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Relazione: oncologia e sessualita

Cesarina Prandi

7 7 intento di questa relazio-
F‘i ne & quello di illustrare

una modalita possibile
per indagare e gestire i
problemi sessuali in malati onco-
logici, attraverso l'analisi critica di
casi assistenziali, da parte di infer-
mieri.

Affrontare 1'argomento oncolo-
gia e sessualita per gli infermieri &
abbastanza insolito, ne & la prova
'assenza quasi totale di questi ar-
gomenti nelle schede di pianifica-
zione infermieristica e nella lette-
ratura & raro trovare articoli o libri
dedicati a questo specifico infer-
mieristico.

Un primo aspetto da osservare
& quanto gli infermieri, nel loro
agire di ogni giorno, sono predi-
sposti a considerare un uomo o
una donna, malato di cancro, co-
me un soggetto sessuato, portato-
re quindi di desideri, piaceri, amo-
ri. Il binomio cancro-sesso, cancro-
amore, crea spesso stupore, curio-
sith, incredulita, a volte pare che
queste due parole non possano
stare vicine perche conducono ad
amore e morte: Eros e Thanatos.

La legittimazione dell’agire in-
fermieristico in questo ambito & da
ricercare nella natura stessa del
nursing che vede come polo di at-
tenzione I'individuo sano o malato
e come le azioni infermieristiche
siano volte verso la globalita e in-
tegrazione dei bisogni fondamen-
tali.

Se si assume come valida la de-
finizione di salute sessuale come
integrazione degli aspetti somati-
ci, affettivi, intellettuali, e sociali
nell’essere sessuato, allo scopo di
pervenire a un arricchimento della
personalitd umana, della comuni-
cazione e dell’amore (OMS, 1974)
& possibile riconoscere gli elementi
essenziali dell’azione infermieri-
stica.

Nell’ambito delle teorie infer-
mieristiche Nancy Roper propone
un modello di analisi dell’espres-
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sione della sessualita che pu0 es-

sere applicato in ambito oncologi-

co.

Gli elementi che rivestono parti-
colare interesse in ambito oncolo-
gico sono, per cid che concerne la
fase di accertamento:

— la modalita di esprimere la ses-
sualitd e i fattori che la influen-
Zano;

— gli effetti dell’ospedalizzazione,
della malattia, e della disabilita.
Per cid che concerne i problemi

quelli relativi:

- all'imbarazzo nelle procedure

— alla mancanza di intimita

— alla limitazione dell’attivita ses-
suale imposta dall’ospedalizza-
zione

— alle difficolta sessuali derivate
dall'intervento chirurgico, dalla
terapia farmacologica, dallo sta-
to di malattia.

Il secondo aspetto peculiare per
gli infermieri che operano in ambi-
to oncologico & quello di conside-
rare con attenzione le problemati-
che sessuali delle persone in cui il
tumore si sia manifestato a carico
degli organi sessuali e della ripro-
duzione, in quanto un’alterazione
dell’organo pud condurre a una
modificazione della funzione ses-
suale e della funzione erotica.

E perd altrettanto importante
considerare queste alterazioni pos-
sibili in altre manifestazioni pato-
logiche o durante il trattamento
antineoplastico (chemio-radiotera-
pia), si pensi al paziente laringec-
tomizzato, o con modificazioni
delle performance sessuali dovute
alla nausea, vomito, astenia secon-
darie alla chemioterapia.

L’analisi che ho condotto & su
un campione di 15 casi assisten-
ziali svolti da studenti infermieri
del 3° anno, in cui i malati assistiti
erano affetti da cancro e in diverse
fasi della malattia e trattamento.

Ne sono stati scelti due per
esemplificare le polarita dell’azio-
ne infermieristica:
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1) disattenzione verso i problemi
sessuali reali;

2) sensibilitd e atfenzione nel ricer-
care la soggettivita del vissuto
del paziente nei confronti dei
bisogni sessuali siano essi
espressi 0 potenziali.
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— Paolo, 33 anni, coniugato, ope-
raio;

— diagnosi medica: carcinoma em-
brionale del testicolo destro,
operato precedentemente con
asportazione del testicolo e im-
pianto di endoprotesi al silico-
ne;

~ motivo del ricovero in day hospital:
effettuare ciclo chemioterapico
(cisplatino, VP16, bleomicina).

