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La differenza tra curare
e prendersi cura

Costanza Galli - Unita Aziendale di Cure Palliative,
Azienda USL Toscana nord ovest

La vita di una persona affetta da
una patologia oncologica grave ed
alcune volte evolutiva puo essere
considerata fragile?

Si, perché questa vita subisce innumerevoli
cambiamenti. Il corpo cambia I'immagine cor-
porea, diventa un luogo di sofferenza, oltre
che il soggetto non riesce a mantenere le sue
performance. Le attivita di prima, i tempi e gli
spostamenti, i normali gesti della vita quotidia-
na possono diventare enormemente difficili.

Anche la mente, la psiche della persona ma-
lata cambiano. L’arrivo di una malattia seria
colpisce l'individuo e la sua famiglia come un
vero tsunami. | sentimenti e i pensieri si co-
lorano di tristezza, sfiducia nel futuro, ansia,
rabbia, rassegnazione, negazione. Ma la-
spetto che colpisce di piu e che viene spes-
so riportato all’operatore, & la sensazione, da
quel momento, di una minaccia imminente,
una spada di Damocle che non si sa quando
potrebbe cadere definitivamente sulla testa,
mettendo fine alla stessa vita.

La sensazione che crolli il pavimento sotto i
piedi, la perdita dei soliti e rassicuranti punti di
riferimento. Le relazioni sociali e familiari cam-
biano. Pilastri imprescindibili della vita del ma-
lato come il lavoro, il ruolo familiare, gli impe-
gni sociali, un hobby, da un momento all’altro
possono subire un forte ridimensionamento.
La vita, intesa come un’unita di mente, corpo,
spirito e ambiente cambia. Sorgono o risorgo-
no prepotenti alcune domande fondamentali
dell’esistenza del’uomo: sul senso della vita e
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della morte, sul bene e sul male, sul perdono,
sulla speranza in una vita ulteriore, su cid che
si € realizzato. Alcune condizioni particolari
possono rendere ancora piu difficile il vivere
questa fragilita. La mancanza di risorse eco-
nomiche unita ad una patologia grave posso-
no rompere il precario equilibrio di vite vissute
al limite della sostenibilita.

Persone senza dimora, con abitazioni inade-
guate, con problemi concomitanti di margina-
litd. La condizione di anziani, spesso soli, la
mancanza di una rete amicale e sociale di va-
lido sostegno, la condizione di stranieri, per il
problema della barriera linguistica, ma anche
di diversita religiosa, culturale.

Quali sono i bisogni assistenziali
per un paziente oncologico?

| pazienti affetti da patologie tumorali presen-
tano problemi complessi che richiedono un
approccio globale per essere affrontati.
Questi problemi possono essere declinati in
bisogni assistenziali di tipo fisico, psicologico,
sociale e spirituale.

Bisogni fisici

| bisogni fisici riguardano i sintomi che la ma-
lattia o i trattamenti impongono al paziente.

E ovviamente difficile descriverli compiuta-
mente ma comunque i principali, e direi i piu
invalidanti per il paziente, sono il dolore, I'a-
stenia e la perdita di peso ed energia, la perdi-
ta di appetito, il vomito, I'affanno, I'agitazione
psicomotoria, la diarrea, una inflammazione
che puo colpire vari organi e mucose o la cute.
Per questi aspetti della patologia oggi dispo-
niamo di molti trattamenti efficaci.

Bisogni psicologici
La presa in carico dei bisogni psicologici
rappresenta certo una parte fondamentale



dell’assistenza. Il paziente pud presentare
paura del presente e del futuro, depressione,
ansia, disturbi del sonno, fino ad una vera an-
goscia di morte.

Ovviamente quando necessario viene pre-
scritta anche una terapia farmacologica, ma
rimane imprescindibile il colloquio con uno
psicologo o counselor. La diversita tra le due
professioni & chiara, quindi il counselor opera
solo in una fase in cui questi bisogni psicologi-
ci trovano soddisfazione in un dialogo empa-
tico e accogliente, non nei casi in cui occorre
instaurare una vera e propria terapia psicolo-
gica.

