, in entrambi 1 contesi € “Evitare”, come evidenziato
dal seguente grafico.

“Il riuscire a soddisfare i bisogni del paziente, ma anche la nuova
organizzazione per l'aver aumentato le occasioni di confronto con
nuove situazioni e nuovi colleghi anche di altri reparti. Inoltre la
rotazione in week terapy perché mi consente di ricaricarmi,
di evitare la routine e di avere i riposi il fine settimana, ma anche
perché non vedo pazienti agonici.”

“Questa organizzazione mi soddisfa per l'adeguata gestione del
personale che ha permesso di superare l'ambiguita di ruolo
dell'organizzazione precedente, per la maggiore possibilita di cambi,



per la rotazione in week terapy che mi consente di ricaricarmi,
di evitare la routine, di riposare il fine settimana e di avere una
diversa tipologia di pazienti [...]”.

“[...]se siamo pochi. Non sono comungque carichi di lavoro eccessivi,
ma mal organizzati, nel senso che se siamo pochi si
dovrebbe evitare di avere tutti i pazienti cosi, sta di fatto pero che se
l'utente ha necessita non lo puoi lasciare a casa, si dovrebbe dare
priorita ai pazienti a domicilio e non a quelli provenienti da altre
strutture [...]”.

Le frasi esemplificative, denotano una associazione con la ricerca del
distanziamento dalla prossimita alla morte (pazienti agonici) e da
carichi di lavoro la cui intensita preoccupa gli infermieri.

Focus sul Lemma < EVITARE >
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Grafico 2.6.6: Lemma “Evitare” — ROO e hospice

GLOBALE

Conclusioni e discussione

Per quanto concerne la parte della ricerca condotta con lo strumento
di rilevazione sul burnout, ¢ interessante notare che proprio laddove,
in teoria, ¢ presente una maggiore componente di speranza di
miglioramento e di guarigione — il reparto ospedaliero — si
evidenzino maggiori criticitd per quanto concerne la dimensione del
benessere degli infermieri, rispetto al contesto dell’hospice, che, in
linea generale, denota un piu sistematico contatto con la morte e
quindi I’allontanamento da wuna prospettiva di speranza di
miglioramento o guarigione. Questo dato, ¢ coerente con quanto
riscontrato in diversi altri studi, tra cui quelli di Asai, Morita et al.
(2007), sia per il versante relazionale (esaurimento) che per quello
professionale (disillusione) del burnout.

In riferimento alla parte qualitativa dei risultati focalizzata sui fattori
di benessere o disagio organizzativo degli infermieri, ¢ interessante
notare che la diversa mission orienta la costruzione del senso e del
significato del lavoro nelle due strutture e quindi le criticita percepite
intermini di stress-strain e burnout. Anche questo dato trova



conferma nelle ricerche condotte, tra gli altri, da Payne (2001), e
Ablett e Jones (2007).

Per quanto riguarda gli aspetti piu direttamente focalizzati sul malato
e la malattia, la sofferenza, il fine vita, ¢ interessante e incoraggiante
notare che 1 professionisti di entrambe le strutture eleggono la
soddisfazione del sistema utente (paziente e famiglia) a punto di
riferimento della loro capacita organizzativa e professionale, seppure
con due orientamenti diversi: il ROO in termini maggiormente
tecnico-operativi, [’hospice in termini maggiormente relazionali e
umanizzanti. Questo diverso orientamento ¢ confermato anche dalla
considerazione degli aspetti relazionali (di rapporto) nei due contesti
di indagine.

Il tema del fine vita, della sofferenza e della morte non sembra invece
particolarmente elaborato dal personale infermieristico di entrambi i
reparti. Infatti, dando voce a cid che non compare nei testi delle
interviste, questi temi sono assenti o complessivamente irrilevanti per
quantita e associazioni, € quando compaiono assumono una
caratterizzazione incidentale e inserita negli aspetti tecnici del
processo organizzativo. In analogia con quanto proposto da Hayashi,
Komatsu et al. (2006) Hawkins, Howard et al. (2007), ¢ plausibile
ipotizzare che le strategie di coping utilizzate dal personale
infermieristico per gestire la malattia e promosse, con i pazienti e i
loro familiari, coerentemente con la diversa mission dei due reparti,
siano sul versante tecnico-razionale e operativo nel contesto ROO, e
sul versante emotivo-relazionale (in senso espressivo e a accuditivo)
nell’hospice. Sembra piu carente I’elaborazione di strategie di coping
relative al sense making, del vissuto di malattia e di morte proposte
da Dal Corso et al. (2010), che viene vista come un problema da
evitare ma non come una evenienza da elaborare, soprattutto in
quanto, da un punto di vista organizzativo, oggettivamente
inevitabile e frequente.

La presente ricerca risente di alcuni limiti, eminentemente
riconducibili all’esiguita del campione e ai metodi di analisi che,
sebbene consentano una lettura complessiva dei dati, per la conferma
di ulteriori e piu stringenti ipotesi necessita di una maggiore potenza
statistica. Propone perd degli spunti di interesse sia in riferimento alla
integrazione del metodo quantitativo con quello qualitativo, sia in
quanto, mediante lo stesso sistema di stimoli (le domande relative
alle dimensioni di disagio-benessere organizzativo), ha consentito
una indagine che ha potuto considerare integrativamente il tema del
benessere-disagio degli operatori sanitari e quello del fine vita, in un
contesto elettivo come quello oncologico.
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Abstract

Questo progetto pilota pone come obiettivo lo studio del declinarsi
del tema narrativo della Morte, inteso come un attrattore di
significato in un gruppo di pazienti oncologiche rispetto ad un
campione di donne sane, a partire dai trascritti delle Adult
Attachment Interview. Sono state riscontrate delle differenze tra i due
gruppi sia in termini di frequenza lessicale, sia in termini di
organizzazione dei contenuti. In una prospettiva clinica, assume
quindi importanza indagare 1’effetto potenzialmente perturbante della
malattia sui processi di pensiero legati al Tema della Morte,
ponendosi nella direzione di favorire I’elaborazione semantica di tale
tema, promuovendone |’integrazione nella storia di vita del soggetto
e la regolazione delle emozioni ad esso connesse.

Riferimenti teorici

Una malattia come quella oncologica ¢ senz’altro in grado di
suscitare, nel paziente e in chi lo circonda, il pensiero della morte,
nonostante i grandissimi progressi realizzati in campo medico.
Possiamo supporre che una minaccia di morte sia gia percepita dal
paziente al momento della diagnosi, ma che il progredire della
malattia porti inevitabilmente a confrontarsi con pensieri ed emozioni
difficili da contestualizzare e regolare. La morte rappresenta infatti
indubbiamente un evento naturale, cosi come la nascita, ma al
contempo costituisce un evento “misterioso”, in quanto non
conosciuto e non conoscibile fino in fondo e, come tale,
potenzialmente in grado di suscitare vissuti angoscianti.

In accordo con I’approccio narrativo (Bruner, 1986, 1990, 2002;
Veglia, 1999), va sottolineato come ogni evento si configuri
plasmandosi non tanto sulla cronaca precisa e puntuale della
circostanza in sé, quanto sull’esperienza soggettiva e sul racconto che
si costruisce il soggetto in relazione ad essa. Si legge in Veglia
(ibidem): “gli eventi storici individuali sono tali solo perché esiste
una persona disposta a riconoscerli, a costruirli nella propria mente e
ad attribuire loro un significato”.

La pratica clinica, importante sorgente di ipotesi sperimentali,
consente di intuire come, pur variando i copioni, esista un canovaccio
comune per la rappresentazione di tutte le storie umane. Tale



canovaccio, secondo Veglia (ibidem) ruota attorno allo svolgimento
di alcuni temi di vita, attrattori di significato irriducibili e presenti,
seppur in forme diverse, in ciascuna storia. Si ipotizzano cinque
interrogativi fondamentali, evolutivamente fondati, sostenuti da
disposizioni biologiche innate e dettati da motivazioni neocorticali
(MacLean, 1984), che riguardano i temi dell’Amore, del Valore, del
Potere, della Liberta e della Verita. I cinque temi proposti da Veglia
derivano dall’osservazione clinica e non perseguono un intento
classificatorio ma organizzativo delle narrazioni personali. L analisi
delle conversazioni cliniche conduce infatti con elevata frequenza ad
individuare, nei cinque temi citati, le argomentazioni fondanti dei
significati nei racconti e nelle storie di vita dei pazienti.

Il progetto pilota presentato in questa sede ha I’intento di impostare
una lettura narrativa sul tema della Morte, considerata quindi non
solo come “evento” ma come ulteriore “organizzatore semantico”
nelle narrazioni di un campione di pazienti oncologiche, in maniera
trasversale ai cinque Temi di Vita.

La storia personale ha carattere profondamente relazionale: il
processo narrativo ha bisogno di un “tu” per negoziare e validare i
significati cosi come “gli eventi piu significativi che intessono le
trame dei nostri racconti sono quelli condivisi nella relazione con
altre persone” (Veglia, 1999). La vita di una persona comprende,
quindi, diverse tracce relazionali corrispondenti alle sue varie
esperienze interpersonali; tra queste Veglia (ibidem) distingue la
storia di attaccamento con le figure di riferimento, la storia dei
legami tra pari, la storia di appartenenza a gruppi, la storia dei
conflitti, delle competizioni, delle leadership, delle acquisizioni di
rango, la storia degli amori, delle relazioni sessuali, dei legami di
coppia, la storia di accudimento.

Nel corso di questa trattazione, [’attenzione verra focalizzata
soprattutto sulla traccia relazionale relativa alla storia di
attaccamento, analizzata nelle sue espressioni narrative e
autobiografiche.

La neurobiologia interpersonale assume infatti che il cervello sia
anche un organo sociale, plasmato dall’esperienza soggettiva. Dal
momento che ¢ la capacita di stare con gli altri che modella il nostro
cervello (Cozolino, 2006), sia da un punto di vista evolutivo, sia in
una prospettiva evoluzionistica, sin dalla nascita il suo sviluppo
dipende dalla possibilita di fare esperienza di relazioni significative
con gli altri. La teoria dell’attaccamento, a partire dal contributo
fondamentale di Bowlby (1969, 1973, 1980), riconosce la necessita,
biologicamente fondata, della ricerca di vicinanza protettiva a un
conspecifico in caso di percepita vulnerabilitd personale.
L’attivazione del sistema di attaccamento, molto forte e rapida
durante la prima infanzia, pud essere con la crescita modulata
dall’acquisizione progressiva di abilita personali di autocura. Tuttavia
la sua attivazione viene innescata, “dalla culla alla tomba” (Bowlby,
1979), da tutte quelle situazioni, specie se intense o continuative, che
comportano dolore, pericolo, stanchezza o protratta vulnerabilita. A
partire da questa premessa, ¢ facile intuire come la malattia
oncologica possa rappresentare per il paziente una minaccia alla
propria vita o integrita fisica, tale da comportare I’attivazione del
sistema di attaccamento e delle strutture di memoria-aspettativa ad



esso connesse, codificate a livello implicito e frutto delle esperienze
relazionali precoci con le proprie figure di attaccamento. Anche
nell’eta adulta, il sistema dell’attaccamento si attiva in quelle
situazioni in cui al soggetto serve percepire il mantenimento di un
legame, nelle situazioni di pericolo oppure quando deve affrontare
circostanze altamente stressogene (Illingworth et al.,, 2010;
Manganiello et al., 2011; Mikulincer, & Shaver, 2007; Veglia, 1999;
Liotti, 2001).

I Modelli Operativi Interni (MOI, Bowlby, 1979), diventano quindi il
concetto cardine su cui si fonda I’espressione della motivazione alla
richiesta di cura. In una rappresentazione dell’attaccamento di tipo F
(free), il soggetto ¢ consapevole della possibilita di poter sollecitare
’aiuto di un altro significativo, traendone rassicurazione e alleviando
cosi la paura. In altri casi, i MOI possono determinare interferenze
nell’attivazione del sistema di attaccamento nella direzione di una
relativa inibizione dell’espressione del bisogno di aiuto (DS —
dismissing), oppure nella direzione di una richiesta connotata
contemporaneamente da tenacia e ambivalenza, con atteggiamenti
che possono prendere forme rabbiose o estremamente passive (E —
entangled).

Quando un’esperienza traumatica o un lutto si riflettono nel
“disorganizzare” questi modelli appresi nel corso della propria storia
di vita, lo State of Mind ¢ considerato irrisolto (U — unresolved) e
tale classificazione diventa prevalente sulle altre tipologie di
rappresentazioni organizzate. I trascritti di questi soggetti mostrano
una mancanza di coerenza e fluidita del discorso abbinata ad una
confusione cognitiva, indicativa di disorganizzazione del pensiero e
disorientamento affettivo. Vi ¢ infine la categoria denominata “non
classificabile” (CC — can’t classified), che riguarda quelle interviste
in cui emergono stati mentali contraddittori e incompatibili (ad
esempio rabbia estrema e idealizzazione) o una combinazione di stati
mentali scissi € non integrati rispetto all’attaccamento.

Si ¢ scelto di usare I’Adult Attachment Interview (AAI) poiché
permette al soggetto di parlare di sé e del suo passato in un contesto
semistrutturato: ¢ possibile infatti effettuare dei conteggi e dei
confronti tra il numero di occorrenze nei diversi gruppi, restando
all’interno dell’ambito delle narrazioni soggettive e senza il vincolo
di risposte chiuse. Inoltre permette di indagare in modo pregnante
come il tema narrativo della Morte “irrompa” all’interno del sistema
dell’attaccamento, che viene sollecitato dalla condizione di malattia
neoplastica e dalla dimensione di “richiesta di cure” ad essa
connessa.

L'inquadramento metodologico del presente progetto pilota ¢ dato
dalla Grounded Theory (Glaser, & Strauss, 1967a, b; Bryant, &
Charmaz, 2008): un approccio che si fonda sull'interazionismo
simbolico e che tende alla riduzione dei dati in categorie mutuamente
esclusive ed esaustive. L'analisi viene svolta su "Unita di Analisi" del
testo, in un processo continuativo e circolare.

Obiettivi e ipotesi di ricerca



La ricerca si muove nell'ambito della pratica clinica in psiconcologia
e ha come obiettivo indagare I’articolarsi del tema della Morte a
partire dai trascritti della Adult Attachment Interview (AAI; George,
Kaplan, Main, 1985) in un campione di pazienti malate di tumore,
effettuando il confronto con un gruppo di controllo composto da
donne che non hanno ricevuto una diagnosi neoplastica. In
particolare si ipotizza che esistano delle differenze tra i due gruppi,
sia in termini di frequenza lessicale, sia in termini di contenuto,
ovvero 1) da un punto di vista quantitativo, una maggiore frequenza
di occorrenze del tema della morte nei trascritti delle pazienti
oncologiche, rispetto ai trascritti delle donne sane; 2) da un punto di
vista qualitativo, delle differenze nelle modalita espressive e di
organizzazione del pensiero, tra i due gruppi di donne.

Metodologia

Le partecipanti sono state reclutate presso la Fondazione Edo ed Elvo
Tempia Onlus di Biella.

La somministrazione dei questionari e le interviste si sono svolte nel
pieno rispetto delle norme sulla privacy, in base alla legge 196/03 e
al Codice Deontologico degli Psicologi Italiani approvato dal
Consiglio Nazionale dell’Ordine, negli art. 9 e 11. Prima di iniziare
I’intervista, ogni paziente ¢ stata informata sull’utilita della ricerca,
sul diritto di interrompere in qualsiasi momento la propria
partecipazione e sul diritto all’anonimato e alla riservatezza dei dati
forniti, compilando un modulo per il consenso informato. Tutto il
materiale raccolto in forma cartacea o su supporto audio ¢
accuratamente custodito negli archivi del Dipartimento di Psicologia.

Il gruppo di controllo ¢ stato reclutato, sempre su base volontaria, tra
gli operatori di una comunita terapeutica della provincia di Torino e
tra le utenti di una palestra di Torino.

I criteri di inclusione nel gruppo delle pazienti oncologiche sono
stati: I’aver ricevuto una diagnosi di tumore solido e un’eta compresa
tra 1 20 e 1 65 anni. Sono stati invece utilizzati come criteri di
esclusione 1 soggetti con una diagnosi di tumore al IV stadio, i
soggetti con problemi di comprensione e/o produzione linguistica e
coloro cui ¢ stata diagnosticata una comorbidita psichiatrica.

Il campione del progetto pilota ¢ costituito da 16 donne con diagnosi
di tumore, con eta media: 52 anni, Ds = 7,86). 1 70% delle
partecipanti ha ricevuto una diagnosi di tumore mammario (ci sono
poi 2 donne con tumore genitale, 1 donna con tumore epatico € una
con linfoma) e si trovano in fase di trattamento al momento
dell'intervista. Il campione di controllo, confrontabile per eta e livello
di istruzione, ¢ composto da 16 donne che non hanno mai ricevuto
una diagnosi oncologica, confrontabili con il gruppo delle pazienti
oncologiche per eta e livello di istruzione. Tutte le partecipanti hanno
espresso consenso informato per la partecipazione alla ricerca e
compilato una scheda socio-anamnestica.

Con ogni partecipante c’¢ stato un primo incontro in cui il
somministratore ha spiegato le finalita del progetto, in generale e
senza esplicitare gli obiettivi specifici e, in caso di interesse di
quest’ultima, ¢ stato concordato un appuntamento per effettuare



I’ Adult Attachment Interview, presso il Dipartimento di Psicologia o
la sede della Fondazione Edo ed Elvo Tempia. Alla fine dell’incontro
informativo sono stati consegnati il modulo del consenso informato e
una scheda di raccolta dei dati socio-anamnestici, assieme ai
questionari BDI II (Beck Depression Inventory-II, Beck et al., 1996)
e STAI (State-Trait Anxiety Inventory, Spielberger, Gorsuch, 1980),
per la misurazione dei livelli di ansia e depressione (tali risultati non
saranno discussi in questa sede).

Lo strumento principale ¢ stata I’Adult Attachment Interview. L’ AAI
(George, Kaplan, Main, 1984) ¢ un’intervista semistrutturata della
durata di circa un’ora: il tempo di somministrazione pud comunque
variare di molto da un soggetto all’altro in base alle differenze
individuali riscontrabili nel rispondere a domande aperte che hanno
un elevato impatto emozionale. L’AAI si articola in 20 domande
concernenti i ricordi e le esperienze dell’infanzia e viene
audioregistrata ai fini della trascrizione.

Il sistema di codifica dell’intervista (Main, & Goldwyn, 1998,
unpublished manuscript) permette di valutare lo “stato della mente”
(State of Mind — SoM) del soggetto relativamente al Sistema
Motivazionale Interpersonale (Liotti, 2001) all’Attaccamento, vale a
dire non la qualita in sé delle esperienze primarie di attaccamento,
quanto piuttosto il modo attuale che la persona adotta di costruirle e
di narrarle, di riferirsele e di riferirle (Lambruschi, 2004). Raccontare
il proprio “SoM” ¢ narrare una storia di Modelli Operativi Interni, nei
loro aspetti maggiormente consapevoli, ma anche in connessione con
vissuti profondi e inconsapevoli, rielaborati, definiti e integrati con
modalita squisitamente soggettive. L’intervista si compone di una
serie di domande aperte standardizzate inerenti il rapporto sostenuto
dal soggetto con le proprie figure di attaccamento, sia attraverso
descrizioni generalizzate sul piano semantico del rapporto, sia
attraverso la richiesta di rievocare episodi specifici e concreti a
sostegno di tali descrizioni. La dimensione limbica (emotiva) appare
quindi inestricabilmente legata alla parte neocorticale (semantica): le
domande sono centrate sulla rievocazione della storia di attaccamento
dell’individuo, in particolar modo di quelle situazioni di difficolta in
cui Defficacia e la presenza del genitore sono state fondamentali per
la protezione e la cura del piccolo. In parallelo, il soggetto viene
invitato a riflettere sulle esperienze passate alla luce delle sue
convinzioni e dei vissuti attuali in quanto adulto.

Le AAI sono state trascritte ad verbatim, rendendo anonimi tutti i
riferimenti a nomi propri di persona e luogo. La codifica per SoM ¢
stata fatta da CC, coder abilitato e 1l 50% delle trascrizioni anonime
sono state sottoposte a una seconda codifica in cieco da MC (inter-
rater reliability r=0.90).

Come accennato in precedenza e in considerazione della fase
esplorativa del progetto pilota, 1’analisi dei trascritti ¢ stata effettuata
utilizzando come riferimento metodologico la Grounded Theory
(Glaser, & Strauss, 1967a,b; Bryant, & Charmaz, 2008) tramite il
software ATLAS.ti (Muhr, 2004), al fine di indagare la frequenza e la
qualita dei riferimenti alla Morte.

Ad un primo livello di analisi (lessicale), sono stati individuati tutti i
passaggi dell'AAI che contenevano almeno una parola riconducibile



esplicitamente al tema della morte (nello specifico, le parole usate
come chiavi di ricerca nel processo di autocoding dell’applicativo
sono state: mort*, mancat*, cimiter*, mori*). Ad un successivo
livello di analisi (semantico), tali estratti sono stati dapprima letti nel
contesto, per capire se effettivamente si rivolgessero al Tema della
Morte, e poi suddivisi in due categorie “In Topic” e “Out of Topic”,
in base al rispetto/violazione delle massime di Grice (1975) con
particolare riferimento alle massime di modo (“evita I’ambiguita”) e
di relazione (“sii pertinente”). Il conteggio delle occorrenze ¢
avvenuto considerando in quante domande dellAAl (n=20)
compariva il Tema della Morte.

Risultati

Il confronto tra il gruppo delle pazienti oncologiche e il gruppo di
controllo mostra come il tema della Morte “Out of Topic” sia
presente in misura maggiore nel gruppo delle pazienti rispetto al
gruppo delle donne sane in termini di frequenza lessicale: in 10
trascritti delle pazienti su 15, viene utilizzato il Tema della Morte
fuori dal contesto in almeno un'occorrenza, con una frequenza media
di 3,74 occorrenze per ciascun trascritto, mentre la stessa cosa accade
solo in 4 trascritti su 15, con una frequenza media di 1,25 di
occorrenze nel gruppo di controllo.

Oltre a questa differenza di tipo quantitativo, le riflessioni piu
interessanti sono di ordine qualitativo e clinico, relativamente alle
modalita in cui il Tema della Morte si declina nelle narrazioni dei
soggetti partecipanti alla ricerca.

Nello specifico, sono stati individuate 3 modalita ricorrenti, in cui i
soggetti partecipanti alla ricerca hanno parlato del Tema della Morte;
di ogni configurazione verra riportato un estratto dell'Adult
Attachment Interview, a fini esplicativi.

a) Il tema della Morte emerge in riferimento ad una persona cara.
Nell’estratto riportato, una paziente parla del padre, scomparso circa
due anni prima dell’intervista.

Trascrizione Paziente 16.docx - 5:17 [e qualcosa della vostra
relazione?] (65:67)

Codes: [DEATH OUT OF TOPIC]

“Su di me e su di lui no, tra me e lui c’¢ sempre stata tanta intesa
fino a quando non ¢ mancato proprio. Io son stata anche a casa da
lavorare, contenta di esserci stata sotto un certo aspetto proprio per
poterlo seguire fino all’ultima ora, proprio (Ok, allora metto), tanta
intesa tra me e lui.”

Trascrizione Paziente 16.docx - 5:18 [Sull’intesa?] (89:99)
Codes: [DEATH OUT OF TOPIC]

“Eh, bastava guardarci si

Anche quando era piccolina?

Si

Si ricorda una volta?



Ma ¢ una cosa generale cioe.. una volta me lo ricordo ma ¢ di adesso
per dire, poi mi faceva sempre un verso anche quando stava per
morire... Mi faceva sempre un verso col naso...”

b) Il Tema della Morte in senso generale, principalmente nel senso di
perdita.

Trascrizione Paziente 5.docx - 3:2 [Quando da bambina aveva un
problema, era in difficolta o a disagio, si ricorda cosa faceva?]
(41:41)

Codes: [DEATH OUT OF TOPIC]

“Se ero in ansia perché avevo paura che loro non stavano bene,
perché hanno cominciato gia ad avere problemi di salute sia la
mamma che la nonna ehm e anche un po’ il papa abbastanza presto
probabilmente anche per 1’eta (si) allora li mi tenevo tutto per me e
aspettavo che le cose si risolvessero con questa grande paura che si
evolvessero nella maniera peggiore che poteva essere no? (si) non so
se uno non stava bene che potesse andare all’ospedale o che
addirittura morisse perché io nella mia vita sono stata sempre molto
quella del se o del ma ma mai in positivo (sorride) sempre aahh deve
succedere qualcosa di terr... di tremendo che poi in realtd (non non
succedeva) non capitava...”

Trascrizione Paziente 5.docx - 3:3 [C’¢ qualche altra separazione che
si ricorda bene?] (52:53)

Codes: [DEATH OUT OF TOPIC]

“... No perché poi questa qui quella dei sedici anni era la prima gita
scolastica delle superiori ma c’era ’entusiasmo di andare in gita
quindi i non & poi piu, poi nella vita mi sono sposata ma sono stata
vicino a loro quindi ci siam visti sempre per cui potrei dire quando
sono morti che quella ¢ la separazione definitiva.”

c¢) Tramite I'utilizzo del software ATLAS, ¢ stato indagato anche un
altro ambito semantico che riguarda quello della malattia, codificata
come “Illness” (chiavi di ricerca: malat*, cancr*, tumor®), per vedere
se e in quale misura tale code si associasse al “Death Out of Topic”.

Nel nostro campione, la co-occorrenza di questi due codici, nelle
stesse parti di trascritto, si ¢ registrata in 5 pazienti. Di seguito un
estratto tratto da un soggetto con uno SoM F, dove il Tema della
Morte emerge quando la paziente sta parlando della sua malattia.

Trascrizione Paziente 1.docx - 1:7 [20- Ehm.... Ok adesso abbiamo
f...](189:191)

Codes: [DEATH OUT OF TOPIC] [ILLNESS]

20- “Ehm... Ok adesso abbiamo finito, crede che ci sia ancora
qualcosa da aggiungere in conclusione dell’intervista?

... Adesso mi sembra di essere un poco pesante ma si ¢ ammalata
anche mia mamma ehm mia mamma ha avuto un tumore tanti anni fa
ma quando mio papa si ¢ aggravato a lei ¢ venuta una metastasi ed ¢
tornata ed ¢ tornata ¢ assolutamente gestibile cioe sta bene pero
sicuramente quell’evento li ehm ¢ stato ¢ stato un altro trauma ehm
che secondo me ha influito tanto poi sul cancro nell’arco di pochi
anni ci sono state tantissime separazioni tantissime perdite e quindi
insomma ¢ si questo ¢ stato un altro evento traumatico.”



Appare importante sottolineare come solo la prima modalita sia
presente in entrambi i gruppi, mentre la seconda e la terza si
riscontrino solo nel gruppo delle pazienti.

Conclusione e discussione

L’Adult Attachment Interview ¢ utilizzata, sia in ambito clinico che
di ricerca, come uno strumento altamente validato e riconosciuto a
livello internazionale per identificare la rappresentazione adulta dello
Stato Mentale rispetto all’ Attaccamento. In questo contesto, la traccia
dell’intervista si € rivelata un buon canovaccio da cui inferire le
differenti modalita di organizzazione del discorso in soggetti sani e
malati, ponendosi nel recente solco della ricerca che dimostra come
le analisi fondate sul conteggio delle occorrenze lessicali siano molto
efficaci nella definizione degli stati emotivi e dei processi di
regolazione degli stessi, a partire dalle narrative (Borelli et al., 2012).

In riferimento a quanto ipotizzato in fase iniziale, questo progetto
pilota ha permesso di 1) registrare una maggiore frequenza della
comparsa del Tema della Morte nei trascritti delle pazienti
oncologiche, corroborando I’idea che tale Tema possa effettivamente
essere considerato un attrattore e organizzatore di significato,
modulato sulla base della condizione esistenziale e della dimensione
narrativa del soggetto in un determinato momento di vita; 2) di
ipotizzare tre modalita in cui i1 soggetti partecipanti alla ricerca hanno
declinato il Tema della Morte: a) in riferimento a una persona cara;
b) in senso generale, sottolineando i vissuti di perdita; c) riportando
un legame tra la morte e la condizione di malattia. Mentre la prima
configurazione ¢ comune a entrambi i gruppi di ricerca, la seconda e
la terza appaiono tipizzanti il gruppo delle pazienti malate, lasciando
presupporre una diversa modalita di gestione e regolazione dei
contenuti cognitivi ed emotivi, nei due gruppi di soggetti considerati.

E importante sottolineare come il tema della Morte discusso in questa
sede sia stato valutato come un possibile attrattore di significato alla
luce dell'approccio narrativo di Veglia, oltre che come uno dei criteri
di definizione dello stato irrisolto della mente in relazione ad un lutto
secondo Main e Goldwin (1998, unpublished).

La lettura interpretativa dei risultati emersi dal presente progetto
pilota potrebbe far pensare a dei meccanismi che solitamente
compaiono negli stati mentali irrisolti, ma che, in seguito alla
diagnosi neoplastica, si riscontrano anche in soggetti con uno Stato
Mentale classificato come F, DS o E, senza indici forti di
irrisoluzione rispetto a lutti o traumi. Il meccanismo sembra
ricondurre a una tipologia di pensiero ricorsivo verso le memorie
traumatiche (Hesse, & van Ijzendoorn, 1999) e a una minore capacita
di elaborazione della working memory, come se i processi
attenzionali venissero, piil 0 meno consapevolmente, disturbati dalle
memorie traumatiche (Hesse, & Main, 2006; Clark et al., 2003;
Moores et al., 2008; Weber et al., 2005):

In una prospettiva clinica, questo potrebbe portare a considerare la
Morte quale argomento importante da tradurre in parole durante un
intervento di presa in carico psico-oncologica: la Morte emergerebbe
infatti come tema narrativo in grado di polarizzare il racconto delle



pazienti, che stanno vivendo una malattia che mette a rischio la vita,
e di modificare le narrazioni degli altri temi.

Uno dei limiti piu importanti di questa ricerca ¢ sicuramente la
ridotta numerosita campionaria: i dati ottenuti rappresentano una
piccola realta che fa parte di un universo pit complesso. Inoltre, le
procedure di selezione del campione possono aver introdotto ulteriori
bias: il campione non puod essere considerato rappresentativo della
popolazione generale delle pazienti oncologiche, in quanto ¢ stato
reclutato su base volontaria tra coloro che si rivolgevano al Centro di
Ascolto della Fondazione Edo ed Elvo Tempia di Biella. Questo
studio permette tuttavia di trarre delle prime e parziali supposizioni
sull’importanza del sistema motivazionale dell’attaccamento-
accudimento.

Come continuazione del progetto pilota, ci si auspica di poter
ampliare il numero di partecipanti alla ricerca, al fine di ottenere una
generalizzabilitd dei risultati ottenuti. In un secondo momento,
sarebbe interessante effettuare dei confronti tra le varie modalita di
declinazione del Tema della Morte in diversi soggetti, tenendo in
considerazione un maggiorn numero di variabili quali la tipologia del
tumore, lo stadio di avanzamento della malattia, lo State of Mind
rispetto all'attaccamento adulto e il livello di sintomatologia correlato
alla diagnosi e al trattamento della neoplasia. Ancora, potrebbe essere
interessante, nell'ottica della ricerca sulle modalita della presa in
carico psicologica dei pazienti oncologici, affiancare anche
valutazioni relative all’adherence nella terapia o, ad esempio, alle
misurazione fisiologiche sui livelli di stress esperiti.

Concludendo, il lavoro clinico in psico-oncologia, dovrebbe a nostro
parere, tra gli altri obiettivi, poter favorire 1’elaborazione semantica
del tema della Morte e il suo inserimento nella storia di vita di quella
persona e la regolazione delle emozioni connesse. Se ¢ vero che la
coscienza storica ¢ fondante per la strutturazione e la conferma
dell’identita personale, ed ¢ nelle relazioni con gli altri significativi
che questo senso di continuita del sé si costruisce o si disintegra,
allora “da soli, non solo non ¢ possibile avere coscienza della propria
storia, ma nemmeno dare senso alla vita” (Veglia, 1999), e dunque
alla morte.
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Abstract

Le neoplasie sono comunemente rappresentate come raramente
guaribili e le rappresentazioni della morte sono un nodo essenziale
per affrontare le problematiche relative a situazioni di malattia grave.
La religione viene considerata dalla Terror Management Theory un
fattore protettivo contro l’angoscia di morte. Si ritiene che
I’appartenenza ad una fede, la partecipazione religiosa, Ila
rappresentazione della morte, possano produrre diversi livelli d’ansia
e strategie di coping differenti nell'affrontare la malattia. Ad un
gruppo di 100 pazienti oncologici sono stati somministrati 3
questionari: BAI, COPE e TDRS piu una tecnica implicita per
individuare il rapporto tra la religiosita dichiarata ed implicita di ogni
paziente, I’ansia derivante dallo stato di malattia e le strategie di
coping piu utilizzate per fronteggiare la malattia.

Riferimenti teorici

Le rappresentazioni della morte sono un nodo essenziale per
affrontare le problematiche relative a situazioni di malattia grave,
tanto a livello psicologico quanto a livello bioetico. Esse variano
durante il ciclo di vita delle persone e dipendendo da diversi fattori
quali: l'eta, I'educazione ricevuta, la cultura nella quale si ¢ immersi,
le esperienze di vita, l'adesione ad una religione o a un sistema di
valori che regolano il rapporto individuo-societa.

Gli studi della Terror Management Theory (TMT) dimostrano come
esista una forte correlazione tra angoscia (intesa come Angst, ovvero
un sentimento in cui I’ansia ¢ frammista all’apprensione e alla paura
ingestibile) e salienza della morte (mortality salience). Secondo la
TMT le rappresentazioni della morte sono la manifestazione di come
gli individui e i gruppi umani cerchino di ridurre 1’evidenza del
sapere di essere mortali, differenziandosi in base alla cultura di
riferimento e dunque alla religione che la contraddistingue.

Le rappresentazioni della morte sono inverse alle rappresentazioni
della vita: le seconde sono esplicite e costantemente mantenute alla



coscienza, le prime invece sono difensivamente lasciate inconsce.
Quando pero la salienza della morte non ¢ piu facilmente gestibile e
I’accesso d'angoscia (anxiety buffer) ¢ inevitabile (comunicazione di
una diagnosi infausta, prevedibilita dell’imminenza della morte
propria di una persona cara), questo rapporto cambia e il pensiero
della morte puo inibire le capacita di coping rispetto alle nuove
difficolta che la vita impone, specialmente durante lo stato di
malattia.

Dopo una diagnosi infausta che annuncia una malattia grave il
soggetto si trova improvvisamente immerso in una nuova modalita di
intendere il proprio stato di salute e le possibilita di vita. In
particolare le neoplasie si inscrivono in questo orizzonte in quanto
sono comunemente rappresentate come raramente guaribili e mortali.
In tal senso i livelli di salienza della morte si alzano notevolmente
oltre la soglia comunemente rispettata attraverso dinamiche difensive
che appartengono ampiamente alle strategie culturali dell’Occidente
con cui viene gestita la vita quotidiana, vissuta eludendo il pensiero
della morte. Si vedano in tal senso gli studi relativi all’ “anticipatory
mourning”, ovvero al vissuto di lutto anticipatorio, che puo
riguardare sia i caregivers sia lo stesso paziente.

La religione viene considerata dalla TMT come uno dei fattori di
difesa distale (culturale) piu fortemente attivi contro 1’angoscia di
morte. Anche in ambito clinico e nel campo della Psicologia della
Religione ¢ stato dimostrato che la fede religiosa ¢ un importante
fattore di protezione rispetto all’angoscia di morte. Nel lavoro di
indagine che precede la presente ricerca € perd gia apparso
chiaramente che non sempre la dimensione religiosa appartiene al
malato.

Spesso inoltre una diagnosi infausta pud procurare conversioni o al
contrario reazioni negative contro la propria religione. Questo aspetto
¢ da tenere fortemente in considerazione, perché stanno fiorendo
sempre di pitu nell’ambito psico-oncologico istanze di intervento di
consulenza e accompagnamento religioso. Se da un lato questo
sicuramente risulta essere auspicabile per quell’universo di persone
che coerentemente credono e praticano una religione, dall’altro puo
risultare essere un ulteriore fattore di stress per il non credente o per
chi assume una posizione fortemente dubitativa. Per questo motivo
riteniamo essenziale indagare piu approfonditamente quale sia la
funzione protettiva del fattore religioso rispetto all’angoscia di morte.
Questa ricerca appartiene infatti ad un insieme di lavori che
elaborano tale problema al fine di individuare indicatori importanti
per calibrare la forma di intervento in termini di consulenza religiosa
con pazienti gravemente ammalati.

Obiettivi e ipotesi di ricerca

L’obiettivo principale di questo lavoro ¢ quello di individuare il
rapporto tra la religiosita propria di ogni paziente in rapporto alla
rappresentazione dell’idea di morte, come passaggio o come
annientamento.

Si intende verificare quale sia la loro interazione rispetto alla capacita
di gestione dello stress derivante dallo stato di malattia.



In questo studio si vuole misurare I'impatto oltre che di una
religiosita dichiarata e apparente anche di una religiosita piu intima
ed implicita, sulla gestione della malattia, utilizzando per questo una
tecnica implicita.

Si ritiene che l'appartenenza ad una fede, la partecipazione religiosa,
la rappresentazione della morte e in generale la religiosita di ciascun
paziente, possa produrre diversi livelli d’ansia e strategie di coping
differenti nell'affrontare la malattia. Si ritiene che essere credenti sia
un fattore di protezione nella gestione di una malattia potenzialmente
mortale come il cancro.

a) Si ritiene che la non appartenenza ad una fede e la
rappresentazione della morte come annientamento in totalitd possa
produrre due esiti opposti: livelli molto alti di ansia o all’opposto (in
un numero limitato di casi) un livello di ansia sensibilmente piu
basso.

b) Si ritiene che essere credenti e partecipare alla vita religiosa sia un
fattore di protezione nella gestione dell’angoscia di morte elicitata
dall’aumento della mortality salience e se ¢ coerentemente relato
(non logicamente in contraddizione) alle rappresentazioni della
morte, ovvero se il malato che dichiara di essere credente vede la
morte come passaggio da una forma di “esistenza altra” e non la
consideri un annientamento in totalitd della persona. Ma questa
coerenza deve essere supportata dal credere coerentemente che il Dio
della religione di riferimento esista. Queste persone possono dunque
mantenere livelli di ansia minori rispetto a chi pensa che la morte sia
annientamento in totalitd ¢ non aderisce ad alcuna religione. Se si
determina una qualche contraddizione in questi livelli di aderenza al
pensiero religioso, ipotizziamo che I’ansia aumenti sensibilmente.

¢) Verificare come cambiano le capacita di far fronte alle difficolta in
base ai diversi rapporti di rappresentazione.

d) Si ritiene, inoltre, che i livelli di ansia aumentino quando la
contraddizione riguardi altresi la dimensione esplicita e la
dimensione implicita rispetto alla rappresentazione di Dio:
esplicitamente si afferma di credere e implicitamente non si crede.

Metodologia
Metodologia per la rilevazione dei dati:

- coerenza/incoerenza nel rapporto tra rappresentazioni della morte e
aderenza ai costrutti religiosi;

- rilevazione delle contraddizioni (incongruenze, incoerenze) tra
dichiarazioni esplicite e convinzioni implicite rispetto al contenuto
fondamentale della religione, ovvero Dio;

- rilevazione del rapporto tra livelli di ansia e contraddizioni/coerenza
tra assunti religiosi e rappresentazioni della morte.

Ad ogni partecipante ¢ stata somministrata la seguente batteria
costituita dai 4 test seguenti: SC-IAT, COPE, BAI e TDRS.

1) I Single Category Implicit Association Test (SC-IAT) € uno
strumento che consente di rilevare gli atteggiamenti impliciti,
misurando le associazioni automatiche tra i concetti (Greenwald,



McGhee, & Schwartz, 1998). Nella nostra ricerca ¢ utilizzato per
misurare 1’atteggiamento verso Dio ovvero la forza dell’associazione
fra le categorie: Dio e Astrazione, Dio e Realta. Gli stimoli che
rappresentano la categoria Dio sono: Dio, Divinita, Divino, Creatore,
Assoluto, Altissimo, Iddio, Signore, Supremo, Eterno; quelli per la
categoria Astrazione sono: Sogno, Astrazione, Desiderio, Speranza,
Mito; quelli per la categoria Realta sono: Esistenza, Oggettivita,
Concreto, Realta, Presenza. La procedura di somministrazione dello
SC-IAT prevede che i partecipanti categorizzino gli stimoli che
compaiono uno alla volta al centro dello schermo di un computer,
premendo due tasti di risposta diversi: uno per ciascuna categoria.
Vengono registrati i tempi di reazione dei soggetti e viene calcolato
I'Indice D secondo la formula: (media delle latenze nel blocco in cui
le categorie Dio e Astrazione sono associate - media delle latenze nel
blocco in cui le categorie Dio e Realta sono associate) / Deviazione
standard di tutte le risposte corrette dei due blocchi (ad un punteggio
piu alto nell'indice D, corrisponde maggiore associazione tra le
categorie Dio e Realta).

2) COPE - Questionario per valutare le strategie di coping prevede 5
scale: Supporto Sociale (12 item; alpha=.85; Range=12-48;
M=28.00; DS=7.04), Strategie di Evitamento (16 item; alpha=.65;
Range=16-64; M=25.58; DS=4.89), Attitudine Positiva (12 item;
alpha=.75; Range=12-48; M=32.74; DS=5.92), Orientamento al
Problema (12 item; alpha=.86; Range=12-48; M=31.75; DS=7.48),
Orientamento al Trascendente (8 item; alpha=.78; Range=8-32;
M=23.95; DS=5.28)

3) BAI - Questionario per valutare i livelli d’ansia (21 item;
alpha=.89; Range=0-36; M=10.82; DS=8.52) (monofattoriale: ad un
punteggio piu alto corrisponde un maggiore livello di ansia). Il Beck
Anxiety Inventory (BAI; Beck, Epsatein, Brown, & Steer, 1988) ¢
uno strumento self-report composto da 21 item che permette di
valutare la gravita della sintomatologia di tipo somatico, soggettivo o
correlato a fobie, in adulti e adolescenti. L’adattamento italiano € a
cura di C. Sica, D. Coradeschi, M. Ghisi e E. Sanavio (2006, 2008).

4) TDRS - La Testoni Death Representation Scale (TDRS) (6 item,;
alpha=.79; Range=6-30; M= 17.29; DS=6.19) (monofattoriale: a
punteggi alti corrisponde visione della morte come annientamento).
La TDRS ¢ uno strumento self-report composto da 6 item, con
modalita di risposta su scala Likert da 1 a 6. Si tratta del risultato di
circa quindici anni di ricerche che Testoni e collaboratori hanno
effettuato in diversi ambiti (Testoni 1., 2004; Testoni 1., 2009;
Testoni 1., 1997; Testoni 1., 1998; Testoni, 2004; Testoni, 2002;
Testoni, 1997) ed ¢ in fase di pubblicazione.

