Il cancro è una battaglia e i pazienti dei guerrieri?
Spesso si parla di tumori usando metafore di guerra e delle persone malate come dei coraggiosi eroi o delle vittime. Non tutti però sono convinti che si tratti delle immagini giuste
di MARA MAGISTRONI

Non ci sono guerrieri né battaglie. Solo persone con un cancro che cercano di vivere al meglio il resto della loro vita, senza per forza essere un esempio per gli altri. Basta questo per sintetizzare il senso dell’indagine realizzata dall'associazione inglese Macmillan Cancer Support sulla percezione che i malati hanno del racconto del cancro, sui media come nella vita. Due mila persone con un tumore hanno in maggioranza dichiarato di averne abbastanza delle metafore militari usate per descrivere la loro condizione, stufe soprattutto di quel senso di colpevolezza o inadeguatezza che sembra aleggiare intorno a chi “ha perso la battaglia”. Parole che pesano, che dividono la stessa comunità di malati. E delle quali, in fondo, potremmo fare a meno.

Parlare di guerrieri, di coraggio e a volte di eroismo - sostengono le persone affette da un tumore - può mettere in soggezione e a disagio, soprattutto chi ha appena ricevuto la diagnosi. L'idea di dover affrontare una sfida sottintende la possibilità di vincerla e quando si ha a che fare con un cancro non è così scontato: i tumori inguaribili, purtroppo, esistono ancora. E quindi, chi non sconfigge il proprio cancro è un perdente che non si è impegnato abbastanza?

Meglio perciò andare sul concreto, dire le cose come stanno: nessun combattente, nessun eroe e nemmeno vittime, bensì persone che stanno affrontando ciascuno la propria malattia (sì, perché parlare in generale di cancro può dare adito all'idea che sia un'unica patologia, quando in realtà ciascun tumore è diverso e unico) vivendo ogni giorno al meglio. Persone che hanno bisogno di parlare con il proprio medico, con i familiari e la comunità di terapie, sentimenti e percorsi senza essere compatiti e considerati dei condannati a morte – ma nemmeno senza essere esaltati come dei semi-dei per quella che è la loro normalità.

Tuttavia, dal sondaggio britannico è emerso anche che espressioni e immagini guerresche tendono a dividere la comunità di malati. C'è chi, infatti, non vive questa narrazione in senso negativo, ritenendo che considerare il proprio tumore come una sfida da vincere abbia aiutato a prendere consapevolezza, a responsabilizzarsi e a porsi degli obiettivi per andare avanti. Altri ancora riconoscono che la metafora della lotta sia utile a livello di comunicazione, anche se, come tutte le semplificazioni, non sempre calza a pennello.

“Questi risultati – ha commentato alla Bbc Karen Roberts della Macmillan Cancer Support – mostrano quanto semplici parole e descrizioni possano in realtà creare divergenze”. L'intento del sondaggio non era scardinare completamente un certo tipo di narrazione, ma far riflettere sull'importanza delle parole, non dando per scontato che siano bene accette e condivise da tutti coloro che vivono con un cancro. Considerazioni che sono rivolte ai media (per i quali comunque già esistono linee guida), agli amici e ai familiari di una persona con un cancro perché, quando non sanno come approcciarsi, siano schietti e sinceri senza ricorrere a luoghi comuni, ma anche ai malati stessi, che non devono sentirsi costretti da convenzioni linguistiche solo perché socialmente diffuse.

