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Prefazione

Questo volume sugli aspetti psicologici ed etici della SLA na-
sce non casualmente per ultimo in quanto la sua stesura e la
sua lettura costituiscono il logico completamento e I’indi-
spensabile sintesi finale della collana sulla malattia.
Contrariamente ai precedenti volumi, che si distinguevano per
la loro schematicita e la loro praticita, riguardando soprattut-
to aspetti piu squisitamente tecnici di questa forma morbosa,
il linguaggio usato in queste note e certo piu discorsivo e le
tematiche trattate sono affrontate in maniera piu dialettica e
articolata, come é logico che avvenga per temi dove non esi-
ste una verita rivelata in maniera categorica ma dove le ri-
flessioni che ne scaturiscono derivano dall’esame della com-
plessita e della soggettivita.

Anche lo stile potra apparire forse diverso in certe sfumature,
essendo il testo stato scritto da due autori e su argomenti do-
ve fino a poco tempo fa non esisteva che scarsissima lettera-
tura, forse per questo ci auguriamo che abbia il pregio della
freschezza e della spontaneita; la nostra speranza é che la
sua lettura aiuti tutti coloro che sono coinvolti nella difficile
presa in carico di questa ancora misteriosa malattia (pazienti,
familiari, operatori) ad affrontarla con forza, coraggio e se pos-
sibile accettazione e serenita, senza mai perdere anche nelle
difficolta, la speranza nell’'uomo e nei suoi valori.
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Aspetti psicologici

Il primo impatto
con la malattia

Diversi modi
di reagire.
Perché?

Le prime reazioni
emozionali

[]

La fase iniziale

Il primo impatto con la malattia si accompagna generalmente
nel paziente a vissuti di angoscia, paura, rabbia, tristezza e sen-
so di isolamento, benché le reazioni affettive possano spesso
essere differenti da una persona all’altra.

Sovente in fase iniziale si possono individuare due atteggia-
menti opposti: da una parte puo prevalere un atteggiamento
di rifiuto, incredulita o distanza rispetto a cio che sta accaden-
do, come se non fosse vero. All’opposto, altri soggetti tendo-
no a calarsi completamente in questa realta fino al punto di an-
ticipare vissuti e reazioni emozionali legati alle limitazioni future
e all’evoluzione della malattia.

Le risposte emozionali sono comunque sempre strettamente
legate allimmagine e alla valutazione che ognuno possiede
della propria condizione di malattia, sulla base delle informa-
zioni acquisite. Il modo di reagire non solo dipende dall’abi-
tuale stile di vita nell’affrontare difficolta e problemi, dalle
caratteristiche di personalita e dall’atteggiamento generale
verso il mondo (pessimista, realista, ottimista), ma anche dal-
I’elaborazione e valutazione delle informazioni ricevute sulla
malattia. Se poi tali informazioni sono comunicate al pazien-
te da altre persone, anche la modalita con cui cio avviene
influenza le immediate reazioni e I’elaborazione conseguente.

Prendere atto e confrontarsi con difficolta e limitazioni com-
porta sempre inevitabili disagi emozionali e spesso per molto
tempo la persona malata e i suoi familiari si dibattono tra do-
mande continue ed estenuanti che si ripetono: “Com’e possi-
bile che tutto questo stia capitando a me?”’, “Perché proprio
guesta malattia, mai sentita né vista, cosi subdola e assurda, di
cui non si conoscono cause né cure almeno per bloccarla?”
“Perché proprio a me? Che cosa ho mai fatto di male per me-
ritarmi questo?”” Fino a quando tali domande permangono pre-
valgono atteggiamenti di rifiuto e incredulita, di sconfitta e
passivita. Si tratta di reazioni comprensibili ma assolutamente
improduttive se protratte nel tempo, in quanto non aiutano a
stare meglio e, anzi, tendono a lasciare sempre piu spazio alla
malattia incrementando la sofferenza e il disagio. In questo mo-
do, infatti, non si fa nulla per vivere la quotidianita, per attua-
re tutto cio che si & in grado di fare, che aiuta a vivere e a sta-
re meglio con chi ci circonda e ci ama.
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Un cambiamento D
necessario

Dalla conoscenza D
alla consapevolezza

E importante allora provare a trasformare la domanda “Perché
ame?” in “Che cosa posso fare adesso?”” E un passaggio che
richiede tempo, energia e attaccamento alla vita, in un’ottica
di necessario cambiamento, ma anche di possibilismo.

E dunque possibile, benché sia molto faticoso, arrivare a con-
vivere con la malattia, adattandosi ad essa e, in alcuni casi, ad-
dirittura accettandola con serenita. Serenita non significa as-
senza di sofferenza, di rabbia, tristezza, sconforto e paura,
reazioni comungue presenti e inevitabili; significa invece con-
servare la voglia di vivere e di fare tutto cio che e possibile rea-
lizzare, riscoprire il proprio valore in cio che si fa e in cio che
si &, nella propria forza affettiva, nelle proprie capacita deci-
sionali e organizzative, nell’essere punto di riferimento per gli
altri, nella propria dolcezza e comprensione, nella propria te-
nacia e intraprendenza, nella propria vivacita intellettiva, nella
personale creativita e nella propria spiritualita.

Raggiungere una serena accettazione della malattia rappre-
senta una conquista molto impegnativa da parte di coloro che,
superate le fasi iniziali di incredulita prima e di grande tristez-
za e/o rabbia dopo, iniziano un nuovo cammino, proiettati sul
presente; significa vivere giorno per giorno, attimo per attimo,
limitare i progetti a brevissimi periodi e affrontare di volta in
volta le difficolta insieme alle persone che si amano.

Pur confrontandosi con reazioni di ansia, paura, tristezza, rab-
bia, & possibile comprendere il significato e I'inevitabilita delle
stesse, limitarle e confinarle a momenti particolari, permet-
tendo lo spostamento dell’attenzione su cio che si sente e si de-
sidera in un dato momento, rispetto alle capacita in atto.

La conoscenza

La conoscenza della patologia, in relazione alla sua evoluzio-
ne e ai disturbi ad essa associati, risulta fortemente influenza-
ta dall’elaborazione personale e dalla reattivita emotiva indi-
viduale. Le informazioni ottenute sono cioé organizzate ed
elaborate sulla base della personalita del paziente, del suo
spontaneo atteggiamento rispetto agli eventi nuovi, imprevi-
sti e negativi e in base all’eventuale presenza di meccanismi
di difesa, di negazione o sottostima.

Linformazione cosi elaborata costituisce il grado di consape-
volezza di malattia che, variando da persona a persona, Si
modifica nel tempo.
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Perché & utile [ |
essere informati?

Come deve essere D
I'informazione?

Il diritto []
di non sapere

| timori dei familiari | |
e le resistenze

Per quanto la conoscenza rispetto alla SLA avvenga con tem-
pi, modalita e vissuti diversi per ogni singolo individuo, la pre-
sa di coscienza di tale realta e dello sconvolgimento che la ma-
lattia comporta nella vita di ogni famiglia risulta sempre
dolorosa, eppure inevitabile e necessaria. Questa fase di ela-
borazione puo essere spesso piu faticosa del previsto, perché
prolungata nel tempo. Purtroppo la consapevolezza a volte é
piu difficile del “non sapere”.

E tuttavia giusto conoscere in anticipo cid cui si pud andare
incontro perché dopo il trauma iniziale si potra assimilare il tut-
to, affrontando preparati e piu forti le difficolta future.
Sapere in anticipo, inoltre, puo risultare utile per poter chie-
dere e ottenere tutti gli aiuti possibili, al momento opportu-
no, per affrontare e superare gli inevitabili problemi.

La comunicazione

Le enormi differenze esistenti tra un soggetto e I'altro e i di-
versi modi di affrontare e reagire alle situazioni difficili della
vita, e in particolare la condizione di malattia, fanno si che non
esista una regola assoluta e generale rispetto alla gestione del-
I'informazione, che deve quindi essere personalizzata.