Partecipanti — Campione totale: 102 soggetti: 30 maschi, 72 femm.
Eta: 25 — 65 anni.

Stadio della neoplasia: 1° stadio: 8 soggetti; 2°stadio: 25 sogg;
3°stadio: 31 sogg; 4°stadio: 38 sogg.

Campione SC-IAT: 51 soggetti: 12 maschi e 39 femmine. Eta: tra i
25 e165 anni.

Stadio della neoplasia: 1° stadio: 1 soggetti; 2° stadio: 19 sogg;
3°stadio: 12 sogg; 4°stadio: 19 sogg.



Risultati sul campione totale (N=102)

Religiosita esplicita

I partecipanti che si dichiarano credenti sono 91, i non credenti sono
11. Coloro che partecipano attivamente alle pratiche religiose sono
45; 1 non praticanti sono 56. Dalle analisi risulta un punteggio medio
“alto” (media maggiore del punto centrale) per la TDRS che indica
che 1 soggetti hanno una visione della morte piu vicina
all’annientamento definitivo che ad un passaggio.

Coping e Ansia

Punteggi “alti” (media maggiore del punto centrale) su tutte le scale
del COPE, Supporto Sociale, Attitudine Positiva, Orientamento
Problema; per Strategie Evitamento; per Orientamento Trascendente,
punteggio medio “basso” per la scala delle Strategie di Evitamento.

Punteggi “bassi” (media minore del punto centrale) su Ansia.

Correlazioni tra Religiosita esplicita, Coping e Ansia:

* Il credere e il partecipare correla negativamente con la TDRS
ovvero con rappresentazione della morte come annientamento (r=-.26
plcoda=.005 per credo e r=-.34 plcoda<.001 per partecipo).

* Il credere correla positivamente con Supporto Sociale (r=.16
plcoda=.056) e Orientamento al Trascendente (r=.35 plcoda<.001).

* La partecipazione correla negativamente con Orientamento
Problema (r=-.23 plcoda=.010) e positivamente con Orientamento
Trascendente (r=.59 plcoda<.001).

« La TDRS ovvero la rappresentazione della morte come
annientamento correla negativamente con Supporto Sociale (r=-.15
plcoda=.066), Attitudine Positiva (r=-.27 plcoda=.003) e
Orientamento al Trascendente (r=-.31 plcoda=.001).

Risultati sul campione relativo allo SC-IAT (N=51)

Religiosita Implicita

Dai risultati emerge un'associazione implicita piu forte tra le
categorie Dio e Astrazione piuttosto che tra le categorie Dio e Realta
(M=-.09 DS=.31) in quanto il punteggio medio ¢ diverso da 0 che
rappresenta l'uguaglianza tra le due associazioni (t=-2.01 df=50
p=.05).

Correlazioni tra Religiosita implicita, Coping e Ansia



- La religiosita implicita presenta una correlazione molto debole con
la religiosita esplicita, in particolare chi associa Dio a Realta tende
meno vedere la morte come annientamento (r=-.13 plcoda=.190).

- La religiosita implicita presenta una correlazione debole e di segno
negativo con Ansia (r=-.20 plcoda=.086) e Strategie di Evitamento
(r=-.19 plcoda=.086).

Discussione e conclusioni

- La Religiosita implicita non correla con la Religiosita esplicita:
sebbene il 90% dei soggetti si dichiari credente, risulta maggiore
l'associazione di Dio alla categoria Astrazione piuttosto che alla
categoria Realtd. Anche la visione della morte risulta piu vicino
all'annientamento piuttosto che ad un passaggio.

- Dai risultati emerge che possiedono religiosita esplicita, ovvero chi
dichiara di credere in Dio, partecipa attivamente alla vita religiosa e
pensa alla morte come un passaggio, ha una modalita orientata al
trascendente per fronteggiare lo stress derivante dalla malattia.
Inoltre, chi dichiara di credere in Dio usa maggiormente la strategia
del Supporto Sociale, mentre chi partecipa attivamente alle pratiche
religiose usa meno |'Orientamento al problema per fronteggiare lo
stress.

- Coloro che hanno una visione della morte intesa come un
passaggio, usano maggiormente la strategia del Supporto Sociale che
'Attitudine Positiva per far fronte ai vissuti stressanti derivanti dalla
malattia. Questi risultati supportano l'ipotesi che Dio sia un
mediatore simbolico che permette di trovare supporto sociale nella
condivisione comunitaria dell’esperienza di fede; pertanto, il credere,
il partecipare, il pensare alla morte come un passaggio non sono
fattori protettivi in sé, ma sono invece mediatori di relazioni sociali
che agiscono positivamente nelle strategie per fronteggiare 1’angoscia
della malattia.

- I soggetti che possiedono maggiore Religiosita implicita, ovvero
coloro che associano Dio alla Realta, presentano livelli minori di
ansia e utilizzano meno le Strategie di Evitamento nella gestione
dello stress. Questi risultati supportano I'ipotesi che, solo
un'esperienza di Dio come Presenza concreta nella propria vita, sia
un fattore protettivo rispetto all'ansia e ne riduce il livello.
Parallelamente coloro che possiedono un’elevata Religiosita
implicita, sono in grado di affrontare la malattia in modo piu diretto
ovvero senza ricorrere a Strategie di Evitamento nella gestione dello
stress.
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al confine della vita
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Abstract

Il contributo affronta, anzitutto, il tema delle potenzialita e limiti del
trattamento psicologico per pazienti oncologici e in condizione di
terminalita. A tal fine si sono presi in rassegna alcuni articoli che
valutano 1’efficacia dell’intervento psicologico individuale e di
gruppo in relazione alla qualita della vita, all’autoefficacia, alla
sintomatologia e alle prospettive di vita. In secondo luogo ci si ¢
focalizzati sul tema dell’intervento psicologico in relazione alla
gestione del dolore. In conclusione, si sono evidenziate alcune
caratteristiche del percorso di vita nell’approssimarsi della sua fine,
sottolineando potenzialita e finalita di un possibile intervento di
consulenza psicologica finalizzato al sostegno emotivo esistenziale e
relazionale.

“Sto morendo ma non potrei essere piu impegnato a vivere”

(James Hillman, 2011)

Psicologo e trattamento oncologico

Il cancro rappresenta sempre, per il paziente e per la sua famiglia ma
anche per i terapeuti, una prova esistenziale. Si tratta di una sfida che
riguarda tutti gli aspetti della vita: il rapporto con il corpo, il
significato dato alla sofferenza, alla malattia, alla morte, cosi come le
relazioni familiari, sociali, professionali.

Il trattamento del paziente oncologico ha I’obiettivo di migliorare la
Qualita della Vita e di limitare il rischio di conseguenze
psicopatologiche tali da condizionare la vita futura del malato;
all'interno della psicologia della salute la malattia oncologica diviene
un’area elettiva per il dialogo tra medicina e psicologia: I’idea di cura
rimanda sia all'affrontare la malattia sia al prendersi cura della
persona entro la sua rete di relazioni cruciali (Saita, 2009).

Il contributo discute, pertanto, il possibile ruolo dello psicologo nei
protocolli di trattamento in particolare nel supporto alla radio e alla
chemioterapia con pazienti oncologici. Le tecniche supportive oltre a



migliorare il senso di autoefficacia del paziente, possono anche
aiutare a recuperare il rapporto con una realtd che spesso appare
incontrollabile e dominata dalle leggi della malattia. Il tema ¢ sempre
piu frequente nella letteratura; da circa 20 anni vi sono evidenze di
donne con carcinoma al seno che, partecipando a gruppi di supporto,
mostrano rispetto ad analogo gruppo di controllo, migliori capacita
adattive e piu elevato livello dell’umore (Spiegel, Bloom, & Yalom,
1981). Incontri di counseling strutturato hanno effetti positivi rispetto
alla depressione e allo stress; interventi sul comportamento e ipnosi
si mostrano efficaci rispetto sintomi specifici quali ansia, dolore, e
vomito (Trijsburg, van Knippenberg, & Rijpma, 1992). Il ricorso ad
interventi psicologici ¢ suggerito anche per ridurre lo stress
emozionale, migliorare le capacita di coping e accrescere
I’adattamento (Andersen, 1992). In una ricerca giapponese, la
riduzione del benessere fisico risulta correlata al senso di
autoefficacia, pertanto quando le condizioni fisiche peggiorano,
vengono consigliati interventi psicologici rivolti specificamente alla
promozione dell’autoefficacia (Hirai, Suzuki, Tsuneto, lkenaga,
Hosaka & Kashiwagi, 2002). Un ulteriore meta-studio evidenzia la
correlazione tra interventi psicologici e qualita della vita e,
dall’analisi dei risultati, propone, in particolare, terapia del
comportamento per migliorare la qualitd emozionale della vita di
pazienti oncologici in stato terminale (Uitterhoeve, Vernooy, Litjens,
Potting, Bensing, De Mulder & van Achterberg, 2004). Sembra
tuttavia, difficile individuare indicazioni univoche (Fawzy, 1999); cio
che emerge ¢ un parere concordante circa la possibilita e necessita di
intervento psicologico con pazienti oncologici, tanto piu se in stati di
funzionamento fisico ridotto. Va tuttavia rilevato che in una ricerca
di Goodwin et al. (2001) si evidenzia che un intervento psicologico a
carattere supportivo riduce il dolore e migliora la sintomatologia
fisica, ma rispetto ad un gruppo di controllo non prolunga la
sopravvivenza. Cosi Smedslund e Ringdal (2004) affermano che ¢
prematuro parlare di effetti dell’intervento psicologico sulla durata
della sopravvivenza, anche se da alcuni studi sembra esserci un
tempo di vita piu lungo in pazienti in terapia individuale. Il dibattito
in letteratura sembra vivace. Il sostegno sociale rappresenta un
elemento costitutivo del trattamento del paziente oncologico e rientra
nelle responsabilita di ciascuna figura terapeutica: del medico di
medicina generale, del medico oncologo, dell'infermiere, dello
psichiatra e dello psicologo, dell'équipe curante nel suo complesso.
Non sembrano tuttavia evidenti le modalita con cui le diverse
professionalita interagiscono e come i diversi interventi psicologici
individuali e di gruppo vengono realizzati. Non sembrano risultare
ricerche sul ruolo dello psicologo nella formazione del personale
sanitario e nella organizzazione del trattamento. Solo di recente
sembrano evidenziarsi protocolli sanitari che includono la consulenza
psicologica nel trattamento del paziente oncologico, ma risultano
poco diffusi. E qui va a mio parere rilevata la collusione del modello
clinico- psicologico con la centralita che la medicina attribuisce al
ruolo medico. Fintanto la psicologia clinica pensa che il trattamento
psicologico ha valore solo se il paziente spontaneamente si rivolge al
professionista, non si attribuira valore all’inserimento della
consulenza psicologica nei protocolli di routine. A mio parere questo
¢ un punto di estremo interesse per riconoscere valore alle diverse
forme in cui avviene l’intervento psicologico. In altri ambiti,



I’esperienza con I’invio regolamentato e l’intervento psicologico su
richiesta di autoritd giudiziarie ha evidenziato le potenzialita
dell’intervento psicologico all’interno di un percorso in cui 1’utente
in prima istanza non aderisce spontanecamente alla richiesta
(Arcidiacono, & Ferrari Bravo, 2009).

L’intervento clinico multifocale per coppie con il cancro intende per
esempio, fornire un protocollo di trattamento e descrivere una serie di
strategie e tecniche per aiutare i partner a migliorare le loro capacita
di assunzione delle richieste dettate dal cancro. L’intervento ¢
conosciuto come CanCOPE ed ¢ stato empiricamente convalidato
attraverso uno studio clinico randomizzato con un campione di
novantaquattro coppie alle prese con tumori femminili (Scott, Costa,
& Margola, 2010). E anche probabile che I’intervento sia utile a
migliorare il modo in cui gli uomini si regolano nell’affrontare il
cancro e il partner. Esistono infatti, differenze di genere
nell’affrontare i problemi legati alla salute. Per esempio paragonate
alle donne, gli uomini sono meno propensi a cercare un sostegno
emotivo e ottengono meno benefici da questo tipo di strategia di
coping e sono anche meno propensi a farsi coinvolgere in interventi
di psico-oncologia rispetto alle donne. Cosi 1 medici devono essere
consapevoli che alcune tecniche potrebbero aver bisogno di essere
adattate per creare interesse, o aiutare, gli uomini ad affrontare il
cancro (Scott et al., 2010).

Con le patologie altamente invalidanti bisognerebbe essere
maggiormente in grado di mostrare 1’efficacia di protocolli in cui la
consulenza psicologica ¢ inserita nella routine degli esami diagnostici
e clinici. A tale fine andrebbero sviluppate ricerche finalizzate,
capaci di trasformare in dati evidence based le osservazioni e
riflessioni maturate nelle esperienze pilota; bisognerebbe fare tesoro
delle acquisizioni maturate proprio nelle circostanze di difetto e
mancanza in cui si € assistito ad un incistamento relazionale della
sofferenza fisica; in quei casi in cui si € pensato che un intervento
psicologico avrebbe potuto migliorare il clima familiare e/o impedito
I’allontanamento fisico o emotivo di congiunti. La presenza
psicologica risulta, infatti, una presenza per ora formalmente
invocata, ma di fatto assente, anche se cominciano ad esistere
ricerche e strumenti di documentazione accessibili al personale
sanitario e in formazione (Cianfarini, 2011; Morasso, 2005; De Santi
et al., 2008).

Si apre cosi, immediatamente il dibattito sulle modalita
dell’intervento, le finalita e la formazione del terapeuta e della
organizzazione del circuito della cura. Il tema ¢ complesso € merita
apposito approfondimento. All’Ospedale Cardarelli di Napoli
abbiamo iniziato con 1’indagare le aspettative e bisogni emotivi e
assistenziali dei pazienti con patologie oncologiche del colon, che
afferiscono alla struttura nelle varie fasi della malattia (accoglienza,
follow up, degenza e terapia) e trattate con diversi trattamenti e in
altra sede ne proponiamo la discussione (Arcidiacono, De Luca,
Biglietto Carteni, in preparazione).

Cio che sembra al momento evidente ¢ che la proposta di consulenza
e supporto psicologico deve essere in grado di accogliere la domanda
del paziente oncologico in trattamento sia in relazione ai vissuti
connessi alla malattia nella specifica fase di vita, sia in relazione al



contesto familiare e agli adempimenti lavorativi ed non per ultimo in
relazione all’offerta sanitaria della struttura. Il paziente oncologico
esprime infatti I’urgente impotenza nei confronti di un corpo invaso
dalla malattia; urgenza che invade 1’interlocutore-altro, poiche forte ¢
il bisogno di dare un senso a questo male definito “oscuro”, che il piu
delle volte si muove silente (asintomatico) e fa paura anche a chi ¢
attorno al malato.

Lo psicologo nel supporto al dolore

Il Decreto Ministeriale 28 settembre 1999, istitutivo del Programma
nazionale per la realizzazione di strutture residenziali per le cure
palliative, rappresenta, nel nostro paese, il primo provvedimento
legislativo organico volto a fornire una risposta al problema
dell’assistenza ai malati terminali. Il Programma prevede che
vengano realizzate, in ciascuna Regione o Provincia autonoma, in
coerenza con gli obiettivi prefissati dal Piano sanitario nazionale, una
o piu strutture, facilmente accessibili, dedicate all’assistenza
palliativa e di supporto, prioritariamente per i pazienti affetti da
patologia neoplastica terminale.

Scopo principale dell’approccio identificato dalle cure palliative ¢
restituire dignita al morire mediante uno sforzo interdisciplinare di
miglioramento della qualita della vita del malato terminale e della sua
famiglia.

Per il raggiungimento di questo obiettivo il Programma non prevede
soltanto che siano edificate delle strutture dedicate esclusivamente
alle cure palliative (hospice), quanto piuttosto nel vedere costituita
una rete integrata di assistenza, realizzata attraverso il lavoro di
équipe multidisciplinari specializzate e strutturate prioritariamente
sull’assistenza domiciliare al malato e alla sua famiglia. Solo quando
tale forma di assistenza non sia effettivamente praticabile viene
previsto il ricovero in appositi luoghi di cura, gli hospice, a bassa
tecnologia ma ad altissimo livello di prestazioni assistenziali. Questa
la linea assistenziale tracciata a livello legislativo, ma quanti
psicologi sono implicati nella iniziative? In Campania, nessuno.
Come comunita scientifica e professionale dovremmo incentivare
ricerche che mostrino la pertinenza e validita della nostra figura
professionale.

Confrontarsi con il dolore e I’impotenza delle proprie risorse non ¢
facile. Scrive la psicoterapeuta Anna Salvo, nel descrivere il
confronto con la malattia oncologia attraverso quattro storie di vita:
“La sofferenza appare sempre piu come una dimensione da esiliare,
da rinnegare, da spingere appunto in un fuori scena... Forse la post-
modernitd nasce e si alimenta nel segno di una fortissima
contraddizione: da una parte, propone una dimensione della
soggettivita sempre piu scavata e scandagliata verso profondita quasi
abissali. Dall’altra, sembra aver difficolta ad accogliere, a dar corpo
visibile e voce a quei segmenti dell’esistenza dove vengono vissuti
I’opacita, la perdita, la vulnerabilita o il senso di sconfitta” (2012, pp.
169-70). In questa contraddizione apparentemente superata nella
spettacolarizzazione mediatica della sofferenza e dei grandi lutti, si
apre a mio parere uno spazio tutto speciale per la psicologia. Esso
consiste nel creare le condizioni per potersi avvicinare al dolore e



viverlo senza paura; favorire équipe di supporto domiciliare e la
creazioni di istituzioni sanitarie dove il dolore possa far parte della
malattia. Rendere parlabile la sofferenza si contrappone alla
dimensione igienico-sanitaria che ne rimuove la presenza e i suoi
effetti invasivi. Saper parlare del dolore e della morte con bambini e
malati richiede di essere in contatto con la vita, vedere 1’altro nella
sua umanita. Ma, anche, essere in contatto con se stessi. In questo
senso la funzione dell’intervento psicologico €, a mio parere anzitutto
nella formazione continua del personale, nel superamento del burn
out istituzionale, nella capacita di accogliere paure e dolori che le
procedure sanitarie neutralizzano. Le parole di Anna Salvo
denunciano con violenza che “il sipario (la rimozione, in termini piu
tecnici) calato per nascondere il paesaggio desolato del patimento ¢
alla fine, un inganno che va smascherato. Un trucco che genera
sentimenti diversi, fra i quali anche ’irritazione. Poiché continuare a
tacere sul comandamento che vorrebbe costrette all’esilio parti
consistenti della nostra esperienza significa farsi complici di
un’operazione psichica e sociale tanto insistente quanto fallace.”
(2012, p. 171).

Il problema si evidenzia altresi nella vita delle famiglie dove il
confronto con il dolore di un congiunto o I’impossibilita di accettare
I’evenienza della sua perdita possono generare comportamenti di
evitamento, di normalita forzata e di falsa naturalezza. L’evitamento
del dolore e il timore dei suoi effetti devastanti ci rendono
forzatamente normali, nel mantenimento di standard relazionali non
adeguati alle circostanze, ma esperiti proprio nell’intento di negare
quanto sta avvenendo in noi e fuori di noi. “To cope with”, far fronte
alla sofferenza sembra, talvolta, un compito impensabile. Tuttavia
continuando con Salvo possiamo dire “A me sembra che la
sofferenza possa produrre movimento e crescita nelle nostre vite. Se
saremo capaci di non tirarci indietro e di non avere paura di scoprire
nuove cose di noi e dei nostri affetti ” (2012, p. 6).

Il senso della vita e la presenza degli psicologi

L’esperienza di accompagnamento alla morte in centri di lunga
degenza, con pazienti affetti da patologie invasive, senza speranza di
vita, realizzata nel ruolo di amica e familiare ha sviluppato la
consapevolezza dell’urgenza di definizione del possibile ruolo dello
psicologo nei percorsi terapeutici con pazienti a prognosi infausta.

Il ruolo dello psicologo nel campo della palliazione e del lutto ¢
enfatizzato dalla letteratura e previsto nelle piante organiche degli
hospice. Allo stesso tempo, sono indicate forme di sostegno
psicocognitivo al paziente e ai familiari; & auspicabile la promozione
di resilienza quando le risorse di vita cominciano a scarseggiare e la
morte ¢ una realta prossima. La presenza effettiva di psicologi di
ruolo in hospice e strutture di lunga degenza per pazienti cronici €
carente. Cio richiede uscire dalla ‘lamentazione impotente’. La
domanda deve essere: quanto la nostra professione ha esplicitato le
proprie potenzialitd e competenze per il lavoro in queste strutture?
Quanto i nostri ordini professionali hanno investito in diffusione e
costruzione di conoscenze sulle potenzialita della professione in
termini di benessere per la vita del malato e dei suoi cari? Raccolta di



narrazioni, ricerche qualitative ed evidence based, valutazioni e
follow up degli interventi proposti sono tutti strumenti che possono
esplicitare ed esemplificare gli interventi dello psicologo al confine
della vita.

Ormai come ¢ noto, nella ricerca epidemiologica I’aspettativa di vita
nei paesi occidentali si ¢ allungata, ma malattie degenerative e
croniche permettono di continuare la vita pur nell’impossibilita di
mantenere I’esistenza qundo lucidita mentale, attivita volitiva, liberta
di movimento e azione sono ridotte. Cosa resta? Per alcuni la
disperazione e I’attesa impotente della fine, per altri la lucida
determinazione di mantenere I’esistenza e i legami. Infatti, quando al
dolore si unisce la percezione della difficolta e 1’impossibilita a
continuare l’esistenza nonché segnali dell’approssimarsi della sua
fine si accrescono, la morte comincia ad essere una realta con cui fare
i conti. Il senso d’impotenza e lo sgomento rischiano d’invadere ogni
dimensione fisica e psichica gettando il morente e i familiari nello
sconforto. La SLA (Sclerosi laterale amiotrofica) chiede di
confrontarsi con la piena luciditd della mente in un corpo
completamente impossibilitato ad esprimersi; il coma prolungato
mantiene una vita a livelli primordiali, eludendo la memoria e le
funzioni cognitive cosicché si € in presenza di un corpo vivo in un
individuo apparentemente morto; le patologie oncologiche
consumano le energie vitali trasformando pochi passi in un lungo e
faticoso viaggio... E cosi via le specificita relazionali delle nuove
patologie chiedono piu elevata formazione e conoscenze per garantire
il benessere e la dignita dei malati, dei familiari e del personale.

Lo psicoanalista junghiano James Hillman, ormai consumato dalla
malattia, nell’ultima intervista a Silvia Ronchey, esprime la propria
volontd e determinazione nel rimanere pensante a costo della
accresciuta sofferenza. Come riporta Ronchey “Restare pensante era
la sua scommessa, la sua sfida. Per questo aveva ridotto al minimo la
morfina, a prezzo di un’atroce sofferenza sopportata con quella che
gli antichi stoici chiamavano apatheia: un apparente distacco dalla
paura e dal dolore che traduceva in realta un calarsi piu profondo in
quelle emozioni. L'unica cosa che contava era analizzare istante dopo
istante se stesso, e quindi la morte, come atto, oltre che nella sua
essenza. Se Steve Jobs, morendo, ha lasciato detto ‘stay hungry, stay
foolish’, I'ultimo insegnamento di James Hillman puo riassumersi
cosi: ‘Resta pensante’ fino all'ultima soglia dell’essere. 1l tempo qui
sembra fermo, le lancette puntate sull'essenza ultima. ‘Oh, si. Morire
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¢ I'essenza della vita’.

Non si tratta tuttavia di una mistica della morte, bensi il determinarsi
di una vita svuotata dagli impegni e dai vincoli. Allo stesso tempo
nel rarefarsi degli obblighi si solidifica un nucleo di essenzialita
dell’esistenza e dei legami che porta all’intensificazione del vivere.

Se questa ¢ D’esperienza di Hillman, molto spesso invece la
disperazione e I’incomunicabilita pervadono lo spazio interno e
quello relazionale; allo stesso tempo per alcuni ¢ difficile reggere il
confronto con una dimensione di vita altamente profonda ed
essenziale, cosicché in prossimita della morte anche familiari e amici
sono spinti ad allontanarsi. In anni piu recenti, i trattamenti
psicologici di pazienti cronici, lungodegenti e terminali sono stati



ritenuti efficaci, ma la loro realizzazione ¢, come gia evidenziato
precedentemente, ancora del tutto rara anche se la psicoterapia ¢
consigliata per la depressione degli stati finali ed ¢ ritenuta una
misura urgente per cure palliative, terapie oncologiche e contesti di
hospice. (King, Heisel, & Lyness, 2005).

Anche qui, si richiede tuttavia una formazione specifica capace di
esprimere il sapere psicologico in ambito istituzionale in relazione
alla organizzazione delle procedure di vita, alla formazione del
personale e alla gestione dei familiari. Si richiede, infatti, la capacita
di costruire un setting di vita, laddove la morte, si pone come limite
prossimo ed ineludibile.

Ricollocamento e riconciliazione nella prospettiva della fine

La tradizione popolare da sempre attribuisce importanza all’essere
presenti negli ultimi istanti di vita di un caro congiunto, alla necessita
di salutarlo, di accompagnarlo nel trapasso. Meno frequente la
descrizione delle cure al limite della morte. In questi casi spesso, si
tratta di una presenza silenziosa, con molti non detti che rimangono
inespressi. Talvolta invece, proprio perché le dimensioni si
essenzializzano, ¢ 1' occasione per incontrarsi. Rancori e conflitti
vengono superati nel vedere la vulnerabilita e il bisogno dell’altro; ¢
I’occasione di una seppur breve rinnovata relazione. In coppie
distanti ho visto la malattia diventare la strada per ’incontro;

Ho ascoltato figli “arrabbiati” di genitori separati parlare della lunga
malattia di un genitore scomparso affermando “devo dire una follia,
ma ¢ stato un periodo molto bello”. Allo stesso tempo vi sono figli
feriti e coniugi amareggiati per |'impossibilita di ogni
comunicazione, per avere vissuto vicende superiori alla propria
capacita di farsi carico del dolore; vi sono anche altri, invece, capaci
di fare tesoro dei pochi momenti di vivibilita delle circostanze,
nonché trarre nutrimento affettivo dai rari tempi di coscienza e
lucidita mentale del malato/a.

Quando il corpo ci abbandona e le funzioni fisiologiche si rallentano,
il contatto con I’altro diventa essenzialmente corporeo. I riti sociali
della bellezza inodore vengono infranti. L’ immaginario igienico del
corpo “da esibire” scompare.

All’eta di 82 anni davanti allo specchio, mia madre, consumata da un
tumore al polmone si doleva nel non ritrovare la sua immagine: “Ero
bella, - esclamava, facendomi parte del suo dolore - in questa faccia
raggrinzita non sono io!” La mia fatica amorevole era nel
“prepararla”, renderla visibile a figli e nipoti riducendone i segni di
decadimento, 1’impossibilita dei movimenti e dell’alimentazione
autonoma. Nel prestarle il mio corpo, cercavo di accrescere la sua
autoefficacia. Quanta fatica... Un amore che si esprimeva nei tanti
piccolo gesti della cura.

Talvolta inoltre, odori, briciole ¢ macchie della biancheria diventano
il nemico da cancellare per mantenere la dignita della presenza;
spesso ¢ difficile sfuggire ad ineludibili inestesismi, pratiche
mortificanti, miasmi persistenti. Un universo di contatti e
comunicazioni che passa silenziosamente attraverso la corporeita.



Una ricchezza di contatto che solo a posteriori ci rende meno dura la
mancanza.

Nella malattia e nell’approssimarsi del confine, le nostre percezioni
possono trovare nuove prospettive. Il tempo assume nuove scansioni.
La durata della giornata si estende all’infinito. I lunghi silenzi,
I’impossibilita della lettura, la faticosita persino della televisione e
delle visite creano spazi riempiti da poche parole essenziali, sguardi,
carezze e contatti anche solo di mani. E un contesto quasi sacrale nel
quale le parole piu intime possono trovare voce. I legami possono
trovare nuove prospettive. Il passato e il presente possono
riconciliarsi. Il futuro puod aprire nuove strade.

Diversi autori affrontano il ruolo di legami e identificazioni inconsce
nella scelta dei percorsi di vita, dei legami affettivi e nel senso e
valore da noi attribuito alla nostra persona.

Kaés (2010) parla nel suo recente volume delle alleanze inconsce dei
legami che, nostro malgrado, ci uniscono alla nostra storia familiare e
relazionale. E un tema che investe la sfera profonda, le narrazioni che
ognuno costruisce dei suoi legami e della propria storia. Cigoli
(2006), in particolare, inscrive le identita soggettive nella storia e nel
corpo familiare. Hellinger (2008) enfatizza 1’importanza per
I’individuo di essere in grado di collocarsi nella genealogia familiare
con 1 propri desideri e aspettative. Con le costellazioni familiari,
focalizza I’importanza di assumere nella vita il proprio posto, cio¢ di
non farsi portatore del “destino” di qualcuno che ci ha preceduto; di
vivere la nostra vita e non la fedelta alla volonta di chi ci ha amato o
voluto proteggere. Nell’avvicinarsi della morte, il non detto, le
emozioni negate possono trovare espressione. In questi scenari cosi
vulnerabili ed importanti lo psicologo puo svolgere la funzione di
accompagnamento delle relazioni familiari; favorire misure che
mantengano il rispetto delle volonta dei malati e la considerazione
delle energie e delle risorse richieste ai familiari. Per dirla con una
metafora di origine cristiana, pud assumere la dimensione dell’angelo
della buona morte: si tratta del compito che la religione cristiana
attribuisce a San Michele, ’angelo che ha la funzione di stare vicino
al credente nei momenti del trapasso. In una chiave laica che rivisita
la tradizione, cogliendone il senso e attualizzandolo alle esigenze
dell’'uomo contemporaneo, significa farsi garante del rispetto della
persona malata e di chi la accudisce e supportarne le relazioni
familiari e amicali. Tuttavia, si tratta di una competenza a cui
formare il professionista individuando le forme in cui essa puo essere
espressa. Sicuramente non si tratta di psicoterapia nel senso
tradizionale, ne di incontri di gruppo, (il malato fisicamente provato,
non ¢ nelle condizioni di incontri di gruppo e i familiari sono in una
condizione di tempi forzati) quanto piuttosto, di un
accompagnamento del percorso sanitario attraverso 1’inserimento nel
protocollo medico della consulenza psicologica finalizzata a
monitorare e implementare la qualita del tempo, delle azioni, dei
legami e le condizioni del rispetto reciproco. Nel registro della
malattia anche le gioie e il benessere si coniugano in un nuovo
repertorio nel quale bisogna saper entrare. Esistono linguaggi
comunicativi da apprendere.

A partire dalla finalita empowerizzante che la psicologia di comunita
definisce quale base dell’intervento clinico e sociale, il presente



contributo ha voluto portare alla discussione alcune urgenze nella
presa in carico di pazienti e contesti al confine della vita, aprendo una
prospettiva che vada al di la del superamento del dolore; sia tesa
piuttosto al supporto, finalizzato al mantenimento del senso
dell’esistenza, e della capacitd di conciliazione con il proprio passato
per il malato e per i suoi cari.

Bibliografia

Andersen, B.L. (1992). Psychological interventions for cancer
patients to enhance the quality of life. Journal of Consulting and
Clinical Psychology, 60 (4), 552-568.

Arcidiacono, C. & Ferrari Bravo G. (2009). Legami resistenti.
Milano: Franco Angeli.

Cianfarini, M. (2011). Malattia oncologica nella famiglia dinamismi
psicologici e aree di intervento. Roma: Carocci.

Cigoli,V. (2006). L'albero della discendenza. Clinica dei corpi
Sfamiliari. Milano: Franco Angeli.

De Santi, A., Morosini, P. L., Noviello,S., Azienda di Sanita
Pubblica del Lazio & Gruppo C.A.R.E. (2008). La comunicazione
col paziente oncologico. Trento: Erikson.

Fawzy, F.I. (1999). Psychosocial interventions for patients with
cancer: what works and what doesn't. European Journal of Cancer,
35 (11), 1559-1564.

Goodwin, P.J., Leszcz, M., Ennis, M., Koopmans, J., Vincent, L.,
Guther, H., Drysdale, E., Hundleby, M., Chochinov, H. M.,
Navarro, M., Speca, M., Masterson, J., Dohan, L., Sela, R., Warren,
B., Paterson, A., Pritchard, K.I., Arnold, A., Doll, R.,
O'Reilly,S.E., Quirt, G., Hood, N., & Hunter, J. (2001). The Effect
of Group Psychosocial Support on Survival in Metastatic Breast
Cancer. England Journal. Medicine, 345, 1719-1726.

Hellinger, B. (2008). Felicita condivisa nelle costellazioni familiari.
Milano: Tecniche Nuove.

Hirai, K., Suzuki Y., Tsuneto,S, lIkenaga M., Hosaka,T. &
Kashiwagi T. (2002). A structural model of the relationships among
self-efficacy, psychological adjustment, and physical condition in:
Japanese advanced cancer patients, 11(3) 221-229.

Kaés, R. (2010). Le Alleanze inconsce. Roma: Borla.

King, D.A., Heisel, M.J. & Lyness, J.M., (2005) Assessment and
Psychological Treatment of Depression in Older Adults with
Terminal or Life-Threatening Illness. Clinical Psychology: Science
and Practice, 12 (3), 339-353.

Morasso, G. & Tomamichel M. (2005) La sofferenza psichica in
oncologia. Roma: Carocci.

Ronchey, S. (2011, Novembre 11). Addio a Hillman cosi si muore da
filosofo antico. L’ultima intervista. Tuttolibri.

Saita, E. (2009). Psico-oncologia. Una prospettiva relazionale.
Milano: Unicopli.



Salvo, A. (2012). I dolori che ci cambiano. Milano: Mondadori.

Scott, J., L., Costa, G. & Margola, D. (2010). Helping couples cope
with cancer. A multi-focal clinical intervention. In V. Cigoli & M.L.
Gennari (Eds.), Close relationships and community psychology, (pp.
187-201). Milano: Franco Angeli.

Smedslund, G. & Ringdal, G. L. (2004). Meta-analysis of the effects
of psychosocial interventions on survival time in cancer patients,
Journal of Psychosomatic Research, 57 (2), 123-131.

Spiegel, D., Bloom, J.R. & Yalom, I. (1981). Group Support for
Patients With Metastatic Cancer A Randomized Prospective
Outcome Study. Archives of General Psychiatry, 38 (5), 527-533.

Trijsburg, R.W.,van Knippenberg ,F.C. & Rijpma, S.E. (1992).
Effects of psychological treatment on cancer patients: a critical
review, Psychosomatic Medicine, 54 (4), 489-517.

Uitterhoeve, R.J., Vernooy, M., Litjens, M., Potting, K., Bensing,J.,
De Mulder, P. & van Achterberg T. (2004). Psychosocial
interventions for patients with advanced cancer - a systematic review
of the literature. British Journal of Cancer, 91, 1050-1062



CAPITOLO 3.2

Interventi Cognitivo - Comportamentali nelle cure palliative
pediatriche

Angela Spinelli *, Liana La Gioia **, Sonia Papagna **, Maria
Grazia Foschino Barbaro ***

* Psicologa - Specializzanda “Associazione di Psicologia Cognitiva -
Lecce”

** Psicologa - Specializzanda “Associazione di Psicologia Cognitiva
- Roma”

*** Psicologa - Psicoterapeuta, Responsabile Servizio Psicologia
Ospedale Pediatrico Giovanni XXIII, A. O. U. Policlinico-Giovanni
XXIII Bari

Abstract

Il presente lavoro descrive gli aspetti psicologici e gli interventi
principali con i genitori dei bambini che ricevono Cure Palliative
Pediatriche. Il lavoro descrive i vissuti emotivi dei bambini con
malattie inguaribili e delle loro famiglie e presenta i principali
interventi di supporto psicologico: saranno descritti i risultati dei
principali studi sui fattori di protezione per bambini e famiglie con
stress cronico ¢ sara presentato un modello di intervento
psicoterapeutico cognitivo-comportamentale che si basa sulla pratica
dell’accettazione e sul potenziamento delle strategie di coping.

Teorie di riferimento

La sfida psicologica ed esistenziale per i genitori di un bambino che
soffre di cancro influenza la vita di madri e padri per anni, anche
dopo la fine del trattamento (Boman et al., 2003; Brown et al., 2003).
Una grave malattia in un bambino mette a rischio l'essenza stessa del
ruolo dei genitori. La realta della malattia soprattutto in fase avanzata
e terminale si presenta complessa e multidimensionale; gli aspetti
organici e psicologici vengono vissuti con molta intensita dal malato,
dai familiari, dal personale sanitario ¢ dai volontari soprattutto se il
paziente ¢ un bambino. La mancata considerazione degli aspetti
psichici ed emozionali, nel corso delle diverse fasi della "crisi"
provocata dalla malattia, rischia di amplificare i sentimenti di
disagio, solitudine e dolore non solo del malato e del suo contesto
familiare, ma anche dell'équipe che si occupa dell'assistenza medico -
infermieristica al malato.

Il contributo psicologico e sociale che come professionisti siamo
chiamati a fornire nelle cure di fine vita si rivela un ingrediente
fondamentale del pit ampio intervento multidisciplinare: ¢ questo
I’obiettivo principale dei professionisti che si occupano di Cure
Palliative pediatriche (CCP). Esse non si rivolgono dunque solamente
al bambino oncologico, ma si estendono a tutte quelle condizioni di
inguaribilita collegate a malattie neurologiche, metaboliche,



genetiche, ereditarie, malformative, cardiologiche, etc. Si tratta di
patologie per la maggior parte croniche, solitamente con
un’aspettativa di vita ridotta, ma con durata e prognosi estremamente
variabili, e con bisogni clinici ed extraclinici molto complessi:
patologie per cui non esiste una cura che porti a guarigione e che
conducono pertanto a morte prematura in un arco di tempo che puo
variare da pochi giorni a molti anni. La lunga durata della terapia
implica che il bambino malato e la sua famiglia siano sottoposti ad
uno stress prolungato che mette a dura prova le loro risorse. Gli
effetti collaterali che a medio e a lungo termine, provocati dai
trattamenti, compromettono la qualita di vita e il percorso di sviluppo
del bambino. Per questi motivi ¢ essenziale che I’équipe medica sia
affiancata da psicologi in grado di riconoscere i bisogni, sovente
inespressi della famiglia e del bambino e di affrontarli
adeguatamente. Il bambino ¢ certamente un “paziente particolare”
durante tutto il trattamento di una malattia, sia perché rappresenta
un’unita inscindibile con i suoi genitori, sia perché il suo corpo e il
suo funzionamento biologico, cognitivo ed affettivo ¢ totalmente
diverso dai pazienti adulti. Il bambino inoltre non pud essere
considerabile “un adulto piu piccolo”: egli attraversa in
contemporaneitd alla malattia fasi di crescita fisica, cognitiva,
emozionale, relazionale che lo portano ad un progressivo sviluppo di
una propria autonomia, di un proprio ruolo sociale, di abilita
comunicative e relazionali sempre piu complesse e pertanto ad una
possibilita di inserirsi in maniera gradualmente piu attiva nella
relazione di cura. In tale contesto le Cure Palliative Pediatriche si
pongono come riferimento nell’ottica di una cura globale del
bambino come persona inserita nel proprio contesto familiare e di
relazioni (scuola, amici, etc.): cure cio¢ centrate sui bisogni di ogni
singolo paziente piu che su protocolli legati ad una patologia, pur
senza rinunciare a cure di alta intensita specifiche per ogni situazione
anche sulla base dei continui progressi diagnostici e terapeutici.

Descrizione dell’oggetto della metanalisi

Le cure palliative pediatriche sono 1’attiva presa in carico totale del
corpo, mente e spirito del bambino: esse comprendono anche il
supporto alla famiglia, il contenimento della sofferenza emotiva,
attraverso un intervento di sostegno psicologico per tutti i
protagonisti del percorso di cura e della rete assistenziale. L’obiettivo
principale degli interventi psicologici in cure palliative ¢ il
contenimento della sofferenza emotiva; le cure psicologiche devono
essere mirate e disponibili per tutti i protagonisti del percorso di cura
e della rete assistenziale, e percio devono essere parte del percorso
terapeutico. Il ruolo dello psicologo nelle cure palliative ¢ molto
diverso rispetto a quello classico: il “setting” ¢ sconvolto, cambiano
le strategie terapeutiche, le aspettative, gli obiettivi. L’attivita si
svolge in ambiti diversi. Lo psicologo ¢ parte integrante dell’équipe e
affianca medici, infermieri, operatori e volontari, ciascuno con un
proprio ruolo, ma tutti coinvolti nella relazione con la persona
ammalata e la sua famiglia.

Obiettivo dello psicologo ¢ contribuire a creare un gruppo di lavoro
coeso in un clima di collaborazione e confronto e promuovere negli
operatori e nelle famiglie la capacita di saper contenere ed elaborare



tensioni e sofferenze nel miglior modo possibile: “la presa in carico”
deve coinvolgere tutta la famiglia e non solo il bambino, ma
soprattutto deve svilupparsi lungo tutto un percorso diagnostico e
terapeutico e proseguire anche dopo la morte del bambino, cercando
di promuovere un’accettazione della nuova condizione di vita per 1
genitori, nuovi obiettivi, secondo un’approccio che stimoli i familiari
allo sviluppo della flessibilita psicologica (Hayes, 2005).
L’intervento dello psicologo riguarda in modo particolare la sua
partecipazione alla comunicazione della diagnosi, 1’osservazione
delle modalita di interazione genitore-bambino, il sostegno e il
supporto psicologico, I’introduzione e ’insegnamento di tecniche
cognitivo-comportamentali per far fronte all’impatto della malattia e
delle procedure dolorose. Tra gli aspetti da prendere in
considerazione, al fine di favorire il migliore adattamento alla
malattia, ¢’¢ senz’altro la comunicazione della diagnosi. Una buona
comunicazione e un continuo dialogo tra la famiglia e i curanti aiuta
infatti a contenere, seppur solo in parte, le paure legate all’incertezza
che caratterizzano I’evento “malattia”. L'intervento psicologico puo
essere realizzato, con i pazienti, con le loro famiglie, con gli operatori
sanitari e i volontari.

Sostegno diretto al bambino.

Questo intervento ruota intorno al bambino in fase terminale, che si
trova alle prese con la crisi piu grande e piu importante di tutta la sua
vita e che si differenzia da ogni altro paziente per lo svilupparsi e
l'aggravarsi di quella particolare sofferenza che ¢ stata definita come
“dolore totale”.

Sostegno diretto alla famiglia.

