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Il ruolo del gruppo nella formazione degli Operatori socio-
sanitari di un servizio di cure palliative domiciliari

Vittorio Lenzo, Maria C. Quattropani, Daniela Grasso, Girolamo Lo Verso

Rzassunto

L’obiettivo delle cure palliative ¢ di migliorare la qualita di vita dei pazienti e delle loro
famiglie che fanno fronte ai problemi associati alle malattie croniche ed inguaribili. A tal ri-
guardo, sempre piu spesso le cute palliative vengono fornite a domicilio del paziente da equipe
multidisciplinari. Tuttavia, sono pochi ancora gli studi che hanno esplorato il ruolo del gruppo
di formazione per gli operatori sanitari nell’ambito delle cure palliative. Questo articolo si foca-
lizza sull’esperienza di un gruppo di formazione per gli operatori sanitari di un servizio di cure
palliative domiciliari. In questa prospettiva, il modello gruppoanalitico fornisce delle informa-
zioni e delle conoscenze rispetto a questo tipo di gruppi. Uno degli assunti di fondo riguarda il
fatto che in un gruppo di formazione vengono replicati aspetti emozionali, istituzionali ed or-
ganizzativi del contesto lavorativo di provenienza dei membri. Il gruppo di formazione ad o-
rientamento gruppoanalitico permette ai membri di acquisire delle competenze relazionali che
sono poi trasponibili nel proprio lavoro. Le competenze acquisite possono migliorare I'efficacia
del lavoro effettuato e migliorare la capacita degli operatori di utilizzare la relazione come un
necessario strumento di lavoro.

Parole chiave: cure palliative; cancro in fase avanzata; cure domiciliati; operatori sanitari; forma-
zione per gli operatori.

The role of group for training of health care providers
of a palliative home care service

Abstract

The aim of palliative care is to improve the quality of life of patients and their families
facing problems associated with life-threatening illness. Palliative care can be provided at home
by multidisciplinary team. In the field of palliative care, few studies have explored the role of
group for training of health care providers. This paper focuses on the experience of a training
group for health care providers of a palliative home care service. The group-analytic theory
offer some features and processes for this type of group. In fact, one influential theory of
group highlights that the group process replicate emotional, institutional and organizational
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aspects of the work background of members. By this point of view, training group take the
health care providers to learn relational skills from the others members. In turn, these skills can
improve the efficacy of the work of health care providers and improve them ability to use the
interpersonal relationship as a valuable tool.

Keywords: palliative care; advanced cancer; home care; health care providers; training for care-
givers.

1. Introduzione

Innumerevoli scoperte scientifiche, migliori condizioni igienico sanitarie e, in
generale, i progressi medici e tecnologici hanno permesso di diminuire nel corso del
novecento il tasso di mortalita della popolazione dei paesi piu sviluppati. Tutto cio ha
determinato un aumento del numero di persone che si trovano a convivere con malat-
tie gravi e potenzialmente letali, con scarse possibilita di guarigione. Parallelamente,
anche il modo di intendere il concetto di “salute” ¢ cambiato nel corso degli ultimi de-
cenni. La salute ¢ oggi definita non pit come uno stato di completo benessere fisico,
psichico e sociale (WHO, 1946), ma come la “(...) percezione che ciascuna persona ha della
propria posizione nella vita, nel contesto della cultura e del sistema di valori nel guale ¢ inserito ¢ in
relazione ai propri obiettivi, aspettative, priorita ¢ preoccupazioni” (The WHOQOL Group,
1994: 9).

Rivolgendo lo sguardo all’area delle neoplasie, si rileva nell'ultimo decennio un note-
vole aumento delle aspettative di vita dei pazienti a cinque anni dalla diagnosi.
Nell’ambito della ricerca e in quello della clinica vi ¢ una spinta nel considerare non
soltanto la sfera fisica dei Jong-term survivors ma anche quella psicologica, sociale e spiri-
tuale (Bloom, Petersen, Kang, 2007).

Per quanto riguarda il contesto italiano, il 4% della popolazione (2.250.000 abitanti ca.)
vive con una diagnosi di tumore (rapporto AIRTUM, 2010). Tra questi, una percentu-
ale di pazienti sta attraversando con la propria famiglia una condizione di terminalita
di malattia. Soltanto in Sicilia, infatti, ogni anno muoiono in media 6.353 vomini e
4.507 donne a causa di tumori maligni (ReNcaM, 2004-2005). Nei casi in cui il tumore
non risponde piu alla cura “attiva” e va incontro ad una rapida progressione, il pazien-
te necessita di cure che gli consentano di vivere al meglio possibile 'ultimo periodo
della sua vita. Al riguardo, le cure palliative hanno I'obiettivo di migliorare, tramite un
approccio multidisciplinare, la qualita di vita dei malati e delle loro famiglie che si tro-
vano ad affrontare le problematiche associate a malattie inguaribili (WHO, 2004). I-
noltre, guardano come parte integrante del prendersi cura, alla sofferenza, alla dignita e
ai bisogni assistenziali delle persone a fine vita, includendo il supporto ai familiari.
Allinterno di questa cornice di riferimento, la morte ¢ considerata come un evento
naturale né da anticipare né da differire, rigettando dunque sia posizioni di accanimen-
to terapeutico che di eutanasia.