L'unica “regola” riguarda la veridicita dell’informazione stessa:
preferibilmente graduale, adattata alle diverse fasi della ma-
lattia e al singolo individuo; magari semplificata e ridotta,
I'informazione deve comunque essere generalmente realisti-
ca, sempre comunque comprensibile e veritiera.

Occorre dire inoltre che in certi casi, per altro meno rari di quan-
to si potrebbe a prima vista pensare, anche il diritto del paziente
di non sapere, se espressamente esplicitato, deve essere ri-
spettato.

Tra paziente e familiare

Queste indicazioni possono risultare utili anche ai familiari, spes-
so i primi ad essere informati. Essi, che devono poi quotidia-
namente gestire le domande e le richieste del malato in rela-
zione alle difficolta presenti e future, nello stesso tempo devono
supportarlo e sostenerlo moralmente trovandosi cosi molto
spesso in conflitto, temendo reazioni disastrose e/o pericolose
da parte del proprio caro.

Nell’intento di “proteggerlo”, nei familiari ricorre sovente la
tendenza a nascondergli la verita, fornendo informazioni fram-
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Perché “non dire”
puo essere dannoso?

Anche chi assiste
deve rispettare
le proprie reazioni
emozionali

[]

[]

mentarie 0 persino opposte alla realta e illusorie. Certamente
e molto difficile disilludere aspettative di guarigione o non con-
fermare ridimensionamenti delle limitazioni in atto; tuttavia, se
inizialmente questo atteggiamento sembra far bene emotiva-
mente al malato, di fatto gli impedisce di conoscere il proble-
ma, di affrontarlo utilizzando le personali strategie di attac-
co alle difficolta, di accettare aiuti e proposte terapeutiche che,
in assenza di un obiettivo riconoscimento del problema, corro-
no il rischio di essere invece rifiutati.

Contrariamente a quanto si creda, inoltre, per molte persone,
soprattutto quelle con uno stile rivolto al controllo, essere infor-
mati e in qualche modo poter prevedere cio che sta accaden-
do riduce I'ansia di sentirsi in balia degli eventi senza poter
fare nulla per dominarli o comunque senza poter provare a ge-
stirli. Parlare della malattia dunque si puo e, anzi, molto spes-
so si deve.

E inoltre importante anche il confronto tra familiari, rispetto a
cio che ognuno vive, sente, pensa, spera e teme. Un’altra pos-
sibile difficolta nella comunicazione verbale e non verbale tra il
malato e i familiari a lui vicini €, infatti, la convinzione di do-
vergli nascondere le proprie preoccupazioni relative alla malat-
tia, al futuro e il proprio disagio emozionale.

Tale atteggiamento, oltre a comportare un enorme sforzo emo-
tivo da parte del familiare, puo inibire il bisogno di espres-
sione del proprio disagio anche da parte del malato che, sfo-
gandosi, teme di sentirsi ulteriormente diverso e di peso. Il
malato puo allora sentirsi incompreso e isolato rispetto agli al-
tri, che sembrano non capire cio che egli prova e che gli sta ac-
cadendo.

Senza arrivare a riversare sul paziente il proprio disagio, si
suggerisce quindi un atteggiamento spontaneo ed empatico,
in modo che quando espressioni di preoccupazioni e reazioni
di pianto, di tristezza o di rabbia prendono il sopravvento - co-
me € naturale che accada — queste siano condivise da tutta la
famiglia; esprimere le diverse emozioni e comprendere le re-
ciproche reazioni favorisce infatti la coesione e la convivenza.
Certamente non sempre e non in tutti i casi sono possibili una
reciproca apertura e condivisione: se queste vanno senz’altro
favorite all’interno di famiglie in cui una chiara e franca co-
municazione ha sempre caratterizzato i rapporti, anche in si-
tuazioni meno aperte possono essere di volta in volta consi-
derate. In questi casi, inoltre, un eventuale sfogo o la perdita
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Come riconoscere D
un paziente pronto
a sapere?

Come comportarsi? D

Chi, invece, D
non é ancora pronto?

Come comportarsi? | |

Alcuni suggerimenti D
generali

di controllo non va vista come un grave errore, ma una rea-
zione naturale in chiunque, a maggior ragione nel paziente che
vive in prima persona tale disagio.

Per quanto riguarda la comunicazione tra malato e familiare
in relazione alla malattia e alla sua evoluzione, le difficolta esi-
stono ma possono essere affrontate con serenita e con minor
difficolta rispetto a quanto si potrebbe pensare.

Un aiuto per capire se il paziente & pronto a sapere: chi spes-
so chiede informazioni, pone domande chiare, mirate e insi-
stenti lo fa perché é pronto a sapere, ha bisogno di sapere per
poter controllare, anticipare e gestire gli eventi, per quanto pos-
sibile.

Coloro che hanno bisogno di sapere per affrontare direttamente
I problemi, di fronte ad informazioni scarse e frammentarie ten-
dono a sviluppare reazioni di ansia, che si attenuano invece nel
momento in cui vengono adeguatamente informati ottenendo
precise risposte alle loro domande.

Chi invece non e pronto ad accettare la realta della malattia, le
sue difficolta e le conseguenze che comporta adotta un at-
teggiamento di elusione, non ricerca informazioni per lui in
guel momento troppo dolorose o troppo scoraggianti. In que-
sti casi si attivano meccanismi di difesa inconsapevoli che por-
tano la persona (malato o familiare) a negare o ridimensiona-
re la realta.

Tali forme di difesa non vanno mai combattute, per non ot-
tenere I'effetto esattamente contrario, quello cioé di rinfor-
zarle, ma vanno rispettate dando modo alla persona di com-
prendere, rafforzarsi e adattarsi nel tempo. E comunque
importante, d’altro canto, non assecondare talune convinzio-
ni, sostenute dai meccanismi suddetti, non dare false infor-
mazioni e non sostenere false aspettative. Bisogna cioé aiuta-
re gradualmente la persona a riconoscere i limiti e le difficolta
presenti, spiegando correttamente che sono conseguenza del-
la malattia.

Occorrera, in altri termini:

e non evitare a priori di parlare della malattia, della sua pro-
gressione alle fasi piu avanzate;

e prepararsi ad affrontare tali temi;

e imparare a gestire il silenzio e, se necessario, a dire ““non
sO0” (non sempre possiamo avere la risposta giusta al
momento giusto);
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Alcuni suggerimenti D
generali

Le risposte emozionali| |
piu comuni:
cinque stadi

e prendere tempo piuttosto che dare risposte false, scorrette,
banalizzando o sviando I’'argomento come se tutto fosse
irreale.

La consapevolezza di malattia costituisce un delicato percorso
in evoluzione, per questo andra affrontata con gradualita e con
attenzione nel rispetto della verita, ma anche delle caratteri-
stiche emotive e cognitive della persona. Linvito quindi e an-
che quello di rispondere alle domande senza anticipare infor-
mazioni non richieste e di ricondurre sempre la realta della
malattia alla diversita esistente tra una persona e I’altra: & fon-
damentale in proposito lasciare sempre aperta la porta della
speranza, in particolare nella ricerca o, in fase iniziale, nell’e-
ventualita di un errore diagnostico o nella specificita e unicita
della forma in questione (““‘un caso speciale™).

Nella speranza che qualcosa possa accadere bisogna comun-

gue imparare a convivere con la malattia e con le limitazioni

che si susseguono, nella ricerca costante di un equilibrio tra cio
che “sono, sento, so” e cio che “posso ancora fare, come lo
posso fare™.

Il vissuto di perdita
e le conseguenti reazioni emotive

Se questa malattia di fatto non prevede dolore fisico, sicura-
mente si accompagna a un’inevitabile sofferenza psicologica
dovuta alla perdita graduale delle proprie capacita motorie, del-
la propria autonomia e indipendenza. Sempre, quando si per-
de qualcosa e qualcuno per noi importante, si scatena una rea-
zione emozionale di tipo depressivo chiamata “lutto”.