L’intervento dello psicologo va indirizzato anche in favore del nucleo
familiare, al fine di sostenere le figure piu prossime al bambino. La
possibilita per quest’ultimo di poter trascorrere gli ultimi mesi della
sua vita nella propria abitazione circondato dall’affetto dei familiari,
sembra provocare un minor livello di ansia, dolore e depressione.
Tuttavia, per poter realizzare concretamente una assistenza
domiciliare continua ¢ necessario che la famiglia sia preparata a
svolgere un compito che si presenta irto di difficolta. Le difficolta di
una famiglia nel gestire un bambino terminale nascono dall'impatto
con la straordinarieta della situazione, che impone aspetti nuovi da
capire e da risolvere, e uno sconvolgimento della routine quotidiana.
Molti familiari sono costretti ad alterare le loro abitudini, saltano i
riposi e le ferie, non hanno piu orari. La malattia ¢ un evento che
inevitabilmente apre una “crisi” nel sistema familiare alterando le
normali dinamiche e relazioni parentali. Il modo con cui una famiglia
reagisce e si confronta con lo stress intrapersonale ed interpersonale
dipende in parte dalle precedenti dinamiche familiari (livelli di
comunicazione, grado di coinvolgimento, funzionamento e coerenza)
ed in parte dalla capacita dell’équipe di offrire un reale sostegno e
contenimento dei sentimenti evocati sia dalla malattia che
dall'assistenza domiciliare continuativa. La famiglia, come il piccolo
paziente, sperimenta, nel corso della malattia, tutta una serie di
emozioni: sentimenti di paura, rabbia, impotenza, depressione, ansia



sono del tutto normali e comprensibili, sia nel paziente che nei suoi
familiari. Tuttavia, I'intensita dei sentimenti assume spesso un valore
negativo agli stessi occhi dei familiari spingendoli a reprimere,
negare, anestetizzare i propri e gli altrui vissuti emotivi. Questo
controllo emozionale, si traduce in un incremento del reciproco senso
di solitudine che aumenta la distanza emotiva all'interno della
famiglia.

Un ulteriore preoccupazione riguarda 1'elaborazione del lutto, sia nel
corso dell'assistenza (lutto anticipatorio) quando i segni della malattia
sono spesso tangibili e la prospettiva della morte, e quindi della
perdita della persona cara, ¢ sempre presente, sia quando
effettivamente il paziente viene a mancare e la famiglia si trova a
dover gestire la perdita. E questo un aspetto spesso sottovalutato,
nonostante diverse ricerche abbiano dimostrato la vulnerabilita della
persona in lutto, per cio che riguarda la salute psichica e fisica.

In sintesi il sostegno alla famiglia inizia al momento della diagnosi e
deve essere parte integrante del processo di c.p., il supporto nel
processo di elaborazione del lutto deve durare fino a quando la
famiglia ne ha bisogno. L’intervento da parte dello psicologo
riguarda in modo particolare la sua partecipazione alla
comunicazione della diagnosi, 1’osservazione delle modalita di
interazione genitore-bambino, il sostegno e il supporto psicologico,
I’introduzione e I’insegnamento di  tecniche cognitivo-
comportamentali per far fronte all’impatto della malattia e delle
procedure dolorose. L’intervento piu specialistico e qualificato, con
particolare riferimento alla psicoterapia o all’intervento psicosociale
strutturato, risulta di particolare importanza quando il sistema
naturale famiglia ¢ carente e c’¢ bisogno di uno specifico aiuto
esterno per fronteggiare la situazione. E comunque essenziale un
continuo follow-up di tutti i pazienti e delle loro famiglie durante
I’iter terapeutico, perché le loro risorse e le loro necessitd sono in
costante evoluzione ed ¢ quindi indispensabile aggiornare
continuamente il tipo di intervento di cui ognuna ha maggior
bisogno. Gli interventi ed in particolare i programmi di intervento
psicologico, sociale ed educativo vengono frequentemente suddivisi
in tre gruppi: i programmi con focus sul bambino, i programmi con
focus sul genitore e 1 programmi con focus congiunto (genitore e
bambino). Si tratta di progetti d’intervento e supporto incentrati
rispettivamente: sul singolo come piccolo paziente, sulla coppia
come genitori che devono assistere al figlio malato e sul sistema
famiglia come gruppo che sta attraversando una fase di
riorganizzazione e ricerca di un nuovo equilibrio.

Puo risultare un’ulteriore suddivisione degli interventi in due
macroaree: quelli della fase acuta che corrisponde nella maggioranza
dei casi al primo ricovero (dalla diagnosi al rientro a casa dopo il
ricovero), e quelli della fase dell’iter terapeutico dopo il primo
ricovero (fase cronica), caratterizzato da una continua altalena tra i
due mondi, quello della casa e quello dell’ospedale, e da tutte le
preoccupazioni e ansie a essa associate. La fase pre - diagnostica e
quella acuta sono considerate assieme perché comunque 1’intervento
di sostegno psicologico al genitore avviene al momento del ricovero,
accompagnando il genitore alla narrazione della sua vicenda e
aiutandolo ad elaborare gli eventuali sentimenti di rabbia o senso di



colpa. Il primo impatto con la malattia & costituito dalla
comunicazione della diagnosi. Per dare loro un valido supporto
bisogna considerare i reali bisogni:

* ricevere informazioni comprensibili sulla diagnosi, il
trattamento e altri aspetti medici e psicosociali legati alla malattia;

*  ricevere supporto emotivo;

*  ricevere aiuto per fronteggiare i problemi fisici della malattia
del bambino;

*  esprimere e/o controllare le risposte emotive alla diagnosi e
alle terapie;

*  partecipare alle cure;

*  mantenere le relazioni all’interno della famiglia e all’esterno
di essa;

»  fronteggiare ’incertezza e la perdita del controllo;
*  ricercare una spiegazione.

In letteratura il sostegno psicologico per i genitori in questa fase si
basa su interventi psico-educativi mirati a una migliore
comunicazione comprensione della malattia. Nella fase cronica dei
trattamenti, le esigenze dei genitori sono le seguenti:

»  fronteggiare il trattamento prolungato e gli effetti collaterali;

» far fronte allo stress delle procedure mediche dolorose a cui
viene sottoposto il bambino e trovare i modi per aiutarlo;

* ricevere aggiornamenti sulle condizioni cliniche e i
programmi di terapia;

»  controllare il funzionamento familiare;

»  assicurare a sé e al bambino supporto sociale ed emotivo.

Rassegna relativa alle applicazioni del modello e dati risultanti
dalle comparazioni

I principali interventi per il sostegno dei bambini e delle loro famiglie
possono essere suddivisi in: psico-educazionali, supportivi,
psicosociali e psicoterapeutici.

Gli interventi psico - educazionali riguardano la comunicazione
I’informazione riguardo la malattia alla famiglia e al piccolo
paziente.

Il dato che emerge dalle ricerche condotte negli anni settanta e
ottanta (Slavin et al., 1982) confermano un effetto positivo
dell’informazione sullo stato emotivo del bambino; tra gli studi piu
recenti uno in particolare conferma 1’ipotesi che un’informazione
corretta sulla diagnosi e anche sulla prognosi influisca positivamente
sul benessere emotivo dei piccoli (fascia d’eta considerata: 8-16
anni). Un altro studio (Last, & van Veldhuizen, 1996) dimostra che la
maggioranza di bambini esprime una chiara preferenza ad essere
informato sulla malattia piuttosto che essere venuto all’oscuro. Va
riconosciuto che ci sono genitori che si oppongono all’idea di
informare il figlio sulla malattia, in quanto non credono che cio possa



essere d’aiuto o beneficio (Claflin, & Barbarin, 1991). E importante
valutare ogni caso nella sua soggettivita. Prima di tutto ¢ utile
accertarsi se si tratta di una difficolta a trovare le modalita piu adatte
a comunicare una simile notizia oppure se la comprensione di quanto
riferito dai medici non ¢ ancora del tutto chiara per i genitori stessi.
Puo esserci poi una motivazione specifica e valida, che giustifica il
tener nascosto al bambino notizie sulla sua malattia. Infine puo essere
presente una difficolta acuta da parte dei genitori ad accettare la
malattia del figlio, con conseguente negazione o rifiuto della realta. E
quindi fondamentale la flessibilita, i genitori vanno ascoltati nelle
loro richieste e idee rispetto al bambino. Una buona regola per
I’intervento dello psicologo ¢ quella di non assumere mai di saperne
di piu sul bambino dei suoi stessi genitori. A volte il rifiuto dei
genitori di chiarire al bambino la sua situazione puo essere
un’operazione di buon senso: sta nelle capacita cliniche dello
psicologo comprendere se ¢ cosi oppure se ¢ un segnale di una
difficolta genitoriale, che nulla ha a che vedere con le caratteristiche
del bambino. I problemi della comunicazione con il piccolo paziente
a volte riguardano anche i professionisti della salute (Last et al.,
1994), che si trovano a dover adattare e tradurre la loro conoscenza
medica specifica in un linguaggio che risulti comprensibile per il
bambino che ancora non possiede le competenze cognitive per una
completa comprensione dei contenuti. Le strategie utilizzate
riguardano 1’uso di metafore per specificare ai bambini piu grandi la
comprensione della diagnosi. Si pud parlare in generale dell’utilita
degli interventi psicoeducazionali che coniugano i programmi di tipo
informativo con il supporto psicologico, entrambi finalizzati al
raggiungimento di un migliore adattamento alla malattia e allo
sviluppo e potenziamento di strategie per la gestione delle
problematiche che accompagnano la diagnosi (Capovilla, &
Serpentini, 2002). Gli interventi educazionali si inseriscono
all’interno degli interventi psicosociali, che possono essere definiti
come tentativi diretti a influire sul comportamento di coping
mediante strumenti educazionali o psicoterapeutici, e vanno offerti a
tutti 1 piccoli pazienti e genitori a seconda delle soggettive necessita
richieste. A questo proposito ¢ stato recentemente condotto uno
studio sullo sviluppo e valutazione degli effetti di un cd-rom
interattivo riguardante la leucemia (Dragone et al.,, 2002).
Dall’analisi dei dati ottenuti ¢ emerso un senso di maggior controllo
sul proprio stato di salute/malattia nel gruppo dei bambini (4-11anni)
che avevano utilizzato il cd rom informativo rispetto al gruppo che
avevano a disposizione del materiale informativo cartaceo; il livello
di soddisfazione riguardo all’'uso di questo tipo di materiale
elettronico, ¢ risultato molto alto soprattutto tra i bambini piu piccoli
(4-6 anni) e i rispettivi genitori. La condivisione con il bambino di
informazioni strutturate tramite un operatore esterno conferma la sua
efficacia anche negli studi condotti a Padova sulla preparazione del
bambino alle varie procedure medico-chirurgiche: la preparazione
all’operazione chirurgica mediante un’accurata informazione
partecipativa facilita una buona ripresa post-operatoria, favorendo il
ripristinarsi di  funzioni quali il ciclo sonno-veglia e un
comportamento nei bambini meno passivo, piu autonomo e
maggiormente collaborativo (Russo, & Palomba, 1998). Quando
consideriamo l’informazione diretta ai bambini piu piccoli,
particolare attenzione va rivolta alla preparazione del bambino alle



procedure medico diagnostiche: in questo caso I'uso di bambole per
mostrare al bambino cid a cui verra sottoposto durante ’intervento
medico puo essere d’aiuto per ridurre ansia e paura (Astuto et al.,
2002).

Gli interventi supportivi hanno lo scopo di offtire ai piccoli pazienti,
con 1’'uso di una comunicazione efficace, lo spazio per esprimere i
loro bisogni attraverso il gioco, il disegno e il contatto umano. Questi
interventi permettono al professionista della salute di conoscere e
quindi di rispondere alle specifiche necessita dei bambini malati sia
nella fase acuta del primo ricovero sia durante il periodo dei
trattamenti medici. Alcuni studi (Favara-Sacco et al., 2001) hanno
dimostrato che le tecniche artistiche possono agire efficacemente
sullo stato psicologico del bambino terminale. Dallo studio condotto
in Italia pare che il disegno strutturato possa essere utile per
contenere 1’ansia, offrendo la possibilita al bambino di fare qualcosa
su cui ha il completo controllo; il disegno libero, per esternare
confusioni e paura; la drammatizzazione, per aiutarlo ad accettare
gradualmente i cambiamenti che riguardano il proprio corpo,
associate ad interventi di immaginazione guidata e al gioco simbolico
del dottore, possono favorire un comportamento piu collaborativo
durante le procedure mediche dolorose, prevenendo ansia e paura.
Tra questi interventi spesso vengono inserite la clownterapia e la
musicoterapia (Favara-Sacco et al., 2001). Attraverso il gioco invece,
i bambini possono far fronte agli eventi stressanti determinati dalla
diagnosi e dal ricovero ospedaliero. Il gioco costituisce un prezioso
strumento di comunicazione, soprattutto per i bambini piu piccoli,
che non dispongono ancora di specifiche capacita verbali per
descrivere le loro sensazioni e le loro paure. Un metodo che puo
aiutare 1 bambini a familiarizzare con [’ambiente ospedaliero e
permettere ai professionisti della salute di valutare la comprensione
che il bambino ha della sua malattia e delle cure ¢ sicuramente il
gioco simbolico del dottore. Attraverso questo gioco viene data
I’opportunita al bambino di guardare, toccare e manipolare diversi
strumenti medici in modo sicuro e non minaccioso; questo puo
favorire una diminuzione della paura legata alle procedure e alla
routine in ospedale (Hicks, & Lavender, 2001). L’invito rivolto al
bambino ¢ quello di scegliere una bambola o un animale di peluche
come paziente e di giocare a essere il suo dottore. Osservando il
gioco ¢ possibile individuare il processo di identificazione con
I’oggetto da parte del bambino: questo aiuta i professionisti della
salute a conoscere le paure e le altre emozioni dei piccoli pazienti,
ma anche i modi con cui spontaneamente fanno fronte ai momenti
piu difficili e trovano sollievo dalle situazioni di disagio e di paura. E
possibile rinforzare proprio 1’'uso di quelle risorse e strategie che
vengono utilizzate dal bambino nel gioco simbolico e che sono
vissute come funzionali allo stare meglio. E possibile anche
correggere le idee sbagliate che il bambino puo avere sulla propria
malattia e sui trattamenti e che manifesta apertamente durante il
gioco. Anche I’utilizzo della musica puo essere efficace nell’aiutare 1
bambini ospedalizzati ad affrontare i disagi legati alla malattia e ai
suoi trattamenti: i risultati di uno studio.

Tra 1 diversi studi che si sono occupati di bambini con malattie
inguaribili e delle loro famiglie, alcuni hanno esaminato le
correlazioni tra la ricerca di strategie di coping, supporto sociale ed i



livelli di ansia, cercando di studiare I'effetto del supporto sociale sui
livelli di ansia. Alcuni studiosi (Norberg et al., 2006) hanno trovato
che un migliore supporto sociale tende ad essere sostanzialmente
associato con minori livelli di ansia nei genitori di un bambino con
cancro o malattie inguaribili. La ricerca nel campo dei genitori di
bambini con malattie inguaribili ha generalmente confermato
l'associazione tra sostegno sociale e il benessere, espresso dai minori
livelli di ansia, depressione, ed in generale da minori sintomi
psichiatrici.

Tuttavia, secondo Brugha (2003), interventi volti a fornire
semplicemente sostegno sociale non si sono rilevati efficaci nel
produrre un miglioramento al lungo termine della salute mentale dei
genitori di un bambino con malattia inguaribile. Altri ricercatori
invece, hanno scoperto che scarse capacita di coping nei genitori di
tali bambini, prima di essere sottoposti ai trattamenti invasivo
aumentano in tali bambini il disagio durante le procedure mediche.
Fondamentale diventa dunque fortificare le strategie di gestione del
dolore nei genitori e ridurre 1I’impatto della loro sofferenza empatica
sui propri figli, in modo da far loro sperimentare livelli minori di
stress durante le procedure di trattamento (McMurtry, McGrath, &
Chambers, 2006).

Altri studiosi invece attribuiscono un ruolo importante al processo di
adattamento alla malattia e a tali procedure mediche a carattere
invasivo nei bambini con malattie inguaribili e terminali: in tal senso
un ruolo importante ¢ giocato dal modo in cui i genitori vivono ed
affrontano 1’esperienza di dolore e di malattia del proprio bambino
prima e durante il trattamento (Penner et al., 2008). Uno studio
mostra I’impatto della malattia del bambino sulla salute mentale dei
genitori a distanza di alcuni anni dalla sua morte (Monterosso L., et
al., 2009). Il cinquanta per cento dei genitori ha sofferto di ansia
mentre il quarantadue per cento ha sofferto di grave depressione.

Gli interventi psicosociali si focalizzano sullo studio delle diverse
strategie di aiuto e di sostegno ai bambini per favorire il
mantenimento e il miglioramento delle loro capacita di coping alla
malattia e a tutto cio che essa comporta (Hicks, & Lavender, 2001).
Questi interventi vanno indirizzati nello specifico a quei bambini che
hanno bisogno di sostegno psicologico finalizzato al potenziamento e
all’apprendimento di risorse utili a fronteggiare la malattia. Gli
interventi cognitivo-comportamentali maggiormente utilizzati con i
bambini oncologici sono: gli esercizi di respirazione, diverse forme
di rilassamento muscolare e distrazione, immaginazione guidata e
tecniche di visualizzazione, diversi tipi di modellamento e
preparazione  all’evento, rinforzi  positivi, tecniche  di
desensibilizzazione e coinvolgimento attivo da parte di psicologi,
altri professionisti della salute e anche dei genitori. Il supporto
psicologico, messo in atto mediante 1’utilizzo di queste tecniche, ha
I’obiettivo di aiutare il bambino nella gestione del dolore ¢ nella
prevenzione degli effetti traumatici sulla struttura della sua
personalita, oltre che di intervenire nella direzione di un
miglioramento della qualita di vita del piccolo paziente. E possibile
in parte controllare il dolore agendo sullo stato di ansia che compare
gia prima la somministrazione delle varie procedure mediche: queste
tecniche psicologiche sono finalizzate a distogliere 1’attenzione del



bambino dallo stimolo doloroso provocato dall’intervento medico
(Astuto et al., 2002). Nella review di Ellis e Spanos (1994) sugli
interventi cognitivo comportamentali, ¢ importante prima di
pianificare un intervento psicologico, valutare i diversi fattori che
contribuiscono all’ampia variabilita di risposte comportamentali di
dolore e distress nei bambini. Queste variabilita sono 1’eta, il sesso, il
livello di ansia nei genitori, I’anticipazione dei genitori del dolore del
loro bambino, la paura generalizzata delle procedure mediche e gli
stili di coping. Un’altra variabile fondamentale che introducono gli
autori ¢ la motivazione del bambino a presentarsi secondo un certo
stile: per esempio, la motivazione a presentarsi come forte, capace e
in grado di gestire la situazione puod essere un importante fattore nel
determinare la propensione del bambino a imparare nuove strategie
di coping per meglio gestire la condizione di dolore. Tra le tecniche
cognitivo-comportamentali, la distrazione ¢ una strategia psicologica
di gestione del dolore semplice e facilmente applicabile nella pratica.
L’obiettivo ¢ quello di distogliere 1’attenzione dalla fonte del dolore,
portando il focus dell’attenzione stessa su stimoli che generalmente
elicitano una risposta opposta al dolore: ¢ cosi possibile limitare
I’insorgenza dell’ansia anticipatoria e la paura legata all’essere
sottoposti ad un intervento medico. Le tecniche di
desensibilizzazione implicano un processo attivo di apprendimento di
alcune abilita di gestione e riduzione dell’ansia. Esse vengono
associate alle tecniche di rilassamento muscolare. Tra quelle spesso
utilizzate con i bambini di etd scolare sopra i 9 anni troviamo la
“tecnica dell’interruttore”. Essa consiste nell’invitare il bambino, una
volta rilassato, a visualizzare mentalmente un interruttore in grado di
abbassare la sensibilita al dolore nella zona del corpo oggetto della
procedura dolorosa. E importante spiegare al bambino che il corpo
invia segnali al cervello, che a sua volta li elabora e rinvia al corpo il
messaggio di sentire il dolore; ¢ perd possibile focalizzare
I’attenzione in modo da controllare 1’invio di messaggi di dolore
abbassando I’interruttore e facendo cosi in modo che il corpo riceva
un messaggio diverso e quindi provi un dolore meno intenso (Astuto
et al., 2002).

Gli interventi psicoterapeutici andrebbero indirizzati alla famiglia e al
bambino, al fine di sostenere il bambino stesso e le figure a lui piu
prossime. L’intervento andrebbe anche allargato ai fratelli del piccolo
paziente, al fine di coinvolgerli nella cura del bambino malato fin dal
momento della diagnosi dando informazioni adeguate al loro livello
di sviluppo cognitivo, creare dei gruppi di sostegno in cui si possa
riflettere e discutere dei propri bisogni e condividere 1’esperienza
traumatica della morte per ridurre il peso della solitudine e
dell’isolamento. Gli obiettivi di un intervento di sostegno psicologico
ai fratelli possono essere:

. coinvolgere i fratelli nella cura del bambino malato
fin dal momento della diagnosi dando informazioni adeguate al
loro livello di sviluppo cognitivo;

. creare dei gruppi di sostegno in cui si possa riflettere
e discutere dei propri bisogni;

. condividere I’esperienza traumatica della morte per
ridurre il peso della solitudine e dell’isolamento.



La partecipazione dei genitori e dei fratelli agli interventi sembra
avere un effetto positivo su tali figure diminuendo il loro grado di
stress e ansia, cosi come la partecipazione della madre e del fratello
come co-terapisti al programma comportamentale del bambino
malato sembra aiutare tutti a far fronte alla malattia, a ridurre lo stato
ansioso ed aumentare la fiducia in se stessi ¢ la comunicazione a
livello familiare. In conclusione risulta fondamentale la
programmazione di un adeguato sostegno psicologico rivolto sia alla
famiglia sia al paziente.

Tra le possibili forme di psicoterapia applicabili sui bambini
sottoposti a cure palliative e alle loro famiglie, potrebbe risultare utile
una forma di psicoterapia cognitiva che usa strategie di accettazione e
mindfulness insieme a strategiec di impegno nell'azione e
modificazione del comportamento, per incrementare la flessibilita
psicologica e le strategie di coping (Hayes, 2005) e che si sviluppa
mediante protocolli rivolti ai bambini e agli adolescenti, nonché ai
genitori che sperimentano situazioni di sofferenza e stress cronico.
L’obiettivo € quello di rendere il piu elevata possibile la qualita di
vita del bambino e della sua famiglia. Essenziale risulta dunque
promuovere un maggior benessere emotivo dei genitori di bambini
malati, agendo sul potenziamento degli stili di coping e sulla
riduzione dei sintomi di natura depressiva. Alcuni studi compiuti
mettono in evidenza che [D’applicazione di psicoterapie ad
orientamento cognitivo-comportamentale che sfruttano le tecniche i
principi di ispirazione dell’ACT (Acceptance and Commitment
Therapy) ha portato ad una riduzione statisticamente significativa
della sintomatologia depressiva. Queste riduzioni sono state
mantenute anche a distanza di tre mesi dall’evento traumatico. Inoltre
si osservano anche riduzioni significative nei livelli di ansia e fatica.
Inoltre, un intervento precoce sulla base dei principi dell’ACT,
durante le cure mediche del proprio figlio, riduce la sintomatologia
depressiva anche il seguito alla morte del proprio caro (Bohlmeijer et
al., 2011).

Vi ¢ una crescente evidenza che oltre a sintomi di depressione, tale
metodologia riduce anche I’evitamento esperienziale (EA) un tale
meccanismo coinvolto nella depressione e altre psicopatologie, cio¢
la mancanza di volonta a rimanere in contatto con le esperienze come
le sensazioni, pensieri € sensazioni corporee (Hayes et al., 2004).
Diversi studi hanno dimostrato effetti significativi dei trattamenti
clinici su ACT depressione (ad esempio, Forman, Herbert, Moitra,
Yeomans, & Geller, 2007; Lappalainen et al., 2007).Oltre ai sintomi
depressivi, l'intervento ha mostrato effetti simili su sintomi di ansia e
fatica. La riduzione della fatica ¢ una scoperta importante, perché la
stanchezza ¢ legata alla salute, sia psicologica e fisica (Cardol,
Bensing, Verhaak, & De Bakker, 2005). Questi risultati suggeriscono
che un intervento precoce sulla base delle tecniche della Terapia di
Accettazione (ACT) puo svolgere un ruolo nel ridurre un ampio
spettro di disagio psicologico e nel migliorare la qualita di vita dei
genitori durante la malattia e dopo la morte del proprio figlio.

Discussione dei risultati e conclusioni



I modelli presentati in questo studio prevedono due livelli di
intervento. Il primo viene messo in atto da parte di tutta 1’équipe
curante, che si impegna a offrire, oltre alle informazioni mediche per
spiegare ci0 a cui verra sottoposto il bambino, un primo
contenimento emotivo di tutti i sentimenti che scaturiscono
dall’apprendere una diagnosi. Il secondo livello & quello prettamente
specialistico e consiste in colloqui clinici e sedute di psicoterapia con
I’obiettivo di raggiungere un sufficiente equilibrio emotivo in grado
di garantire una buona qualita di vita, e l'utilizzo di strategie
psicologiche atte a contrastare 1’ansia, depressione e meccanismi
psicologici disfunzionali. Concludendo ¢ bene ribadire che c¢i sono
dei bambini malati per i quali né lo scorrere del tempo né le cure
mediche sono sufficienti a far superare la traumatica esperienza di
avere una malattia (Canning, Canning, & Boyce, 1992): indicatori
quali insorgenza e perdurare di fobie, incubi, diffidenza eccessiva,
perdita o aumento spropositato di fantasie etc. (Oppenheim, &
Hartmann, 2000) dovrebbero essere un campanello d’allarme che
segnala I’opportunita della programmazione di specifici interventi
psicologici. In sintesi, l'intervento dello psicologo pud offrire:
sostegno e valorizzazione delle risorse familiari; contenimento delle
sofferenze e dello stress intrapersonale ed interpersonale; creazione
di uno spazio di comunicazione tra i familiari e l'équipe, e tra i
familiari ed il bambino; ascolto ed informazione rispetto alle
decisioni da prendere in ordine ai diversi problemi che si presentano
durante tutto 1'iter della malattia; aiuto nella fase dell'elaborazione del
lutto.

Nonostante la crescente consapevolezza della necessita di una cura
completa di fronte ad una malattia inguaribile dei bambini e delle
loro famiglie, le cure palliative restano relativamente poco sviluppate
in ambito pediatrico. Attualmente c’¢ una maggiore consapevolezza
della necessita di avviare terapie di cura e supporto psicologico per i
bambini bisognosi di cure palliative e per le loro famiglie, tuttavia si
continua a registrare una mancanza di letteratura che mostri le
applicazioni di tali necessita. Il sostegno sociale risulta un fattore di
protezione importante nel migliorare la salute fisica e psicologica
delle famiglie che si trovano ad affrontare 1’evento traumatico,
mentre le terapie di supporto psicologico in grado di ridurre sintomi
di depressione clinica ansia sono importanti in quanto permettono ai
genitori del bambino malato di orientarsi ad un piu efficace sviluppo
delle strategie di coping e migliorano la qualita di vita dell’intera
famiglia sia durante il periodo di malattia del bambino sia in seguito
alla sua morte. Tuttavia il numero di studi che dimostrino
I’applicabilita e 1’efficacia di tali metodologie ¢ ancora piuttosto
esiguo.
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Abstract

La morte di un bambino in TIP coinvolge i genitori, gli operatori
sanitari e I’intero reparto. La gestione psicologica di queste situazioni
non pud essere improvvisata, ma deve essere affrontata secondo
un’ottica processuale. La presenza dei genitori alle manovre di
rianimazione cardiopolmonare (RCP) ¢ un tema di cui si discute
sempre piu frequentemente, anche se non tutti sono d’accordo.

In TIP il ruolo degli operatori ¢ particolarmente complesso e
stressante. Presso I’AOUI (Azienda Ospedaliera Universitaria
Integrata) di Verona ¢ stato sviluppato un programma di intervento
psicologico, denominato “Modello Integrato” che coinvolge
contemporaneamente 1 medici, gli infermieri, i familiari e dove
possibile i bambini, mediante programmi di assistenza e formazione.
Siamo convinti che I’intervento psicologico multidisciplinare ed
integrato contribuisca ad una vera umanizzazione delle cure in TIP.

La morte di un bambino in Terapia Intensiva Pediatrica (TIP)

La morte di un bambino, sul piano emotivo e psicologico, ¢ sempre
un evento “traumatico”; ¢ un’esperienza che, se pur comprensibile
sul piano razionale, rimane sempre “impossibile” da accettare su
quello affettivo.

L’evento morte in una TIP coinvolge i familiari del bambino, gli
operatori, gli altri pazienti e I’intero reparto, e risente di vari fattori,
quali: I’eta del bambino, la patologia o il trauma causa del decesso, il
livello di coscienza, la presenza di dolore, il tipo di legami familiari,
il sistema di relazioni, etc. Relativamente ai familiari, questioni quali
la  “consapevolezza” della terminalita, la comunicazione
dell’aggravarsi della situazione, la possibilita di stare vicini al
bambino, I’annuncio della morte, la gestione del dolore della perdita,
la tutela delle relazioni parentali, il rispetto della sacralita del
momento, 1’aiuto pratico ad organizzare tutto cid che tale esperienza
comporta, possono facilitare e/o complicare ulteriormente questo
processo.

Sul piano assistenziale, la gestione dell’insieme di queste
problematiche non pud essere improvvisata con interventi
occasionali, ma deve essere attentamente affrontata secondo un’ottica
processuale, attivando percorsi e procedure che si inscrivono nel
percorso assistenziale in atto, che sia al contempo pensato,
personalizzato e, possibilmente, condiviso.



La presenza dei genitori alle manovre di rianimazione
cardiopolmonare (RCP), ad esempio, ¢ un tema che d a partire dagli
anni Ottanta interessa il dibattito scientifico, sostenuto da opinioni
favorevoli, ma anche da voci contrarie. Fino ad allora, i genitori
venivano allontanati mentre i loro figli erano sottoposti a procedure
dolorose, dai dipartimenti di emergenza, poi, erano assolutamente
esclusi, in particolare in occasione di manovre rianimatorie.

La successiva maggiore attenzione degli studi scientifici per il
vissuto del paziente pediatrico e la consapevolezza del ruolo
insostituibile dei genitori accanto al bambino malato, e in emergenza,
hanno dimostrato che in genere i genitori desiderano fortemente stare
accanto ai loro figli, anche durante procedure di RCP; maggior
ambivalenza in tal senso viene invece espressa dal personale
sanitario.

Rispetto i genitori, deve essere considerato il peculiare vissuto che la
malattia e I’ospedalizzazione del figlio possono comportare; la paura
della morte diventa un’angoscia pressante quando il bambino viene
ricoverato in un ambiente ad elevata intensita di cure, quale una TIP,
e viene ulteriormente accentuata dal distacco forzato dal bambino,
che a sua volta alimenta pensieri che non sempre coincidono con la
realta. Da queste considerazioni, oltre che dai numerosi studi sugli
effetti della separazione del bambino dalle sue figure di attaccamento
in situazioni traumatiche, nasce I’opportunita di coinvolgere i
genitori nella gestione concreta del ricovero e delle manovre
invasive. Pensiamo, ad esempio, alla loro funzione cruciale di
rassicurazione del bambino, di riconoscimento delle necessita, della
capacita di spiegazione, contenimento e assistenza durante le
procedure dolorose, dello svolgimento di gesti intimi e familiari,
come lavarlo o vestirlo.

Inoltre, numerosi lavori retrospettivi, che valutavano a distanza i
vissuti di genitori che erano stati presenti alla RCP e alla morte dei
loro bambini, concludevano esprimendosi favorevolmente su tale
scelta. La maggior parte dei genitori dimostrava inoltre una migliore
comprensione della realta: le cure somministrate apparivano piu
chiare; I’impegno speso per il loro bambino era evidente (in altre
parole, era difficile che si chiedessero “Si poteva fare di piu per
salvarlo?”); non era stato sottovalutato il loro diritto di rimanere
accanto al proprio figlio durante gli ultimi istanti di vita. Sembra che
proprio questo senso di partecipazione giochi un ruolo di sostegno
nella successiva elaborazione del lutto.

Nonostante questi aspetti, il personale sanitario non dimostra
uniformita di vedute su questo tema. I principali dubbi riguardano il
timore di intralcio del lavoro assistenziale da parte della famiglia, di
maggiore agitazione del bambino, la preoccupazione di sbagliare
davanti a un genitore o che la procedura fallisca (e quindi le ritorsioni
medico-legali), dato che durante la RCP non ¢ infrequente vivere
situazioni di smarrimento o confusione, anche in un team competente
e ben preparato. Sono inoltre sempre presenti, anche se latenti, paure
per la gestione delle emozioni dei genitori, in un momento cosi
drammatico.

Per questo ¢ sempre necessario valutare di volta in volta le situazioni
e garantire sempre la costante presenza di una persona esperta del



team, interamente dedicata ai genitori, durante la RCP, che possa
descrivere con competenza le varie fasi delle procedure, fornire
chiarimenti, supportare ed eventualmente proteggere [’ambiente
circostante. Questo sia in caso che essi scelgano di partecipare, sia
che preferiscano aspettare “fuori” (nel qual caso la presenza di un
operatore con funzione di “collegamento” con quanto sta accadendo
all’interno, diventa fondamentale). L’opzione, comunque, deve
sempre essere orientata alla “scelta” e mai all” “obbligo”.

Anche la comunicazione del decesso del bambino ¢ un aspetto
rilevante del processo rianimatorio e parte integrante dell’attivita del
medico che conduce la rianimazione, il quale dovra unire sensibilita,
compassione e professionalita nel colloquio con i familiari. In questo
processo puo essere affiancato dall’infermiere, dallo psicologo e da
quant’altri abbiano avuto un ruolo importante nella vicenda.

I genitori possono essere incoraggiati a rimanere un po’ con il
bambino, a toccarlo, prenderlo in braccio, lavarlo, vestirlo, salutarlo;
alcuni di loro manifestano iniziali timori ma, questa evenienza va
sostenuta perché di norma produce effetti positivi per quanto
concerne 1'elaborazione del lutto, sia nel medio che nel lungo termine
(in particolare il pensiero di avergli dimostrato il proprio amore e di
“esserci stati fino alla fine”).

In queste situazioni viene riservata alla famiglia una stanza della TIP,
dove poter condividere con altri familiari il dolore di questi momenti.

Spesso ¢ di aiuto anche fornire ai genitori le principali indicazioni
circa le questioni pratiche da sbrigare (permanenza della salma in
TIP, trasporto in cella salme, certificazioni, etc). Anche la necessita
di un’eventuale autopsia va comunicata con particolare tatto; di solito
questa viene proposta quando la morte ¢ avvenuta in circostanze
accidentali o poco chiare, quindi vanno sottolineati o la necessita di
capire le ragioni della morte oppure quella di eventuali indagini di

polizia.

Nel caso, poi, in cui il bambino sia dichiarato in “morte encefalica”, &
importante prospettare ai genitori la possibilita di donazione degli
organi e chiedere loro il consenso al prelievo, enfatizzando anche il
valore di questo "dono" per la vita di altri bambini e, forse, per offrire
loro anche la possibilita di superare la paralisi del dolore e fare un
gesto di grande solidarieta, forse anche per “dare un senso” ad una
perdita cosi ingiusta. Nella nostra esperienza, offriamo ai genitori la
possibilita di un incontro con il medico e/o lo psicologo, subito, ma
anche a qualche giorno o settimana di distanza dall’evento e, nelle
situazioni piu problematiche, proponiamo loro un sostegno
psicologico specifico.

Nella nostra esperienza i genitori non hanno mai costituito intralcio
alle cure, né hanno mostrato atteggiamenti di diffidenza o ostilita nei
confronti del personale. Alcuni di loro hanno in seguito mantenuto un
contatto con I’Ospedale, soprattutto tramite il Servizio di Psicologia.
Sorprendente in numerosi casi, il sentimento di gratitudine,
dimostrato anche a distanza di tempo.

\

In TIP il ruolo degli operatori ¢ complesso e determinante: essi,
accanto agli aspetti organici, devono mantenere saldo il rapporto del
bambino con i genitori, alleviare le conseguenze dei distacchi



patologici e, se possibile, promuovere lo sviluppo di un’efficace
alleanza terapeutica. La gestione delle fasi terminali della vita di un
bambino e le manovre di RCP, poi, sono probabilmente tra i momenti
piu stressanti della loro attivita. Oltre a competenza, tempestivita ed
efficacia sono infatti indispensabili equilibrio e risorse psicologiche;
ad essi sono richieste competenze speciali: devono sapere; saper fare
e saper essere, cio¢ essere in grado di gestire la propria emotivita e
stabilire buone relazioni terapeutiche. I medici, gli infermieri e, per la
loro parte gli psicologi, sono indispensabili ai genitori e agli altri
familiari (es. fratelli), per affrontare insieme il dolore della perdita;
poter condividere il dolore di una situazione di lutto rende tale realta
piu sopportabile, benché emotivamente straziante.

La gestione di queste problematiche ¢ stata spesso sottovalutata negli
Ospedali e considerata una sorta di “funzione cosmetica” delle TIP,
come a dire: “Se c¢’¢ bene, ma se non c’¢ € lo stesso”. La letteratura
piu recente e 1’esperienza clinica, tuttavia, hanno reso sempre piu
evidente che la mancata risposta ai bisogni dei bambini ricoverati,
alle necessita dei genitori e alle difficolta degli operatori puo
alimentare un disagio psicologico che, se trascurato, diventa esso
stesso fonte di ulteriori problemi che si possono esprimere in
atteggiamenti disfunzionali nella relazione madre-bambino o
genitori-bambino (disturbi dell’attaccamento), nei rapporti familiari-
operatori (disturbi della comunicazione e dell’alleanza terapeutica) e
nelle relazioni tra gli stessi operatori configurandosi come un
importante fattore di distress personale e professionale, ad alto
rischio di burn-out.

La collaborazione tra I’U.S.O. di Psicologia Clinica e la TIP-TIN
dell’Azienda Ospedaliera Universitaria Integrata di Verona ¢ in atto
da piu di dieci anni ed ¢ iniziata proprio su richiesta degli operatori,
motivati ad approfondire la conoscenza delle problematiche emotive,
psicologiche e relazionali dei bambini e delle loro famiglie, nonché la
gestione del disagio connesso al loro lavoro di assistenza.

Nel corso degli anni ¢ stato sviluppato un programma di intervento
psicologico indiretto e di rete che coinvolge tutto il personale di
assistenza e i familiari, lasciando I’intervento psicologico diretto sul
bambino solo quando ¢ espressamente indicato, o possibile (per 1’eta
del bambino e/o le sue condizioni cliniche).

Il programma prevede formazione di gruppo, seminari teorici,
presenza continuativa dello Psicologo nello staff, con diverse
funzioni: fornire assistenza diretta ai bambini/genitori piu
problematici, supportare gli operatori nei casi piu complessi. Di
grande efficacia, nei casi complessi, risulta il lavoro di gruppo
periodico, tipo “Balint”, rivolto al team di assistenza, soprattutto
quando 1’esito ¢ la morte del bambino, ma anche per i sempre piu
frequenti “dilemmi etici” che 1’équipe di assistenza e/o rianimazione
si trova ad affrontare. La promozione di queste modalita in TIP ha
reso evidente il cambiamento assistenziale degli operatori da un
registro relazionale difensivo, talvolta conflittuale, ad uno piu
fondato sulla comunicazione e 1’ascolto.

Recentemente il percorso di “Intervento psicologico in TIP e
Patologia Neonatale” ¢ stato accreditato, nel percorso della Qualita,
secondo le norme ISO (2009).



In conclusione, siamo convinti che questo stile assistenziale
multidisciplinare ed integrato sia in grado, non solo di garantire una
migliore e piu completa assistenza ai piccoli pazienti ed ai loro
genitori, nel momento probabilmente piu doloroso della loro vita, ma
anche, attraverso la formazione degli operatori e 1’acquisizione di
migliori abilita relazionali e comunicative, contribuisca ad una reale
umanizzazione delle cure.
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Abstract

E descritto un intervento domiciliare di cure palliative pediatriche
che integra I’intervento assistenziale e riabilitativo con il supporto
psicoeducativo alla famiglia. Adottando il modello teorico della
resilienza familiare, la prima parte presenta una rassegna delle
problematiche psicosociali delle malattie inguaribili nell’infanzia. La
seconda illustra un progetto domiciliare realizzato allo scopo di: a)
individuare un protocollo per I’assessment dei bisogni e delle risorse
del minore/della famiglia; b) sviluppare I’intervento di supporto
psicologico ed empowerment delle risorse educative dei genitori. Gli
esiti dell’esperienza, condotta in fase progettuale su tre famiglie di
minori inguaribili, sono discussi sul piano metodologico rispetto alla
necessita di affinare gli strumenti di assessment e di delineare le
complesse competenze professionali degli operatori dedicati alle cure
palliative domiciliari.

Introduzione

Le cure palliative pediatriche (CPP) sono I’attiva presa in carico
globale (corpo, mente e spirito) del minore — neonato, fanciullo e
adolescente — con patologia cronica severa e comprendono il
supporto alla famiglia (WHO, 1998). Le patologie incluse sono
quelle life-limiting, che determinano morte precoce certa, e quelle
life-threatening, per le quali esiste la possibilita di guarigione ma, nel
caso di fallimento della terapia curativa, vi ¢ un’alta probabilita di
morte precoce o di esiti di disabilita grave (EAPC, 2007). Le CPP
forniscono sollievo dal dolore e dagli altri sintomi (psicologici,
sociali e spirituali) della “sofferenza totale” (Saunders, 1964),
migliorando la qualita di vita dei pazienti e dei loro familiari. La
complessitd di questa presa in carico richiede piani d’intervento
multidisciplinari di ampio respiro. Particolarmente utile appare un
approccio centrato sulla resilienza “familiare” (Walsh, 1998), cio¢ la
capacita di resistere alle avversita e di riprendersi da esse, perché
esso fonda gli interventi sull’idea che nelle relazioni intrafamiliari,
oltre che nei singoli, si annidino importanti risorse che possono (e
devono) essere rafforzate per superare la malattia e la perdita. Walsh



(2002) individua alcuni processi chiave del funzionamento familiare
che possono ridurre il rischio disfunzionale e favorire la “ripresa”
dopo la crisi. Essi sono “dare senso alle avversita”, “avere una
visione positiva”, “approccio trascendente e spirituale” nell’ambito
dei sistemi di credenze; “flessibilita”, “presenza di legami affettivi”,
“mobilitazione di risorse sociali ed economiche” nel dominio dei
pattern organizzativi; “chiarezza”, “condivisione delle emozioni” e
“problem solving collaborativo” per quanto concerne i processi di
comunicazione. Ad esempio, nell’esperienza dell’autrice, comunicare
in modo aperto, condividendo sentimenti, timori e speranze, prendere
decisioni in modo cooperativo, credere in un Dio consolatore,
riuscire a padroneggiare cid che ¢ possibile e ad accettare cio che ¢
immodificabile, riorganizzare le routine familiari (flessibilita), tutto
ci0 incoraggia i familiari a impegnarsi per migliorare la qualita di
vita del paziente inguaribile e a cooperare ai trattamenti palliativi per
minimizzare dolore e sofferenza.

