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INTRODUZIONE

A livello mondiale, il carcinoma mammario rappresenta una delle principali cause di
mortalitd e morbilita per cancro, classificandosi negli ultimi anni come secondo tumore
maligno piu comunemente diagnosticato. Questo andamento epidemiologico del cancro
al seno viene confermato anche nel contesto italiano, rappresentando la forma tumorale
piu frequentemente diagnosticata nelle donne: queste considerazioni inducono sin da
subito importanti riflessioni non solo sul notevole onere per la salute pubblica, ma anche
sulla necessita di combinare interventi e strategie di prevenzione primaria e secondaria,
funzionali alla riduzione della sua mortalita.

In particolare, il presente lavoro si focalizza sull’impatto del carcinoma mammario nella
vita di giovani donne con un’eta inferiore ai 50 anni: in questa fascia d’eta ad alta
incidenza del tumore, la diagnosi e gli interventi terapeutici si costituiscono come
esperienze potenzialmente traumatiche e in grado di sconvolgere il funzionamento di vita
della donna e I’annessa realizzazione di obiettivi inerenti alle diverse fasi evolutive che
attraversa. L’esperienza del cancro pud generare un insieme di problematiche
psicologiche, fisiche e sociali che si accompagno all’incertezza, lo stress,
I’imprevedibilita e le minacce percepite dall’insorgenza della malattia. Inoltre,
quest’ultima puo suscitare forti associazioni con rappresentazioni di morte e un senso di
angoscia quando si riceve la diagnosi tumorale, si affronta il trattamento e,
successivamente, nella paura di una recidiva della malattia. L’evento del cancro ¢ in
grado, dunque, di innescare una condizione psicologica definita come “lutto
anticipatorio”, la quale viene stimolata come reazione alla consapevolezza della
pericolosita della malattia per la propria vita e all’esperienze traumatiche di perdite in
relazione al proprio presente, passato e futuro. Tuttavia, nonostante 1’aumento di giovani
donne affette da cancro al seno e delle vulnerabilita e rischi da quest’ultime riportati, in
ambito psicologico la letteratura focalizzata su questo argomento appare ancora piuttosto
limitata. A tal proposito, tra gli obiettivi di questo studio, vi ¢ stata la necessita di riportare
attenzione clinica sull’impatto critico del tumore nel contesto di vita di giovani pazienti
oncologiche, esplorandone le difficolta e le esperienze traumatiche di perdita attraverso
interviste narrative effettuate in quattro momenti diversi durante il primo anno di

trattamento, al fine di poter strutturare in futuro prassi di intervento supportive a tali



vissuti. Basandosi sull’applicazione di un sistema di codifica composto da una serie di
categorie emerse nella costruzione di significati legati al vissuto di lutto, definito
“Meaning of Loss Codebook”, questa ricerca ha voluto analizzare i significati costruiti
attorno all’esperienza di malattia delle partecipanti, le strategie di coping attuate per
adattarsi alle avversita, le risorse presenti nell’ambiente circostante e, infine, le esperienze
trasformative di crescita e apprendimento che le donne hanno riportato di esperire. In
particolar modo, nel contesto di questo studio, si ¢ considerato decisivo il contributo della
narrazione come occasione di integrazione del tumore nella trama narrativa e come
sfondo del costante processo di costruzione simbolica di significati personali da parte
delle donne. Nell’esplorare I’ampiezza di tali tematiche, la presente tesi si € articolata in
due iniziali capitoli teorici, i quali hanno fornito una panoramica inerente i dati
epidemiologici, la sintomatologia clinica, le forme di trattamento oncologico e le
tecnologie preventive rispetto al cancro al seno, includendo importanti riflessioni
sull’impatto psicologico della malattia nel far emergere disagio psichico, paura di un
ritorno della malattia, angoscia di morte dopo la diagnosi. Espandendo gradualmente il
focus, si son trattati problemi inerenti la percezione dell’immagine di sé, disfunzioni
sessuali e ridotte capacita riproduttive dopo i trattamenti, ma anche la necessita di
supporto come risorsa dinnanzi le difficolta comunicative nella famiglia e nelle relazioni;
infine, vengono poi esplorati i processi di costruzione simbolica nell’esperienza di
malattia, le strategie di fronteggiamento e le risorse spirituali, la possibilita di crescita
personale e di apprendimento. Invece, il terzo capitolo conclusivo della tesi ¢ volto a
presentare la ricerca qualitativa: vengono inizialmente esplicitati gli obiettivi di
applicazione del “Meaning of Loss Codebook” come sistema di codifica rivolto al
contesto narrativo di 17 giovani donne affette da cancro al seno, orientati a cogliere
I’impatto traumatico della diagnosi tumorale e I’innescarsi di processi di lutto
anticipatorio, le risorse e strategie utilizzate, i processi di creazione di significati costruiti
rispetto all’esperienza di perdita e crescita personale. Inoltre, viene delineata la
metodologia utilizzata, la quale si costituisce di un approccio bottom-up e top-down e da
interviste semi-strutturate proposte in diversi momenti nel primo anno di trattamento,
infine, da un'analisi tematica svolta dai ricercatori basata sull’implementazione del

sistema di codifica sopra citato.



CAPITOLO1

“ONCOLOGIA FEMMINILE E IMPATTO FISICO, PSICHICO E
SOCIALE DELLA MALATTIA”

1.1 Carcinoma mammario e dati epidemiologici: sintomi, incidenza e mortalita

Il cancro ¢ una malattia neoplastica che deriva da una crescita cellulare abnorme non
soggetta a controllo da parte dell’organismo, in cui avviene un’importante mutazione del
DNA e di alcune cellule che da normali si trasformano in “neoplastiche”, attraverso
I’accumulo di anomalie morfologiche, genetiche e funzionali (AIOM, 2022). Nello
specifico, il cancro al seno riguarda un’ampia popolazione di cellule fenotipicamente
anormali ed evolute dalla stessa cellula originaria un tempo normale, derivanti da diverse
variazioni strutturali, mutazioni genomiche e puntiformi (Desmedt et al., 2016): da un
punto di vista genomico, infatti, ogni singolo tumore ¢ in grado di contenere da poche a
centinaia varianti strutturali, che si complicano nel compromettere piu geni tumorali allo
stesso tempo e cromosomi (Stephens et al., 2009; Yates et al., 2015), e migliaia di
mutazioni puntiformi (Alexandrov, 2017), di cui solo una minoranza si configurera essere
alla base della cancerogenesi e nell’alterazione del prodotto funzionale di geni tumorali
critici. Tra i processi mutazionali maggiormente analizzati nel tumore al seno, vi ¢ il
silenziamento epigenetico di BRCA1/2 e di geni correlati, come conseguenza della
ricombinazione omologa all’interno dello sviluppo cancerogeno (Roy et al., 2012): le
particolari mutazioni germinali nei geni BRCA1 e BRCA2 ad alta penetranza sembra
facilitare e velocizzare lo sviluppo del tumore in etd piu giovane (Samphao et al., 2009).
In effetti, un’altra firma mutazionale individuata nel cancro al seno e nella maggior parte
delle altre tipologie cancerogene risulta essere quella associata all’eta delle donne durante
la fase diagnostica: la presenza del carcinoma mammario al di sotto dei 40 anni sembra
comportare una serie di caratteristiche biologiche aggressive e pud essere associata a
risultati medici sfavorevoli rispetto a donne piu anziane, poiché diagnosticato piu
tardivamente (Han & Kang, 2010; Lee & Han, 2014). La situazione clinica di giovani
donne presenta di sovente aspetti associati ad alti tassi di proliferazione cellulare,
patologie di terzo e quarto grado, negativita dei recettori per gli estrogeni, e dunque, esiti
collegati ad una prognosi sfavorevole (Zabicki et al., 2006). Quanto detto implica a

maggior ragione la necessita di un’assistenza multidisciplinare che fornisca, non solo una



consulenza medica specifica, ma anche interventi informativi rispetto all’influenza della
genetica, alle opzioni di ricostruzione e fertilita, la genetica e alle considerazioni rispetto
a questioni psicosociali coinvolte data la giovane eta, al fine di migliorare cosi la prognosi
(Lee & Reyna, 2014).

Il segno piu precoce dell’insorgenza del tumore ¢ un’anomalia rilevabile inizialmente
attraverso una mammografia, solo secondariamente, quando il carcinoma si ¢ sviluppato
in segni e sintomi fisici, ¢ possibile constatare visivamente e al tatto, per esempio, un
nodulo al seno, una retrazione del capezzolo o un’irritazione della pelle (Walker et al.,
2014). Per quanto concerne in modo piu specifico la sintomatologia clinica, nella fase
iniziale dopo la diagnosi ¢ possibile sperimentare una varieta multipla di sintomi fisici
intersecati a quelli psicologici legati al sesso, la tipologia di carcinoma, 1’eta, I’eventuale
co-morbidita e trattamento (Hamilton, 2009). Nel definire il carico sintomatologico va
inoltre considerato la gravita e frequenza dei sintomi, la prevalenza e il disagio psicofisico
inerenti a sintomi non alleviati (Deshields et al., 2011): la mancanza di energie e
affaticamento, difficolta di concentrazione e dolore al seno o alle braccia, difficolta nel
dormire sono comunemente diffusi e prevalenti (Stefanic et al., 2014), ma anche I’edema
dell’arto superiore, difficolta nell’ampiezza e movimento degli arti superiori, la paresi e
debolezza delle braccia, difficolta nell’aderenza del tessuto cicatriziale (Zomkowski et
al., 2017). Esiste, inoltre, la possibilita che vi sia uno spettro ampio di sintomi non
nodulari, come l'ulcerazione mammaria ¢ l'eczema del capezzolo, a cui si presta
solitamente minor attenzione e che possono tardare la ricerca di aiuto e la fase diagnostica
(Koo et al., 2017). In termini generali, ’ampiezza e diversificazione dei sintomi pud
rappresentare una costante sfida poiché in grado di interferire notevolmente con il
perseguimento e raggiungimento di obiettivi personali significativi, nonché sul benessere
e qualita della vita delle donne soggette a tale carico, le quali possono esperire
maggiormente un senso di vulnerabilita e disagio psicologico (Dodd et al., 2010; Barnes
et al., 2013). Queste limitazioni possono influire ostacolando fortemente nell’area
lavorativa ritardando la ripresa lavorativa e aumentando il rischio di perdita del posto di
lavoro, modifica delle mansioni e deprezzamento delle funzioni che pud costringere a
cambiare professione stessa (Sun et al., 2016).

In termini clinici, il carcinoma mammario ¢ da inquadrarsi come insieme di malattie

delineate da differenti caratteristiche patologiche, per cui si parla di carcinoma duttale,



mucinoso e lobulare, e molecolari, in quanto coinvolge, per esempio, 1’espressione di
recettori per gli estrogeni e per il progesterone (Brenton et al., 2005; Zhang et al., 2022).
Rispetto alle differenti caratteristiche istologiche, I'Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) ha sviluppato una classificazione delle diverse tipologie di tumore al seno
individuando il maggior numero di carcinoma mammari rappresentati dal carcinoma
duttale invasivo di tipo non speciale (75-80%) e carcinoma lobulare invasivo di tipo
classico (10-15%) (Tan et al., 2020). Al contempo, esistono sotto tipologie rare di cancro
al seno che costituiscono la restante parte di diagnosi di tumore e presentano
caratteristiche cliniche e patologiche influenti 1’andamento dei trattamenti e della
prognosi (Jenkins et al., 2021), come il carcinoma midollare, il carcinoma apocrino,
carcinoma secretorio con prognosi positiva, e carcinoma micropapillare, carcinomi
neuroendocrini, carcinoma metaplastico e mammario inflammatorio, invece, con

prognosi negativa.

1.1.1 Incidenza e mortalita

Da un punto di vista globale, il cancro rappresenta uno tra gli aspetti principali legati alla
mortalitd e un ostacolo decisivo allo sviluppo dell'aspettativa di vita (Bray et al., 2021):
il cancro al seno ¢ la forma tumorale piu frequente nelle donne nella maggior parte dei
paesi del mondo, e fattore causante la mortalita per tumori maligni nelle donne in 104
Paesi (WHO, 2020). Inoltre, la sua incidenza sembra essere in rapida crescita con un tasso
di aumento del 0,5% all’anno in tutto il mondo, con un incremento valutato del 57,8%
negli ultimi 30 anni, dovuto a fattori ambientali, comportamentali, inerenti allo stile di
vita e alla genetica (Shang & Xu, 2022). I dati inerenti al carcinoma mammario in Italia,
come riportato dall’Associazione Italiana di Oncologia Medica (AIOM, 2022),
presentano un tasso di sopravvivenza legata a 5 anni dopo la diagnosi ¢ stimata essere del
88% con una probabilita del 91% di vivere altri 4 anni dopo aver superato il primo anno
dopo la diagnosi; si prospetta cosi una buona prognosi grazie a progressi terapeutici,
strategie diagnostiche sempre piu sensibili, e a programmi di screening sempre piu
articolati. Nei dati aggiornati al 2022, vi ¢ una prevalenza di 834.200 di donne in Italia
aventi ricevuto una diagnosi di carcinoma mammario, mentre ¢ stata registrata
un’incidenza di circa 55.700 nuove diagnosi tumorali. Nel 2021, invece, I’indice di

mortalitd ha delineato un numero di 12.500 decessi, dati che si inseriscono in un quadro



epidemiologico che ha registrato a partire dal 2015 fino al 2021 una diminuzione degli
andamenti della mortalita in entrambi 1 sessi per la maggior parte dei tumori, esclusi la
leucemia nelle donne, e in termini generali, al tumore al pancreas, al polmone e alla
vescica. L’andamento di questi risultati sembra essere confermato da precedenti ricerche
nell’ambito epidemiologico (DeSantis et al., 2017; Heer et al., 2020; Yuen & Mak, 2020;
Huddart, 2021; Shang & Xu, 2022).

Allo stesso tempo, va considerato il forte impatto della pandemia da Covid-19 sulla
gestione dell’assistenza sanitaria, sia per quanto concerne le dimensioni relazionali e
comunicative da parte degli operatori sanitari e dei pazienti (Testoni et al., 202c¢), sia per
quanto concerne I’interruzione di programmi diagnostici e annessa riduzione di screening
(Chen et al., 2021), oltre che ai ritardi nell’accesso a terapie (Satish et al., 2021). Quando
detto ha presentato inevitabilmente ripercussioni sui dati inerenti la mortalita e
I’incidenza all’inizio della crisi pandemica: ad esempio, ¢ stato ipotizzato che il decesso
di alcuni pazienti in fase tumorale avanzata sia stato collegato ai ritardi nelle tempistiche
dell’erogazione delle terapie dovuto all’impatto pandemico sui servizi oncologici o al
Covid-19 stesso (AIOM, 2022; Caswell-Jin et al., 2022). Quindi, il rischio legato alla
vulnerabilita biologica e “immunodepressiva” dei pazienti a causa dei loro trattamenti
antitumorali, unito al bisogno continuo di interfacciarsi con istituzioni sanitarie gia a
rischio nel pieno della pandemia, possono aver esposto i pazienti oncologici a maggiori
difficolta collegate a possibilita di contrarre il virus nel primo anno di pandemia, € morire

a causa di esso.