Quali che siano le modalita d’acquisizione delle informazioni
e I'elaborazione conoscitiva ed emozionale delle stesse, i ma-
lati e i loro familiari normalmente si confrontano con risposte
emozionali e comportamentali che passano attraverso un per-
corso caratterizzato da cinque stadi:

= negazione e isolamento;

« rabbia;

e contrattazione;

e depressione;

e accettazione.

Queste fasi possono manifestarsi con tempi e sequenze diver-
se in base alle caratteristiche della persona. Vi sono poi perio-
di in cui prevale una specifica risposta emozionale con tempi
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Comprendere
e accettare
le momentanee
reazioni emozionali

Le cause
e le conseguenze
di un disagio
emozionale profondo

[]

[]

che variano da settimane a mesi. Tali reazioni, anche se in for-
ma, intensita e durata variabili, si possono riscontrare nelle di-
verse fasi evolutive della malattia, in quanto normali conse-
guenze della perdita.

Accanto a questo generale atteggiamento reattivo alla pro-
gressione dei sintomi, quotidianamente ci si confronta con mo-
mentanee reazioni emozionali indipendenti dal vissuto di ma-
lattia.

Il quotidiano confronto con limitazioni, difficolta e quindi cam-
biamenti nei modi e nei tempi, nelle aspettative e nei risultati
rispetto all’abituale modo di fare, all’interazione che la perso-
na ha con il suo ambiente (fisico e sociale) porta all’insorgere
di rabbia, paura, ansia, tristezza e sconforto, reazioni inevita-
bili, ma spesso utili e funzionali all’adattamento (se non trop-
po elevate e prolungate nel tempo): per questo € bene ven-
gano riconosciute e accettate come tali, che vengano esternate
attraverso I’espressione emozionale (pianto, lamenti, parole,
movimenti bruschi, espressioni del viso, momentanea chiusu-
ra comunicativa).

La forza delle emozioni (che per loro natura esistono per esse-
re espresse, in quanto servono a mettersi in relazione con il
mondo circostante), il valore comunicativo e interattivo delle
stesse salgono in primo piano con questa malattia. Infatti, an-
che volendo, risulta estremamente difficile se non impossibile,
in certi casi, nasconderle e contenerle.

Diversa e la condizione in cui le reazioni momentaneamente
reattive a specifiche limitazioni e difficolta sono sopraffatte da
un profondo disagio emozionale caratterizzato da prolunga-
te, intense e amplificate reazioni di rabbia, tristezza, angoscia,
da chiusura su se stessi ed evitamento di tutto cio che riguar-
da I'ambiente circostante.

Si tratta di reazioni sostenute, per lo piu, da un profondo ri-
fiuto della malattia, da una condizione di totale arresa e di di-
stacco dalla realta, vissuta solo nei suoi aspetti di perdita, limi-
tazione e quindi inaccettabile.

A volte tale profondo disagio é reattivo all’impatto con la ma-
lattia e conseguente alla caduta dei propri progetti, desideri e
delle proprie aspettative; anche se possono manifestarsi per pe-
riodi prolungati, possono poi attenuarsi nel tempo se le capa-
cita di adattamento (spesso sorprendenti nell’essere umano)
riescono ad emergere.
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Subire la malattia:
accettazione passiva

Vivere con
la malattia;
accettazione attiva

[]

[]

A volte, invece, un disagio cosi profondo risulta amplificato dal-
la malattia ma trova radici piu profonde in condizioni di fragi-
litd psichica precedente I'insorgenza della malattia stessa. Si
tratta di personalita che gia in passato hanno avuto problemi
di depressione o di disturbi psico-comportamentali in presen-
za di eventi stressanti.

Rifiutare passivamente la malattia significa in ultima analisi dar-
le piu spazio, piu forza e potere rispetto a quello che gia pos-
siede, significa cioé permetterle di prendere il sopravvento
anche dove sono presenti potenzialita (abilita cognitive, rela-
zionali ed emotive) portando a una sofferenza crescente e in-
sopportabile e influenzando negativamente I’'andamento stes-
so della malattia.

Accettazione e convivenza

Vivere con la malattia significa vivere con le limitazioni e adat-
tarsi ad essa; per ottenere questo e pero necessario accettare
gli ausili e le terapie che permettono e migliorano I'adatta-
mento all’ambiente circostante e alla vita di relazione.

Ma ““accettazione™ che cosa significa?

L'accettazione puo essere passiva quando domina la rasse-
gnazione, quando ci si sente completamente sconfitti e si ri-
nuncia a reagire, quando cioe si & costretti ad accettare la ma-
lattia ma prende il sopravvento un atteggiamento di totale
rifiuto della propria condizione.

In alcune persone puo prevalere invece I'accettazione attiva di
coloro che, pur riconoscendo la presenza della malattia, rifiu-
tano di sentirsi malati e si impegnano cercando di mantenere il
pit possibile il proprio stile di vita (chi punta sull’attivita lavo-
rativa, chi sul coinvolgimento interpersonale, chi sulla conser-
vazione della propria autonomia). L'accettazione attiva per-
mette cosi un buon adattamento alle proposte di aiuto (terapia
farmacologica, chinesiterapia, psicoterapia, ausili e strumenti
specifici), volte a una migliore qualita della vita quotidiana, e
rinforza al massimo le capacita disponibili di ognuno. L'accet-
tazione della malattia in questo contesto viene quindi intesa
non come una necessita, bensi come una conquista, il primo
passo per iniziare un percorso riabilitativo che aiuti a vivere con
minori difficolta, che migliori autonomia e la qualita di vita.
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La vita ha sempre D
e comunque
qualcosa da offrire

Accettare la SLA significa non solo vivere con la SLA ma an-
che dare spazio (con impegno, determinazione e fatica) alla vi-
ta cognitiva, affettiva ed emotiva.

A proposito di quest’ultima vorremmo raccontare un episodio
vissuto da una persona a noi molto cara, un paziente che se-
guivamo da tempo, durante uno dei periodici ricoveri presso il
nostro centro. Si tratta di un’esperienza in cui si puo osservare
il passaggio da un’accettazione forzata a un’accettazione se-
rena della malattia. Un esempio che vale piu di mille parole e
di qualsiasi spiegazione, un’esperienza di reale cambiamento,
raggiunto grazie a una forte spinta affettiva, in un contesto re-
lazionale familiare e sociale positivo, adeguato e speciale.
“Quando andai per la prima volta a Lourdes, naturalmente,
chiesi la grazia alla Madonna di farmi guarire. Ma la grazia
non arrivo e nel tempo la malattia evolveva. Tornai una se-
conda volta e in quell’occasione chiesi alla Madonna, visto
che la guarigione non era possibile, di farmi morire e di to-
gliere cosi la sofferenza e il carico alla mia famiglia e a me stes-
so. Tornai a casa e, passato del tempo, non arrivo cio che ave-
vo chiesto ma, a distanza di un mese, nacquero due nipotini,
maschio e femmina, i figli delle mie due figlie. Allora la vita
acquisto un senso davvero diverso: vedere crescere questi bim-
bi, trascorrere il tempo con loro, osservarli nei loro quotidia-
ni cambiamenti e provare un forte senso di continuita e di
attaccamento alla vita. Ritornai a Lourdes, questa volta pero
per ringraziare la Madonna di non avere esaudito la mia se-
conda richiesta e avermi fatto godere della gioia di amare e
veder crescere i miei nipotini!”’

Crediamo non sia necessario alcun commento, preferendo la-
sciare a ogni lettore lo spazio per emozionarsi e commentare
da sé questo episodio di vita vissuta cosi intensamente.

Le relazioni sociali

Un altro punto chiave che rafforza la convivenza con la malat-
tia e migliora la qualita della vita riguarda le relazioni sociali.
Il mantenimento di rapporti sociali € legato a due aspetti fon-
damentali, alla qualita dei rapporti sociali pregressi la malat-
tia, innanzi tutto, quindi alla forza di superare il disagio e la
vergogna iniziali spesso provati nel rapportarsi con le altre per-
sone.
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La malattia D
non allontana,
ma seleziona

le amicizie

Perché e importante D
mantenere
i rapporti sociali?

