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AntToNeLLa FERIOLT

‘ultimo Convegno che il no-
I stro Gruppo (*) ha organiz-
valo il 20 novembre 2008
a Milano dal litole “Chiamatemi
curegiver” era incentrato sulla
volonld di darve visibilitd e voce a
tutte le problematiche connesse
con il ruolo di “eolui che =i pren-
de cura”, che sl sente eoinvallo,
travolto, assorbito nella cora del
proprio cara ammalato.

11 desiderio di affrontare tutte le
dinamiche psicologiche e com-
portamenlali conmesse com lo
svolgimento di questo incarico ci
ha portati ad approfondire anche
quella che rappresenta in assolu-
to la fase pill drammatica e ine-
vitabile della cura: Tintervento
nel momenti estremi della malat-
tia, della finitudine, della morle,
Aspetti che sembrano csserc mes-
si al margini dalla eultura odierna
del progresso ma da cui non ci si
pudé esimere quando non sono pin
possibili trattamenti attivi specifi-
i e ci sl trova a fare i conti con la
comunicazione di diagnesi infau-
sta, con Pangoscia della morte.

Bisogna rendersi conto che la ma-
lattia non & solo di chi ne & colpi-
to, ma inevitabilmente finisce con
il eoinvolgere anche chi gli sta ac-
canta, cicd il familiare o ¢hi ne ha
cura. 5 tratta di un pese enorme

Apprendere la morte

Nei mari estremi

L'accompagnamento alla morte
del malato e del caregiver

Hstogna rendersi
conto che la malattia
non € solo di chi
ne e colpito, ma
inevitabilmente finisce
con il coinvolgere
anche chi gli sta
accanto, cioé il
familiare o chi ne ha
cura. Si tratta di un
peso enorme per il
caregiver che deve
gestire, quasi sempre
da solo, i bisugni del
malato’

per il caregiver che deve gestire,
quasi sempre da solo, 1 bisogni
del malato: il disagio emozionale,
limpatto che le informasioni sulla
malattia hanno su di lui, la neces-
sita di vivere la quotidianitd dei
problemi, il passaggio dalla dispe-
razione alla sensazione di abban-

dono, dalla volonta di lottarve allo
sfinfmento.

Tutto questo ei avyerte che Ie of-
ferte di atuto nel fine vita, per
quanio caratterizzate dalla estre-
ma complessitd, forse devono es-
sere pensate per la coppia indisso-
lubile costituita dal paziente & dal
caregiver, articolate sotto tutie le
forme di aiuto pralico e psicologi-
co per 'uno e per laltro,

Ma guale funzione pud svolge-
rve il professionista che si trova
a intervenire @ supporto della
voppia nella fase lerminale della
malatlia? Fermiamoel un allima
a pensare a4 come si svolge abi-
tualmente la nostra giornata: il
programma per la sellimana, il
lavoro, i figli, i cost, le vacanze,
il telefono che squilla: “Arriverd
un po’ pit tardi”.. “Ci vediamo
domenica”..."Andiamo al cinermnsa
slasera?” Uno degli elementi che
differenzia noi, parte “sana” della
sovictd, da guella che & definita
la parte malata - il pazienle ter-
minale - & proprio la maneanza
di un programma, la mancanza...
del telefono che squilla! E questa
mancanza di progettualitd che fa
la differenza ed ¢ proprio qui che
puo assumere significato la capa-
citia dell'operatore di affiancare il
pagiente terminale,
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La pratica quotidiana di chi ha
esperienza  di aiuto ai pazienti
lerminali ¢ ai caregivers prevede
quasi sempre lo scontro con le di-
storsioni classiche della comuni-
cazione, del burnout del mediei.
Senza entrare nel merilo di quale
sia il modello migliore per infor-
mare il paziente (il modello comu-
nemente definito  anglosassone
dove si dice tutto in maniera aset-
tica o il modello un po’ pilt medi-
terraneo e paternalistico che tende
ad addoleire la diagnosi), emerge
che proprio la comunicazione, la
progeltualiti, linformazione o la
maneanza d'informazione in rela-
zione alla diagnosi rapprescitano
il campo dove & molto spaxio per
intervenire,