1l soggetto viene descritto come
autonomo della propria cura, indi-
pendente nelle scelte, sportivo, fa
nuoto, legge e si documenta molto
nei confronti della malattia e delle
cure, soprattutto degli effetti colla-
terali possibili.

La figura della moglie che lo ac-
compagna e sta con lui in day-ho-
spital & scarsamente tratteggiata,
nel piano d’assistenza. Non ci so-
no elementi che chiariscano la re-
lazione di coppia e tra i problemi
assistenziali descritti compaiono
quelli relativi alla chemioterapia e
quelli di difficolta a gestire la si-
tuazione di malattia, a causa di
informazioni poco chiare, e caren-
za di dialogo con gli infermieri.

Non viene fatto alcun cenno al-
la sfera sessuale di Paolo, né nel
momento della chemioterapia, ne
su come si & precedentemente
adattato alla presenza della prote-
si, ne sull’affettivita espressa dalla
moglie verso la quale l'allievo ma-
nifesta un interesse ancor pii re-
moto.

Analisi del caso

Dalla lettura di questo caso
emergono le seguenti riflessioni.

e In un paziente in cui la neo-
plasia ha colpito I'apparato genita-
le in cui é stata impiantata una
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protesi, il che potrebbe far presup-
porre un’attenzione e/o preoccu-
pazione per la sfera sessuale da
parte di Paolo, questa sfera non &
stata considerata, né nei confronti
di Paolo, ne della moglie.

e Si tratta di un caso assisten-
ziale in cui non si & fornita un’assi-
stenza olistica, ma solamente lega-
ta agli effetti collaterali della che-
mioterapia.

e In questo caso la funzione
sessuale ed erotica andavano in-
dagate sia nei confronti della si-
tuazione presente, relativa al-
'adattamento, alle possibili altera-
zioni delle performance dovute al-
la chemioterapia; sia riferita alla
situazione passata relativa cioe
all’intervento chirurgico e cioe al
perche é stato deciso di impiantare
una protesi, al vissuto nei confron-
ti dell’intervento ed alle eventuali
modificazioni delle abitudini ses-
suali.

Sembra che la sessualita in Pao-
lo non esista eppure sappiamo che
sono problemi che i pazienti mani-
festano con una certa frequenza,
ma quando li comunicano?

Nei reparti ospedalieri, dove
tutto tende alla routine, all’effi-
cienza, all’organizzazione standar-
dizzata c’e posto per 'analisi di
questi problemi da parte di opera-
tori abituati a compilare grafici e
carteggi standard?

— Elena, 24 anni, coniugata nel set-
tembre del 93;

— diagnosi medica: SARCOMA RE-
TROPERITONEALE a cellule
fusate, altamente maligno;

— motivo del ricovero attuale (feb-
braio "94) intervento chirurgico
di alleggerimento della massa a
causa di subocclusione intesti-
nale; la donna ha gia svolto al-
cuni cicli di chemioterapia.
Nella descrizione del piano si

legge: “....¢ conscia di non essere

al momento, una donna che possa
stargli al suo fianco (riferendosi al
marito), ma una persona da accu-
dire completamente...”, del marito
si dice che & presente, ed & una ri-

sorsa per la donna. Tutto questo
quando Elena e molto depressa e
sofferente. Durante la chemiotera-
pia, compare amenorrea, ed Elena
e spaventata da cio: “perche sem-
bra renderla ulteriormente incapa-
ce di essere donna vicino al mari-
to”.

Successivamente & segnalata la
ripresa del ciclo mestruale.

Tra gennaio e febbraio del ‘94
Elena peggiora il quadro di suboc-
clusione intestinale e si decide di
intervenire chirurgicamente. Vie-
ne operata il giorno 18 febbraio
1994 e nel piano d’assistenza si
trova riportato: “Elena durante il
giorno porta una parrucca del co-
lore dei suoi capelli, con un taglio
corto tipo caschettino. Durante la
notte, invece indossa dei variopin-
ti turbanti intonati al colore del pi-
giama da lei indossato. Elena & au-
tonoma nel cambiarsi di lingeria
che denota in lei un forte gusto
estetico, un piacere per evidenzia-
re ancora il suo lato sessuale di
giovane donna - completini di seta
grigia, nera, viola -. [ pigiami inve-
ce, sono colorati, ma a colori tenui,
delicati, raffiguranti orsetti, fiori,
giocattoli.