La maggior parte delle ricerche effettuate finora si ¢ focalizzata sulle problematiche di
fine vita associate al cancro, tra cui dolore, ansia, depressione (Tassinari e Maltoni,
2004). Tuttavia, si rileva ad oggi un forte gap nell’ambito delle cure palliative tra la ri-
cerca empirica e la pratica clinica.

A partire da queste considerazioni, ¢ facile comprendere come le tematiche relative al
morire riguardino tutti e rappresentino, piu in generale, una questione fondamentale
per la salute pubblica. Storicamente, I’attenzione ai morenti e lo sforzo di prendersene
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cura in modo “globale” porta per prima la Gran Bretagna, grazie al lavoro di Cecily
Saunders, all'introduzione e allo sviluppo delle reti di cure palliative fin dagli anni *60
del secolo scorso. Per quanto riguarda il contesto italiano, invece, ¢ solo a partire dagli
anni 80 che si assiste alla fondazione delle prime associazioni dedite all’assistenza dei
malati terminali. Al contempo, viene portato avanti 'impegno per il riconoscimento
dei loro diritti, grazie soprattutto all’attivita di Vittorio Ventafridda e di Virgilio Flo-
riani. Tutto cio si ¢ concretizzato in Italia nel 2010, quando le cure palliative sono state
riconosciute a livello legislativo definendole come “V7nsieme degli interventi terapentici, dia-
gnostici e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia al suo nucleo familiare, finalizzati alla cura
attiva ¢ totale dei pazienti la cui la malattia di base, caratterizzata da un'inarrestabile evoluzione e
da nna prognosi infausta, non risponde pin a trattamenti specifici” (Legge 38/2010: 1).

A differenza di altri ambiti, le cure palliative si caratterizzano fin dalla loro nascita co-
me un approccio multidisciplinare. Non vi sono delle singole figure professionali che
si prendono cura del paziente, ma ¢ un’equipe o meglio, un gruppo. Un gruppo di cu-
ranti che si prende cura di un altro gruppo, ovvero quello costituito dal paziente e dal-
la sua famiglia. Questi aspetti rendono 'accompagnare il fine vita di una persona mala-
ta, un’impresa congiunta che coinvolge, anche se con compiti e ruoli diversi, sia gli
operatori che la famiglia.

La cornice teorica e clinica delle cure palliative ¢ tuttora in costruzione e non priva di
criticita. Tra questi vi ¢ il difficile passaggio per gli operatori sanitari dal concetto di
“guarigione” a quello del “prendersi cura”. Questo passaggio implica il confronto con
degli aspetti contraddittori, ambivalenti e a volte negati che connotano il tema del mo-
rire nell’attuale societa. Per alcuni autori sembrerebbe che I'operazione di costruzione
di senso e significato intorno ad una dimensione naturale come la morte abbia perso,
nel corso del processo di civilizzazione, la possibilita di essere affrontata all'interno di
un codice culturale condiviso e ritualizzato (Lo Mauro, Falgares, Ruvolo, 2012).

Di riflesso, la morte ¢ quanto ad essa legato sembrano infatti costituire una sorta di
aporia per alcuni settori della medicina moderna. 11 progresso tecnologico rischia cosi
di accantonare la sofferenza psichica legata alla malattia di cui ¢ intrisa la relazione tra
curante ¢ curato e di non disporre delle risorse e delle competenze necessarie per
prendersi cura dei pazienti “inguaribili”.

In questa prospettiva, le cure palliative non si caratterizzano per 'impiego di avanzate
tecniche diagnostiche, complesse terapie farmacologiche o asettici laboratori di ricerca.
Tutti gli strumenti a disposizione dei curanti, compreso le terapie farmacologiche, ac-
quistano significato ed efficacia nella relazione che si instaura tra 'operatore sanitario e
il paziente. Soltanto in questa relazione ¢ data la possibilita di costruire il senso
dellimpresa congiunta che ¢ 'accompagnare una persona verso la morte. Questa ope-
razione diventa “vitale” non solo per i pazienti, ma anche per gli stessi operatori. In-
fatti, le questioni etiche nel prendersi cura dei pazienti, le forti pressioni nella pratica
clinica quotidiana, le frequenti difficolta nel controllo dei sintomi, il continuo assumer-
si di responsabilita su decisioni difficili sollecitano fortemente e continuamente sul pi-
ano emotivo e cognitivo gli operatori impegnati nelle cure palliative. Le emozioni e i
sentimenti forti e spesso negative, tra cui la rabbia, 'impotenza, la solitudine, di cui
quotidianamente si fa esperienza a casa del paziente possono con il tempo rendere
“mortiferi” gli stessi operatori.