Il bisogno forse piu evidente per il paziente &
quello di essere accompagnato nella riorga-
nizzazione cognitiva ed emotiva che la malat-
tia impone. Quindi il bisogno di poter racconta-
re di sé e della sua vita, di poter ripercorrere la
propria storia di malattia e di vita per provare a
dare un senso a tutto cid che sta accadendo.
Il problema del “dare un senso” € il vero filo
rosso che percorre tutto 'accompagnamento
del paziente.

Il “dare senso” si pone anche come bisogno
spirituale, come possibilita di risposta a quelle
domande alte e ultime che affiorano in certi
frangenti dell’esistenza.

Bisogni sociali

| bisogni sociali afferiscono alla sfera delle re-
lazioni e della cultura della persona e del suo
ambiente. In alcuni casi il paziente soffre una
sorta di emarginazione dagli ambiti che fino a
quel momento avevano caratterizzato la sua
vita.

Vi puod essere una perdita del ruolo familiare,
con ripercussioni su tutto I'assetto della fami-
glia. Il paziente puo entrare in una difficolta di

comunicazione. Ci possono essere delle diffi-
colta nel mantenere il ruolo lavorativo, la par-
tecipazione attiva alla cittadinanza. Inoltre una
perdita o diminuzione della percezione della
propria dignita e dell’autostima.

Oggi per la cultura che ci circonda € molto
facile arrivare addirittura a provare vergogna
per essere diventati non piu efficienti e produt-
tivi, ma quasi un peso per la societa.

Bisogni spirituali

La persona malata presenta infine, e non certo
per ordine di importanza, dei bisogni spirituali.
Questi bisogni attengono ai valori di riferimen-
to che una persona ha, alle relazioni con gli
altri, con il creato, con Dio. A come la persona
vive e vede la parte trascendente della pro-
pria vita. Ma questi bisogni riguardano anche
il problema della verita e consapevolezza.

Senza presumere di poterne fare un elenco
esaustivo, tra i bisogni spirituali piu importanti
si riconoscono il bisogno di sicurezza, di ap-
partenenza, di amore, di comprensione, di
accettazione, di stima, di fiducia. Il bisogno di
sicurezza deriva da quella sensazione di mi-
naccia imminente che il paziente sente sem-
pre presente nella sua vita.

La risposta piu efficace a questo bisogno ¢ di
esserci e far sentire questo al paziente in ogni
modo. |l bisogno di appartenenza si esprime
con la necessita da parte del paziente di sen-
tirsi ancora parte di qualcosa: della famiglia,
di un gruppo di amici, di una comunita parroc-
chiale, di un gruppo di lavoro.

Certo pu0 essere accolto non facendo sentire
il paziente un peso per gli altri e un emargina-
to. Il bisogno di amore richiede un’attenzione
delicata alle necessita che ciascuna persona
ha di continuare a ricevere gesti e parole di af-



fetto, di vivere momenti di intimita e di contatto
con i propri cari, di poter parlare e agire sulla
sfera della sua affettivita e sessualita. Il biso-
gno di comprensione suppone che il pazien-
te si possa sentire ascoltato e rispettato nelle
proprie esigenze e per le proprie sensazioni.

Nonostante le nuove caratteristiche fisiche e
mentali il paziente ha anche bisogno di essere
accettato per quello che €, e per quello che €
diventato. Inoltre, il paziente manifesta il desi-
derio di essere coinvolto ancora nei processi
decisionali che lo riguardano e di poter espri-
mere le proprie opinioni e il proprio ruolo il piu
a lungo possibile.

questo proposito € bene ricordare che anche
nel nostro Paese vi € stata un’evoluzione del-
la giurisprudenza in merito ai temi etici quali
il consenso informato e le disposizioni antici-
pate di trattamento (DAT). Con la legge 219
del 2017 questa materia é stata, infatti, nuova-
mente disciplinata anche per quanto riguarda
le cure palliative e il trattamento del dolore.