Durante il giorno poi, in cui & di
umore allegro, Elena e sempre ben
truccata, in modo che risaltino sul
suo viso gli occhi marroni scuro,
profondi”.

Si trova anche una descrizione
del marito: “il marito - che comun-
que rimane una figura chiave per
il supporto di Elena - & sempre
molto triste, isolato dagli altri.
Con Elena ha un atteggiamento
dolce, affettuoso, ma sembra quasi
affetto fraterno quello che prova,
per la moglie, piti che un amore,
un senso di attrazione per lei. Di
questo, Elena si & accorta e in due
occasioni ha esplicitato tale disa-
gio.

1l primo momento & stato quan-
do Elena ha espresso la paura di
non avere la possibilita (in futuro)
di diventare madre, poicheé la che-
mioterapia e l'intervento chirurgi-
co hanno determinato I’amenor-
rea.

Il secondo momento & stato
quando il marito le ha disinfettato
il Groshong (sopra la mammella
sinistra) Elena, ridendo, ma con gli
occhi tristi e amareggiati ha riferi-

to che il marito non ha provato

nessuna attrattiva per il seno, e

sembra le abbia detto, scherzando,

che aveva il seno troppo cadente”.

Nel piano d’assistenza di questa
donna viene individuata la dia-
gnosi infermieristica di: tristezza
ed ansia dovuta alla continua alte-
razione del sé corporeo e della sfe-

ra della femminilita ed attrattiva, a

causa di alopecia, ferite chirurgi-

che, amenorrea, scarso interesse
sessuale da parte del marito.

Gli obiettivi assistenziali posti
sono:

— che Elena riesca a spostare parte
dell’attenzione della sfera fisica
alla sfera intellettiva del suo io,
entro e oltre le dimissioni;

— che Elena riesca, tramite 1’aiuto
di uno specialista o di un amico
della coppia, a recuperare quel
legame amoroso e di sessualita
che lega due giovani sposi, en-
tro e oltre le dimissioni.

Tra gli interventi:

— cercare di capire se veramente il
marito si senta solo un fratello
per Elena o se sia una reazione
di paura di perderla, ricercando
con lui il dialogo durante i mo-
menti i cui non pud stare in ca-
mera;

— cercare di coinvolgerlo nelle at-
tivita eseguite con e per Elena;

— cercare di enfatizzare in sua pre-
senza le qualita di Elena;

— proporgli di sostituirsi agli ope-
ratori nel momento in cui Elena
abbia bisogno di lavarsi o cam-
biarsi;

- favorire i momenti di privacy
fra i due coniugi, consentendo-
gli di stare seduto sul letto, vici-
no a lei;

— non favorire in Elena la speran-
za di recupero della maternita,
perché irrealizzabile;

- cercare di coinvolgere la mente
di Elena sul recupero della bel-
lezza esteriore e di quella inte-
riore con la ricerca di attivita
nel tempo libero che possa svol-
gere in ospedale e a casa.

Analisi del caso

In questo caso, in presenza di
neoplasia in fase avanzata e con
una prognosi infausta (pochi me-
si), nella giovane donna sottoposta




a chemioterapia e ad intervento

chirurgico viene considerata la

sfera sessuale come tutte le altre
aree di bisogno.

E stata indagata attraverso:
~ la dimensione corporea (ame-

norrea, alterazione della fisicita,

mancanza di forza fisica);

— la dimensione intrapsichica
(percezione del proprio stato di
malattia, di alterazione della fi-
sicita, desiderio di sentirsi don-
na);

— dimensione relazionale di cop-
pia e familiare (recente matri-
monio, presenza del marito, fa-
vorire la privacy, il loro rappor-
to);

— dimensione relazionale socio-
culturale (attenzione all’abbi-
gliamento, alla cura del proprio
corpo, e della femminilita).

I evidente nella definizione de-
gli obiettivi e degli interventi un
riferimento riconducibile alla teo-
ria di Maslow che vede i bisogni
sessuali in relazione alla:

— funzione erotica

— comunicazione

— relazione corporea

— relazione affettiva.