1.1.2  Fattori di rischio attorno alla malattia

Il cancro al seno ¢ da considerarsi una problematica tanto medica quanto sociale
estremamente critica poiché in grado di coinvolgere importanti fasi di vita di donne in
tutto il mondo (Coccia, 2019): in particolare, una revisione recente della letteratura ha
sottolineato la tendenza del carcinoma mammario a colpire maggiormente le “giovani
donne” la cui eta in oncologia varia tendenzialmente dai 35 ai 45 anni, con forme tumorali
patologicamente piu aggressive rispetto alle donne con un’eta superiore (Anastasiadi et
al., 2017). Da sfondo a queste considerazioni, va tenuto presente quanto la mortalita e
I’incidenza riguardanti le diverse forme di cancro sia in ascesa come fenomeno globale,
in linea con i cambiamenti registrati nella prevalenza dei tumori, crescita della

popolazione mondiale ed invecchiamento della stessa, ma soprattutto mutamenti rispetto



alla distribuzione dei principali fattori di rischio, legati in parte allo sviluppo
socioeconomico ¢ lo stile di vita all’interno dei Paesi (Huang et al., 2021). In vista della
necessita, dunque, di aumentare a livello generale la consapevolezza e conoscenza degli
aspetti favorevoli al rischio d’insorgenza del cancro al seno, di seguito 1’esplorazione in
una recente revisione della letteratura dei principali fattori di rischio che potremmo
distinguere sin da subito in “non modificali” e “modificabili” (Frikha & Chlif, 2021):

» Fattori non modificabili: in primo luogo, vengono considerati i fattori genetici, in
quanto la presenza di una storia familiare di cancro al seno in relazioni di parentela
di primo e secondo grado puo aumentare il rischio che si sviluppi a sua volta (Badr
et al., 2018). La presenza, inoltre, di mutazioni a geni ad alto rischio come i geni
soppressori BRCA 1 e BRCA2 puo altrettanto influire nel rischio ereditario, cosi
come la presenza nel DNA della variazione genetiche nucleotidiche nell’acido
desossiribonucleico (Espié et al., 2012). Di seguito, le donne che riferivano di aver
avuto la prima mestruazione al di sotto dei 12 anni di eta possono essere esposte
ad un rischio in aumento del 50% della diagnosi tumorale a causa dell’esposizione
agli estrogeni precocemente, mentre una menopausa tardiva oltre 1 50 anni sembra
incrementare circa del 3% il rischio per ogni anno trascorso oltre 1’eta presunta
della menopausa, legato alla produzione di ormoni ovarici (Nkondjock &
Ghadirian, 2005). L’eta sembra essere un ulteriore fattore di rischio, in quanto ¢
stato rivelato che I’incidenza del tumore aumenta con 1’eta (Giordano, 2018).
Invece, la densita del tessuto mammario assieme alla presenza di eventuali
malattie benigne del seno sono ulteriori fattori di rischio da prendere in
considerazione in ambito clinico-diagnostico (Engmann, 2019).

= Fattori modificabili: tra i fattori su cui si pud invece intervenire con iniziative di
salute pubblica ed educazione sanitaria nella pratica clinica vengono segnalati
aspetti relativi allo stile quotidiano di vita, all’atto riproduttivo e all’ambiente
circostante:

- [Deta della prima gravidanza sembra incidere sul rischio, che diminuisce al di
sotto dei 30 anni in quanto vi ¢ meno vulnerabilita agli agenti cancerogeni
(Cordina-Duverger & Guénel, 2016). In aggiunta, se da un lato la nulliparita e
dunque una mancata gravidanza sembra avere un ruolo iatrogeno nel co-

determinare il rischio al cancro al seno, dall’altra 1’allattamento al seno sembra



porsi come aspetto protettivo, specialmente se protratto nel tempo (Fortner et al.,
2019).

-scelte alimentari di bassa qualita possono essere collegate ad un rischio
nettamente maggiore di tumore al seno (Donnenfeld et al., 2017), suggerendo che
modelli alimentari orientati a diete mediterranee complete di tutti i microalimenti
possano al contrario ridurne I’incidenza. L’obesita e un annesso squilibrio nel
bilancio energetico quotidiano sono infatti impattanti in modo severo sulla
prognosi del tumore (Renehan et al., 2008).

- il consumo di alcol da cinque a quindici grammi pud incrementare il rischio circa
del 5,9% (Romieu et al., 2014).

- attivita fisiche giornaliere con intensita moderate agiscono efficacemente nel
prevenire il rischio sia prima che dopo la menopausa, conseguentemente donne
poco attive fisicamente possono risentirne nelle fasi di guarigione, rischio di
mortalita e recidiva al cancro al seno (McTiernan et al., 2004).

- esposizione ambientale alle radiazioni ionizzanti in seguito alla radioterapia
(Jeronimo et al., 2017).

- esposizione ambientale ad inquinanti organo clorurati persistenti, composti
stabili chimici che possono interferire sugli effetti di ormoni endogeni (Rodgers
etal., 2018).

- trattamenti ormonali, tra cui terapie ormonali sostitutive (TOS) che integrano la
combinazione di un progestinico € un estrogeno, particolarmente rischiose se
prescritte a lungo termine (Cordina-Duverger et al., 2013).

Nella considerazione di tali aspetti con ’obiettivo di progettare sempre piu interventi
preventivi, sociali e politici che permettano di incentivare maggior consapevolezza dei
fattori di rischio nelle donne, sono stati esaminati il ruolo di ulteriori fattori influenti, tra
cui, per esempio, I’associazione tra lo stadio tumorale, la diagnosi e la sopravvivenza con
la presenza dell’assicurazione sanitaria (Hsu et al., 2017), rivelando come I’accesso ai
servizi di screening possa essere decisivo nel determinare le probabilita di sopravvivenza
e di rilievo di diagnosi in uno stato non avanzato (Kohler et al., 2017). In modo analogo,
lo studio condotto da Fritz et al. (2019) supporta tale associazione, indicando in aggiunta
ulteriori fattori socio-demografici come potenzialmente rischiosi a livello internazionale:

comorbidita con altre patologie, eta avanzata e al di fuori degli standard stabiliti dallo



screening mammografico (50-69 anni) in grado di determinare uno svantaggio non
insignificante nella cura clinica, presenza di disabilita, status socio-economico inferiore
e basso livello di istruzione che rilevavano probabilita ridotte di avere una diagnosi di
cancro al seno in uno stadio iniziale, e lo stato civile “nubile” (Lyratzopoulos et al., 2013;
GroB3 et al., 2017). Inoltre, fattori religiosi possono concorrere a quelli socio-culturali
come ostacolanti o protettivi allo screening, provocando in alcuni casi atteggiamenti di
scetticismo, paura, demotivazione e autoconvinzioni non corrette (Alatrash, 2021):
I’appartenenza religiosa nelle donne musulmane arabo-musulmane, per esempio, ¢ stato
rivelato essere motivo di mancata partecipazione allo screening a causa delle
discriminazioni culturali esperite (Jaffee et al., 2020; Padela et al., 2015), dalla paura della
diagnosi tumorale e di essere visti da conoscenti mentre si ricevono cure, dalla vergogna
e il pudore di scoprire ai medici il proprio corpo (Alatrash, 2020). A quanto detto, di
seguito, si aggiungono credenze legate all’inefficacia delle strategie preventive, al
fatalismo, al ricevere cure mediche solo nei casi di patologia effettiva, e infine,

convinzioni legate all’anteporre la salute familiare alla propria.

1.2 Principali trattamenti oncologici ed interventi attuali di prevenzione

Il trattamento legato al carcinoma mammario risulta tra le terapie oncologiche piu
ricercate e approfondite, all’interno di uno scenario clinico e di ricerca che vede acquisire
sempre piu nuovi perfezionamenti dei modelli terapeutici che una volta valutati
accuratamente possono rientrare conseguentemente nei protocolli standardizzati di cura
(McGuire, 2016). Passaggi clinici che richiedono lo stabilire la diagnosi tumorale,
informare sulle alternative terapeutiche e sulla sequenza della terapia del carcinoma
mammario invasivo, oltre che sulla stadiazione dell’ascella, richiedono una
partecipazione e collaborazione multidisciplinare tra pitt domini di competenza sotto
specializzati, che si estendono a valutare successivamente 1’espansione della patologia
grazie alla biopsia e la diagnostica per immagini, come priorita determinante eventuali
indicazioni di implementazione di terapie sistemiche preoperatorie (Von Minckwitz &
Fontanella, 2013; Moo et al., 2018). Risulta quindi decisivo in termini clinici di
valutazione iniziale decretare se la presa in carico di donne con carcinoma mammario non
metastatico sia legata a criteri clinici di inoperabilita, tra cui, per esempio, la fissazione

del carcinoma sulla parete dello sterno e delle costole oppure I’evidenza di linfadenopatie



ascellari fisse, e richiedendo quindi 'utilizzo della terapia neoadiuvante (Liu, 2020).
Un’iniziale differenza nel trattamento si erge nelle dimensioni e nella gravita con cui si
presenta il tumore al seno, sia esso di piccole dimensioni e quindi soggetto ad un controllo
locale e ad un eventuale rimozione chirurgica, oppure, negli stadi piu avanzati, il
trattamento puo richiedere la necessita di un’asportazione totale della zona tumorale o la
sua distruzione tramite radioterapia; trattamenti chirurgici possono venire inoltre spesso
abbinati a terapie adiuvanti come la terapia ormonale, I’immunoterapia e chemioterapia
(Sternberg & Giuliani, 2011; Senn, 2013). A tal proposito, di seguito verranno esplorate
le potenzialita e le caratteristiche di ciascuna terapia nel trattamento di specifici casi in

cui si sviluppa il tumore al seno nelle pazienti:

» Terapia locale per il tumore al seno invasivo
I1 controllo locale del tumore riscontra variabilita nella somministrazione della
terapia sistemica, nell’estensione dell’intervento chirurgico e nelle sotto tipologie
molecolari del tumore, sottolineando differenti tassi di recidiva locale in base alle
diverse forme con cui il cancro mammario si presenta (Fisher et al., 2002). La
mastectomia e la terapia conservativa del seno son entrambe esempi di terapie
locali consolidate dalla ricerca come efficaci nel trattare la tipologia invasiva di
carcinoma mammario: studi clinici con follow up fino a 20 anni sottolineano
I’equivalenza e 1’affidabilita dei dati di sopravvivenza di entrambi i trattamenti
nel primo e secondo stadio (Darby et al., 2011). In particolare, la terapia
conservativa implica una nodulectomia, ovvero un’asportazione del cancro a cui
viene associata un’irradiazione adiuvante del seno, solo nei casi in cui nelle
pazienti ¢ clinicamente possibile somministrare la radioterapia, la mammella ¢
idonea al follow up e all’identificare la recidiva locale, ed ¢ infine trattabile il
tumore attraverso un’amputazione dello stesso ai margini negativi ottenendo
effetti estetici non compromettenti (Houssami et al., 2014). La selezione delle
pazienti idonee alla somministrazione della terapia conservativa avviene
solitamente tramite ecografia diagnostica, esame fisico e mammografia (Moran et
al., 2014). E stato riscontrato ’aumento di soddisfazione estetica rispetto alla
mastectomia senza ricostruzione, la medesima soddisfazione se invece la
ricostruzione avviene immediatamente e un netto miglioramento della qualita di

vita in seguito alla terapia (Engel et al., 2004; Jagsi et al., 2015). La radiazione
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adiuvante sopra citata, invece, viene applicata dopo la terapia conservativa per
rimuovere totalmente la malattia microscopica residua eventualmente nella
mammella ed ¢ fortemente controindicata durante la gravidanza, se presenti
nell’anamnesi antecedenti irradiazioni della parte toracica o disturbi vascolari del
tessuto connettivo (Tokath & Dincer, 2019). E possibile attuare, inoltre,
un’irradiazione parziale della mammella che si concentra su un volume limitato
all’interno della cavita tumorale, che permette un’irradiazione mirata ad una solo
porzione e di ridurre quindi le tempistiche di trattamento (Lin et al., 2008).

Tra le mastectomie applicate, citiamo la mastectomia con risparmio cutaneo, la
mastectomia semplice totale che va ad eliminare il parenchima mammario, ovvero
la pelle in eccesso della zona toracica e il complesso areolare del capezzolo, e la
mastectomia con risparmio areolare del capezzolo (Lanitis et al., 2010).
Analogamente, anche la radiazione post-mastectomia ¢ una parte altrettanto
essenziale del trattamento al cancro al seno avanzato e gli studi che la coinvolgono
risultano ancora in evoluzione, tuttavia cio che risulta consolidato dalla ricerca ¢
la raccomandazione della radiazione post-mastectomia in un momento successivo
alla chemioterapia neoadiuvante in pazienti con tipologie tumorali T3-4, patologia
linfonodale persistente e coinvolgimento linfonodale N2-3 (Hoffman et al., 2012).
Vanno considerevolmente presi in attenzione 1’eta, possibili comorbidita, reperti
patologici nell’ascella o nella mammella, aspetti biologici legati al cancro e
aspettativa di vita, fattori influenti nel rischio di recidiva nelle pazienti (Recht et
al., 2016).

Chemioterapia neoadiuvante

Dapprima utilizzata con una funzionalita orientata a recidere il tumore localmente
avanzato che non era possibile operare, attualmente la chemioterapia
neoadiuvante viene implementata per ridurre le dimensioni del cancro nell’ascella
e nella mammella, nel tentativo di preservare integralmente quest’ultima (Van der
Hage, 2001).

Terapie mediche adiuvanti per il tumore al seno

Terapie sistemiche adiuvanti vengono utilizzate generalmente in seguito alla
resezione chirurgica del tumore al seno, con la finalita di eliminare la patologia

micrometastatica occultata clinicamente che potrebbe trasformarsi in seguito in
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malattia metastatica conclamata (Early Breast Cancer Trialists' Collaborative
Group, 2005). Tali trattamenti vengono scelti puntualmente in base
all’accumularsi di rischi nelle pazienti influenzati dalle dimensioni primarie del
tumore, la quantita di linfonodi e le caratteristiche biologiche della malattia,
determinate in parte da test genomici, i quali valutano la genetica legata al cancro
nel DNA che deriva dal tumore per comprenderne il potenziale benefico assunto
dalla chemioterapia e il rischio di recidiva.

Chemioterapia

In presenza di pazienti con rischio elevato, viene implementata la chemioterapia
sistemica presente in differenti opzioni standard, in grado di ridurre 1 tassi di
mortalitd, recidiva e rischio relativo, specialmente nei pazienti con malattia HR-
negativa (Peto et al., 2012). E consigliato discutere all’interno di un consulto
endocrinologo riproduttivo dei desideri legati alla gravidanza e fertilita nelle
pazienti prima della menopausa, in quanto la chemioterapia pud determinare
un’importante insufficienza ovarica, che pud essere deviata dalla conservazione
di embrioni, ovociti e dal rilascio di ormoni come la gonadotropina
(Thigpen, 2012).

Terapie biologiche e mirate

Terapie specifiche vengono utilizzate sulla base della considerazione di tipologie
specifiche del tumore, come per esempio con il carcinoma mammario HER2-
positivo che viene trattato con una combinazione terapeutica mirata a HER2 e
chemioterapia, influendo totalmente sulla prognosi riportata nei pazienti
(Cameron et al., 2017).

