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dea su come vorrebbero fossero celebrate _le esequie. .

Il fatto di passare in rasscgna la propria vita € probgbllmente
uno dei piu utili, tanto per i pazicn}tl c'hc per .altrl a cui abbiamo
fatto fare quest’esercizio, per chiarllrc i cambiamenti che vorreb-
bero apportare alla loro vita. Facc1gm0 notare alle persone che
dopo avere sperimentato il proced'lmento ¢ avere capito cose
importanti hanno adesso il tempo di mettere veramente in att? i
cambiamenti desiderati, cosicché quando moriranno non prove-
ranno il rammarico e il risentimento che forse hanno immagina-
to. Nel fantasticare sul tipo di persona che sar;bbero Se avessero
I'occasione di vivere una nuova vita, hanno in effetti deciso in
che cosa vorrebbero essere differenti, e li esortlamp a esploraye 1
modi per diventare quel genere di persona adessq, in questa vita.

Attraverso questa attivita visualizzativa nutriamo la speran-
za ¢he vediate che la via verso la salute & realmente un processo
di rinascita. Esplorando voi stessi € il vostro mod.o d:I essere
partecipi della salute, consentite alle .VCCChIG. convinzioni non
costruttive di estinguersi, creatc nuovi attegg%gmfmt} positivi e
una nuova vita, permettendovi di diventare pit simili alla per-
sona che vorreste essere.
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CAPITOLO XIX

Il sistema di sostegno familiare

Nel nostro Centro di cura a Fort Worth abbiamo istituito una
severa linea di condotta, esigendo che tutti i pazienti, nell’acce-
dere al nostro programma, vengano accompagnati dal coniuge,
oppure, se non sono sposati, se sono vedovi o divorziati, li esor-
tiamo a portare con s¢ il familiare piu stretto. In qualche occa-
sione abbiamo lavorato anche con figli e figlie o fratelli e sorel-
le dei pazienti. Vi sono due motivi importantissimi alla base di
questa linea di condotta. Primo, quando ai pazienti viene chie-
sto di modificare il loro atteggiamento riguardo alla malattia o
di adottare programmi di visualizzazione o di praticare un’atti-
vita fisica regolare, il sostegno del coniuge e dei familiari pud
determinare la misura in cui essi seguiranno queste direttive.

Secondo, e non meno significativo, coniuge e familiari hanno
di frequente bisogno tanto quanto i pazienti di sostegno ¢ istru-
zioni per far fronte ai loro sentimenti. Sicuramente nessuna
esperienza vi fara sentire a volte confusi, inadeguati e carenti
di compassione ¢ comprensione come osservare una persona
cara affrontare una malattia che minaccia la sua sopravvivenza.,
Eppure questa esperienza potra anche arricchirvi e rendervi piu
umani in modi diversi da come accade, di solito, nella vita quoti-
diana. In certi giorni potrete provare un affetto e un’intimita rari,
in altri rabbia e frustrazione inespressa.

Accettare i sentimenti del paziente e i propri

Se vi ¢ un messaggio che vogliamo trasmettere in questo
capitolo, ¢ la nccessita di accettare questo caleidoscopio di sen-
timenti. Questo sara un periodo carico di emozioni per voi e per
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la persona cara, e molti di questi sentimenti potranno sembrarvi
“inaccettabili” o “inappropriati”. Potrete sentirvi in collera,
scoprirvi a desiderare che il paziente sia morto o immaginare
di fuggire via da tutto questo. La lezione difficile da appren-
dere & non giudicare se stessi perché si hanno questi sentimen-
ti. Invece, accettate il fatto che li state provando e cercate di
sospendere il giudizio.

Nel caso di una malattia che mette in pericolo la vita come il
cancro, non vi sono sentimenti “appropriati’ o “inappropriati”,
“maturi” o “immaturi”; vi sono sentimenti ¢ basta. Pertanto
¢ futile dire a se stessi cosa si “dovrebbe” provare. L'intento ¢
scoprire come si possa reagire nella maniera piu benefice} per se
stessi ¢ per la persona cara. E il primo passo ¢ accettare i propri
sentimenti e quelli del paziente e capire che queste emozioni
sono necessarie e giuste quando si ¢ alle prese con la possibi-
lita della morte. Tutti si rendono conto della necessita di essere
comprensivi, tolleranti e ricettivi nei confronti dpl pazien.te.
Applicate a voi stessi il medesimo principio. Proprio come riu-
scite a capire la paura, il terrore e il dolore della persona cara,
rendetevi conto della paura, del terrore e del dolore vostri, €
siate comprensivi anche con voi stessi. Nessuno si confron-
ta mai con la morte di una persona amata senza confrontarsi
anche con la propria morte che verra. Accettatevi e siate buoni
con voi stessi.

Le persone variano notevolmente nel modo di affrontare le
crisi, e il modo in cui affrontate una diagnosi di cancro nella
vostra famiglia sara probabilmente simile al modo in cul avete
affrontato le crisi in passato. Questo capitolo ha lo scopo di
offrire sostegno e alcune potenziali strategie di comportamento
ai familiari dei malati di cancro, ¢ non intende creare un’aspet-
tativa irrealistica riguardo a come i familiari “debbano” com-
portarsi davanti alla diagnosi della persona cara né provocare
sensi di colpa per come pud csscre stata gestita una precedente
malattia in famiglia. E assai irrealistico aspettarsi di imparare_
modalitd comportamentali del tutto nuove quando ci si trova d%
fronte a un grave sconvolgimento. Quanto segue ha lo scopo di
incoraggiare i familiari ad acccttare ¢ a capire le difficolté} che
si trovano ad affrontare, e di offrire loro alcuni strumenti che
potranno trovare utili.

o
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Stabilire una comunicazione aperta, efficace e confortante

Le persone a cui ¢ stato diagnosticato il cancro o un’altra
malattia che minaccia la loro vita attraversano grandi sbalzi di
umore. Provano paura, collera, autocommiserazione, un senso
di perdita di controllo sulla propria vita, e i loro alti e bassi
emotivi di solito li spaventano. Da principio anche i familiari
reagiranno con paura davanti all’ampiezza delle fluttuazioni
emotive della persona cara, al punto che forse cercherete di
evitare la comunicazione perché puo essere dolorosa e causare
disorientamento.