La via della chiarezza e della condivisione potrebbe essere quella giusta.
https://www.repubblica.it/oncologia/news/2019/02/15/news/il_cancro_e_una_battaglia_e_i_pazienti_dei_guerrieri_-219224799/
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SCRIVERE DEL CANCRO: LE LINEE-GUIDA DEL CANCER INSTITUTE NSW
Buona parte del linguaggio usato per scrivere e parlare del cancro è ancora legato alla metafora militaresca della guerra: “La flebo comincia a gocciolare, è il segnale che la battaglia è iniziata” [1], “Quando si va in guerra contro il cancro è meglio affidarsi a comandanti-medici” [2].
È una prassi comune, portata avanti nella comunicazione da diversi istituti clinici italiani sia per le campagne di sensibilizzazione per la popolazione, sia nel dialogo individuale tra il medico oncologo e il paziente. Questo linguaggio, però, finisce inevitabilmente per etichettare, stigmatizzare, e spaventare le persone che vivono con questa malattia: è possibile utilizzare un altro linguaggio per definire il cancro, un linguaggio che offra una prospettiva meno “invasiva” e militaresca?
Il Cancer Institute del New South Wales (Australia) ha proposto alcune linee-guida per realizzare una comunicazione sensibile e raffinata riguardo al cancro, sia a livello mediatico (quindi nel mondo della sickness, ossia la percezione sociale della malattia), sia a livello intimo col paziente (la illness, il vissuto con la malattia). Questo avviene attraverso un linguaggio diverso dalle “consuete metafore di guerra” e che si spera possa essere di sollievo alle persone che vivono con il cancro.
La parola “cancro” si riferisce a una classe di malattie caratterizzate da una divisione incontrollabile di cellule anomale. Ciascuna di queste malattie, però, è unica in termini di cause, sintomi, incidenza, mortalità e trattamento: alcuni tumori possono prendere la forma di malattie croniche, per cui le persone vengono trattate di conseguenza, mentre altri tumori continuano ad avere un alto tasso di mortalità.
I clinici e i ricercatori del Cancer Institute sono partiti proprio dall’assunto che il cancro è un’esperienza personale: le diagnosi sono differenti, così come le scelte terapeutiche, e ogni storia di malattia è unica. Molte persone col cancro riescono a vivere una vita piena, anche con discontinuità di trattamenti. Al termine “cancer patient” (il paziente col cancro) è preferibile quello di “persona con il cancro”: non solo per il rispetto dell’unicità della sua storia e della sua situazione attuale, ma anche per permettere alla persona di narrarsi al di fuori del linguaggio clinico o militaresco. Se è vero che la maggior parte delle storie personali riportate si riferisce alla lotta con il cancro, è anche vero che il cancro non può essere solo una situazione di sconfitta o vittoria. È quasi immorale giudicare il progredire della malattia come una questione di perdita, insuccesso, non-merito.
Nelle linee-guida lanciate dal Cancer Institute è illustrato come dialogare di una diagnosi di cancro, dell’esperienza del cancro, o di una persona che è morta a causa del cancro. Le linee-guida, sviluppate durante le consultazioni con persone con il cancro, le loro famiglie, e i clinici, offrono l’opportunità di innovare le tecniche di comunicazione sia nelle campagne di screening e di informazione, a livello della percezione della patologia nella società, ma anche attraverso il riconoscimento della personalizzazione delle cure nella relazione terapeutica tra curante e curato.
[bookmark: _GoBack]
[1] Corrado Sannucci, “A parte il cancro tutto bene. Io e la mia famiglia contro il cancro”, 2008.
[2] Giacomo Cardaci, “La formula chimica del dolore”, 2010.
https://www.medicinanarrativa.eu/scrivere-del-cancro-le-lineeguida-del-cancer-institute-nsw