11 tenere insieme gli aspetti tecnici e relazionali, evidenziato come fondamentale anche
dagli operatori domiciliari (Lenzo, Rossello, Grimaldi, Quattropani, 2012), evita due
derive frequenti per chi si occupa di cure palliative. Una ¢ 'approcciarsi alla sofferenza
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dei pazienti con distanza, in nome di una presunta “neutralita” che deve necessaria-
mente avere chi lavora in quest’ambito. L altra ¢ il considerate questo lavoro esclusi-
vamente come una “missione”, rischiando di restare ingabbiati nella stessa sofferenza
dei pazienti e, di conseguenza, senza alcuna possibilita di essere loro di aiuto.

2. Le cure palliative domiciliari

L’articolo 2 della legge 38/2010 definisce due luoghi, ed insieme due setting,
dove vengono praticate le cure palliative ai pazienti e il supporto alle loro famiglie. 11
primo, definito “assistenza residenziale”, ¢ quello dell’hospice quale luogo dove operano
le équipe multisciplinari. II secondo, definito “assistenza domiciliare”, identifica il do-
micilio della persona malata quale luogo dove garantire con continuita sia interventi di
base che quelli propri delle éguipe specialistiche di cure palliative.
Diversamente dagli hospice dove la morte ¢ relegata in un luogo chiuso e ben delimita-
to, quasi evitando che gravi all’esterno, in un sociale dove non ¢ pensabile (Lo Mauro,
Falgares, Ruvolo, 2012), nell’assistenza domiciliare il fine vita del paziente ¢ vissuto
insieme con la sua famiglia e il suo contesto sociale, nella sua stessa po/is (Glannone e
Lo Verso, 19906).
I servizi di Assistenza Domiciliare Integrata Palliativa (A.D.L.P.) hanno il compito di
prendere in carico il paziente e la famiglia nei momenti piu critici del decorso della ma-
lattia. I’A.D.I.P. puo essere attivata dal medico di famiglia, se il paziente ¢ al proprio
domicilio, o dal reparto ospedaliero, in caso di pazienti in procinto di essere dimessi.
Uno dei requisiti necessari per lattivazione del servizio riguarda la presenza di un care-
giver, ovvero di una persona che si occupa per piu tempo del paziente. In Italia, nella
maggior parte dei casi si tratta di familiari stretti (coniugi, figli, genitori, etc.) con netta
prevalenza delle donne (70-80%) con un’eta media di circa 50-55 anni (Amadori, Cot-
i, De Conno, Maltoni, Zucco, 2007). Un altro requisito attiene allidoneita
dell’abitazione dove si trova il paziente al momento dell’attivazione dell’assistenza
domiciliare. In alternativa al servizio A.D.L.P. ¢ disponibile un certo numero di posti
letto negli hospice.
11 Servizio di Assistenza Domiciliare Interdisciplinare Palliativa (A.D.L.P.) fornisce cu-
re palliative domiciliari a pazienti terminali, prevalentemente con neoplasia, con
un’aspettativa di vita di 2-3 mesi. Le equipe sono composte da un medico palliativista
che ha anche il ruolo di coordinatore della stessa, un infermiere professionale, uno
psicologo clinico, un assistente sociale, un operatore socio-sanitario (O.S.S.) e, qualora
le condizioni fisiche del paziente lo permettano, un fisioterapista.
Il lavoro con il paziente e la sua famiglia, nella sua casa, insieme alle sue cose, implica
una condivisione di paure, desideri, preoccupazioni, contribuendo a determinare un
forte carico fisico ed emotivo per gli operatori. Le emozioni ed i sentimenti dolorosi
del paziente e della sua famiglia, legati all’aver “la morte in casa”, possono essere vis-
sute come delle angosce potenzialmente contagiose dagli operatori. I.’accompagnare i
pazienti prendendosi cura di loro e delle loro famiglie, crea cosi di riflesso la domanda
relativa a chi accompagna e si prende cura degli operatori stessi. Lavorare in un ambi-
to fortemente carico emotivamente rischia di far “collassare” gli operatori non adegua-
tamente formati o senza spazi per elaborare quanto quotidianamente loro accade. 1
“non detti” che tanto spesso si osservano a casa dei pazienti possono finire con il non
trovare uno spazio di parola neanche negli operatori e legarsi a paure sconvolgenti e
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devastanti. Il senso di precarieta di cui ¢ gia fortemente intrisa la vita umana,
nell’ambito delle cure palliative domiciliari ancor di piu rischia di schiacciare ogni altro
movimento.