La scelta delle parole per descri-
vere Elena e la ricchezza dei parti-
colari evidenzia inoltre l"impor-
tanza del contatto fisico con la pa-
ziente e del linguaggio corporeo
da parte dell’allieva nell’esercizio
del proprio lavoro.

T earee di intervento infermieri-
1 _tstico in ambito oncologico ine-

renti l'espressione della sessualita .

possono essere individuate in:

a) prevenzione dell'imbarazzo se-
condario a procedure invasive;

b) consentire tutta l'intimita possi-
bile;

¢) assicurare occasioni per lo svi-
luppo della sessualitda durante
I'ospedalizzazione;

@) fornire informazioni sulla ripre-
sa/interruzione/modificazione
dell’attivita sessuale durante,
dopo chemioterapia, radiotera-
pia e interventi chirurgici;

e) aiutare il paziente ad esprimere
difficolta sessuali, sia quando la

neoplasia & a carico dell'appara-

to genitale sia quando la diffi-

colta ha causa diversa;

f) prevenire /alleviare 1 disagi as-
sociati a disfunzioni sessuali;

g) aiutare la persona a capire, po-
tenziare e godere della propria
sessualita, anche modificando-
ne |'espressione;

Forse & utile precisare che per
bisogni “sessuali” gli infermieri
devono considerare il bisogno di
esercitare la funzione erotica, di
relazione, di contatto corporeo, di
tenerezza e affettivitd, che si mani-
festano nei soggetti secondo mo-
dalitd personali e a caratteristiche
culturali, quando I'ambiente & fa-
vorevole ad accogliere questi pro-
blemi e quando con gli operatori si
instaura una relazione di fiducia.

Agli infermieri compete una
corretta raccolta delle informazio-
ni riguardanti la sessualita, analiz-
zando la dimensione organica, in-
trapsichica, relazionale di coppia,
familiare e socioculturale, indivi-
duando cosi la dimensione e la
causa di problemi reali 0 potenzia-
li. E altresi importante considerare
e riconoscere come il paziente on-
cologico sia colto da una crisi di
identitd che investe numerosi set-
tori della vita che compongono il
senso di sé e lo mantengono, e fra
questi la sfera della sessualita.

Le cause delle alterazioni ses-
suali durante la malattia oncologi-
ca, infine, sono diverse e diversifi-
cate a seconda della malattia, e a
seconda del trattamento effettuato.

N.B.: il caso assistenziale di Ele-
na & stato elaborato da Sabrina
Ambrosi, allieva III anno Sez."A" -
Scuola Infermieri Professionali -
U.S.L. Torino IX - Ospedale C.T.O.
durante 'espletamento di un tiro-
cinio ospedaliero.
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1) Gli articoli devono essere in-
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articoli non devono essere in corso
di accettazione presso altre riviste
italiane od estere. Entrambe le co-
pie a stampa devono recare sul
margine destro di ogni pagina la
firma autografa dell’autore.

2) L'accettazione dei lavori &
subordinata alla revisione critica
del comitato di redazione. Le ri-
cerche oggetto degli articoli devo-
no essere condotte in osservanza
delle disposizioni vigenti in ma-
teria.

3) 1l testo degli articoli deve es-
sere redatto in lingua italiana, cor-
redato dal titolo, dal nome e co-
gnome dell’autore o degli autori
completo di qualifica professiona-
le, ente od istituto di appartenen-
za, recapito postale e telefonico,
numero di codice fiscale.

4) T manoscritti non richiesti o
non accettati per la pubblicazione
non vengono restituiti.

5) Gli articoli possono essere
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belle, ecc., in originale o in copia
con firma autografa dell’autore,
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re gli autori delle opere di riferi-
mento in ordine alfabetico, le cita-
zioni bibliografiche dovranno es-
sere limitate agli effettivi riferi-
menti del testo dell’articolo e nu-
merate progressivamente secondo
I'ordine degli autori. Per le citazio-
ni da riviste o giornali vanno indi-
cati progressivamente le date di
pubblicazione, nome della rivista,
anno e numero di uscita della rivi-
sta, titolo dell’articolo, cognomi ed
iniziale dei nomi degli autori. Nel
testo dell’articolo o del lavoro deb-
bono essere indicati i punti di rife-
rimento delle referenze bibliogra-
fiche con lo stesso numero d’ordi-
ne con le quali esse compaiono in
bibliografia.