DI CANCRO, GUERRIERI E MOSTRI DA COMBATTERE
LARA FACONDI
13 agosto 2019
Perché per parlare di malattia prendiamo in prestito le parole della guerra? Una si ammala e diventa di colpo una guerriera e allora deve scendere in trincea, imbracciare le armi, costruire una corazza e combattere. Se vive ha vinto, se muore ha perso. Non solo, quindi, deve fare esami medici, prendere medicine, stare male per gli effetti collaterali, ma deve anche combattere.
Magari per alcuni immaginarsi come eroi che devono sconfiggere un drago mostruoso può essere d’aiuto, uno stimolo ad alzarsi ogni giorno dal letto e affrontare la giornata. Ma chi invece ha un carattere mite e nei panni del guerriero/a non ci si vede proprio? Ha perso in partenza? Si deve sobbarcare di sensi di colpa perché non è abbastanza forte? O invece ci sono altre strade che può percorrere?
Ogni volta che qualcuno muore di cancro, basta guardare in questi giorni quello che è uscito a proposito di Nadia Toffa, si legge: “È stato sconfitto dal male incurabile”, “Ha lottato contro un brutto male, ma non ce l’ha fatta”. Questo dà la misura di come l’immaginario collettivo e i mezzi di comunicazione siano rimasti fermi a “Love story” e “Scelta d’amore”, dato che oggi di cancro si vive, oltre che si muore. Intanto non è un “male incurabile”. Anzi, si cura di continuo e, in sempre più casi, si guarisce.  È sempre più una malattia cronica, come il diabete, e aumenterà la sua incidenza se continueremo a inquinare, mangiare male ed essere frustrati e infelici. Quindi tante persone vivranno a lungo con la malattia, più gestibile e curabile e, in alcuni casi, guaribile. Per cui bisognerebbe scegliere con cura le parole quando si scrive di qualcuno che muore, a cominciare dal tralasciare i termini “quel brutto male”, “male incurabile”, “male che non lascia scampo”. Per amor di verità, tanto per cominciare, e per sensibilità verso chi è malato per continuare.
La malattia è un fatto umano, non qualcosa di estraneo da combattere e vincere. Le cellule che si replicano velocemente invadendo i tessuti sono dentro il corpo, ne fanno parte. Sarebbe bello strapparle e gettarle in un pozzo profondo, ma non si può, non sempre almeno, non del tutto. E allora, come dice in “Chirù” di Michela Murgia il personaggio della madre, malata di tumore, «sto provando a farci pace, ma tu continui a dire a tutti che combatto».
Le metafore belliche sono ovunque negli ospedali, non solo per il cancro. «Vi sono “reparti” e “divisioni” – scrive Marina Sozzi nel suo libro “Non sono il mio tumore” – si parla di “presidio sanitario”, di lotta o guerra contro le malattie, di linee di chemioterapia, e perfino nella sperimentazione di nuovi farmaci i pazienti vengono “arruolati”». Tutto questo ha uno scopo? Secondo l’autrice sì. «L’immagine del nemico è molto efficace per ingaggiare il paziente nella battaglia – scrive Sozzi – L’attraversamento delle cure oncologiche è così impegnativo e sfiancante che un po’ di spirito guerresco, pensano molti oncologi, è senz’altro provvidenziale».  Anche se è una strategia che perde la sua efficacia non appena il paziente si confronta con la fatica delle terapie. Ma non è solo a lui che si guarda: «Indurre un atteggiamento bellicoso – aggiunge la scrittrice – protegge il sistema di cura dagli eventuali crolli psicologici dei pazienti: fare di loro tanti soldatini, risulta funzionale anche per la struttura oncologica». Che altrimenti potrebbe trovarsi a dover gestire gente in preda alla disperazione che urla per i corridoi.
Si tratta tuttavia, secondo Sozzi, di una retorica che tenderà a scomparire, dato che «Anziché guarire o morire, si apriranno di fronte ai malati spazi di coabitazione con la malattia. Anche senza remissione. Una situazione di questo genere però richiederà una lettura del cancro diversa da quella dell’invasione aliena. Posso vivere con un mostro dentro di me?».