Ma anche se le emozioni sono dolorose, ¢ importante duran-
te le prime settimane dopo una diagnosi di cancro stabilire una
base per una comunicazione sincera e aperta. Il paziente ha
bisogno di avere il permesso (¢ I'incoraggiamento) di esprimere
1 propri sentimenti. Voi e tutti i familiari dovete essere preparati
ad ascoltare, anche se qualcosa dentro di voi non lo vuole. Se
al paziente viene negata l'occasione di parlare di cid che piu lo
sconvolge (paura, dolore, morte) si sentira isolato. Quando non
si pud parlare proprio di cid che & piu importante, ci si sente
davvero soli. Una chiave per facilitare questo momento ¢ inco-
raggiare un’espressione sincera dei sentimenti, ascoltare senza
giudicare, € accettare i sentimenti provati da voi e dal paziente
in quanto naturali. Allora cercate di interpretare il vero signi-
ficato di una richiesta e di soddisfare il pin possibile i bisogni
del paziente senza per questo annullarvi né sacrificare altri
componenti della famiglia. Non vi ¢ dubbio che questo richieda
una quantita insolita di pazienza, sensibilita e comprensione da
parte dell’intera famiglia, ma sapere cosa aspettarsi e qualche
consiglio su come farvi fronte possono essere utili per far supe-
rare a tutti voi questa esperienza.

Incoraggiare I'espressione dei sentimenti

Dopo avere udito la diagnosi di cancro, i pazienti possono
piangere parecchio. Piangono la possibilita della loro morte e la
perdita della sensazione di poter vivere per sempre. Piangono
la perdita della salute ¢ della loro immagine di sé come persone
vitali e potenti. Il lutto per queste perdite ¢ una reazione nor-
male, e sta ai familiari cercare di accettarlo. Trattenere i senti-
menti ¢ mantenere la compostezza di fronte alla morte non sono
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segni di coraggio. Coraggio. ¢ essere lz.i persona ghe 510?rl 2r(1§hsel
quando gli altri vorrebbero imporre criteri esternt su ¢
“ ” comportare. o
doz;ezzza i)iu Ii)mportante che lq famigliz} possa otl"frlreerse; éz
disponibilita a viverf que§tatcspcr1eé]§ie; ézszrr;et:ac;::n ;1 ga o
no che il paziente non rs :
:?rflaa‘ngerglei accanto; t}?ornitegli‘ moltp contatto flsmo,d g]zlt;rjecrcli
e intimitd. Condividete 1 sentimenti senza pensarc dl
mo?lcf(l)cs?;zetti sentimenti inappro'priati cambieranno col tempe(:):
con il mutare del vostro modo di .1‘ntend_ere o della Vostrai I;eg((): :
zione, ma cambieranno molto piu rapldamqnte conse}:ln trzl do @
voi stessi ¢ al paziente di far.ne.espenenza pl}lttf)?t% che regn -
doli. Negare i sentimenti ellm}na lg pote.nmah.ta 1 apr}:a nd>
mento che essi offrono, poiché i sentimenti forniscono I;ione
esperienziale da cui puo svilupparsi una nuova comi)oreé s pOt.re_
Per di piu, per continuare a provare un sentimen eepe
ste considerare inappropriato, non c’c niente di meglio che cer
care di negarlo. Quando la mente conscia nega un seni 1 Vostr(;
questo diventa sotterraneo € continua a influenzare 1 VoSt
comportamento in modi inconsc1. su cui avete scarso caccettati,
e ci restate agganciati. Se invec.e 1 sentimenti V{c.ng‘onct)il ,
¢ molto piu probabile che cambmo e vengano f: 1m'1n§1 T
Qualunque sentimento proviate voi e 1 vostri amiliar va
B et cenvando & modifiare § sentimenti degl
te che state cercando
21Ct(;(i),r%:rmatevi. Questo cause?ebbe dolore ¢ bloc_?hcclairell)lt;?l (}g
comunicazione. Niente pud rovinare un rapporto piu di q
le persone sentono di non poter essere se stesse.

Ascoltare e rispondere rimanendo se stessi i vista emo.

Quando la persona cara ¢ sconvolta dal punto d1 v L emo-

tivo, forse voi vorreste disperatamente falre q.ulglcosa, c?uacll iu;lgire
’ . DY . . r mo 0

ndo cio avviene, il miglio gire

cosa, per aiutarla. Qua d ire

¢ do;nandare al paziente: «Posso fare qualcoza per te7». ger::n a
¢ 1 un

uesto € un periodo con .

ascoltare attentamente. Q . . ande

potenziale di incomprensione, per cul cercate di percepi

ignifi richicsta.
vero significato della sua _ _ o
Se ?1 paziente prova autocommiscrazione, puo dire qualcosa
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come: «Oh, lasciami solo; tutto quello poteva succedermi mi &
gia successo!». Poiché questo & un messaggio che causa diso-
rientamento, potreste riformulare cid che pensate di aver capito
(«Vuoi che ti lasci solo?» oppure «Non ho capito se vuoi che
resti qui o che me ne vada) per essere certi di aver colto esatta-
mente il messaggio e anche per far si che il malato sappia come
voi avete inteso la richiesta.

