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VIVERE N COPPIA DURANTE

LA MALATTIA

ASPETTI DELLA SESSUALITA DURANTE
LA FASE'AVANZATA DI-MALATTIA

Cesarina Prandi

Infermiera Professionale Abilitata Funzione Direttive - Fondazione FARO Torino

Formazione superiore in sessuologia clinica

Quando questo spossato
bisogno d'amore

si sard anch’esso esaurito,
piti niente mi tratterrd;
sard I'ultimo cedimenio.
del corpo

prima di ritivarsi del tutto
nel ventre nascosto

Gina Lagorio,
Approssimato per difetto

empre pill spesso i malati in

fase avanzata di malattia on-

cologica sono curati a casa,

con l'aiuto insostituibile del
partner, che si prodiga con fatica a
cercare uno spiraglio di serenitd per
stare’ accanto al congiunto malato.
Questo momento della vita pud di-
ventare un'opportunita per fare il
bilancio della propria vita: cid che
& stato vissuto pud essere elabora-
to, affrontato, perdonato. Spesso
nella coppia scocca il bisogno di ri-
dare, continuare a dare significato
alla propria esistenza, riassaporan-
do il gusto della tenerezza, dell'inti-
mitd, delle coccole: tutti componen-
ti della salute sessuale.

L'OMS, fin dal 1972 ha dichiarato
che “La salute sessuale & l'integra-
zione degli aspetti somatici, affetti-
vi, intellettuali e sociali nell’essere
sessuato, allo scopo di pervenire ad
un arricchimento della personalita
umana, della comunicazione e
dell’amore”.

“A livello personale le relazioni
intime chiamano ad espandere le
nostre capacitd e a sviluppare la
nostra interezza come individui. Ma

'amore tra un uomo e una donna
ci presenta una sfida sacra: andare
aldila dell’'unico e assoluto scopo
delle mere gratificazioni personali
attingendo alle pit vaste energie
della vita nella sua interezza. Quan-
do l'amore diviene un mezzo per
sintonizzarsi con i grandi misteri
della creazione, ci fornisce un sen-
so pil profondo di scopo e di dire-
zione. Il sacro e il personale sono
due aspetti coincidenti del sentiero
del’amore”. (John Welwood, 1994)

La sfera sessuale e affettiva ap-
partengono ai bisogni considerati
nella valutazione della qualita della
vita delle persone, anche di coloro
che sono affetti da una malattia nel
tempo prossimo al declino, con un
buon performance status (>40).1

La variazione della qualitd della
vita affettiva e sessuale, nel tempo
della malattia & la risultante dell'in-
terazione fra le forze che portano
verso il tramonto della persona, co-
me la gravitd della malattia, l'eta, gli
effetti collaterali dei trattamenti, al-
tre patologie insorgenti e forze che
tendono al miglioramento sintoma-
tico, d'impatto e di soddisfazione.2
34,56

Nelle definizioni di qualita della
vita si trova infatti: “benessere e
soddisfazione nelle sei aree: fisica e
biologica, psicologica, sociale, com-
portamentale, materiale e struttura-
le” e ancora “capacitd di agire in
modo da soddisfare gli obiettivi
della vita”, e “valutazione del pa-
ziente e sua soddisfazione per le
proprie capacitd, in base al suo li-
vello funzionale e in base a quanto
percepisce possibile e ideale”.

La malattia grave rappresenta un
evento individuale e sociale; il sog-
getto sperimenta i limiti, i vincoli
imposti dalla compromissione della
sfera biologica, sia sul piano perso-
nale, che di relazione con gli altri.
Si soffre perché c'¢ dolore, ma an-
che per il dolore che il malato su-
scita nel partner, altre volte la soffe-
renza € usata come strumento di
sopraffazione sugli altri: come stru-
mento di potere.”

Gli operatori della salute posso-
no osservare nei malati a domicilio
le dinamiche fra i partner con la ti-
pica bipolaritd che pervade le vi-
cende umane: la distruttivitd e la
costruttivita.