Adottare un approccio resiliente vuole dire assumere un punto di
vista nuovo: la prospettiva cambia dal vedere una famiglia come
“danneggiata dagli eventi critici” (e le conseguenti risposte come
sintomi psicopatologici a cui porre rimedio) al considerarla come
“sfidata dalle avversita della vita” e percid meritevole di aiuto
affinché riesca ad trarre il meglio dal proprio interno per trasformare
la crisi in un’occasione di crescita e di sviluppo, ad esempio
rinsaldando legami affettivi e comunitari (Walsh, 2002, p. 130).

Spirito delle CPP e ottica della resilienza ben si coniugano. Quanti si
prendono cura del piccolo paziente (sanitari, volontari e operatori
psicosociali) idealmente lavorano in collaborazione per pianificare
gli interventi (Payne, 2010a, 2010b). Le prestazioni possono essere
erogate secondo modelli assistenziali di tipo domiciliare e/o
residenziale. In genere le famiglie chiedono che il figlio rimanga a
casa fino alla morte: cid0 preserva un sentimento di normalita ed ¢
anche cid che i minori desiderano (Benini et al., 2008). La scelta
dell’intervento home based nulla deve togliere al suo rigore
metodologico, alla tempestivita e alla continuita delle prestazioni; un
modello a rete, che integri moduli residenziali e domiciliari nelle
diverse fasi della malattia del minore, ¢ altamente auspicabile e la sua
implementazione comporterebbe probabilmente un abbattimento
dell’alto costo globalmente sostenuto dalle reti ospedaliere regionali
e un ampio sollievo dagli alti carichi umani, sociali ed economici
sostenuti dalle famiglie (Ministero della Salute, 2006).

Questo contributo ¢ animato da un duplice obiettivo: a) analizzare a
partire da una review della letteratura le variabili che, nelle situazioni
in cui un minore ¢ colpito da malattia inguaribile, concorrono a
definire la resilienza familiare e a indebolirla. Da un punto di vista
clinico e operativo, lo scopo ¢ stato quello di individuare alcune aree
di assessment della famiglia e gli strumenti per valutare Ie
risorse/criticita sia a livello individuale, sia familiare e sociale. b)
Secondariamente ¢ stata valutata 1’applicabilitd di un modello di
intervento psicoeducativo basato sull’empowerment delle risorse dei
genitori nelle cure domiciliari (Guarino, 2006). Viene evidenziato il
ruolo dello psicologo che integra il suo intervento con quello degli
altri professionisti (in particolare, il pediatra, il medico specialista, il
terapista della riabilitazione) con programmi a breve o medio-termine



finalizzati a facilitare la gestione delle routine quotidiane e delle cure
da parte dei familiari (Riley, Parrish, & Cataldo, 1989). L assessment
familiare e gli interventi psicosociali home-based vengono in seguito
discussi criticamente alla luce di un’esperienza applicativa che ¢ stata
realizzata con tre famiglie di bambini con malattie croniche
nell’ambito di un progetto pilota (“Il sogno di Peter”) volto a
sviluppare una rete integrata di cure palliative pediatriche.

Conseguenze psicologiche delle malattie inguaribili nell’infanzia

Come ¢ noto, da un punto di vista psicologico le risposte alla malattia
sono state per lungo tempo analizzate alla luce dei processi di coping
(Lazarus & Folkman, 1984; Grootenhuis & Last, 1997), cio¢ delle
reazioni emotive e degli sforzi (cognitivi e comportamentali) con cui
gli individui cercano di dare un senso a un evento inatteso e
stressante valutandone la gravitd, pensando come controllare la
situazione o quali possano essere le prospettive di trattamento. Questi
modi di fronteggiare I’evento differenziano sia i percorsi individuali
sia le conseguenze psicologiche che la persona pud subire in
situazioni traumatiche o stressanti che, a breve come a lungo termine,
mettono duramente alla prova le sue risorse.

Nell’impatto con una grave malattia dei figli, le reazioni dei genitori
sono connotate da un dolore profondo al quale spesso si
accompagnano sentimenti intensi, in primo luogo 1’impotenza per
non potere proteggere il proprio figlio dalla sofferenza, poi lo
sconcerto, 1’incredulita, persino la rabbia perché la malattia o la
morte colpiscono ingiustamente i minori, sovvertendo il senso e il
corso naturale della vita che vede, di solito, i figli sopravvivere ai
propri genitori e non il contrario. Altre risposte comuni sono la
depressione e la perdita di controllo su diversi aspetti della propria
vita personale e sociale (Mastroyannopoulou, Lewis, & Lenton,
1997; Tremolada, & Axia, 2004). Secondo diversi studi, la fase
peggiore per i1 vissuti di incertezza e di impotenza ¢ quella che
precede la definizione della diagnosi dopo la comparsa dei primi
sintomi (Guarino, 2006). Dopo questo momento iniziale, di shock e
di sconcerto, i genitori entrano in contatto con un sistema complesso,
quello dei servizi della salute (ospedale, operatori sanitari, tecniche e
procedure terapeutiche etc.), con cui dovranno imparare a interagire:
a loro spetta, fra I’altro, il compito di aiutare il figlio a comprendere
cosa gli stia accadendo e di accogliere le sue paure (spesso
inespresse) rispetto a un’esperienza che lo spaventa e che interrompe
bruscamente la vita familiare, scolastica e con i coetanei. Spesso gli
adulti sentono il bisogno istintivo di proteggere il bambino evitando
di parlare con lui della gravita della malattia o dei suoi possibili esiti
(dalla necessita di un lungo ricovero alle conseguenze permanenti sul
piano delle disabilita o della non guarigione); tuttavia, le
preoccupazioni di quanti circondano il bambino lo raggiungono al di
la di cio che gli viene detto in modo esplicito, aumentando la sua
vulnerabilita. Le ricerche e 1’esperienza clinica suggeriscono, infatti,
che anche se i bambini, soprattutto 1 piu piccoli, non comprendono
fino in fondo la complessita della diagnosi, vivono comunque intense
reazioni di ansia e paure ingiustificate, come quella che la malattia
sia una forma di punizione per qualcosa di brutto che hanno fatto; i
piu grandi possono provare un notevole disagio emotivo, sostenuto



da fantasie come quella che non sia possibile una cura “perché
nemmeno i medici ne parlano” (Guarino, 2006, p. 186); inoltre,
anche se i genitori credono che i bambini sappiano molto poco della
diagnosi, i loro figli percepiscono che qualcosa di grave sta
accadendo loro, inclusa la consapevolezza di potere morire (Mitchell,
Murray & Hynson, 2008). La ricerca di informazioni, incluso il modo
migliore per comunicare con il bambino e tranquillizzarlo,
rappresenta un bisogno essenziale per i genitori, un’esigenza che li
accompagna lungo tutti gli stadi della malattia. Da parte degli
operatori che hanno in cura il bambino ¢ necessario sapere bilanciare
la chiarezza della comunicazione sugli aspetti tecnici e pratici con un
supporto empatico ai familiari in cui trovino spazio le loro ansie e
domande: come parlare al bambino della sua malattia, della durata
delle assenze da casa o da scuola, delle procedure a cui sara
sottoposto (ad esempio, un prelievo o un’iniezione dolorosa). Le
forme di supporto informativo ed emozionale sono elementi che
facilitano I’adattamento dei minori e dei familiari alla malattia; in
aggiunta, gettano le basi per una relazione di fiducia con gli operatori
sanitari, favoriscono 1’accettazione delle cure o dei cambiamenti nel
piano terapeutico, aumentano la compliance al trattamento, riducono
I’impatto dello stress. Vi ¢ tuttavia una grande variabilita nelle
esperienze e nella percezione dei genitori di ricevere un supporto
adeguato nelle fasi critiche della malattia: ad esempio, le ricerche
indicano che il bisogno dei familiari di ricevere un aiuto psicologico
pud non coincidere con il supporto tecnico offerto dagli operatori
sanitari con colloqui imperniati sui sintomi, sugli esami clinici etc.
che non lasciano spazio ai vissuti e alle angosce dei genitori
(Emiliani, Palareti, & Melotti, 2010). Altre forme di supporto, che
agiscono come fattore che attenua le conseguenze negative della
malattia, possono essere rappresentate dalla rete amicale, dalla
famiglia allargata, da gruppi di genitori che hanno vissuto con il
proprio figlio un’esperienza simile, anche dai coetanei e dagli amici
del minore (Benini et al., 2008; Knapp, & Contro, 2009).

In sintesi, cio che emerge dalle ricerche ¢ I’ampio numero di variabili
individuali e sociali implicate nei processi di adattamento, che
possono aiutare gli individui a contenere lo stress e la percezione
della minaccia che la malattia rappresenta. Quest’ultima si puo
presentare con caratteristiche specifiche (gravita dei parametri clinici,
possibilita di controllarli attraverso i trattamenti, rischi di mortalita e
conseguenze invalidanti, imprevedibilita del decorso etc.) che, di per
sé, connotano 1’evento come fonte di stress e con gradi diversi di
pericolosita. A questa percezione soggettiva dell’evento malattia
possono seguire diverse risposte individuali — da quelle attive e
centrate sul problema (coping problem-focused), come la ricerca del
modo migliore per gestire la situazione, a quelle emozionali (coping
emotion-focused) quali I’accettazione rassegnata o la chiusura nel
proprio dolore — che sono mediate nel tempo e codeterminate da
variabili psicologiche e situazionali. Tra queste ultime sono incluse la
particolare fase del ciclo di vita dell’individuo, le risorse e i supporti
disponibili, la rete sociale in cui la famiglia ¢ inserita. Integrando
questa prospettiva, i recenti modelli teorici sulla resilienza hanno
condotto i ricercatori ad assumere un’ottica pitt complessa, con uno
spostamento dell’attenzione dalle differenze individuali nelle risposte
all’evento traumatico (stili di coping) - per esempio, tra padri e madri



(Goldbeck, 2001) o tra i bambini e gli adolescenti (Compas et al.,
2001) - alla valutazione dei fattori che possono moderare i processi di
adattamento.

Resilienza e vulnerabilita: le aree dell’assessment

Il costrutto della resilienza offre un framework per analizzare la
complessita e la varieta delle risposte personali alle circostanze
difficili con un’attenzione ai fattori che, a vario livello (individuale,
familiare o contestuale), possono favorire, come fattori di protezione,
le risposte individuali di coping. Come sottolineano Monroe e
Oliviere (2007), questo approccio conduce a un assessment piu
sofisticato, ma anche piu complesso, delle variabili che agiscono
come fattori protettivi rispetto alla cronicita della malattia e al lutto.
Alcune delle variabili sono:

* a livello individuale: ricerca di senso, ottimismo e autostima,
controllo percepito sugli eventi;

* a livello familiare: attaccamenti sicuri, soddisfazione coniugale,
comunicazione e coesione interna;

* a livello sociale: disponibilita di risorse, supporto sociale e
comunitario, sensibilita culturale, informazione ed educazione
pubblica.

Altri autori ritengono necessario esaminare alcuni fattori aggiuntivi
che possono aiutare a decidere se attivare le cure palliative a
domicilio: la fase del ciclo di vita in cui la famiglia si trova, il tipo di
organizzazione preesistente, la relazione tra i vari membri e il
familiare malato, la comunicazione con gli operatori sanitari, il grado
di adattamento raggiunto nelle precedenti fasi della malattia e del
trattamento (Guarino, 2006).

Nel realizzare il progetto “Il sogno di Peter”, per definire i criteri
dell’assessment psicosociale ¢ stato inoltre assunto come punto di
riferimento il modello bio-psico-sociale dell’ICF-CY (WHO, 2007)
che, con le sue linee guida, suggerisce di integrare la valutazione
clinica delle condizioni di salute del minore con I’esame dei fattori
contestuali  (familiari, servizi e supporti) che possono
favorire/ostacolare la qualita di vita e il processo di adattamento alle
condizioni di cronicita della malattia.

Per quanto riguarda le opzioni metodologiche per le procedure di
assessment, dall’esame della letteratura si pud ricavare una
molteplicita di contributi che derivano dall’ambito clinico e della
psiconcologia, ma anche dalla psicologia delle disabilita o delle
relazioni familiari. Come conseguenza, il ventaglio degli strumenti a
disposizione dell’operatore ¢ molto ampio. A cio si deve aggiungere
la difficolta di reperire strumenti standardizzati in italiano e/o
specifici per I’eta pediatrica (Bonichini, & Axia, 2004).

Nella fase sperimentale del progetto, sono state individuate le
seguenti aree per l’assessment psicosociale, selezionando alcuni
strumenti che presentano adeguate garanzie di validita e che possono
offrire in modo attendibile alcuni indici di rischio/vulnerabilita sia
del minore inguaribile sia dei suoi familiari (tab. 3.4.1).



Tab. 3.4.1.: Come gli operatori possono aiutare i genitori a
comunicare con il proprio bambino (Mitchell, Murray, & Hynson,
2008)

“I genitori si trovano nella posizione migliore per parlare al bambino
della malattia e della morte, ma comprensibilmente provano ansia
nell’affrontare questi argomenti. Quando 1 genitori credono
fermamente che il loro bambino non voglia essere informato sulla
natura della sua malattia, ma mostra segnali del suo bisogno di
sapere qualcosa di piu, puo essere utile seguire queste fasi.

v" Esplorare con i genitori cio che li inquieta. Cosa pensano
che accadra se parlano con il bambino?

v' Dare chiarimenti in modo che possano prendere una
decisione informata.

I genitori hanno bisogno di sapere che:

- 1 bambini in genere sanno molto della loro condizione
ma possono avere delle conoscenze errate e possono
cercare di proteggere i genitori;

- se non sono in grado di condividere le loro
preoccupazioni, ¢ probabile che provino ansia e
solitudine;

- 1 bambini spesso si preoccupano di cose sulle quali i
genitori potrebbero rassicurali (ad esempio, rispetto al
dolore o al fatto di rimanere da soli);

- 1 genitori che hanno parlato apertamente con i loro
bambini raramente si pentono di averlo fatto; coloro che
non lo fanno, provano rammarico.

v Fornire ai genitori un consiglio su come iniziare la
conversazione. Potrebbe essere utile aiutarli a fare cio
attraverso una simulazione (role play).

v" Proporre ai genitori di rimanere con loro per offrire aiuto e
supporto.

v Se i genitori non si sentono ancora in grado di aiutare il
bambino, suggerire alcune alternative. Ad esempio,
potrebbe farlo un amico di famiglia, un parente o uno tra gli
operatori? Un’altra persona potrebbe fungere da
intermediario tra il bambino e i suoi genitori?

Una comunicazione aperta ¢ un ideale — non ¢ una necessita. Per
alcune famiglie, abituate a uno stile di comunicazione piu intimo,
potrebbe essere dannoso imporre un modo alternativo. E anche
fondamentale il rispetto delle differenze culturali.”

Questionario sui problemi psicosociali delle famiglie (QPP) di van
den Borne et al. (1999) che esplora i vissuti e i bisogni nei genitori di
bambini con malattie life-threatening. Assumendo come riferimento
teorico il modello dello stress e coping di Lazarus e Folkman (1984),
il QPP considera che incertezza, emozioni negative (paura e
depressione), perdita di controllo e minaccia all’autostima siano i
problemi piu rilevanti, sperimentati a causa di un pericolo per la
salute, che i genitori cercheranno di contenere attraverso i propri
sforzi e le proprie capacitd di reazione (coping). Il questionario, in
formato self-report, ¢ strutturato nelle seguenti scale: incertezza sulla
malattia (7 item), sui trattamenti e sui servizi (7 item), depressione




(10 item), perdita di controllo (8 item), autostima e risorse personali
(12 item), timori futuri per il figlio (6 item), conseguenze negative
per sé (6 item). Dello strumento ¢ disponibile una prima versione in
italiano testata su famiglie di bambini con psicopatologie dello
sviluppo (Benedetto, Rosano, & Zampino, 2012). Al questionario
sono stati aggiunti 4 item per esplorare le preoccupazioni del genitore
nei confronti degli altri figli, spesso trascurati ma emotivamente
coinvolti nella malattia al pari degli adulti. Le ricerche evidenziano,
infatti, come i cambiamenti nella quotidianita familiare, I’assenza e il
tempo dedicato dai genitori alle cure, la separazione per il ricovero e
le sofferenze del fratello, siano tutti fattori che si accompagnano nei
bambini/ragazzi a conseguenze psicologiche quali perdita di
sicurezza, isolamento, paure, umore depresso (Sharpe, & Rossiter,
2002). In particolare, i fratelli di un minore colpito da una grave
malattia vivono sentimenti negativi e ambivalenti: angoscia e
preoccupazione per le sue condizioni di salute, ma anche rabbia per
essere trascurati dai propri genitori, sempre meno disponibili per i
loro bisogni (la scuola, gli impegni ricreativi e sportivi, un acquisto
da fare insieme etc.) e in difficoltd a sostenere anche loro in questa
fase critica della vita familiare.

Coping Orientation to the Problems Experienced (COPE) di Carver,
Scheier ¢ Weintraub (1989), un questionario per la valutazione delle
strategie di coping - di cui ¢ disponibile un recente adattamento sulla
popolazione italiana (COPE-NVI) a cura di Sica et al. (2008) — come
processi per regolare i propri comportamenti al fine di affrontare le
situazioni problematiche. Secondo Carver, Scheier ¢ Weintraub
(1989, cit. in Sica et al.,, 2008) “le strategie di coping utilizzate
dipenderanno sostanzialmente dalle aspettative che le persone hanno
di raggiungere i propri obiettivi (ad esempio, di risolvere un dato
problema): se le aspettative sono buone, allora le persone tenteranno
anche strenuamente di raggiungere il loro obiettivo; se le aspettative
sono negative, le persone rinunceranno a raggiungere i propri
obiettivi e cercheranno un diverso modo per gestire 1I’eventuale stress
psicologico causato dal mancato raggiungimento dei propri fini” (p.
32). Le modalita di coping, fra di loro indipendenti, a cui I’individuo
puo fare ricorso sono: sostegno sociale, evitamento (a cui si associa
maggiore disagio emotivo), attitudine positiva e orientamento al
problema (che correlano con minore disagio personale), orientamento
trascendente.

Lo stress del genitore in relazione alle richieste di accudimento e
all’educazione dei figli puo essere rilevato attraverso 1’inventario di
Abidin (1995), il Parenting Stress Index — Short Form (PSI/SF),
nell’adattamento italiano curato da Guarino et al. (2008). La scala ¢
composta da 36 item che valutano lo stress riconducibile a tre fattori
(o sottoscale): il distress legato alle caratteristiche dell’adulto (quali
un basso senso competenza, sintomi depressivi, restrizioni in altri
ambiti della vita personale, conflitto con I’altro coniuge, scarsa
condivisione delle responsabilita educative etc.); la relazione
disfunzionale con il figlio (che misura se il genitore prova
soddisfazione o se, al contrario, ha la percezione che il bambino non
soddisfi le sue aspettative e che non sia per lui/lei fonte di gioia e
gratificazione); la dimensione bambino difficile, legata a
caratteristiche quali il temperamento, la percezione di problematicita
del figlio (ad esempio, disobbedienza e scarsa collaborazione) e, nel



caso dei bambini con malattie croniche, le richieste continue rivolte
al genitore per le cure e I’assistenza. L’indice dello stress si ottiene
sia dai tre fattori separatamente, sia come misura globale che deriva
dalla somma dei punteggi delle tre sottoscale. Le ricerche
documentano che il grado di stress nei genitori di bambini con
malattie croniche raggiunge livelli elevati rispetto alle situazioni
comunemente sperimentate dalle famiglie, con indici clinicamente
significativi nei genitori di bambini ammalati di cancro (Wolfe-
Christensen et al., 2010).

Il controllo percepito sugli eventi, in particolare la valutazione da
parte delle persone delle cause che possono influenzare le condizioni
di salute ¢ stata condotta mediante il Parent Health Locus of Control
Scale (PHLOC) di De Vellis et al. (1993) nell’adattamento italiano di
Bonichini, Axia e Bornstein (2009). Il questionario (30 item)
individua le credenze dei genitori secondo la classica distinzione tra
locus interno e locus esterno delle cause. Le prime includono le
convinzioni di coloro che credono di potere influenzare con sforzo e
impegno il benessere del proprio figlio (ad esempio, “Sento di poter
fare molto per evitare che lo stato di salute di mio figlio peggiori”); il
locus esterno, di contro, indica in che misura I’adulto crede che gli
eventi siano determinati dal destino, dall’aiuto di Dio o degli
operatori, dall’influenza dei media etc., cio¢ tutti i fattori non
prevedibili e al di fuori del suo controllo. La valutazione di queste
convinzioni ¢ utile sia per individuare se i genitori necessitano di un
intervento che li aiuti a modificare una visione distorta della malattia
e delle sue cause, sia per il loro possibile coinvolgimento negli
interventi di cura rivolti al bambino. Gli studi indicano che
I’esperienza con la malattia inguaribile sviluppa nei genitori e nei
bambini stessi convinzioni di scarso controllo personale sugli eventi
(locus esterno), alle quali si associano piu elevati livelli di stress
nell’adulto che si occupa delle cure, in genere le madri (Perrin, &
Shapiro, 1985; Bennett et al., 2012).

Il supporto sociale ¢ valutato attraverso la Scala Multidimensionale
del Supporto Sociale Percepito (MSPSS) di Zimet et al. (1988),
nell’adattamento italiano realizzato da Prezza e Principato (2002).
Nell’ambito della letteratura psicosociale si ¢ soliti distinguere il
sostegno  sociale, come valutazione oggettiva dell’aiuto
effettivamente ricevuto, dalla percezione del supporto, come
valutazione e soddisfazione soggettiva rispetto al sostegno di cui si €
gia usufruito o di quello che si ritiene sia disponibile. La scala di
Zimet et al. (1988) misura la percezione dell’adeguatezza del
sostegno che proviene da tre fonti: dalla famiglia (MSPSS/F), dagli
amici (MSPSS/A) e da una persona particolarmente significativa
(MPSS/0O). La scala ¢ breve (12 item con risposta Likert a 7 punti) e
il contenuto degli item riguarda il sostegno emotivo e quello pratico.
Inoltre, al fine di avere un’indicazione del grado di soddisfazione da
parte dei familiari per I’intervento domiciliare, in questo assessment
sono stati aggiunti 4 item che valutano la percezione
dell’adeguatezza del sostegno che proviene dai servizi sanitari.

Nel Protocollo ¢ stata inclusa un’area di valutazione del profilo di
sviluppo e del benessere del minore. Tra gli strumenti disponibili, le
Vineland Adaptive Behavior Scales di Sparrow, Balla e Cicchetti
(1984; ad. it. di Balboni e Pedrabissi, 2003) valutano il grado di



funzionalita personale ¢ di adattamento nel contesto comunitario. Le
scale  (comunicazione, autonomie personali e  motorie,
socializzazione) possono essere somministrate dall’operatore sotto
forma di intervista al genitore o a un adulto che ha familiarita con il
minore. La valutazione del profilo di sviluppo viene completata con
osservazioni e prove criteriali (anche con ’aiuto dei familiari) per
individuare attraverso strumenti standardizzati (ad esempio, le
Portage Checklist di Bluma et al., 1990) i punti di forza/i deficit di
sviluppo (baseline) su cui basare il programma educativo e il piano di
assistenza integrato.

Il PedsQLTM di Varni, Seid e Rode (1999) ¢ uno strumento
modulare che valuta la qualitd di vita in eta pediatrica (dalla
primissima infanzia all’adolescenza). L’esigenza di misurare la
qualita di vita nasce dall’assunto che la malattia non solo rallenta,
ostacola o impoverisce il grado di adattamento oggettivamente
osservabile, ma soprattutto influenza le percezioni di sé ¢ la
soddisfazione di vita. Nel campo delle malattie croniche e della
psiconcologia, gli aspetti che vengono presi in considerazione sono:
lo stato funzionale nelle attivita quotidiane, le emozioni, le
interazioni familiari e sociali, i sintomi e i problemi secondari alla
malattia e al trattamento medico, le componenti cognitive come il
livello di decisionalita su alcuni aspetti della propria vita o le
aspettative per il futuro (Guarino, 2006). La qualita di vita, quindi, ¢
considerata un costrutto multidimensionale che include, oltre agli
aspetti fisici, le condizioni psicologiche ed emozionali per la propria
vita di relazione, dal momento che una delle conseguenze immediate
della malattia sui minori ¢ la perdita dei legami con gli amici, con le
attivita ricreative e sportive, con le esperienze a scuola. In campo
pediatrico, un problema metodologico che si pone ¢ come rilevare
questi aspetti soggettivi in minori che per eta o condizioni di salute
non sono in grado di utilizzare i consueti strumenti self-report. Oltre
all’osservazione diretta, nella pratica clinica si utilizzano pertanto
strumenti, come il citato PedsQLTM, che sono proposti ai genitori
per una valutazione attendibile e completa, anche se rimane il dubbio
che il forte coinvolgimento emozionale e le loro aspettative possano
non rendere del tutto neutrali e affidabili le misure ottenute. Diversi
studi confermano che le valutazioni raccolte dai genitori possono
essere considerate attendibili, in quanto non si discostano da quelle
dei propri figli (Varni, Limbers, & Burwinkle, 2007), anche se
risultano piu accurate per i problemi di comportamento e meno per
quelli emozionali (Achenbach, McConaughy, & Howell, 1987).
Nonostante queste limitazioni, la misurazione della qualita di vita
assume un ruolo centrale per i ricercatori (perfezionamento degli
strumenti) e da un punto di vista clinico e psicosociale, poiché viene
riconosciuta come uno degli indicatori utili a valutare 1’efficacia dei
programmi di assistenza e di supporto psicologico per i minori e per i
familiari.

Empowerment dei genitori nell’assistenza domiciliare integrata

Come ricorda Guarino (2006) “la peculiarita degli intereventi
psicoeducazionali va ravvisata nel tentativo di coniugare la
trasmissione di informazioni e il supporto psicologico” con attivita
che possono assumere livelli diversi di complessita (p. 225). In



genere, una comunicazione adeguata al livello cognitivo e alle
condizioni di salute tranquillizza il minore e riduce il senso
d’incertezza nei familiari (per esempio, sulle procedure medico-
chirurgiche o sulle terapie); inoltre, spesso si rende necessario che gli
operatori supportino i genitori per vincere le loro difficolta di parlare
apertamente al bambino, con un approccio graduale e rispettoso della
loro sensibilita (tab. 3.4.2). E anche vero che, al di 1a del canale
verbale diretto, I’ascolto e I’attenzione ai segnali emozionali del
minore sono piu importanti rispetto alle informazioni che gli possono
essere date. L’apertura e la condivisione dei propri vissuti sono
possibili solo all’interno di una relazione di fiducia: pertanto, puo
essere utile che ’operatore all’inizio mostri interesse e curiosita per
le attivita, gli hobbies, 1 giochi del bambino e il domicilio ¢ il luogo
migliore perché cio avvenga. Inoltre, come raccomandano Mitchell,
Murray e Hynson (2008), I'uso di storie, disegni e giochi pud
facilitare il dialogo e fare in modo che il bambino comunichi in modo
indiretto (ad esempio, con una bambola) i propri vissuti rispetto alla
malattia e alla morte.

Fattori/subscale Esempi di item

Adattamento familiare alla malattia (QPP)

Incertezza sulla malattia Ho bisogno di avere informazioni sul possibile decorso della malattia

Incertezza sulle risorse Ho bisogno di conoscere altri genitori con figli con la stessa malattia

Timori per il figlio Sono preoccupato del peggioramento della disabilita o delle condizioni di mio
figlio

Preoccupazioni per s¢ Temo di perdere il lavoro o la mi posizione sociale a causa del tempo da dedicare a
mio figlio

Timori per gli altri figli® Sono preoccupato/a che gli altri figli si sentano trascurati da me a causa delle

attenzioni che dedico a questo figlio disabile/malato

Perdita di controllo 1 miei pensieri vagano sui problemi di mio figlio
Depressione Mi sento demoralizzato/a
Autostima Non mi scoraggio facilmente

Strategie di coping (COPE)

Sostegno sociale Cerco di farmi consigliare da qualcuno sul da farsi

Strategie di evitamento Mi dedico al lavoro o ad altre attivita per non pensare a cio che mi preoccupa
Attitudine positiva Imparo a convivere con il problema

Orientamento al problema Mi impegno al massimo per agire sulla situazione

Orientamento trascendente Ripongo la mia speranza in Dio

Credenze di causa rispetto alla salute del bambino (locus of control, PHLOC)

Genitore Sento di potere fare molto per evitare che lo stato di salute di mio figlio peggiori




Credenze di causa rispetto alla salute del bambino (locus of control, PHLOC)

Genitore Sento di potere fare molto per evitare che lo stato di salute di mio figlio peggiori
Destino La salute di mio figlio é principalmente una questione di buona sorte

Dio La salute di mio figlio é nelle mani di Dio

Bambino E mio figlio che puo influenzare il suo stare meglio o peggio

Professionisti I medici hanno il controllo sul benessere del mio bambino

Media Quello che mio figlio vede nelle pubblicita televisive puo incidere sulla sua salute

Stress del genitore (PSI)

Distress del genitore Mi sento intrappolato/a nelle mie responsabilita di genitore
Interazione disfunzionale Quando faccio le cose per mio figlio ho la sensazione che i miei sforzi non siano

molto apprezzati

Bambino difficile Mio figlio mi chiede di piu della maggior parte degli altri bambini

Supporto percepito (MSPSS)

Famiglia Ricevo dalla mia famiglia I’aiuto morale e il sostegno di cui ho bisogno
Amici Posso contare sui miei amici/amiche quando le cose vanno male

Persona significativa C’¢ una persona speciale che mi é vicina quando ho bisogno

[ ) ran nda o La " ety A7 a PR linin: PO N4 EP PP Li
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Tab. 3.4.2.: Aree e strumenti dell’assessment psicosociale
* Subscala aggiunta appositamente per questo studio

Legenda: QPP = Questionario sui Problemi Psicosociali (van der
Borne et al., 1999); COPE = Coping Orientation to the Problems
Experienced (Carver et al., 1989); PHLOC = Parent Health Locus of
Control Scale (De Vellis et al., 1993); PSI = Parenting Stress Index
(Abidin, 1995); MSPSS = Scala Multidimensionale del Supporto
Sociale Percepito (Zimet et al., 1988).

In molti casi ancora, i programmi psicoeducativi favoriscono la
ripresa delle routine familiari interrotte dall’assenza da casa e dai
lunghi e/o ricorrenti periodi di ospedalizzazione. Il riadattamento puo
essere reso particolarmente difficile per le conseguenze della malattia
(difficolta nei ritmi del sonno, perdita delle autonomie, passivita e
dipendenza dai familiari etc.) o dagli esiti di disabilita, talvolta
permanenti, con cui il bambino e i genitori devono imparare a
convivere. Da un punto di vista psicologico, questo bisogno di
“normalizzazione” e il mantenimento dell’organizzazione e delle
routine sembrano essere uno dei maggiori fattori di protezione
familiare (Emiliani, Palareti, & Melotti, 2010). II ruolo dello
psicologo, in tale ottica, ¢ quello di valutare le esigenze di cura
scegliendo, con la collaborazione dei genitori e, se possibile, del
bambino, alcuni obiettivi a breve termine per migliorare la gestione
dell’assistenza domiciliare e la qualita delle interazioni nel contesto
naturale di vita minore.




Alcuni programmi cognitivo-comportamentali sono basati su un
modello di promozione delle abilita del genitore (competency-based
parent training) e possono essere applicati per il conseguimento di
diversi obiettivi. Una prima finalita ¢ il mantenimento o lo sviluppo
delle abilitd funzionali del minore, in particolare le autonomie
personali, le abilita linguistiche e cognitive, gli apprendimenti
scolastici perché non si accumulino ritardi, le amicizie e le occasioni
sociali con i coetanei con le evidenti conseguenze per 1’autostima e il
benessere del bambino. Altri programmi si prefiggono di aiutare i
genitori nell’assistenza a casa (ad esempio, il rilassamento per
preparare il bambino a procedure dolorose e favorirne la compliance;
la gestione di procedure mediche piti 0 meno complesse come fare
iniezioni o posizionare un sondino nasogastrico). Le procedure
vengono insegnate dal personale sanitario (infermieri) agli stessi
genitori, con un approccio graduale presso il domicilio, in modo che
essi si impratichiscano e soprattutto superino il timore di sbagliare o
di provocare dolore al figlio.

Gli aspetti peculiari di questo approccio basato sull’empowerment
delle risorse dei genitori (Riley, Parrish, & Cataldo, 1989) sono:

a) una relazione collaborativa tra familiari e operatori, perché
I’intervento non si limiti a trasferire ai genitori competenze tecniche
di tipo sanitario o riabilitativo, ma tenga conto del loro punto di vista
per decidere obiettivi realistici, condividere il piano di cura,
rassicurarli sul fatto che ¢’¢ spazio per le scelte loro e del bambino.

b) L’osservazione ecologica e 1’analisi delle routine familiari;
attraverso queste ultime lo psicologo puo cogliere molti aspetti del
funzionamento della famiglia — la coesione e il supporto reciproco
nella coppia genitoriale o, per contro, il sovraccarico di stress e di
richieste di assistenza per uno soltanto dei genitori — individuando
quali sono i bisogni piu urgenti e i momenti critici di gestione
quotidiana. Questi ultimi non sono solo le attivita pratiche della
persona (igiene, mobilitd, alimentazione etc.) ma anche i tempi
ricreativi, il gioco e la socializzazione, le attivita scolastiche del
minore in quanto contrastano la noia, le emozioni negative e lo
aiutano a indirizzare le risorse cognitive e motivazionali su attivita
piacevoli.

c) La definizione di obiettivi comportamentali a breve termine,
scanditi in sotto-obiettivi intermedi (task analysis) che possono
essere proposti ai genitori con gradualita e in fasi successive.

d) L’uso di procedure di behavior modification, fra le quali il
modeling per insegnare al genitore come fare, lo shaping, cio¢ gli
approcci graduali, e il fading, ’attenuazione dell’aiuto da parte degli
operatori; il feedback ai genitori per sostenerne l’impegno e il
raggiungimento degli obiettivi, anche se al momento sono solo
parziali e richiedono un nuovo adattamento del programma oppure
un maggiore aiuto ai familiari.

Il supporto psicologico, tuttavia, non pud essere ridotto a questo
sostegno pratico, cio¢ circoscritto a una sequenza di istruzioni e
tecniche operative che vengono trasferite al genitore perché le metta
in pratica con il proprio figlio. I programmi, con la loro finalita
squisitamente psico-educativa, si propongono di restituire ai genitori
la fiducia di potere riuscire a occuparsi in modo efficace del proprio



figlio, nella quotidianitd dei momenti di vita familiare come nella
“specialita” delle cure e dell’assistenza medica. L’operatore non pud
trascurare il fatto che la malattia cronica grave e le cure prolungate
logorano le risorse dei genitori sul piano fisico ed emozionale, né
deve escludere che essi siano titubanti e persino si rifiutino di gestire
in toto procedure mediche molto complesse anche quando, per
evitare il ricovero in ospedale, si assumono la responsabilita delle
cure a casa per assicurare al figlio la minore sofferenza. Gli studi
clinici rivelano che nei genitori alberga spesso il desiderio, difficile
da riconoscere ed esprimere, di potersi liberare anche solo qualche
ora al giorno da questo sovraccarico quotidiano per avere un sollievo
personale o per potersi prendere la liberta di dedicarsi agli altri figli.
Un aspetto cruciale che contrasta i rischi di burnout dei genitori
coinvolti nelle cure prolungate ¢ il respite care, cio¢, una pausa che
puod essere garantita da familiari, volontari e operatori specializzati
(nei casi in cui sia necessaria 1’assistenza medica) in modo che i
genitori possano occuparsi dei propri bisogni fisici ed emotivi.

Un approccio multidisciplinare nell’intervento domiciliare

Per esemplificare D’applicazione di questo modello basato
sull’empowerment delle competenze dei genitori, descriviamo le
linee di un programma domiciliare per lo sviluppo di abilita
funzionali in una situazione clinica life-threatening. L’intervento ¢
stato progettato per fare fronte ai problemi di alimentazione (in
particolare, assenza di masticazione di cibi solidi) in una bambina
con epilessia e grave ritardo evolutivo (10 anni), ritardo che
interessava in particolare le aree cognitiva, della comunicazione e
delle autonomie di base. La definizione dell’obiettivo e delle attivita
¢ stata preceduta da una valutazione multidisciplinare (fig. 3.4.1), in
cui sono stati coinvolti il pediatra, per I’inquadramento diagnostico e
I’anamnesi, e lo psicologo, che ha condotto 1’assessment psicosociale
secondo le aree e gli strumenti del “Protocollo” illustrato in
precedenza.

L’attenzione all’area dell’alimentazione era stata sollecitata dalla
madre, che aveva comunicato come bisogno assistenziale primario
quello di rendere possibile una dieta con cibi solidi, in alternativa ai
cibi passati gia presenti nella dieta della bambina. Poiché ella nutriva
il dubbio che questo miglioramento delle abilita di alimentazione non
fosse raggiungibile a causa delle difficolta della figlia a masticare e
deglutire, ¢ stata condotta una valutazione piu approfondita con
I’intervento di altri specialisti. Un medico dentista, con una
valutazione fatta a domicilio dell’apparato stomatognatico, ha escluso
impedimenti funzionali legati alla patologia, ma ha evidenziato
un’incompetenza nel controllo labiale (che rendeva difficoltoso
trattenere i cibi o masticare a bocca chiusa) e alcune resistenze della
bambina durante il pasto, un momento poco gratificante e molto
dispendioso anche per la madre. Quest’ultima ovviava alle difficolta
con pietanze frullate e composte di piu ingredienti mescolati insieme,
scelta che era utile a garantire alla bambina un adeguato apporto
nutrizionale ma che spiegava in parte il suo ritardo nello sviluppo
delle capacita masticatorie e di una dieta con cibi piu vari. La
valutazione dell’area dell’alimentazione (con I’ausilio delle Portage
Checklist di Bluma et al., 1990) ¢ stata completata dallo psicologo



che ha proposto alla madre di raccogliere alcune osservazioni
sistematiche al momento del pasto (un “Diario” personalizzato che
riportava il menu-tipo e le eventuali preferenze per alcuni cibi).
Questa osservazione ha consentito di definire il livello di base delle
abilitd e ha fornito indicazioni sulla motivazione del caregiver a
collaborare realizzando obiettivi a medio-termine nel corso delle
routine dei pasti.

‘ Assessment multidisciplinare

Sviluppo autonomie
(alimentazione)

Masticare ?

Valutazione funzionale

Visita specialistica * Ingerisce solo liquidi
domiciliare « Ingerisce cibi frullati, difficolta a deglutire
(dentista) - Inghiotte cibi macinati (puré, polpette)

» Mastica e inghiotte cibi morbidi
» Mastica e inghiotte cibi sminuzzati
» Mastica e inghiotte cibi solidi in pezzi

Caregiver

Osservazioni (Diario)
Motivazione e

collaborazione

Menu-tipo e preferenze del bambino

¥

Intervento

Fig. 3.4.1.: Fasi dell’assessment multidisciplinare.
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Per lo sviluppo delle funzioni masticatorie, ¢ stato ipotizzato un
programma individuale (fig. 3.4.2) con interventi di tipo diretto —
svolti a domicilio dagli operatori — e indiretto, in quanto rivolti ai
suoi caregiver per un potenziamento e un sostegno (empowerment)
delle competenze educative. Il programma diretto pud essere attuato
a domicilio dal logopedista, con attivita mirate che hanno lo scopo di
favorire il controllo oro-motorio, il tono e la sensibilita lingua-labbra.
L’intervento tecnico puo essere intergrato con il programma proposto
ai genitori (indiretto) e centrato sulle routine familiari. Altre attivita
possono essere proposte in forma ludica, in situazioni di
apprendimento “naturale” e con le risorse relazionali dei familiari,
per rafforzare con esercizi come mordere, soffiare, mandare baci etc.
il lavoro del terapista. L’intervento dello psicologo (1-2 volte alla
settimana nella fase iniziale, poi con una attenuazione della presenza
al domicilio) ha lo scopo di delineare, accogliendo i suggerimenti e le
proposte della madre, uno specifico programma alimentare per
favorire D’evoluzione funzionale della masticazione. Diversi
programmi di questo tipo, sviluppati nell’ambito della clinica delle
disabilita, utilizzano alcune tecniche comportamentali di base per
aumentare la consistenza dei cibi (shaping) e una sequenza graduale e
gerarchica grazie alla quale il genitore puo decidere se passare alla



fase successiva oppure come reagire di fronte alle difficolta o ai
rifiuti (Ekman et al., 2008).

| Intervento multidisciplinare

Sviluppo autonomie
(alimentazione)

Intervento diretto Interventi indiretti
(terapista della riabilitazione) (caregiver)
Motricita orale
Tono e sensibilita lingua-labbr Stimolazione e gioco

Programma alimentare:
modifica graduale consistenza
dei cibi

Risultati attesi
Progressione evolutiva
Qualita di vita
Soddisfazione e
competenza del caregiver

Fig. 3.4.2.: Fasi dell’intervento multidisciplinare

Le esperienze applicative familiari con persone affette da malattia
cronica e grave disabilitd indicano quali siano 1 benefici di
programmi basati sull’empowerment genitoriale: nei minori, possono
prevenire la cronicizzazione dei problemi e favorire il
mantenimento/sviluppo delle abilita residue; nei genitori riducono lo
stress legato alla gestione delle routine quotidiane, rafforzano il senso
di competenza e la fiducia di potere riuscire ad affrontare le difficolta
quotidiane senza dipendere dai professionisti o da aiuti esterni
(Benedetto, 2001). Al momento mancano esperienze applicative
documentate nel campo delle cure palliative; tuttavia, le ricerche
condotte con i bambini affetti da malattia cronica suggeriscono che la
possibilita di preservare I’organizzazione interna della famiglia e la
sostenibilita delle routine ¢ un fattore di protezione per il benessere
della famiglia stessa. Come ricordano Emiliani, Palareti ¢ Melotti
(2010) “tutti gli studi sulla malattia cronica dei bambini ci dicono
quanto sia profondo il senso di impotenza dei familiari: la
sostenibilita della routine quotidiana, compresa la routine delle cure,
¢ un terreno di loro pertinenza su cui possono riflettere e intervenire
attivamente” (p. 254). Sulla scorta di tali studi, ¢ possibile ipotizzare
che questi interventi, focalizzati su obiettivi a breve-medio termine e
sulla gestione delle routine, possano essere un fattore di protezione
anche per i genitori di bambini con patologia life-limiting, in quanto
contrastano la loro angoscia e I’incertezza per il futuro con
un’attenzione realistica alle piccole ma significative conquiste
quotidiane.