Altre volte riceverete delle richieste che non sara possibile
soddisfare oppure potreste subire un’esplosione di sentimenti
repressi. In risposta alla vostra domanda: «Posso fare qualcosa
per te?» potreste sentirvi dire qualcosa come: «Si, puoi prender-
ti questa dannata malattia cosi io POsso avere una vita normale
come tel». Una risposta del genere vi fa sentire offesi e in col-
lera. Voi ritenete di avere compiuto un gesto di affetto e com-
prensione, per poi sentirvi rispondere male. La vostra tendenza
puo essere di replicare con rabbia oppure di ritirarvi.

Ritirarsi ¢ la reazione piu distruttiva in assoluto. Se tratte-
nete il vostro senso di offesa e dolore, quasi inevitabilmente
comincerete a ritirarvi emotivamente dal rapporto con quel-
la persona, il che produrra ancora maggiore offesa e dolore.
Perfino una risposta forzata, che tenga aperta la comunicazio-
ne, sara migliore per tutti a lungo andare. Per esempio, pro-
vate la risposta seguente: «Mi rendo conto che tu provi molta
frustrazione e rabbia, emozioni che non sono ancora in grado
di anticipare. Ma io mi sento offeso quando le esprimi cosi».
Questa risposta comunica I’accettazione dej sentimenti della
persona cara nonché sincerita riguardo ai vostri. E importante
che facciate del vostro meglio per rimanere voi stessi. Se offrite
il vostro aiuto e ricevete richieste irragionevoli, allora dovrete

comunicare i vostri limiti: «Voglio esserti d’aiuto, ma non posso
fare quello che chiedi. Non ¢’¢ nient’altro che io possa fare per
aiutarti?». Questo mantiene aperta la comunicazione e indica che
il vostro affetto e la vostra sollecitudine non sono venuti meno, ma
definisce anche i limiti di cio che voi siete capaci e disposti a fare.

Un altro problema che pud nascere ¢ una richiesta che com-
porterebbe di sacrificare le necessita di altr familiari. Anche
questo problema pud spesso essere risolto mediante un’attenta
comunicazione, finché entrambe le parti non hanno ben chiare
le implicazioni della richiesta. Prendiamo come esempio la con-
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versazione che segue, in cui un figlio adulto sta facendo visita
al padre in ospedale a cinquecento chilometri da casa.

Figlio: Papa, posso fare qualcosa per tc‘? . .
Padre: Si, se tu venissi a trovarmi pill spesso mi sarebbe di grande
aiuto. Mi sento molto meglio quando sei qui.

11 figlio potrebbe desiderare di soddisfare questa richiesta,
rendendosi conto nel contempo anche del}a fatica del lungo
viaggio e della tensione che le sue freq.uenn. assenze caus;reb-
bero tra i suoi familiari. Inoltre, in quasi ogni rapporto genitori-
figli, dei sentimenti irrisolti di colpa o di offesa cor‘nph_cano una
chiara soluzione della questione. 1l passo successivo 1n questo
caso ¢ che il figlio comunichi al padre il suo dilemma.

Figlio: Papa, mi fa piacere che la mia presenza .ti sia gyadita ¢ sono

contento che tu ti senta meglio quando sono qui. Vorrelisapere ogni

quanto tempo vorresti vedermi. lo voglio vgnire a trovarti, ma questo
crea qualche difficolta alla mia famiglia, ¢ io cercherei di bilanciare le

due cose. N .

Padre: Oh, non voglio causarti troppi fastidi. Tu vivi la tua vita ¢ sCot-

dati di me. To sono vecchio e comunque probabilmente non vivro a

lungo.

A questo punto sarebbe facile per il figlio allontanfir51 dalla
questione centrale ¢ cercare di rassicurare 1.1 padrg che ¢ Qavverp
amato oppure arrabbiarsi per il suo tentativo _ev1dente di rn’am—
polarlo e farlo sentire in colpa. Lasc1andos¥ c.omvolge.re gell uno
o nell’altro stato d’animo si impedirebbe di risolvere il dllqmma
fondamentale. 11 figlio deve insistere nella domanda essenziale.

Figlio (con gentilezza): Papa, tu mi hai chiesto di Venirg a.troxrgrti, ¢
io voglio farlo davvero. Ma mi sarebbe molto utile se mi dicessi ogni

quanto tempo vorresti vedermi. ‘ . o
Padre: Oh, be’, tutte le volte che puoi. Tu lo sai quando puot venire.

La conversazione potrebbe finirc qui, € nessuno d;i Que si
sentirebbe soddisfatto. In realta ¢ importante che il figlio ritorn1
alla questione centrale.

0
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Figlio (con fermezza ma con gentilezza): Papa, ogni quanto tempo vuoi
che venga a trovarti? E importante per me saperlo. Mi costa una certa
fatica venire fin qui a trovarti, cosi voglio essere sicuro se mi prendo
un impegno. Mi sarebbe davvero utile se mi dicessi ogni quanto tempo
vuoi che venga a trovarti.

Padre: Be’, vorrei vederti ogni volta che ne hai la possibilita. Vorrei
vederti ogni fine settimana. Lo so che hai tanto da fare, o forse anche
una volta al mese... Non so... Penso che se venissi a trovarmi una volta
al mese sarebbe meglio che niente.

Figlio: E un viaggio lungo, non credo di farcela ogni fine settimana.
Ma vorrei vederti pilt di una volta al mese. Perché non facciamo ogni
due settimane? Mi sembra ragionevole fintanto che stai cosi male. Ora
ci vedremo di nuovo fra un mese, e mi aspetto che tu stia molto meglio
allora. Ma dal mese successivo saro qui ogni due settimane.