La persona malata & un corpo
biologicamente compromesso ma
frutto dell’intercambiabile flusso
energetico fra le componenti fisi-
che, psichiche, sociali e spirituali.b. 9

Durante le fasi della malattia, in
cui & prevalente la possibilita di
guarire, i malati sono pronti a sop-
portare cure estremamente debili-
tanti, come la chemio o radiotera-
pia, o le amputazioni della chinir-
gia con la conseguente grave altera-
zione del sé corporeo: il bisogno di
sopravvivenza prevarica forse tem-
poraneamente il bisogno di relazio-
ne con gli altri, il bisogno di amare
e sentirsi amati; i malati pensano di
pagare un prezzo stando lontano
dal partner, in ospedale, di astener-
si dai rapporti sessuali, di non svi-
luppare un nuovo spazio intimo
con il proprio partner.

Poi, quando la fase del curare
prevale sul guarire, la persona ma-
lata, dapprima depressa, afflitta o
arrabbiata sviluppa gradualmente
una potente forma di liberti perso-
nale dove é possibile chiedere e fa-
re cid che prima poteva essere un
divieto.10

Nella fase avanzata di malattia,
alcuni pazienti chiedono agli opera-
tori sanitari se possono avere dei
rapporti sessuali; altre coppie trova-
no in questo periodo il tempo per
perdonarsi, per riappropriarsi del-
l'intimita, riappartenersi e amarsi.,

Gli ammalati sono infatti in gra-
do di sperimentare la funzione ero-
tica negli aspetti:

2) propriamente erotici;
b) di riservatezza;

¢) di corporalita;

d) di amore.



Erotica
Possono mantenere la capacitd, la
forza, il desiderio di avere rapporti
sessuali.

Alcuni fattori di ordine patologi-
co, psicologico e sociale incidono
sulla soddisfazione della funzione
erotica.ll (Tab. 1)

Riservatezza
I due partner a casa riescono 4 spe-
rimentare l'attaccamento, che & fi-
nalizzato a mantenere una certa vi-
cinanza fisica ed emotiva fra due
persone, aumentando la sicurezza e
il benessere.

Corporalita
Stare aftaccati “al pelo di un altro”
o “alla pelle di un altro” permette
di rendere pit vivibile la sofferenza
e la malattia, sviluppando al massi-
mo le risorse e l'autodeterminazio-
ne individuale.12 13

Amore

Il malato e il partner sono elementi
attivi, che reagiscono a cid che sta
avvenendo e riempiono quest'espe-
rienza di significati: & importante
dare un senso alla propria esisten-
za

I sentimenti e gli affetti modula-
no costantemente le relazioni inter-
personali e lattivitd mentale umana.
Sono un ponte tra gli stati somato-
sensoriali e la mente, o forse pin, e
contribuiscono profondamente alla
costituzione e rafforzamento dei si-
gnificati e valori in cui le persone si
muovono.15

L’'uomo che soffre ha necessita di
mantenere la propria individualita,
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che & fondata sull'esistenza dell’al-
tro; mantenere viva la funzione ero-
tica permette il delinearsi della rela-
zione di mutuo soccorso della
coppiallﬁ 17

La coppia pud manifestare pitt 0
meno consapevolmente le reazioni
nei confronti della situazione diffici-
le facendo contatto con le forti
emozioni.

La casa rappresenta il luogo do-
ve per natura dell'uomo si svolgo-
no le relazioni interpersonali pit si-
gnificative: lo spazio fisico e il tem-
po rappresentano delle importanti e
insostituibili risorse per sviluppare
lintimita propria del periodo della
malattja.!®

Durante la malattia, infatti, I'uo-
mo passa dalla veste pubblica a
quella privata: come se si verificas-
se un ritorno su se stessi: il feno-
meno del “cocooning” (ripiegarsi
nel bozzolo).

Anch’essa un'esplicita richiesta di
intimitd: con se stessi e con gli
altri. 19, 20

“Lintimitd della coppia & un fe-
nomeno che trascende la sessualita,
al punto che spesso continua ad
esistere anche in sua assenza. Lo
sanno bene le copie pit longeve,
ancora unite in rapporto di recipro-
ca complicitd nonostante gli acciac-
chi del corpo. Una buona comuni-
cazione permette, d’altra parte una
buona sessualitd, cosi come una
buona sessualitd spesso migliora
l'intimitd della coppia”. (W. Pasini,
1996)

La coppia deve poter rafforzare e
non interrompere le relazioni inti-
me: relazioni costituite da uno
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scambio privilegiato, basato sul-
l'empatia, con il pieno e libero uti-
lizzo dei codici personali pieni di
valore simbolico.