Se la diagnost diventa solu un
contenitore di angosce, la diffe-
renza temporale tra la diagnosi e
In morte si annulla perché riem-
pita dal terrore, dalla paura, dalla
disperazione. Intervenive su que-

~ Apprandere la morie

sto aspetto diventa fondamentale
perché¢ spesso 'meurabilitd del
paziente terminale, al di 1a degli
aspetti clinici, dei sintomi, del tra-
dimento del corpo, si accompagna
anche a un tradimento da parle
della rete sociale, degli affelli fa-
miliari, della scomparsa del molo
che si aveva fino a qualche mese o
qualche settimana prima.

8i tratta di un aspetlo molto im-
poriante perehé ha dei riverberi
di tipo emotive molto significati-
vi: tutlo quello che parla di sepa-
razione, lutto, perdita, morte ha al
giorno d'ggi sempre meno spazi
sociali di condivisione e riconosci-
mento, Viviamo in un tempo che
spinge il ulto ai bordi, lontano da
sé. Ci sono sul territorio tanlissi-
mi servizi per la preparavione alla
nasecita, ma ¢'é ben poco riguar-
do alla preparazione alla morte ¢
all'accompagnamento del carcgi-
ver nella fase post-morte, della se-
parazione. Il processo di elabora-

zione del lutto richiede tempo ma
non sempre il tempo basla.

Mon trovare spazi sociali di con-
divisivne & di riconoseimento del-
lIa “fine” & un problema dell’oggl
molto importante, & da guesto
punto di vista le Associazioni de-
dicate a specifiche malattie stanno
imparando a rimodulare il proprio
ruolo per svolgere un compilo as-
solutamente innovativo che con-
siste non solo nel darve evidenza ai
bisogni ma nel dare luogo, spazio,
tempo alla condivisione di questi
percorsi di afflancamento com-
plessi difficili e complicati.

Sulla base dei dati cmersi da sva-
riati questionari soltoposti ai
malali e ai loro familiari in eni si
chiedeva che cosa cssi si aspettas-
scro dalle Associazioni dedicale
alle rispetiive malattie, la rispo-
sta & sempre stata la stessa: *..Un
Inogo in cui ei sia gualeuno che ci
possa ascoltare”.

Foto Giulio Ameglio
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Apprendere la morte

T N

Rimodulare la propria relazione
nei confronti del malato ¢ del suo
“angelo silenzioso”, come da qual-
cuno viene definito il caregiver, é
dunque lo spazio dove gli opera-
tori delle Associazioni possono
intervenire, sempre perd cercan-
do di non forzare la mano; csse
hanno semplicemente il compito
di predisporre condizioni tali per
cui il bisogno inespressoe da parte
di entrambi possa quanto meno
arrivare ad uno stadio di consape-
volezza, ad una presa di coscienza.
Infatti spesso succede che non si
nominano il dolore, la diagnosi
infansta, la morte nel tentativo &
nell'illusione che, non dando loro
voce, si pussa non vederli. Acca-
de perd esallamente il contrario,
perché la paura e la disperazione
- che piano piano potrebbero es-
sere metabolizvate 0 comungue in
qualehe modo elaborate - vengono

firetagna, porto di Camaret - foto Silvana Quadring

sosliluile dalla soliludine, dall’an-
gascia, dal silenzio, che & un peso
ancora pit gravoso perché la ver-
balizzazione delle emozioni & una
chiave di sfogo fondamentale.

Si finisce per cadere in quel com-
portamenti che si definigcono
alessitimici, dove per alessitimia
sl intende la maneanza di verba-
lizzazione del moti del cuore, dei
sentimenti, delle emovioni, Que-
sto finisce per determinave una
sorta di congelamento, la comu-
nicazione 51 bloces, s cristallizes,
si incisla alivello verbale; solo che
- eome & noto - la coommicazione
viaggia anche su canali diversi
rispetto a quello verbale, per cui
malto spesso si arriva comungue
alla consapevolezza di cid che sta
accadendo, senza lo sfogo della
verbalizeazione.