Padre: Be’, va bene. Non voglio esserti di peso. Non mi piace star male
e doverti disturbare.

Di nuovo, la conversazione potrebbe finire qui, anche se
lascerebbe ancora le cose non completamente risolte. Ma &
chiaro adesso che parte dell’atteggiamento lamentoso e di auto-
commiserazione del padre deriva dalla difficolta di accettare la
propria debolezza ¢ cattiva salute. Comunque continua ad aver
bisogno di rassicurazione sul fatto di essere amato. La risposta
migliore per il figlio potrebbe essere la seguente:

Figlio: Papa, so quanto dev'essere duro star male cosi, ma voglio solo
dirti che ti voglio bene e voglio starti vicino. E molto importante per me
¢ la mia famiglia starti vicino durante questa malattia. Magari ¢ un po’
scomodo, ma ¢ a questo che servono le famiglie. Mi preme dirti che ti
voglio bene ¢ che voglio che tu guarisca.

La conversazione si conclude con la soddisfazione di entram-
bi, senza strascichi di sensi di colpa o incomprensioni.

Una comunicazione aperta e che sostenga il malato richiede
sensibilita verso cid che si dice e si ascolta. I suggerimenti che
seguono possono csservi utili per aiutare la persona cara.

Per quanto potcte, cercate di evitare espressioni che neghi-
no o respingano i sentimenti del paziente, come «non fare lo
stupido, non stai per morire» oppure «devi smetterla di pensare
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cosi» oppure «devi smetterla di commiserarti». Ricordate che
non bisogna fare niente riguardo ai sentimenti del paziente se
non starli a sentire. Non dovete capirli né modificarli. Se cer-
cate di modificarli, farete soltanto star peggio la persona cara
perché comunicherete I'idea che i suoi attuali sentimenti siano
inaccettabili.

Non sta a voi trovare soluzioni ai suoi problemi per “salvar-
lo” dalla depressione. Lasciate semplicemente che esprima c10
che vuole. Non dovete fornire una terapia, poiché i vostri sforzi
probabilmente comunicherebbero una mancanza di accettazione
¢ il messaggio che i suoi sentimenti dovrebbero essere diversi da
quelli che sono. Quanto di meglio possiate offrire ¢ accettazione
e riconoscimento di cid che prova la persona cara. Se potete,
riassumete brevemente la vostra interpretazione dei suoi senti-
menti, come “ti senti sconvolto per il modo in cui questa cosa
¢ capitata” oppure “‘sembra proprio ingiusto”. Perfino annuire
o dire “capisco” pud essere meglio che dire cose che possano
implicare una non accettazione.

Domandatevi se dedicate pitt tempo a parlare che ad ascolta-
re o se vi mettete a finire le frasi del paziente. In entrambi 1 casl
chiedetevi se non siano le vostre stesse ansie a parlare, € se non
sia piu utile lasciare che sia il paziente a condurre la conversa-
zione. Se parlate di meno, potreste trovarvi di fronte a lunghi
periodi di silenzio. Durante questi periodi si compie necessaria-
mente una grande introspezione, per cui & del tutto naturale che
a volte sia voi sia il paziente vi troviate immersi nei pensieri;
questo non significa un rifiuto reciproco. 1l silenzio puo anche
servire a incoraggiare una persona normalmente introversa a
condividere sentimenti a lungo repressi.

Se non siete abituati a lunghi periodi di silenzio nella vostra
conversazione (quasi tutti noi ci sentiamo obbligati a colmare
eventuali pause nella conversazione), potreste trovare che pro-
vocano ansia. Cercate di abituarvi ai silenzi. Due persone a loro
agio con tali pause possono giungere ad apprezzare ancor piu la
loro conversazione perché non sentono di dover parlare se non
quando hanno davvero qualcosa da dire. Un modo per gestire la
propria ansia ¢ parlarne: dite come vi sentite riguardo al silen-

zio, quindi ascoltate attentamente la risposta dell’altra persona.

Rendetevi conto che cid che provate voi puo essere alquanto
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d%verso da cid che prova la persona cara. Voi potreste cercare
di fa.r fronte all’esigenza pragmatica di non sconvolgere la vita
quotidiana, mentre il malato puo essere assorto nel timore della
morte ¢ nel riesame del significato della sua vita. A un certo
punto potrete pensare di avere cominciato a capire i sentimenti
dell’a}tro, per scoprire subito dopo che il suo stato d’animo ¢
cgmplgto r.adicalmente ¢ vi ¢ di nuovo incomprensibile. Tutto
cio ¢ g¥ust1ficat0: avete esperienze molto diverse e naturz.ﬂmen-
te reagite in modo diverso.

