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Prefazione

di Stefano Gastaldi*

Cosa c’e di altrettanto importante della salute? La capa-
cita di vivere. Di vivere comunque e adeguatamente, anche
quando vi siano condizioni difficili e precarie.

Gli esseri umani hanno colonizzato il Pianeta e si sono
adattati a climi torridi o gelidi, deserti, foreste impene-
trabili. In tutti 1 casi hanno costruito culture, regole so-
ciali, strutture famigliari e affettive orientate al compito
di garantire la vita e le relazioni. La capacita di resistere
alle avversita e di organizzare la sopravvivenza ci appar-
tiene come specie e ci sostiene nei momenti di maggiore
difficolta, a patto perd che possiamo contare sull’aiuto
degli altri. La potenza della “mente cooperativa” ¢ infatti
incommensurabilmente superiore alle risorse delle singole
persone.

Nel mondo occidentale, votato alla rimozione della
morte e del dolore, le risorse dei singoli si sono molto
indebolite. Le malattie gravi e diffuse, come per esempio
il cancro o le neuropatie degenerative, sembrano generare
difficolta talvolta insormontabili per chi le vive, poiché 1
successi della Medicina sembrano aver reso sempre piu la

* Psicologo, psicoterapeuta.



morte un “incidente”, anziché un fatto triste ma “normale”
e ci0 ha cambiato la nostra cultura, rendendola inerme di
fronte alle sconfitte, alla mortalita intrinseca del nostro
essere, all'impossibilita della medicina di guarire, talvolta
persino di curare.

La difficolta della nostra cultura di affrontare il tema
della malattia a grave rischio di morte, o della morte stes-
sa, si riflette nelle situazioni singole e concrete. Le fami-
glie in cui ¢’¢ una persona gravemente ammalata rischiano
di ammalarsi nell’anima, di non avere risorse per sostenere
i progetti di vita dei loro membri, di piombare in un di-
sagio che modifica i percorsi evolutivi di ognuno, talvolta
con conseguenze negative a lungo termine.

E il caso, questo, di quelle famiglie in cui un genitore
si ammala gravemente o muore, lasciando figli piccoli o
adolescenti.

La natura potenzialmente traumatica di questa espe-
rienza richiede che vi siano risorse per aiutare i genitori e
1 figli ad affrontare adeguatamente il processo della malat-
tia o la morte di un padre, di una madre.

Aiutare, pero, richiede competenze molto raffinate, per-
ché ¢ necessario individuare i punti critici del dolore e
1 rischi che essi generano. I soccorritori che cercano di
riportare a riva una persona caduta in un fiume non si lan-
ciano alla cieca in acque turbolente, né si limitano a darle
indicazioni dall’argine, ma si mettono in sicurezza e si
calano in acqua cercando la strategia migliore per raggiun-
gere gradualmente terra. Ci0 comporta che nel frattempo
si preoccupino di abbassare il panico della persona in peri-
colo, di valutare il suo livello di stress e di tenuta, di con-
siderare le condizioni ambientali, i rischi e le opportunita
che si presentano, ecc.

Allo stesso modo, chi aiuta una famiglia dove un ge-
nitore si ammala gravemente deve poter accompagnare
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questo processo da vicino, impedendo alle ansie e al do-
lore di provocare danni durevoli e cercando di rendere
il cammino di tutto quanto piu possibilmente vicino alla
“fisiologia” della vita.

In questo libro, Manuela Provantini presenta il frutto
di molti anni di studio e di esperienza in cui ha coniugato
la sua conoscenza dei processi evolutivi che caratterizza-
no l'adolescenza e la prima eta adulta con la conoscenza
di cosa significhi, per chi si ammala di cancro o di altre
gravi malattie, vivere lo spaesamento e il trauma dell’idea
della morte che irrompe al di qua dell’orizzonte.

E un libro che aiuta a comprendere le difficolta e a tro-
vare prospettive per non restare impigliati nel trauma, e
cio ¢ fondamentale per mantenere la speranza, la capacita
di ridare una prospettiva alla vita. La sua lettura ¢ consi-
gliabile anche ai colleghi, che troveranno in queste pagine
spunti, visioni e strategie per la relazione d’aiuto.