Forse, come sosteneva Susan Sontag prima e poi anche Umberto Veronesi, va fatta sul cancro un’operazione culturale, in modo da scardinare l’associazione immediata con morte e sofferenza e ridefinirla come malattia cronica, al pari di altre, seppure potenzialmente mortali. La stretta relazione tra cancro e morte nell’immaginario collettivo l’aveva resa bene e presa anche in giro Mattia Torre nella sua serie tv “La linea verticale”, in cui l’oncologo veniva rappresentato sempre accompagnato dalla signora con la falce. Torre compie una grande operazione di rottura rispetto all’idea corrente del cancro e di tutto quello che vi ruota intorno, perché ne restituisce un’immagine profonda e variegata: fatta anche di angoscia e paura, ma soprattutto grottesca e perfino comica a tratti.
L’ironia è invece l’elemento che spesso manca nella narrazione del cancro. Se ne parla, quando se ne parla, spesso a voce bassa, con tono cupo. Si raffigura con uomini e donne senza capelli, il volto emaciato e gli occhi spenti, quasi sempre in un letto d’ospedale. Per carità c’è anche quello, ma sbagliato ridurre tutto a ciò che è una fase. Si fa per comodità, per paura, per incapacità. Soprattutto per paura, forse. Perché un malato deve essere ben riconoscibile, altrimenti, se somiglia troppo ad un sano, qual è la differenza? Allora anche il sano può ammalarsi e morire? La malattia mette l’uomo e la donna di fronte alla fragilità umana, all’ineluttabilità della morte. Un argomento tabù nella patinata civiltà occidentale, sempre più lontana dalla natura (dove invece la morte è visibile di continuo) e sempre più proiettata nel mito dell’immortalità.
David Servan-Schreiber, psichiatra e scrittore, racconta nel suo libro “Anticancro” che un giorno era a pranzo con amici e uscendo dal ristorante era allegro e rideva a crepapelle. Lo vide un suo collega che sapeva della malattia e gli si avvicinò con una faccia da funerale «Gli lessi in faccia la disapprovazione, come se fosse di cattivo gusto divertirsi quando si è malati». Per fortuna il vento sta cambiando.  Lo dimostra un fumetto di recente pubblicazione, “Triploguaio”, scritto da Isabella Di Leo, una ragazza che a 28 anni ha incrociato il tumore al seno e ha deciso di raccontare la sua esperienza con QBM, “Quel brutto male”, disegnandolo come un mostriciattolo viola che un giorno qualunque ha deciso di piazzarsi a casa sua. Con leggerezza e capacità di prendersi in giro, l’autrice scherza anche su momenti duri della terapia, mostrando che di problemi gravi e pesanti si può ridere.
C’è poi l forum “Ragazze fuori di seno”, creato e facilitato dal dottor Salvo Catania, che usa molto l’ironia per ribaltare la retorica sul cancro. Le vignette di Mafalda appaiono spesso, proprio a ricordare che anche chi è malato può ridere e vivere con leggerezza, con un bagaglio a mano, lasciando a terra il superfluo.
Ha sorriso fino alla fine Nadia Toffa, insultata sui social per aver detto che era riuscita a trasformare la malattia in un dono, un’opportunità. La sua colpa è stata forse di non essersi comportata da “brava malata”, di non essersi nascosta, di avere continuato a fare una vita normale. Quello che sfugge è che il malato è orientato verso la vita. Sembra paradossale, ma è così. Mentre tutti intorno a lui annusano la morte e ne hanno paura e la temono, il malato vede la vita in modo più chiaro: i colori più nitidi, i problemi quotidiani meno pesanti e il mondo un posto pieno di opportunità da cogliere. Come recita Valerio Mastandrea nel suo monologo in “La linea verticale”: «So che voglio godermi minuscoli pezzi di vita… voglio uscire e andarmi a conquistare con tutte le forze quello che c’è là fuori». E allora forse se non si può allungare, la vita si può allargare, come suggeriva Luciano De Crescenzo. Riempirla di curiosità, relazioni piene e gioiose, emozioni, passioni. Non serve essere guerrieri ed eroine per fare questo. Come amava dire Ada Burrone, pioniera di un approccio nuovo al cancro: «Il tempo non è nelle nostre mani, il modo di viverlo sì».