In mo}te famiglie ¢ diventato praticamente una prova di affetto
e fed;lt?a il fatto che tutti abbiano le stesse reazioni alle medesime
esperienze. Le mogli tendono ad avvertire un allontanamento da
parte deln mariti, o i figli possono essere visti come ribelli, se hanno
reazioni notevolmente diverse di fronte a un’esperienza I:’esi enza
che tutti gbbiano gli stessi sentimenti “accettabili” & uﬁ impgveri-
mento dei rapporti in ogni istante, ma crea una barriera pressoché
1gsormontabile alla comunicazione durante questo periodo di gran-
di sbalzi emotivi. Cercate di accettare le differenze. ¢

Sostenere il malato nell’assumersi le sue responsabilita
e nell’essere partecipe

Ogni famiglia di un malato di cancro sente tanto il desiderio
quanto la responsabilita di dare il pill possibile sostegno e assi-
stenza. Allo stesso tempo ¢ essenziale che i familiari badino alle
proprie necessita lasciando al malato la responsabilita della sua
stessa salute. Come ormai sapete bene, il nostro trattamento si
basa splla premessa che ogni paziente possa essere attivamente
{)artempe del proprio ristabilimento, percid & essenziale che sia
S;a‘;;ast;bﬁz persona responsabile, non da bambino o vittima irre-

Dare_ sostegno senza “viziare” il malato

Fino a che punto dare sostegno a una persona cara che ha un
gancro? Il.metodo migliore ¢ dare sostegno senza “viziare”. La
risposta viziante ¢ propria di un genitore che parla a un b.am-
bino 1rr§sponsabile: il genitore non crede che il bambino sia in
grado di prendere una decisione ¢ pud perfino fuorviarlo. Ecco

un esempio dell’'uso di questo a i
! pproccio nel rapporto con
malato di cancro. PP o
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Malato: Ho paura di quella cura. Non la voglio. Non credo che mi fac-
cia bene. . o
Risposta di chi lo “vizia”: Su, lo sai che devi farla. Non ti fara male. E
adatta al tuo caso. Non voglio sentire altre discussion.

Il trattamento pud benissimo essere doloroso, per cui una
risposta del genere fuorvia e sminuisce 1l rr.lalato.‘Com}l‘mca che
noi non crediamo che possa affrontare la vita cosi come.

Quando il malato, il coniuge o un altro familiare hapno
paura, ¢ importante che comunichino da gdglto .ad adultp, rico-
noscendo realisticamente e apertamente i rischi p(‘)tenzgll-l e 1%
dolore che ci si pud aspettare. Una risposta appropriata ai timor1
del paziente di prima, allora, potrebbe essere la seguente.

- Risposta di sostegno: Capisco il tuo timore. Anche a me faun pq’ paura
quella cura. E non capisco bene tutte le sue conseguenze. Ma. siamo 1n
ballo tutti ¢ due, ¢ o ti stard accanto ¢ ti aiuter(‘)_ll piu posmbﬂe. Pensq
sia importante che tu la faccia ¢ che tu ti aspetti quell'effetto che tutti

noi speriamo che abbia.

Un atteggiamento di sostegno piu'gtosto che 1 “vizi” € altr’et.-1
tanto importante con i bambini affetti dg cancro. Solo perché i
bambino sta male non vuol dire che voglia o debbg essere trattato
come un neonato. Inoltre i bambini sono spesso in grac}o di fay
fronte ai propri sentimenti pit efficacemente degli gdultl, pgrghe
i loro sentimenti sono pil palesi, ed.é'meno“?robablle? che si giu-
dichino per cio che provano. Non “viziandoli”, c_:om}mlcate il rico-
noscimento delle loro risorse. Cosi, se un bambino ¢ spaventato di
fronte a una cura, la comunicazione puo essere come segue.

Risposta di sostegno: Si, puo farti male ¢ fa paura. Ma Aé il genere di
cura di cui hai bisogno per guarire, ¢ io stard con te tutto il tempo.

Quest’ultimo messaggio, “staro con te”, ¢ essenziale. Tutte
le belle parole e frasi servono meno dello stare accanto alla per-

sona cara, di qualsiasi eta.

M 3%
Sostenere si, “‘salvare” no N . . ‘
Un problema collegato al “viziare™ il malato di cancro ¢

il
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dare sostegno senza diventare il “salvatore”. Il cosiddetto ruolo
salvifico, che si adotta inconsciamente, & basato sulle teorie del
dottor Eric Berne, il padre dell’analisi transazionale, ulterior-
mente sviluppate dal dottor Claude Steiner nei suoi libri Games
Alcoholics Play [“1 giochi degli alcolizzati”] e Scripts People
Live [“Sceneggiature vissute”]. E un ruolo che rischiamo di
assumere quando trattiamo con persone deboli, indifese, impo-
tenti o incapaci di farsi carico della propria vita. Il “salvataggio”
puo dare I'idea che si stia aiutando qualcuno, quando in realta si
rafforzano la sua debolezza e il suo senso di impotenza.

I familiari dei malati di cancro scivolano facilmente nella
trappola del salvatore con la persona cara, perché questa Spesso
assume latteggiamento di vittima, lasciando intendere: «Sono
indifeso e disperato, cercate di aiutarmi». L'atteggiamento del
salvatore ¢: «Tu sei indifeso e disperato; ma io cercherd di aiutar-
ti». Altre volte il salvatore pud svolgere il ruolo di persecutore,
lasciando intendere: «Tu sei indifeso e disperato, ed & colpa tuay.

Steiner ha chiamato queste interazioni “il gioco del salvatag-
gio”. In questo gioco i partecipanti possono continuare a scam-
biarsi i ruoli quasi allinfinito: chiunque sappia svolgere uno
dei ruoli sa anche svolgere gli altri. Il problema ¢ che, al pari di
molti giochi psicologici, questo & distruttivo. Esige un prezzo
molto alto da parte della vittima, privandola del potere di risol-
vere i propri problemi ¢ mantenendola in una posizione passiva.

Dal nostro punto di vista, niente potrebbe essere piu distrut-
tivo nei confronti del bisogno del paziente di farsi carico della
propria salute. L’interazione pud cominciare con la vittima
che si lamenta di dolori, mancanza di energia e incapacita di
svolgere attivita normali. Il salvatore probabilmente cerchera
di essere di aiuto, facendo delle cose per la vittima, evitandole
di prendersi cura di sé. Il salvatore potra portare alla vittima da
mangiare e da bere, anche sc il malato ¢ perfettamente in grado
di cavarsela da solo. Oppure potra offrire un flusso costante di
consigli (solitamente respinti) e potrd eseguire compiti spiace-
voli senza che gli sia richiesto.