Amicizia: una scelta D
di vicinanza
e condivisione
che migliora
la qualita della vita

La malattia — é stato ribadito — comporta enormi cambiamen-
ti e anche una naturale selezione delle amicizie. Di solito si
riducono anche di molto, ma non si perdono completamente;
se questo avviene e per lo piu dovuto a un atteggiamento di
chiusura, comprensibile ma nocivo, da parte del malato e ma-
gari anche dei suoi familiari.

Certamente ¢é assai difficile presentarsi agli altri in difficolta, li-
mitati, cambiati nei movimenti, nel parlare e nell’agire. La si-
tuazione migliora sensibilmente se pero si continua ad incon-
trarsi con persone amiche, che con il tempo supereranno il loro
iniziale imbarazzo, spesso forte e associato ad un senso di ina-
deguatezza (che allontana alcune persone, ma non tutti). Puo
sembrare strano, dunque, ma inizialmente & proprio il paziente
che deve aiutare gli amici e i conoscenti a superare il disa-
gio, le paure e il senso di inadeguatezza.

Mantenere e rinforzare i contatti con amici, parenti, colleghi,
conoscenti ecc. € estremamente importante perché migliora
la qualita della vita. Lessere umano € per sua intrinseca natu-
ra un essere sociale e necessita quindi di stimoli e legami di-
versificati, non solo di quelli affettivi.

Chiaramente, se i rapporti sociali non sono stati creati e man-
tenuti nel tempo, gia prima dell’insorgenza della malattia,
allora diventa molto pit difficile crearli dopo. E sorprendente
comunque osservare come esistano davvero tante persone
che hanno bisogno di dare e ricevere amicizia! Basta essere
ben disposti per accorgersi che accanto a coloro che fuggono
—non dalla persona, ma dalla malattia (per la paura che il con-
fronto con essa crea) — esistono tante persone pronte a dare.
Si puo cosi scoprire che, al posto di iniziali sentimenti di “pe-
na” e disagio, taluni possono provare un sentimento speciale,
la ““compassione”, che nel suo significato originale significa
“soffrire con”’, condividere la sofferenza, quindi avvicinarsi al
malato e comprendere molto di piu cid che prova.

La vera compassione é sicuramente per pochi, per coloro cioég,
familiari e/o amici, che sono fisicamente, emotivamente e af-
fettivamente vicini al paziente.

Nella vicinanza e condivisione e possibile vivere autentiche re-
lazioni che arricchiscono e che permettono supporto, com-
prensione e un maggiore interesse per 'ambiente circostante.
Diversi studi infatti sottolineano che le persone affette da ma-
lattia cronica hanno una buona vita sociale, sono piu adattate
ed evidenziano una migliore qualita di vita.
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Che cosa favorisce D
una serena
accettazione

della malattia?

Serenita ed elevato D
coinvolgimento
situazionale

Un impegno sempre rinnovato

Accettazione significa dare spazio alla vita cognitiva, affettiva

e relazionale nonostante le limitazioni presenti. Certamente,

accettare attivamente la SLA richiede un impegno che va co-

stantemente rinnovato; si tratta di una conquista quotidiana

assai impegnativa, ma possibile.

In linea con quanto detto possiamo fare alcune considerazioni

relative alla capacita di alcune persone malate di vivere con se-

renita la malattia. Queste persone, anche se molto diverse tra

loro, evidenziano alcune caratteristiche personali comuni, in-

sieme a particolari contesti familiari e sociali.

Le condizioni che favoriscono una serena accettazione sono:

e uno stile mentale caratterizzato da flessibilita, ottimismo e

tenacia,;

un’adeguata consapevolezza rispetto alla malattia;

disponibilita alla collaborazione;

un ruolo decisionale e organizzativo;

interessi diversificati (in particolare interessi intellettuali);

la fede religiosa,

la fiducia nella scienza e nell’'uomo;

buone relazioni affettive;

« buone relazioni sociali;

forti motivazioni legate alla vita affettiva e cognitiva;

» la speranza che qualcosa di positivo possa comunque acca-
dere (guarire, essere curati nel rispetto della propria dignita
ecc.).

Coloro che raggiungono una serena accettazione, o comunque
vivono periodi di serenita, oltre ad esprimere un coinvolgimento
emozionale positivo verso eventi quotidiani piacevoli e inte-
ressanti evidenziano un elevato coinvolgimento verso I’'am-
biente circostante. Si tratta di persone attive e curiose mental-
mente, che amano leggere, informarsi ed hanno interessi
culturali diversificati, che desiderano essere sempre aggiornati
sugli eventi quotidiani di casa e sulla vita di coloro che li cir-
condano e li seguono, per poter dare consigli e suggerimenti,
esprimere il proprio punto di vista e, se necessario, ricercare so-
luzioni nonché prendere decisioni sia su piccole cose sia su que-
stioni importanti, non solo per cio che riguarda la propria ma-
lattia ma anche per tutto cio che li riguarda nel contesto
familiare, lavorativo e sociale.

Vivere con serena accettazione significa anche dare spazio al-
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L’accettazione
piu difficile?
La dipendenza
dagli altri

Accettare I'aiuto
di persone esterne
al nucleo familiare

[]

[]

I’organizzazione delle attivita quotidiane (aiutare per esempio
chi é accanto a programmare la giornata, a ricordare con or-
dine e criterio le numerose cose da fare).

Ricercare soluzioni per quotidiani problemi o difficolta: e con-
sigliabile non escludere il paziente dai problemi quotidiani in
modo che anch’esso si senta coinvolto e dia se possibile il pro-
prio contributo. La persona con SLA che accetta la propria con-
dizione sa che puo e talvolta deve dare supporto a coloro che
lo assistono, incoraggiarli, riconoscere e apprezzare cio che fan-
no, se necessario insistere perché trovino qualche piccolo spa-
zio personale di riposo e di svago.

Vivere con serenita significa infine riuscire a coinvolgersi emo-
tivamente rispetto agli eventi quotidiani, gioire, arrabbiarsi,
sognare, piangere, preoccuparsi, intuire, ironizzare, temere, im-
pegnarsi, discutere, attendere, creare, sperare: vivere!

Dipendenza e assistenza

Accettare la dipendenza da un’altra persona € il passo piu im-
pegnativo e in assoluto piu difficile.

“Ho accettato di non poter piu camminare, di non poter piu
correre e sciare, di non poter piu lavorare, ma accettare di di-
pendere da un’altra persona per i bisogni piu intimi e perso-
nali e cio che piu mi pesa. Mi sembra di costringere chi mi ama
e mi sta accanto a seguirmi, non posso fare nulla senza la pre-
senza e disponibilita di chi mi circonda.”

Dipendenza e senso di colpa. Un paziente un giorno disse: “La
dipendenza mi pesa, mi pesa molto e mi fa sentire in colpa il
fatto di avere imposto la mia malattia a mia moglie.” Rispo-
sta: “Lei non ha imposto nulla a nessuno, e la malattia che si
impone tanto al malato quanto ai familiari!”

Per molte persone malate risulta dunque difficile accettare I'aiu-
to degli altri nelle attivita quotidiane. Molti arrivano ad accet-
tare I'aiuto di ausili, a rinunciare a numerose attivita prece-
dentemente svolte con passione e interesse, ma non la
dipendenza dagli altri.

In particolare, spesso risulta molto difficile per il paziente, e a
volte ancora di piu per il familiare, accettare 'aiuto di persone
esterne all’ambito familiare.