Terapia endocrina

Come terapie endocrine, viene utilizzato in primo luogo il tamoxifene nelle
pazienti in pre e post menopausa, il quale, se somministrato per almeno 5 anni,
puo aiutare nel ridurre il rischio di recidiva del circa 50% nei primi 4 anni, e del
30% entro i1 9 anni; inoltre, i tassi di mortalita annuale vengono ridotti di oltre il
50% e del 30% entro i 15 anni dalla prima somministrazione (Early Breast Cancer
Trialists' Collaborative Group, 2011). In secondo luogo, ¢ preferibile 1’utilizzo di
exemestane, letrozolo e anastrozolo al tamoxifene nel postmenopausa o

successivamente a quest’ultimo (Burstein et al., 2019). Infine, la terapia
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endocrina ¢ consigliata con tempistiche variabili da 5-10 anni nella maggior parte

delle pazienti con patologia HR-positiva (Pagani et al., 2014).
Come considerazioni finali al trattamento, va considerata I’importanza della rivelazione
e della stadiazione di linfonodi ascellari, in quanto sede iniziale delle metastasi tumorali
e rilevabili in un esame fisico normale per circa il 25 % dei casi (McCartan et al., 2016).
La biopsia del linfonodo sentinella permette di determinare la stadiazione dell’ascella
specialmente nelle pazienti che presentano una diagnosi di ascella clinicamente negativa,
le quali presentano un rischio piu compromettente (Krag et al., 2010). Infine, la presa in
carico del carcinoma mammario nelle pazienti con eta avanzate va tenuta come
individualizzata e gestita dalla collaborazione di figure professionali con competenze
oncologiche chirurgiche, mediche e radioterapiche, mirate a valutarne 1’aspettativa di
vita, I’attuale stato di salute e la comorbidita con altre patologie (Moran et al., 2014). Per
quanto concerne, invece, gli interventi attuali di prevenzione, le migliori strategie
nell’affrontare una malattia oncologica riguardano in primo luogo la diagnosi precoce e
di seguito gli interventi preventivi, quest’ultimi organizzati in sottocategorie che
riguardano la prevenzione primaria e I’implementazione di vaccini volti a colpire
determinati virus, processo di screening caratterizzante, invece, la prevenzione
secondaria, e infine, la prevenzione terziaria determinata dall’utilizzo di terapie adiuvanti
e biomarcatori, tenendo al contempo presente la necessita di considerare i fattori di rischio
legati allo stile di vita quotidiana modificabili per prevenire la diagnosi tumorale (Chow
et al., 2012; Olver, 2016). La letteratura ha sottolineato in effetti 1’efficacia della
vaccinazione, nello specifico nei primi anni di vita, contro patologie specifiche legate allo
sviluppo cancerogeno (Tanaka et al., 2011); la funzionalita della somministrazione di
screening periodici che controllano 1’andamento di eventuali anomalie o cambiamenti
dell’organismo (Carter et al., 2011); al contempo, il progresso e la scoperta in campo
medico di terapie mirate e adiuvanti, con annessa identificazione di biomarcatori, nella
gestione delle varie tipologie tumorali e nella cura delle stesse (Toi et al., 2010). Prima di
introdurre, invece, le differenti tecnologie a disposizione in campo preventivo e
diagnostico per il carcinoma mammario, ¢ importante premettere I’importanza che
assume “I’autopalpazione del seno” come strumento iniziale di prevenzione e
autovalutazione, sotto la competenza e il controllo di ciascuna donna: questa pratica ¢

volta a sondare la possibilita che possano esserci noduli presenti o sintomatologie di un
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possibile inizio di malattia, ed ¢ consigliato diventi un’abitudine farlo periodicamente a

partire dai 20 anni seguendo i seguenti step (Lemlem et al., 2013; Jothirajan, 2020).

1. Davanti ad uno specchio e ponendo le mani sopra le anche, osservare criticamente
la dimensione, la simmetria, il colorito e la forma dei seni, di seguito
I’orientamento e la posizione dei due capezzoli, annotandosi eventuali fuoriuscite
di liquidi insoliti.

2. Sollevare in alto le braccia e analizzare le medesime caratteristiche sopra citate,
osservare possibili alterazioni.

3. Porsi in posizione supina, premere con il polpastrello della mano sinistra sul seno
destro e viceversa, eseguire movimenti circolari e leggeri sulla superficie di

entrambi i seni, infine analizzare i cavi ascellari.

Di seguito, alcuni brevi approfondimenti relativi alle principali tipologie di imaging
implicati a livello preventivo, tra cui in ordine la mammografia, la risonanza magnetica
nucleare, la tomografia a emissione di positroni specifica per le mammelle e la Dynamic

Optical Breast Imaging (DOBI):

1.2.1 Screening mammografico

La mammografia rappresenta 1’attuale esame diagnostico di imaging standard della
mammella piu implementato che utilizza radiazioni ionizzanti per produrre una
proiezione 2D del seno (Cavanaugh & McNally, 2010), il mammogramma, consentendo
di rilevare il carcinoma mammario nella sua fase asintomatica e iniziale, non palpabile,
riducendo cosi considerevolmente i tassi di mortalita correlati (Marmot et al., 2013). In
tale esame radiografico, il programma di screening si esplica in due proiezioni
radiografiche, una effettuata lateralmente 1’altra invece dalla parte superiore, i cui risultati
andranno confrontati separatamente da due radiologi differenti per acquisire una
maggiore affidabilita diagnostica (Gierach et al., 2012). Seguendo strettamente le
indicazioni del ministero della Salute Italiano, ¢ richiesto uno screening alla mammella
nelle donne che non presentano fattori di rischio quali suscettibilita ai geni BRCAI e
BRCA2, e familiarita, in un’etd compresa tra i 50 e i 69 anni, eseguendo una
mammografia ogni due anni, in vista di ridurre cosi di circa il 40 % la mortalita per questo

sottotipo di malattia oncologica (Ministero della Salute, n.d.). Attualmente, in alcune
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regioni italiane, si stanno implementando programmi di screening che coinvolgono una
fascia piu ampia di donne comprese tra i 45 e 1 49 anni con mammografie effettuate ogni
anno, e donne con eta compresa fino ai 74 anni con screening ogni due anni. Va precisato,
inoltre, che per le donne, specialmente quelle piu giovani, aventi un seno particolarmente
denso, non ¢ consigliato fare ricorso alla mammografia, ricorrendo al contrario a opzioni
come la biopsia con ago aspirato e/o ecografia mammaria che ne completano
I’accuratezza diagnostica (Salem et al., 2013). In aggiunta, solitamente si applica uno
screening oncogenetico specifico per le donne portatrici di una mutazione dei geni
BRCA1 o BRCA2 o aventi storie familiari di cancro al seno, che presentano di
conseguenza un rischio maggiore di riscontrarlo personalmente (Kerlikowske, 2009).

In ultima istanza, ¢ ancora attuale il dibattito inerente all’efficacia per quanto concerne
costi e benefici dello screening mammografico in ambito sanitario, della complessita delle
linee guida annesse da seguire e dalla ridotta compliance delle pazienti (Srinivasan &
Parris, 2016): vengono mantenute inalterate le seguenti raccomandazioni inerenti allo
screening che riguardano I’insufficienza di dati per stabilire un impatto funzionale nel
ridurre la mortalita da parte di uno screening mammografico nella fascia d’eta soprai 75
anni; in seguito, chi ha un etd compresa tra i 50 e 1 74 anni ¢ invitato a sottoporsi ogni due
anni ad una mammografia, in particolare, la mammografia sembra essere maggiormente
impattante sulla mortalita nella fascia delicata dai 60 e i 69 anni; alle donne aventi, invece,
un’eta compresa tra i 40 e 149 anni ¢ consigliato scegliere individualmente, tenendo conto
della possibilita da un lato di un rischio elevato di biopsie inutili, falsi positivi e dall’altra
il vantaggio di una diagnosi precoce di carcinoma in situ (Nelson, 2009). Rimane infine
importante all’interno della relazione medico paziente discutere delle limitazioni, dei
rischi e delle barriere, oltre ai benefici, associati alla pratica clinica dello screening, che
deve continuare ad essere arricchita di studi orientati all’impatto della comorbidita,
dell’aspettativa di vita di ciascuna paziente e del suo funzionamento corporeo oltre che

cognitivo (Sarma, 2015).

1.2.2Risonanza magnetica nucleare
Come precedentemente detto, non viene raccomandato di sottoporsi a mammografie

periodiche se si ha un’eta inferiore ai 40 anni poiché di ridotta efficacia in quanto il tessuto
avvolgente entrambi i seni risulta per lo piu denso e pud quindi offuscare le possibilita

che ci siano segni di malignita allo screening mammografico, ostacolando quindi una
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valutazione piu completa possibile di quale sia ’ampiezza reale del tumore (Berg, 2009).
In questo scenario, la risonanza magnetica si inserisce nell’analisi diagnostica dettagliata
delle lesioni mammarie con donne con tale casistica (Mann et al., 2008) ed ¢ una tecnica
diagnostica in grado di usufruire di campi magnetici per creare immagini accurate in
sezione della mammella e dei tessuti che la strutturano, rilevandone differenze nel
rilassamento e nella circolazione dei protoni nella parte acquosa e lipidica (Salem et al.,
2013). Questo permette di acquisire un’elevata sensibilita nell’identificare il tumore al
seno nella specificita di donne aventi sintomatologia ad alto rischio o addirittura in
assenza di sintomi presenti, ed ¢ una modalita di screening che va ad integrare la
mammografia in quanto potenzialmente piu sensibile nell’identificare la massa tumorale
rispetto allo screening mammografico, ma allo stesso tempo possibilmente manchevole
nel rilevare altri tumori (Lord et al., 2007). Infine, la ricerca sottolinea la necessita di
attuare una risonanza magnetica annuale non appena si compiono 30 anni di eta
(Sardanelli et al., 2010), mantenendo costante la combinazione tra mammografia e
risonanza magnetica nello screening con pazienti aventi mutazioni BRCA che non
scelgono operazioni chirurgiche come la mastectomia.

Attualmente, si dispongono di esami di risonanza magnetica riguardanti un unico punto
temporale oppure tecniche che raggruppano le diverse immagini a partire dal momento
che precede ’iniezione di contrasto fino a quelle che la succedono, come la risonanza
magnetica dinamica con contrasto, rappresentando modalita di screening ampiamente
implementate con donne ad alto rischio di tumore al seno per la loro storia familiare (Kuhl

& Schild, 2005; Lehman et al., 2005).

1.2.3Tomografia a emissione di positroni e Dynamic Optical Breast Imaging
In termini di monitoraggio della terapia inerente al carcinoma mammario, la tomografia

ad emissione di positroni (PET) puo assumerne un ruolo determinante in quanto tecnica
clinica avanzata di imaging che in fase secondaria ¢ in grado di fornire conoscenze
fisiologiche e funzionali, a partire dai processi e cambiamenti metabolici del glucosio
usufruendo del fluorodesossiglucosio (18F-FDG) (Rosen et al., 2007; Choe & Durduran,
2012), un radiofarmaco che permette di distinguere tessuti benigni da quelli maligni in
cui le cellule presentano un valore alto di glucosio. Una particolarita di questa tecnica ¢
rappresentata dalla superiore capacita rispetto alla mammografia ed ecografia di predire

risposte dell’organismo patologiche e lesioni tumorali dopo i primi due cicli di
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chemioterapia (Quon & Gambhir, 2005). Come nel caso di altre tecniche di imaging, la
tomografia ad emissione di positroni si posiziona in aggiunta alla somministrazione della
mammografia per completarne il quadro informativo, in un’ottica di riflessione
sull’importanza della pianificazione personalizzata della terapia e del suo monitoraggio
per il benessere del paziente nel suo percorso terapeutico (Enfield et al., 2009).

La DOBI (Dynamic Optical Breast Imaging) ¢ invece una tecnologia sul versante ottico
per le pazienti che non risulta invadente, la quale agisce usufruendo dei raggi infrarossi
nell’analisi diagnostica del seno (Van de Ven et al., 2008): tale tecnica ¢ finalizzata a
distinguere 1 contenuti dell’ossiemoglobina, un composto labile ottenuto dalla
combinazione tra 1’ossigeno molecolare e I’emoglobina nel sangue, da quelli della de-
ossiemoglobina, entrambe cruciali nel processo di angiogenesi e nello sviluppo del
tessuto canceroso, aventi inoltre un diverso spettro (Vaupel & Harrison, 2004; Arridge &
Schotland, 2009). Grazie alla loro analisi ¢ possibile discernere la presenza di lesioni, lo
sviluppo in corso e la loro localizzazione. Infine, questa tecnica gode di una serie di
vantaggi legati all’estrema sensibilita ai cambiamenti nella composizione dei tessuti e a
quelli fisiologici, al mancato utilizzo di radiazioni ionizzanti rendendo questa tecnologia

non invasiva ad un costo di esercizio e installazione basso (Yang et al., 2019).

1.3 Impatto psicologico nell’esperienza di vita e malattia

Una diagnosi di tumore al seno puo rappresentare un evento potenzialmente traumatico e
impattante la qualita di vita e il benessere mentale delle persone colpite e dei loro
familiari: il disagio psicologico emerge con il diffondersi principalmente di depressione,
ansia, isolamento, senso di colpa e sfiducia (Fatiregun et al., 2016), in un quadro di
fragilita ed eventi stressanti legati al momento della diagnosi, della progressione della
malattia e della sua gravita, aggressivita fisica del trattamento e rischio di recidiva
(Martino et al., 2021a). La letteratura dedicata alle conoscenze sull’impatto psicologico
del tumore sulle donne aventi un’eta inferiore ai 50 anni ne sottolinea sin da subito le
vulnerabilita e traumaticita, in quanto il carcinoma si presenta come fortemente
aggressivo e distruttivo nella visione del mondo e nella vita quotidiana della donna
(Amsbaugh & Dragun, 2015; Yazdani-Charati et al., 2019). Da un lato, maggior disagio

emotivo € uno spettro sintomatico depressivo-ansiogeno esperito, dall’altro, minor
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vitalita come reazione all’aggressivita della chemioterapia ricevuta (Mosher & Danoff-
Burg, 2005; Martino et al., 2015). Per comprendere al meglio I’esperienza traumatica del
tumore al seno nel vissuto di giovani donne ¢ importante considerare in primo luogo
I’“elaborazione emotiva” come stile di adattamento ed integrazione di difficolta ed
esperienze stressogene nella trama di vita (Adams et al., 2010; Martino et al., 2019b):
evitare o inibire in modo prolungato 1’elaborazione di emozioni negative connesse a tale
esperienza pud impedirne, infatti, un’iniziale risoluzione, ma al contempo innescare
disturbi del comportamento e pensieri ossessivi ed intrusivi (Roberts & Reuber, 2014;
Margherita & Gargiulo, 2018). Essa svolge allo stesso tempo un ruolo preventivo
nell’insorgenza di ostilita, depressione, sintomi somatici e ansiogeni, rappresentando allo
stesso tempo un fattore in grado di predire tale sintomatologia in ogni fase del trattamento,
ragion per cui risulta necessario sviluppare interventi di supporto specifici per le pazienti
e per le diverse fasi del trattamento che le coinvolgono (Arena et al., 2007; Bloom et al.,
2011; Ahmad et al., 2015; Bidstrup et al., 2015). La letteratura supporta, in effetti,
I’evidenza di un carico significativo di disturbi d’ansia, tra cui anche ansia generalizzata,
attacchi di panico e fobie sociali nelle diverse traiettorie dell’esperienza oncologica, a
partire dall’inizio della somministrazione dei trattamenti fino al fronteggiamento degli
effetti, e ’annessa paura di recidive nelle fasi di guarigione (Hill et al., 2010; Norzuraida
& Ng, 2010; Ribnikar et al., 2015).