Conclusioni

Questa prima definizione di un protocollo di assessment psicosociale
ha consentito di rilevare le risorse/criticita delle famiglie coinvolte
nel progetto. Le misure ottenute sono utili per: a) orientare gli
operatori nel selezionare alcune priorita nella pianificazione
dell’assistenza domiciliare; b) individuare le condizioni di rischio
familiare (depressione del genitore, isolamento sociale, perdita di
controllo etc.); ¢) fornire una linea basale con cui confrontare
I’efficacia dell’intervento psicosociale.

Piu ricerca ¢ necessaria per l’affinamento di strumenti agili e
affidabili che esplorino i fattori di resilienza familiare e per
monitorare I’efficacia di questi programmi. Ad esempio, un problema
non trascurabile ¢ comprendere quali caratteristiche rendano i
caregiver utenti idonei dei programmi di empowerment, quali fattori
individuali interagiscano con le risorse situazionali e quali condizioni
psicosociali, in aggiunta a quelle biomediche (in primo luogo, fase e
decorso della malattia), rendano possibile applicare le cure
domiciliari. Tuttavia, condividiamo con Capello et al. (2004) 1’idea
che sia ingenuo immaginare che “una manciata scarsa di item possa
davvero identificare con certezza i genitori che hanno piu bisogno di
intervento” (p. 255) perché a rischio di esiti psicopatologici piu gravi.
Per quanto riguarda D’intervento, non sono molte le esperienze
applicative del modello home based (vedi Benini et al., 2008;
Manfredini et al., 2006). Un approccio basato sull’empowerment
delinea alcune funzioni specifiche per lo psicologo in supporto ai
familiari e le sue possibili interazioni con le altre figure professionali
(pediatra di base, medico specialista, terapista della riabilitazione
etc.), in un ambito complesso quale quello delle cure palliative per le
quali ¢’¢ urgenza di una sua specifica formazione specialistica
(Jinger, & Payne, 2011).
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Abstract

Teoria di riferimento. Il bambino morente necessita come ogni altro
bambino di attenzione educativa capace di offrirgli la possibilita di
prendere contatto con se stesso, dire addio a chi ama, per fare pace
con il suo destino. L approccio narrativo appare in questo senso il piu
auspicabile.

Descrizione del modello di intervento. La fiaba rappresenta uno
strumento di espressione simbolica del sé che meglio di altri si adatta
al linguaggio e al pensiero immaginifico del bambino.

Rassegna relativa alle applicazioni del modello. Le esperienze gia
realizzate di utilizzo della fiaba secondo un approccio di medicina
narrativa con minori in difficolta permettono di rendere plausibile
I’applicabilita di questo modello di intervento nell’ambito del fine
vita nell’infanzia.

Discussione dei risultati. Valutando D’applicabilita del metodo
descritto nel fine vita, emergono alcuni distinguo necessari per
adeguare tale modello ad un’area dalle esigenze specifiche.

Conclusioni. Con gli opportuni distinguo di metodo, la fiaba ha
dunque in sé le potenzialita per porsi come elemento di mediazione
narrativa nell’approccio educativo al bambino terminale.

Riferimenti teorici

La buona morte ¢ di per sé fondamentalmente un’idea, un ideale cui
tendere nella presa in cura di una persona nel fine vita e,
generalmente, viene identificata con I’immagine di una persona
anziana, che sta per morire nel suo letto, amorevolmente circondata
dalle presone che ama e intenta, nonostante la sofferenza pur
sopportabile, a definire le sue ultime volonta (Bonetti, & Ruffato,
2001). Quella appena descritta ¢ solo una delle diverse definizioni di
buona morte che vengono comunemente condivise a livello di sapere
comune, le quali di fatto tendono ad agire come master narratives,
vale a dire come modelli sovrascritti sui quali I’individuo da forma
alle proprie convinzioni personali, derivanti da scripts di
significazione di origine medica, o psicologica, o ancora religiosa.
Punto focale di tali rappresentazioni ¢ 1’idea che la buona morte
coincida con la sua consapevolezza ed accettazione da parte del
paziente, mentre contemporaneamente essa ¢ mantenuta in uno stato
di tabu a livello comunicativo dalla rete sociale che lo attornia
(Goldsteen et al., 2006; Lloyd-Williams et al., 2007). In realta la
buona morte per il paziente &, come afferma Blachman, “dying in his
way, whatever that is” (Stanley, & Hurst, 2011).

Questo genere di modelli di significazione, particolarmente efficaci
nel caso del paziente terminale anziano, non sembrano poter agire
quando a dover morire € un bambino. In questo caso, infatti nessuno



si aspetta dal piccolo piena consapevolezza ed accettazione, tanto
meno serenitd. Piu spesso, invece, cid che caratterizza il fine vita del
paziente pediatrico ¢ una sorta di congiura del silenzio, che tenta di
difendere e proteggere il piccolo da qualsiasi livello di
consapevolezza rispetto a quanto sta accadendo (Perilongo, 2001).
Tale atteggiamento ¢ di fatto orientato da una diverso modello di
significazione, legato a fenomeni di difesa psicologica dell’adulto
che non ¢ in grado di accettare egli stesso 1’incoerenza logica oltre
che umana di una vita appena sbocciata gia destinata a spegnersi
(Mantegazza, 1998; Natoli, 2002). Nonostante le convinzioni diffuse,
patrimonio spesso inconsapevole di molti adulti, non solo genitori ma
anche operatori della salute, il bambino, per morire, ha invece
bisogno di conoscere bene e capire cio che gli sta succedendo. Il
bambino affetto da una patologia non guaribile e terminale, in buona
parte dei casi non possiede le capacita intellettive e psicologiche
necessarie per capire fino in fondo quanto accade: la gravita della sua
situazione, la necessita di determinate terapie, finanche il nome
stesso della malattia che lo ha colpito spesso sono per lui elementi
insignificanti, cio¢ non in grado di essere oggetto da parte sua di
comprensione chiara e completa. Invece, piu spesso lo colpiscono,
entrando in modo preponderante ed invasivo nel suo universo
cognitivo ed emotivo, il dolore fisico che la malattia porta con sé e la
sofferenza ad esso collegata e collegabile sul piano psicologico e
sociale (McGrath, & McAlpine, 1993) . Il dolore, quindi, ancora piu
se associato ad altri sintomi, quali la nausea, la stanchezza, la
difficolta di respirare, la stipsi, i disturbi del sonno (Hongo, et. al.,
2003; Drake, et al., 2003), cosi come la perdita di mobilita e di
autonomia (Theunissen et. al., 2006), ¢ il primo elemento di cui egli,
diviene per forza consapevole. Tali esperienze, anche se fonte per il
piccolo di frustrazione e capaci di generare in lui emozioni di
angoscia diffusa, divengono comunque oggetto da parte sua di
attenzione e curiosita, perché il bambino, nonostante tutto, tenta di
capire che cosa gli sta succedendo. Il silenzio degli adulti rischia perod
di gettarlo in una solitudine disperata, nella quale i mostri
dell’infanzia si fanno piu minacciosi perché piu potenti verso un sé
che viene percepito dal bambino come totalmente indifeso (Freud, &
Bergman, 1974). Proprio per evitare tali conseguenze dolorose e
traumatiche sul piano psicologico e permettere allo stesso tempo al
bambino di accedere ad una buona morte, occorre in primo luogo,
naturalmente, utilizzare tutti gli strumenti in nostro possesso per
sedare il dolore fisico che colpisce il piccolo paziente, attraverso una
adeguata terapia palliativa. Ma, contemporaneamente, ¢ ugualmente
necessario aiutare il bambino, anche se piccolo, a prendere
consapevolezza della sua situazione: il bambino va accompagnato,
gradualmente con attenzione e competenza, a capire che sta per
morire, questo perché come ogni altra persona ha una necessita vitale
di dare un senso a quello che deve affrontare e di dire addio alle
persone che ama, forse anche di lasciare dietro di sé¢ qualche cosa, un
dono, per non essere dimenticato e ottenere cosi un senso di
continuita che renda meno doloroso andarsene (Reimboult, 1978).

Da alcuni anni si sta diffondendo, nell’area del fine vita, ’utilizzo
della medicina narrativa e dello storytelling, vale a dire I’impiego
delle narrazioni autobiografiche o di altro genere come elementi di
integrazione alla terapia palliativa (Evans et al., 2012; Gordon, &



Paci, 1997; Salander, 2002; Ville, & Khlat, 2007; Anstrom-
Brannstrom et al., 2008). L’enorme successo testimoniato dalla
presenza in letteratura di molti studi centrati su queste strategie, ¢ da
attribuirsi alla loro capacita di rispondere, in modo del tutto naturale,
a quel bisogno di riflessione e di comprensione che il paziente, adulto
come pediatrico, esprime fortemente per sé stesso nella fase finale
della sua esistenza. Raccontare la propria storia infatti, rappresenta di
per sé un processo soggettivo nel quale la persona pud creare e
definire la sua stessa identita, all’interno di un contesto culturale e
situazionale dato, usando le narrazioni non solo per dare senso alla
sua personale esperienza di vita, ma anche per dimostrare la propria
unicita e il proprio ruolo in un sistema relazionale che potrebbe
svilirla, ottenendo in questo senso un riconoscimento da coloro che la
circondano. Tutto questo contribuisce a determinare nel soggetto che
si racconta e che si vede ascoltato, un senso di appartenenza in grado
di suffragare la sua autostima ed autoefficacia, elementi fondamentali
per lo sviluppo di abilita di coping adeguate alla situazione in
oggetto. La narrazione nel fine vita permette quindi alla persona di
riaffermare se stessa in quanto identita, determinazione e coraggio: in
pratica dignita (Boog, 2007). Attraverso il racconto il sé del soggetto
viene ricostruito, e 1’identita viene a definirsi attraverso 1’intreccio
della storia (Ricoeur, 1990; Mantovani, 1999) che, elaborato dal
soggetto secondo schemi di significato scelti in modo personale,
permette eventualmente di creare un gap tra il sé¢ reale e quello
narrativo, cosi che il secondo confermi e conforti il primo (Bert,
2007).

Secondo una prospettiva pedagogica, in coerenza con la Death
Education (Lyons, 1988), il bambino morente necessita come ogni
altro bambino di attenzione educativa, che perduto il carattere
diacronico di una intenzionalita rivolta ad un futuro negato, deve
potersi esprimere secondo un paradigma sincronico, nel limitato
tempo del fine vita, attraverso una intensita che restituisca al
bambino la possibilita di prendere contatto con se stesso,
sostenendolo in un processo di perfettibilita umana che non puo
venire meno di fronte alla morte, almeno nella sua intenzionalita
ideale (Bobbo, 2004).

Educarsi ¢ scegliersi, ¢ scegliere la propria identita all’interno di una
relazione significativa nella quale un altro essere mi sostiene con la
sua autorevolezza, il suo esempio la sua disponibilita affettiva, la sua
fiducia illimitata ed incondizionata nelle mie possibilita (Van Manen,
1990; Milan, 1994; Xodo, 2003). Disponibilita e fiducia che
diventano, interiorizzate, fiducia in se stessi (Winnicott, 1965;
Bowlby, 1973), nella propria capacita, possibilita di essere e di
divenire, in tutto I’arco della propria esistenza, persone, vale a dire
esseri viventi dotati di forma umana (Munuier, 1964), che attraverso
la propria capacita di trascendenza, cio¢ di andare oltre il qui ed ora,
il dato concreto, attraverso la capacita di significazione creativa della
realta, possono accedere a quella che Ricoeur (1990) definisce vita
buona, connotata dalla stima di sé, dalla capacita di offrire e ricevere
sollecitudine e solidarieta e infine dalla volonta di dare il proprio
contributo affinché questo mondo sia migliore perché retto da
istituzioni che si € contribuito a rendere giuste.



Data questa definizione, viene naturale chiedersi se abbia senso
parlare di educazione nel fine vita. Sembra infatti sorgere una
incoerenza sostanziale tra il concetto di educazione come processo di
umanizzazione della persona, sempre perfettibile e soprattutto rivolto
al suo futuro, e la morte che pone invece fine ad ogni possibilita ed
ad ogni speranza di perfettibilita, perché di netto mette la parola fine
all’esistenza del singolo. Certo morire significa porre termine ad un
processo di crescita interiore, di apertura all’altro da se stessi, di
conoscenza e partecipazione alla realta tutta. E come se ’impeto di
comprensione, il nostro essere gettati nella realta in una impresa
infinita di comprensione del sé e di cio che lo circonda, venisse d’un
tratto a perdere senso, smarrendosi di fronte al nulla. C’¢ qualche
cosa, pero, che non viene a concludersi, a bloccarsi con la morte, ed ¢
proprio qui, si crede, che si cela la possibilita stessa di una Death
Education per il paziente: il processo di umanizzazione ¢ infatti,
fondamentalmente anche impeto di liberta, nel segno della
trascendenza, cio¢ desiderio innato dell’essere umano di andare oltre
se stesso per comprendersi, per divenire cido che deve essere. Cio
avviene mediante I’incontro con se stessi, con la propria interiorita,
mediato dall’accesso ad una saggezza che ¢ piena comprensione del
proprio destino ed assegnazione di un senso a quanto accade ¢
accaduto o accadra; ancora, incontro con 1’altro che ¢ strutturazione
di un legame indelebile, nel quale ciascuno dona all’altro se stesso,
uscendo inevitabilmente cambiato da tale incontro. Tutto cido puod
avvenire nel tempo dilatato di una vita, ma pud avvenire anche con
una intensita data dalla drammaticita e dalla sofferenza del doversi
dire addio, nei pochi mesi, o negli istanti che precedono la fine di una
esistenza, sia essa quella di un adulto o di un bambino. La persona ha
da sempre imparato ad usare i simboli per rispondere a questo suo
bisogno di liberta e di significazione del sé e dell’altro, e dei legami
che la uniscono agli altri: parole, segni grafici, immagini che possono
esistere e assumere consistenza solo in uno spazio trascendentale,
vale a dire uno spazio che non ¢ interno al soggetto, cio¢ non
appartiene esclusivamente alla sua mente, ma non ¢ neppure esterno
perché le sue caratteristiche non coincidono con la realta stessa. Cid
che ¢ nella realta fuori dalla mente umana, diventa parte di essa, in
virtu di una capacita umana significante, cio¢ attraverso 1’esercizio di
un controllo che ¢ il controllo della comprensione, della conoscenza,
dell’interpretazione (Winnicott, 1971). Nello spazio transizionale,
attraverso le narrazioni, l’utilizzo di un sistema simbolico e
semantico, il bambino puod trovare se stesso, comprendere la sua
situazione, puod raggiungere quello stato di perfettibilita intenzionale
che ¢ la fragile possibilita di ogni educazione.

L’utilizzo delle narrazioni pud dunque divenire un valido alleato
nell’aiutare il bambino a riflettere su se stesso e su quanto gli accade,
offrendogli la possibilita di comprendersi e a scegliersi attraverso
processi di attribuzione di significato utili, anche, a definire quella
che lui desidera sia la sua buona morte. Pur tuttavia 1’approccio
narrativo cosi come generalmente utilizzato nei pazienti terminali
adulti, presenta alcune perplessita se applicato all’infanzia,
soprattutto nei primi ani di vita del bambino (fascia 2-7 anni). I
bambini piu piccoli infatti non possiedono quelle capacita di
pensiero, ragionamento razionale e logico, o di padronanza semantica
che sono alla base di un utilizzo efficace delle narrazioni



autobiografiche (Petter, 1991; Piaget, 1936). Con molta probabilita se
noi adulti, di fronte ad un bambino terminale, cercheremo di farlo
parlare di sé, o di fargli raccontare la sua storia, cosi come vorrebbe
I’approccio narrativo tradizionale, egli ci apparira facilmente
distraibile, o poco coerente nei suoi processi di pensiero e nelle sue
narrazioni. In realta, ¢ plausibile che quella che a noi appare come
disinteresse (la distraibilitd) o confusione (I’incoerenza) risultino
invece essere conseguenze di un suo primo, spontaneo, tentativo di
accedere ad una modalita di pensiero e quindi di narrazione che gli ¢
piu confacente. In pratica, privato di altre fonti di informazione, il
bambino puo talvolta cercare comunque di dare senso a quanto gli
appare incomprensibile, utilizzando una modalita di pensiero e di
ragionamento nella quale si trova piu a suo agio proprio perché sa
come controllarla e come servirsene. Tale modalita potra pero
apparire a noi adulti inadeguata perché non caratterizzata dalla piena
ed assoluta razionalitd, quanto piuttosto dalla fantasia e
all’irrazionale-immaginifico: il pensiero fantastico ¢ una modalita di
analisi e deduzione di quanto accade dove la magia e I’incanto hanno
cioe la supremazia sulla realta di fatto. Nonostante a noi adulti appaia
caotica o incoerente, questa modalita consente spesso al bambino
invece di trovare un senso a quello che accade intorno a lui, di
trovare spiegazioni ai suoi numerosi perché, di difendersi
dall’angoscia, dominando emotivamente la sua nuova condizione.
Noi adulti, se vogliamo aiutarlo, dobbiamo cercare di intercettare
questa sua modalita di pensiero, di spiegazione, di rielaborazione
significativa della sua esperienza, senza tradire il suo modo specifico,
di affrontarla (Bettelheim, 1987 ).

Per farlo ¢ possibile orientarci verso uno strumento antico quanto il
mondo, ma che non ha perso, nei secoli, il suo fascino e la sua
immensa potenzialita educativa: la fiaba.

Descrizione del modello di intervento

La fiaba ¢ di fatto un prodotto letterario che quasi non necessita di
presentazioni: essa rappresenta da sempre un genere letterario ben
conosciuto, distinto da altri prodotti culturali proprio in virtt di una
connotazione magico fantastica imprescindibile. Secondo Rodari,
(1955) le fiabe, cosi come noi le conosciamo, sarebbero nate per
caduta, discendendo in pratica dal mondo sacro al mondo laico, ¢
quindi dal mondo adulto al mondo infantile. Le fiabe sarebbero,
quindi, forme decadute di antichi miti collettivi, nelle quali gli
avvenimenti di un popolo venivano trasformati in simboli significanti
e immediatamente apprendibili. Secondo altri autori (in Von Franz,
1980), invece, nella struttura della fiaba si ripete, in forma narrata e
semplificata, la struttura stessa del rito di iniziazione. La fiaba ¢ pero
soprattutto e prima di tutto componimento fantastico: essa appare
come il risultato di un processo di creazione di un Mondo
Secondario, dominato dalla fantasia e dalla magia, dentro il quale si
situino una rete di fenomeni e accadimenti altrettanto coerenti tra di
loro. In questo senso essa non € semplicemente un gioco da bambini,
non necessariamente quindi il prodotto di un semplice esercizio di
fantasia spontanea. L’esigenza di coerenza interna a questo mondo, e
quindi della sua attendibilita, pur nell’ambito del meraviglioso,
impongono di dare vita anche ad un sistema di Credenze Secondarie,



e questo richiede fatica e riflessione (Tolkien, 1964). Per il bambino
pero la fiaba resta fiaba, vale a dire un oggetto meraviglioso, che ai
suoi occhi assume spesso le sembianze di un vero e proprio gioco:
perché, esattamente come nel gioco, I’importanza non risiede nel
risultato, quanto nello svolgersi stesso dell’attivita. In questo senso la
fiaba puo essere letta, ascoltata, pud essere vissuta come una
avventura, pud generare spavento o far sognare, in ogni caso per il
bambino diventa essenziale non solo il suo finale, ma tutto il
racconto, lo svolgersi degli eventi, le immagini che vengono
richiamate alla mente, e trasversale, anche la relazione che si crea tra
il piccolo che ascolta e I’adulto che racconta (Crispiani, 1988).

La fiaba risponde ad un bisogno infantile di fantasia che ¢ di fatto
comune a tutti i bambini, in tutte le epoche e culture. Cosi, pur
avendo esteriormente [’aspetto di una storiella banale, puo
rappresentare agli occhi del piccolo un oggetto prezioso, efficace per
stimolare la sua curiosita e la sua creativita: I’ascolto di una fiaba
appare spesso per il bambino la prima esperienza culturale della sua
vita, divenendo cosi matrice di ogni altra esperienza simbolica futura.
L’ascolto di una fiaba non distrae il piccolo dall’osservazione e dalla
conoscenza della realta, ma gli consente di accedere ad una base piu
ampia e disinteressata di elementi dai quali partire per avvicinarsi alle
altre esperienze culturali di cui la fiaba diviene premonitrice, come la
musica, I’arte, il gioco. Come direbbe Rodari (1955) a tutte quelle
cose che sembrano non servire a niente, ma che sono connesse
direttamente alla felicita dell’uomo.

La fiaba rappresenta di fatto una esperienza mediata, perché essa non
¢ che il racconto di una vicenda verosimile, almeno dal punto di vista
del pensiero immaginifico e irrazionale del bambino. Una vicenda
solo credibile quindi che racconta lo svolgersi di alcuni fatti secondo
categorie narrative definite dal magico e dal fantastico, cui il
bambino si affeziona, perché particolarmente accattivanti e
carismatiche per lui. Cosi, mentre il racconto magico si svolge
secondo una modalita narrativa che si conforma al modo in cui il
bambino pensa e percepisce la realta, e questo dice la sua potenzialita
di convincere, il bambino puo lavorare con la sua fantasia e decidere
se e come applicare a se stesso quanto viene detto dalla storia circa la
vita e la natura umana (Bettelheim, 1976): fondamentalmente in due
direzioni strettamente legate, le sfide che la vita gli propone e le
emozioni che da esse scaturiscono.

Spesso le gravi malattie e le intollerabili frustrazioni che esse portano
con s¢ nella vita del bambino, possono pregiudicare nel piccolo
I’accesso al linguaggio simbolico, all’utilizzo cio¢ della parola e della
narrazione per esprimere se stesso. Giocare con una fiaba diviene
allora potenzialmente un modo per offrire al bambino momenti di
tranquillita e pacatezza, nei quali I’ascolto della vicenda dell’eroe,
consentira al bambino di ritrovare tempo e spazio per prendersi cura
di sé. In questo frangente la fiaba ascoltata, se opportunamente scelta,
potra offrire al bambino simboli efficaci per mediare con una realta
divenuta troppo precocemente incomprensibile (le  sfide
apparentemente inaffrontabili del suo destino) e per descrivere cio
che sta accadendo dentro di lui (le emozioni sconosciute e spaventose
che da quelle sfide possono derivare). La fiaba ¢ dunque utile come
prodotto letterario da ascoltare, ma ancora di pit come possibile



gioco di creazione: se verra data al bambino la possibilita di
inventare/raccontare una sua fiaba, il piccolo avra 1’occasione di
esprimere se stesso nella verita che sente, ma che altrimenti forse
tacerebbe per paura, vergogna o compiacenza. Nella fiaba inventata il
bambino avra dunque la possibilita di mascherare, cio¢ di trasformare
in simboli, le emozioni indicibili, mosso dalla speranza che chi vorra
ascoltare e comprendere potra comunque farlo, e coloro che non
vorranno ascoltare, saranno liberi di non farlo, continuando a fingere
che si tratti solo di una fiaba. La consapevolezza di non essere solo,
potra quindi aiutare il bambino a continuare 1’esplorazione, vincendo
la paura e la ritrosia verso quell’interiorita negata dagli altri e cosi
spaventosa e dolorosa per sé, iniziando cosi un percorso di
conoscenza del sé che lo aiutera a cogliere il suo valore e la sue
potenzialita, premessa ad un sentimento adeguato di autostima. La
possibilita di parlare di sé attraverso una fiaba che dovra inventare,
permettera al bambino di fare il suo primo esercizio di utilizzo della
parola e del simbolo per esprimere se stesso, e per rendersi
comprensibile agli altri, sostenendolo nel non aderire acriticamente a
cio che gli accade, a non adattarsi acriticamente alle emozioni non
provate ma richieste dagli adulti (il bambino coraggioso, che non
piange, che non si lamenta) ma a comprendere ed esprimere per
mezzo della parola e dei simboli cio che sente e cid che vede attorno
a sé. Ristrutturando significativamente 1 dati di realta e
trasformandoli in virtu delle capacita evocative e significative del
simbolo, il bambino potra prendere contatto con la propria personale
vicenda umana, con le proprie emozioni ed esprimere agli altri il suo
punto di vita e i suoi bisogni-desideri. Attraverso un esercizio
creativo di questo tipo potra forse trovare il modo giusto per far
fronte alla sua personale sciagura immeritata cercando un modo per
fare pace con il suo destino.

Come servirsi della fiaba nei confronti del bambino terminale? Quale
fiaba leggere al bambino? Come proporgli di inventare una fiaba?
Nello scegliere la fiaba da leggere o da inventare, occorre fare
riferimento in primis al lavoro di analisi morfologia di Propp, il quale
all’inizio del secolo poté, dopo numerose analisi incrociate, di un
numero davvero considerevole di componimenti fiabeschi,
individuare una struttura comune a tutte le fiabe, che si compone di
ben 27 elementi che [’autore chiama funzioni. Le funzioni dei
personaggi, indipendentemente dall’identita dell’esecutore o dal
modo di esecuzione, sono parti componenti fondamentali del
racconto, interni ad esso, si identificano con [’operato di un
personaggio determinato dal punto di vista del suo significato per lo
svolgimento della vicenda. Il numero delle funzioni che compongono
una fiaba € limitato, la loro successione all’interno dell’intreccio €
pressoché identica. La struttura di una fiaba quindi altro non ¢ che la
serie dei semantemi, cio¢ dei simboli di cui si compone la vicenda
del protagonista immaginario (Rondot,& Varano, 1990; Meletinskij,
1977), che per suscitare interesse e coinvolgimento nel bambino
ammalato, dovrebbe assumere aspetti di corrispondenza alla sua
vicenda umana. Cid detto, appare chiaro che la decisione di scegliere
preventivamente una struttura di fondo, una mappa concettuale in
pratica di funzioni, consente di chiarire fin dall’inizio i significati e i
messaggi che si vogliono trasmettere ai bambini che ascolteranno



quei componimenti. Se il racconto di fantasia appare il modo piu
antico per parlare ai bambini di argomenti delicati, difficili, che
possono generare ansia ¢ paura, offrendoli al bambino nella forma
accattivante di uno tra i giochi piu amati (Bettelheim, 1976), occorre
perd scegliere con attenzione quale messaggio le fiabe che leggeremo
dovranno veicolare.

Per scovare quindi la struttura piu adatta per le nostre fiabe, occorre
analizzare la vicenda umana vissuta dal bambino malato, per trovare,
sottolineare e mettere in evidenza i tratti che meglio la caratterizzano,
gli eventi e gli elementi che sono sostanzialmente 1’essenza stessa di
quella esperienza. Individuate le funzioni, i personaggi, nonché gli
obiettivi che ci si prefigge di ottenere nell’utilizzo di questo
strumento narrativo con 1l bambino, coerentemente alla sua
situazione, & possibile agire in due direzioni. E possibile utilizzare la
struttura definita per scrivere alcune fiabe che saranno poi lette al
bambino, oppure si possono trasformare le funzioni e i personaggi
della struttura individuata in altrettante immagini cartonate
(sull’esempio delle carte di Propp), utilizzando una grafica
accattivante e adatta ai bambini. Tali carte dovranno poi essere
impiegate all’interno di un laboratorio ludico nel quale il bambino
deve essere coinvolto a servirsene per inventare una sua fiaba. Le
immagini cartonate guideranno il bambino ad orientarsi verso quei
semantemi rappresentanti la struttura e coerentemente collegate ai
punti fondamentali della sua esperienza di vita. In questo modo il
bambino sara condotto, passo dopo passo, a prendere contatto con la
sua esperienza, a riflettere su se stesso, a maturare dentro di sé una
maggiore consapevolezza del suo valore e del suo destino. Nella
struttura € possibile naturalmente inserire anche alcuni elementi
legati alle relazioni che circondano il bambino: il ruolo dei genitori,
nonché dei diversi operatori della salute che assistono il piccolo potra
essere messo in scena esattamente come sentimenti, emozioni,
bisogni e desideri del piccolo eroe della sua esistenza, il tutto mediato
da immagini simboliche che il piccolo potra liberamente cogliere e
significare in modo personale.

Rassegna delle applicazioni

Ad oggi non ¢ ancora stato possibile verificare nell’area del fine vita
pediatrico questa tecnica, ma i risultati ottenuti con bambini in
regime di ricovero per problemi sanitari di diversa gravita ed origine,
e con bambini separati dalle famiglie per decisione del tribunale,
confortano in modo indubitabile, I’efficacia di tale modello di
intervento  educativo. E fondamentale, si crede, ribadire
I’orientamento pedagogico e gli obiettivi esclusivamente educativi di
tale metodologia, che per nessun motivo si arroga 1’onere o I’onore di
applicare al bambino terapie di tipo psicologico.

In particolare, nel primo caso, si € proceduto alla realizzazione di
laboratori di lettura animata di fiabe opportunamente costruite
secondo una struttura definita e scelta su base teorica, in coerenza
con alcuni obiettivi educativi orientati a rispondere ai bisogni vitali
del bambino ricoverato. I laboratori sono stati realizzati per tre mesi
in reparti di pediatria della Clinica Pediatrica di Padova, dove erano
ricoverati bambini affetti da patologie diverse e di varia gravita. I



risultati ottenuti, ancora in via di analisi, sembrano confermare
I’efficacia degli interventi rispetto agli obiettivi che ci si era prefissi:
in primo luogo si ¢ ottenuta una risposta di alto coinvolgimento da
parte di quasi tutti i bambini invitati all’ascolto delle fiabe preparate.
I bimbi accoglievano di buon grado la proposta di ascolto di una
fiaba e durante la narrazione, realizzata da una educatrice, restavano
rapiti dal racconto presentato, manifestando di volta in volta stupore,
gioia, divertimento o preoccupazione per lo svolgersi alterno
dell’intreccio, coerentemente ai temi presentati. Inoltre i laboratori di
bricolage che seguivano 1’ascolto della fiaba hanno potuto dimostrare
come i bambini desiderassero riprodurre con carta e colla uno degli
oggetti presenti nel racconto, cosi da poter conservare per sé¢ un
ricordo tangibile (I’oggetto stesso) dell’esperienza vissuta. In
particolare venivano riprodotti i mezzi magici usati dall’eroe per
affrontare la sua sciagura immeritata e il mezzo magico veniva poi
conservato con cura ¢ gelosia da parte dei bambini anche nei giorni
che seguivano ’ascolto della fiaba. Durante i laboratori le educatrici
coinvolte cercavano di stimolare nei bambini alcuni commenti a
quanto avevano ascoltato, e spesso emergevano desideri di
identificazione con 1’eroe o I’eroina di turno, soprattutto in merito
alle qualita dimostrate da questo personaggio piu che dal suo aspetto
fisico o dai suoi gesti, o nel donatore del mezzo magico, cio¢ di
coloro che affrontavano i loro problemi o che comunque
possedevano la chiave per risolverli. Durante i laboratori di bricolage
le educatrici hanno inoltre stimolato i bambini a parlare di sé,
promuovendo processi di identificazione tra la vicende dell’eroe e la
loro personale esperienza. La mediazione dei personaggi e delle
vicende della fiaba ha di fatto ottimizzato le interazioni
comunicative, aiutando i bambini a parlare di sé in modo piu
spontaneo e aperto.

Altri laboratori ludici sono stati realizzati invece con la finalita di
stimolare nei bambini 1’invenzione originale di una loro fiaba.
Guidati e supportati dagli educatori, in rapporto uno a uno, i bambini
giocavano divertiti con le immagini cartonate che avevamo preparato
per loro, e inventavano splendidi racconti fantastici, nei quali
emergevano, sotto forma di simbolizzazioni mascherate, le loro
stesse emozioni ed esperienze, anche le piu spaventose e crude. Solo
per fare alcuni esempi, impressionanti per noi ricercatori alcune frasi
estrapolabili dai racconti di questi piccoli eroi: bambini che sono
inseguiti da orchi che vogliono loro estrarre il cuore per farli morire,
in immagini dominate dal sangue che schizza, o bambini prigionieri
legati con una catena da ladri di bambini, o ancora principesse che
debbono convincere le loro madri di essere sufficientemente grandi o
capaci per poter uscire da sole. Emergono dunque in questi racconti
tutti gli elementi di sofferenza, di angoscia, ma anche di coraggio e
determinazione, che vanno a disegnare un sé complesso, fragile e allo
stesso tempo consapevole della sua forza e della possibilita di essere
davvero se stesso, nonché della necessita di contare sull’aiuto di altri
per poter vincere la propria sfida.

La seconda esperienza, ancora in fase iniziale, si & realizzata per ora
solo con due bambini ospiti presso una comunita alloggio della
regione Veneto, dopo essere stati separati dalle loro famiglie per
decisione del tribunale dei minori. Anche in questo caso si ¢
proceduto a stimolare nei bambini la creazione di una fiaba sulla base



di una serie di immagini cartonate opportunamente scelte. L’esito
sono stati due prodotti fiabeschi nei quali emergono chiaramente i
vissuti dei piccoli, e il loro desiderio mascherato ma indelebile di
ritrovare una unita familiare ormai scomposta. La vittoria dell’eroe
quindi in questo caso si identifica con la possibilita di assegnare la
colpa della separazione a un individuo che non sia il genitore e il
ricongiungimento con un sé¢ che ¢ ormai piu grande e rassegnato a
trovare in altri legami un nuovo equilibrio. La necessita di rispettare
un anonimato che ¢ funzionale a proteggere questi due soggetti gia
provati dalle drammatiche vicende che hanno segnato le loro
esistenze, non ci permette di andare oltre nella descrizione
dell’esperienza. Ma bastino queste poche affermazioni per
confermare la validita di uno strumento che dal punto di vista
educativo sembra poter offrire molte suggestioni, proprio in virtu
della sua capacita di mettere il bambino in contatto con se stesso e di
reinterpretare la sua vicenda umana alla luce di nuovi significati
anche rivolgendosi al suo futuro.

Discussione dei risultati

Le esperienze gia realizzate confortano sulla bonta ed efficacia del
modello di intervento, ma tutto ci0 non significa che questo
approccio narrativo mediato dalla fiaba non necessiti di opportuni
distinguo se applicato nella fase terminale. Per il bambino che ¢
destinato comunque a guarire, la struttura della fiaba puo definirsi
mediante la vicenda di un eroe positivo che colpito da una sciagura
immeritata deve allontanarsi da casa per poter affrontare il suo
antagonista. Aiutato da amici, donatori di mezzi magici e mezzi
magici, dovra lottare ma potra ottenere alla fine una conclusione
benevola nella quale alla sua vittoria sull’antagonista segue il
riconoscimento del suo valore da parte di amici e parenti. Il lieto fine
quindi, se pur collegato alla capacita e volonta dell’eroe di reagire, di
lottare e di accettare 1’aiuto delle persone fidate, ¢ scontato,
indubitabile e offre significato a tutto 1’intreccio. Per il bambino che
invece ¢ destinato a morire occorre riorientare tutta la struttura
prendendo in considerazione gli elementi essenziali che
caratterizzano la sua vicenda personale. Si dovrebbe quindi procedere
individuando i fatti, le persone e gli accadimenti che definiscono il
suo fine vita: in primo luogo la notizia della morte inevitabile ed
imminente, e ad essa collegata, ’angoscia che essa genera. Ancora, la
possibilita/necessita di fare fronte a questa realtda non evitabile; la
necessita di prendere in considerazione e di scegliere le ultime cose
da fare prima di lasciare le persone che si amano. Eventualmente la
possibilita di scegliere e definire un dono da lasciare agli altri per
farsi ricordare. Infine la partenza in una condizione ormai di serena
accettazione. Il lieto fine quindi in questo caso dovrebbe poter
coincidere con una buona morte, che sara pero il bambino a definire
tale. Cio premesso, le funzioni della struttura potrebbero essere
quelle che seguono: I’eroe, la notizia terribile ed incancellabile, gli
amici, le cose da fare prima di partire, le persone da salutare prima di
partire, cosa portare con sé, cosa lasciare in dono, la partenza.

Si crede che potrebbe essere opportuno in primo luogo inventare una
fiaba che abbia in sé questa stessa struttura, investendo ciascuna
funzione individuata con altrettanti personaggi ed eventi simbolici.



Un componimento di questo tipo potrebbe essere letto al bambino
che cosi verrebbe introdotto in una atmosfera di sogno e fantasia e
allo stesso tempo inizierebbe a prendere contatto con alcuni simboli e
con le funzioni corrispondenti in grado di avvicinarlo alla sua stessa
esperienza di vita. A questo punto si potrebbe procedere utilizzando
alcune immagini cartonate che simbolicamente rappresentino questi
passaggi, e stimolare nel bambino 1’invenzione di una sua storia. Se il
piccolo si lascera coinvolgere, avra [’opportunitda di un lento e
spontaneo processo di riflessione su se stesso, di comprensione di
quanto sta per accadergli, di scelta consapevole e allo stesso tempo di
comunicazione agli altri, di come vorra sia la sua buona morte. La
fiaba, con i suoi simboli, permettera al bambino anche di resistere
alla verita, se per lui non sara accettabile o ascoltabile, e nel racconto
il piccolo potra inserire un evento magico che rendera possibile
all’eroe non partire, o non lasciare chi ama. Ma sara anche possibile
invece che il piccolo comprenda il suo destino e inizi a comunicare in
modo mediato, dalla simbologia del racconto, ai suoi genitori e a chi
lo ascolta come vorra che siano i suoi ultimi giorni prima di
andarsene. Allo stesso tempo se il bambino non vorrd giocare con
questi semantemi, potra sempre farlo, interrompendo il racconto o
rifiutando di farlo. Qui naturalmente molto ¢ legato alla capacita,
sensibilita e competenza dell’educatore che vorra cimentarsi in
questo delicata avventura relazionale. Ma tra i piccoli che invece
accoglieranno la proposta, potranno esserci alcuni bambini che
riusciranno renderla fruttuosa, utilizzando semantemi e simboli per
parlare di cose per il quali un discorso diretto sarebbe troppo difficile
e doloroso per chi parla e anche per chi ascolta. Il lieto fine per il
bambino destinato a morire ¢ quindi avvicinarsi al suo destino, senza
rabbia, ma avendo compreso cid che lo aspetta, dopo aver lasciato
dietro di sé un dono leggero, che non rendera difficile essere accolto:
il suo ricordo, che potra concretizzarsi nella sua fiaba che restera con
noi. Per quei bambini che potranno accogliere questa nostra offerta,
per loro vale la pena comunque provare.

Conclusione

Pur non avendo ad oggi conferma diretta dell’applicabilita di questo
strumento in area terminale, 1 risultati ottenuti in situazioni altrettanto
stressanti e traumatiche per il bambino, permettono di ipotizzare una
sua possibile esportabilita nella relazione con il bambino in fine vita.
Offrire al bambino che sta per morire uno strumento narrativo che
egli conosce bene e di cui sa come servirsi, all’interno di laboratori
ludici che presentino I’attivita di story-telling come un gioco nel
quale ¢ piu importante il processo che il risultato, permette di
realizzare una modalita pedagogicamente coerente di Death
Education: aiutare il bambino a esprimere se stesso dopo aver preso
contatto con la sua interioritd e la sua vicenda umana, attraverso la
mediazione di alcuni processi di significazione del suo essere e del
suo essere tra gli altri, dai quali deriva una piena consapevolezza di
se stesso e della sua umanita. Si crede, tutto quanto ¢ possibile
auspicare sul piano educativo per un bambino destinato a morire.
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Abstract

Lo studio ¢ rivolto ad indagare le rappresentazioni degli operatori
riguardo ai bisogni del paziente e della famiglia, la loro concezione di
cure palliative, gli stati d’animo provati e le caratteristiche ritenute
importanti nella pratica clinica quotidiana.

Nello specifico, lo studio ha riguardato un gruppo di 20 operatori di
un servizio di cure palliative domiciliari. I dati sono stati ottenuti
tramite un questionario di tipo self-report. Dai risultati si rileva un
forte bisogno di condivisione degli operatori della propria esperienza
lavorativa. Tutte le figure dell’équipe sono, inoltre, percepite come
importanti. Questo lavoro ¢ considerato fonte di gratificazione sul
piano umano e professionale piu che economico. Secondo gli
operatori, infine, le cure palliative domiciliari implicano un forte
intreccio tra le competenze tecniche degli operatori e le loro capacita
e risorse umane.

Riferimenti teorici

Le nuove politiche sanitarie, riducendo al minimo il tempo trascorso
dal paziente in ospedale, si pongono I’obiettivo di aumentare la
qualita della vita del paziente stesso e di limitare i costi derivanti dai
periodi di ospedalizzazione. Al contempo, demandano sempre piu
spesso la gestione della malattia nella sua dimensione fisica e
psicologica ai componenti della famiglia che sono maggiormente
coinvolti nell’assistenza, i cosiddetti “informal caregivers”
(Carpiniello, 1992; Ferrel et al., 1993; Nijboer et al., 1998). Tuttavia,
se paziente e familiari non vengono adeguatamente supportati
possono insorgere delle difficolta, in particolare quando ci si trova ad
affrontare la fase “terminale” della malattia, caratterizzata da una
progressiva perdita di autonomia e dal manifestarsi di sintomi fisici e
psichici complessi da trattare.

In questa prospettiva, assume un ruolo fondamentale 1’assistenza
domiciliare volta a fornire cure palliative e la terapia del dolore come
definita in Italia dalla Legge n. 38/2010. Le cure palliative si
caratterizzano per una presa in carico attiva e globale del corpo, della
psiche e dello spirito della persona e comprendono il supporto attivo
alla famiglia (WHO, 1990). A tale scopo ¢ necessaria una équipe
multidisciplinare in grado di costruire un piano di cura ed assistenza
personalizzato per rispondere alla complessita dei bisogni del
paziente e della famiglia. Questo rende necessario il passaggio ad un
modello del “prendersi cura” fondato su un’epistemologia della
complessita (Morin, 1982) e su un paradigma di intervento della
palliazione che riesca a comprendere, oltre agli aspetti medici, anche
quelli psicologici, sociali, spirituali.



Data la recente introduzione della legge 38/2010 e I’estrema
eterogeneita delle cure palliative domiciliari in Italia, gli studi finora
effettuati sembrano rivolti principalmente ad indagare aspetti
organizzativi delle équipe operanti (Age.Na.S, 2010). A queste
indagini “molari”, non si accompagnano ricerche volte ad indagare
percezioni, atteggiamenti, obiettivi degli specialisti a vario titolo
coinvolti nell’intervento palliativo domiciliare (Medici di Medicina
Generale, Medici Palliativisti, Infermieri Professionali, Psicologi
Clinici, Assistenti sociali, etc).