https://www.glistatigenerali.com/salute-e-benessere/di-cancro-guerrieri-e-mostri-da-combattere/



Guerrieri o esploratori?
PAOLA STACCIOLI·MERCOLEDÌ 27 MARZO 2019·TEMPO DI LETTURA: 4 MINUTI

Paola: Ogni tanto la discussione si accende. Pochi giorni fa, di nuovo. Guerrieri, armi, battaglie. È giusto usare metafore belliche per chi sta combattendo contro il cancro? Ecco, è uscita subito la parola cruciale. Sì, a me aiuta paragonare la situazione a una guerra. In cui ogni volta metto tutte le forze e le armi possibili. Contro i bersagli visibili della malattia metastatica. Durante la chemio immaginavo il liquido attraversare le vene con un’ottima mira, per andare a colpire le cellule impazzite che vogliono conquistare il mio corpo. Annientarle. Pur se con qualche ferito di troppo.
Il cancro è mio nemico, anche se mi ha insegnato molte cose. È stato nemico di tanti amici che mi ha strappato, anche se mi ha permesso nuove conoscenze e affetti. La sua presenza provoca dolore, rende traballante il futuro più prossimo, anche se mi ha donato la capacità di vivere meglio il presente. C’è, ne prendo atto. Ma la mente ha bisogno di pensare che in ogni attimo sto combattendo contro di lui. Tanto che nei periodi in cui è silente ho momenti di forte inquietudine. So che il nemico c’è, mi spia, si prepara a colpirmi ma non lo vedo, non so da dove arriverà l’attacco successivo. Cerco di sentirlo, ho bisogno di individuarlo. Niente. Non ho ancora imparato ad accettare veramente questa incertezza, che pure mi sta donando tempo di vita.
Si lotta, si combatte. A un certo punto si cede. Ma di qualcosa tutti dovremo morire, prima o poi. Eppure quasi solo per i malati del “brutto male” - quando si avrà il coraggio di chiamarlo con il proprio nome? - sentiamo ogni volta ripetere che alla fine ha perso la sua battaglia. Anche rispetto a chi con il cancro è vissuto anni e anni. No, questo uso del termine non lo accetto. Perché grandi battaglie sento di avere già vinto. Ogni giorno di vita che sto strappando alla malattia.

Rita: Anche io non vorrei sentirmi dire “Ha perso la sua battaglia per la vita.” Ovviamente perché preferirei non morire, ma anche perché dopo aver voluto vivere con tutte le mie forze, dopo aver cercato di superare tutte le difficoltà con determinazione e speranza, non vorrei proprio essere considerata una perdente, una persona che ha fallito! Forse è proprio per questo che alle metafore belliche preferisco la metafora del viaggio. Preferisco considerarmi una viaggiatrice, piuttosto che un guerriera. Un viaggiatore non perde mai, il viaggiatore giunge sempre ad una meta. In verità ci sono altre considerazioni che mi hanno portato a questa convinzione e sono considerazioni che riguardano la natura stessa del cancro. 
Il cancro, purtroppo è un gran bastardo, perché può annidarsi ovunque e perché nel momento in cui le sue piccole cellule entrano in circolo possono andare a colonizzare qualsiasi organo e creare metastasi lontano dal tumore primario... e ciò può succedere anche se il tumore primario è stato asportato chirurgicamente. Inoltre il cancro, muta facilmente e un farmaco che oggi è efficace, domani potrebbe non esserlo più. 
Per noi che abbiamo già avuto metastasi , questo significa che non avremo mai la certezza di essere guariti e che dobbiamo sperare che la scienza medica ci aiuti a cronicizzare la nostra malattia. Cronicizzare il tumore è, per me, un po’ come addomesticarlo, perché solo così è possibile vivere con lui. Il viaggio con il tumore è proprio questo: vivere con la consapevolezza che lui c’è, reso mansueto dalle terapie oppure addormentato, ma meno spaventoso, perché addomesticabile. Le nuove cure, le nuove scoperte e la loro capacità di bloccare ogni volta il tumore, sono le tappe del viaggio che si svolge con tutte le persone che amiamo e che incontriamo, intorno a noi. Ecco! Così sto vivendo io con il mio tumore, nella speranza che la medicina riesca ad aggiungere sempre nuove tappe a questo viaggio.
Paola e Rita, pur nei loro diversi punti di vista, credono però che su questo tema non esista un atteggiamento giusto. E che ognuno debba seguire la metafora che gli permette di affrontare meglio il tratto di vita con il cancro al polmone. È viaggio o battaglia? Chissà, in ogni caso è vita.
https://www.facebook.com/notes/paola-staccioli/guerrieri-o-esploratori/10156492834653264/
La terapia è “lotta” e “battaglia” per “sconfiggere il nemico” e i  farmaci sono “armi” contro l’aggressore. Insomma, il cancro è una guerra e al paziente non resta che scendere in campo e combattere. E così via. Forse è anche l’abuso di metafore belliche ad avere trasformato i pazienti con una diagnosi di tumore in veri e propri guerrieri investiti di una drammatica missione: lottare per la loro sopravvivenza. 
Fatto sta che come i veterani, anche loro soffrono di disturbo post-traumatico da stress (Post Traumatic Stress Disorder). Il 22 per cento dei pazienti mostra i sintomi tipici della “nevrosi da guerra” nei sei mesi successivi alla diagnosi e il 6 per cento continua a soffrire dei disturbi psicologici tipici del Ptsd anche 4 anni dopo avere ricevuto la notizia della malattia. E in pochi chiedono aiuto.