L’impatto negativo dell’ansia sulla qualita di vita delle donne si esprime in termini fisici,
sociali e psicologici nel compromettere le strategie di fronteggiamento allo stress della
malattia, causando affaticamento, declino dell’interesse sessuale, problematiche inerenti
alla percezione visiva e corporea a seguito dei trattamenti (Ching et al., 2009; Howard-
Anderson et al., 2012). Diverse variabili possono concorrere nel contribuire a tale stato
psicologico, tra cui lo stadio elevato del carcinoma, la tendenza ad una maggior vigilanza
ai sintomi corporei, maggior sensibilita cognitiva all’ansia e una giovane eta (Jones et al.,
2013). In aggiunta, I’ansia ¢ vissuta come una sfida psicologica con intensita differenti
anche in base all’utilizzo dei principali trattamenti, tra cui radioterapia, chemioterapia e
intervento chirurgico (Odigie et al., 2009). Essa puo sussistere indipendentemente o in
comorbidita con il manifestarsi di sintomi depressivi in grado di influenzare fortemente
la motivazione, la resilienza e la compliance ai trattamenti antineoplastici (Casavilca-

Zambrano et al., 2020): emergono sentimenti di infelicita, tristezza, diminuzione

18



dell'autostima, perdita di interesse sessuale, 1 quali possono essere influenzati dallo stato
civile e I’occupazione, ed incidere per quanto riguarda sostegno emotivo, finanziario e
familiare (Olagunju et al., 2012; Trinca et al., 2019). Tale carico depressivo puod essere
accompagnato spesso da sintomatologia fisica, tra cui, ad esempio, problemi cognitivi
quali concentrazione e memoria, sonno e dolore solitamente associati all'umore (Popoola
et al., 2011); problemi di alimentazione, nausea ed indigestione, sensazione di fatica
generale, infine difficolta respiratorie e motorie (McFarland et al., 2018).

Nella considerazione di quanto detto finora, importanti questioni psicosociali e cliniche
si delineano nella presa in carico di donne con tumore al seno, specialmente nelle prime
fasi inerenti alla diagnosi (Tetteh & Faulkner, 2016): ¢ necessario fornire prontamente
servizi di supporto psicologico e di identificazione tramite colloqui rispetto a sintomi
ansiosi quanto depressivi, tenere conto al contempo di schemi culturali influenti
nell’interpretazione della diagnosi tumorale mentre si affrontano stigma, difficolta
relazionali e di immagine, angoscia di morte, e infine, coinvolgere attivamente 1 familiari
nelle fasi decisionali legate al trattamento (Suh, 2013; Freedman, & Partridge, 2013;
Hubbeling et al., 2018). La multifattorialita degli agenti antineoplastici nel determinare
sintomi ansiogeni e depressivi, tra cui eta del paziente, caratteristiche sociodemografiche,
precedenti storie di familiarita, stadio del carcinoma (Justo et al., 2011; Vahdaninia et al.,
2010; Partridge, 2013) richiedono, infatti, attenzione nella pratica clinica, in particolare
quando si effettua lo screening, in quanto solo grazie ad un intervento tempestivo e
un’identificazione precoce vi € maggior probabilita di miglioramento nel ridurre il carico
psicologico, la compliance al trattamento, e dunque, la qualita di vita delle donne (Ganz
et al.,, 2013; Kaasa et al.,, 2018).In aggiunta, la situazione clinica si arricchisce
considerando la reale possibilita nelle pazienti aventi ricevuto la diagnosi tumorale di
sperimentare disturbo da stress post traumatico (PTSD) (Kwakkenbos et al., 2014; Xin et
al., 2016): il disagio psicologico, lo stress cronico, il vissuto di sfiducia e la paura di
recidiva del tumore che ne derivano hanno, infatti, un impatto considerevole sul
funzionamento cognitivo e sulla qualita di vita emotiva, fisica e mentale, con oscillazioni
a partire dai primi momenti post diagnosi al concludersi degli effetti del trattamento
(Parikh et al., 2015; Arnaboldi et al., 2017). Quanto detto motiva alla considerazione, in
primo luogo, di wvariabili psicologiche quali 1’anamnesi familiare positiva alla

predisposizione al carcinoma, giovane eta, I’etnia e comorbiditd con altri disturbi
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psicologici, in quanto caratteristiche da tenere costantemente in considerazione nella
diagnosi e negli interventi psicologici tempestivi (O'Connor et al., 2011; Vin-Raviv et al.,
2013). In aggiunta, durante lo scatenarsi dell’emergenza pandemica globale da Covid-19,
la sensazione di isolamento, la paura relativa all’infezione, e 1’aumento prescrittivo
dell’utilizzo di psicofarmaci sono stati correlati ad una frequenza piu elevata dei sintomi
di PTSD, significativi nel peggioramento di sonno, funzioni cognitive e qualita di vita nel
complesso (Yahi et al., 2022). E stato osservato, inoltre, quanto pazienti aventi PTSD
presentassero in seconda istanza un funzionamento immunitario alterato, ad esempio, con
livelli di marcatori inflammatori circolanti elevati rispetto alla norma e minor attivita
rilevata delle cellule “natural killer” (Pace & Heim, 2011). A fronte, quindi, di un
indebolimento del sistema immunitario che puo alimentare da un lato una progressione
del carcinoma e ridurre dall’altro la durata di sopravvivenza, una costante
sensibilizzazione e un supporto psicoeducativo possono aiutare nel ridurre i sintomi e
incrementare stili di adattamento funzionali nelle fasi di vita delle pazienti (Abbey et al.,
2014; Deatrich & Boyer, 2016). All’interno di una riflessione sull’impatto psicologico
del cancro al seno, si menziona infine la possibilita di ideazione suicidaria, essendo la
patologia oncologica una malattia clinica somatica in grado di aumentare
significativamente il rischio di suicidio (Fall et al., 2009; Bolton et al., 2014). Il contenuto
e le modalita con cui si riceve una diagnosi di cancro al seno possono rappresentare uno
stress significativo che si pud aggiungere ad una fragilita psicofisica gia esistente e
all’eventualita di aver vissuto precedenti eventi emotivamente traumatici (Misono et al.,
2008; Vehling et al., 2017; MacLean et al., 2011). Alla base di intenzioni suicidarie, si
delineano caratteristiche sociodemografiche legate alla disoccupazione, solitudine e
indisponibilita di servizi assistenziali, ma anche fattori legati alla differenza di genere, in
quanto il rischio di suicidio sembra essere generalmente legato al sesso maschile, anche
se I’inclinazione a sperimentare l'ideazione suicidaria ¢ maggiormente presente nelle
donne rispetto agli uomini (Schairer et al., 2006; Kim et al., 2013). In aggiunta, anche il
rischio di PTSD sembra possa aumentare la presenza di intenzioni suicidarie, poiché, se
1 timori e pensieri ossessivi inerenti alla malattia non vengono emotivamente e
verbalmente espressi, persistendo dunque per un tempo prolungato, possono peggiorare
significativamente il benessere delle pazienti alimentando [I’incidenza stessa

dell’ideazione suicidaria (Webb, 2012; Kazlauskiene et al., 2022). Da un punto di vista
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cognitivo, invece, ¢ stato sottolineato come la maggior parte delle pazienti sottoposte a
trattamento subiscano un deterioramento cognitivo significativo (Vardy & Dhillon, 2018;
Wefel & Schagen, 2012), in letteratura noto come "Chemobrain" o "Chemofog"
(Argyriou et al., 2011): quest’ultimo ¢ in grado di colpire I’attenzione, la memoria, la
funzione esecutiva e la concentrazione (Janelsins et al., 2014), verificandosi
nell'incapacita di mantenere concentrazione nei compiti € apprendere nuove abilita,
difficolta nel ricordare nomi, volti noti e parole conosciute (Janelsins et al., 2011; Bolton
& Isaacs, 2018). Sulla base di queste consapevolezze in campo clinico, la letteratura
sottolinea I’importanza di incentivare una cultura sanitaria di formazione del personale
nelle competenze comunicative e relazionali in grado di veicolare informazioni che
coinvolgano le pazienti nel processo decisionale e nell’acquisizione di consapevolezze

legate alla propria diagnosi (Fiszer et al., 2013).

1.3.1 Paura della recidiva

La paura della recidiva del cancro ¢ stata inquadrata come il timore ricorrente che il
tumore possa ripresentarsi e progredire nella stessa parte fisica o in altre zone del corpo
(Vickberg, 2003). Questa paura include un’ansia per la propria salute e una paura della
morte comune nelle giovani donne con tumore al seno, che sperimentano immagini della
morte e dell’abbandono angoscianti (Muse et al., 2010), nonché percezioni rispetto la
propria vita come incompiuta con opportunita mancate (Simard et al., 2010).

In effetti, la paura di una recidiva del tumore diventa una reale preoccupazione dei
sopravvissuti al cancro al termine dei loro trattamenti (Lebel et al., 2013), contribuendo
ad alimentare disagio emotivo e ad alterare comportamenti salutari dopo la diagnosi di
cancro, tra cui una maggior sedentarieta € un aumento del consumo alcolico (Hall et al.,
2019). Quest’ultime possono rappresentare ‘“‘strategie di regolazione” delle emozioni
disfunzionali, attuate nel tentativo di sopravvivere alla preoccupazione costante e alla
paura di una recidiva del cancro, conducendo al contrario ad un rischio di risultati clinici
critici (Fisher et al., 2016). Nonostante gli anni trascorsi dal completamento delle terapie,
delle cure di routine e dalla diagnosi, la paura di recidiva appare ancora un problema
consistente, con il potenziale di incidere negativamente sulla qualita di vita e lo svolgersi

delle attivita quotidiane (Savard, & Ivers, 2013; Koch et al., 2014). Di particolare
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rilevanza sembrano essere le associazioni tra una paura di recidiva moderata/alta, 1’eta
dei pazienti e il considerarsi un paziente oncologico (Crist & Grunfeld, 2012).

In uno studio condotto da Cho e colleghi (2018), ¢ stata esaminata la correlazione tra
paura di recidiva e sintomi fisici, in particolare stanchezza e dolore, in una popolazione
di sopravvissute al cancro al seno di etnia cinese-americana: 1’affaticamento ¢ stato
associato a una maggiore preoccupazione di recidiva del tumore, mentre le interferenze
verificatosi nelle attivita quotidiane conseguenti al dolore erano direttamente legate ad un
minor benessere emotivo e, allo stesso tempo, indirettamente ad un aumento della paura
di recidiva (Koch et al., 2012; Hall et al., 2014; Heathcote & Eccleston, 2017). Quanto
detto appare ancor piu significativo nelle donne sotto ai 50 anni, le quali affrontano
trattamenti piu aggressivi e angosce intense, poiché il cancro si inserisce nella loro trama
quotidiana interferendo nel sistema familiare e lavorativo, ma anche nella sfera femminile
e materna (Cohee et al., 2015; Fernandes-Taylor et al., 2015; Martino et al., 2019b). Tra
1 fattori predittivi legati alla paura di un ritorno della malattia, ¢ possibile riconoscere, in
primo luogo, le rappresentazioni attorno alla malattia stessa, e nello specifico, la
percezione che esso sia un “intruso” nella vita, in quanto avvenuto inaspettatamente in
momenti delicati in cui si svolgono compiti evolutivi richiedenti maggior prestazioni
fisiche e di resistenza, come ad esempio la carriera e la cura dei figli; in secondo luogo,
livelli considerevoli di ansia in grado di innescare conseguenze negative a livello socio-
economico e fisico (Thewes et al., 2012; Lebel et al., 2013; Ashing et al., 2017). Appare
dunque fondamentale impiegare screening di routine ed interventi psicoeducativi,
cognitivi e di supporto adatti alle esigenze di ciascuna paziente e volti a diminuire
I’impatto di livelli disfunzionali della paura di recidiva in termini assistenziali (Butow et
al., 2018; Koch et al., 2014). Particolare attenzione, infine, dovrebbe essere rivolta al
controllo dell’influenza di bias interpretativi e cognizioni negative nell’incrementare
ansia da recidiva (Butow et al., 2015), la quale puo essere ampiamente contrastata se
controbilanciata dall’implementazione di un processo psicoeducativo volto a fornire
indicazioni concrete su quanto i sintomi possano rappresentare motivo di preoccupazione

(Simonelli et al., 2016; Tuman et al., 2021).
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1.4 Immagine corporea, fertilita e sessualita

Le conseguenze socio emotive dell’impatto del tumore al seno e del trattamento
coinvolgono aree fondamentali del lato femminile di ciascuna donna, tra cui il sesso, le
relazioni sociali ed intime, la fertilitd e I’immagine corporea (Lee et al., 2010): la reale
presa in carico di ciascuna paziente deve in modo prioritario considerare i suoi desideri,
obiettivi e volonta personali, il bisogno di instaurare un dialogo attorno agli aspetti
inerenti la loro cura con 1’équipe sanitaria, in modo tale da incentivare un senso di agency
nel processo decisionale, responsabilita ed educazione personale durante il trattamento
attivo fino alla sua conclusione (Vadaparampil et al., 2012; Black et al., 2020). Nel
dispiegamento della seguente letteratura, verra approfondito come le terapie
antineoplastiche influiscano nella percezione personale del proprio corpo, nell’aumentare
il rischio di infertilita, nel funzionamento sessuale, e quindi nell’adattamento in termini
generali al tumore rispetto ai ritmi quotidiani (Avis et al., 2005; Pinto, 2013). La
disinformazione attorno all’infertilita, con I’innescarsi di un’annessa ‘“cultura del
silenzio” in termini di salute e funzionamento sessuale in tale contesto clinico, si radica a
partire dalla considerazione che quest’ultimi siano aspetti “incontrollabili”, “scontati” e
per cui non ¢’¢ abbastanza tempo da investire in colloqui clinici (Crowley et al., 2015),
privando cosi realmente le donne di una consapevolezza costante e di scelta critica

nell’accompagnamento nel percorso terapeutico (Banerjee & Tsiapali, 2015).

1.4.1 Problematiche rispetto alla percezione corporea di sé

I disturbi relativi all'immagine corporea rappresentano un reale problema di
sopravvivenza per le donne che affrontano un carcinoma mammario e allo stesso tempo
una possibile conseguenza del trattamento (Hungr & Bober, 2020): essi includono
cambiamenti nell'aspetto, alterazioni sensoriali, disfunzioni, rischi legati alle capacita
riproduttive, peggioramenti dei sintomi della menopausa (Lewis-Smith et al., 2018). In
linea con cio, la letteratura sottolinea come un’immagine corporea negativa abbia un
impatto sulla guarigione e sulla vulnerabilita psicologica di chi sopravvive, limitando le
interazioni con gli altri mentre si fronteggiano le difficolta fisiche minimizzandole per
I’imbarazzo e la vergogna (Fingeret, 2010; McClelland et al., 2015). L’immagine

corporea rimane, quindi, una preoccupazione ricorrente, soprattutto nelle giovani donne,
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a cui fanno costantemente ricorso a seguito di interventi chirurgici volti ad asportare il
seno (Senkus et al., 2013): tra le principali difficolta riportate, vi sono la minor attrattivita
percepita dovuta a visioni alterate del proprio corpo, disagio fisico e psicologico,
problematiche sessuali nelle relazioni intime, ma anche maggior stress psicologico,
sintomi ansiogeni e depressivi, percezione del proprio corpo come incompleto (Fingeret
et al., 2014; Cordero et al., 2015). Nello specifico, la perdita del seno causa una serie di
cambiamenti fisici correlati a fluttuazioni di peso, cicatrici e deformazioni fisiche, perdita
dei capelli e del normale equilibrio ormonale, possibili danni ai nervi e mutamenti avversi
nel colore della pelle, a seguito di radiazioni e chemioterapia (Boquiren et al., 2013). E
stato constatato, inoltre, come possano esserci differenze sociodemografiche rispetto a
tale tematica, analizzate in uno studio condotto da Patel-Kerai et al. (2017) con
popolazioni di donne nere, asiatiche, americane, latine e caucasiche: maggiori
preoccupazioni inerenti all’immagine corporea appartenevano a pazienti nere e dell’ Asia
meridionale; comuni invece erano le difficolta nell’adattarsi a mutamenti fisici dovuti al
carcinoma e sentimenti di disgusto per il proprio aspetto fisico, sensazioni di deformita e
perdita di autostima (Paskett et al., 2008; Jack et al., 2009). Sulla base di quanto
considerato e sull’esposizione continua a messaggi socioculturali radicati su precisi
standard attrattivi e femminili, ¢ stato rivelato come una maggiore preoccupazione per
I'immagine corporea nelle giovani donne incentivi alla ricostruzione del seno, come
tentativo di preservare il lato estetico e ripristinare un senso di normalita nel percepire il
proprio corpo (Tiggemann et al., 2012; Paterson et al., 2016).