Limbarazzo, il disagio e la vergogna possono prendere il so-
pravvento, ma il bisogno di aiuto con il progredire della ma-
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Il rischio D
di affaticamento
e depressione

Che cosa domandare? D

lattia diventa inevitabile. Laccettazione di altre figure assisten-
ziali oltre al familiare deve quindi essere vista come momento
inevitabile, comunqgue piu agevole se pianificata per tempo e
con gradualita: il paziente deve avere il tempo di adattarsi,
accettando cure personali da estranei, superando o comunque
attenuando sentimenti di umiliazione, vergogna, inadeguatez-
za, fonti di reazioni di rabbia, tristezza e sconforto.

Il caregiver

[l familiare che si prende cura del malato (caregiver) potra sen-
tirsi totalmente impreparato e frequentemente sopraffatto dal-
I'impatto della malattia e dal conseguente ruolo di assistenza e
supporto che lo coinvolge. Si scontrera quotidianamente con
forti emozioni, drastici cambiamenti nelle sue relazioni sociali e
familiari, con richieste di impegno fisico notevoli. Queste ri-
chieste aumenteranno, cosi come il suo amore per la persona
che vive con la SLA. Sara impegnato 24 ore al giorno e, se spes-
so sentira di non farcela piu, dovra ricordarsi che si tratta di una
sensazione assolutamente normale in queste situazioni. Ma poi-
ché il rischio di andare incontro a disturbi psicofisici e depres-
sione e inoltre di ridurre la qualita dell’assistenza diventa deci-
samente alto e indispensabile avvalersi di un supporti e di aiuti.

Domandare per sapere

Per prima cosa e importante, con I'aiuto di medici ed esperti
sanitari, ricercare chiare informazioni riguardanti la malattia e
la sua evoluzione, i trattamenti sintomatici, gli ausili, consigli
generali utili nell’approccio al malato ed in particolare all’assi-
stenza.

Esistono ausili, supporti e interventi che possono semplificare
o comunque ridurre il carico fisico. Non bisogna temere di es-
sere esigenti o lamentosi: meglio una domanda in piu (anche
se banale o se gia formulata) che una in meno.

Avere cura di sé

Per il caregiver € fondamentale costringersi a rispettare la pro-
pria salute e ad avere qualche momento per sé di distacco,
per scaricarsi e distrarsi.

Una persona, chiunque essa sia, che viva una condizione in cui
I cambiamenti consistenti e il carico assistenziale prendono spes-
so il sopravvento, non pud non stancarsi! E quindi necessario,

19



Aspetti psicologici

Imparare a delegare D

Alcuni suggerimenti D

anzi indispensabile, avere un minimo di cura per se stessi on-
de evitare il rischio di crollare fisicamente e/o psicologicamen-
te e, di conseguenza, di non poter piu assicurare al paziente
quelle cure e quelle attenzioni che solo il familiare puo dare.
Per quanto bravo, attento e disponibile, ogni caregiver deve ri-
cordarsi, inoltre, che esistono altre persone capaci di assistere
e di svolgere alcune delle attivita quotidiane necessarie; anche
se non sono veloci e attenti come si vorrebbe, possono sempre
imparare e migliorare I'assistenza.

In effetti, raramente un assistente, per quanto bravo, esperto,
attento e persino simpatico potra raggiungere la qualita di cu-
ra carica di affetto che e propria del familiare. Ma poiché que-
sta speciale cura, assistenza e vicinanza propria del familiare
puo risultare fortemente compromessa nel tempo dalla stan-
chezza psicofisica sempre in agguato, da reazioni emozionali
esagerate e scarsamente controllate e da possibili disturbi psi-
cofisici legati allo stress prolungato, bisogna richiedere aiuto,
al fine di mantenere nel tempo la propria energia psicofisica.

Chiedere per avere

Molto presto il familiare si accorge che spesso le persone non
comprendono il peso che porta; per questo non deve aspettarsi
che gli “altri”” si propongano ma deve saper chiedere aiuto in
modo chiaro, diretto e specifico!

Non chiedere aiuto significa alla fine fare del male a se stessi e
a colui che si sta curando.

Ricercare aiuto ed imparare a delegare non sono atteggiamenti
disdicevoli, ma necessari, il cui scopo e trovare spazio e tempo,
anche minimo, per sé!

Chiedere, inoltre, non é pretendere, ma & un diritto.

Quando si chiede per avere, pero, bisogna anche essere pron-
ti ad un rifiuto, piu 0 meno elegante, sincero e chiaro (anche
rispondere: “No, non me la sento, non mi e possibile”” & un
diritto e non bisogna dimenticarlo!).

Piu le richieste di aiuto sono dettagliate e specifiche, e magari
valutate con chi ci sta accanto, piu é facile identificare il tipo
di aiuto che ognuno € in grado di dare, rendendosi comunque
utile.

Anche la rotazione dei familiari nel ruolo di caregiver, quan-
do possibile, &€ un’importante strategia di aiuto e puo evitare
che la relazione di dipendenza tra malato e familiare diventi
simbiotica a tal punto da rendere difficile I'inserimento di un’al-
tra persona che assista il malato.
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Perché ricercare
con largo anticipo
un aiuto esterno?

Come ritagliarsi
uno spazio per sé?

[]

[]

Poiché accettare 'aiuto di altre figure risulta spesso difficile per
il paziente, e talvolta anche per il familiare, &€ bene non atten-
dere troppo nel ricercare una figura assistenziale adeguata.
Piu si aspetta e piu risultera difficile per chiunque inserirsi nel-
la relazione simbiotica creatasi e superare i vissuti di disagio e
imbarazzo relative alle cure personali necessarie. Infatti diven-
tera difficile accettare una persona che non sappia esattamen-
te come muoversi e che non conosca la persona malata e le sue
esigenze attuali. Se si aspetta troppo tempo a ricercare una per-
sona adatta le esigenze saranno talmente tante e la stanchez-
za cosi pregnante che un inserimento lento e graduale, cosi co-
me dovrebbe essere, diventera estremamente difficile e le cose
si complicheranno ulteriormente. Vanno poi considerate le
obiettive difficolta nel trovare persone adatte, nonché il fatto
che spesso tali figure assistenziali comportano un costo eco-
nomico non banale (I’assistenza domiciliare disponibile sul
territorio costituisce uno dei tasti piu penosi della sanita a livello
nazionale, escluse poche locali eccezioni). E necessario quindi
iniziare per tempo a chiedere, informarsi, considerare le possi-
bili strade per arrivare ad avere, quando davvero necessario,
un aiuto concreto e continuativo.

Programmare e delegare

La giornata di lavoro di un caregiver e carica di impegni e ri-
chieste, oltre che di eventuali imprevisti. Per riuscire ad avere
un discreto controllo su tutto cio e indispensabile un’attenta or-
ganizzazione e programmazione, meglio se scritta, con I'indi-
cazione precisa di impegni e priorita, nonché delle ore in cui
si sa di poter contare sulla presenza di qualcuno. Con tale per-
sona si concordera la sua disponibilita e il tipo di aiuto. Saran-
no questi i momenti che il caregiver potra dedicare a se stes-
so: dovra evitare di restare in casa e di essere quindi
costantemente ““chiamato”, o, ancora, potra decidere di ripo-
sare e, senza alcuno scrupolo, in tal caso dovra comunicare le
sue intenzioni.

Coinvolgere il malato nella vita quotidiana

Poiché le capacita mentali della persona con SLA non vengo-
no compromesse il caregiver puo discutere e ricercare soluzio-
ni insieme a lei, trattandola con normalita.

Questa collaborazione mantiene sana la relazione. Il paziente
perde le abilita fisiche motorie, ma cio non gli impedisce di man-
tenere, anzi di ampliare il suo ruolo decisionale e organizzativo
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Quali sono

gli obiettivi

e i risultati
raggiungibili?