Lintimitd si manifesta attraverso
cinque tipologie:2!
1) intellettuale
2) spirituale
3) affettiva
4) corporea
5) sessuale

L’intimita intellettuale

Pud nascere dalla lettura di un li-
bro, dal guardare un quadro, dal-
I'ascolto di musica, dal pensiero
politico. E una forma di comunica-
zione con sé e con gli altri a cui
non si accede con le regole del
buon senso, ma con le emozioni
del piacere.

L’intimita spirituale
Per accedervi giocano un importan-
te ruolo l'interioritd, la meditazione
e la preghiera. E il contatto con i
perché esistenziali e i misteri della
vita.

Lintimita affettiva
E Pintimitd che richiede di mettersi
nella pelle dellaltro mantenendo la
propria, per evitare confusione,
fusione e simbiosi. Diventa indi-
spensabile mantenere la propria in-
dividualitd per stare con l'altro. Se-
condo Pasini, una paura che si svi-
luppa nelle coppie & quella della
“fusione” ogni coppia nella sua
omeostasi si trova in uno stato di
fusione che si colloca idealmente
su un asse: vivere per l'altro — vive-
re per sé — vivere con l'altro.

Tab. 1 - Fattori che incidono sulla soddisfazione della funzione erotica

Jfattori patologici

Jattori psicologici

Jfattori sociali

Malattie endocrine

Impossibilitd di compiere
l'atto sessuale

Mancanza di conoscenze

Disfunzioni genito-urinarie

Incapacitd di fronteggiare la
situazione nuova, modificata,
poco soddisfacente

Scarso entourage affettivo

Malattie neuromuscolari

Effetti dell’'ospedalizzazione

Ritmi e stile di vita

Cardiopatie

Richieste dei famigliari

Eta

Interventi chirurgici demolitivi

Richieste del partner

Terapie deturpanti I'immagine di sé

!

By
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Un’altra paura dei soggetti &
quella di “essere scoperti”; scoprire
il proprio pudore, la propria vergo-
gna. “Solo la tolleranza e una gran-
de stima di sé portano a vivere
questo spogliarsi come un’oppor-
tunitd e non come una minaccia”.
(W. Pasini, 1996)

L’intimita corporea e sessuale
E lintimita che richiede un buon
rapporto con il proprio corpo e con
il corpo dell'altro.

L'opposto dell'intimitd corporea
& la violenza. La maggior parte del-
le persone non & consapevole delle
sensazioni che provoca quando
tocca altre persone. Nel tocco si
esprime certo anche una carica ero-
tica, ma spesso nel contesto in cau-
sa si comunica cordialitd, affetto,
comprensione, approvazione ¢ te-
nerezza.

Il bisogno di sentirsi toccati pare
che non diminuisca con l'etd: molto
forte nei bambini tanto da essere
considerato I'alimento per la cresci-
ta psico-affettiva; inespressa nei
malati e negli anziani che spesso
vedono sfumare il loro desiderio
perché affetti da alterazioni del cor-
po, siano esse estetiche o funziona-
li, tali da procurare delle inevitabili
delusioni fino a condurre alla chiu-
sura e al senso di abbandono.

Diventare “intoccabile” significa
aumentare la solitudine e le possi-
bilita di comunicazione nonché di
sviluppo di relazioni intime,22. 23, 24

La buona intimita

Per mantenere o creare un buon k-

vello di intimitd nella relazione di

coppia & necessario evitare un ec-

cessivo pessimismo.
Alcuni semplici consigli possono
risultare utili:

e Valorizzare i messaggi positivi
(non dare nulla per scontato).

e Litigare senza distruggersi € non
rinunciare al dialogo cadendo
nell'indifferenza.

e Nutrire la coppia: mantenere del-
le cose da fare e da dire insieme,
potremmo chiamarlo “il dedicar-
517,

@ Rispettare l'altro.

e Mantenere un equilibrio dinami-
co. Proprio durante la malattia
grave i soggetti della coppia spe-
rimentano sensazioni e vissuti
molti differenti.