In tale ottica, Fingeret et al. (2013) hanno delineato un quadro teorico all’interno del quale
significare e comprendere 1’esperienza corporea durante la delicata fase di ricostruzione
della mammella: nel valutare gli esiti dell’operazione, sono stati presi in considerazione
costrutti legati all’immagine corporea, ¢ dunque pensieri, sentimenti e percezioni sul
funzionamento fisico; valutazione della qualita di vita generale della donna connessa alla
soddisfazione della paziente relativa alla qualita delle cure ricevute, infine, del risultato
stesso del trattamento (Falk Dahl et al., 2010; Hartl et al., 2010; Annunziata et al., 2011).
In tale ottica, la percezione corporea puo essere intesa come risultante dall’interazione tra
soddisfazione e qualita di vita riportata dalla paziente, tenendo conto allo stesso tempo

delle sue aspettative a riguardo (Collins et al., 2010; Howes et al., 2016).
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Nel considerare, invece, I’immagine corporea correlata alla qualita di vita esperita nei
suoi domini fisici, emotivi e sociali, son state riscontrate variazioni in base a fattori
demografici, e di comorbidita rispetto ad altre malattie nello studio di Ettridge et al.
(2022): in primo luogo, possedere altre patologie ostacolanti la salute pud concorrere,
assieme alla diagnosi di cancro, ad impattare sulle modalitd con cui si percepisce il
proprio corpo e sull’apprezzamento generale del suo funzionamento; in secondo luogo, ¢
stato riscontrato come l’essere sposate, avere supporto e rassicurazioni costanti dal
proprio partner permettesse alle donne di questo campione di guadagnare maggior
soddisfazione e stima per il proprio corpo; infine, la possibilita di lavorare era associata
ad una qualita di vita nettamente migliore nelle donne (Paff Ogle et al., 2011; Leung et

al., 2014; Brunet & Price, 2021).

1.4.2 La sessualita dopo la diagnosi tumorale

Una revisione della letteratura effettuata da Santos e colleghi (2014) apre ad una
contestualizzazione della particolare tematica della sessualita, termine multidimensionale
comprendente aspetti culturali quanto biologici e psicosociali, introdotta in un contesto
di vita quotidiana dopo aver ricevuto una diagnosi tumorale (Cesnik et al., 2013): il
funzionamento sessuale puo risultarne in effetti radicalmente modificato, soprattutto in
seguito alle fasi aggressive di trattamento antineoplastico, tra cui, per esempio, procedure
chirurgiche come la mastectomia, in grado di mutare significativamente sia la funzionalita
che I’aspetto del seno, procedure terapeutiche quali radioterapia, chemioterapia e terapia
ormonale che possono provocare effetti collaterali, tra cui riduzione dell’eccitazione
sessuale e anorgasmia (Camp-Sorrell, 2009; Krebs et al., 2011; Lovelace et al., 2019).
Sulla base di indagini effettuate, la sperimentazione di una diminuzione rilevante
dell’attivita sessuale dopo aver ricevuto una diagnosi di carcinoma al seno riguarderebbe
il 75% delle donne (Ussher et al., 2012; Barton & Ganz, 2015; Crowley et al., 2015)
mentre in media circa il 30% di questa popolazione ha riferito di non svolgere alcuna
attivita sessuale (Lewis et al., 2012; Schover et al., 2014; Raggio et al., 2014; Lee et al.,
2015). Oltre il calo di interesse nel condurre la propria vita sessuale, possono esserci
ulteriori problematiche legate alla lubrificazione, al piacere ed eccitazione sessuale,
rapporti sessuali che diventano fisicamente dolorosi (Safarinejad et al., 2012; Cho et al.,

2015). Tra i fattori in grado di influenzare le esperienze sessuali nelle donne con tumore
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al seno, I’eta, soprattutto nelle donne piu giovani, sembra essere predittiva di una minore
presenza di disfunzioni sessuali e quindi maggior soddisfazione sessuale rispetto a fasce
di eta piu anziane (Andrzejczak et al., 2012; Quintard et al., 2014). Un’indagine condotta
da Boquiren et al. (2015) ha sottolineato tale considerazione rivelando una correlazione
negativa tra il fattore “eta” e la lubrificazione, 1’eccitazione sessuale e il funzionamento
sessuale globale.

Rispetto all'impatto del tipo di intervento chirurgico sulla sessualita, la letteratura si ¢
concentrata particolarmente nello studio delle differenze emergenti, constatando, tuttavia,
risultati piuttosto ancora incoerenti tra loro (Male et al., 2016): quest’ultimo aspetto puo
ricondurre alla riflessione di quanto 1’affrontare una deturpazione rispetto al proprio
corpo e le conseguenti disfunzioni sessuali siano un vissuto particolarmente soggettivo,
talvolta indipendente da qualsiasi anamnesi clinica di interventi chirurgici effettuati, e
riguardante per lo piu la percezione psicocorporea rispetto ai cambiamenti sul fisico e
I’adattamento psicologico della donna a quanto precedentemente vissuto (Boehmer et al.,
2013; Pillai-Friedman & Ashline, 2014; Ginter & Braun, 2016). Infine, studi che si sono
concentrati prevalentemente sugli esiti specifici di terapie adiuvanti sulla funzione
sessuale hanno riscontrato come la terapia ormonale presenta un maggior impatto
negativo su rapporti intimi, sia essa integrata con chemioterapia o con chemioterapia e
radioterapia, rispetto alle singole terapie (Brédard et al., 2010; Halley et al., 2014). In
aggiunta, esporsi a tutte e tre le forme di terapia adiuvante aumentava il rischio sei volte
tanto di riscontrare difficolta nella lubrificazione e nella soddisfazione generale (Schover
etal.,2014; Marino et al., 2016). Gopie e at al. (2014) hanno sottolineato effetti collaterali
innescanti una menopausa precoce sulla sessualita dopo aver ricevuto terapie adiuvanti,
tra cui secchezza vaginale e minor libido; la menopausa indotta dalla chemioterapia,
invece, puo predire un continuum di insoddisfazione, disfunzionalita e inattivita sessuale
(Krychman & Katz, 2012; Lee et al., 2015). La considerazione attorno alla sessualita nelle
donne dopo una diagnosi tumorale sa arricchirsi ulteriormente, in seguito ad attente
riflessioni sui mutamenti fisici ed identitari, di considerazioni attorno alle modalita con
cui le donne si relazionano nelle reti sociali e con cui quest’ultime si lasciano coinvolgere
nella sfera sessuale (Pérez et al., 2010; Bober et al., 2013). Quando si ¢ in coppia, la
qualita della propria relazione con il partner sembra influire considerevolmente sulle

strategie di coping ai cambiamenti sessuali avversi, in particolare, ricevere maggior
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sostegno e comprensione dal partner, oltre che accettazione rispetto al proprio fisico,
incrementa un adeguato adattamento generale al tumore e maggior soddisfazione sessuale
e corporea (Sawin, 2012; Gilbert et al., 2013). Rispetto allo stile di comunicazione in ogni
coppia, ¢ stato sottolineato come quest’ultimo fosse significativo nel mediare
I’eventualita di emergenti problemi sessuali e disagi personali (Milbury & Badr, 2012):
poche discussioni reciproche, aperte e costruttive erano associate a maggiori
problematiche nella sfera intima della coppia e sintomi depressivi nei singoli (Sawin,
2015).

Infine, ¢ altrettanto fondamentale sottolineare come non vadano assolutamente
generalizzati tali risultati a tutte le donne con tumore al seno, ma al contrario presi in
considerazione qualora, nella presa in carico clinica e psicologica di ciascuna paziente, si
riportino personali cambiamenti sessuali rilevanti nella vita quotidiana (McClelland et al.,
2014). In aggiunta, la comunicazione sanitaria attorno alla sessualita tra figure sanitarie e
le donne con 1 loro partner risulta ancora piuttosto limitata, a causa di una scarsa
comprensione e formazione professionale sul funzionamento sessuale dopo i trattamenti
(Ussher et al., 2013); di conseguenza, questo rappresenta un aspetto su cui lavorare
fortemente, in quanto gli interventi professionali da parte di operatori sanitari possono
avere un ruolo decisivo nell’adattamento alla sessualita nelle fasi piu delicate del

trattamento e nel rielaborare, quindi, le emergenti di difficolta (Pauwels et al., 2013).

1.4.3 Effetti collaterali sulle capacita riproduttive

La fertilita rappresenta un’ulteriore problematica legata alla qualita di vita a lungo termine
di ciascuna donna che affronta un tumore al seno, nello specifico per le giovani donne, le
quali si pongono la questione della fertilitd nel momento in cui affrontano trattamenti
potenzialmente invadenti e “salvavita” (Peate et al., 2012; Lambertini et al., 2016). La
possibilita di procreare pud essere fortemente compromessa da interventi chirurgici
specifici su organi riproduttivi o nei tessuti circostanti, e da trattamenti adiuvanti quali
radioterapia e chemioterapia, quest’ultime responsabili di indurre un’insufficienza
ovarica e, quindi, diminuire le possibilita di concepire (Hickey et al., 2009; Anderson et
al., 2011). Recenti studi riportano quanto la capacita di riprodursi possa essere
ulteriormente ostacolata dal “ritardare 1’idea” di concepire per paura anticipata che il

tumore si presenti di nuovo o di tramandare i propri geni positivi al tumore al feto
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(Gorman et al., 2011; Dryden et al., 2014). Quanto detto, dunque, contribuisce ad
alimentare un disagio psicologico significativo nelle donne, con riduzione della qualita di
vita esperita e talvolta I’innescarsi di un reale “doppio trauma”, in quanto si deve
affrontare doppiamente il dolore della perdita della fertilita e dell’incertezza di una
diagnosi tumorale (Greil et al., 2010; Carter et al., 2010).

Una lettura della costruzione socioculturale e semantica attorno alla maternita, soprattutto
nelle societa occidentali, sembra aiutare nella comprensione dei vissuti di fertilita e
infertilita come fenomeni anche socialmente costruiti, non solo processi fisiologici:
I’identita sociale femminile in rilievo ¢ innanzitutto quella di essere madri, come se
possedessero un mandato alla procreazione sin dalla nascita, mentre la fertilita rimane
una funzione ancorata al ruolo di donna (Loftus & Andriot, 2012; Biglia et al., 2015). La
ricerca qualitativa di Dryden et al. (2014) si € proposta di esplorare la costruzione
discorsiva e di significato della tematica della maternita, cosi come le sue varie
implicazioni, per giovani donne aventi ricevuto la diagnosi, constatando quanto la fertilita
ricoprisse un ruolo essenziale nella loro realizzazione e quanto la sua compromissione
incidesse sulla soggettivita delle donne, innescando particolari esperienze di
devastazione, forte paura e senso di inadeguatezza (Gorman et al., 2010; Peccatori et al.,
2013). In aggiunta, ¢ emerso quanto I’incapacita di poter procreare le facesse sentire
indesiderabili ai loro partner, cosi come perdere simboli fisici associati al funzionamento
riproduttivo, come il seno, comportasse una percezione meno femminile di s¢ (Villarreal-
Garza et al., 2017). Analogamente, la ricerca qualitativa di Kirkman et al. (2014)
sottolinea I’intrecciarsi in modo totalmente soggettivo e personale di tematiche che
legano il cancro al seno alla maternita, tra cui, significati rispetto alla fertilita e sentirsi
“madre”, la diagnosi come evento impattante la vita, la perdita di tempo e di possibilita
di scegliere, la nuova vita dopo i trattamenti (Pagani et al., 2011; Ruddy et al., 2014). Di
fronte a domande esistenziali sul senso della vita, la fertilita rimaneva un aspetto
importante sia in assenza di progetti attuati di maternita, che in presenza di pianificazioni
della stessa, esponendo le donne a sentimenti negativi rispetto le possibilita perse o
nettamente ridotte di concepire (Valachis et al., 2010; Corney & Swinglehurst, 2013).
Dunque, la gestione della fertilita nella presa in carico della paziente rende necessario
sviluppare una conoscenza approfondita inerente ai desideri e alla possibilita di

conservazione degli ovuli di ciascuna donna (Shimizu et al., 2012): gli studi sottolineano
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quanto le donne possano esperire problematicita nella mancata divulgazione adeguata di
informazioni inerenti alla tematica da parte degli operatori sanitari, per i quali possono
emergere sentimenti negativi di frustrazione e rabbia (Dryden et al., 2014; Warner et al.,
2016). In particolare, rimandare discussioni sulla fertilita e infertilita, sulla base di fattori
prettamente contestuali, come un’eta di procreazione nettamente inferiore alla norma, da
parte del personale sanitario puo avere un impatto negativo sulla soggettivita e benessere
psicofisico delle donne (Lee et al., 2010; Dyer & Quinn, 2016). In linea con quando detto,
si possono creare ulteriori problematiche se si prendono in considerazione tecniche di
conservazione della fertilita solamente una volta deciso il percorso terapeutico, in quanto
questo pud comportare decisioni prese con urgenza, quando al contrario vi era necessita
di maggiori tempistiche per soppesare rischi legati al concepimento futuro e quelli
inerenti alla sopravvivenza personale (Kim et al., 2012; Srikanthan et al., 2016).

In ultima analisi, maggior attenzione clinica e sanitaria necessita di essere investita sui
racconti provenienti dalle donne stesse riguardanti il loro particolare processo soggettivo
di elaborazione narrativa di significati e valori (Loren et al., 2013), infine, ad una
comunicazione completa rispetto ai rischi genetici a cui possono intercorrere futuri figli
biologici, che rispecchiano per la maggior parte delle donne reali preoccupazioni, ansie e

sensi di colpa nell’immaginare una futura maternita (Azim et al., 2011; Black et al., 2020).

1.5 La comunicazione tra supporto e relazionalita

All’interno di un’assistenza oncologica che gestisce I’impatto psicofisico sulle donne
precedentemente esplorato, gli aspetti comunicativi rappresentano alcuni tra i pilastri
fondanti di cui i medici si devono occupare nella presa in carico di donne con tumore al
seno, in cui risultano rilevanti sia le caratteristiche comportamentali non verbali e verbali
dell’interazione con le pazienti, sia il contenuto delle conversazioni che hanno luogo con
quest’ultime (Parker et al., 2009; Quinn et al., 2009). La gestione della cura delle donne,
infatti, risente delle modalitd con cui vengono raccolte informazioni salienti legate
all’anamnesi, sintomatologia e timori legati al cancro (Neuhauser & Kreps, 2008), e come
le informazioni funzionali ad una adeguata comprensione e partecipazione alle alternative
terapeutiche vengono divulgate, infine il supporto e I’incitamento delle pazienti

all’interno di una relazione costruita sulla base di confidenza, stima e soddisfazione
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rispetto al lavoro clinico in corso (Moran et al., 2013). In modo analogo, persuadere le
persone nell’adottare comportamenti consoni al mantenimento della loro salute
psicofisica attraverso una comunicazione sanitaria mirata ed efficace risulta un aspetto
altrettanto fondamentale, tale da ricoprire un ruolo cruciale nel controllo e prevenzione al
cancro (Kreuter et al., 2007; Kratzke et al., 2013). Nello studio condotto da Occa & Suggs
(2015) con 194 donne aventi tumore al seno, sono state considerate in particolar modo le
differenze tra comunicazione didattica e narrativa nell’atteggiamento a sottoporsi a
screening e autoesame del seno, su consapevolezza e padronanza delle conoscenze
inerenti agli esami diagnostici indicati, infine, verificarne le eventuali associazioni con
strategie di comunicazione implementate, quali collezioni di testi, grafici, immagini e
video (Armstrong et al., 2011; Aronson et al., 2012). E stato dimostrato come
I’esposizione a queste strategie concorra a migliorare positivamente conoscenze,
intenzioni e atteggiamenti consapevoli all’informazione preventiva (Atanga et al., 2012):
nello specifico, 1 messaggi veicolati narrativamente come storie di casi, aneddoti e
testimonianze hanno influenzato maggiormente [’intenzione e [’atteggiamento
propositivo dimostrato (Hoeken & Fikkers, 2014); invece, la trasmissione di contenuti
didattici e di apprendimento hanno assortito un effetto rilevante sulle conoscenze
acquisite e sul bagaglio di consapevolezze (Bloju & Stan, 2013). Questi risultati hanno
infine evidenziato in modo generale maggior apertura da parte delle partecipanti nel
sottoporsi a visite mediche, esami al seno, ecografie e mammografie, anche se non
raccomandate (Bentea & Anghelache, 2012).