I salvatore puo apparire affettuoso e premuroso, ma in real-
ta contribuisce a rendere inabile il malato sia dal punto di vista
fisico che da quello psicologico. Prima o poi questo finira per
arrabbiarsi e risentirsi per essere stato manipolato. Inoltre il sal-
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vatore, che si & negato le propric nccessita per badare a quelle
del paziente, pud cominciare a sviluppare nei suoi confronti una
forma di ostilita, per poi sentirsi in colpa per essersi arrabbiato.
Chiaramente nessuno trae bencficio da queste interazioni.

Esse hanno leffetto di isolare il malato. Quando chi si trova
in una posizione di potere cerca di proteggere il malato (e altri
familiari) dal dover affrontare argomenti dolorosi (in particolare
la morte), il risultato & un’interruzione dei canali di comunica-
zione del paziente proprio in merito agli argomenti piu impor-
tanti per lui (e per la famiglia). Per di piu, questa tattica inibisce
le capacita dei familiari di esprimere 1 propri sentimenti.

E pure dannoso cercare di proteggere il malato da altri
problemi familiari, come le difficolta scolastiche di un figlio.
L’atteggiamento secondo cui il malato “ha gia abbastanza pro-
blemi” lo isola dalla famiglia proprio nel momento in cui ¢ par-
ticolarmente importante per lui sentirsi impegnato € coinvolto
nella vita. Lintimita deriva dalla condivisione dei sentimenti:
nel momento in cui i sentimenti vengono trattenuti, I'intimita va
perduta.

A volte & il malato stesso che assume il ruolo del “salvato-
re”, il pitt delle volte “proteggendo” i familiari con l'evitare di
esprimere le proprie paure ¢ ansie. Cosi facendo, egli rimane
sempre pitl isolato dalla famiglia. Invece di proteggerla in realta
la esclude, e comunica una mancanza di fiducia nelle persone
care. Quando le persone vengono “salvate” rispetto a cio che
sentono, non hanno occasione di esperire il loro sentire ¢ di
risolverlo; di conseguenza i familiari potranno continuare ad
avere sentimenti irrisolti anche molto tempo dopo che il malato
si ¢ ristabilito o € morto.

Proprio come la famiglia deve evitare di cercare di salvare
il malato dalle gioie e dai dolori della vita familiare quotidiana,
il malato deve evitare di salvare la sua famiglia dai sentimenti
dolorosi. A lungo andare, la salute psicologica di tutti migliora
se i sentimenti vengono affrontati apertamente ¢ risolti.

Aiutare si, salvare no

E facile vedere come possa cominciare il gioco del “sal-
vataggio” fra un malato di cancro ¢ il coniuge. Tutto il nostro
condizionamento culturale dice che il modo in cui le perso-
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ne amorevoli dovrebbero reagire alla malattia ¢ assumere il

comando al posto dei malati, fare tutto al posto loro, aiutarli al

punto.che essi non debbano fare niente. Questo non riconosce ai
malgtl alcuna responsabilita verso il proprio benessere. La chia-

ve, invece, ¢ essere di aiuto senza soffocare; tuttavia la linea di

d;mgrcazmne ¢ talvolta sottile. ’elemento cruciale nell’essere

di aiuto ¢ che sia qualcosa che volete fare perché vi fa sentir

bene‘, e non perché vi aspettate qualcosa dalla persona aiutata

Ogni volta che vi scoprite pieni di risentimento o in collera.

potete star certi che avete agito con I’aspettativa di come l’altr(;

avre_:bbe dovuto reagire. E I'abitudine puo essere profondamente
radlce}ta. Ppr romperla bisogna prestare grande attenzione ai
propri sentimenti.

Steiner suggerisce altri tre indizi che aiutano a individuare il
comportamento salvifico. State “salvando” I'altro se:

1. fate per qualcun altro qualcosa che non volete fare, senza
comunicare che non vi piace farlo; ’

2. vi mettete ad aiutare un’altra persona ¢ poi scoprite che vi ha
addossato la maggior parte del lavoro;

3. non fate sapere costantemente agli altri quello che voi vole-
te; naturqlmente, farglielo sapere non significa che otterrete
sempre ci0 che volete, ma se non esprimete le vostre neces-
sita impedite agli altri di rispondere ad esse.

. “ S .
Se vi trovate a “salvare” laltro anziché aiutarlo, ricordate

che la vita del malato puo dipendere dall’'uso che fa delle pro-

prie risorse.

Ricompensare la salute, non la malattia

Per quanto sia essenziale che i pazienti affermino il con-
trollo sglla _propria vita per riacquistare la salute, non ¢ insolito
che coniugi e amici ricompensino inconsciamente la malattia
Le.famlghe spesso forniscono tanto piu affetto, sostegno é
assistenza quanto piu i malati sono deboli e indifesi, per poi
cominciare a eliminare queste ricompense non apper;a questi
riacquistano la salute.
. E 1qdlspensabilc che coniugi, familiari e amici incoraggino
i malati a fare cio che possono da soli e che forniscano amore
sostegno e affctto per premiare I'indipendenza, non la debolezza?
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Se tutte le ricompense derivano dall'essere debqli, i pazie.ntl hanno
interesse a restare ammalati ¢ un minore Incentivo a guarire.

11 ricompensare la malattia an‘zi.ch.é la sah‘ne accade con
maggiore probabilita quando i familiari subordmz%no costante-
mente le proprie necessita a quelle dellmalato. Un’atmosfera in
cui sono importanti le necessita di tutti (non soltapto guelle del
malato) incoraggia quest’ultimo a usare le proprie risorse per
dirigersi verso la salute. o L .