Premessa

“Pronto? Parlo con Attivecomeprima? Mio marito ha
un cancro e... ¢ vero? Potete aiutarmi?”.

Cosi recita uno spot di qualche tempo fa che pubbliciz-
zava il lavoro che Attivecomprima Onlus svolge, per aiuta-
re chi si prende cura di un famigliare ammalato. Nata nel
1973, per opera di Ada Burrone, si occupa di offrire soste-
gno globale alle persone colpite dal cancro. Erano gli anni
in cui iniziava timidamente a emergere sia nei pazienti,
sia negli stessi medici, la consapevolezza che la malattia
¢ una condizione esistenziale pit complessa di cio che il
sapere tecnico-scientifico riesce a evidenziare nel corpo
malato. Inizialmente la sua sede era all’Istituto dei Tumori
di Milano e il suo scopo era di aiutare le donne colpite da
cancro al seno ad affrontare un’esperienza cosi devastante.

Dall’ascolto di decine di migliaia di pazienti, che han-
no vissuto I'esperienza del cancro, sono emersi come pri-
oritari due fondamentali bisogni: ricomporre un’identita
personale ridotta a pezzi dall’incontro col cancro e ridurre
la grave sofferenza fisica indotta dalle terapie oncologiche.
Il bisogno quindi di essere aiutati concretamente a gestire
il processo della vita; di essere aiutati a ritrovare la forza
fisica e una rinnovata fiducia nelle proprie risorse.
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N

Dai bisogni comunemente espressi ¢ nato, attraverso
studi e ricerche, un articolato percorso di incontri di grup-
po nel quale i vissuti piu intimi che hanno accompagnato
la scoperta della diagnosi, la cura della malattia e il suo
violento impatto con gli affetti piu cari, vengono elaborati
per aiutare la persona a ricomporre la propria identita e
con essa le ragioni per credere nuovamente che la propria
vita pud e merita di essere vissuta pienamente, al di la del
cancro e delle condizioni fisiche del momento.

Di conseguenza il lavoro di Attivecomeprima si ¢
orientato da subito al sostegno psicologico, medico e psi-
CO-COrporeo.

La persona che contatta I’Associazione telefonicamente
o via mail, viene invitata a un primo incontro e, qualora
fosse impossibilitata, viene ascoltata e, se possibile, indi-
rizzata a enti specializzati che operano sul suo territorio.

Nel colloquio preliminare si iniziano a sondare le emo-
zioni e i bisogni della persona con l'obiettivo di capire co-
me meglio rispondere alla richiesta di aiuto.

E proprio sulla base di questi colloqui preliminari che
si forma il gruppo di partecipanti al percorso di sostegno
psicologico, composto da otto/nove donne che si incontra-
no a cadenza settimanale.

Il percorso di gruppo si articola in tre tappe:

¢ Riprogettiamo I’Esistenza;
e Decido di Vivere;
e Terapia degli Affetti.

La prima ¢ composta da otto incontri in cui si affron-
tano le emozioni emerse con la scoperta della malattia. La
seconda ¢ composta da altri otto incontri in cui si inizia a
fare il punto sulla vita sino ad allora condotta e si riordina
la propria scala di valori dando priorita ad aspetti che pri-
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ma si davano per scontati. Ed ¢ ora che “essere se stessi”
conquista 1 primi posti della classifica.

La conduzione del gruppo ¢ affidata a uno psicologo
clinico il cui compito non ¢ quello di spingere verso tra-
sformazioni profonde, ma quello di controllare I'evoluzio-
ne del clima affettivo e di creare la “cultura del gruppo™
trasmettere cioe la consapevolezza che qualsiasi pensiero e
sentimento pud essere espresso € accolto.

Latmosfera di accettazione senza giudizio, che si ha cu-
ra di mantenere anche tra i partecipanti, ¢ la base indispen-
sabile per riuscire a spostare I'attenzione da un livello che
inizialmente riguarda quasi esclusivamente gli aspetti della
malattia a un livello piu profondo di vissuto personale.

Lobiettivo, all’interno del gruppo, ¢ quello di offrire un
contenitore dove poter esprimere il piu liberamente possi-
bile, in un linguaggio condiviso, emozioni e vissuti legati
all’esperienza della malattia e dove poter parlare libera-
mente della paura della sofferenza e della morte.