La comunicazione si inserisce in parallelo anche in un’ottica di supporto sociale in grado
di influenzare gli esiti clinici del carcinoma, sulle modalita di adesione ai principi guida
dello screening e alle particolari raccomandazioni mediche e terapeutiche (Smalls et al.,
2018): la rete informale attorno alle pazienti permette una connessione sociale di scambio
informativo, per esempio rispetto a danni e benefici di un’alternativa terapeutica, di
condivisione esperienziale, di rafforzamento dell’autostima e di sostegno nel momento
nel processo decisionale e risolutivo di problematiche (Thompson et al., 2016). Quanto
detto permette non solo un’acquisizione ulteriore di conoscenze e una maggior
socievolezza, ma anche opportunita di gestire le emozioni negative grazie ad un supporto
emotivo impattante sulle possibilita di sopravvivenza (Bardach et al., 2011). D’altra parte,

la letteratura ha segnalato sovente il rischio di incorrere in un declino di relazioni sociali
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in pazienti che affrontano malattie gravi e invalidanti (Thompson et al., 2013): la malattia
puo attuare forti costrizioni della rete sociale che limitano le opportunita di interazione e
scambio nella vita di donne con tumore al seno, le quali possono scegliere di cambiare
stile di vita dopo la diagnosi, ritirandosi da una dimensione lavorativa poco soddisfacente,
da attivita e contatti sociali effettivi (Chou et al., 2010). In tale ottica, il sostegno
proveniente dall’eventuale presenza di un partner, degli amici e della rete familiare ¢ stato
ampiamente associato ad un maggior atteggiamento combattivo nell’affrontare la
malattia, maggior implementazione di strategie di coping e, dunque, maggior benessere
esperito (Belcher et al., 2011; Thoits, 2011). Al contrario, in assenza di un supporto, puod
persistere un manifestarsi costante di disagio psicologico tra sintomi ansiosi € depressivi,
correlato, inoltre, ad un utilizzo di strategie disfunzionali, come evitamento cognitivo ed
eccessiva preoccupazione (Calderon et al., 2021). In generale, va considerato come le
relazioni sociali possano influire sia negativamente che positivamente sulla
sopravvivenza delle donne, come esemplifica lo studio di Kroenke et al. (2012): da una
parte, I’essere coniugate e disporre di un buon supporto sociale su cui contare poteva
contribuire a ridurre tassi di mortalita al tumore post-diagnosi (Cousson-Géalie et al.,
2011); al contrario, quest’ultimi si innalzavano in presenza di un’ampia rete sociale
correlata ad un carico sociale elevato, causato dallo sperimentare di sovente tensioni
relazionali, stress o obblighi nel fornire assistenza a famigliari e amici, togliendo tempo
alla propria cura di sé (Holt-Lunstad et al., 2008)._In termini generali, risulta rilevante
constatare quanto i contatti sociali attorno alle donne possano alleviare la gestione di
sintomatologie negative caratterizzate da stress, impotenza, rabbia e ansia, permettendo
loro di reagire con stili di coping adattivi (Miyamoto & Sono, 2012; Fekih-Romdhane et
al., 2019).

Diverse importanti implicazioni cliniche sono state identificate nello studio
osservazionale di Fisher et al. (2021) in quanto il supporto sociale si ¢ dimostrato in grado
di impattare sulla sintomatologia depressiva, I’interferenza del dolore, e sui livelli di
fatica manifestata, riducendone I’intensita (Abrahams et al., 2018). Gli autori hanno
inoltre sottolineato come attuare un supporto strumentale alle pazienti, per esempio
aiutare nelle faccende domestiche o nello svolgimento di attivita quotidiane, possa al
contrario concorrere ad innescare maggior stanchezza e sintomi depressivi (Heo et al.,

2014): ¢ plausibile questo possa essere causato dall’insicurezza che si innesca rispetto
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alle proprie abilita di gestione delle conseguenze psicologiche e fisiche della malattia
(Kahangi & Mardanian-Dehkordi, 2018). Quanto detto esorta 1’assistenza
psicosociologica a concentrarsi nell’attuare e progettare piani di cura personalizzati per
ciascun paziente e le strategie di fronteggiamento messe in atto (Cook et al., 2018), in
modo tale da potenziarle e da incentivare comportamenti resilienti e proattivi; infine
includere in tali considerazioni la necessita di identificare I’impatto delle relazioni e

dell’annesso carico sociale sulla qualita della vita delle donne (Fong et al., 2017).

1.5.1 Impatto sui legami famigliari

Nella gestione quotidiana dell’impatto di un tumore al seno, i legami e il sostegno
psicoemotivo offerto all’interno del sistema famigliare giocano un ruolo significativo nel
fronteggiare la malattia (Van Dyke et al., 2018). A tal proposito, lo studio di Ali et al.
(2014) si ¢ posto di esplorare quali fossero le percezioni sulla relazione madre e figlia di
giovani donne prima dell’avvento della diagnosi, I’annesso impatto dopo la scoperta della
malattia e ’insieme di esigenze supportive esperite: la comunicazione di una diagnosi
tumorale ha rafforzato positivamente il rapporto con le madri, le quali hanno
rappresentato un sostegno stabile, pratico ed emotivo sin da subito, indipendentemente
dai trattamenti in atto, dalla situazione clinica o dalla vicinanza fisica (Li & Loke, 2013;
Zhu et al., 2021). Come sostenuto anche da ulteriori studi, la diagnosi tumorale fa
emergere da un lato, nelle giovani pazienti, sensi di colpa e sofferenza per I’impatto della
malattia sulla famiglia, d’altra, le preoccupazioni e timori dei genitori nel ritenersi
possibili responsabili della trasmissione del tumore (Lynch et al., 2006; Schrank et al.,
2016). La reazione della famiglia al manifestarsi della patologia puo influire anche
negativamente sulle capacita supportive delle pazienti, ragion per cui € necessario fornire
loro adeguato sostegno psicoemotivo attraverso, per esempio, gruppi di sostegno e
consulenze individuali (Astrup et al., 2020).

L’onere di chi in famiglia prendera in mano la cura e I’accompagnamento nel percorso
clinico del familiare colpito riguarda anche reali sfide comunicative impattanti il
benessere stesso dei caregiver familiari, 1 quali detengono responsabilita assistenziali, di
presa di decisione sui trattamenti da intraprendere e di condivisione delle informazioni
inerenti a diagnosi e prognosi anche agli altri membri (Wittenberg et al., 2017; Testoni,

2020). Specifici interventi possono essere implementati sul carico comunicativo esperito
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dai caregiver, tra cui interventi psicoeducativi di potenziamento nelle abilita
comunicative e di coping, nonché interventi focalizzati sull’incentivare capacita di
autocura nella gestione fisica (Fletcher et al., 2012). L’ impatto sui familiari ¢ sottolineato
ulteriormente nello studio condotto da Benson et al. (2014): i parenti di primo grado, figli
adulti e giovani, in particolare di sesso femminile, sembrano poter riscontrare diverse
difficolta rispetto alla diagnosi ricevuta dal genitore, ragion per cui comunicare loro
notizie destabilizzanti e gestirne le reazioni ha rappresentato una fase particolarmente
difficile da attraversare, soprattutto se i figli erano lontani da casa, di giovane eta e gia
sofferenti sul tema (Johansen et al., 2018). La notizia del loro tumore al seno ha reso i
figli spesso confusi, timorosi, oppressi e stressati dai cambiamenti di ruoli all’interno del

sistema familiare (Stenberg et al., 2014).

1.5.2 Difficolta comunicative nella coppia
Una diagnosi di carcinoma mammario ¢ un evento stressante che puo avere ripercussioni

significative anche sul funzionamento familiare e di coppia, da cui solitamente deriva il
sostegno emotivo, strumentale e sociale di cui le pazienti dispongono (Naaman et al.,
2009): una recente revisione a cura di Rajaei et al. (2020) inquadra I’esperienza di coppia
rispetto al tumore come un fatto diadico interdipendente, in cui ne risente la salute
psicofisica di entrambe le parti nel momento in cui avvengono disabilita fisiche e
cambiamenti di ruolo legate alla malattia, il peso delle nuove responsabilita assistenziali
sul partner e annessi sentimenti di ansia e potenziale perdita, che possono sfociare in uno
stress interpersonale caratterizzato da un flusso comunicativo incerto e teso (Feldman &
Broussard, 2006; Sprung et al., 2011). Appare, dunque, sempre piu essenziale per la
coppia il passaggio di integrazione di tale situazione nei meccanismi relazionali che li
riguardano e che son volti a preservare la qualita del funzionamento duale (Manne et al.,
2013). Nello specifico, la qualita della relazione puod dipendere fortemente dalle modalita
con cui 1 partner comunicano tra loro gli ostacoli e i fattori stressanti, come possono
esserlo le esigenze personali di entrambi e la progressione del tumore (Acquati & Kayser,
2019), in linea con gli stili di coping e i processi di adattamento (Regan et al., 2015), che
possono quindi impattare equilibri esistenti o precedenti disequilibri nelle relazioni
coniugali e sentimentali. In quest’ottica, lo studio di Antoine et al. (2013) si ¢ concentrato
nel far emergere 1’esperienza vissuta in termini diadici da 11 giovani coppie che

attraversavano una fase clinica caratterizzata dalla somministrazione della terapia
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ormonale, le quali inizialmente hanno sottolineato reciprocitd nel sostenersi e
nell’avvicinarsi; tuttavia, solo in un secondo momento emergevano discrepanze tra
visioni, percezioni e intenti tra i membri della coppia e i loro parenti (Fridriksdottir et al.,
2011). Il partner, accompagnato dalla cerchia famigliare alla coppia piu stretta, non
sembrava notare segni invalidanti del tumore tali da non poter riprendere un
funzionamento di vita e di coppia “normale”, facendo in modo che le donne si sentissero
sole e non riconosciute nella loro sofferenza (Rosedale, 2009). All’interno di un buon
funzionamento coniugale e di coppia, la “consapevolezza relazionale” sembra
rappresentare un ulteriore aspetto da tenere in considerazione, poiché in grado di predire
piu soddisfacenti livelli di condivisione e auto-rivelazione, di conseguente percezione
delle reazioni e risposte ricevute dal partner, infine, di comunicazione e intimitd nei
discorsi inerenti la relazione (Vanlemmens et al., 2012; Wagner & Bigatti, 2015). Come
sottolinea la letteratura, la consapevolezza si esplica nel dialogare esplicitamente sulla
soddisfazione percepita rispetto alla relazione, di come mantenere intimita nella vicinanza
e nel far fronte al futuro, nel condividere timori legati al cancro (Dorval et al., 2005;
Chung & Hwang, 2012). Quanto detto permette di affrontare al meglio dinamiche
relazionali caratterizzate da comunicazioni diadiche talvolta disfunzionali, in cui per
proteggersi a vicenda, i partner spesso sceglievano di omettere quanto provavano,
spingendo la coppia verso una ridotta accettazione dei comportamenti dell’altro e una
minor gestione regolativa di emozioni, atteggiamenti e cognizioni (Fergus & Gray, 2009;
Badr et al., 2010; Dorros et al., 2010). In conclusione, la letteratura sottolinea la necessita
di individuare in termini di ricerca e progettualita nel contesto clinico delle modalita di
fronteggiamento delle coppie in quanto questo puo aiutare nel comprendere se 1’intimita
relazionale viene preservata in momenti cosi sfidanti (Li & Loke, 2014); valutare e
incentivare la presenza di capacita risolutive, comunicative e cooperative, il cosiddetto
“coping comunitario” tra i due partner, che si uniscono nell’affrontare problematiche
collettive e non solo individuali (Lopez et al., 2012); adattare gli obiettivi di
comunicazione ad ogni specifica coppia e considerarne gli impatti sull’intimita (Badr &

Carmack Taylor, 2009).
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CAPITOLOII

“NARRAZIONE E COSTRUZIONE DI SENSO NELL’ESPERIENZA DI
LUTTO ANTICIPATORIO E CRESCITA POST TRAUMATICA”

2.1 Simbologia del seno e ferite identitarie nell’universo femminile

Nella maggior parte delle culture contemporanee, il seno € rappresentazione simbolica di
vitalita, maternita, femminilita e bellezza, ma anche terreno significante, culturale e
politico dove si ergono dialoghi coinvolti nell’individuare e controllare socialmente la
femminilita (Young, 2005; Rubin & Tanenbaum, 2011): la relazione instauratasi tra
ciascuna donna e il proprio seno risulta raramente imparziale e neutrale, in quanto
coinvolge costantemente il contesto storico e socio-culturale in cui si inserisce ¢ che
dunque la plasma (Webb et al., 2018). In linea con ci0, riconoscere tale valenza storica e
culturale nell’immergersi di processi particolari di costruzione di significati attorno al
seno consente di avvicinarsi ad una comprensione realistica dell’impatto delle narrative
sulle donne che affrontano un tumore al seno e sulle conseguenti decisioni da prendere in
merito ad operazioni di ricostruzione del seno (Lammer et al., 2007; Martino et al., 2016a;
Ogrodnik et al., 2017). E nel meccanismo discorsivo all’interno di interazioni sociali che
in effetti si intrecciano simboli e pratiche culturali in grado di comunicare cio che per la
societa ¢ reso “accettabile”, realistico, conforme e “vero”, al punto di influenzarne 1
significati singoli e personali (Jirek, 2017). Da un punto di vista di sviluppo femminile, il
seno si configura come prima manifestazione corporea e visibile dell’inizio della puberta
nel periodo adolescenziale, in cui i compiti evolutivi convergono prioritariamente
nell’identificazione della propria identita (Young, 2005; Caldwell, 2016): la sfera
personale si interseca ulteriormente con le risposte sociali alla visibilita del seno,
arricchite di aspettative e pressioni culturali che influenzano fortemente le modalita con
cui le giovani donne si relazionano al loro seno, al loro senso del s¢ e sul loro sentirsi
parte del mondo (Perusek, 2012). In aggiunta, per la nostra societa, il seno si configura
essere anche simbolo di desiderio e sessualita (Emilee et al., 2010), oltre che ad associarsi
alla realta femminile della maternita e dell’allattamento, spesso simbolicamente percepito
come “non sessuale” (Johnston-Robledo et al., 2007), contribuendo a trasmettere il
messaggio che il seno fa parte di un dominio pubblico a discapito del senso di proprieta