Il cancro come una guerra. 1 paziente su 5 soffre di disturbo da stress post traumatico
di Antonino Michienzi 21 Novembre 2017 13:47

I ricercatori della National University of Malaysia di Kuala Lumpur che hanno appena pubblicato sulla rivista  Cancer uno studio focalizzato sul fenomeno non nascondo la loro preoccupazione. 
«Molti pazienti credono che sia necessario adottare una mentalità da guerriero - scrivono gli scienziati - e restare positivi e ottimisti dal momento della diagnosi per tutta l’intera terapia in modo tale da avere più possibilità di combattere il cancro. Per questi pazienti cercare aiuto per i problemi emotivi equivale ad ammettere la propria debolezza». 
Lo studio è stato condotto su 469 pazienti curati presso un centro specializzato in Malesia sottoposti a una valutazione psicologica periodica dopo la diagnosi di cancro, cercando le analogie tra il loro stato d’animo e il disturbo mentale successivo agli eventi traumatici.
Nel DSM 5, il manuale diagnostico e statistico dei disturbi mentali, la sindrome da stress post traumatico prevede quattro categorie di sintomi: sintomi intrusivi (ricordi o sogni ricorrenti, sogni ricorrenti, flashback, reazioni forti in presenza di eventi che ricordano il trauma), sintomi di rimozione (evitare situazioni che evocano il trauma),  presenza di pensieri negativi ( colpevolizzazione di sè e degli altri, distacco, disinteresse nelle attività quotidiane, isolamento), alterazioni della sfera emotiva (irritabilità, scatti di rabbia, ipervigilanza, difficoltà di concentrazione).
Ebbene, nei 6 mesi successivi alla diagnosi il 13,3 per cento dei pazienti  presentava l’intera sintomatologia del Ptsd, mentre l’8,4 per cento mostrava molti sintomi dell’elenco. 
I segni psicologici del trauma sono difficile da cancellare. Tanto che dopo quattro anni dalla diagnosi 10 tra i 245 pazienti (4,1%) soffrivano di un disturbo che rispondeva a tutti i criteri diagnostici del Ptsd, mentre cinque pazienti continuavano ad avere alcuni gravi sintomi.  Tirando le somme: il 6 per cento dei pazienti continua a soffrire di pesanti disturbi psicologici dopo 4 anni dal primo incontro con la malattia.
«Il disturbo post traumatico da stress può colpire chiunque abbia assistito o sperimentato sulla propria pelle una seria minaccia di violenza o di morte  - spiega Caryn Mei Hsien Chan, principale autore dello studio  -  Solitamente il disturbo è associato a eventi traumatici come aggressioni fisiche e sessuali, gravi incidenti e disastri naturali, ma include anche ricevere una diagnosi di cancro, l’esperienza della terapia e la sopravvivenza. E anche se non presentano un Ptsd in piena regola, la maggior parte dei malati di cancro ne manifesta alcuni sintomi».
La terapia psicologica può essere di aiuto per alleviare i sintomi del Ptsd, soprattutto per alcuni tipi di tumore.  
In confronto ai pazienti con diagnosi di altri tumori, le donne con cancro al seno mostravano una probabilità tre volte inferiore di sviluppare il disturbo mentale rispetto a pazienti con diagnosi di altro tipo.  Va detto che le pazienti con tumore alla mammella sono “privilegiate” su questo fronte perché rispetto agli altri pazienti ricevono solitamente una più accurata assistenza psicologica. 

http://www.healthdesk.it/scenari/cancro-come-guerra-1-paziente-5-soffre-disturbo-stress-post-traumatico