Implementare la relazione
intima

La qualita della relazione inti-
ma si giudica sulla base delle
seguenti caratteristiche: 25. 26

1) Liberare la generositd: ci si
espande verso l'evento della ma-
lattia e della sofferenza;

2) Aumentare la pazienza: permette
di “lasciare andare”, di distaccarsi
dalle cose che piacciono;

3) Lasciarsi intenerire: & la disponi-
bilita a lasciarsi “trafiggere” dalla
realtd;

4) Essere audaci: vivere intensa-
mente le situazioni;

5) Utilizzare il senso dell'umorismo:
quando, nonostante il dramma
della vita, la si alleggerisce dai
suoi aspetti pit faticosi e pesanti.

Tipologie di coppie
Quando i soggetti della coppia svi-
luppano una pitl ampia consapevo-
lezza su cid che accade nella loro
relazione, possono scoprire di non
apprezzare cid che vedono. Quan-
do si guarda ai propri limiti e a
quelli del partner possono affiorare
sentimenti sgradevoli: dolore, delu-
sione, paura, insicurezza, rabbia e
gelosia.

Praticare la dolcezza non vuol
dire sempre piacersi € accettare tut-
to, significa piuttosto fare spazio ai
sentimenti cosi come sono.

Si possono individuare due tipo-
logie di coppie:

1) quelle in cui i soggetti condivi-
dono intense manifestazioni af-
fettive e si coalizzano contro un
nemico esterno, in questo caso
la malattia;

Tab. 2
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2) quelle che non hanno pit nulla
da dirsi e la malattia vissuta a ca-
sa travolge gli eventi; non sop-
portano lintimitd che si crea per-
ché realizzano il vuoto del loro
rapporto con due possibili scera-
ri. Rimangono cosi, ognuno in
uno spazio di chiusura individua-
le, oppure cercano di riconqui-
starsi, di perdonarsi, di dare un
senso al periodo della malattia.
Alcune domande possono essere

una guida ad una maggior consape-

volezza di cosa sta accadendo
allinterno della coppia:

“Cosa mi sta suggerendo questa
difficolta?”

“Cosa sta tentando di insegnarmi
questo rapporto?”

“Cosa posso imparare? Quindi
modificare?”

Lo scenario della relazione
sessuale

Gli elementi che costituiscono lo

scenario sono:

1) Laffettivitd dei partner e la loro
modalitd espressiva

2) La dinamica della coppia: alto/
basso tenore di conflittualita

3) L'attrazione verso il partner

4) 1l desiderio del piacere.

Entrambi i partner possono ria-
nifestare viva la funzione dell’im-
maginario erotico, con prevalenza
della funzione compensativi. e
adattativa rispetto a quella edonisti-
ca.27 (Tab 2)

1l passaggio culturale da una me-
dicina d’organo alla medicina olisti-
ca dell’essere persona conduce ad
un interesse sempre pid COSpicuo
verso il benessere dell’'vomo. Dal
bisogno primario di salvezza del

FUNZIONE EDONISTICA

Costituita dalla quota fantastica che serve per risvegliare, conservare 0

attivare Peccitazione erotica

FUNZIONE COMPENSATIVA

Presente quando la vita di coppia & poco stimolante. La quota fanta-
stica vicaria una mancanza della realta

FUNZIONE ADATTATIVA

Supplisce i casi di carenza della realtd: poche opportunita e possibi-
litd. Permette di soddisfare in modo illusorio i desideri, di correggere
la realtd traendo maggior soddisfazione




corpo fisico la medicina si dirige
verso la tutela della qualita della vi-
ta.28, 29, 30, 31

Imparare a “leggere il corpo”, dei
malati e dei loro partner, accettan-
doli nella loro forma espressiva, in-
dividuando i punti di forza e di de-
bolezza, di coerenza e incoerenza
tra verbale e non verbale, potrebbe
essere la sfida che gli operatori del-
la salute lanciano per integrare il
tecnicismo.