intimo e diretto della donna (Claesson et al., 2018). La retorica sociale attorno
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all’allattamento materno rappresenta un ulteriore esempio di pressione socio-culturale a
discapito delle donne (Bartlett, 2005): da un lato, la disapprovazione convogliata nei
confronti di coloro che non possono o scelgono di non allattare i propri figli, in quanto
accusate di “negare” le responsabilita inerenti il loro ruolo biologico e di essere, dunque,
“egoiste” e “pigre” (Forbes et al, 2003; Johnston-Robledo et al., 2007; Andrew &
Harvey, 2010), dall’altro, viene espresso un particolare disagio a livello sociale nei
confronti dell’allattamento come atto in sé, tanto da essere innescare dibattiti inerenti
all’adeguatezza o meno di allattare negli spazi pubblici (Mulready-Ward &
Hackett, 2014). Al contrario, il seno pud simboleggiare anche una controparte di
empowerment e acquisita realizzazione personale, sulla scia di un’identita sessuale
femminile in cui il seno pud essere luogo corporeo intimo coinvolto nel trarre e
condividere piacere sessuale (Arikan et al., 2020). I1 cancro al seno puo incidere nella vita
di donna apportando significativi cambiamenti nelle modalita con cui la donna percepisce
se stessa da un punto di vista intra-personale, inter-personale e corporeo (Carter et al.,
2013; Lewis-Smith et al., 2018): la perdita di un seno o di entrambi i seni, cosi come la
perdita dei capelli, costituiscono reali perdite di parti di sé e ferite identitarie (Tacon,
2011; Fingeret et al., 2013) che possono scatenare sentimenti di disprezzo verso s¢ stessi,
umiliazione e paura di essere trattate “diversamente” a causa dello stigma sociale negli
spazi pubblici (Koutri & Avdi, 2016). Nella trama di vita di ciascuna donna, la perdita
del seno legato alla mastectomia puo causare in effetti una forte discrepanza tra il “Sé e
il corpo” e le aspettative sociali sull’essere donna (Sun et al., 2017): la sensazione di
sentirsi alienate dal proprio corpo, percepire quest’ultimo come torace mutilato e
sfregiato, indesiderabile alla vista e in disarmonia poiché asimmetrico (Lindwall &
Bergbom, 2009; Ehlers, 2014). 11 “nuovo corpo” pud comportare un sentirsi
costantemente manchevoli di un’integrita corporea e insicuri a causa della perdita
dell’aspetto fisico femminile in precedenza, mettendo cosi in discussione, attraverso il
lutto del corpo avuto in passato, le dimensioni emotive, sociali, relazionali, fisiche e
simboliche alla base di un’identita femminile in crisi (Piot-Ziegler et al., 2010; Munhoz
etal., 2011). L’impatto della perdita del seno come perdita di parti identitarie legate al s¢
si elargisce anche alla considerazione sull’influenza sulle relazioni sentimentali e intime
con il partner, in cui puod avvenire un cambiamento nella vita sessuale e nei

comportamenti legati al seno mancante, portando ad un minor interesse sessuale esperito
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(Bakht & Najafi, 2010; Gilbert et al.,, 2013; Pillai-Friedman & Ashline, 2014). La
deturpazione vissuta si pud accompagnare anche ad un senso di stigmatizzazione,
affrontato dalle donne attuando strategie di isolamento dalla rete sociale nel tenere al
sicuro il proprio “corpo sfigurato”, evitando il sostegno offerto dalle persone circostanti
(Fallbjork et al., 2012; Brunet et al., 2013). Per alcune donne, la perdita del seno puo
rappresentare una conseguente perdita dell’opportunita di allattare in futuro i loro figli
(Azim et al, 2008). La ricerca in ambito psico-oncologico si ¢ concentrata
particolarmente sull’impatto dei regimi di trattamento sull’immagine corporea e il
funzionamento fisico, esplorandone da un lato I’influenza dei cambiamenti transitori
legati ad alterazioni fisiche successive alla radioterapia e chemioterapia, come le
fluttuazioni di peso o la perdita persistente di capelli (Lemieux et al., 2008; Baati et al.,
2010); dall’altra 1 mutamenti corporei irreversibili come nel caso della doppia
mastectomia (McGaughey, 2006). Si osservano difficolta frequenti nel rapportarsi alla
propria immagine corporea, in quanto ¢ comune la percezione nelle pazienti di sentire di
aver perso il controllo sul proprio corpo, il quale puo essere visto dopo il cancro come
una minaccia per la loro vita o motivo di disagio (Snobohm et al., 2010; Ervik & Asplund,
2012). Tali ripercussioni sugli aspetti piu intimi dell’identita e della corporeita che le
donne affrontano nel loro percorso di malattia (Lehmann et al., 2015) coinvolgono
I’influenza di discorsi culturali dominanti all’interno della societa a cui le donne sono
esposte, 1 quali spingono al conformismo sociale ¢ alla divulgazione dell’espressione di
femminilita generalmente accettata dalla societa (Perusek, 2012), e che possono
complicare in ultima istanza le decisioni da prendere in vista di una possibile ricostruzione
del seno (Herndl, 2009). In merito alla possibilita di mastectomia e ricostruzione del seno,
possono presentarsi, oltre che a disparita sanitarie in merito (Rubin et al., 2013), posizioni
fortemente contrastanti nelle donne, tra chi sostiene la sola mastectomia possa
rappresentare una scelta libera e sfidante i dogmi dominanti che veicolano definizioni
ristrette di femminilita, e chi, invece, si percepisce influenzata dalle critiche sociali e dai
significati culturali attorno la ricostruzione mammaria (Baez-Hernandez, 2009),
individuando nella ricostruzione una strategia che consente maggior mimetizzazione e
controllo sull’espressione del proprio corpo nell’apparenze ed interazioni sociali (Rubin
& Tanenbaum, 2011). Inoltre, I’operazione chirurgica puo rappresentare per alcune 1’idea

di acquisire un senso di “normalita” e “completezza”, rimodellando un “nuovo” corpo
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dopo il cancro (Alderman et al., 2007). Quanto detto sottolinea I'importanza di modelli di
cura sanitari in grado di prendere in considerazione le diverse sfumature di significato e
facilitare un processo decisionale consapevole sul trattamento chirurgico (Denford et al.,
2011). Tuttavia, attraverso la creazione di nuovi significati risulta possibile organizzare i
pensieri attorno all’accettazione della sofferenza, rielaborare in modo positivo lo shock
iniziale dovuto all’evento traumatico della diagnosi e attuare un meccanismo di
fronteggiamento verso un nuovo senso di normalitda (Ching et al., 2012; Asiedu et al.,
2014), adattamento e accettazione di sé stessi (Mulkins & Verhoef, 2004; Park et al.,
2009). Ne ¢ un esempio lo studio qualitativo costruzionista condotto da Rashidi et al.
(2020), 1l quale ha esplorato in modo particolare il processo di creazione di significato
legato al mutamento identitario di donne aventi avuto il cancro al seno, come supportato
da studi precedenti (Ching et al., 2011; Koutri & Avdi, 2016; Berman et al., 2020). In
particolar modo, si ¢ discusso con le partecipanti del proprio “Sé malato” iniziale,
focalizzato sul disagio psico-emotivo causato dalla diagnosi, e il “Sé che affronta la
malattia” successivo, orientato ad un integrazione della malattia e ad una crescita post-
traumatica, sino a condursi ad un “Sé trasformato”, che ha coinvolto le sopravvissute in
un processo trasformativo inerente alla creazione di nuovi significati, appropriazione
psicologica dell’evento traumatico e ad un senso di empowerment in grado di permeare
una nuova immagine di s¢ (Park et al., 2009; Baglama & Atak, 2015; Phipps, 2018;
Engebretsen & Bjorbakmo, 2020). Questo processo di costruzione simbolica rispetto
all’immagine di sé¢ e I’esperienza di cancro si articola ulteriormente nella fase di
guarigione e conclusione delle terapie, in cui le donne possono riscontrare difficolta a
ristabilire significati sul proprio Sé legato alla sopravvivenza (Williams &
Jeanetta, 2015): nonostante i significati positivi attribuiti a quest’ultima, le donne possono
dover lottare contro le minacce preoccupanti di recidiva e possedere convinzioni di non
meritare il titolo di “sopravvissute” per non ritenere sufficientemente grave la loro
esperienza oncologica (Kaiser, 2008). Quanto detto puo portare I’attenzione clinica alla
considerazione dell’incapacita a livello culturale di costruire concezioni sul cancro in
grado di comprendere e riflettere la completezza dell’esperienza vissuta, rendendo
costantemente necessaria un’assistenza sanitaria ed empatica in linea con i reali vissuti

delle donne (Sadler-Gerhardt et al., 2010).
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2.2 Costruzione semiotica e processi narrativi nell’esperienza traumatica di malattia

Definizioni esemplificative delle terminologie di ‘“significato” e “creazione di
significato” possono risultare problematiche per la natura multidisciplinare di questo
ambito specifico e la complessita dei concetti collegati (Collie & Long, 2005), per cui,
nel comprendere il processo di creazione di senso in un contesto di tumore al seno, puo
essere utile concentrarsi nel creare condizioni favorevoli per le donne alla costruzione di
nuovi significati, riconoscere come valide le attribuzioni di senso che emergono e
intervenire attivamente nel tentativo di mutare i discorsi e le narrative dominanti che
limitano il processo simbolico stesso (Boals, 2012; Schutte et al., 2012; Martino et al.,
2013; De Luca Picione et al., 2018). In termini narrativi, I’esperienza di tumore al seno
ha le potenzialita di innescare una crisi nei meccanismi caratterizzanti il funzionamento
tra mondo interno ed esterno, intralciando il senso di continuita nel tempo che regola la
personale storia di vita e i particolari processi di costruzione di significato (Boals et al.,
2011; Adams et al., 2011; Neimeyer, 2019), attivando quindi un’urgenza narrativa e
creativa che promuove 1’organizzazione di nuovi significati e collegamenti tra i diversi
elementi esperienziali (Brockmeier, 2009; Martino et al., 2015; De Luca Picione, 2020).
A tal proposito, lo studio longitudinale di Martino et al. (2021b) si ¢ focalizzato
nell’analizzare le modalita principali con cui 1 processi narrativi di costruzione di
significato si articolano nell’esperienza di tumore al seno nelle donne aventi un’eta
inferiore ai 50 anni, nelle prime tre fasi del trattamento: in termini temporali, ¢ stata notata
sin da subito un’evoluzione narrativa che partiva da un’iniziale funzionamento
psicologico privo di connessione tra s¢ e I’esperienza dopo I’insorgenza della diagnosi,
fino all’integrarsi e ricostruirsi successivamente di parti dell’esperienza stessa, tramite un
passaggio di ricerca di significato nell’evento e connessioni tra s¢ e I’esperienza, da
modalita generali e vaghe a modalita esternalizzanti che collegano il sé all’esperienza in
corso (Hall, 2010; Esposito et al., 2016; Bolton & Isaacs, 2018; De Luca Picione et al.,
2019). In aggiunta, da una prospettiva vissuta emotivamente, si € associato I’esordio della
malattia a modalita pervasive che incontrano poche connessioni possibili tra parole ed
emozioni allo stato grezzo, la comunicazione di referti medici, infatti, possono causare
una disconnessione tra 1’esposizione al carico emotivo e la capacita di pensiero come
meccanismo di difesa, per cui risulta difficile trovare le parole adeguate allo shock vissuto

(Rasmussen & Elverdam, 2007; Jones et al., 2013). Nella terza fase definita “incarnata”,
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invece, 1’evoluzione incontra il corpo che manifesta la sofferenza fisica e mentale per le
terapie mediche e farmacologiche (Arena et al., 2007; Adams et al., 2011). Da un punto
di vista interpersonale, si sviluppano forme di organizzazione del sé-altro in cui si celano
1 propri sentimenti agli altri per proteggere il loro benessere fino a raggiungere forme di
supporto pratico ed emotivo per il sé date dalla vicinanza con gli altri nelle fasi durante e
successive ai trattamenti (Martino et al., 2019a; Martino et al. 2021a). In uno studio che
ha esplorato le differenze narrative di donne in diversi momenti temporali dopo la
diagnosi di cancro al seno (Martino et al., 2019b), attraverso osservazioni e analisi
effettuate nei blog oncologici italiani, sono emerse tematiche che principalmente si
focalizzavano su aspetti medici dell’esperienza, riscontrando un contenimento
confortante e fiducioso delle emozioni legate alla malattia grazie al ricorso ad un
linguaggio tecnico-medico, sul corpo come destinatario di preoccupazioni per I’immagine
fisica e I’identita lavorativa sconvolta dal cancro, sull’accettazione della sofferenza e,
infine, sulla possibilita di esprimere le proprie emozioni, costruendo su tale base legami
di senso inerenti la propria esperienza (Hoyt & Pasupathi, 2008; Heilferty, 2009; Coll-
Planas & Visa, 2016). In questi termini, il blog appare come strumento di contenimento
emotivo e di condivisione di narrazioni online autentiche che esprimono la necessita delle
donne di elaborare le proprie emozioni, mantenere una temporalita delle trasformazioni e
un senso di continuita di vita (Keim-Malpass et al., 2013; Kim & Lee, 2014). In modo
analogo, De Boer & Slatman (2014) hanno analizzato le modalita con cui le donne con
cancro al seno dessero un senso al proprio Sé attraverso il racconto delle proprie
esperienze soggettive all’interno di un weblog come mezzo di comunicazione
(McCosker, 2008; Esposito et al., 2016): la progressione osservata delle diverse
narrazioni di sé, che si mescolano e si sovrappongono in maniera alternativa e differente,
implica uno specifico processo di creazione di senso non lineare e mai definitivo, diretto
principalmente alla riappropriazione di sé¢ stesse dopo un’iniziale estraneitd, mentre
permane un senso di alienazione (Kaiser, 2008; Ettridge et al., 2022).

I1 tumore attua un cambiamento profondo nel modo intimo di relazionarsi con il proprio
s¢ che si riflette inizialmente nelle modalita con cui le donne si percepiscono
frammentariamente come pazienti oncologiche e donne sfigurate (Pujol, 2012; Paterson
et al., 2016); tuttavia, ad un certo punto delle loro narrazioni, pud avvenire un

cambiamento legato ad una fase transitoria di particolari “riti di passaggio” attraverso i

40



quali ristrutturano le loro storie frammentate e alienate in racconti coerenti, in cui le donne
tornano ad abitare con impegno il loro sentirsi un S¢é incarnato in un contesto di vita,
narrandosi come donne sopravvissute o “sfigurate”, e accedendo alla possibilita di una
maggior liberta nella narrazione di s¢ (Waters et al., 2013; De Boer & Slatman, 2014;
Martino & Freda, 2016). In linea con quanto precedentemente affermato, quindi, la
funzione narrativa si configura come essenziale componente del processo esperienziale
che tende all’unificazione e costruzione di sintesi interne di elaborazioni di senso tra il
proprio S¢é e il mondo circostante, consentendo di sperimentare un necessario senso di
continuitd e coerenza attraverso il concatenarsi di storie personali in uno spazio
intersoggettivo di vita (Tronick, 2010; De Luca Picione et al., 2018; Martino et al.,
2019a;). Pertanto, all’interno di un‘esperienza di cancro al seno, la narrazione pud
rappresentare una risorsa estremamente funzionale nel riconfigurare le prospettive
temporali prima e dopo la malattia (Gillies & Neimeyer, 2006; Waters et al., 2013; Hu et
al., 2021), promuovere I’adattamento e 1’attivazione di strategie di coping rispetto alla
malattia, ritrovando un contatto intimo emotivo precedentemente evitato (Quattropani et
al., 2018). Questi processi trasformativi volti alla ricerca di un senso riconfigurato di volta
in volta all’esperienza di malattia (De Luca Picione & Valsiner, 2017) possono non solo
alleviare 1I’angoscia e la sofferenza delle pazienti, ma facilitare una possibilita di crescita
a seguito di esperienze di perdita, attraverso 1’assimilazione delle stesse nelle storie di sé
condivise con gli altri o la riorganizzazione attiva delle credenze e narrazioni di sé

(Currier et al., 2006; Neimeyer et al., 2010; Testoni et al., 2017).