Queste tematiche non sempre trovano spazio nei programmi di formazione universi-
taria dei futuri professionisti di cure palliative, né nei training post-universitari. Ancor
di piu assume importanza dunque la costruzione di dispositivi che si occupino di for-
mare gli operatori che entrano e che lavorano in questo ambito.

3. 1/ gruppo per operatori di cure palliative

Se gia nel pensiero di Foulkes sono contenute le premesse per I'utilizzo del
gruppo nei setting formativi, ¢ soltanto in seguito che viene elaborata una vera e pro-
pria cornice teorica e tecnica dei gruppi di formazione (Ruvolo e Lo Verso, 2011).
Una delle premesse della formazione in ambito gruppoanalitico riguarda
I'inadeguatezza dei modelli pedagogici e direttivi per sviluppare competenze inerenti la
soggettivita e la progettualita degli operatori di una organizzazione di lavoro (Lo Ver-
so, 1997). In aggiunta, ‘fare formazione significa (...) prendere parte, e attivamente, a processi
(anche politici) di guida delle organizzazioni, del lavoro e delle loro logiche e scelte” (Di Maria e
Venza, 2002: 177).

In questa prospettiva teorica e clinica, il gruppo di formazione appare come un luogo
di apprendimento a partire dalla sospensione della propria attivita lavorativa e dal suo
configurarsi come un sistema simulativo. Quello che mano a mano accade nel “qui ed
ora” del gruppo riflette le dinamiche e i sentimenti che gli operatori sperimentano nel
proprio contesto lavorativo (Ancona, 2002; Ruvolo e Di Stefano, 2002). 11 dispiegarsi
di aspetti transferali investe sia i gruppi originari, tra cui la famiglia, cosi come i gruppi
sociali secondari. Il setting formativo gruppoanalitico si focalizza proprio su questi ul-
timi, laddove la psicoterapia invece ¢ incentrata sui gruppi originari. La processualita
del gruppo di formazione permette cosi di rendere visibili nel gruppo stesso 1 processi,
le relazioni e i significati presenti nella vita professionale ed organizzativa in cui ¢ inse-
rito il partecipante.

Al contempo, il lavoro di costruzione di significati rispetto a quanto man mano accade
nel gruppo consente ai partecipanti di fare esperienza di un apprendimento basato
sull’esperienza relazionale nel gruppo. 1l ruolo dei conduttori ¢ pertanto quello di fare
da garanti del setting, dei suoi limiti e i suoi confini, facilitando 'apprendimento dei
partecipanti su se stessi in relazione agli altri membri del gruppo (Ruvolo, Cicero, Di
Stefano, Falgares, Picone, 2008).

In questa sede verra presentata 'esperienza di un gruppo di formazione rivolto agli
Operatori Socio-sanitari (O.S.S.) di un servizio domiciliare di cure palliative. Questa
categoria professionale, insieme agli Infermieri Professionali, ¢ quella piu assiduamente
coinvolta nell’assistenza domiciliare ai malati terminali. Per di piu, il loro ruolo legato
al “prendersi cura” del corpo del paziente, determina quasi immediatamente una rela-
zione emotivamente intensa e molto vicina con il paziente. 1l rapporto tra il versante
professionale e quello personale che caratterizza gli operatori di cure palliative ¢ per gli
O.S.S. ancor piu delicato da gestire. Il ruolo professionale di O.S.S. ¢ spesso vissuto
dagli stessi operatori come piu “fragile” rispetto a quello dell'infermiere o di altre figu-
re dell’equipe. Questi aspetti possono legarsi al sentirsi non riconosciuti, nonostante le
tematiche attinenti al riconoscimento professionale sembrano avere un ruolo di primo
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piano per gli operatori (Quattropani, Lenzo, Rossello, Grimaldi, 2013). Al contempo,
risonanze personali con le storie del paziente in fase terminale e della famiglia possono
facilmente verificarsi con conseguenti difficolta per gli operatori. Di riflesso, le criticita
sopra accennate possono ripercuotersi per gli operatori nelle relazioni con gli altri
membri dell’equipe, con il paziente e la sua famiglia, e piu in generale nello stesso stare
degli O.S.S. all'interno del servizio.

A partire da tali considerazioni si ¢ deciso di progettare un gruppo, all'interno del set-
vizio, per gli O.S.S. Qui di seguito verranno brevemente descritte le caratteristiche.

11 gruppo ¢ di tipo aperto a tutti gli O.S.S. con un numero di operatori che puo dun-
que variare a seconda dell’incontro fino ad un massimo di quindici partecipanti. Il di-
spositivo puo pertanto assumere la forma di piccolo gruppo in alcuni incontri e di
gruppo mediano in altri. A partire dal fatto che parametri differenti contribuiscono a
creare gruppi differenti (Lo Verso, 2002), assume un ruolo fondamentale tenere pre-
senti questi aspetti sia nella progettazione che nella conduzione. In termini processuali,
ogni incontro deve pertanto connettersi con quelli precedenti ma al contempo non
lasciare questioni eccessivamente “aperte” fino a quello successivo.