I suggerimenti seguenti vi aluteranno a “ricompensare - l1a

salute:

1. Incoraggiate gli sforzi del malato a prender‘si cura di sé.
Molti familiari si intromettono € assumono il cpmando a¥
posto suo, negandogli praticamente Poccasione di prenders%
-cura di sé. Di solito tutto cio € accompagnato d_a co.mmenp
come: «Stai male, non dovresti essere in piedi ¢ in giro cos.
Lascia che ci pensi io». Questo semplicem@nte rinforza la
malattia. Al malato deve essere consentito di fare le cose da
solo, ¢ i familiari devono sottolineare cos'i la forza della per-
sona cara: «Sei straordinario a prenderti cosi bene cura di
te» oppure: «Ci piace davvero quando partecipi con noi alle
attivita familiari». N

2. Sottolineate con i commenti i momenti in cui 1{ malato sem-
bra star meglio. A volte si ¢ tanto focgllzzat} sulla ma.lat-'
tia che non si sottolinea quando il paziente nve}qsegm di
miglioramento. Accertatevi di notare 1 segnl d1_mlghoramen—
to e fate sapere alla persona cara quanto v1'fe‘1001a piacere.

3. Passate del tempo con il malato in attivita non .legate alla
malattia. A volte pud sembrare (fra visite m‘edl.che, cure,
procurare medicine, far fronte alle limitazioni flSlchc) che

vi siano solamente attivita legate alla malattla. Ma per
porre l’accento sulla vita e sulla sglute ¢ importante trova-
re il tempo di fare assieme cose .placevoh. Avere 11 cancro
non implica smettere di divertirsi. Al contrario: piu la vita
¢ divertente, maggiore ¢ 'impegno del malato di cancro a
rimanere in vita.

4. Continuate a passare del tempo clon.il malato quando sta
bene. Come gia detto, molte famiglie offrono sostegno ¢
attenzione ai loro cari fintanto che stanno male, ma poi li
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ignorano quando cominciano a guarire. Poiché a tutti noi
piace ricevere attenzioni, questo significa che noi riceviamo
la ricompensa dell’attenzione mentre siamo ammalati, per
poi perderla quando stiamo bene. Allora badate di offrire
attenzione e sostegno continuativamente durante il ristabili-
mento.

Per accertarsi che stia ricompensando la salute e per evitare
latteggiamento del salvatore, ogni familiare presti attenzione ai
propri bisogni emotivi. Non vi & dubbio che sia difficile, e cer-
tamente va contro il ruolo “altruistico” che la societa incoraggia
in risposta alla malattia. Ma se rinunciate alle vostre necessita
per soddisfare quelle degli altri, in ultima analisi questo genera
risentimento e rabbia. Potreste non rendervi conto, o non voler
ammettere, di provare tali sentimenti; in effetti, spesso un geni-
tore rimproverera duramente i figli se si lamentano di dover
modificare la loro vita a causa della malattia dell’altro genitore,
ma parte della durezza del rimprovero nasce dal reprimere i
propri sentimenti di frustrazione e risentimento.

Molte famiglie mettono al primo posto le necessita del malato
perché si aspettano, forse inconsciamente, che muoia. Questa
aspettativa risuona in commenti quali: «Questi possono essere i
miei ultimi mesi con lei, per cui voglio essere sicuro che tutto sia
perfettor. Questo atteggiamento ha due conseguenze gravi: risen-
timento e comunicazione dell’aspettativa negativa. Come abbia-
mo detto, la famiglia prima o poi comincia a risentirsi dell’abne-
gazione non necessaria, ¢ il malato si risente della richiesta impli-
cita di gratitudine per I'abnegazione della famiglia. La capacita
dei familiari di mantenere interessi pili o meno normali senza
“viziare” il malato ridurra il risentimento da ogni parte. Per di
pit, I'abnegazione dei familiari comunica la convinzione che il
malato morira. Anche rinviare le discussioni o i progetti a lungo
termine o evitare i riferimenti a una malattia grave o alla morte
di un conoscente comunicano l'aspettativa della morte: cid che

viene evitato ¢ di solito cio che si teme, per cui per omissione i
familiari esprimono le loro aspettative. E per via del ruolo che le
aspettative possono svolgere nell’esito del cancro o di altre malat-
tie, le aspettative negative dei familiari minano severamente la
capacita del malato di conservare la speranza.
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Pertanto & essenziale trattarlo come se Vi aspettaste che
viva. Non & necessario che i familiari _credano che si ristabilira;
basta che credano che possa ristabilirsi. .

Fra le altre convinzioni che i familiari possono cqmumczlilr-
gli, apertamente o implicitamente, Vi ¢la Ipro Vqlutazlone d.ehe}
cura e della competenza del personale mefi;co. Dx nuovo, poiche
la convinzione positiva del malato sull’etfl.cama della cura e la
sua fiducia nel medico svolgono un ‘ruolo .1mp0rtante nel rista-
bilimento, potra esservi necessario riesaminare 1e.\fostre asp;t-
tative e cercare di modificare le vostre convinzioni in modo ¢ e
gli siano di sostegno. Voi fate parte del “s1st;ma di sostegnq1
del malato, per cui ¢ importante c.he.sosteplate la sall}te.e i
ristabilimento. Lideale ¢ che la famiglia abbia una convinzione
positiva sia sul fatto che il malato possa guarire, sia sul fat}tlo
che la cura sia un alleato forte ¢ potente. Ci rendlarpo _conto che

questo significa domandare molto quando 1§1 famlglla, aldpalllrl
del malato, ha ricevuto tutta la programmazione imposta dalla
societa secondo cui cancro ¢ uguale a morte, ma le vostre con-
vinzioni hanno un’importanza enorme.