[]

in ambito familiare, dove spesso “la mente” e il paziente e “il
braccio” il familiare. In tal modo la persona malata puo ap-
portare il suo contributo e un supporto all’interno della fami-
glia riducendo il senso di “peso” che molto spesso avverte.
Nelle migliori delle situazioni la persona con SLA puo, con gli
ausili adatti, nelle diverse fasi della malattia, essere un’impor-
tante fonte di sostegno emozionale per il familiare. Non é af-
fatto raro incontrare coppie nella quali la forza psicologica as-
sociata alla carica di vitalita, coraggio, inventiva e creativita del
paziente supera di molto quella del caregiver che lo assiste.
Riassumendo, € necessario favorire e rafforzare nel paziente:
« il suo coinvolgimento nell’organizzazione e programmazio-
ne delle attivita quotidiane;
 le sue abilita residue;
« le sue capacita decisionali.

Sentirsi impotenti e colpevoli

Lineluttabile avanzamento e progressione della malattia da una
parte, le difficolta di assistenza, la presenza di forti e talvolta in-
controllabili reazioni emozionali, il cambiamento di ruoli e
I'aumento della responsabilita conseguente in ambito familiare
dall’altra, comportano prima o poi lo sviluppo di sensazioni di
impotenza e di inadeguatezza rispetto alla situazione in atto.

[l familiare, per quanto si impegni nel seguire il proprio caro, ha
spesso difficolta a riconoscere I'efficacia del suo intervento. Puo
prevalere in lui la sensazione che qualsiasi cosa venga fatta non
porti ad alcun risultato.

In realta i risultati ci sono, ma non vanno ricercati nel miglio-
ramento della malattia, ma nel miglioramento della qualita del-
la vita, nonostante le limitazioni in atto e la loro progressione.
E indispensabile entrare nell’ottica per la quale tutto cio che vie-
ne fatto con impegno, competenza e amore da sempre frutti:
I’assenza di queste cure e premure porterebbe il malato a ve-
der peggiorare drasticamente le proprie condizioni.

Prevenire, contenere, ridurre il disagio e le difficolta vuol dire
alleggerire il carico che la malattia comporta e quindi miglio-
rare la qualita della vita. Questo é un obiettivo possibile e rag-
giungibile; i risultati si vedono, se solo si entra nell’ottica di
curare apprezzando un miglioramento momentaneo e il con-
tenimento delle difficolta.

L'acquisizione di maggiori responsabilita, magari associata alla
tendenza ad assumersene troppe, nonché alla pretesa di dover
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Gli obiettivi
di un intervento
psicologico

Quando
e indispensabile
un supporto
psicologico?

essere sempre e comunque in grado di affrontare tale carico,
anche quando non sussistano le condizioni oggettive (assumersi
responsabilita non significa possedere automaticamente tutte
le abilita richieste, improvvisarsi in ambiti mai praticati, pre-
tendere di essere sempre perfettamente efficienti e di control-
lare la situazione), porta a confrontarsi con reazioni di rabbia,
sconforto, senso di colpa e di inadeguatezza.

Prendere coscienza delle reali possibilita personali e dei propri
limiti, rendersi conto che ““provare” non comporta necessaria-
mente “riuscire”, puo aiutare il familiare a ridurre e controlla-
re il senso di colpa, spesso in agguato, e contenere cosi il pro-
prio disagio emozionale salvaguardando, nonostante la
stanchezza psicofisica, il proprio valore e la propria autostima.

Il supporto psicologico

Limpatto traumatico che la SLA comporta e la sofferenza emo-
zionale che ne deriva evidenziano I'importanza di un approc-
cio psicologico alla SLA che integri gli obiettivi di un interven-
to multidisciplinare mirato fondamentalmente a migliorare la
qualita della vita in rapporto ai diversi stadi evolutivi della ma-
lattia.

Gli obiettivi di un intervento psicologico sono in prima battuta
quelli di contenere il disagio emozionale dovuto alle limitazio-
ni comportamentali, di favorire per quanto possibile la convi-
venza con la malattia e un’adeguata compliance ai tratta-
menti previsti, che a loro volta tendono a sviluppare un maggior
adattamento alle difficolta presenti.

Lintervento psicologico richiede una presa in carico globale del
paziente e della sua famiglia, in quanto la malattia coinvolge
e sconvolge tutti i membri del nucleo familiare. Inoltre, come
spesso evidenziato dalla letteratura nel caso di diverse malat-
tie croniche, I'adattamento emozionale del paziente risulta for-
temente influenzato dalle risposte emozionali e comporta-
mentali di chi si prende cura di lui.

In particolari situazioni un supporto psicologico diventa indi-
spensabile per il paziente e/o per il familiare. Si tratta di con-
dizioni in cui sono presenti simultaneamente cambiamenti rile-
vanti nella vita familiare, lavorativa o affettiva. Quando sono
presenti eccessive reazioni da stress e stanchezza; quando Ssi
manifestano reazioni emotive esagerate o incontrollabili o, an-
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Quando il disagio D
& molto elevato

Lintegrita intellettiva D
e affettiva
del paziente permette
relazioni autentiche
e profonde

cora, quando devono essere proposti interventi che richiedo-

no scelte importanti e coinvolgenti.

In questi casi il supporto psicologico permette di:

e riconoscere, comprendere e gestire le reazioni psicologiche
proprie;

» favorire il superamento del senso di impotenza, di colpa e
di inadeguatezza,

« rinforzare e potenziare le abilita residue del malato;

e apprendere strategie per ridurre il disagio (ristrutturazione
cognitiva del vissuto di malattia e dei repertori di vita da
comportamentali in affettivo-cognitivi, tecniche di rilassa-
mento, modalita di espressione del disagio, modalita comu-
nicative specifiche);

e promuovere |'accettazione della malattia e la richiesta aiuto;

« rivedere il rapporto tra nuovi ruoli assunti e reali responsa-
bilita;

» evitare I'isolamento sociale.

Conclusioni

Il percorso sopra descritto, un vero e proprio salto ad ostacoli
su un sentiero in salita e sdrucciolevole, caratterizzato da cam-
biamenti continui, da reazioni coinvolgenti e necessari adatta-
menti, tiene conto di un’esperienza vissuta con numerosi pa-
zienti, che nel vivere questa loro condizione insegnano ad
accettare I'aiuto degli altri, a fronteggiare la sofferenza, a vi-
vere con dignita, ad esprimere emozioni, provare coraggio e
determinazione, ad amare la vita.

Tutti coloro, parenti, amici, conoscenti, vicini, assistenti, che ini-
zialmente si avvicinano alla persona affetta da SLA e alla sua
famiglia, devono farlo avendo sempre presente che non ci si
avvicina alla malattia, ma ad un individuo, del tutto integro
mentalmente. Confrontarsi con i disturbi dovuti alla malattia
significa relazionarsi innanzitutto con una persona, i suoi sen-
timenti e vissuti, le sue emozioni, il suo carattere e i suoi inte-
ressi, le sue abilita e le sue abitudini.

Iniziali sentimenti di angoscia e paura devono lasciare spazio
ad atteggiamenti di comprensione e rispetto, basati innanzi tut-
to su un’adeguata conoscenza della malattia, su modalita co-
municative chiare e rispettose; € necessario manifestare senti-
menti di stima e ammirazione per la capacita di vivere con la
malattia mantenendo attaccamento alla vita, pronunciare pa-
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| rapporti affettivi

La riscoperta
dei valori

Religiosita:
importante
“strumento
di comprensione
e di coraggio

[]

role di incoraggiamento comprendendo e accettando (anche il
silenzio puo essere un’adeguata forma di rispetto e comuni-
cazione) momenti negativi in cui rabbia e sconforto prendono
il sopravvento.

La condivisione di momenti di vita quotidiana porta facilmen-
te coloro che si sono avvicinati al malato a riflettere sul senso
della vita e spesso a revisioni sui valori personali. Vivendo espe-
rienze di questo tipo ci si trova a riconsiderare sotto una nuo-
va luce la famiglia, gli affetti, la salute e in generale le poten-
zialita adattative, a volte incredibili, della persona umana.

Si puo entrare in una dimensione dove, accanto a dolore e sof-
ferenza, stanchezza, sfinimento e rabbia, si puo scoprire la for-
za della vita e degli affetti.