Gli incontri del gruppo hanno una cadenza mensile e una durata di un’ora e mezza. Il
gruppo si inserisce e si aggiunge agli altri spazi di lavoro e di condivisione tra gli opera-
tori del servizio. Uno degli obiettivi iniziali di questo gruppo ¢ proprio quello di creare
di dar voce a quanto portato dagli O.S.S. che non sempre trova spazio di condivisione
e parola all'interno degli altri spazi del servizio. Obiettivi piu a lungo termine e tuttora
in corso nella processualita del gruppo riguardano 'acquisizione e maturazione di
competenze relazionali. Imparare dall’esperienza di stare nel gruppo di formazione in-
fatti puo essere utile a stare nel gruppo equipe e in quello composto dal paziente e dal-
la sua famiglia.

11 gruppo fin dal suo avvio, si ¢ caratterizzato per la riproposizione nel qui ed ora delle
stesse criticita che riguardano il lavoro di cure palliative domiciliare. La piu evidente
riguarda Poscillare tra aspetti dicotomici con una forte difficolta per gli operatori nel
potetli tenere insieme nel qui ed ora del gruppo. Nello specifico, questo oscillare si in-
centra frequentemente su tematiche attinenti la vita e la morte, che vengono spesso
viste dai membri come inconciliabili.

Senza pretesa di esaustivita verranno qui di seguito esposte alcune delle polatizzazioni
che ¢ stato possibile rintracciare nel corso degli incontri della fase iniziale del gruppo e
che risultano strettamente legate tra loro.

3.1. Impotenza ed onnipotenza nel lavoro quotidiano

All’avvio del gruppo, il vissuto degli O.S.S. ¢ caratterizzato da un forte senso di sfidu-
cia ed impotenza che sembra sottendere la presenza di aspetti depressivi. Questo vis-
suto trova cassa di risonanza tra i membri del gruppo nel loro non sentirsi a volte so-
stenuti nell’equipe. Al contempo, gli O.S.S. rivendicano con forza la loro importanza
per il servizio e di come ogni mattina i pazienti li aspettino con ansia e siano molto fe-
lici di vederli. I1 benessere dei pazienti sembra dipendere per gli O.S.S. interamente dal
loro lavoro.

L’oscillare tra impotenza ed onnipotenza caratterizza, seppur con modalita diverse,
tutti gli operatori dell’equipe che condividono la fatica fisica ed emotiva del lavoro
domiciliare con i pazienti terminali. Nel primo incontro, il gruppo degli O.S.S. esplicita
questa tematica con rabbia, poiché nonostante ogni loro sforzo il paziente andra inevi-
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tabilmente incontro alla morte. Sembra difficile in questa fase oltrepassare quello che ¢
visto come un assioma, ovvero che “le cure servono per guarire”. Tutto cio ostacola il
riconoscimento della valenza della relazione che si instaura tra il paziente e 'operatore
che lo sta accompagnando nella fase terminale.

Tali questioni si intrecciano con la domanda relativa al proprio ruolo professionale e
che il gruppo fin da subito si pone. 1l ruolo di O.S.S. all'interno del servizio di cure
palliative domiciliati ¢ considerato “debole” dai membri del gruppo che percepiscono
invece nelle altre figure dei confini ben precisi rispetto alle proprie mansioni.

3.2. Sfera professionale e sfera personale degli operatori

I primi incontri del gruppo evidenziano una difficolta degli operatori nel delimitare il
proprio ruolo e i propri compiti. Questa criticita si riflette in termini processuali anche
nel gruppo di formazione dove si rileva un’elevata confusione in cui ognuno ¢ intento
a presentare agli altri una propria soluzione personale rispetto ai problemi che speri-
menta a lavoro.

11 proporre di ognuno una soluzione personale non riesce tuttavia a placare il bisogno
emergente in questa fase, ovvero disporre di una sorta di “elenco” a priori delle cose
da fare che sia valido per tutti i pazienti.

In un lavoro dove le competenze tecniche sono strettamente legate agli aspetti umani
diventa complesso districare il versante professionale da quello personale. Non
schermati dal lavorare in una struttura ospedaliera e nemmeno dal disporre di identita
professionali “forti”, gli O.S.S. nel gruppo tendono a far coincidere questi due versan-
ti. Un’operatrice parla a lungo di una paziente con cui ¢ molto legata, per poi confidar-
ci che “le ricorda tantissimo la madre”, da poco deceduta. Un’altra operatrice racconta
al gruppo le difficolta che sta incontrando con una paziente che ha la sua stessa eta e
un tumore al seno fortemente aggressivo e di come questa situazione rappresenti la
sua piu grande paura. A partire da quello che accade nel qui ed ora del gruppo, gli
O.S.S. iniziano ad interrogarsi su come far coesistere il versante personale e quello
professionale nel lavoro domiciliare con i pazienti.