Obiettivi e ipotesi di ricerca

A partire da tali considerazioni, questo studio intende raccogliere dati
relativi alle rappresentazioni degli operatori riguardo ai bisogni del
paziente e della famiglia, sul modo di intendere le cure palliative e
sugli stati d’animo che li accompagnano nel loro lavoro. Si indagano
inoltre dimensioni relative alle caratteristiche ritenute importanti
dagli operatori per il lavoro di équipe domiciliare.

Metodologia (descrizione della ricerca, partecipanti, analisi)

La ricerca ha un taglio esplorativo e rappresenta il primo step di un
progetto di ricerca piu ampio che mira a comprendere aspetti
psicologici legati al funzionamento delle équipe di cure palliative
domiciliari e come questo sia legato alla qualita delle cure erogate.

In questo step si ¢ proceduto a raccogliere i dati di un questionario,
costruito ad hoc, somministrato agli operatori che indaga varie aree
(tra cui la percezione delle altre figure coinvolte, dei bisogni del
paziente e della famiglia, degli obiettivi del proprio lavoro e degli
aspetti ritenuti importanti per una buona riuscita, degli stati d’animo
provati, etc). La valutazione fa riferimento ad una scala Likert a 7
punti (da “Per niente” a “Molto”) ed ¢ contestualizzata all’esperienza
professionale dell’operatore. La prima scheda ¢ di tipo socio-
demografico (eta, sesso, lavoro svolto, anni di esperienza, etc). La
seconda riguarda dati relativi a stati d’animo, obiettivi, bisogni
percepiti, concezione di cure palliative, etc. La terza comprende
caratteristiche ritenute importanti dagli operatori per il lavoro di
équipe nelle cure palliative domiciliari.

Lo studio ha riguardato, nello specifico, un gruppo di 20 operatori del
servizio di Assistenza Domiciliare Integrata Palliativa (A.D.L.P.)
del’ASP di Messina gestito dal Consorzio di Cooperative Sociali
SISIFO. In particolare hanno partecipato alla ricerca 7 Medici
Palliativisti, 5 Infermieri Professionali, 4 Psicologi Clinici, 1
Assistente Sociale, 1 Operatore Socio-Assistenziale e 2 Fisioterapisti.

Complessivamente il gruppo ¢ composto da 10 operatori di sesso
maschile e 10 di sesso femminile. L’eta media del gruppo ¢ di 34.5
anni (DS = 6.50) mentre per quanto riguarda gli anni di lavoro & pari
a 4.50 (DS = 3.60) nell’ambito delle cure palliative domiciliari. Ogni
operatore segue mediamente, al momento della ricerca, 10 pazienti.
Del gruppo degli operatori, inoltre, 12 soggetti svolgono un altro
lavoro, di cui 9, nell’area dell’Oncologia.



Risultati

Dai risultati, si rileva un sostanziale accordo del gruppo degli
operatori del servizio riguardo gli obiettivi delle cure palliative. La
maggior parte delle risposte indica che gli obiettivi percepiti sono il
“Garantire la migliore qualita di vita del malato” e “Dare sollievo ai
sintomi della malattia” (tot risposte = 17), seguito da 1’“Alleviare il
dolore che colpisce il paziente” (tot risposte = 15).

Sulla base della loro esperienza, gli operatori ritengono appagante il
loro lavoro in primo luogo sul piano umano, in secondo luogo sul
piano professionale e per ultimo su quello economico con punteggi
rispettivamente di 6.40, 5.90 e 3.90.

Secondo il gruppo degli operatori, i pazienti che entrano nel servizio
di A.D.I. Palliativa sono meno consapevoli (3.70) della terminalita
malattia rispetto ai loro familiari (5.50). D’altronde, per la riuscita del
lavoro dell’équipe, la consapevolezza della famiglia (6.30) ¢ ritenuta
piu importante rispetto a quella del paziente (5.30).

Attraverso la loro esperienza professionale, gli operatori ritengono
che i bisogni dei pazienti siano di ordine assistenziale (6.40), medico
e psicologico a pari merito (6.20), sociale (5.70) e spirituale (5.50).

Gli stati d’animo provati dal gruppo degli operatori, quando seguono
una persona nella fase avanzata della malattia, si possono suddividere
in 2 classi, a seconda del punteggio della scala Likert. Il “Bisogno di
condividere coi colleghi” (4.50) e lo “Squilibrio percepito tra le
risorse a disposizione e i bisogni del paziente e della famiglia” (3.70)
si collocano nella classe con i punteggi piu elevati. Nella classe con 1
punteggi piu bassi si rilevano, invece, “Preoccupazione” (3.00),
“Rabbia” (2.70), “Senso di solitudine professionale” (2.20),
“Angoscia” (2.20), “Senso di inadeguatezza” (1.80) e, infine, “Senso
di colpa” (1.20).

Un’altra parte della scheda mirava a valutare quanto gli operatori del
servizio di A.D.I. Palliativa reputassero importanti, nell’ambito delle
cure palliative, le figure professionali a wvario titolo implicate.
Complessivamente, dalle risposte emerge che tutti i professionisti
sono ritenuti importanti con punteggi, sulla scala likert, al di sopra di
5. Tuttavia sono presenti delle differenze e, tra queste, emerge il
basso peso assegnato al Medico di Medicina Generale (MMG) con
un punteggio di 5.00. La figura considerata piu importante, invece,
nelle cure palliative domiciliari ¢ quella dell’infermiere Professionale
(6.80) e a seguire del Medico Palliativista (6.60), dell’O.S.A. (6.30).
Le altre figure professionali si collocano per importanza percepita un
“gradino” piu in basso, seppur molto vicine, con punteggi compresi
tra il 5.70 dello Psicologo Clinico e il 5.00 del Fisioterapista.

Si osservano tuttavia alcune differenze se la stessa domanda viene
declinata in relazione alla specifica esperienza professionale
dell’operatore. Rispetto alla quest’ultima, infatti, gli operatori
attribuiscono un punteggio inferiore al MMG (4.40) mentre le altre
figure rimangono sostanzialmente sugli stessi livelli (IP = 6.80; MP =
6.60; O.S.A. = 6.40; PC = 6; AS = 5.40; FKT = 5.20). E interessante
rilevare come alle figure che si caratterizzano per una maggiore
frequenza degli accessi a domicilio siano attribuiti punteggi elevati
come nel caso dell’l. P. e dell’O.S.A.



Un altro dato che si rileva dai risultati di questa ricerca esplorativa ¢
relativo agli aspetti ritenuti pit importanti in un operatore di
un’équipe di cure palliative domiciliari. Si registra, difatti, una
sostanziale equivalenza tra caratteristiche assimilabili all’umanita
degli operatori (ad es., la bonta d’animo) e altre, invece, piu
“tecniche” (ad es., le competenze specifiche). Tutte le caratteristiche
prese in considerazione evidenziano punteggi al di sopra del 6.30
come nel caso della “Professionalita” e, a seguire, “Bonta d’animo”
(6.30), “Disponibilita” (6.60), “Passione per questo lavoro” (6.75).
Con punteggi vicini al massimo si collocano, infine,
“Professionalita” (6.90) e “Competenze tecniche” (7.00).

Conclusione e discussione

I risultati presentati in questa sede, rappresentano una parte di un
progetto di ricerca piu ampio centrato sull’ambito delle cure
palliative domiciliari. Dai risultati ottenuti ¢ possibile, a nostro
avviso, trarre alcune importanti conclusioni relative a questa delicata
area di intervento. Gli operatori considerano importante per il lavoro
di équipe la consapevolezza della famiglia circa la terminalita della
malattia del loro caro, piu di quella del paziente che difatti ¢ ritenuto
meno consapevole della fase di malattia.

Il lavoro all’interno delle équipe si accompagna ad un forte bisogno
degli operatori di condivisione con i colleghi anche se ¢ presente la
percezione di uno squilibrio tra i bisogni del paziente e le risorse a
disposizione del professionista. Le cure palliative domiciliari
rappresentano per gli operatori una fonte di gratificazione sul piano
umano e professionale pit che economico. Tutte le figure dell’équipe
sono, inoltre, percepite come importanti dagli operatori, seppur con
importanza minore attribuita al MMG.

Ulteriori ricerche sono tutt’ora in corso per individuare le relazioni
che intercorrono tra gli aspetti considerati. Gia in questo primo step ¢
emerso, da un lato, il forte intreccio tra le competenze tecniche degli
operatorie le loro capacita e risorse umane e, dall’altro, il ruolo
fondamentale attribuito dagli operatori al lavoro di équipe.
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In questa ricerca si vuole indagare quanto e se ¢ possibile dare
sostegno e palliazione alla persona che muore, attraverso il modello
bio-psico-sociale ,ovvero, modello di assistenziale multidimensionale
e interdisciplinare ispiratore delle pratiche di cura dell’hospice “Casa
Madonna dell’Uliveto”.

Per farlo abbiamo riportato i risultati scaturiti dai questionari di
gradimento compilati dai familiari o dai pazienti che hanno usufruito
del servizio dal 2008 al 2011, mentre,con la raccolta delle “ultime
lettere” si  evidenzia il riconoscimento spontaneo rispetto
all’assistenza offerta dall’équipe. Dai dati emersi si mette in primo
piano quanto il curare sia una terapia di sollievo nell’ultimo viaggio
per i malati e la loro famiglia.

“Solo quando saremo disposti a lasciare

che il loro morire ci aiuti a morire bene

potremo aiutare loro a vivere bene.

Quando possiamo affrontare la morte con speranza,
possiamo vivere la vita con generosita.”

(Nouwen, 1995)

Introduzione

Nella societa contemporanea non si ¢ piu abituati a considerare la
morte come parte del nostro vivere.

La morte, anche se crediamo di averla dominata a molti livelli (da
quello medico a quello tecnologico, ad esempio) € pur sempre un
avvenimento irreversibile che incute timore e una paura universale.
Quello che ¢ cambiato ¢ il nostro modo di affrontare e di trattare la
morte, il suo approssimarsi e il modo di stare vicino ai nostri malati
“inguaribili”. L’incapacita di dare sostegno alla persona che muore
ha origine dal rifiuto dell’idea della morte e si trasforma nell’ostacolo
principale per stabilire un’efficace comunicazione con la persona
malata ed i suoi parenti, per il frequente pregiudizio che la non
conoscenza della gravita della malattia da parte del malato ne riduca
la sofferenza. Anche i meccanismi di difesa degli operatori (medici e
non) possono peggiorare la qualita dell’assistenza tutte le volte che
I’ammalato non ¢ considerato persona, ma un caso di una particolare
malattia (Kubler-Ross, 2009).

Avere di fronte una persona con “una malattia incurabile” o sapere di
essere “inguaribili” implica ’inevitabile scontro con il limite della
propria impotenza; come si pu0 sopportare tale condizione se non si ¢
mai preso in considerazione che nella vita prima o poi ci troveremo
dinanzi alla morte?

Gli ultimi mesi prima della morte rappresentano la parte finale di un
lungo viaggio che il malato ha il diritto di poter concludere con



dignita, sentendosi parte della vita fino all’ultimo, se ascoltato e
accolto nel suo profondo dolore. Alleviare la condizione di paura, di
profonda incertezza del malato ¢ possibile grazie alle “cure
palliative”, definite dall’Organizzazione Mondiale della Sanita
(1990), “I’assistenza (care) globale e attiva di quei pazienti la cui
malattia di base non risponda piu ai trattamenti curativi”.

La salute non viene piu considerata in modo dicotomico rispetto alla
malattia, nel senso che la salute ¢ vista come una risorsa per la vita
quotidiana, non come obiettivo di vita.

Il paziente quando non risponde piu alle terapie oncologiche
effettuate non € piu guaribile (to cure), ma si pud curare (to care)
alleviando il dolore nel qui ed ora, nel possibile, non con onnipotenza
ma con competenza . Un malato “inguaribile” non vuol dire che sia
“incurabile”, anzi si ha la possibilita di garantire un’attenzione, un
accompagnamento globale e costante grazie ad un nuovo
atteggiamento quello del “prendersi cura” della persona che muore e
dei suoi cari nell’ambito di un paradigma relazionale- comunicativo.
Gli operatori attraverso ‘“una comunicazione aperta” dinanzi al
morire offrono una relazione d’aiuto in grado di accogliere e di non
negare la morte (Marzi, 2010; Marzi, & Morlini, 2005).

Una prima attenzione formale alle urgenti necessitd del malato
oncologico grave viene dalle legge n. 38 del marzo 2010
“Disposizioni per garantire l'accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore”, nella quale, per la prima volta, si tutela e garantisce
I’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore da parte del
malato. Nell’ambito dei livelli essenziali di assistenza, ci si prefigge
di assicurare il rispetto della dignita e dell’autonomia della persona
umana, il bisogno di salute, ’equita nell’accesso all’assistenza, la
qualita delle cure e la loro appropriatezza riguardo alle specifiche
esigenze.

Spesso, perd, questi recenti provvedimenti legislativi restano
inespressi sul piano dell’attuazione. Un esempio particolarmente
efficace di quello che dovrebbe essere e fare un servizio sanitario
“dinanzi al morire”, pensiamo possa essere 1’hospice “Casa Madonna
dell’Uliveto”, fondato in Emilia Romagna da Annamaria Marzi e
Mariagrazia Solimé nel dicembre del 2000.

La Casa ¢ stata ed ¢ in grado di anticipare gli obiettivi fissati dal
legislatore attraverso la scelta di un modello di assistenza basato
sullo spostamento del focus dalla malattia alla persona del malato e
sul rispetto della soggettivita di ogni paziente.

La “Casa Madonna Dell’Uliveto” ¢ un hospice territoriale staccato
dall’ospedale ed ¢ promotore di cure gia nell’organizzazione della
sua struttura. Da un punto di vista funzionale ¢ un luogo che nasce
per accogliere, quindi ha 1’aspetto di una comoda e confortevole casa.
La struttura presenta spazi comuni come: una stanza relax per i
familiari o amici che necessitano di momenti di riposo, una cappella
per chi desidera ritirarsi in preghiera, una tisaneria dove liberamente i
familiari possono cucinare o bere qualcosa di caldo ed infine la Casa
¢ circondata da un ampio e curato giardino. Le stanza dei malati sono
singole con: un letto per il familiare che puo restare per tutto tempo
che desidera, bagno privato, televisione. Vi ¢ inoltre la possibilita di
far entrare anche animali (Di Mola,1994).



L’hospice per poter rispondere alle esigenze fisiche, mentali e
spirituali dell’individuo, per poterlo accogliere e curare nella sua
interezza,  garantisce un  servizio  multidimensionale e
interdisciplinare in cui [’assistenza infermieristica con carattere
continuativo interagisce con 1’assistenza medica per la palliazione,
ma anche con il supporto psico-sociale (psicologo, assistente
sociale), la fisioterapia, |’assistenza spirituale; e altri servizi di cura e
accompagnamento alla persona intrinsecamente di sollievo al dolore
globale come la musicoterapia, il trattamento shiatsu e la compagnia
dei volontari (Marzi, 2010; Marzi, & Molini, 2005). La figura del
volontario in hospice & parte integrante dell’équipe, svolge un ruolo
di sostegno nell’ascolto e nella comunicazione empatica con i curanti
e 1 loro famigliari. Pertanto la figura del volontario viene e pud essere
usata per rispondere alle necessita degli ospiti e degli operatori nei
diversi contesti della struttura, dalla reception alla camera di degenza.

I volontari della reception, ad esempio, curano 1’accoglienza dei
malati, dei familiari e degli ospiti che vengono in visita. Inoltre,
rispondono alle telefonate smistate ai vari operatori, si occupano
dell’apertura e della chiusura degli ambienti comuni della casa come
la sala della musica, la sala colloqui, il centro di formazione e la
cappella. Invece, i volontari destinati alla compagnia vengono
accompagnati dagli infermieri da malati o familiari che sentono il
bisogno di conversare con altre persone che non siano gli operatori.

I volontari della cucina, infine, insieme alle cuoche della casa
preparano i pranzi e le cene sempre secondo i gusti personali dei
pazienti e rispetto alla loro condizione. Il volontario per poter
riflettere, elaborare ed imparare dall’esperienza nel riuscire a “stare”
a contatto con il dolore e la morte (Di Mola, 1994),viene coinvolto in
momenti di formazione e di supervisione. Anche il volontario, infatti,
dev’essere formato alla cura e al sostegno, capacita non intuitive ma
risultato di percorsi formativi e di accrescimento culturale oltre che di
competenze specifiche.

Una grande attenzione nel sostegno e nella cura psicologica ¢ rivolta
anche alla famiglia che ¢ stata a sua volta colpita ed assorbita dalla
malattia. Il contributo dello psicologo ¢ orientato ad aiutare le
famiglie e gli operatori nel riconoscere e successivamente nel saper
contenere la tensione e la sofferenza nel miglior modo possibile. Con
I’obiettivo di fare un percorso di accompagnamento che possa dare
alla malattia un senso di un’esperienza importante ma non
totalizzante per cui la vita non si riduca al regno della malattia. Ma
c’¢ da precisare che per poter intervenire lo psicologo deve essere
espressamente richiesto da colui o da coloro che ne devono

beneficiare (Di Mola,1994).

L’obiettivo fondamentale ¢ assicurare al malato la miglior qualita di
vita possibile.

Gia una ricerca qualitativa sul servizio svolta da Franca Olivetti
Manoukian e Matteo LoSchiavo dello Studio Analisi Psico-
Sociologica di Milano nel 2010, metteva in luce quelli che sono gli
orientamenti di valore che si ispirano al paradigma bio-psico-sociale
e che guidano la “Casa Madonna dell’Uliveto™:

- la relazione come elemento centrale e insostituibile del curare,
quindi perno del funzionamento organizzativo;



- I’attenzione e 1I’investimento nella comunicazione per tenere vive le
relazioni fra gli operatori, con i pazienti e i familiari;

- il considerare la morte come evento della vita con cui ciascuno si
misura e a cui puo essere accompagnato attraverso cure appropriate.

Alla morte si viene accompagnati in quanto evento si irreversibile,
ma comune al ciclo di vita di ciascuno; di fronte agli aspetti
psicologici legati alla perdita e al lutto si assume un atteggiamento
educativo di accoglienza e accettazione. Ad esempio, il servizio si
caratterizza per [’accettazione delle differenze culturali che si
affrontano anche con le peculiari pratiche di cordoglio e preghiera
proprie di ciascun credo religioso.

Dall’inizio il servizio hospice ha anche intensificato 1’attenzione per
la formazione e la supervisione psicoemotiva dell’équipe, nella
convinzione che “il sostegno sociale, supporto emotivo, informativo,
interpersonale e materiale che ¢ possibile scambiare o ricevere nelle
reti sociali” (Francescano, & Girelli, 1988), costituisce un
moderatore dello stress e permette di ridurre la quantita e la qualita
negativa degli stimoli stressanti, alleviandone I’impatto emotivo e
psicologico. Ad intervenire positivamente nel proteggere dalle
problematiche dello stress, si pongono non solo il supporto
formativo, ma anche la possibilita di un confronto ¢ di uno scambio
di esperienze e di opinioni. All’interno di questi scambi, un elemento
importante ¢ rappresentato dalla comprensione empatica ed emotiva,
capace di contenere le ansie che costituiscono 1’anticamera del
burnout.

Proteggersi dal burnout richiede I’adozione di opportune modalita di
prevenzione e di formazione del professionista non solo in termini di
contenuti ¢ di competenze disciplinari, ma anche in termini
relazionali, psicologici ed emozionali.

Passare dal modello biomedico tradizionale, centrato sul
riduzionismo e sul dualismo mente-corpo al modello bio-psico-
sociale, significa non solo tenere conto dell’interconnessione di
livelli e di sistemi diversi nel valutare le alterazioni della salute dei
pazienti, ma significa anche tenere conto delle stesse dimensioni e
delle loro interazioni nel proteggere la propria salute come operatori
sanitari (Rollo et al., 2010).

Obiettivi

Il presente lavoro ha I’obiettivo di presentare alcuni dei risultati
scaturiti dal costante monitoraggio del gradimento del servizio da
parte dei familiari o dei pazienti che hanno usufruito del servizio dal
2008 al 2011. Ci interessava vedere quanto del modello assistenziale
multidimensionale e interdisciplinare ispiratore delle pratiche di cura
e assistenza della Casa, passasse ai pazienti e ai loro familiari in
termini di sostegno e palliazione, quanto effettivamente il lavoro
d’équipe faccia la differenza nel prendersi cura a 360° del malato e
della sua famiglia nel disarmante dolore della terminalita. Non da
ultimo, si riteneva importante il fatto che la ricerca potesse fornire
una sorta di feedback agli operatori sulla qualita del loro lavoro.



Inoltre, sebbene ci si soffermera prevalentemente sui risultati del
suddetto questionario, per il nostro contributo ¢ in corso una raccolta
delle “ultime lettere”, ringraziamenti spontanei scritti dai malati e dai
familiari della casa negli ultimi cinque anni. Possono essere uno
strumento per riconoscere, attraverso 1’analisi qualitativa e testuale,
quanto gli interventi degli operatori sociosanitari siano determinanti
nel migliorare la qualita di vita nel malato e nel portare sollievo al
familiare.

Se ¢ vero che la narrazione permette di dare e di darsi un significato,
queste lettere potranno aiutarci nell’identificare meglio 1 motivi del
gradimento espresso per mezzo del questionario: se 1 assistenza
infermieristica ha trovato un alto gradimento, in che termini questo
trova espressione? Chi ¢ il principale destinatario dell’ “ultimo
ringraziamento”? L’entita generica assistenziale e organizzativa del
questionario, trova cio¢, collocazione nella rielaborazione che
ciascuno fa della propria storia di vita e di malattia.

Metodologia

Partecipanti

Per la prima parte della ricerca relativa alla somministrazione del
questionario sono stati coinvolti i familiari o in generale le persone
che hanno assistito e accompagnato il loro malato.

I partecipanti sono cio¢ coloro che hanno ascoltato e comunicato i
bisogni del loro assistito all’équipe in modo da attivare i servizi e le
giuste cure in grado di soddisfare nel possibile le richieste.

Nella loro permanenza hanno potuto verificare la qualita
dell’assistenza e verificarne la multidisciplinarita.

Compilando il questionario viene rivisitato il percorso di assistenza
attivato in hospice “Casa Madonna dell’Uliveto” per dare sostegno e
palliazione. Solo chi ha usufruito delle cure della Casa puod
giudicarne la qualita nella sua interezza. Verranno presentati alcuni
risultati della compilazione del questionario negli anni 2008, 2009,
2010 e 2011. Negli anni ¢ progressivamente aumentato il numero
delle persone “accolte” nella Casa e, di conseguenza, sono aumentati
i familiari dei pazienti che hanno risposto al questionario per la
“Valutazione del servizio da parte di malati e familiari”: 76 nel 2008,
77 nel 2009, 92 nel 2010, 112 nel 2011, per un totale di 357 schede.
Non sempre i familiari, perd, rispondono al questionario: ad esempio
per il 2011 si hanno 112 questionari compilati su 237 pazienti (48%).
Non sono richieste specificazioni di carattere socio anagrafico,
pertanto non si sa eta e sesso dei rispondenti, ma del resto non ¢ una
finalita del questionario evidenziare differenze e/o confronti rispetto
a queste variabili.

Nella seconda parte della ricerca relativa alle “Ultime lettere” i
partecipanti sono coloro che spontaneamente hanno voluto scrivere
alla “Casa Madonna Dell’Uliveto”. In particolare abbiamo raccolto le
lettere di familiari, malati e volontari che hanno abitato 1’hospice di
Montericco dal 2007 ad oggi e di alcune di esse ¢ stata iniziata



un’analisi relativa al contenuto: saranno prese in considerazione 56
lettere, di cui 44 di familiari e 12 di malati.

Strumenti e procedura

La ricerca, puramente descrittiva, ¢ consistita nella presentazione e
nella compilazione di un questionario costruito ad hoc dal Sistema
Qualita della “Casa Madonna dell’Uliveto” e denominato “Scheda di
valutazione del servizio da parte di malati e familiari”.

La Scheda comprende 13 item su scala likert a 4 punti (Per niente-
Poco-Molto-Moltissimo) nei quali il rispondente deve indicare il
proprio grado di soddisfazione rispetto a: organizzazione del servizio,
programma  assistenziale,  assistenza = medica,  assistenza
infermieristica, presenza dei volontari, livello di collaborazione,
sostegno psicologico al paziente e alla famiglia e controllo del
dolore. Solo una domanda, di carattere piu generale, fa riferimento
alla percezione del servizio rispetto ad assistenza e all’ambiente di
cura secondo una modalita a risposta aperta.

Nello specifico gli item formulati per verificare 1’assistenza medica
ed infermieristica vanno a valutate la soddisfazione rispetto a diverse
aree: disponibilita, attenzione, cortesia, frequenza e durata delle
visite, informazioni e istruzioni ricevute.

Mentre per il livello di collaborazione si verifica sia quella tra
operatori e famiglia che quella tra gli operatori. Il contributo dei
volontari viene giudicato rispetto ai servizi svolti, quindi, la loro
presenza in reception, in cucina e in visita. Il sostegno psicologico
ricevuto dal personale di assistenza ¢ indagato sia verso il malato che
verso il familiare. Infine vi € un item su quanto le aspettative rispetto
al controllo del dolore siano state soddisfatte.

Il questionario viene consegnato all’ingresso in hospice. Il termine
del ricovero puo essere determinato dal decesso del paziente o dalla
dimissione (degenza media gg 20) in base alle condizioni
dell’assistito.

Risultati

Sulle 357 schede raccolte negli anni di riferimento (2008, 2009, 2010
e 2011) ¢ stata fatta un’analisi quantitativa in percentuali per
“fotografare” la corrispondenza di “intenti” tra operatori psico-socio-
assistenziali e malati (considerando in questa sede importante la
relazione terapeutica non solo con il paziente vero e proprio ma
anche con il familiare).

Vengono presentati alcuni dei risultati relativi al grado di
accettazione e al riscontro da parte di malati e familiari.

In ciascuna area di indagine, dall’organizzazione del servizio
all’assistenza medica, dall’assistenza infermieristica al ruolo dei
volontari, dal livello di collaborazione operatori-famiglia al sostegno
psicologico al paziente e alla famiglia e al controllo del dolore, si
registrano delle percentuali molto alte di gradimento positivo ed
elevato.



Come mostra il grafico presentato in fig. 3.7.1, infatti, la
soddisfazione nei confronti del programma assistenziale ¢ molto alto
in tutti e quattro gli anni per i quali sono stati raccolti i questionari.
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Fig. 3.7.1: Grado di soddisfazione espresso nei confronti del
programma assistenziale

Molto alta ¢ anche la soddisfazione espressa nei confronti
dell’assistenza medica e infermieristica per quanto riguarda la
disponibilita (vedi fig. 3.7.2), I’attenzione, la cortesia, nonché per la
frequenza e la durata delle visite e per le informazioni e le istruzioni
ricevute, anche se il gradimento espresso per ’assistenza dei medici ¢
sempre un po’ piu basso di quello rivolto agli infermieri
probabilmente per la minor strutturazione della relazione con
I’infermiere e per una sorta di “timore reverenziale” per il medico.
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Fig. 3.7.2: Grado di soddisfazione espresso nei confronti della
disponibilita di medici e infermieri




Tuttavia, alcune dimensioni sembrano avere meno “successo” delle
altre. Ad esempio, il sostegno psicologico oppure I’intervento sul
dolore non sempre rispondono appieno alle aspettative che malati e
familiari si sono formati.

Nel grafico presentato in fig. 3.7.3 si evidenzia come siano ancora
alte le percentuali di coloro che sono soddisfatti dell’aiuto
psicologico ricevuto, ma sono rappresentate anche piccole
percentuali di rispondenti per niente o poco soddisfatti. Non vi sono
differenze apprezzabili tra pazienti e familiari nel senso che,
probabilmente, coloro che non si sono detti soddisfatti del sostegno
psicologico ricevuto mettono sullo stesso piano il sostegno rivolto ai
pazienti e quello per i suoi familiari.
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Fig. 3.7.3: Grado di soddisfazione espresso nei confronti del sostegno
psicologico al paziente e alla famiglia

Anche il controllo del dolore trova quasi tutti soddisfatti, con solo
1% per niente soddisfatto e 1% poco soddisfatto.

Infine, le risposte relative al grado di soddisfazione espressa per
I’azione svolta dai volontari si attestano non cosi tanto ai massimi
livelli come per gli item precedenti (anche se nessuno ¢ soddisfatto
“Per niente”): le risposte si distribuiscono tra i livelli “Molto” e
“Moltissimo”senza che quest’ultimo sia prevalente come negli altri
casi. Il ruolo dei volontari e la collaborazione tra operatori e
familiari, pertanto, sembrano essere dimensioni rispetto alle quali la
“Casa Madonna dell’Uliveto” pud investire mediante programmi
migliorativi di formazione rivolti al personale strutturato e non.

La tabella 3.7.1 riassume, invece, alcuni degli aspetti che ci vengono
trasmessi dalle “ultime lettere”. In questi testi scritti dai pazienti
prima di morire oppure dai familiari non si leggono righe di
disperazione, bensi di sincera gratitudine per tutti coloro che nella
Casa si sono prodigati per dare sostegno e/o alleviare il dolore.

Mittenti:

Inizio della lettera Ringraziamenti




Riferimento a un Riferimenti Ringraziamenti per | Ringraziamenti per aver dato
destinatario temporali o in | la capacita di | sollievo al dolore.
specifico. ricordo del proprio | sostegno e delle
caro. cure offerte.
Cari amici, In ricordo di..., Ho avuto modo di | Desidero esprimervi

Cari angeli,
A tutti gli operatori,
Alla grande famiglia

della Casa Madonna
dell’Uliveto,

Nell’ultimo
del percorso...,

tratto
Ormai ¢ passato pil
di...,

Per .... e il nome del
loro caro.

conoscere persone
splendide che si
occupano della
cura della persona
lasciandogli tutta la
sua dignita.

la loro gratitudine nel momento del
dolore avete saputo alleviare con
dedizione e competenza la sofferenza
del nostro congiunto...

La gentile parola,

Familiari (44) Agli infermieri e ai Grazie... ci avete | la disponibilit,

medici specificando accompagnato con

il nome. amore ¢ affetto | 1 efficienza hanno contribuito a
tutti i giorni. rendere meno difficile il percorso di

accompagnamento..

Per spontanea ) )
gratitudine per il Gram; per aver permesso che .11
sostegno  ricevuto cerchio si chiudesse lasciando spazio
che ci ha permesso alla gratitudine e non solo alla
di vivere questo | Sofferenza.
ultimo prezioso
viaggio.

Cari amici, In qualche modo | Per me ¢ stato come ritrovare un’oasi

. . sono rinata qui e | nel deserto.

Cari angeli. . .
Vo1 mi avete
accolto ed
accudita. E sempre piu spesso dimentico di

essere ammalata..
Malati (12)

Mi avete accolto
come in una
famiglia con gli
stessi problemi, ma
senza considerarmi
una delle tante..

Tab. 3.7.1: Sintesi dei contenuti delle “ultime lettere”

Le lettere sono ancora oggetto di analisi, ma gid dai pochi esempi
presentati nella tabella si hanno conferme ai risultati del questionario.

Conclusione

11 delicato processo di cambiamento professionale ed epistemologico
che per linee diverse coinvolge i medici, gli infermieri, gli psicologi e
gli altri operatori della salute nel convergere verso un modello bio-
psico-sociale integrato impone la necessitda di dedicare nuova
attenzione alle “interfacce” comunicative e alla dimensione formativa
degli operatori delle helping professions. Coloro che per lavoro si
prendono cura devono avere nel loro bagaglio di competenze non




solo la professionalita sui contenuti del male da curare, ma anche
sulla cura in sé e sulla persona. Questo diventa particolarmente
importante nel caso della cura “estrema”, quella che sostiene nel
dolore e da sollievo nel difficile percorso verso la morte. Con il
presente lavoro si ¢ voluto presentare [’esperienza del Centro
Residenziale di cure palliative-hospice “Casa Madonna dell’Uliveto”,
attraverso la voce di coloro che ne beneficiano, malati ¢ familiari.
Dalle risposte raccolte attraverso un questionario somministrato dal
2008 al 2011 si puo riconoscere alla Casa attenzione alle molteplici
sfaccettature del prendersi cura delle persone a fine vita.

L’équipe risulta capace nel prendersi cura dell’ultimo prezioso
viaggio, grazie ad una filosofia comune in cui tutti i membri possano
riconoscersi.

E una filosofia che si concretizza “nell’assistenza gerarchico-
costruita in équipe multidisciplinare con una funzione cruciale
infermieristica” per rispettare il malato in tutti i suoi bisogni fisici,
psicosociali e spirituali.

Nel coinvolgere i familiari come risorsa in un pensiero sistemico,
ovvero, integrandoli sia nel progetto assistenziale sia nell’assistenza
di base vera e propria. In hospice il familiare se lo desidera puo
prendere parte alla composizione della salma: un’occasione in alcuni
casi fondamentale per poter “chiudere” il processo di assistenza,
iniziato al momento della diagnosi di malattia.

Compito dello psicologo in questo percorso sta nell’ascolto
interessato e nell’identificare tempestivamente nei famigliari i rischi
di elaborazione patologica del lutto, in modo da poter offrire loro un
maggior supporto psicologico (Marzi, 2010; Marzi, & Morlini,
2005).

Un’assistenza tempestiva e competente con una collaborazione
continua tra I’équipe, il malato e le persone a lui vicine si intrecciano
in una significativa relazione di aiuto, in grado di palliare il dolore e
lo smarrimento della malattia. Il lavoro d’équipe rappresenta una
modalita innovativa nell’assistenza sanitaria poiché ha un impatto
positivo. Allo stesso tempo per riuscire a dare un servizio di qualita
occorre molta collaborazione non solo nell’intreccio di competenze
differenti ma anche un costante confronto sui vari interventi, nel
condividerne i momenti di maggior sfiducia e d’incertezza per poter
seguire tutti la stessa strada(Di Mola,1994).

Sono diversi gli studi che hanno dimostrato come i pazienti che
muoiono in ospedale spesso ricevono cure scadenti: il controllo dei
sintomi non ¢ ottimale e la comunicazione con i curanti ¢ inadeguata.

Una buona morte dovrebbe essere la norma e non 1’eccezione offerta
dagli hospice della nostra societa.

Come mostrato nella ricerca sia i familiari che i malati riscontrano
nell’assistenza multidisciplinare la capacita di trasferire le migliori
cure alla persona nella sua globalita. Cos’¢, allora che rende difficile
trasferire la teoria e la pratica delle cure palliative in ospedale? I passi
procedurali verso il cambiamento potrebbero passare attraverso la
formazione e 1’“educazione” degli operatori sociosanitari, come
indica Ventafridda (2008). Dalla formazione degli operatori sanitari
potrebbe derivare sia una maggiore capacita di identificazione



precoce di certe situazioni cliniche, sia un prendersene cura con
coerenza nel rispetto del bisogno di non soffrire e della persona che
vede avvicinarsi la fase ultima della sua vita. Riuscire ad educare ed
a educarsi come professionisti curanti pud rappresentare un
importante cambiamento nella cultura medica rispetto alla gestione
del fine vita. Ancora una volta si tratta di mettere al centro del
processo terapeutico il malato e non la malattia, la persona anziché la
malattia inguaribile.

Dinanzi al morire la sfida che si pone il modello biopsicosociale ¢
quella di riuscire ad accompagnare il malato e la sua famiglia nel qui
ed ora, nel possibile, con competenza.
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Abstract

L’importanza di cure di fine di vita che siano di alta qualita ¢
divenuto negli ultimi anni un tema oggetto di dibattito e al centro
delle politiche sanitarie di molti Paesi occidentali.

La comunicazione con il paziente oncologico in fase avanzata di
malattia ha stimolato un vasto dibattito entro la comunita scientifica
ma si riscontra ancora una sostanziale mancanza di linee guida
evidence-based che supportino 1 professionisti della salute
nell’acquisire e mettere in pratica specifiche competenze



comunicative a riguardo. Lo scopo del presente contributo ¢ duplice:
1) identificare le principali caratteristiche delle conversazioni sul fine
vita (in termini di attori coinvolti, contenuti da trattare e obiettivi
comunicativi); 2) stimolare un iniziale dibattito su questo tema in
quanto la comunicazione sul fine vita ¢ un compito difficile ma
sempre piu riconosciuto come parte integrante dei compiti propri di
clinici che mettano in atto interventi di alta qualita.

Background

La comunicazione sui temi di fine vita in ambito oncologico
costituisce un oggetto di ampio dibattito nel panorama scientifico
contemporaneo ed ¢ sempre piu riconosciuta come una componente
essenziale nel processo di care&cure al fine di realizzare e stabilire
obiettivi/piani terapeutici realmente sintonizzati con i bisogni dei
pazienti (Steinhauser et al., 2001; Wenrich et al., 2001; Back et al.,
2006; Clayton et al., 2007). Con il progredire della malattia, infatti,
questi ultimi sono chiamati ad affrontare percorsi di cura che spesso
implicano la necessita di una presa di decisione rispetto a strategie di
gestione della patologia altamente complesse che portano con sé
I’urgenza di finestre di comunicazione relative ai temi di fine vita.
Inoltre, i1 pazienti in fase avanzata di malattia si trovano
frequentemente a dover fronteggiare l’'impatto emotivo di una
patologia che implica limitate aspettative di vita, la possibilita di
dover intraprendere faticosi trattamenti sperimentali e la sfida di
riuscire ad integrare a livello psichico obiettivi realistici con autentici
sentimenti di speranza (Hedlund, 2007; Gadgeel, 2011). A fronte di
queste esigenze, i clinici sono tenuti a sviluppare una relazione
terapeutica di alleanza, basata su fiducia e rispetto reciproci, con
pazienti che spesso sono in possesso di grandi quantita di
informazioni mediche pregresse, che provengono dai piu disparati
background culturali, che dispongono di livelli differenti di supporto
sociale e che si confrontano con i temi della morte e della spiritualita
in uno spettro di modalita imprevedibili. Di qui, la delicatezza e, al
contempo, 1’unicita propria delle conversazioni di fine vita di intimita
con se stessi che faciliti la comprensione della situazione, dei timori.

Tuttavia, nel contesto italiano, tra i pazienti oncologici, solo il 37%
riceve informazioni sulla diagnosi e il 13% sulla prognosi infausta
(Costantini et al., 2006). Tra le ragioni alla base della frequente
assenza di conversazioni su questi temi vi ¢ una sostanziale
mancanza di formazione specifica rispetto alle competenze
comunicative dei clinici che riferiscono un diffuso senso di
inadeguatezza, il timore che questo genere di conversazioni possa
generare ansia e preoccupazione nel paziente, la difficolta ad
identificare il momento e il setting migliori, oltre ad un imperante
senso di fallimento legato all’impossibilita di proporre ai pazienti
nuove linee di trattamento attivo (Chochinov et al., 1995; Christakis
& Iwashyna, 1998; Baile et al., 2002; Morita et al., 2004; Clayton et
al., 2005). Percido, nonostante siano ampiamente riconosciuti e
consensualizzati il valore e I’importanza, anche in termini etico-
legali, di discutere la prognosi e temi legati alle aspettative di vita,
tale compito rimane assai arduo e, spesso, disatteso con frequenti
resistenze ad esserne implicati sia da parte dei pazienti che dei
professionisti della cura (Gysels et al., 2004). Inoltre, in letteratura, si



riscontra una sostanziale carenza di linee guida evidence-based
rispetto all’impostazione di una pratica clinica che annoveri tra i suoi
obiettivi quello di prevedere una comunicazione con i pazienti
terminali sui temi della morte, delle aspettative di sopravvivenza,
delle modalita di progressione dei sintomi e della loro ripercussione
sulla qualita di vita.

Il presente contributo si propone di discutere le principali dimensioni
costitutive della comunicazione sui temi del fine vita con i pazienti
oncologici in fase avanzata di malattia, identificandone, nello
specifico, gli obiettivi irrinunciabili al fine di stimolare una
riflessione sulle principali competenze comunicativo-relazionali alla
base dello sviluppo di buone pratiche cliniche in questo contesto.

Aspetti comunicativo-relazionali nelle conversazioni di fine vita:
quali dimensioni?

L’importanza assegnata dalle politiche sanitarie occidentali a cure di
fine vita di alta qualita impone la necessitd di un cambiamento
culturale che faciliti le conversazioni sui temi della morte e
dell’aspettativa di vita dei pazienti dato [D'impatto della
comunicazione della diagnosi e della prognosi sulla loro qualita di
vita (Lheureux et al., 2004; Montazeri A. et al., 2004; Arraras et al.,
2011).

La letteratura di riferimento supporta 1’ipotesi che lo svolgimento di
conversazioni di fine vita implichi la necessita di tener conto di
almeno tre dimensioni invarianti - riassumibili nella fig. 3.8.1-: 1) 1
soggetti coinvolti e il loro ruolo; 2) gli stili comunicativi e le
modalita relazionali di conduzione; 3) i principali contenuti ed
obiettivi comunicativi da perseguire.
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Inoltre, la letteratura suggerisce 1’opportunita di allinearsi e
riconfigurare la propria pratica comunicativo-relazionale a seconda
dello stadio di malattia dei pazienti e delle loro specifiche
caratteristiche anche in termini di volonta di coinvolgimento nell’iter
di cura che ¢ riconosciuto come un aspetto dinamico che puo variare
nel tempo (Hibbard, 2007) lungo il processo di progressione della
malattia.

Gli attori della comunicazione e i loro ruoli

Una buona alleanza terapeutica tra paziente e curante ¢ fondamentale
per la realizzazione di una comunicazione efficace (Makoul, 2001) e,
nello specifico, i pazienti in fase avanzata di malattia pongono grande
attenzione alla qualita della relazione con i loro curanti (Wenrich,
2001). La maggioranza dei pazienti preferisce che le informazioni
vengano date da un “confidente esperto” e che la comunicazione
difficile non sia delegata al membro piu giovane del team (Girgis et
al., 1999; Friedrichsen et al., 2000; Steinhauser et al., 2000; Curtis et
al., 2001; Pentz et al., 2002; Kirk et al., 2004). Inoltre, sebbene sia
importante in una logica di supporto e di continuita delle cure,
garantire la presenza di pit membri dell’équipe curante alle
conversazioni sui temi di fine vita, alcuni pazienti non sono
favorevoli a questo tipo di approccio (Steinhauser et al., 2000) ad
indicare la necessita di negoziare con il paziente le modalita e i
soggetti da coinvolgere nelle comunicazioni cliniche delicate. In
aggiunta molti, ma non tutti i pazienti, desiderano avere un familiare
o un amico al loro fianco nel corso di tali comunicazioni (Butow,
2002). Inoltre, alcuni studi su pazienti terminali e loro caregivers



enfatizzano il bisogno di prepararsi a questo genere di conversazioni
al fine di avere l'opportunita di negoziare chi dovra assistere al
colloquio e chi dovra fornire le informazioni (Clayton et al., 2005). A
questo si aggiunga il fatto che il ruolo del clinico pud variare a
seconda della condizione specifica del paziente nel tempo fungendo
ora da tecnico portatore del sapere medico, ora da figura di supporto
per il paziente e i caregivers nei momenti di disagio emotivo, ora da
mediatore e facilitatore nella presa di decisioni sui possibili
trattamenti.