Proprio i rapporti affettivi, infatti, giocano un ruolo essenziale
nella qualita della vita di tutti i familiari. In particolare, I'espe-
rienza clinica evidenzia che se il clima affettivo precedente I'in-
sorgere della malattia era forte e solido, con la malattia lo di-
venta ancora di piu. Mai la malattia distrugge o logora saldi
rapporti affettivi. Nonostante le relazioni affettive familiari ven-
gano messe a dura prova, solo rapporti fragili, instabili o gia
in crisi prima della malattia rischiano fortemente di “saltare™ e
tendono a peggiorare con il progredire della stessa.

Accanto a numerosi esempi di disponibilita, vicinanza, grande
affetto e coraggio in ambito familiare, a volte si incontrano tut-
tavia storie familiari in cui solitudine, abbandono, trascuratez-
za, arresa e sconfitta prevalgono e in cui sofferenza, vuoto af-
fettivo, profonda rabbia e sconforto lasciano disarmati e
rendono assai difficile qualsiasi intervento di aiuto.
Comunque possano differenziarsi le esperienze di vita, la ma-
lattia € una condizione che porta inevitabilmente a mettere in
discussione coloro che la vivono e il mondo che li circonda.
In una societa in cui prevalgono temi quali eterna giovinezza,
bellezza, potenza ed efficienza e si tende ad allontanarsi da tut-
to cio che puo rappresentare dolore, sofferenza, perdita e mor-
te, la realta della vita, ed in particolare la realta-malattia, co-
stringe a confrontarsi con questi temi e porta a riscoprire valori
quali il rispetto della vita in tutte le sue forme, I'unione fami-
liare, I’'amicizia, la solidarieta e la spiritualita.

In condizioni di difficolta la presenza di valori saldi aiuta a vi-
vere con pienezza; tra questi valori di riferimento riteniamo che
la spiritualita costituisca un valore importante meritevole di es-
sere riscoperto.

La fede religiosa si pone infatti come punto di sostegno per le
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La presa in carico: | |
un aiuto per

i familiari nel rispetto
dell’unicita

dei vissuti personali

persone malate che credono; e proprio grazie alla fede che
esse trovano risposte alle loro domande dando un senso alla
loro sofferenza e vivendo con serenita la condizione di perdita
e di avvicinamento alla morte.

Queste cosi delicate fasi finali dell’esistenza umana, pur se te-
mute e sofferte, vengono tuttavia vissute, grazie appunto alla
fede e alla religiosita, non come “la fine” ma come un mo-
mento di passaggio.

Vorremmo concludere questa prima parte sottolineando che,
pur nella piena consapevolezza che non e possibile compren-
dere fino in fondo i vissuti e la sofferenza dei malati e dei loro
familiari, una misurata empatia e I’esperienza professionale per-
mettono di poter “vedere” con obiettivita e lucidita, consen-
tendo a noi operatori di fornire indicazioni, suggerimenti e per-
corsi interpretativi utili per fronteggiare le difficolta imposte
dalla cronicita e dalla progressione della malattia.

Sapere che quanto scritto puo essere d’aiuto da senso e valo-
re al lavoro proposto.
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Principali mutamenti
clinici e socioculturali
nella presa in carico
del paziente con SLA

SLA: quali
dilemmi etici?

[]

[]

Premessa

E indubbio che nel corso di questi ultimi anni essenzialmente
due siano stati i cambiamenti che hanno maggiormente in-
fluenzato a livello di prassi clinica la malattia cronica e pro-
gressiva:

« sul piano clinico, la crescita di unita interdisciplinari di cura
e assistenza in cui la presa in carico comprende I'interven-
to congiunto di diversi operatori;

« sul piano degli atteggiamenti di costume e socioculturali, il
lento ma costante affermarsi del principio di autonomia,
fenomeno che ha inciso notevolmente sulla prassi e sulla
ricerca mettendo in crisi concetti e valori fino a poco tempo
fa ritenuti immutabili e trasformando radicalmente la rela-
zione medico-paziente.

La logica conseguenza e che I'astensionismo terapeutico un tem-
po prevalente non abbia oggi piu ragione di esistere e nel con-
tempo si siano venuti a creare questioni e dilemmi etici nuovi.
In questo contesto aspetti clinici, psicologici ed etici spesso
si sovrappongono e coesistono, anche se continueremo a te-
nerli separati per semplicita; il termine “dilemma’, parola for-
se poco clinica, indica I'estrema delicatezza delle decisioni che
certi momenti comportano, implicando una scelta forzata tra
due opzioni opposte in cui si rischia in ogni caso di sbagliare
quale che sia la soluzione adottata.

| dilemmi che le peculiarita cliniche della malattia comporta si

pOSsSONOo a nostro parere sintetizzare nei seguenti punti focali:

« la comunicazione della diagnosi e della prognosi;

« il consenso informato;

« i processi decisionali nelle fasi piu avanzate della malattia.

La comunicazione della diagnosi
e della prognosi

La comunicazione della diagnosi e della prognosi, nonché del-
la mancanza, allo stato attuale delle conoscenze, di terapie far-
macologiche in grado di arrestare I’evoluzione della malattia,
costituisce il primo dei dilemmi etici che il medico si trova a do-
ver gestire, situazione delicatissima e importantissima in quan-
to condizionante in gran parte la futura relazione medico-pa-
ziente e quindi da affrontarsi con tutta la prudenza e
competenza che essa richiede.
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E possibile []
il bilanciamento
autonomia-
beneficienza?
Necessita []

imprescindibile

di un corretto
esercizio

del consenso
informato

Per poter esercitare la propria autonomia il paziente deve es-
sere informato in maniera corretta, completa e comprensibile
sulla propria malattia; il dilemma che il medico deve affronta-
re risiede cioe nel come informare il paziente senza annientar-
ne I'aspettativa di vita facendolo sprofondare in una profonda
depressione.

In questo contesto il conflitto tra principio di autonomia e prin-
cipio di beneficienza appare evidente. La nostra opinione al
riguardo concorda con coloro che cercano di prendere le di-
stanze tanto dal paternalismo medico quanto dall’assolutizza-
zione del principio di autonomia stesso. Occorrera in altri ter-
mini regolarsi sempre in base alle caratteristiche di personalita
del malato, evitando da un lato le conseguenze devastanti di
un messaggio fornito in maniera troppo brutale e dall’altro la
negazione totale della verita, frutto di un atteggiamento pa-
ternalista a parole tramontato ma nei fatti ancora spesso per-
durante.

Il consenso informato

Cardine su cui si basa il principio di autonomia, il consenso infor-
mato si € andato sempre piu imponendo anche nel nostro paese,
tanto da diventare un vincolo ineludibile per chiunque operi in
ambito medico; questo strumento rappresenta indubbiamen-
te una grande crescita sia morale sia culturale nel modo di
esercitare la medicina, anche se occorre mettere in guardia dai
rischi di una sua banalizzazione, che tenderebbe a relegarlo ad
una semplice pratica burocratico-formale.

Questo e tanto piu vero a proposito di patologie a prognosi in-
fausta (tumori, malattie degenerative ecc.), nei confronti delle
guali é ancora radicata la tendenza al minimalismo informati-
VO, spesso giustificato dalla motivazione di seguire i desideri del
paziente oppure dalla tendenza, spesso assecondata dai fami-
liari, a mentire del tutto sulla realta oggettiva.

E chiaro come certe modalita di agire non siano giustificabili
eticamente, anche se circostanze particolari e variabili multiformi
possono indurre il medico a fornire maggiori 0 minori partico-
lari in base a diversi fattori (I'eta del paziente, il suo status so-
ciale, le sue capacita cognitive, lo stadio della sua malattia, le
sue capacita di adottare meccanismi difensivi, il suo tipo di per-
sonalita ecc.).
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Le direttive anticipate, D
utile strumento
di aiuto e chiarezza
decisionale

Occorre in ogni caso sottolineare che, al di la di queste varia-
bili, il consenso informato rimane il fine inevitabile cui tende-
re, anche se il suo raggiungimento puo prevedere percorsi e
tempi diversi a seconda dei casi.