3.3. Vicinanza e distanza nella relazione con il paziente morente

La domanda sulla distanza da tenere dal paziente ¢ dalla sua famiglia vede i membri
del gruppo polarizzarsi tra quelli che sostengono di non doversi mai lasciar coinvolge-
re e quelli che tendono ad instaurare un rapporto fortemente vicino. Nella fase iniziale
di questo gruppo, si osserva un’urgenza nell’avere subito una risposta a questa do-
manda, reclamandola con forza dai conduttori.

11 lavoro del gruppo, favorito dalla conduzione, diventa dunque interrogarsi e con-
frontarsi con gli altri membri; il vedere “come fanno gli altri puo essere d’aiuto ad o-
gnuno”. Anche in questo caso, ognuno degli O.S.S. tende a trovare una soluzione pet-
sonale alla difficolta nello stare accanto al paziente. Si osserva nel gruppo una forte
difficolta dal passare da un “i0” ad un “noi”. Questa stessa difficolta si manifesta nelle
equipe dove spesso si fa fatica a pensarsi come un gruppo. Infatti, c’¢ chi parla del
rapporto “intimo” che tende a creare con il paziente e con i familiari, che diventano
quasi come una “seconda famiglia”. Altri O.S.S. raccontano dei legami che hanno
mantenuto con le famiglie di alcuni pazienti ormai morti e di come cio sia per loro
fonte di riconoscimento per il lavoro svolto. Altri membri invece considerano come
professionale soltanto una relazione che li veda distaccati, come se la forte vicinanza si
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accompagni alla paura di perdere il controllo, di essere emotivamente “contagiati” dal-
le angosce e dalle paure del paziente e della famiglia. Queste differenze sembrano evi-
denziarsi anche nel gruppo di formazione, con alcuni operatori fortemente coinvolti
nei temi “caldi” che emergono e altri che restano su una posizione piu defilata. 11 lavo-
ro dei conduttori inizia a comprendere degli interventi che utilizzano il qui ed ora del
gruppo collegandolo a quanto accade a casa del paziente. Inoltre, nel corso degli in-
contri assume un ruolo fondamentale per gli O.S.S. il recupero della dimensione istitu-
zionale del loro lavoro, ovvero il far parte di un servizio e pertanto di non lavorare
come singoli professionisti ma come membri di un’equipe multidisciplinare.

3.4. Le case dei pazienti e le “case” degli operatori

Le case dei pazienti che s’intravedono nei racconti degli O.S.S. si caricano di aspetti
personali e simbolici, molto spesso minacciosi. La casa, nel lavoro domiciliare, entra
prepotentemente nella relazione con il paziente e necessita di essere pensata
dall’operatore ed inclusa nel campo terapeutico. Per molti, I'entrare per la prima volta
in casa di un paziente ¢ percepito come qualcosa di potenzialmente pericoloso, quasi
mortifero, dove “bisogna stare sempre attenti, perché non si sa mai chi si ha davanti”.
Alcune case sono vissute come sporche e maleodoranti, altre come tetre e cupe. Que-
ste percezioni tendono a sollecitare delle forti quote di paranoia negli operatori. Sol-
tanto con il tempo, infatti, la casa del paziente acquista una dimensione piu familiare
cosi come le emozioni che in essa si provano. Nel corso delle visite degli O.S.S., le
fantasie lasciano gradualmente il posto ad una percezione piu reale del paziente ¢ della
sua famiglia. Un membro del gruppo, ad esempio, racconta della sua prima sensazione
a casa di un paziente, dell’essersi sentito nella “tana del lupo”. L’operatore racconta al
gruppo come conoscendo a poco a poco il paziente questa percezione iniziale sia mu-
tata arrivando a sentirne le emozioni e 'umanita.

Anche il gruppo, al contempo, sembra essere investito da potenti fantasie e da aspetti
paranoici, di cui ¢ difficile poterne parlare in questa fase. Il gruppo ¢ un luogo
all'interno del servizio ma al tempo stesso rappresenta qualcosa di diverso, di non co-
nosciuto. Si sta in questo spazio con curiosita e diffidenza, chiedendosi a cosa assomi-
gli questo gruppo. In generale, la parola “gruppo” non sembra essere molto utilizzata
nella lingua degli operatori. Esiste il termine “equipe” ma quasi come qualcosa di a-
stratto, definibile con difficolta. Il lavoro iniziale che i membri del gruppo compiono ¢
cosi anche quello di costruzione del significato del termine gruppo, a partire dal diffe-
renziarlo dagli altri spazi conosciuti mantenendolo tuttavia connesso.