Ma soprattutto questa legge ha ribadito che il
paziente e solo lui, se & in grado, pud decidere
per sé insieme all’équipe curante preveden-
do tutti i passaggi che la malattia e le terapie
presenteranno, manifestando e condividendo
insieme i propri desideri e volonta (pianifica-
zione condivisa delle cure). Questo rimane
ancor oggi purtroppo tra gli aspetti piu trascu-
rati nella pratica assistenziale.

Il paziente oncologico, infine, ha bisogno di
poter riporre la propria fiducia in qualcuno che
non lo ingannera, che si prendera cura di lui,
secondo quanto egli desiderera; bisogno me-
taforico di porre la testa sulla spalla di chi &
disposto a compiere questo percorso fino in
fondo con lui.

Daiichi Sankyo lItalia SpA

Bibliografia

Galli C, Boscia F (a cura di), La fragilita del paziente in
cure palliative. Cure Palliative ed Hospice, Insieme ed.,
Terlizzi (BA), 2020.

Kuber-Ross E. La morte e il morire. Cittadella ed., As-
sisi, 2005.

Albers G. Misuring quality of life and dignity in palliative
care research, Vrijie Universiteit Amsterdam, 2012.
Delai N. Applicabilita politica e sociale di una cura etica.
ASMEPA ed, Bologna 2013.

Surbone A, Biasco G, Kagawa-Singer M. Fattori socio-
culturali nelle cure palliative. ASMEPA ed., Bologna,
2012.

Mercadante S, Ripamonti C. Valutazione e trattamento
del dolore da cancro. Masson ed., Milano, 2000.
Bruera E. Palliative Sedation: When and How? Journal
of Clinical Oncology 2012 vol. 30, n. 12.

Campione F. Per 'altro. ASMEPA ed., Bologna, 2014.
Bianchi E, Galimberti U. Cura dell’anima. ASMEPA Ed.,
Bologna, 2013.

Brusco A, Zaninetta G. E quando si fa sera. L'accompa-
gnamento spirituale nelle cure palliative. Domus Salutis
ed, Brescia, 2005.

Brusco A. L'accompagnamento spirituale del morente,
in Camillanium, 7 (1996), 25-29.

Brusco A, Masotto M, Zaninetta G. La spiritualita nelle
cure palliative. “Vita nostra” 3; 2008.

Matray B. Besoins spirituelsdes grands malades, in
“Etudes”. Juillet-aout 1993, 78 ss.

Rumbold B. Spirituality and Palliative Care. Social and
Pastoral perspective, Oxford University Press. Victoria,
Australia, 2002.

Marino I. Il corpo, la malattia, la cura. ASMEPA ed., Bo-
logna, 2008.

Biasco G. Comunicare e curare. ASMEPA ed., Bolo-
gna, 2013.



Unita Aziendale di Cure Palliative,
Azienda USL Toscana nord ovest
Costanza Galli

Nata 49 anni fa all'isola d’Elba dove risiedono sempre
familiari e amici, ha conseguito il diploma al locale li-
ceo classico e dopo si ¢ iscritta alla facolta di medicina
dell’'Universita di Pisa dove si & laureata nel 1997.

Ha poi conseguito la specializzazione in oncologia,
il diploma di master universitario in cure palliative, il
diploma di master in bioetica e il diploma di pastoral
counselor.

Dopo un lungo discernimento vocazionale iniziato ne-
gli anni dell’universita € entrata come consacrata a far
parte della Congregazione delle Figlie della Carita di
San Vincenzo de Paoli e vive ad oggi nella comunita
di Livorno dove svolge anche il suo servizio di medico,
Direttore della Unita Aziendale di Cure Palliative per la
Azienda Toscana nord-ovest.
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