7) Gli autori che vorranno rice-
vere la pubblicazione con i propri
lavori dovranno richiederli alla re-
dazione ed amministrazione di
“Infermiere Informazione”, via XX
Settembre n. 76, 10122 Torino, pre-
cisando il numero delle copie.

8) Tutto il materiale per la pub-
blitazione, cosi come ogni comuni-
cazione, deve essere inviato alla
segreteria di redazione di “Infer-
miere Informazione”, via XX Set-
tembre n. 76, 10122 Torino.

Editoriale

E TEMPO DI “PRENDERSI CURA”

407 77 el momento di maggior solitudine, con il cor-
! %, ' po spezzato sulla soglia dell'infinito, suben-
' tra un altro tempo, che non pud essere misu-
rato con i nostri criteri. In pochi giorni, con
I'aiuto di una presenza che permette alla disperazione e al
dolore di esprimersi, i malati comprendono la loro vita, se
ne appropriano, ne manifestano la verita. Scoprono la li-
berta di aderire a se stessi. Come se, quando tutto sta finen-
do, tutto si liberasse finalmente dal groviglio delle pene e di
illusioni che ci impediscono di appartenere a noi stessi. Il
mistero di esistere e di morire non & affatto chiarito, ma &
vissuto pienamente.” Cosi Frangois Mitterand scrive,
nell’introduzione del libro “La morte amica” di Marie de
Hennezel, nel presentare cid che avviene in un centro di cu-
re palliative a Parigi.
Gli infermieri sono da sempre chiamati, nella loro attivita a
stare vicino, accudire, sorvegliare i morenti, per molti anni
questo @ stato svolto con dedizione, quasi dietro le quinte,
perché tutti i primi attori se ne sono andati, poi anche gli in-
fermieri hanno sentito il fascino della tecnologia e la cura al
malato & stata delegata ad altri (ausiliari, portantini, badan-
ti) a volte abbandonati. La cultura del “non c'& pilt niente da
fare” dell’era postmoderna, influenzata dal nichilismo ha
fortemente determinato uno stato di solitudine nel malato e
nei familiari quando le condizioni terapeutiche non consen-
tono pit terapia attiva. Oltre alla situazione psicologica e so-
ciale va considerata la condizione fisica dei malati morenti:
sono presenti sintomi spesso non gestiti (dal dolore, sinto-
mo prevalente, alle lesioni da decubito, all’incontinenza) co-
si debilitanti da indurre talvolta i malati a richiedere la mor-
te. Ma la richiesta di morte come descritto & segno di auto-
determinazione del paziénte o forse il segnale che qualcosa
o qualcuno gli & venuto a mancare proprio nel momento co-
si delicato, difficile come quello dell’approccio alla morte?
Mai come in questo ambito & coerente quanto detto da V.
Henderson nel definire la funzione infermieristica: “aiuto a
preparare la persona assistita ad una morte serena, utiliz-
zando tutta la forza, la volonta e le conoscenze disponibili
del soggetto in cura”.
La cultura infermieristica attuale permette di delineare un
cammino che gli infermieri hanno fatto e quanto interesse
stanno dimostrando nell’ambito delle cure al paziente mo-
rente. Diventa sempre pill incalzante la necessita di impara-
re a rispettare la volonta del paziente in ordine alle cure e
comprendere la sua individualita e soggettivita (R. Rizzo
Parse, 1981); imparare a sviluppare le potenzialita del mala-
to e renderlo partecipe, fino a che & possibile, della scelta
delle cure (D. Orem, 1971); individuare le modalita di rela-
zione d’aiuto realizzabili nel processo di accompagnamento
alla morte (H. Peplau, 1952).
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Il fondamento del campo di competenza infermieristica individuato da Marie Francgois Colliere & la
parte sana del paziente: ogni volta che I'azione assistenziale & centrata sulla malattia, accade che co-
loro che curano danno un’importanza predominante alla malattia, cio® a quello che muore, consi-
derando gia morto cid che & ancora vivo. Si pubd incorrere nell’assistere pazienti che muoiono in vi-
ta piuttosto che vivere la loro morte. La malattia, se non viene relativizzata diventa il fulcro di tutte
le preoccupazioni e cosi si amplifica e diventa piti potente: domina malato e personale curante.