Di riflesso, lo stesso essere all'interno del servizio ¢ vissuto dagli O.S.S. a tratti con
sfiducia. In effetti, la stessa parola “servizio” non pare essere molto diffusa nella lingua
degli operatori, a discapito dell’onnipresente “centrale operativa”. La “centrale opera-
tiva”, piuttosto che identificare soltanto la parte gestionale del servizio domiciliare,
sembra identificare I'intera organizzazione ed essere vissuta talvolta in modo paranoi-
co.
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3.5. Le parole dette e quelle non dette nella relazione con I'altro

Una delle difficolta maggiori che i membri del gruppo sperimentano in questa fase ini-
ziale ¢ quella del potersi dire delle cose, spesso difficili e comunque non sempre piace-
voli. Sembra che il lavoro del gruppo rischi alcune volte di appiattirsi su posizioni di
accondiscendenza, soprattutto quando si toccano dei temi caldi che hanno a che fare
con le relazioni con gli altri operatori. Al contrario, in altri momenti si avverte una for-
te tensione emotiva che accompagna alcuni temi e che pero solo con difficolta riesce a
trasformarsi in parola. La sensazione dei due conduttori ¢ quasi quella di “camminare
sulle uova” perché il dar voce alle emozioni forti rischia di scatenare delle “forze” av-
vertite come non controllabili.

Queste difficolta nel potersi dire delle cose sembra per molti versi analoga a quella che
gli operatori sperimentano a casa dei pazienti. In uno degli incontri del gruppo,
un’operatrice racconta a lungo di come un familiare I'abbia pregata di non parlare con
il paziente della sua malattia. Per il familiare, se il paziente sapesse la gravita della si-
tuazione “potrebbe fare una follia e in ogni caso soffrirebbe di pin”. La stessa opera-
trice ci racconta di come, secondo lei, il paziente sia invece perfettamente consapevole
di essere in una fase avanzata di malattia e come eviti di parlarne per “non far preoc-
cupare la sua famiglia ancora di piu”. Ancora una volta il gruppo si interroga a partire
da due posizioni contrapposte. La prima ¢ riassumibile nel “non dire mai niente al pa-
ziente sulla sua effettiva situazione”, colludendo con la famiglia. L’altra ¢ quella che
richiede una piena consapevolezza da parte del paziente, come prerequisito per il lavo-
ro domiciliare. I gruppo sembra chiedersi in che modo ¢ possibile modulare le parole
evitando di scatenare emozioni incontrollabili. In questo difficile compito, 'avere que-
ste due parti nel gruppo schiude alla possibilita del confronto, di poter vedere come
fanno gli altri. Nonostante le differenze individuali tra gli O.S.S., il senso di solitudine
e di schiacciante responsabilita appare piu tollerabile quando ¢ possibile condividerlo.
Il potersi parlare appare come un argine al sentirsi soli, considerato dagli operatori
come l'aspetto piu insopportabile per chi lavora a domicilio. 11 sentimento di solitudi-
ne che emerge nel gruppo pare a tratti riecheggiare quello che prova il paziente, so-
prattutto quando non adeguatamente sostenuto. Sembra che I'avviarsi alla morte e il
lavorare nelle cure palliative si leghi ad una quota di inevitabile solitudine che soltanto
all'interno di una relazione puo essere sostenibile.

3.6. Tempo passato e tempo futuro

II gruppo di O.S.S. sembra caratterizzarsi per la difficolta dello stare nel “qui ed ora”
di quello che accade, anche in relazione alla novita rappresentata da questo spazio di
cui stanno facendo esperienza. In particolare, di fronte a delle questioni avvertite co-
me “calde” il gruppo tende bruscamente a passare ad altro. Questo da la possibilita ai
conduttori di recuperare uno dei nodi critici che caratterizzano la relazione tra gli ope-
ratori e 1 pazienti in fase terminale, ovvero la frequente difficolta di vivere il tempo
presente. Il gruppo pare d’accordo nell’evidenziare come spesso il tempo pate essersi
fermato per i pazienti a “quello prima la malattia”. Gli O.S.S. sembrano spesso impri-
glonati in una sorta di paradosso dove vi ¢ un tempo presente che rischia di non essere
vissuto ma che comunque ¢ immediatamente visibile nel corpo del paziente, fortemen-
te intaccato dalla malattia. In questi casi vi ¢ un forte carico emotivo nella contraddi-
zione del toccare con mano lo scadimento delle condizioni del paziente e nondimeno
rassicuratlo che tutto andra bene. Le difficolta nel vivere il tempo presente portano in
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alcuni casi a quello che ¢ avvertito come un pericolo per gli O.S.S., ovvero il passare
dal rassicurare il paziente ad illudetlo. Se il presente sembra non poter esser vissuto dai
pazient, il futuro non ¢ nemmeno nominabile, caricandosi esclusivamente di ansie e
paure. Una volta che si instaura un buon grado di confidenza, I’assistenza domiciliare
rischia di diventare per gli operatori e le famiglie qualcosa che non ha un limite di
tempo e la morte del paziente puo essere avvertita invece quasi come brusca e inaspet-
tata.