Soddisfare le esigenze della malattﬁa proqugata .

I suggerimenti che abbiamo fornito (stabilire una comumg?‘-
sione sincera e chiara ed evitare di mettere da parte %e necessita
di tutti tranne quelle del malato) si basgno sullg realta del vivere
con un malato di cancro per molti mesi o anni. 11 prezzo <.:h“un1a
comunicazione non aperta o del cercare c.ostantf:mente di “sal-
vare” il malato & dover vivere la propria vita recr@ndQ un ruglp
falso. E un tremendo salasso di energie cercare q1 agire p0s11tll—
vamente quando non se ne ha voglia. L’1nsm?er1ta riguardo alla
possibilita della ricaduta o della morte creera allontanamento ¢
' nel rapporto. - ' .
1mblii$§i21§)cerité Eﬁﬁ'é‘l anche riflessa nella saluta; fisica dei fami-
liari. Lo stress del confrontarsi con una malatt1g p.rolun‘gata} che
mette in pericolo di vita un membro della famiglia puo m1riire
la vostra stessa salute, se non affroqtate ape'rtamente il proble-
ma. Certo, vi ¢ dolore nella sincerita, ma in base flla po;t'rla
esperienza ¢ secondario in confropto glvdolore dell 1nev1ta‘ ile
allontanamento e isolamento che si verificano quando le perso-

ne non possono essere se stessc.
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I familiari possono anche trovare difficilc fornire tutto il
sostegno emotivo di cui ha bisogno il malato, per via dell’in-
tensita del rapporto in questo momento e del fatto che hanno
le loro necessita. Tuttavia non vi & alcuna regola che limiti i
rapporti calorosi unicamente ai parenti stretti, e molti pazien-
ti traggono beneficio dallo stringere amicizie e nuovi legami
con persone esterne alla famiglia che possano fornire loro una
parte del riconoscimento e del sostegno di cui necessitano. Il
tentativo del malato di uscire dalla famiglia non va visto come
un segno del fallimento della famiglia stessa. E irragionevole
aspettarsi che i familiari possano soddisfare tutti i suoi bisogni
emotivi e continuare a prestare attenzione ai propri.

Tanto il malato quanto i familiari possono trarre beneficio
da una consulenza periodica per risolvere difficolta o ricevere
sostegno nell’apprendere come soddisfare le proprie necessita
in una situazione che tende a causare sensi di colpa in tutti.
Numerosi reparti di oncologia offrono servizi di consulenza
familiare nell’ambito del programma di cura. Inoltre un numero
crescente di psicologi, psicoterapeuti e consulenti vengono for-
mati per fornire assistenza ai malati di cancro e ai loro familiari,
e quasi tutte le comunita hanno sacerdoti o terapeuti qualificati.

La consulenza familiare ¢ spesso utile per aprire la comuni-
cazione ¢ per fornire un ambiente rassicurante in cui affrontare
le questioni che producono ansia. Pud anche aiutare i malati ad
affrontare alcuni fattori che possono aver contribuito alla loro
predisposizione al cancro.

L'onere finanziario quasi inevitabile che una malattia prolun-
gata impone a una famiglia ¢ un altro settore difficile che richiede
franchezza e sincerita. Normalmente pud far sentire in colpa i
familiari quando si trovano a spendere soldi per soddisfare le pro-
prie necessita: il nostro condizionamento sociale lascia intendere
che tutto il denaro non destinato a cose necessarie debba essere
messo da parte per i bisogni del malato. Eppure anche i malati si
sentono in colpa ncllo spendere soldi, poiché ¢ la loro malattia ad
avere comportato un salasso finanziario per la famiglia.

Tutti questi sentimenti diventano esagerati se tanto il malato
quanto i familiari arrivano a credere che la morte sia inevita-
bile. I familiari spingeranno il malato a spendere soldi, mentre
questi si convincera che le spese siano “sprecate” per lui e deb-
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bano andare ai familiari “che hanno ancora una vita davanti”
Poche famiglie riescono a bilanciare facilmente le necessita
finanziarie di tutti. Farlo richicde capacita creativa nel risolvere
i problemi e comunicazione aperta.

Imparare e crescere
Malgrado i problemi gravissimi che dovete affrontare, se

siete disposti a confrontarvi apertamente e sinceramente con
Pesperienza di gestire la malattia che pone in pericolo di vita un
vostro caro, tale esperienza pud contribuire alla vostra crescita
personale. Molti nostri pazienti e loro familiari hanno riferito
che la comunicazione aperta durante la malattia ha condotto a
una maggiore intimita e profondita di rapporto.

Un’altra frequente conseguenza dell’affrontare la possibile
morte di una persona cara & venire alle prese con i propri senti-
menti riguardo alla morte. Avendo affrontato la morte indiretta-
mente, scoprite che non racchiude piu lo stesso terrore.

Abbiamo osservato nei capitoli precedenti che alcuni pazien-
ti i quali hanno affrontato il cancro ¢ hanno lavorato per
influenzarne il decorso hanno sviluppato una forza psicologica
maggiore di quella che possedevano prima della malattia: la
sensazione di stare “meglio di prima”. Lo stesso vale per i loro
familiari. Coloro che affrontano il cancro con sincerita ¢ fran-
chezza possono anche stare “meglio di prima”. Che il paziente
si ristabilisca o no, i familiari possono sviluppare una forza psi-
cologica con cui vivere il resto della loro vita.
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