Modi e tempi della comunicazione

L’importanza rivestita dallo stile comunicativo con cui vengono
affrontate le discussioni sul fine vita risulta comparabile a quella dei
temi trattati e, addirittura, evidenze scientifiche dimostrano come lo
stile delle conversazioni abbia un maggior impatto rispetto agli
effettivi contenuti discussi sulla percezione di buon andamento della
consultazione sia per i pazienti che per i loro caregivers (Clayton et
al., 2005). Uno studio americano (Coyle, & Sculco, 2003) evidenzia
che anche il senso di benessere dei pazienti dopo tali conversazioni
dipende in modo significativo anche dalle modalita con cui ¢ stata
comunicata loro la prognosi.

Piu in dettaglio, sembra possibile identificare almeno tre componenti
che caratterizzano le comunicazioni di fine vita e che attengono
rispettivamente alle sfere (1) etico-valoriale, (2) cognivo-informativa
ed (3) emotivo-relazionale:

1) La sfera etico valoriale si evidenzia in particolare in un richiamo
verso l’onesta rispetto alla comunicazione delle prognosi, intesa
come la capacita di bilanciare tra realismo e speranza e vista come
una componente irrinunciabile della relazione tra paziente e curante
(Kutner et al., 1999; Lofmark et al., 2000; Wenrich et al., 2001;
Clayton et al., 2005). Inoltre, i pazienti riferiscono preferenze verso
uno stile comunicativo che implichi trasparenza ma anche sensibilita
ed empatia in modo tale da allineare la comunicazione con il livello
di comprensione e di estensione delle informazioni richiesto dai
pazienti sulla base delle loro aspettative ed desideri.

2) Per quanto attiene la componente qui definita cognitivo-
informativa della comunicazione, alcuni studi evidenziano come i
pazienti ritengano importante ricevere informazioni accurate anche se
non eccessivamente dettagliate in termini operativi (Jones et al.,
2004; Clayton et al., 2005). Pazienti e familiari riferiscono di avere
maggiore fiducia in medici che sono capaci di fornire informazioni “a
piccoli pezzi” e che utilizzino un gergo non specialistico controllando
costantemente 1’effettiva comprensibilita e metabolizzazione delle
informazioni elargite. A questo proposito si evidenzia la difficolta dei
clinici a predire con accuratezza il livello di consapevolezza e la
quantitd e qualitd delle informazioni che i pazienti desiderano
ricevere e, per questo motivo, diviene fondamentale Ia
personalizzazione della comunicazione sulla base del livello di
comprensione, consapevolezza e bisogno informativo del paziente a
cui ci si rivolge. Per quanto riguarda la comunicazione di stime
statistiche a supporto della conversazione, i pazienti riferiscono una
generale preferenza per parole e numeri piuttosto che per grafici



(Hagerty et al., 2004) vista la difficolta ad assimilare informazioni
che implicano alto sforzo cognitivo in situazioni altamente emotive.
Infine, una comunicazione con le caratteristiche sopra illustrate sui
temi della prognosi e delle aspettative di vita sembra favorire nei
pazienti la formulazione di piani e la presa di decisioni in una
modalita piu serena e consapevole (Steinhauser et al., 2000).

3) La componente emotivo-relazionale si esplicita in un flusso
comunicativo empatico capace di favorire una comprensione e
legittimazione delle emozioni sottostanti il corso del colloquio.
Inoltre, i pazienti ritengono che una buona alleanza terapeutica e uno
stato di comprensione empatica si sviluppi nel momento in cui il
medico di riferimento discute e comunica i risultati
diagnostico/terapeutici direttamente con il paziente esplicitando cosa
¢ ancora possibile fare rispetto a cio che non lo ¢ piu (Hagerty et al.,
2005). Un altro aspetto importante per favorire la costruzione di un
buon assetto relazionale risulta 1’individuazione del “momento
giusto” per la conduzione di tali colloqui: in generale si ritiene che
questo sia da ritrovarsi in quel frangente in cui il paziente ¢
emotivamente, fisicamente e cognitivamente capace di assorbire
informazioni complesse ed ¢ disposto ad essere coinvolto in
conversazioni difficili ed ad alto impatto emotivo (Caldwell et al.,
2007). Infine, pazienti e caregivers apprezzano e valorizzano uno
stile relazionale che induca il medico ad avviare le conversazioni sul
tema delle aspettative di vita e della morte affiancato ad una abilita e
sicurezza nell’uso di termini ad alta valenza emotiva come “morte” e
“morire” (Norton, & Talerico, 2000), unite a strategie comunicative
che esplorino e tengano conto delle reazioni emotive suscitate
durante la comunicazione al fine di restituire ai pazienti un senso di
controllo sulla situazione (Kirk et al., 2004).

I contenuti e gli obiettivi delle conversazioni di fine vita

Se assumiamo un’ottica di merito sui contenuti delle conversazioni di
fin di vita, la letteratura sembra indicare diverse aree a cui prestare
attenzione e sulla base delle quali possono essere declinati gli
obiettivi della comunicazione. Tali aree sono le seguenti ( non
necessariamente in questo ordine di prioritd) e sono riassumibili
ponendosi quattro domande fondamentali:

. “Quando e come succedera?”’: in questo caso I’obiettivo
comunicativo fondamentale ¢ quello creare il setting fisico e mentale
adeguato per poter affrontare il tema delle aspettative di vita e il
processo del morire.

. “Cosa accadra da qui a 1i?”: diviene qui fondamentale
discutere con il paziente cio che accadra nel futuro in relazione alla
progressione e gestione dei sintomi che si manifesteranno.

. “Cosa posso (o non posso) fare per te?”: si tratta, a questo
proposito, di discutere con il paziente I’inefficacia delle cure attive e
introdurre il tema delle cure avanzate di fine vita con il supporto di
specialisti in cure palliative sottolineando cid che ancora si pud fare.

. “Che cosa decidiamo di fare?”: relativamente a questo
obiettivo, I’idea che vi sta alla base ¢ I’importanza di realizzare una
comunicazione che supporti e favorisca il processo di presa di



decisione rispetto ai trattamenti possibili e introduzione del paziente
ai professionisti di riferimento in relazione agli sviluppi della
malattia.

. “Come sto io, come stai tu?”: infine, si staglia il tema della
legittimazione del vissuto del medico e del paziente a seguito della
comunicazione di progressione di malattia e dell’opportunita di
discutere di temi legati alla morte e al processo che accompagna la
fine della vita.

Un numero rilevante di studi ha evidenziato come pazienti e
caregivers riportino un bisogno costante di informazioni sulle
caratteristiche della malattia sia in termini diagnostici che prognostici
(Kutner et al., 1999; Rose et al., 1999; Carter, 2001; Fallowfield et
al., 2002). Tra le aree specifiche di contenuto mostrate come
prioritarie nella prospettiva dei pazienti vi sono informazioni di
carattere prognostico che vertano sui temi dell’aspettativa di vita e
della possibilita di sopravvivenza con alcune differenze nelle
modalita specifiche di comunicazione a seconda delle culture di
riferimento (Kutner et al., 1999, Gattellari et al., 2002; Kirk et al.,
2004). Oltre a cio, i pazienti si aspettano di ricevere informazioni
sulle opzioni terapeutiche disponibili ed un supporto rispetto alla
presa di decisione rispetto ai possibili iter terapeutici da intraprendere
(Addington-Hall & McCarty, 1995; Gattellari et al., 2002). Altri studi
rilevano I’importanza di far vertere tali discussioni anche sul tema dei
sintomi incipienti — in particolare dolore e sintomatologie impreviste
-, delle loro manifestazioni e delle modalita di cura valorizzandone,
ove indicato, 1’eventuale possibilita di una gestione autonoma di
questi ultimi da parte del paziente e della sua famiglia (Greisinger et
al., 1997; Clayton et al., 2005). In tutti gli stadi della malattia, ma
specialmente nelle fasi avanzate, diviene prioritario, soprattutto
nell’ottica dei caregivers, ricevere informazioni sulle modalita di cura
del loro caro, su cosa aspettarsi in termini esigenze fisiche e
psichiche, su come gestire eventuali emergenze e come essere d’aiuto
(Wilkes et al.,, 2000; Steinhauset et al., 2001). Infine, fornire
informazioni generali sul processo del morire viene considerato
molto importante sia dai pazienti che dai familiari dei quali si
sottolinea il bisogno di momenti conversazionali dedicati alla
discussione delle paure legate alla morte, lasciando spazio a temi
connessi alla spiritualita e legittimando la volonta dei pazienti di dare
disposizioni rispetto a cio che accadra negli ultimi giorni della loro
vita e durante i momenti di incoscienza, come ad esempio i desideri
rispetto al luogo della morte e a cio che accadra dopo.

Come sto io (medico) e come stai tu (paziente)? Il vissuto dei
protagonisti delle conversazioni

E inevitabile, a questo punto della discussione, introdurre il tema del
vissuto del medico e del paziente a seguito di tali conversazioni,
ritenendo che la considerazione di questo aspetto costituisca una
parte integrante e imprescindibile nella conduzione di conversazioni
difficili che implicano un forte coinvolgimento emotivo di tutti gli
attori che vi partecipano.

I clinici riferiscono di trovarsi in una situazione dilemmatica nel
momento in cui devono confrontarsi con conversazioni che vertono



sui temi del fine vita: essi sono consapevoli della loro responsabilita
nel dover discutere con il paziente del tema prognostico e
dell’importanza che tali comunicazioni hanno nella pianificazione
degli obiettivi terapeutici (Clayton et al., 2007). Tuttavia, i clinici
sperimentano sovente un senso di fallimento e si sentono come se il
loro compito si appiattisse nel dover comunicare una “sentenza di
morte” (Gordon, & Daugherty, 2003), consapevoli del fatto che una
percentuale di pazienti non desidera intraprendere conversazioni di
questo genere e che le ipotesi prognostiche non sono sempre
accurate. Uno studio sulle reazioni emotive degli oncologi a seguito
della comunicazione della prognosi (Wallace, & Daugherty, 2006) ha
chiesto ai professionisti di descrivere il colloquio pensando alle
emozioni da esso suscitate ottenendo come risultato una prevalenza
di sentimenti legati a tristezza, frustrazione, difficolta,
scoraggiamento, esaurimento. Queste reazioni sono d’altronde
comprensibili di fronte ad una situazione che rovescia il ruolo
canonico assegnato al medico che “salva” le vite umane, ed implica il
riconoscimento dei limiti della medicina. Inoltre, in queste situazioni,
ci si trova a doversi confrontare con il tema della non assoluta
prevedibilita del futuro affiancata all’inevitabile ansia legata anche al
timore di fare del male ai pazienti. La conseguenza di tali fattori
ostacolanti ¢ 1’estrema difficolta a portare avanti conversazioni sul
fine vita che dunque raramente hanno luogo entro la comune pratica
clinica. Di conseguenza, i pazienti, pur consapevoli dell’avvicinarsi
della morte, non hanno 1’occasione di discuterne con i loro curanti
rimanendo sperimentando sovente una sensazione di “non dicibilita”
rispetto a ci0 che sta accadendo. Sebbene non tutti i pazienti
desiderino affrontare temi delicati come quello del fine della vita
(Agard et al., 2004) e preferiscano delegare le decisioni ai curanti e ai
familiari non affrontando istanze per loro portatrici di sofferenza
emotiva e causa di perdita di speranza (Gotte et al., 2008), altri
ritengono fondamentale poterne discutere con il proprio medico
auspicando in una comunicazione a piu riprese (Caldwell et al.,
2007), empatica ed onesta (Agard et al., 2004). In altri casi, ¢
possibile assistere ad un atteggiamento ambivalente che oscilla tra
momenti di consapevolezza e disponibilita ad affrontare il tema della
morte, ¢ momenti di rifiuto affiancati ad un non accettazione della
prognosi infausta (Strachan et al., 2009).

Riconoscere la legittimita del variegato spettro di vissuti possibili sia
dei pazienti che dei curanti nell’ambito delle conversazioni di fine
vita diviene un passo irrinunciabile per poter introdurre la cultura
della parola su questi temi.

Dalla letteratura alla pratica clinica: alcune esemplificazioni

Di seguito si intende presentare, a titolo esemplificativo, alcuni
estratti di consultazioni cliniche che hanno 1’obiettivo di offrire uno
spaccato che illustri cio che si ¢ discusso fino a questo punto; a tale
scopo, ci si avvarra del supporto di alcuni stralci prototipici di
conversazioni sui temi di fine vita nel contesto oncologico enucleate
dall’archivio delle videoregistrazioni di visite mediche conservate
presso la Cattedra di Psicologia Medica dell’Universita degli Studi di
Milano (Moya et al., 2005). Per motivi metodologici e di maggior
chiarezza nella lettura dei dati sono stati scelti e commentati colloqui



tratti da consultazioni nella quali non fosse presente un terzo soggetto
in quanto avrebbe reso piu complessa 1’analisi delle interazioni e
delle dinamiche presenti.

Il primo esempio che si & deciso di portare per la sua valenza
simbolico-prototipica, rappresenta una situazione clinica in cui la
modalita comunicativa del medico puo essere definita realistica: il
paziente, in attesa di un esito diagnostico che possa confermare la
guarigione, a seguito di un ciclo di chemioterapia, confida
sull’apparente stato di benessere psicofisico che sperimenta. In
questo colloquio, la notizia di una ripresa di malattia, veicolata
attraverso le parole dell’oncologo, viene comunicata al paziente in
modo diretto senza dare spazio ad alcun fraintendimento:

“P: Sono in attesa di sapere 1’esito della tac
M: Come si immagina questo esito?

P: L’ultima chemio era andata bene ... sono stato anche in vacanza
dopo...

M: Lei era a conoscenza del suo istologico?

P: Si, avevo un tumore maligno ... ho fatto I’intervento, la chemio
ma ora sembra andare tutto benissimo

M: Ci troviamo di fronte ad un adenocarcinoma del colon
benissimo direi ... gid in partenza non € un tumore che ci faceva stare
tranquilli

P: ma D’intervento 1’ho superato bene e anche la chemio, io sto bene
fisicamente

M: si certo lei ¢ anche giovane in questo momento sta bene, ma
questo tumore non ci fa restare tranquillissimi

P: cosa mi vuole dire dottoressa che questa tac ha dato brutti esiti?

M: La tac torace e addome non ¢ negativa ... quindi la chemio non ¢
stata sufficiente ad evitare una ripresa

P: Ma allora la chemio non ¢é servita? Ho ancora il tumore?

M: Si... e la chemio ¢ servita dalla diagnosi ad oggi, ma non ¢ servita
ad evitare la ripresa a livello del fegato e probabilmente anche
durante I’intervento c’erano delle cellule che non si vedevano

P: Ho due tumori ora?

M: No ¢ lo stesso che se ne ¢ andato al fegato ... e ora lo vediamo!”.

Nel successivo estratto di visita prescelto, ci si trova ad ascoltare le
parole di un paziente che ha ricevuto la notizia di progressione della
malattia e che riferisce al medico 1’insorgenza di nuovi, imprevisti,
sintomi. Durante il colloquio la presenza della sintomatologia
riportata dal paziente sembra legittimare il medico ad esporre la
possibilita e sostenere 1’opportunita di intraprendere una terapia volta
al controllo del dolore, come se la comparsa dei sintomi desse
sostanza e favorisse I’implementazione di una nuova tipologia di



cura, prima indicibile, in un’ottica propositiva rispetto a cid che
ancora si puo fare:

“M: Da quando ha terminato la chemio si ¢ ripreso, ma ora ¢
comparso un dolore alla spalla destra? Quindi mi sembra di capire
che ora ha un dolore non controllato. Ora vedremo di fare un
trattamento per il dolore?

P: Pensavo di essere guarito? Cosa facciamo ora?

M: Ora attiviamo le cure palliative per controllare i sintomi, e farle
condurre una vita vicina alla normalita

P: To non sono piu normale (piange)

M: senza dolore stara meglio. La cosa importante adesso ¢ tenere
sotto controllo i sintomi

P: sono arrivato alla fine?

M: No, ¢ sempre difficile quantificare ... ma ora possiamo fare una
terapia per il dolore e verra preso in carico in modo completo”.

Il “fare”, ossia la dimensione operativa dell’agire del medico, sembra
essere una prerogativa irrinunciabile anche quando il paziente
introduce nel corso del colloquio la tematica del morire:

“M: Dalla tac emergono delle lesione cerebrali secondarie.
P: Ho un cancro al cervello?
M :1l tumore al polmone ha colonizzato il cervello!

P: (piange) non serve piu nulla ... cosa faccio coi miei ragazzi ...
quanto mi resta?

M: perché mi fa questa domanda?! Non voglio vederla giu ... Ora
dobbiamo ridurre l’inflammazione cerebrale e le daremo altri
farmaci, in questo modo possiamo controllare i sintomi.”

Dopo la comunicazione della ripresa di malattia, una possibile scelta
comunicativa del medico ¢ quella di seguire le tematiche che il
paziente sente e comunica a piu livelli - in modo piu 0 meno esplicito
- di voler portare durante il colloquio. A questo proposito, qui di
seguito € riportato un estratto di conversazione in cui il medico
aggiunge informazioni solo dopo aver percepito il livello di dettaglio
che il paziente vuole/pud affrontare dimostrando la necessita di
attivare strategie comunicative sintonizzate sui reali bisogni di

conoscenza dei pazienti:

“P: Si ricomincia allora con un altro ciclo?

M: 1l nostro approccio prevede di ridurre le nuove lesioni con un
ciclo nuovo

P: E il lavoro?? Come si fa??



M: E possibile in questo caso rivolgersi al sindacato, possono
rilasciare dei certificati

P: Io ho combattuto tanto ¢ ora...
M: Questo non vuol dire che non si possa vincere ancora

P: Come faccio a dirlo a mia madre... E anziana... sarebbe una botta
... ¢ impossibile

M: Pero... questa nuova chemio comporta come effetto collaterale la
perdita dei capelli, non potra nascondere questo a sua madre, € poi
credo sia difficile non condividere questo peso.”

Infine, quest’ultimo estratto di consultazione evidenzia la possibilita
da parte del medico di accogliere la dimensione di scelta di fine di
vita legittimando il paziente a discuterne e rendendo tale tema
“dicibile”. In questo esempio di colloquio emerge come il paziente
possa riflettere sull’importanza della propria qualita di vita solo a
seguito di un atto di legittimazione agito da parte del medico
relativamente alla possibilita di parlare del tema della morte:

“M: Non abbiamo piu armi se non le cure palliative ...

P: Cosi la facciamo finita con sta storia (Silenzio). La facciamo finita
con sta vita di merda

M: Qui in ospedale ci sono gli psicologi che possono aiutarla ad
affrontare questo momento.

P: Non mi faccio vedere morire da nessuno... mi faccio schifo...
preferisco morire da solo in casa mia non voglio vedere nessuno
quando grido [...]

M: Organizziamo la domiciliare...
P: Ma si grida quando si muore?
M: Sentira meno dolore, ma sara vigile.

P: Si, voglio decidere io... io voglio stare a casa mia e sentire la
musica, stare finalmente in pace.

M: Questo possiamo organizzarlo insieme.
P: Si puo sentire la musica se si muore?

M: si, si puo!”.

Conclusioni

Come emerge anche dalle esemplificazioni tratte dalla realta della
pratica clinica, discutere con i pazienti di temi legati alla morte ¢ alla
fine della vita ¢ un compito complesso e al contempo sfidante.
Nonostante alcuni professionisti della salute ritengano che discutere
di tali temi non apporti beneficio ai pazienti e temono ripercussioni
negative sul loro modo di fronteggiare I’avanzamento della malattia
togliendo loro la speranza, le ricerche sul tema mostrano come i
pazienti possono essere coinvolti in conversazioni di questo tipo

riportando controllati livelli di stress e mantenendo un senso di



speranza nonostante la negativita della prognosi (Clayton et al.,
2005). Inoltre, la consapevolezza rispetto alla propria condizione di
salute e alla propria prognosi ¢ associata ad una maggiore
soddisfazione rispetto al processo di cura e a minori livelli di ansia e
depressione (Chochinov et al., 2000). Per questi motivi, discutere
della prognosi con i pazienti in fase avanzata di malattia ¢ oggi
ritenuto un obiettivo e compito facente parte della buona pratica
clinica e dunque, i professionisti della salute sono chiamati ad
assolvere questo compito fornendo a pazienti e caregivers
comunicazioni utili a supportare i processi decisionali rispetto al
processo di cura, che siano adeguate al livello di informazione
richiesto e desiderato e che consentano loro di attivare le migliori
strategie di coping per fronteggiare gli eventi prospettati.
L’importanza e 1'urgenza di formulare linee guida per la
comunicazione sui temi di fine vita appaiono dunque evidenti al fine
di supportare i clinici che si confrontano con questo complesso
compito.
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Absract

L’assistenza globale al malato contempla I’inclusione dell’intero
nucleo familiare nel contesto di cura, come possibile risorsa nel
processo di elaborazione che la malattia oncologica richiede,
affiancando e modulando 1’adattamento del paziente stesso. Il
presente studio osservazionale e qualitativo (“studio on going™) si
pone come obiettivo la costruzione di un inventario di peculiari
bisogni nei familiari di 50 pazienti in regime di ricovero e in fase
avanzata e terminale di malattia. La malattia e i vissuti ad essa
correlati vengono raccontati dai familiari attraverso la produzione di
“narrative illness” e da queste elaborato un inventario di bisogni
suddiviso per aree: fisico/funzionale, cognitivo/comportamentale,
affettivo/emotivo, relazionale, organizzativo, culturale, spirituale.
L’analisi dei risultati permettera ai clinici di evidenziare possibili
profili di “rischio”, accompagnare la famiglia nel percorso
terapeutico fornendo ad essa strumenti efficaci per affrontare il lutto
anticipatorio, oltre a rappresentare importanti indicatori che
suggeriscono I’ipotesi di una attenzione preventiva.

Studio sulla rilevanza percepita dei bisogni nella famiglia del
paziente nell’ultimo periodo di vita

Ogni malattia coinvolge non solo la persona che ne ¢ affetta, ma
anche chi ¢ in relazione con lei. Questo avviene soprattutto se
’evento ha un forte impatto come la neoplasia. E il tempo della
“sospensione della vita” dove tutto viene messo in discussione, dove
si impara a convivere con il paradosso per cui curarsi puo significare,
a volte, dover soffrire piu a lungo (Bonetti, et al., 2001).

Ciascuna famiglia articola e struttura in sé, nel tempo e nella
convivenza, convinzioni, valori, = comportamenti,  bisogni,
determinando la propria storia familiare. Quello che accade nella vita
di uno dei componenti modifica il comportamento di tutti gli altri e le
regole complessive del sistema. La struttura del nucleo familiare ¢
determinata dall’organizzazione interna, che stabilisce come, quando
e con chi entrare in relazione. Le regole si sviluppano attraverso un
processo di differenziazione correlata: nello specifico 1
comportamenti di qualsiasi coppia si adattano reciprocamente in
modo tale che ciascuno sviluppi aspetti selettivi di se stesso, mentre



I’altro una caratteristica complementare. Nelle famiglie funzionanti,
la complementarieta assume la forma di un efficace lavoro di squadra
(Gurman, el al., 1995).

L’evento morboso si configura come “malattia familiare” inserendosi
nella storia e nell’omeostasi della famiglia, trasformandola in
maniera funzionale o disfunzionale (Invernizzi, et al., 1992). La
malattia oncologica unisce alcune famiglie mentre ne disgrega altre,
ma nessuna sfugge ai cambiamenti che derivano dall’intrusione di
questa patologia che minaccia ’esistenza (Weihs, et al., 1996).
Sviluppare una adeguata adattabilita, o meno, sembra dipendere dalla
qualita dell’ambiente e della struttura del nucleo familiare. L’ impatto
puod portare ad una modificazione grave degli equilibri interni, che
potrebbero attivare patologie dello sviluppo o del ciclo di vita anche
nei componenti non ammalati. Il cambiamento dell’omeostasi quindi
seguira 1’organizzazione precedente, presente nello stesso nucleo
(Mosconi, 1992). Sembra che alcuni disturbi relazionali, siano gia
preesistenti in molte delle famiglie in cui si sviluppa un malattia
oncologica (Stierling, et al., 1998).

In questo contesto prendersi cura del paziente non pud prescindere
dall’occuparsi di chi sta attorno a lui, con lo scopo di creare uno
“spazio di cura”, soprattutto quando la prognosi diventa infausta.
L’intervento terapeutico ha come obiettivo la qualitda della vita
residua, che non si limita al solo controllo dei sintomi fisici (bisogni
primari), ma si estende al supporto psicologico, relazionale, sociale e
spirituale.

La malattia produce gravi ripercussioni sull’individuo e da luogo ad
un profondo coinvolgimento emozionale di chi si gli sta attorno.
L’impatto subito dai familiari puo a volte essere addirittura peggiore
di quello del paziente stesso (Mehta, et al., 2009). Le fasi di risposta
e le dinamiche che caratterizzano il malato, si ritrovano anche nei
componenti del nucleo familiare, assimilabili e complementari a
quelle attraversate dell’ammalato: la fase di shock, la fase di
negazione e la fase di accettazione (Mercadante, et al., 2002;
Scalabrino, et al., 1997).

Le modalita di reazione sono state descritte ¢ identificate in quattro
tipologie: - assenza, sia fisica che psicologica dei congiunti: -
partecipazione attenta e con adeguato coinvolgimento alla situazione
del malato; - eccessiva invadenza dei congiunti, con la tendenza alla
prevaricazione del paziente e possibili ripercussioni negative sul
rapporto medico/paziente; - atteggiamento adeguato ed efficace,
caratterizzato da manifestazioni empatiche e affettive (Vess, J. D., et
al., 1985).

Molti degli studi in letteratura evidenziano la presenza di
problematiche di cambiamento e stress emotivo nei componenti della
famiglia di pazienti oncologici, sia in regime di ricovero che a
domicilio, e che esplicitano altrettanti bisogni pitt o meno
consapevoli. Quelli piu salienti coinvolgono la sfera della
comunicazione, quella psicologica e le relazioni con gli operatori:
essere con la persona morente, essere d’aiuto al proprio caro,
accettare la morte imminente del proprio congiunto, saper chiedere
informazioni ai curanti in modo chiaro e mirato, ricevere
rassicurazioni sul suo stato di benessere, essere informati sulle reali



condizioni, esprimere e scambiare emozioni, essere accettati e
ricevere supporto dagli operatori, mantenere un costante contatto con
I’équipe (Adams, et al., 2009; Andershed, 2006; De Martini, 1995;
Gangeri, et al.,, 1994; Glajchen, 2004; Henriksson, et al., 2011;
Hundson, et al., 2004; Laizner, et al., 1993; Lewis, 1986; Northouse,
et al., 2012; Piva, et al., 1994; Schachter, 1992; Zapparoli, et al.,
1997).

Paziente e famiglia: unico spazio terapeutico. Proposta di studio

L’assistenza al malato contempla 1’inclusione nel contesto di cura
dell’intero nucleo familiare, come possibile risorsa e strumento nel
processo di elaborazione della malattia, affiancando e modulando
I’adattamento del paziente stesso. Accompagnare il malato in questa
specifica fase sposta gli obiettivi terapeutici dal “guarire” al
“prendersi cura”, orientando 1’operatore all’ascolto del paziente e
delle persone che gli stanno accanto.

Obiettivo delle cure palliative ¢ quello di ottenere la massima qualita
di vita possibile per ’ammalato e la sua famiglia, cercando risposte
in termini di risorse al maggior numero di bisogni esplicitati, oltre ad
aiutare a prenderne consapevolezza qualora ci sia una comunicazione
disfunzionale. Il miglioramento della qualita della vita della persona
passa attraverso la soddisfazione dei bisogni, che vanno valutati caso
per caso, data la disomogeneita culturale e valoriale che puo esserci
in ogni specifico nucleo e la variabilita degli stessi nelle differenti
fasi di malattia. Cio richiede I’attivazione di peculiari interventi ¢ la
garanzia di risposte tempestive ed efficaci, al fine di assicurare
I’integrita, 1’equilibrio psico-fisico e la percezione soggettiva di
benessere. La famiglia viene aiutata nell’adattamento alla malattia,
durante il percorso terapeutico e nella eventuale fase che precede e
segue la perdita (lutto anticipatorio e reale). Sapendo che, I’intensita,
le caratteristiche e la durata di questo processo di elaborazione del
lutto risultano differenti per ogni particolare tipologia.

Non ¢ possibile avere un accesso diretto all’esperienza degli altri, ma
apprendere dagli altri ascoltando il racconto di quanto ¢ accaduto loro
o intorno a loro. La narrazione € una forma in cui viene rappresentata
e raccontata la realtd, in cui le attivita e gli eventi sono presentati in
un ordine significativo e coerente, dove sono descritti assieme alle
esperienze che li accompagnano e alla significanza che da alle
persone il senso di queste esperienze (Byron, 2006).

Mediante la rappresentazione soggettiva della malattia e 1 vissuti ad
essa correlati, narrati dal malato e dalla sua famiglia, le “narrative
illness”, viene costruito un inventario dei bisogni globali piu
frequenti e qualitativamente piu rilevanti suddiviso per aree:
fisico/funzionale, cognitivo/comportamentale, affettivo/emotivo,
relazionale, organizzativo, culturale spirituale. L’individualita e
I’unicita della persona e del nucleo familiare rendono piu difficile
una mappatura dei bisogni che sia esaustiva. Necessario ¢ importante
cercare di raggrupparli, per poter attivare un intervento efficace.
Fondamentale ¢ la flessibilita e la variazione del focus, al variare
dalla rilevanza degli stessi ai diversi livelli.



Lo studio ¢ di tipo osservazionale e qualitativo (studio “on going”). Il
campione ¢ composto da 50 famiglie di pazienti in fase avanzata e
terminale di malattia, in regime di ricovero presso 1’Unita Operativa
Complessa di Oncologia ed Ematologia Oncologica dell’ULSS n°13,
Mirano/Dolo. Ai pazienti e al caregiver, arruolati allo studio in modo
consecutivo nei giorni successivi al ricovero, viene proposto un
colloquio con la psicologa del Dipartimento. Durante il colloquio
attraverso domande aperte, che fungono da spunto e canovaccio alla
narrazione, vengono indagati i seguenti domini: conoscenza e
consapevolezza della malattia, comunicazione, vissuti ed espressione
delle emozioni, spiritualita, rapporto con 1’équipe curante, utilizzo
dei servizi e delle risorse assistenziali. Le narrazioni raccolte e
analizzate vanno ad evidenziare i bisogni piu rilevanti per ciascuna
famiglia. I risultati del campione vengono poi confrontati per
verificare quelli piu significativi.

La dimensione della rappresentazione del familiare nella cura e
nell’accompagnamento del proprio caro nell’ultimo percorso di vita,
ruolo fondamentale e necessario, viene spesso sottovalutata e
sottostimata. Ogni attore che partecipa al processo di cura (il
paziente, la famiglia, 1’operatore) sviluppa una specifica percezione
della malattia e un proprio vissuto; 1’attenzione a un’altra dimensione
che non sia solo quella dell’operatore e del malato permette di non
cadere nel soggettivismo o in un’analisi selettiva e incompleta. |
bisogni insoddisfatti sono solitamente accompagnati da emozioni o
vissuti  spiacevoli  (tristezza, rabbia, vergogna, solitudine,
abbandono...), spesso ostacolando il processo del lutto anticipatorio
e in alcuni casi determinando situazioni di lutto patologico. Quelli
non esplicitati creano una situazione di distress psicologico e
influiscono nella qualita di vita (Frioriksdottir, et al., 2011). Possono
inoltre essere fonte di una comunicazione disfunzionale e
determinare comportamenti altrettanto disfunzionali tra paziente-
familiare-équipe. Focalizzarsi sui bisogni mette al centro sia il malato
che la famiglia, utilizzando al meglio le risorse disponibili e cercando
di garantire una migliore qualita della vita possibile a tutti i
componenti del “sistema di cura”.

L’analisi dei risultati permettera ai clinici di evidenziare possibili
profili di “rischio”, di accompagnare paziente e caregiver nel
percorso terapeutico, fornendo al paziente supporto adeguato e alla
famiglia strumenti efficaci per affrontare la morte del loro caro, oltre
a rappresentare importanti indicatori che suggeriscono I’ipotesi di
una attenzione preventiva.
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“We die.

That may be the meaning of life.

But we do language.

That may be the measure of our lives.”

T. Morrison

Abstract

Narrative research is a new tool to explore how patients proceed
through cancer diagnosis, treatment and clinical outcomes. It may
help clinicians render better understanding and consequently enhance
the probability of better care and outcomes in terms of quality of life.
Moreover, narrative approach provides an option to explore personal
experiences beyond the boundaries of questionnaires. Regarding head
and neck cancer, over 50 % of patients treated will become long-term
survivors. Long-term cancer survivors face physical and
psychological treatment effects, recurrence, risk of 2nd primary, co-
morbid illnesses, financial-employment-family issues. There are
significant knowledge deficits regarding the challenges faced by
HNC survivors and an increasing focus on cancer survivorship
issues. According to this background a study proposal will be
presented.

Background on advanced HNSCC, related treatments and
quality of life

Head and neck squamous cell carcinoma (HNSCC) represents 5% of
newly diagnosed cancers in adult patients. It is a potentially curable
malignancy when diagnosed at an early stage. Unfortunately, 60% of



the patients present with advanced inoperable locoregional disease
and despite recent advances in surgery and chemo-radiotherapy,
more than 50% of newly diagnosed patients are not cured and will
relapse locally or at a distant site; recurrent and/or metastatic patients
have a poor prognosis a considerable proportion of the patients
relapse either locally or at distant site (Million, 1992).

Concomitant chemo-radiotherapy is the standard treatment for locally
advanced HNSCC whereas, for resectable patients, standard
treatment is surgery and post-operative rRadiotherapy (RT) with or
without adjuvant chemotherapy (CT) (Munrow, 1999; Pignon et al.,
2009; Bernier et al., 2001; Cooper et al.,2002; Aldestein et al., 2003).

Strategies were developed to improve the efficacy of the treatments
in locally advanced disease with the integration of systemic
chemotherapy. Neoadjuvant chemotherapy has a proven role in organ
preservation and significantly reduces the incidence of distant
metastases (Wolf GT et al., 1991; Forastiere et al., 2003; Lefebvre et
al. 1996), but its ability in prolonging overall survival is not yet
proven (Paccagnella, A. et al. 1994; Dalley, D. et al. 1995; Lewin, et
al., 1997; Domenge, et al., 2000; Licitra, et al., 2003). The updating
data at 10 years follow-up of the Italian GSTTC (Gruppo di Studio
Tumori Testa Collo) phase III study confirm the significant
advantage in overall survival at 10 years for unresectable patients
receiving neoadjuvant Cisplatin / 5-Fluorouracil (PF) chemotherapy
before locoregional treatment. (Dalley et al., 1995; Zorat et al.,
2004).

The advent of new active drugs, such as taxanes, made the potential
role of neoadjuvant chemotherapy more interesting. Analyses of
previous phase III studies comparing 2 different regimens of
neoadjuvant chemotherapy (Platin and 5-Fluorouracil - PF
with/without a taxane) suggest that a taxane (docetaxel or paclitaxel)
+ PF (TPF) is superior to PF alone as induction treatment in response
rate, tolerability and overall survival (Hitt et al., 2005; Vermorken et
al., 2007; Posner et al., 2007; Paccagnella et al., 2006). Waiting for
the results of new randomized studies, like the H&N 07 of the Italian
GSTCC, TPF schedule is now recommended as neoadjuvant
chemotherapy. Recently, in an attempt to improve treatment, targeted
therapies are emerging, too. Among them special interest has been
devoted to agents that act on the epidermal growth factor receptor
(EGFR): a randomized phase III trial showed that radiotherapy and
weekly cetuximab (a novel EGFR target therapy) should be
considered an alternative to chemoradiotherapy in locally advanced
disease (Bonner et al., 20006).

In addition to mortality, advanced SCC of the head and neck and its
treatment produce substantial reductions in health-related quality of
life (QOL) in survivors: pain, disfigurement, eating and
communication problems are the most reported ones; many patients
become disabled and about one-third of them continue to smoke and
half are depressed.

A few large QOL studies have been conducted in patients with head
and neck cancer. Terrell et al. (2004) reported on the clinical
predictors of QOL in a cross-sectional sample of 570 patients with
head and neck cancer, controlling for time since diagnosis, but like



previous studies in which large numbers of patients have been
accrued, (Terrel et al., 1998; Khoda et al., 2005; Duffy et al., 2002;
Bjordal et al., 2001) the benefits of capturing changes over time were
lost. In contrast, 2 others larger longitudinal studies (N =357 and N =
167) describe the changes in QOL in patients with head and neck
cancer at 1- and 5-year follow-up, but predictors of QOL are not
reported (Abendstein et al., 2005; de Graeff et al., 2000a) Moreover,
2 larger, longitudinal studies by de Graeff et al. (de Graeff et al.,
2001; de Graeff, 2000b) (N = 153 and N = 208) discuss psychosocial
factors such as depression, cognitive factors, and marital status and
QOL in patients with head and neck cancer, and another study by de
Graeff et al. (2000b) of 107 patients addresses cancer stage and
treatments as predictors of QOL. In a prospective study of 105
patients with head and neck cancer, Gritz et al. (1999) report on the
influence of clinical (ie, treatment) and psychosocial (ie, smoking)
variables and QOL, but similar to other smaller studies, the number
of control variables in the models are limited.

This notwithstanding, regarding head and neck cancer, over 50 % of
patients treated will become long-term survivors. Long-term cancer
survivors face physical and psychological treatment effects,
recurrence, risk of 2nd primary, co-morbid illnesses, financial-
employment-family issues. There are significant knowledge deficits
regarding the challenges faced by HNC survivors and an increasing
focus on cancer survivorship issue

Why narrative?

Narratives have always been a part of medicine, but now increasingly
neglected in favor of “evidences”, which were regarded as more
“scientific”. In recent years medical narrative approach, as developed
by one of its founders Rita Charon, became progressively more
interesting, leading researchers to integrate the approaches of
Evidence Based Medicine (EBM) and Narrative Based Medicine
(NBM) in a program called “narrative evidence-based medicine” that
“recognises the narrative features of all data and the evidentiary
status of all clinical text” (Charon, 2008).

According to this program narrative medicine has been considered
both a therapeutic and qualitative research tool, and a new form of
physician-patient communication. Moreover, in recent years many
medical schools have established residency programs in medical
humanities and narrative based medicine to offer a counterpoint to a
technology driven health care instruction.

Qualitative narrative research helps clinicians render better
understanding and exploring how patients proceed through cancer
diagnosis, treatment and subsequent clinical outcomes. It
consequently enhances the probability of better outcomes in terms of
coping and quality of life. Moreover, narrative approach provides an
option to explore patient-specific experiences beyond the boundaries
of questionnaires. According to Greenhalgh and Hurwitz, “Narrative
provides meaning, context, perspective for the patient’s predicament.
It defines how, why, and what way he or she is ill. It offers, in short,
a possibility of understanding which cannot be arrived at by any
other means”. (Greenhalgh, 1998, pp. 3-16)



NBM has to be considered another specific patient-centered
approach, that like psychosomatic medicine, tries to capture the most
authentic reality of life or death of a person. According to von
Weizsacker, the illness narrative is not only a description of
something pathological; it is the description of the life of the illness
in that specific individual human being (Konnitzer, 2005).

In that sense, narratives can be understood as the bridge between the
evidence of large scale randomized-controlled studies and the
medical art of applying this knowledge to a single case. EBM and
NBM, thus, must be considered in complementary terms and
inextricably interwined.

Narrative can be captured in many forms in conjunction with a
physician and psychology visit that prompts historical accounts of
illness and treatment choices. Obviously, understanding the stories of
suffering is not easy: analytical and listening skills, “empathetic
witnessing” and attention (Charon, 2001) are vital for narrative
medicine and important, as reported by Rita Charon, “to attend
gravely, silently, absorbing oceanically that which the other says,
connotes, displays, performs, and means” (Charon, 2008).

There are a number of ways in which text-based narrative content can
be analyzed to generate quantitatively oriented findings. The most
used approaches involve attaching descriptors (keywords), indexes
(retrieving concepts) or extracting thematic patterns as codes
(commonalities). Moreover, natural language processing systems
have been developed and are able to analyze contents with computers
and programmed semantic knowledge to extract coded or structured
data (Herrimann et al., 2008)

Study proposal

There are significant knowledge deficits regarding the challenges
faced by head and neck cancer survivors and an increasing focus on
cancer survivorship issues.

We propose a study employing a narrative approach in a controlled
series of consecutive advanced H&N patients enrolled for loco-
regional and systemic oncologic treatment and in regular follow-up
from 1 to 5 or 5+ years.

According to the background reported, the present study will
investigate some determinant keys:

* the proportion of 1 to S-year survivors with poor health-related
quality of life (HRQOL) outcomes analyzed by standard quality of
life evaluations and a narrative approach;

» the differences between short-term (1-year) and long-term (5-year)
HRQOL outcomes according to clinical features;

* the differences between standard quality of life evaluation and a
narrative approach in terms of predictive value for HR-QOL.

Outcome measures will include:

* head and neck specific areas (functional status, quality of life)
exploring domains such as eating, speech, social disruption,



aesthetics by means of Head and Neck 35 (Zotti et al., 2000)
questionnaire and narrative analysis;

» general health status (physical and mental health) by means of
medical outcome study, EORTC QOL 30 questionnaire and narrative
analysys;

* depressive symptomatolgy by means of Beck Depression Inventory
and narrative analysis.

The EORTC QLQ-C 30 (Aaronson et al., 1993) assesses quality of
life taking into consideration physical fitness (PF), role fitness (RF),
emotional fitness (EF), cognitive fitness (CF), social-domestic fitness
(SF), quality (QL), fatigue (FA), nausea vomiting (NV), pain (PA),
dyspnea (DY), insomnia (SL), lack of appetite (AP), constipation
(CO), diarrhoea (DI), financial difficulties (FD). An extension
specific to H&N (Zotti et al., 2000) will be used, too.

BDI (Beck Depression Inventory) (Beck et al., 1961) assesses the
total level of depression (BDI tot), through the following scores:
sadness (F1), self-accusation (F2), somatic disturbance (F3).