1l tempo presente riemerge dai racconti degli operatori quando il paziente ¢ pienamen-
te consapevole della fase avanzata di malattia e della relativa prognosi. In questo caso
il recupero del senso di quello che si sta facendo, a livello professionale e ancor prima
umano, diventa vitale.

4. Conclusioni

Le cure palliative adottano un approccio globale al paziente con malattia in fase
terminale ed includono nel loro intervento anche il supporto alla famiglia. All'interno
di questa prospettiva teorica, la malattia fisica ¢ intesa non soltanto come un insieme
di sintomi ma insieme alla persona che ne soffre. Nel caso di malattie croniche ed in-
guaribili, la cura non riguarda la remissione del sintomo ma il garantire la miglior quali-
ta di vita alla persona ammalata e alla sua famiglia. Queste ed altre caratteristiche delle
cure palliative mettono in luce due aspetti fondamentali, ovvero la relazione e il ruolo
del gruppo. Per quanto riguarda il primo, la relazione tra la persona ammalata e chi se
ne prende cura assume un’importanza fondamentale, in un ambito che non si caratte-
rizza per complesse terapie farmacologiche o ipertecnologici metodi di indagine. Uno
degli aspetti fondamentali sollecitato all'interno della relazione con un persona moren-
te ¢ la costruzione di significato per questo evento e che rende conto del termine “ac-
compagnare” cosi spesso associato alle cure palliative.

Per quanto riguarda I’altro aspetto fondamentale, 'adozione di un modello teorico ba-
sato sul gruppo appare un elemento necessario. Infatti, le cure palliative fin dall’inizio
si caratterizzano per Uimpiego di un approccio multidisciplinare che vede coinvolti gli
operatori sanitari non come singoli ma come equipe. Le conseguenze dell’avviarsi ver-
so il morire investono I'ambito fisico, psicologico, sociale, spirituale di una persona. 11
prendersi cura del paziente in modo globale del paziente costruendo un senso a quello
che accade rischia di essere un compito impossibile per una singola persona.

Nella formazione degli operatori di cure palliative diventa dunque fondamentale tene-
re presenti il peso della relazione e quello del gruppo. Tuttavia alcune tendenze della
societa attuale e di una parte della medicina moderna guardano tuttora a tali questioni
in modo diametralmente opposto. La morte ¢ considerata come una sorta di tabu,
quasi da nascondere per quanto possibile. Inoltre, I'utilizzo di sempre piu sofisticate
tecnologie in ambito medico rischia di mettere da parte il ruolo della relazione con la
persona sofferente. Queste tendenze si ripercuotono spesso nei training formativi uni-
versitari che si rivelano pertanto inadeguati per gli operatori sanitari che si ritrovano a
lavorare nell’ambito delle cure palliative. Gli operatori di cure palliative si ritrovano
pertanto a far fronte con degli aspetti contraddittori nella pratica clinica quotidiana.

In un’ottica gruppoanalitica, in questa sede ¢ stata adottata una delle possibili declina-
zioni in termini formativi del dispositivo di gruppo. 1l gruppo ha riguardato gli O.S.S.
di un servizio di cure palliative domiciliari e fin da subito si ¢ caratterizzato per la ri-
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proposizione nel qui ed ora di problematiche attinenti sia questa categoria professio-
nale sia il lavoro domiciliare e Iistituzione stessa.

I concetti di relazione e di gruppo sembrano infatti accomunare non solo il gruppo di
formazione, ma anche il lavoro in equipe multidisciplinari degli O.S.S. A rendere anco-
ra piu complesso il lavoro in quest’ambito, vi ¢ il guardare al paziente insieme alla fa-
miglia considerandoli come un complesso intreccio.

La contemporanea presenza di aspetti contraddittori e la difficolta nel tenerli insieme
ha caratterizzato il gruppo degli O.S.S. Sembra impossibile guardare in modo com-
plesso a cio che attiene alla vita e alla morte senza escluderne una delle due. 11 gruppo
di formazione e la complessita che lo ha caratterizzato hanno permesso di mettere in
scena in uno spazio protetto tali questioni, dando la possibilita di iniziare a costruire
un NUOVo rapporto tra aspetti ritenuti inconciliabili.

Nonostante le promettenti prospettive dell’utilizzo del dispositivo di gruppo
nell’ambito della formazione degli operatori di cure palliative, sono tuttora pochi gli
studi in ambito gruppoanalitico. Appare dunque necessario che la ricerca teorica ed
empirica approfondisca il ruolo del gruppo ad orientamento gruppoanalitico
nell’ambito della formazione degli operatori domiciliari di cure palliative.
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