Accettando il confronto aperto con la sofferenza emo-
tiva legata a questa esperienza, diventa possibile spostare
I’attenzione dalla malattia, distaccarsi da essa, affrontare
altri aspetti della propria esistenza e dare un significato
pit accettabile a quanto ¢ successo, considerandolo non
pit solo come una catastrofe, ma come una opportunita
per dare un nuovo slancio alla vita.

Gli incontri sono intensi, a volte dolorosi, a volte diver-
tenti e, nonostante il lavoro non sia sempre in discesa, alla
fine I'ansia, la negazione e la depressione si attenuano.

Dopo aver elaborato la paura della sofferenza e della
morte, si & guidati ad affrontare il tema del cambiamento.
Si cercano nuove modalita di pensiero e un nuovo modo di
interpretare I'esperienza: nuove modalita che possano aiu-
tare a convogliare le energie nella vita e verso se stessi. Al
di 1a di quanto ¢ accaduto. Proprio perché ¢ accaduto.
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Raccontandosi, vengono attraversati i momenti piu si-
gnificativi della propria vita, riconoscendo il modo in cui
si sono affrontati, con la consapevolezza, spesso nuova,
che gli aspetti positivi di sé non si sono persi solo perché
ci si ¢ ammalati.

Gradualmente si diventa sempre piu partecipi degli
eventi, anche quelli piu difficili, e diventa necessario intra-
prendere la strada del cambiamento, assolutamente unico e
individuale, che la malattia ha indicato.

Pit aumenta la capacita di guardare in un modo nuo-
vo agli eventi, piu si allontanano i fantasmi legati all’idea
della malattia e della morte e si riesce a dare voce a quelle
parti di s€ alle quali, per vari motivi, si era dovuto rinun-
ciare.

Prende corpo cosi il desiderio di fare chiarezza e di ri-
stabilire le priorita dei valori che, alla luce della sofferen-
za, sono cambiati. Indipendentemente da cio che potrebbe
accadere domani, si trovano le risorse per valorizzare 'og-
gi e aprire una prospettiva nuova all’esistenza.

Infine, nella terza tappa del percorso, la Terapia degli
Affetti, il tema focale non ¢ piu la malattia, ma la neces-
sita di riorganizzare le emozioni gia emerse e accolte nei
gruppi precedenti. Gli affetti sono il tema centrale: si parla
delle relazioni con i coniugi, 1 figli, 1 genitori, 1 fratelli, 1
colleghi ecc.

La tecnica di conduzione ¢ molto orientata a favorire
un continuo scambio tra la descrizione dei fatti e delle
esperienze e la loro lettura in chiave affettiva profonda
(B. Rossi, 2015).

Grazie alla volonta della sua Fondatrice, alla collabora-
zione dei numerosi specialisti che hanno creduto in questo
lavoro e grazie alle persone che hanno affidato ad Attive-
comeprima le loro storie, si ¢ potuto ampliare il progetto.
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Oggi, infatti, Attivecomeprima non si occupa piu solo
delle donne ma, dal 2006, aiuta anche i caregiver, ovvero
partner, genitori e tutti coloro che stanno accanto, che si
prendono cura della persona ammalata (da qui ¢ nata la
necessita dello spot citato in apertura del capitolo).

Date le svariate richieste d’aiuto ricevute da famiglia-
ri si ¢ studiato un lavoro di sostegno di gruppo di dieci
incontri a cadenza settimanale in cui si affrontano i temi
che stanno loro piu a cuore.

I gruppi sono eterogenei e sono composti da famigliari
e amici di persone che si trovano a diversi stadi della ma-
lattia: possono aver avuto un minuscolo tumore tanti anni
fa, possono avere delle recidive, metastasi 0 possono esse-
re considerate inoperabili.

Tale scelta deriva dalla consapevolezza che unire si-
tuazioni differenti aumenta le possibilita di confronto e fa
emergere le strategie utilizzate in ogni realta, pit 0 meno
grave. Il vantaggio di trovarsi con chi vive una ripetizione
di malattia o una situazione fisica molto difficile, € in re-
alta maggiore dello svantaggio che potrebbe derivare dal
confrontarsi con problematiche diverse dalla propria. In
una situazione “protetta” si possono affrontare concreta-
mente 1 fantasmi delle proprie paure, capire come si puod
essere sostenuti € come non si ¢ lasciati soli.