Patients during two routine follow-up visit (generally every three-six
months) will be submitted to planned medical and psychological
evaluation and will be invited to tell or write a story about their
illness for at least 30 minutes, with particular attention to items such
as general activity, mood, work, relation with others, sleep,
enjoyment of life, social and medical support, relation with health
workers. Specific questionnaires will be submitted at the end of visit.

We will evaluate the content of the narratives according to
procedures in use in the Department of Sciences of Applied
Psychology of the University of Padua, employing computer
qualitative text analysis and computer qualitative and quantitative
factorial analysis.

As future goals we aim to confirm the positive impact of
psychological intervention in terms of quality of life as demonstrated
by our group in other subsets of patients (Marchioro et al., 1996) and
the improvement of HRQOL in HNSCC survivors through directed
interventions, according to the results obtained.
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Abstract

Le recenti disposizioni legislative (legge 38 del 15 marzo 2010)
hanno cercato di colmare un vulnus organizzativo e clinico-
assistenziale, relativamente alle cure palliative ed alla terapia del
dolore. Al fine di verificare lo status quo in questo settore ¢ stato
deciso di implementare uno studio osservazionale multicentrico di
prevalenza e retrospettivo. Il presente studio coinvolge sei hospice e
si propone di verificare le condizioni all’ingresso dei malati e dei loro
caregiver e contemporaneamente di indagare il percorso nei 60 giorni
precedenti il ricovero per la durata di un anno o fino al
raggiungimento di 1000 unitd. A tal fine ¢ prevista la
somministrazione di un’intervista clinica appositamente costruita. La
ricerca ¢ stata approvata dai rispettivi Comitati Etici (CE). Ad oggi
hanno iniziato I’arruolamento vero e proprio 4 dei 6 centri, ¢ sono
stati arruolati 66 pazienti. Sebbene i dati siano ancora esigui ¢
possibile effettuare una prima fotografia di questo ambito.

Introduzione

Sedare il dolore non puo essere considerato, come per lo piu ¢ stato
fino ai nostri giorni, solamente un dovere sussidiario del medico o
necessariamente connesso all’assioma principale di preservare la
vita: tale dovere ¢ bensi da ritenersi dotato di autonoma rilevanza
etica e deontologica, costituendo un preciso dovere da assolvere per



I’operatore sanitario che si trovi ad assistere un malato in fase
terminale. Le cure palliative e la gestione del dolore nei malati in fase
avanzata stanno richiamando I’attenzione e 1’impegno non soltanto
della classe medica ma anche i responsabili della politica sanitaria e
dell’industria farmaceutica, che si stanno impegnando ciascuno per la
propria parte per la migliore definizione dei problemi e nella ricerca
delle soluzioni. Il riconoscimento del dolore e 1’accesso ad
un’adeguata terapia antalgica sono diritti fondamentali del paziente e
rappresentano una sfida prioritaria nella pratica medica. Un
sondaggio pubblicato su Human Rights Watch sottolinea che, a causa
della scarsa disponibilita di cure palliative, decine di milioni di
persone nel mondo ogni anno soffrono inutilmente per dolore e per la
presenza di altri sintomi legati alla fase avanzata di malattia. Talora
la sofferenza ¢ cosi grande da far desiderare la morte, piuttosto che
una vita piena di dolore. I recenti provvedimenti legislativi, ed in
particolare la Legge 38 del 15 Marzo 2010 (Gazzetta Ufficiale,
2010), hanno introdotto disposizioni innovative per promuovere una
sempre maggiore qualitda diagnostica e terapeutica nella cura del
dolore, agevolando anche I’impiego dei farmaci analgesici. In
dettaglio, con I’articolo 1, questa legge tutela il diritto del cittadino
ad accedere alle cure palliative e alla terapia del dolore. Con
I’articolo 7, all’interno della cartella clinica, nelle sezioni medica ed
infermieristica in uso presso tutte le strutture sanitarie, devono essere
riportate le caratteristiche del dolore rilevato e della sua evoluzione
nel corso del ricovero, nonché la tecnica antalgica ed i farmaci
utilizzati, i relativi dosaggi ed il risultato antalgico conseguito.

Con I’articolo 1, come detto in precedenza, il legislatore ha cercato di
colmare un vulnus organizzativo ma soprattutto clinico-assistenziale,
proponendosi di garantire 1’accesso alle cure palliative ed alla terapia
del dolore per tutti i cittadini. Tuttavia la relazione del dicembre 2010
al parlamento dell’allora Ministro della salute, ha evidenziato
numerose criticitd nell’attuazione di questo dispositivo normativo
lasciando emergere un quadro a dir poco problematico (Camera dei
deputati, 2010). I dati del Ministero mostrano come ancora oggi, la
maggior parte delle persone affette da malattie cronico-degenerative,
in particolare tumori, viva gli ultimi giorni della propria esistenza in
reparti per acuzie. Tutto cid con il ricorso implicito a ricoveri
impropri, molto dispendiosi per il Sistema Sanitario Nazionale (SSN)
e soprattutto inefficaci. Per quanto riguarda I’inappropriatezza ed il
conseguente aumento dei costi si fa riferimento al ricorso ad esami
diagnostici spesso inutili e a trattamenti farmacologici e non di natura
attiva, di notevole costo ed in assenza di indicazione (Dumont, 2010).
Per quanto riguarda I’inefficacia si fa riferimento agli esami ed ai
trattamenti gia descritti che possono portare distress al malato ma
soprattutto all’assenza della verifica dei bisogni del malato e del
caregiver tipici del modello delle cure palliative. Sono frequenti,
purtroppo, i casi in cui le ultime fasi della vita vengono vissute in
camerate affollate in assenza di una gestione dei sintomi
maggiormenti disturbanti (dolore, vomito, dispnea, etc.) ed in
assenza di un supporto psicologico per i familiari. E evidente, infatti,
come in taluni casi la perdita di un proprio caro possa essere
un’esperienza difficile da superare, se poi questo avviene con
modalita che privano il malato della propria dignita cid rappresenta
un ulteriore distress anche per i familiari. Il Ministero stima che i



ricoveri impropri rappresentino un onere, dal punto di vista
economico di oltre 220 milioni di euro annui per le casse dello stato e
sottolinea oltretutto che se questi soldi venissero utilizzati per le cure
palliative si potrebbe creare un sistema virtuoso dove i malati ed i
loro familiari possano trovare delle risposte piu adeguate ai loro
bisogni. E notorio infatti come le cure palliative in generale e gli
hospice in particolare che ne rappresentano uno degli snodi
fondamentali, sono il modello di intervento d’elezione per i malati
terminali (Zimmermann, 2008). Sebbene né nella prassi né in
letteratura sia riscontrabile un modello d’intervento univoco, sono
emerse con chiarezza delle evidenze che nelle cure palliative vi sia
una soddisfazione da parte dei caregiver dei malati. Le evidenze
scientifiche sono invece discordanti circa il miglioramento della
qualita della vita del malato. L’eterogeneita dei modelli di cure
palliative come gia detto rappresenta un ostacolo alla rilevazione
dell’efficacia ma allo stesso tempo anche alla diffusione delle cure
palliative in generale. In Italia questo modello ha cominciato a
prendere piede in modo piu ampio da poco piu di 10 anni, da quando
cio¢ ¢ stata varata una normativa apposita, la legge 39 del 26 febbraio
1999 (Gazzetta Ufficiale, 1999). Questa legge prevedeva il
finanziamento per la costruzione di strutture di ricovero, denominate
hospice per i malati terminali, in particolare neoplastici. L attuazione
di questa legge ha portato, sebbene in tempi ¢ modi differenti, alla
diffusione su tutto il territorio nazionale di strutture di questo tipo
(Zucco, 2010).

A distanza di 13 anni dalla legge del 1999 e di 2 anni dalla legge 38
del 2010, la relazione pocanzi ricordata dell’allora Ministro Fazio ci
riconsegna ulteriori informazioni circa I’applicazione del modello
palliativo in Italia. Per quanto riguarda i malati di tumore, quelli
deceduti all’interno di un sistema di cure palliative rappresentano
solo il 15,5% del totale. Erano state previste dalla legge 38 delle
campagne informative per i cittadini ed il personale sanitario circa
I’esistenza e 1’utilita degli hospice e della rete di cure palliative. Nella
relazione emerge come queste campagne devono essere portate a
termine ancora in una porzione consistente del territorio nazionale.
Erano stati previsti inoltre, dei sistemi di monitoraggio
dell’applicazione della legge che sempre secondo il ministero non
sono state attuate in gran parte del territorio nazionale.

Contestualmente si osserva che la durata media del ricovero in
hospice a livello nazionale ¢ molto bassa (c.a. 20 giorni) con una
frequenza molto elevata di ricoveri a pochissimi giorni dall’exitus
con conseguente notevole distress per il malato e per i suoi familiari.
Partendo dai dati del Ministero abbiamo provato a chiederci quali
fossero le criticita del sistema che rendono ancora difficile
I’attuazione di una legge, la 38 del 2010, di cui possiamo andare fieri
in Europa per modernita e visione generale.

Abbiamo effettuato una valutazione della letteratura cercando di
verificare quali sono i problemi che effettivamente possono
interferire con 1’accesso alle cure palliative.

Il primo aspetto che sembra implicato ¢ quello della difficolta di
effettuare una prognosi certa in termini di mesi e giorni per i pazienti.
Nella letteratura internazionale sono da pochi anni rintracciabili degli
strumenti che sembrano poter migliorare quello che fino a poco



tempo fa era un indicatore lasciato all’esperienza ed all’intuito del
medico di turno con tutte le implicazioni sull’attendibilita che questo
sottende (Maltoni, 2005). Tuttavia ad oggi la validazione di questi
strumenti ed il loro grado di attendibilita ¢ ancora tutto da dimostrare.
Un altro aspetto che sembra essenziale nel rallentare I’accesso alle
cure palliative ¢ la comunicazione della diagnosi e della prognosi al
malato ed ai suoi familiari. Questo problema in rapporto soprattutto
alla questione della prognosi ¢ stato accuratamente valutato anche in
Italia (Costantini, 2006). Si stima che solo il 37% delle persone morte
per tumore hanno ricevuto informazioni sulla diagnosi ed il 13%
sulla prognosi. Una proporzione consistente, sebbene non informata
dal medico, conosce la diagnosi (29%) e la prognosi (50%). La
probabilita di essere informati, aggiungono gli autori sembra essere
correlata con la provenienza dal nord Italia, 1’eta giovanile,
un’elevata educazione, un’alta sopravvivenza e con la sede coinvolta
alla mammella e testa-collo. Gli autori concludono affermando: “I
risultati suggeriscono che non necessariamente, i cambiamenti
culturali osservati circa una riduzione dell’atteggiamento
paternalistico dei medici, si riflette in un cambiamento delle
informazioni che vengono fornite al paziente”.

La mancanza in tal senso di specifici momenti formativi nell’iter
formativo dei medici sembra essere la causa principale di tali
difficolta. L’assenza di un momento informativo e di condivisione tra
il medico e l’attore principale, ovvero il paziente, puo rappresentare
un ostacolo nella diffusione del modello palliativo. E notorio che dal
punto di vista deontologico e giuridico il clinico ha il dovere,
sebbene in presenza di alcune cautele, di informare il malato circa le
proprie condizioni e sulla loro eventuale evoluzione (FNOMCEO,
2006). Aspetto non trascurabile di questo dovere ¢ quello di
permettere al malato all’interno di un rapporto fiduciario, la
cosiddetta alleanza terapeutica, di decidere circa i trattamenti che
vuole svolgere. L’importanza di questo scambio ¢ centrale,
soprattutto in un ambito come quello delle malattie cronico-
degenerative, dove, le prospettive non sono quelle di una guarigione
ma al pit di un rallentamento dell’evoluzione della malattia. Non
comunicare la prognosi rischia di diventare tra le altre cose, un
impedimento ad accedere alla rete di cure palliative.

I risultati di questa valutazione della letteratura ci hanno chiarito
molti aspetti relativi alle criticitd che riscontriamo tutti i giorni
all’interno delle strutture dove lavoriamo e che vengono confermate
dalla relazione del Ministero. Tuttavia molti sono gli aspetti che
rimangono ambigui anche in ragione della scarsita dei dati certi che
misurino nella pratica clinica di tutti i giorni cosa accade alle persone
che vengono ricoverate negli hospice. Questi dubbi ci hanno spinto a
ideare uno studio osservazionale dal nome ‘“Persone Afferenti In
hospice” di seguito denominato PAIN-H.

Obiettivi

Lo studio PAIN-H vuole effettuare una fotografia dello status quo
relativamente alle caratteristiche dei pazienti e dei familiari che
accedono alle cure palliative da un punto di vista bio-psico-sociale
dove cio¢ venga presa in considerazione la persona malata nella sua



interezza e non come oggetto portatore di una malattia
soggettivizzata. Coinvolge quattro hospice della regione Marche
affiancati dall’hospice di Spoleto e da quello di Palermo.
L’inserimento di hospice non afferenti alla regione Marche
permettera da un lato di ottenere una maggiore attendibilita dei
risultati dall’altro di verificare 1’eventuale presenza di differenze
territoriali. Si propone di verificare le condizioni all’ingresso dei
malati e dei loro caregiver e contemporaneamente di indagare il
percorso nei 60 giorni precedenti il ricovero per verificare gli aspetti
clinico-assistenziali che hanno contraddistinto queste fasi. Verranno
coinvolte tutte le persone consecutivamente ricoverate negli hospice
coinvolti nell’arco di un anno o fino al raggiungimento di 1000 unita.

Materiali e metodi

E prevista la somministrazione di un’intervista clinica appositamente
costruita che si occupa di rilevare le caratteristiche cliniche e
relazionali al momento del ricovero dei soggetti consecutivamente
ricoverati e dei loro caregiver e di comprendere i percorsi socio-
sanitari che hanno contraddistinto i 60 giorni precedenti il ricovero
stesso. Gli indicatori piu importanti in ragione dell’obiettivo dello
studio sono chiaramente rappresentati dalle condizioni generali
dell’individuo all’atto del ricovero ed in particolare dell’indice di
performance Status, dal grado di dolore eventuale, dallo stato
cognitivo, dal tono dell’'umore e dalla consapevolezza di diagnosi e
prognosi. Per quanto riguarda i 60 giorni precedenti il ricovero
vengono indagati i dati relativi all’indice di performance status, alla
presenza del dolore ed al suo adeguato trattamento, all’effettuazione
di chemio e radio terapie e di interventi chirurgici sia maggiori che
minori anche in ragione del tipo di tumore da cui ¢ affetto il soggetto
ed alla possibilita di aver usufruito o meno di servizi di assistenza
domiciliare compresi quelli di natura psicologica anche per i
familiari. Sono state elaborate delle procedure operative standard al
fine di permettere di somministrare I’intervista in modo omogeneo in
tutti i centri coinvolti. E prevista I’adesione formale del malato o di
un suo legale rappresentate che prevede, nei casi sospetti anche la
verifica della capacita di fornire un consenso realmente consapevole
(Izzicupo, 2008). Lo studio ¢ stato approvato dai rispettivi Comitati
Etici (CE).

Risultati

Ad oggi hanno iniziato 1’arruolamento vero e proprio 4 dei 6 centri,
alcuni da pochi mesi altri da poche settimane a seconda dell’iter di
approvazione dei CE. I pazienti arruolati sono 66 ¢ gia allo stato
attuale, si possono osservare dati molto interessanti. In questa sede ci
occuperemo di dettagliare soprattutto quelli di carattere psicologico.
L’eta media dei ricoverati ¢ piuttosto alta (70,45 anni; DS 11,35) con
scolarita di 9,4 anni (DS 5,77). Sono prevalentemente di sesso
maschile (n=42; 63,63%) e la maggioranza ¢ coniugata (n= 38;
57,57%). Com’¢ prevedibile in rapporto all’eta, dal punto di vista
lavorativo, una percentuale molto elevata (72,72%) ¢ in pensione. |
caregiver dei ricoverati sono piu giovani (51,03; DS 12,88),
maggiormente di sesso femminile (63,63%) con una scolarita elevata



(10,88; DS 4,09). I rapporti di parentela che legano i ricoverati ed i
caregiver vedono una prevalenza per i figli che rappresentano il
46,96% e per 1 coniugi (25,75%). Inizia tuttavia ad intravedersi una
quota considerevole di caregiver che appartengono ad una cerchia piu
allargata della famiglia, infatti, il 24,24% ¢ fatto di sorelle/fratelli,
nipoti e cognati. Cid ¢ verosimilmente spiegabile attraverso i
mutamenti demografici della popolazione ed i cambiamenti sociali
che le famiglie stanno attraversando ormai da qualche decennio. I
ricoverati sono tutti malati oncologici tranne due (96,96%), sebbene
vista anche 1’eta media, affetti da altre comorbidita. Per quanto
riguarda gli aspetti piu propriamente psicologici, gli indicatori
utilizzati, mostrano aspetti cruciali per comprendere la tipologia di
popolazione afferente alle cure palliative. Dal punto di vista
cognitivo solo la meta presenta un quadro integro (51,51%), il resto
va da deteriorato (37,87%; Mini Mental State Examination compreso
tra 23 e 11) a molto deteriorato (10,60%; Mini Mental State
Examination compreso tra 11 e 0). Per quanto riguarda la
consapevolezza di malattia si osserva coerentemente ai dati di
letteratura che il 60,60% conosce la diagnosi ma non la prognosi. 1l
15,15% pensa di avere un’altra malattia mentre solo il 4,54% sa di
essere morente. Circa due terzi (66,66%) evidenziano una deflessione
del tono dell’'umore. Sebbene emerga un tono dell’'umore livellato
verso basse polarita solo un terzo (33,33%) ¢ in trattamento con
psicofarmaci ma soprattutto solo il 10,60% ha potuto usufruire di
supporto psicologico nei due mesi precedenti il ricovero.
Quest’ultimo dato ¢ sovrapponibile a quello dei caregiver che solo
nel 10,60% dei casi ha potuto usufruire nei due mesi precedenti il
ricovero di supporto psicologico.

Conclusioni

Sebbene i dati ad oggi siano esigui ¢ possibile effettuare una prima
fotografia dell’ambito delle cure palliative, in questa sede, per quanto
riguarda soprattutto gli indicatori di carattere psicologico. Lo stato
cognitivo dei pazienti sembra non essere rilevato in modo sistematico
nelle strutture di provenienza questo al di la dell’eziologia dei
disturbi. Cid verosimilmente determina una misidentificazione dei
bisogni con evidente detrimento dell’efficacia delle cure, prima
dell’ingresso in hospice. Si osserva inoltre la presenza elevata di
problemi a carico del tono dell’umore dei ricoverati che tuttavia, a
quanto emerge, non vengono trattati prima dell’ingresso in hospice
né¢ da un punto di vista farmacologico né soprattutto da un punto di
vista psicologico. I familiari sembrano vivere una condizione analoga
evidenziando una scarsissima presenza di interventi strutturati di
supporto psicologico. La consapevolezza della prognosi ¢ presente in
maniera sporadica e cid puo incidere, come ci ricorda la letteratura,
sul tono dell’'umore dei malati e dei familiari instaurando il
cosiddetto “teatrino delle bugie” tra malati, familiari e personale
sanitario. Quanti rimorsi, quanti sensi di colpa, quante parole non
dette? Da un punto di vista assistenziale, inoltre abbiamo osservato
che i servizi domiciliari sono sporadici e il tipo di intervento che
garantiscono ¢ legato esclusivamente agli aspetti biologici. Si osserva
quindi una forte criticita per quanto riguarda le fasi precedenti il
ricovero in hospice che sembrano confermare, integrandone i dati,



quelle emerse dalla relazione del Ministro Fazio. Queste criticita a
monte del sistema delle cure palliative evidenziano la necessita di
integrare la rete delle cure palliative all’interno del piu generale
Sistema Sanitario Nazionale. Le contraddizioni del sistema, infatti,
sembrano pesare sul cittadino che in pratica e brutalmente fino a 20
giorni prima del decesso ¢ affetto “solo” da problematiche
biologiche, poi improvvisamente ci si rende conto che ¢ portatore
“anche” di bisogni psicologici, sociali e spirituali. Ma i nostri malati
non hanno malattie acute. Tra le altre cose ¢ bene considerare che in
fase avanzata di malattia (20 giorni prima del decesso), molti dei
presupposti necessari al trattamento psicologico vengono a mancare.
Procedendo poi verso la terminalita, si impongono sempre piu limiti
oggettivi, spesso insormontabili, legati alla progressiva decadenza
fisica e psicologica, alla difficolta a frequentare regolarmente le
sedute, alla frequenza dello stato di torpore e confusione mentale che
interferiscono con D’attenzione e la partecipazione ¢ che rendono
molto difficile quel tipo di partecipazione attiva che ¢ alla base
dell’applicazione di terapie quali ad esempio quelle di matrice
cognitivo - comportamentali.

E verosimile, come sempre accade, che non sia possibile risolvere un
problema cosi ampio con la sola promulgazione di una legge, seppure
di ottimo livello. Molto ¢’¢ da fare in rapporto alla diffusione di
modelli di cure validati per i malati cronici come quello noto con il
nome di “case management” che prevede una presa in carico globale
e dal momento della diagnosi del malato con 1’obiettivo di garantire
una continuita di cure sotto tutti i punti di vista. Molto c’¢ da fare in
tal senso anche per quanto riguarda la diffusione di una cultura
psicologica all’interno delle strutture sanitarie. Tant’¢ che se
prendiamo come indicatore la presenza stabilmente retribuita
all’interno delle strutture sanitarie per acuzie che si prendono cura di
malati cronici (Medicine Interne, Geriatrie, Oncologie, Cardiologie,
etc.) il numero di colleghi presenti e come risaputo irrisorio. C’¢
molto da fare anche in rapporto al sistema formativo degli psicologi,
quello universitario ed in particolare quello post universitario, ci
riferiamo alle scuole di specializzazione pubbliche e/o private
riconosciute dal MIUR. Questi percorsi spesso sono una ripetizione
del percorso universitario, e sono caratterizzati da una grande
eterogeneita, prendendo raramente in considerazione modelli teorico-
applicativi validati scientificamente. Inoltre non c¢’¢ o ¢ sporadica
I’attenzione ad una formazione volta all’inserimento dentro strutture
sanitarie diverse dai centri di salute mentale. L auspicio del nostro
studio in tal senso ¢ quello di fornire degli strumenti di analisi
operativi che possano rappresentare un contributo
all’implementazione di servizi sempre piu efficaci per i cittadini
malati e per i loro familiari.
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CAPITOLO 3.12
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Absract

Il nostro protocollo riguarda I’intervento psicologico clinico in
reparto ospedaliero hospice ed ¢ rivolto sia ai pazienti terminali
ricoverati e alla loro rete sociale prossima che all’équipe curante.
Tale target di riferimento ¢ portatore di bisogni specifici inquadrati
come bisogni del malato (accettazione della malattia e della morte;
gestione dell’ansia, depressione, rabbia); della famiglia (elaborazione
del lutto anche anticipatorio; gestione delle emozioni); dell’équipe
curante (confronto con il limite; formazione, supervisione).

Ruolo centrale del protocollo ¢ aver definito ed individuato i fattori
di rischio per paziente e familiare per intervenire precocemente al
fine di prevenire lo sviluppo di aspetti psicopatologici. Lo strumento
utilizzato per I’inquadramento diagnostico all’ingresso in struttura ¢
il colloquio e alcuni test psicometrici finalizzati ad ottenere una
valutazione clinica iniziale che viene riportata attraverso una griglia
appositamente costruita nella cartella clinica (scheda di valutazione
psicologica). Il trattamento psicologico utilizzato ¢ il sostegno
psicologico individuale e anche di gruppo per quanto riguarda i
familiari che dopo il decesso del paziente possono usufruire di 8
sedute individuali e/o di un percorso di gruppo per 1’elaborazione del
lutto.

Introduzione

Inquadramento teorico

La fase terminale di malattia dura in media 90 giorni; ¢ uno stadio di
malattia che induce nella vita del medico, del paziente, della
famiglia, un’aspettativa di morte come diretta conseguenza della
malattia stessa. Tale condizione determina una necessita permanente
di cure palliative, definite dall'OMS (1990) come "cure globali attive,
rivolte ai pazienti la cui patologia non risponde piu ai trattamenti di
tipo curativo", cui gli hospice rispondono assicurando un piano
personalizzato di cura e assistenza per garantire la migliore qualita di
vita.

Il ricovero in hospice ha la funzione di valutare e soddisfare i bisogni
a carattere:



. prevalentemente sanitario: fasi di aggravamento/scompenso
delle sintomatologie (dolorose e non); esecuzione di procedure
diagnostiche con iter protetto; gestione della malattia in fase
sintomatica avanzata; gestione di stadi di criticita acuta; gestione
delle complicanze di terapie palliative (chemioterapia/radioterapia);
esecuzione di manovre invasive a scopo antalgico o nutrizionale;
riduzione dei ricoveri in settori ospedalieri impropri;

. prevalentemente sociale: fase avanzata asintomatica non
gestibile a domicilio per motivi sociali; necessita di un periodo di
“sollievo” per la famiglia che assiste il malato.

II dolore rappresenta uno dei pit importanti problemi per il paziente
terminale sia per l'elevata prevalenza (70-85%) che per le gravi
ricadute sul paziente (peggioramento della qualita della vita, maggior
rischio di sviluppare disturbi psicopatologici). Pertanto 1'impiego di
strumenti psicologici e psicofarmacologici si pone come intervento
adiuvante significativo in terapia antalgica.

Nei pazienti terminali i disturbi psicopatologici non rappresentano
una rara evenienza. Spesso proprio la tendenza a considerare la
sofferenza psicologica del paziente "comprensibile e normale date le
circostanze" comporta una sottovalutazione dei sintomi ed un loro
mancato trattamento. Per la valutazione di questi disturbi vengono
solitamente seguiti i1 criteri diagnostici piu wusati in ambito
psichiatrico: I'ICD-10 (International Classification of Diseases)
dellOMS o il DSM-IV-TR (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders) elaborato dall'American Psychiatric Association
(APA).

I disturbi piu frequentemente riscontrabili nel paziente oncologico
terminale comprendono 1 disturbi dell'adattamento, i disturbi
depressivi, i disturbi d'ansia, i disturbi psichiatrici su base organica e,
piu raramente, i disturbi psicotici.

Disturbi dell'adattamento — In tali disturbi, in assenza di una
particolare vulnerabilita individuale, un evento stressante (quale la
diagnosi di cancro, la prognosi infausta ed i trattamenti ad essa legati)
rappresenta il fattore causale ed esclusivo di insorgenza dei sintomi,
che si presume non sarebbero altrimenti occorsi. Essi presentano
caratteristiche ed intensita tali da influire negativamente
sull'adattamento del soggetto alla malattia e sul funzionamento
psicofisico generale. 1 sintomi possono essere variamente
rappresentati da reazioni depressive, reazioni d'ansia, reazioni miste
(ansioso-depressive), reazioni con altri aspetti emozionali (irritabilita,
aggressivita e collera, labilita emotiva) o da disturbi della condotta
(comportamenti inadeguati). Richiedono un sostegno psicologico
affinché tali sintomi possano essere contenuti € non si aggravino
sconfinando in quadri psicopatologici piu severi, quali disturbi
depressivi persistenti e disturbi d'ansia generalizzata.

Disturbi d'ansia - I disturbi d'ansia si possono manifestare in forme
acute, piu frequenti nelle fasi immediatamente successive alla
diagnosi e alla prognosi di malattia o di recidiva, anche nella forma
di Disturbo Post-Traumatico da Stress (PTSD): tali quadri sono
caratterizzati da insonnia marcata, pensieri continui della malattia,
rievocazioni di immagini intrusive. Forme ad andamento piu cronico
(quali il disturbo d'ansia generalizzata) sono caratterizzate da



sentimenti di tensione soggettiva, accompagnata da problemi
dell'addormentamento o di mantenimento del sonno, preoccupazione
costante per la malattia e per il futuro, difficolta nei rapporti
interpersonali dovute al senso di vergogna, diversita e inadeguatezza.
L'intervento specialistico (supporto psicologico e, se necessario,
psicofarmacoterapia)  rappresenta una  modalita  d'azione
imprescindibile per il loro trattamento.

Disturbi depressivi - In questo ambito vengono considerati pit
frequenti gli episodi depressivi maggiori, seguiti dalle forme
persistenti (es. distimia) e dalle depressioni croniche. Se i sintomi
depressivi sono presenti in maniera intensa e continua (almeno due
settimane), ¢ verosimilmente presente un quadro depressivo
maggiore. Se la durata del disturbo si prolunga per un periodo di
tempo piu considerevole, siamo di fronte a quadri persistenti o ad
andamento cronico. La diagnosi non ¢ sempre facile: in genere, non
devono essere impiegati i cosiddetti criteri somatici del disturbo
(astenia, perdita di peso e dell'appetito), che sono spesso determinati
dalla malattia neoplastica; ¢ necessario invece basarsi soprattutto sui
criteri  affettivo-cognitivi  quali  sentimenti di  anedonia,
demoralizzazione, impotenza, inutilita, disperazione, colpa e idee di
morte latenti o suicidarie manifeste. La concomitante presenza di
dolore facilita lo sviluppo di quadri depressivi, in particolare di quelli
piu severi, quali la depressione maggiore, aumentando anche il
rischio suicidario. Le conseguenze della depressione nei pazienti
oncologici sono molteplici e comprendono, oltre al rischio di suicidio
gia citato, effetti negativi sulla qualita della vita del paziente e della
famiglia, problemi nella compliance al trattamento e, piu in generale,
alterazioni della relazione medico-paziente. Nella diagnosi e nel
trattamento dei disturbi depressivi un intervento psichiatrico
strutturato ¢ sempre necessario.

Disturbi psichiatrici su base organica (stati confusionali) - Tali
disturbi comprendono alcuni quadri psichiatrici la cui causa sul piano
eziologico deriva da fattori che interessano le strutture cerebrali o il
Sistema Nervoso Centrale sia direttamente (es. neoplasie primarie
cerebrali o metastasi cerebrali) che indirettamente (es. processi
infettivi, effetti iatrogeni di farmaci quali gli oppioidi). Tra i quadri
psico-organici piu frequentemente osservabili, in particolare nelle
fasi avanzate di malattia, sono gli stati confusionali o di delirium, i
cui sintomi sono rappresentati da: disturbi della memoria e
dell'attenzione,  disorientamento  tempo-spaziale,  agitazione
psicomotoria (talvolta rallentamento psicomotorio), disturbi del
comportamento, (talvolta) deliri e allucinazioni. Il profondo impatto
del delirium sul paziente, sui familiari e sullo staff rende ragione
dell'utilita di monitorare le funzioni cognitive dei pazienti in maniera
regolare, cogliendo, quando possibile, i sintomi prodromici del
disturbo (es. ipersonnia diurna e insonnia notturna; fluttuazioni
dell'attenzione e dell'orientamento). Il trattamento €& sia
farmacologico (neurolettici) che interpersonale (gestione del disturbo
del comportamento, ri-orientamento del paziente, illuminazione della
stanza, presenza di figure significative piu facilmente riconoscibili).
Ulteriori quadri, spesso causati da terapie che possono lasciare come
esiti danni al SNC (es. irradazione), sono rappresentati dai disturbi a
livello cognitivo ad andamento piu cronico con interessamento delle



funzioni dell'attenzione, della memoria o della concentrazione, la cui
gravita pud giungere fino a configurare quadri di demenza.

Disturbi psicotici - Non frequenti, salvo le situazioni in cui il
paziente presenti una storia di grave sofferenza psicopatologica a
livello anamnestico, comprendono quadri caratterizzati da agitazione
intensa, disturbi del comportamento, deliri ed allucinazioni, in
assenza di un interessamento organico del S.N.C. Tali sintomi
possono essere presenti quali espressione di disturbi affettivi (es. fase
maniacale del disturbo bipolare, melanconia nella depressione
maggiore) o di disturbi dello spettro schizofrenico (es. bouffees
deliranti acute, episodi psicotici transitori, schizofrenia). Necessitano
di un intervento psichiatrico strutturato di tipo sia farmacologico
(neurolettici) che gestionale.

La famiglia

Le Cure Palliative, avendo come fine la cura globale alla persona
sofferente nei suoi bisogni fisici, psichici e spirituali, non possono
avvenire senza il supporto alla famiglia e il suo coinvolgimento.
Inoltre la prognosi infausta determina notevoli ripercussioni
sull'equilibrio della struttura familiare. Il modo in cui la famiglia ¢
toccata nel presente e le modalita con cui reagisce alla situazione
attuale possono lasciare conseguenze spesso gravi e durature. Nel
sistema malato-famiglia-équipe, spesso si osservano giochi di
alleanza e di esclusione che a volte possono persino condurre al
rifiuto del trattamento, al ricorso a medicine alternative (e al rifiuto di
tutto cio che ¢ medico) o, al contrario, ad un'alleanza troppo stretta
curante-famiglia che pud escludere il paziente. Pertanto ¢ importante
stabilire l'alleanza terapeutica con la famiglia, evitando i rischi
frequenti di rivalita e di malinteso con i curanti.

La équipe curante

Come previsto dalla Legge del 26 febbraio 1999 n. 39 della Regione
Emilia Romagna, “¢ necessario che sia garantita una formazione
continua e permanente, comprendente un’attivita di supervisione
psicologica per gli operatori sanitari”.

Target di riferimento e bisogno associato

L'intervento psicologico clinico in hospice, nella realta dell'Azienda
USL di Rimini, ha come principali destinatari i pazienti con patologie
quasi esclusivamente oncologiche in fase terminale e la loro rete
sociale prossima, costituita in primo luogo dai familiari.

E inoltre rivolto all’équipe curante dell’hospice e ai familiari di
pazienti oncologici in fase terminale di malattia e di pazienti affetti
da SLA, inviati dall’Assistenza Domiciliare Integrata (ADI) e
dall’U.O. di Neurologia, previa selezione dello psicologo.

I bisogni del malato:

e accettare la malattia e in caso di consapevolezza la morte



e gestire ansia, depressione e/o rabbia, attraverso l'espressione
delle emozioni

e chiarire le relazioni rimaste in sospeso

e fare in modo che I'utente possa “dirsi addio” nella
dimensione interpersonale e intrapsichica (condividere con i
propri cari i ricordi di vita)

I bisogni della famiglia:

e claborare il lutto prima e dopo la morte del paziente (ricordo
del congiunto, ristabilimento di rapporti e interessi che
possano colmare il vuoto lasciato dalla perdita)

e gestire ansia, depressione e/0 rabbia, attraverso l'espressione
delle emozioni.

I bisogni dell’équipe curante:

e confrontarsi con il tema del limite: limite della vita umana,
limite dell’impotenza, limite del confronto

e formazione e supervisione psicologica continua.

Fattori di rischio

I principali fattori di rischio per lo sviluppo di sintomi
psicopatologici nel paziente ricoverato in hospice sono:

solitudine, assenza di un caregiver

anamnesi psicopatologica positiva (es. trattamenti
terapeutici e/o farmacologici ricevuti in precedenza,
disturbo grave di personalitd)

resenza di un lo fragile
disabilita
vulnerabilita sociale

presenza di una famiglia multiproblematica.

Per i familiari i fattori di rischio sono rappresentati da:

assenza di una rete sociale di supporto (unico familiare,
familiare anziano, etc.)

anamnesi psicopatologica positiva (es. trattamenti
terapeutici e/o farmacologici ricevuti in precedenza,
disturbo grave di personalitd)

presenza di un lo fragile
vulnerabilita sociale

presenza di situazioni di malattia fisica e/o psichica in
altri membri della famiglia.

Strumenti e modalita della diagnosi



Lo strumento principale utilizzato con gli utenti a fini diagnostici ¢ il
colloquio e la valutazione clinica, che segue una griglia di
valutazione (v. allegato 1) e che viene effettuato all’ingresso
dell’utente nella struttura.

Anche la famiglia viene valutata attraverso un colloquio d’ingresso
(v. allegato 2) col caregiver di riferimento indicato dal paziente nel
consenso informato: valutazione della situazione familiare finalizzata
ad individuare le risorse presenti per la funzione di caregiver.

Si possono altresi utilizzare strumenti per la valutazione della
percezione di dolore:

+ McGill Pain Questionnaire, che distingue tra aspetti sensoriali
e affettivi del dolore;

+ The Oswestry Low Back Pain Disability Questionnaire, per la
valutazione della disabilita provocata dal dolore;

+ The Short Form 36 Health Status Survey (SF-36), per valutare
la compromissione del funzionamento fisico e mentale.

L’utilizzo di questi strumenti ¢ comunque limitato a causa delle gravi
condizioni fisiche generali dei pazienti ricoverati in hospice.

Strumenti e modalita per il trattamento

La modalita di elezione nel trattamento dei pazienti ricoverati in
hospice ¢ costituito dal sostegno psicologico individuale. Sulle
caratteristiche del setting incidono notevolmente le condizioni di
salute del paziente, che, spesso allettato, viene supportato all’interno
della propria camera.

Il numero dei colloqui ¢ distribuito lungo tutto I’arco della degenza,
con cadenza almeno settimanale e variabile a seconda dei bisogni
espressi dal paziente.

Gli obiettivi del trattamento sono:

O attivare risorse e strategie di coping funzionali (accettazione,
ricerca del sostegno altrui, attribuzione di senso alla malattia;
per 1 credenti: conforto religioso), utili ad affrontare il
percorso di malattia e di avvicinamento alla morte

contenere i sintomi psicologici (ansia, depressione, irritabilita
e ostilita) che affliggono 1’utente

costruire una consapevolezza che accolga e rispetti i tempi
del paziente

valorizzare le risorse residue

adeguare le aspettative future alla realta per evitare delusione
e frustrazione

chiarificare le relazioni rimaste in sospeso

fare in modo che I'utente possa “dirsi addio” nella
dimensione interpersonale e intrapsichica (condividere con i
propri cari i ricordi di vita)

O facilitare una relazione distesa con gli altri operatori.

o0 00 O O

Per i familiari coinvolti nel processo di assistenza sono previste due
possibilita di trattamento:



A. Sostegno psicologico individuale: il colloquio si svolge in una sala
apposita con setting frontale per una durata variabile da 30 minuti a 1
ora, a seconda dei bisogni del familiare, per tutta la durata del
ricovero a cadenza almeno settimanale (e su richiesta).

Gli obiettivi del trattamento sono:

1. supportare il familiare in modo che possa essere d’aiuto al proprio
congiunto, come co-partner del processo di cura (alleanza
terapeutica);

2. costruire una consapevolezza che accolga e rispetti i tempi del
familiare e supportarlo nell’elaborazione del lutto anticipato;

3. supportare il familiare nell’espressione delle emozioni attraverso
l'utilizzo di un setting psicologico finalizzato a:

U contenere i vissuti di ansia, depressione, irritabilita e ostilita;

U utilizzare strategie di coping funzionali;

O adeguare le aspettative ai dati di realta per evitare delusione e
frustrazione;

U garantire un’assistenza efficace e duratura, prevenendo il
burn-out (invito alla turnazione nell’assistenza, a concedersi
momenti di riposo).

B. Trattamento psicologico di gruppo per 1’elaborazione dei vissuti
suscitati dalla malattia e dalla prognosi del congiunto: il gruppo
eterocentrato si riunisce in una sala apposita a cadenza settimanale
per la durata di 1h30’ ed ¢ aperto ai familiari degli utenti ricoverati
(nel periodo che va dall’ingresso in reparto alla morte del congiunto),
ai familiari di pazienti oncologici terminale e di utenti affetti da SLA,
inviati dall’ADI e dall’U.O. di Neurologia, previa valutazione dello
psicologo. Al fine di favorire la partecipazione dei familiari al
gruppo, ¢ prevista la presenza di Volontari (Amici di ISAL, Istituto
Oncologico Romagnolo) nelle camere dei pazienti ricoverati per tutta
la durata degli incontri.

Gli obiettivi del trattamento sono:

1. supportare il familiare in modo che possa essere d’aiuto al proprio
congiunto, come co-partner del processo di cura (alleanza
terapeutica);

2. costruire una consapevolezza che accolga e rispetti i tempi del
familiare e supportarlo nell’elaborazione del lutto anticipato;

3. supportare il familiare nell’espressione delle emozioni attraverso
I'utilizzo di un setting psicologico di gruppo finalizzato a:

O contenere i vissuti di ansia, depressione, irritabilita e ostilita;

U utilizzare strategie di coping funzionali;

O adeguare le aspettative ai dati di realta per evitare delusione e
frustrazione;

U garantire un’assistenza efficace e duratura, prevenendo il
burn-out (invito alla turnazione nell’assistenza, a concedersi
momenti di riposo).

A questi obiettivi si aggiunge la valenza terapeutica del gruppo
(possibilita di identificazione e di sostegno reciproco, confronto delle



strategie di coping), che aumenta sensibilmente le capacita di
adattamento dei partecipanti.

Dopo la morte del paziente, viene offerta ai familiari la possibilita di
un sostegno psicologico individuale di otto incontri e di gruppo per
I’elaborazione del lutto.

Il gruppo di familiari per I'elaborazione del lutto ¢ eterocentrato e si
riunisce in una sala apposita a cadenza settimanale per la durata di
1h30° per un totale di otto incontri, successivi alla morte del
congiunto.

Gli obiettivi specifici del trattamento di gruppo per l'elaborazione del
lutto sono:

U supportare il familiare nell’elaborazione del lutto (ricordo del
congiunto, ristabilimento di rapporti e interessi che possano
colmare il vuoto lasciato dalla perdita);

O supportare il familiare nell’espressione delle emozioni
attraverso una relazione psicologica (contenimento dei
vissuti di ansia, depressione, irritabilita e ostilita, utilizzo di
strategie di coping funzionali, prevenzione del lutto
patologico).

Criteri di eleggibilita

Il Sostegno psicologico individuale per gli utenti € previsto per tutti
gli utenti ricoverati in hospice, con gradi diversi di approfondimento
del colloquio, a seconda del livello di strutturazione dell’lo e di
capacita d’introspezione, che non rientrano in uno dei seguenti criteri
di esclusione:

U stato soporoso o comatoso;

O deficit cognitivi (es. indotti da farmaci, da metastasi
cerebrali, da alterazioni metaboliche);

O psicopatologia in fase acuta (tale da richiedere una
consulenza psichiatrica);

U incapacita di comunicare a causa di deficit uditivi e/o verbali;

U rifiuto della presenza dello psicologo.

Sostegno psicologico individuale per i familiari.

Presenza di uno dei due seguenti criteri:

U coinvolgimento nel processo di assistenza e/o cura;
O membro del nucleo familiare;
Criteri di esclusione:

O deficit cognitivi;

U presenza di psicopatologia psichiatrica;

O incapacita di comunicare a causa di deficit uditivi e/o

verbali;

O rifiuto della presenza dello psicologo.
Il Trattamento psicologico di gruppo per i familiari & aperto a tutti i
familiari che desiderino partecipare e che abbiano la possibilita di
farlo, tranne nei casi in cui soddisfino uno dei criteri di esclusione
sopra citati o che non vengano 