E comunque ulteriormente importante rimarcare che il rispet-
to del consenso informato non dovrebbe restare un fatto iso-
lato ma inserirsi sulla crescita di nuovi modelli di relazione
medico-paziente, all’interno dei quali si possa compiere un
vero e proprio cammino etico-clinico nella ricerca di quelle
soluzioni terapeutiche condivisibili non solo in base ai dati cli-
nici ma anche alle aspettative e ai valori sia del paziente sia del
medico.

| processi decisionali nelle fasi
piu avanzate della malattia

Esistono oggi possibilita di vicariare funzioni vitali compromes-
se, quali la deglutizione e la respirazione, che possono con-
sentire se non la modificazione radicale della prognosi della ma-
lattia certo il prolungamento della sopravvivenza.

La decisione riguardo I'impiego della nutrizione parenterale
comporta un certo miglioramento della qualita di vita e puo es-
sere presa al di fuori di situazioni di emergenza. Diversa e la
scelta della ventilazione invasiva, che risulta penalizzante sulla
qualita di vita ed e solitamente presa in situazioni di urgenza,
nel corso delle quali le angosce del malato, dei familiari e del
medico possono raggiungere le punte piu elevate.

Pur dovendo ammettere la difficolta di tracciare linee guida su
questioni etiche sottese da fattori cosi complessi e variabili nel
tempo, I'assenza di alterazioni cognitive, la buona conserva-
zione delle capacita critiche e di giudizio consentono al medi-
co di discutere con il paziente le misure terapeutiche cui egli
vorrebbe essere sottoposto quando la gravita clinica e le an-
gosce che ne conseguono potrebbero non consentirgli piu il
giusto equilibrio decisionale. Le direttive anticipate, elaborate
dove possibile in sintonia con il medico e i familiari, possono
costituire uno strumento di garanzia per il paziente oltre che
un aiuto di chiarezza decisionale per il medico, ferma restan-
do la responsabilita etico-clinica di questi di fornire, quando
richiesti, tutti i mezzi di sostegno vitale.
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Il sentiero
sdrucciolevole
tra il “troppo”

e il “troppo poco”

[]

Le fasi piu avanzate della malattia non possono ovviamente
non comprendere anche I’assistenza e I’'accompagnamento al
paziente nelle fasi di fine vita. Non é certo questa la sede per
affrontare con la giusta profondita tutte le grandi tematiche del
dibattito bioetico odierno al riguardo, tuttavia non possiamo
esimerci dal tracciare alcune considerazioni frutto del nostro la-
voro sul campo e quindi maturate, elaborate, vissute.
Lopinione ricavata nel corso di questi anni di clinica, ricchi di
colloqui con pazienti e familiari, seminari e corsi di formazione
in etica clinica applicata e che si puo sintetizzare riguardo ai di-
lemmi finali della presa in carico € che il “troppo” e il “troppo
poco” (espressi rispettivamente negli opposti comportamenti
dell’accanimento terapeutico e dell’eutanasia attiva da un la-
to e nell’astensionismo terapeutico totale dall’altro con con-
seguente eutanasia passiva da abbandono) non possano co-
stituire scelte eticamente e clinicamente condivisibili.

Resta comunque inteso che, ove presenti, certe direttive e cer-
te volonta liberamente e consapevolmente espresse dal pa-
ziente non possano essere disattese o ignorate.

A tale riguardo siamo del parere che un accompagnamento
“farmacoprotetto” (che possa prevedere I'impiego di ansioliti-
ci, antidepressivi e di oppiacei) debba essere privilegiato, in
guanto la sua attuazione puo costituire un doveroso aiuto nel
tutelare il paziente ad attraversare queste fasi dell’esistenza con
il minor grado possibile di angoscia e di sofferenza.

Se questa modalita si avvale delle piu recenti conquiste della
neuropsicofarmacologia, é altrettanto vero che essa dovra es-
sere calata in un elevato contesto tecnico-scientifico e psico-
logico-relazionale, riscoprendo modalita arcaiche dell’atto me-
dico quali la presenza, il gesto, la capacita di ascolto partecipe.
Occorre infine rilevare che in certi contesti non é tanto l'inter-
vento medico di per sé ma la buona intenzione che ne sta alla
base a orientare la risonanza etica dell’azione; un’azione in al-
tri termini, considerata secondo questa linea teorica che privi-
legia I'etica delle virtu sull’etica dei principi, € buona non solo
per cio che significa di per sé ma per I'intenzione che ne sta
alla base, & buona cioe se testimonia I'attitudine di cura nei con-
fronti di un uomo verso un altro uomo, un’attitudine che ori-
gina da istanze di prossimita e da un senso di debito che ab-
biamo verso I'altro, specie quando e piu vulnerabile e indifeso,
istanze che superano le stereotipate diatribe tra etica laica e eti-
ca cattolica per allinearsi con modalita di un sentire etico-cli-
nico universale.
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Conclusioni

Al termine di queste note ci sembra utile tracciare alcune con-
siderazioni e alcuni suggerimenti propositivi, questo senza nes-
suna pretesa di essere impositivi 0 pedagogici ma per evitare
che queste esperienze e queste linee di condotta maturate in
quel privilegiato osservatorio etico-clinico costituito da tanti an-
ni di presa in carico di pazienti con SLA non vada perduto; de-
stinatari di questo messaggio dovrebbero essere quindi non so-
lo il paziente ed i familiari, ma anche i membri di ogni équipe
terapeutica, le scuole universitarie, i manager della sanita, gli
ordini professionali e tutti coloro che sono coinvolti non solo

nella SLA ma in ogni malattia cronica progressiva, al fine di mi-

gliorare il senso etico degli operatori e di rendere la gestione di

queste malattie meno angosciante.

Le nostre proposte conclusive si possono quindi sintetizzare nei

punti seguenti:

« € necessario che gli interventi di tipo interdisciplinare all’in-
terno dell’équipe riabilitativa vengano attuati in maniera
integrata e multidimensionale, tenendo conto cioé non solo
degli aspetti biomedici della malattia ma anche di quelli psi-
cologici ed etici;

e € necessario che per affrontare momenti e tensioni cosi dif-
ficili che potrebbero lacerare I'alleanza terapeutica I’équipe
dei curanti sia sufficientemente preparata a tollerare i pro-
pri sensi di impotenza e le proprie angosce, aiutata in que-
sto anche da psicologi clinici esperti nelle dinamiche rela-
zionali e di gruppo;

e € necessario coinvolgere nella presa in carico globale non
solo il paziente ma anche il caregiver, cui devono essere
garantiti adeguati sostegni;

e € necessario riscoprire nuovi modelli di relazione medico-
paziente che, tenendo alto il livello tecnico-scientifico del-
I’atto medico, considerino nel contempo i suoi irrinunciabili
aspetti relazionali ed etici secondo una prospettiva clinico-
antropologica;

e € necessario, dopo avere definitivamente abbandonato la
relazione medico-paziente di tipo magico-paternalistico e
dopo avere constatato I'inadeguatezza in questo contesto
di quella di tipo scientifico-informativo, favorire la crescita
di una relazione di tipo interpretativo-deliberativo che
riporti il paziente al centro dei processi decisionali verso una
reale alleanza terapeutica;
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e € necessario favorire la crescita di strumenti quali le diretti-
ve anticipate che possano garantire il paziente e nel con-
tempo fornire elementi di aiuto e chiarezza decisionale al
medico, strumenti a cui dovrebbe essere anche conferito
valore legale;

« € infine necessario che I'équipe dei curanti pur affinando
sempre maggiormente la propria abilita e competenza nel-
I'impiego delle piu raffinate tecnologie biomediche utilizzi le
stesse non solo come fine ma come mezzo al servizio della
persona malata.
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