In una fase iniziale i membri del gruppo sono imbaraz-
zati, timidi e possono avere qualche difficolta a esprimere
le proprie emozioni. Successivamente, cominciando a sen-
tire le storie di ognuno, emerge il confronto, si rispecchia-
no e si rendono conto che 1 loro sentimenti non sono solo
“loro”, sono naturali, comprensibili e, soprattutto, condivi-
sibili.

Se una persona vive una situazione piu delicata delle al-
tre, viene aiutata, sostenuta dagli altri membri del gruppo,
che spesso arrivano all’'incontro successivo con il desiderio
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di sapere come si sta evolvendo la situazione. E se, a volte,
accade che un paziente si aggrava o muore, sono pronti a
sostenere, ad ascoltare, ad accogliere il dolore con la spe-
ranza di alleggerire il dolore dell’altro.

Non dobbiamo perd immaginarci incontri deprimenti,
dove si parla solo di sofferenza e morte. In realta, come in
tutti 1 gruppi di sostegno, ci sono momenti in cui si condi-
vidono difficolta e dolore ma ce ne sono anche altri in cui
si respira serenita e un sano desiderio di avvicinarsi alla
vita nei suoi aspetti migliori.

Ricordo una frase che ha pronunciato un signore che
nel primo incontro ci ha tenuto a specificare di aver aderi-
to al gruppo solo per il bene della compagna: “Questi in-
contri per me sono come andare in piscina. Odio andare
in piscina. Tutte quelle piastrelle... andare su e gin. Pero
quando esco sto bene”.

Le persone che invece non hanno modo di frequen-
tare il gruppo di sostegno (per una loro non disponibi-
lita o perché questo tipo di percorso non ¢ indicato per
la loro situazione) possono ricevere un sostegno indivi-
duale.

Poiché il lavoro di Attivecomeprima € in continua evo-
luzione, dal 2013 si ¢ studiato un progetto, Caro Figlio,
che prevede la presa in carico dei figli adolescenti con
l'obiettivo di aiutarli a vivere I'esperienza di avere un geni-
tore ammalato in un periodo di vita di per sé gia difficile,
dati 1 compiti evolutivi che sono chiamati ad affrontare.

Gli adolescenti vengono seguiti tramite incontri indi-
viduali e, come sempre accade, la malattia ¢ la spinta per
affrontare tematiche di vita nella loro complessita. Quindi,
nel loro caso, si parla di rapporti con 1 famigliari, con 1 co-
etanei, con l'altro sesso, con il mondo scolastico e di tutte
quelle tematiche inerenti il bisogno di rendersi piu autono-
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mi in un momento in cui il genitore ¢ piu fragile e in cui il
senso di colpa si fa sentire.

Attivecomeprima si occupa di offrire inoltre un so-
stegno medico: la terapia sistemica di supporto (SST -
Systemic Support Therapy) di medicina generale aiuta a
prevenire gli effetti collaterali delle terapie oncologiche
favorendo 1 processi auto-riparativi e difensivi dell’orga-
nismo che queste spesso indeboliscono. Rafforzare 'orga-
nismo sostenendo al meglio la sua autonomia consente di
trarre i migliori vantaggi dalle stesse terapie oncologiche
e di preservare un alto livello di autonomia personale e di
qualita della vita. I chemioterapici somministrati nel corso
delle terapie oncologiche hanno sul paziente due possibi-
li effetti: da un lato i sintomi ben noti dovuti all’impatto
acuto dei farmaci con l'organismo, oggi sempre meglio
controllati con la somministrazione di farmaci specifici;
dall’altro i sintomi di un profondo stato di malessere fisi-
co, oltre che psicologico, che evolve nel medio-lungo pe-
riodo, e che configura una sindrome che va sotto il nome
di fatigue.

Questa condizione, che interessa oltre il 90% dei pa-
zienti oncologici, ¢ caratterizzata da un malessere e da una
perdita di energia tali da essere ritenuti il principale osta-
colo verso le normali attivita quotidiane e la piu importan-
te causa di riduzione della qualita di vita.