Le cure al morente attualmente afferiscono ad un corpus di conoscenze definito Cure Palliative, do-
ve Cura sta a significare quell’ambiente relazionale del prendersi cura, dell’aver cura e dell’accom-
pagnare nel processo vitale che conduce alla morte; Palliative, deriva da “pallium”: mantello mor-
bido, avvolgente, che riscalda protegge e prende la forma del corpo di chi lo indossa. Nascono e si
diffondono in Gran Bretagna alla fine degli anni 60, si sviluppano sostanzialmente come movi-
mento culturale e d’opinione. Trovano ormai applicazione in molti paesi nel mondo, Canada, Au-
stralia, Asia e Africa. Prevedono un approccio multidisciplinare e interdisciplinare: sono necessarie
differenti professionalita per poter affrontare i problemi dei malati morenti e dei loro familiari, ma
é altresi fondamentale che le discipline implicate affrontino i problemi partendo da criteri e assunti
condivisi per evitare la sommatoria delle prestazioni e raggiungere I'integrazione dell’approccio.
Lo spazio delle cure & quello del controllo e cura dei sintomi che permette cosi ai malati di rendere
vivibile il tempo che rimane. La qualita della vita definita dal paziente & certamente cid che deve
orientare le scelte e offerte dei curanti. Questo implica un abbandono del sistema di cure paternali-
stico ancora molto in auge nel nostro paese, applicato anche dagli infermieri.

Quando le cure palliative? Quando i malati non rispondono piu a trattamenti orientati alla guari-
gione. Per alcuni pazienti inizia fin dal momento della diagnosi. Spesso si sente di cure ‘palliative
che si rivolgono a malati terminali, chi sono i malati terminali? “Paziente per il quale non & possibi-
le 0 non & vantaggioso continuare i trattamenti specifici” European Association for Palliative Care;
“Per malato terminale si intende una persona che a breve scadenza, con molte probabilita morira
per effetto della malattia in corso” G. Di Mola; “Destinatari delle cure palliative sono i pazienti af-
fetti da una malattia evolutiva irreversibile, di cui la morte & diretta conseguenza, nel loro ultimo
periodo di vita, quando le cure specifiche non trovano pitt indicazione o quando i pazienti stessi,
consapevoli della loro situazione lo richiedano” Societa Italiana di Cure Palliative; “Un malato &
terminale quando il finalismo intrinseco dei suoi organi e delle sue funzioni inizia a cessare, quan-
do ciot di fatto comincia a venir meno quel meccanismo di autoregolazione che consente a un or-
ganismo di vivere, sia pure a diversi livelli di salute. Il processo cosi iniziato ha come esito la mor-
te” F. Toscani.

Dove? A casa, in ospedale, nelle unita di cure palliative, negli hospice.

Quale bisogno? La sempre piti alta diffusione del cancro fa si che questa necessita si amplifichi, an-

che perché & aumentata la sopravvivenza, quindi sono sempre pitt numerose le persone che convi-
vono con una malattia cronica degenerativa evolutiva. L’OMS stima per il 2000 un 40% di mortalita
per cancro e per ora il maggior numero di pazienti che accede a servizi di cure palliative in Italia &
affetto da neoplasia.

Un augurio! A tutti coloro che gia sanno, affinche diffondano con entusiasmo e aderenza i principi
delle Cure Palliative. A coloro che lavorano in Cure Palliative, perché affinino competenze e svol-
gano il ruolo attivo di cultori della materia. A coloro che non sanno, che trovino la motivazione e
I'energia per imparare. A coloro che dirigono e coordinano, che svolgano un attento controllo del
rispetto della dignita dei malati. A coloro che desiderano andare a lavorare nel settore delle Cure
Palliative, di tentare di realizzarlo fin da subito nel proprio servizio. A coloro che non sono interes-
sati, che possano investire la loro progettualitd in un altro settore piti affine.

Cesarina Prandi