Il bisogno di aver contatti fisici
(che, come finora descritto, non ne-
cessariamente conducono ad una
sessualitd agita in termini di eccita-
zione e di coito) & particolarmente
sentito nei pazienti affetti dal can-
cro anche in fase avanzata di malat-
tia. Il contatto con il corpo malato
va olue le parole. Toccare significa
accogliere l'altro anche nella sua
fragilitd, significa dire: “sono con te,
per te e per me”,

Quando avviene la mancanza del
contatto fisico, dell’intimita tattile,
non € possibile rimpiazzarla con
l'udito e il visivo; la pelle € l'organo
di senso pill esteso, non & vicariabi-
le.32 33, 34

Modalita di assestamento

sessuale
Una modalita in uso in ambito ses-
suologico (Scuola di Sessuologia
dell'Universitd di Ginevra) trasferi-
bile nella pratica infermieristica &
quello rappresentato da una raccol-
ta dei dati che interessano la cop-
pia secondo una scala concentrica
detta “dei cinque cerchi”. Ogni sog-
getto della coppia va indagato se-
paratamente, spetta poi al profes-
sionista individuare problemi e stra-
tegie.

Le strategie

Un approccio ad ampio spettro sul-

le questioni del funzionamento di

una coppia, vede interagire approc-

ci diversi: la terapia cognitiva, com-

portamentale e sistemica. 36, 37, 38
Realizzabile attraverso una strut-

tura piramidale:

a) consapevolezza esperienziale,
sensoriale costituita da inviti alla
verbalizzazione dei sentimenti,
alla descrizione delle sensazioni
del corpo.

b) intuizione: aiutare il malato a in-
serire le questioni legate alla fa-
miglia d’'origine entro I'esperien-
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Figura 1

. Fattori organici (dimensione

del corpo fisico) 35

. a- Fattori di apprendimento

(dimensione educativa)

. b- Fattori intrapsichici (di-

mensione emotiva)

. Fattori riferiti alla dinamica

della coppia (coppia prima-
ria, relazione genitoriale e re-
lazione adulta)

. Fattori sistemici (famiglia,

amici)

. Fattori socio-culturali (cre-

denze, valori, sistema di re-
gole)

za dell’apprendimento, la rifles-
sione empatica, la riformulazio-
ne, linterpretazione e l'incita-
mento alla risposta.
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©) ristrutturazione cognitiva: & mi-
rata a modificare i pensieri che si
reggono sui pregiudizi e giudizi
che inibiscono la sessualita
espressa. Viene insegnato che il
comportamento € auto controlla-
to: passaggio verso la maggiore
autodeterminazione,

d) interventi comportamentali: sono
i training di assertivitd e di co-
municazione. (Tab. 3)

Conclusioni

... Ab, quel tocco di mani

e labbra -

il tocco umeino,

caldo, vitale, simbolo

caro della vita:

di queste cose ho bisogno
sopratiutto, nel qui e nell'ora.
Richard Burton, Leaves of God

NOTE

1 Karnofsky Performance Status,
pubblicato nel 1948, consiste nella mi-
surazione dell'integrita funzionale, sinto-
mi/segni di malattia, di tossicita legata ai
trattamenti. Si vede: Marcello TAMBURINI
(a cura di), KPS, edises, 1993, Napoli

2 M. Was0, “Sessualitd umana e ma-
lattie gravi”, in C. GARFIELD (a cura di),
Assistenza psicosociale al malato termi-
nale, McGraw-Hill, 1987, Milano.

3 Doris, LESSING, I diario di Jane So-
mers, UEF, 1994, Milano.

Tab. 3

AREE DI ABILITA COMPLESSE

Self-Regulation
Controllo dello stress, dell’ansia: mediazione dell’obiettivo ed autore-
golazione

Self-Control
Regolazione del proprio comportamento in funzione degli obiettivi

Social-Skin
Abilita di comunicazione

Problem-Solving
Concentrarsi sulle risorse per affrontare il problema

Decision-Making
Assumere decisioni autonome

Sono abilitd che possono essere insegnate-apprese ai soggetti di una
coppia che esprime problemi di affettivitd e/o sessuali
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¢ Igiene posturale e mobilizzazione del malato allettato: posture corrette e mal di schiena dell'ope-

ratore
(9 - 10 - 11 Novembre)

¢ Sviluppare le capaciti di relaziorte con I'Analisi Transazionale

(16 - 17 - 18 Novembre)

& Lutilizzo dei Fiori di Bach

(19 - 20 - 21 Novembre)

¢ Accompagnare alla morte, accompagnare nel lutto

(1 -2 Dicembre)

¢

I programmi dei Corsi sono pubblicati su questa rivista da pagina 32.

Le iscrizioni sono aperte.