Si chiama "la congiura del silen-
zin": unsilenzio che produce ango-

sein. Un silengio surreale, assurdo
e privo di gignificato, almens ap-
parente, all'interno di un sistems
familiare o di un ambienle fami-
Tiare. La congiura del silenzio & un
gioco relazionale molto frequente
all'interno delle famiglie, ma lo &
anche all'interno dei reparti cspe-
dalieri, delle antistanze, delle cure
palliative... Tt un gloco che viene
osservato da tutti 1 colleghi che si
dedicano alle cure di fine vita.

IL invece & possibile intervenive
in questo silenzio, con rispetlo,
legittimando quelli che sono i
momenti del malato. T possibile
puntare ancora sulla qualitd della
vita del paziente terminale, anche
fornendo un supporto specifico al
caregiver, Tsistono alecuni proget-
ti-pilota, portati avanti da diverse
Associazioni, incentratl sul come
implementare delle strategie che
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possano facilitare enlrambi sia sul
versanle falluale sia su versanti
diversi, di natura pit tipicamente
psicologica e relazionale, mellen-
doin allo una forma di asenlto che
POSsa essere percepito come vera-
mente empatico.

Accompagnare nei “mari estre-
mi” una persona che sta lascian-
do i suoi affetti e la sua vita & di
difficile immaginazione, ma nella
pratica quotidiana, anche se diffi-
cile, & possibile, F importante che
sia il malato sia il cavegiver abbia-
no la possibilitd di avere una vita
propria, della quale percepiscono
ancora la dignitd, una “dignita”
in sonso ontologico: dignitd che
dipende certo dalla quality della
vila ma anche molto dai supporti
di cui possono disporre.

La lore voce si pud [ar emergere
dal silenzio atiraverso un approe-
cio multidisciplinare, lavorando
d'équipe: =i pud facilitare molto il
caregiver da un lato addestrandoe-
lo ad un atteggiamento di dialogo
con il malalo a eni presta ecura,
ma dall’altro anche aintandolo ad
csprimercsi e ascoltando le sue

Appr:endere la morte

personali diffieoltd, le sue frustra-
zioni, le suc impotenze, Le sua an-
goscin,

I groppi di awto-mutuo-aiuto ne
sono un esempio, Fondandosi
sulla partecipazione di personc
che stanno vivendo un medesimo
problema, succede che il singolo
i sente libero di esprimere come
vuole il suo disagio: con la parola,
con il silenvio, con il pianto; perd
I'aspetto nuovo & che comincia a
diventare consapevole del pro-
prio dolove, seapre di poter averc
un ruolo attivo per diventare il
protagonista non sola del proprio
benessere ma anche della costru-
ziome del benessere degli altei, Po-
ter confrontare con gli altri la pro-
pria esperienza, il proprio modo
di viverla ¢ di esprimerla spesso
la trasforma in patrimonio collet-
livo, Entrare in un cirenito attivo,
uscire dalla propria casa, dalla
propria soliludine, dal proprin
disorientamento, creare nuovi le-
gami in un rapporto di parvitd e di
reciprocild, quindi condividere le
emozioni, donave parti di s¢ con

uno scambio reciproco: su gqueslo
si fonda la relazione di aiulo,

11 confronto e la condivisione of-
fromo la possibilita di dare e anche
di ricevere, quindi di entrarve in
un'oltica diversa: non pit sempli-
cemente subire la sitnazione, es-
sere schiaceiati dal proprio dolore
ma comineiarve ad essere person:
che, attraverso il dolore, pud esse-
re di aiulo e di conforto all'altro.
Dungque si scopre che entrare in
una dimensione di attivild, po-
tenzialila, progetlualitd & ancora
possibile, che si possono imparare
muove modalitd per geslive Ia pro-
pria sofferenza.

Dobbiamo impararve, ¢ a nostra
valta pol inscgnare e testimonia-
re, che la morle non & una malat-
Lia, un ervore, una colpa;: la morte
& —molto piti semplicemente - una
delle varie lasi della vita.

(*) Gruppo SEGESTA Assistenza
@ Sanitd
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