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....una storia da scrivere...

Vicino



....stare vicino....

o

* E’la cosa che dico quando i familiari, spesso i figli, mi
chiedono cosa possono fare negli ultimi mesi o settimane
di vita del proprio caro; quasi che vengano assaliti da un
senso di angoscia e di impotenza.

Ma la cosa piu naturale sta proprio nella relazione, perché é
dalla relazione che nasce tutto, anche la cura, anche le
decisioni piu difficili.

* Cio che spaventa di piu e I'incertezza del futuro, del cosa
possa accadere, quasi un baratro, mentre invece spesso
sono le cose che nascono dalla vicinanza a farci scoprire
cose che nemmeno noi immaginavamo.
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La diagnosi

* Vi e il terrore in ciascuno di noi della diagnosi, specie
quando si parla di tumore, e vissuta come una
sentenza. Ma ancora una volta ci dimentichiamo di
una cosa: solo la relazione ci consente di riuscire a
parlare con il malato e capire le sue esigenze (che sono
poi anche le nostre!) a dire le parole che vorrebbe
sentirsi dire con il tono che vorrebbe sentire, senza
bugie, ma con un sapiente uso delle parole, nessuna
ricetta, ma vi sono alcune condizioni..................



Relazione Medico-Paziente: Cosa serve?

1) TEMPO
2) PAROLA

3) PROGNOSI

1) ASCOLTO



....il tempo.....

* Occorre dedicare tempo alla relazione.

*  Alla relazione medico-paziente,
infermiere —paziente, caregiver-
paziente.

+ Secondo AIOM il I°colloquio con un
malato da parte di un operatore deve
durare almeno 90 min; io, se il pz lo
chiede lo faccio alla presenza dei
famigliari

* Poi un secondo colloquio nel quale si
incomincia a parlare delle terapie, dei
potenziali vantaggi ed effetti collaterali.




....la parola... ..

D1 zolito al primo incontro non guardo zubite la documentarione climica.

Chiedo al paziente dir
il +izzuto e capire il

1, di raccontare la sua storia, per comprendere

l;_l'uaz.i Eempre rabbia e

Non voglio soffrire...

Spezzo dolore e frustre
Dai che ce le forai.....
perché pensano che cosi sie meglio me to mi sento semprepiu solo;
i sembre che gli eltri ebbiono piu peure di me”.

Tutte queste mformazioni mi aiutano nella proposta terapeutica



...la prognosi....

NON parlo di guarigione, ze questa non & ragionevolmente poszibile, bensi:

- wllzzi abbiamo terapie che solo dieci anni fa erano impensabiliz
(Juezto lazcia la possibilita al paziente di penzare alla Medicina come
una zcienza dinmamica in costante evoluzione Eq'uin:]i vVl & Zperanza.

- Controllare la malattia.
un periodo che neszuno pud
i ztudi parlano di mediana
mediana non da una idea
Median iz not the Mezzage™)

Dire che la mediana d1 05 & da

lfﬂdipu.zieuti &vivo a2

la zopravvivenza di

nel 20% dei pazienti, mala
cazo (3. Gould “The
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« Ognuno di noi, per guanto simile ad altri, & unico e irripetibile e cosi il
nostro tumore & unico e irripetibile...» (5. Bartocciomi | «Dall’altra partex)

- Rizposte obiettive e beneficio chinico | concetti chian e accettabili): « La terapia da
percentuali di risposte obiettive (riduzione o scomparsadel tumore ) di...»

- Ca=zi Real (che tutt abbiamo). che hanno costitwito una eccezmone alle regole che
peEnsEVamo.



ASCOLTO = CONDIVISIONE




E la paura?

e\ \ /
* La paura piu grossa e quella della sofferenza a cui si aggiunge

quella di essere «soli o non capiti»

* Perché la sofferenza spaventa tutti, anche il caregiver e qualche
volta coinvolge emotivamente anche il medico o I'infermiere e
allora e il malato che si va a trovare meno spesso o e quello con il
quale ci si sente a disagio perché impotenti a rispondere alle sue
domande. Ma & proprio li che sbagliamo: non ¢’ & bisogno di
rispondere a domande, ma esserci e non avere nessuna paura,
perché se uno c’¢, le parole vengono da sole, o il silenzio é pieno
di parole (anche quando nessuna parola é possibile).

* La sofferenza va tolta, facciamo ancora troppo poco contro il
dolore, la fatica a respirare, ’occlusione intestinale, ecc; si puo
invece fare molto, ma occorre personale preparato.



La Sconfitta




Mano, anm 34, sposato con tre figh.
TUomo mn carnera, sportivoe, buon ivello socio-culturmale.
51 ammmala di tumore polmonare metastatico all’esordio.

I linea di chemuoterapia con R.P
Dopo 1 meze versamento pleunco maliono.

Dhe toracentesia cua

II° inea di chemiotera

Civiene a salutare e nngrazmare: dopo 10 gormi sarebbe andato in Svizzera per eutanasia
gszistita. E cos1 ha fatto.

Dolore & Frustrazione nel Reparto: tutto era stato fatto “bene™ ma....____..






mppﬂim:ﬁqnaﬂntﬂnpn Eegua:ﬂ:l:hnmnﬂhlm, 3E ne prese:lnnn’n!r.l,
nuovamente 31 desidera guarire e cosl all'infinito.

Se paragoniamo la vita a un viaggo,.. magar per mare..., questo attegmamento appare
azsurdo perché equivale a desiderare di non arrivare mai a nessuna meta, di continuare

a viagmare sempre: sarebbe pazresco.

..cl sono due poszibility: & possibile che 1a malattia i facca naufragare, ma & pozszibile
anche che tu riesca a condurre 1a tua navicella in porto, a raggiungere 1 ‘approda......

Dal libro « Votes dif Carfo Carapez=r



Ma se fosse cosi. allorala speranza non commcaiderebhbe con la
gnarigione, ma con 'approds.
Eﬂm&quﬁinaﬂrnﬂ-‘ﬂarhﬂ&lamnspﬂa,mamﬂl
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