La terapia sistemica di supporto consiste nella modu-
lazione della complessa rete dei processi biologici che
presiedono al metabolismo energetico e consentono all’or-
ganismo di preservare nel tempo le sue capacita auto-ripa-
rative regolative e difensive. Suggerisce I'utilizzo prevalen-
temente — anche se non esclusivamente, se necessario — di
biomolecole naturali, portatrici di informazioni coerenti
con la natura biologica del sistema. Nello specifico si tratta
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di correggere l'alterazione della flora batterica fisiologica,
preservare la corretta assimilazione degli alimenti, soste-
nere la vigilanza immunitaria dell’intero organismo, di re-
golare il metabolismo cellulare, di consentire la correzione
dell’eccessiva acidificazione del mesenchima (il tessuto
che riempie l'interstizio fra le cellule) e quindi la corretta
rimozione delle tossine dall’intero organismo.

Larea, che completa il lavoro di sostegno che offre
Attivecomeprima, comprende le attivita psico-corporee:
armonizzazione mente-corpo attraverso la Danza, Somatic
Experiencing e Hatha Yoga.

Durante la prima, con l'aiuto della musica, delle sug-
gestioni, della fantasia e della creativita gestuale, si veri-
ficano molti cambiamenti anche nelle persone pil rigide e
controllate, inibite e bloccate dalla convinzione di non po-
ter esprimere mai con il corpo la propria emotivita e i pro-
pri sentimenti; questo produce una trasformazione positiva
che porta a essere piu aperti, piu flessibili e consapevoli
che ogni cambiamento nel nostro corpo produce un cam-
biamento profondo anche nella nostra mente e nel modo di
pensare noi stessi e la vita.

La seconda, Somatic Experiencing, si rivolge a chi per-
cepisce che le tracce del vissuto traumatico hanno lasciato
molto vivide le sensazioni di allerta e desidera aumentare
la propria capacita di gestione dei sintomi post-traumatici
che il corpo evidenzia; a chi ¢ consapevole di quanto cio
che il sistema fisiologico ha vissuto, o sta ancora viven-
do, relativamente alle pratiche mediche, ha reso il proprio
corpo un luogo di paura e desidera ritrovare confidenza e
fiducia attraverso le risorse che il corpo stesso mette a
disposizione. Indipendentemente dalla malattia, Somatic
Experiencing utilizza la consapevolezza delle sensazioni
corporee, immagini, emozioni, movimenti € comporta-
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menti per recuperare forze e risorse che non erano dispo-
nibili al momento dell’evento per elaborare, rinegoziare e
imparare a gestire gli effetti dei vissuti post traumatici.

Nell'insegnamento delle posizioni di Hatha Yoga non
interessa l’aspetto acrobatico della posizione, il suo riu-
scirci pit o meno bene: l'accento ¢ su aspetti quali l'at-
tenzione, la concentrazione, la volonta e non ultima la
respirazione che accompagna e guida al tempo stesso
quest’esecuzione; assumere una posizione e mantenerla, fa
sperimentare I'immobilita e 1 suoi benefici come la calma
e il silenzio, due caratteristiche di cui spesso accusiamo la
mancanza, assorbiti dai ritmi frenetici degli impegni quo-
tidiani, e che aiutano a raggiungere un benessere armonico
dell’anima.

Infine, Attivecomeprima da sempre si dedica allo svi-
luppo di una cultura della medicina maggiormente centra-
ta sulla persona invece che esclusivamente sulla malattia,
con la profonda convinzione che la costruzione di una rete
di collaborazione piu fitta tra gli specialisti (medici, infer-
mieri, psicologi, esperti di alimentazione, di attivita psico-
corporee) € le persone vicine al paziente, possa aiutare
maggiormente a concentrarsi sul qui e ora, orientandosi
maggiormente alla vita.

Un’ultima area, non per importanza, del lavoro di At-
tivecomeprima consiste nel dedicarsi alla diffusione di
questa cultura, attraverso la partecipazione a convegni, la
costruzione di collaborazioni con altre strutture ospedalie-
re e la diffusione del proprio metodo di lavoro il cui unico
scopo ¢ quello di aiutare il paziente oncologico a rientrare
nella vita, indipendentemente dalle condizioni cliniche.
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