2.2.1Meaning of Loss Codebook nella ricostruzione di significato
Come ¢ stato precedentemente argomentato, 1’esperienza di cancro al seno espone le

donne ad un percorso caratterizzato da problematiche fisiche e psicosociali legate non
solo alla sperimentazione di una ridotta qualita di vita, ma anche agli effetti collaterali dei
trattamenti, degli interventi chirurgici e dell'eventuale asportazione del seno, i quali
possono provocare sentimenti negativi e difficolta in termini di immagine corporea,
preoccupazioni sessuali e aumento di disagio psicologico nelle relazioni interpersonali
(Fallowfield & Jenkins, 2014). Questi cambiamenti nel funzionamento quotidiano e nella
percezione di sé appartenenti all’esperienza di malattia sono in grado di produrre una serie

di perdite inevitabili e sconvolgenti, come, ad esempio, la percezione di perdite di parti
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di sé femminili in seguito all’asportazione del seno o la riduzione delle possibilita di
concepire in seguito a trattamenti fisicamente invadenti (Levasseur et al., 2020).
Quest’ultime espongono le donne non solo ad un processo costante di cambiamento della
propria identita e ricerca di vantaggi, ma anche ricostruzione di significato espresso nella
possibilita di rivisitazione, rinnovazione e rivalutazione delle strutture di significato
precedenti I’esperienza di perdita, orientato eventualmente a nuove strutture di significato
che permettono di ridurre 1’angoscia e creare una visione nuova attraverso cui vedere il
mondo, come avviene quando si perde una persona cara (Gillies & Neimeyer, 2006; Lee,
2008; Davis & Morgan, 2008; Coleman & Neimeyer, 2010; Efran et al., 2013; Neimeyer,
2019). Nello studio condotto da Carr e colleghi (2022), volto ad esplorare I’influenza dei
timori legati la fertilita sulla creazione di significato e il disagio esistenziale esperito tra
pazienti con cancro al seno, sono emerse tematiche legate al tumore e al suo impatto
particolare sulla possibilita di concepire, espresse nel disagio legato alla perdita percepita
della femminilita, nei cambiamenti fisici influenti sull’identita di genere e nel crearsi di
una “visione distrutta”, in seguito all’impatto che l'infertilita poteva assumere sul
significato e sullo scopo di vita. Lo studio sottolinea come nel processo di costruzione di
senso e adattamento di aspetti inerenti collegati alla malattia, si possano affrontare le
difficolta e la perdita di significati rivalutando le proprie priorita nella vita, creando nuovi
significati alla perdita della propria identita precedente, aumentando cosi la propria
resilienza (Lichtenthal et al., 2017; Breitbart et al., 2018). Dunque, 1’esperienza di perdite
influenti nell’andamento e qualita di vita di ciascuna donna pud avvicinarsi per
somiglianza ai meccanismi sottostanti il vissuto di lutto, il quale, allo stesso modo, puo
presentarsi come un tentativo di ricostruzione di una rete di significati, messa in crisi dalle
difficolta attuate dalla perdita stessa (Cordova et al., 2007; Froude et al., 2017; Walsh et
al. 2018). In quest’ottica, il potenziale di una psicoterapia costruttivista risiede
principalmente nel favorire strategie di creazione di significato che permettano di
ricostituire racconti di sé coerenti dove il senso di perdita risulta integrato, come la
scrittura terapeutica, tecniche di visualizzazione creativa e immaginativa, 1’utilizzo delle
metafore in senso generativo (Lee et al., 2006; Liamputtong & Suwankhong, 2015). Tale
occasione di attribuire costantemente un significato nuovo si costituisce
conseguentemente come portatrice di crescita e cambiamento, grazie all’utilizzo dei

sistemi di credenza culturalmente disponibili che permette un’interpretazione continua
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delle esperienze, I’orientamento delle azioni verso obiettivi individuali significativi e la
coordinazione dei propri rapporti interpersonali con gli altri (Kelly, 2002; Lindstrom &
Triplett, 2010; Freitag et al., 2011; Testoni et al., 2018a).

Nell’analizzare esperienze di fronteggiamento e adattamento alla perdita e al lutto, ¢ stato
sviluppato un sistema completo di codifica che risulta valido nell’analisi di significati
creati successivamente alla perdita di una persona vicina, il “Meaning of Loss Codebook™
(MLC) (Gillies et al., 2014), il quale si configura come un insieme di codici rappresentati
da 30 categorie legate a temi positivi quanto negativi, emersi in esperienze di lutto dove
si ¢ cercato di dare un senso alla morte di una persona amata (Holland & Neimeyer, 2010;
Alves et al., 2012). In particolare, il MLC offre il vantaggio di comprendere una
rappresentazione completa dei significati costruiti durante I’adattamento al lutto, che si
puo ampliare alla considerazione di situazioni difficili di perdita nell’immagine di sé e
nella quotidianita (Holland et al., 2006; Lichtenthal et al., 2010; Lichtenthal et al., 2011;
Neimeyer, 2011; Burke et al., 2014; Testoni et al., 2021a) tra cui: liberazione dalla
sofferenza, accettazione, crescita personale, compassione, valorizzazione delle relazioni,
impermanenza, apprezzamento, spiritualita, preparazione del deceduto alla morte,
cambiamento nello stile di vita, legami familiari e valorizzazione della vita. Inoltre, sono
emerse tematiche legate all’assenza di significato e mancanza di comprensione che hanno
consentito di riconoscere e comprendere ulteriormente le risposte di chi esternalizzava un
proprio senso di rassegnazione o una lotta continua con un processo ruminativo di
costruzione di senso. In aggiunta, si son manifestate tematiche a valenza negativa, come
il rimpianto del defunto, la perdita di innocenza e identita, sentimenti negativi e rimpianto.
Dunque, il MLC con la sua mappatura di significati con sfumature positive e negative
puo rappresentare uno strumento utile anche nell’implementazione di ricerche future
rivolte a chiarire se quest’ultimi sono in grado di predire il disagio evocato dal lutto, il
benessere e la crescita personale delle persone coinvolte (Casellas-Grau et al., 2013;
Testoni et al., 2017; Bellet et al., 2018; Hall et al., 2019). Come prove di validita, ¢ stata
sottolineata la convergenza di schemi di codifica e misure di self-report esistenti, nonché
la sovrapposizione tra tali temi con altri identificati in diversi studi incentrati sul processo
di creazione di significato nel lutto con metodologie confrontabili (Davis et al., 1998;
Murphy et al., 2003; Steger et al., 2006; Manne et al., 2009; Coleman & Neimeyer, 2010;
Lichtenthal et al., 2010; Neimeyer & Sands, 2021). Il sistema, costruito sulla base di
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un’analisi qualitativa che ha coinvolto un campione di circa 162 adulti in lutto per perdite
naturali o improvvise, ha riscontrato un’eccellente affidabilita e un ruolo utile nel guidare
la comprensione delle manifestazioni di senso prodotte in un contesto di lutto, nello studio
di processi ed esiti delle terapie sul lutto e del ruolo della scrittura in prima persona nei
blog e nei diari durante eventi traumatici di perdita, infine, nel contesto clinico di
valutazione dei significati manifestati negli interventi professionali di supporto (Davis &

Morgan, 2008; Hooghe & Neimeyer, 2012; Currier et al., 2012; MacKinnon et al., 2013).

2.3 Lutto anticipatorio e ansia di morte

Nell’avvicinarsi ad una comprensione del lutto anticipatorio, quest’ultimo puod essere
delineato come un insieme di reazioni che possono prevedere sentimenti intensi di
negazione, tristezza, ansia da separazione, delusione, risentimento, senso di colpa,
disperazione e solitudine esistenziale (Garand et al., 2012), rappresentando una serie di
risposte emotive che riguardano non solo la morte imminente e inevitabile, ma anche la
perdita di identita e funzioni, cambiamenti di ruolo improvvisi e dolorosi (Shore et al.,
2016). E dunque un lutto esperito non solo dal malato terminale o dal paziente oncologico
che riceve una diagnosi difficile, ma pud manifestarsi allo stesso modo nella rete amicale,
famigliare e sanitaria, attraverso dimensioni emotive, cognitive, fisiche, relazionali e
spirituali (D’Antonio, 2014). Per quanto fortemente dolorosa, un’esperienza di lutto
anticipatorio puo essere vantaggiosa nella misura in cui fornisce un tempo di preparazione
e sviluppo di capacita utili per far fronte ai futuri cambiamenti destabilizzanti e inevitabili
(Hottensen, 2010). In particolare, diverse teorizzazioni in letteratura si sono occupate di
analizzare la tematica inerente al lutto anticipatorio come dolore manifestato a seguito
della previsione di una perdita grave: inizialmente, si menzionano i contributi dello
psicoanalista Erich Lindemann (1944) e dello psichiatra Colin Murray Parkes (Parkes &
Weiss, 1983) nell’ambito della teoria dell’attaccamento, all’interno della psicologia
tanatologica, invece, sono stati fondamentali i contributi di Therese Rando (2000) ed
Elisabeth Kubler-Ross (1974), le quali hanno sottolineato il sottile contrasto
caratterizzante tale stato psicologico, oscillante tra il valorizzare la ricchezza del qui ed
ora e la consapevolezza imminente della terminalita. Le autrici hanno osservato

I’innescarsi di una fase depressiva a partire dalla presa di coscienza di dover morire o
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affrontare la dipartenza di qualcuno che si ama, poiché si ¢ creata una rappresentazione
della situazione che si teme senza aver colto chiaramente il significato autentico
sottostante (Testoni, 2020). La contraddittorieta esistente tra il rappresentarsi una perdita
finale inevitabile nel momento in cui il malato risulta ancora in vita ¢ in grado di causare
forte ambivalenza e dissonanza cognitiva (Loen & Snyder, 1979). In aggiunta, tale
fenomeno vissuto in prima persona da chi era prossimo alla fase finale della sua vita, in
vista del decadimento funzionale del proprio corpo, dei progetti futuri, delle speranze e
della propria autonomia nella vita quotidiana (Rando, 1986), presentava somiglianze con
processi inerenti il lutto completo, come sottolineato da Elisabeth Kubler-Ross (1974).
La psichiatra svizzera ha teorizzato un modello riguardante il percorso conducente al
distacco e alla perdita di qualcuno, caratterizzato da cinque fasi esperite in modo
differente dal malato e la famiglia coinvolta: 1’iniziale mancata accettazione della realta
concreta, negandola con rifiuto, seguita da forti emozioni di rabbia e risentimento, e
ancora, il successivo tentativo di “patteggiare” con il proprio vissuto, cadendo poi in uno
stato depressivo di perdita di speranza, infine, rassegnazione all’evidenza della perdita e
della morte. Aver elaborato tali fasi permette una gestione migliore del dolore della
perdita una volta avvenuta, in quanto son gia stati attivati quei meccanismi di
assimilazione, integrazione e ridefinizione precedentemente approfonditi.

Nella specificita di pazienti con cancro avanzato, la letteratura enfatizza la presenza di
lutto anticipatorio come modalita personale di prepararsi prima della propria separazione
definitiva da questo mondo, attraversando cambiamenti comportamentali, sociali,
emotivi, psicofisici, cognitivi e infine spirituali, nel tentativo di adattarsi secondo 1 propri
ritmi individuali (Cheng et al., 2010; Moon, 2016), e rimanendo fortemente influenzati
dall’esperienza soggettiva innescata dalla malattia, dai suoi effetti collaterali, dalla
progressione e limitazioni imposte dal cancro, dalla fase di vita coinvolta e le variabili
sociodemografiche (Tsilika et al., 2009). In modo analogo, nel valutare lo stato di lutto
anticipatorio in donne con tumore al seno metastatizzato, Chunlestkul et al. (2008) hanno
riferito che il riconoscere la propria sofferenza e prepararsi psicologicamente alla propria
morte, usufruendo del supporto e delle informazioni a disposizione, ¢ coinvolgendo al
contempo la propria rete familiare, permetteva maggiori probabilita di esperire un senso
di pace e di crescita personale sia per loro stesse che per i loro cari. Inoltre, sembrano

essersi intensificate le reazioni di lutto anticipatorio durante la pandemia da COVID-19
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nelle persone in fin di vita e nelle famiglie circostanti (Singer et al, 2020), a causa
dell’impatto del virus sulla gestione delle istituzioni sanitarie, sul controllo delle infezioni
e delle normali forme di supporto, aggravato dall’esperienze di quarantena e isolamento
(Testoni et al., 2021¢). Quanto detto ha portato ad esperire sofferenza e paura della morte
come conseguenza degli alti tassi di mortalita del virus, aggravando i sentimenti di lutto
anticipatorio nel trattamento di pazienti in terapia intensiva e 1’elaborazione stessa del
lutto (Carr et al, 2020; Menzies et al, 2020; Khanipour-Kencha et al., 2022). Il dolore
psicologico nei pazienti terminali puo essere anche inquadrato nei termini di perdita del
senso di dignita (Chochinov, 2007): a tal proposito, la “Dignity Therapy”, o “Terapia
della Dignita” assume in quest’ottica una rilevanza particolare come intervento
psicoterapeutico volto a ridurre sofferenza psicologica, consolidare lo scopo e il
significato di vita e preservare, quindi, un senso ampio di dignita, coinvolgendo 1 pazienti
in sedute orientate all’affrontare attivamente questioni rilevanti del lutto anticipatorio e
della vita di ciascuno di loro, cosi come le speranze future e cio che, come “eredita”,
hanno intenzione di lasciare (Chochinov et al., 2005; Chochinov et al., 2011). E emerso
come questa terapia sia in grado di ridurre sentimenti negativi di tristezza, depressione e
ansia di morte, e al contempo di migliorare significativamente la qualita di vita, la
percezione familiare e il benessere spirituale dei pazienti, come confermano studi
precedenti (Julido et al., 2013; Testoni et al., 2021b; Grassi et al., 2022; Handzo et al.,
2022). All’interno del sistema familiare, una condizione intensa di lutto anticipatorio,
caratterizzata dall’incertezza legata al non sapere la quantita di tempo rimanente da
condividere ancora con il morente, richiede una riorganizzazione di vita quotidiana che
puo risultare stressante e rischiosa per I’unione familiare e la reciprocita negli scambi
interattivi tra i familiari (Coelho et al., 2018; Testoni, 2020, pg.92): quest’ultimi ne
risentono sia a livello cognitivo, attraverso I’incapacita di mantenere concentrazione e un
senso di confusione, che fisico ed emotivo, mediante insonnia, spossatezza esperita,
anedonia e perdita di appetito, ritiro dalla socialita (Kehl, 2005; Waldrop, 2007, Kuo et
al., 2017). 1 familiari possono sperimentare un processo dinamico e oscillante
caratterizzato da stati emotivi controllati e incontrollati, da strategie di coping orientate
alla perdita e al recupero, prima di raggiungere un equilibrio emotivo piu stabile (Chen et
al., 2022). Lo sconvolgimento emotivo si costituisce di sfumature emotive in cui lo shock,

la paura rispetto alla perdita, la disperazione e la tristezza, I’irritabilita, la solitudine e
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isolamento sono aspetti determinanti rispetto a tale vissuto di lutto (Najafi et al., 2022).
Inoltre, il lutto anticipatorio nelle famiglie puo delinearsi come una fase non sempre
evidente e consapevole, ma al contrario rappresentare un dolore nascosto dietro al ruolo
assistenziale del caregiving e dell’attenzione rivolta alla sofferenza della persona cara
morente (Dumont et al., 2008). Di conseguenza, le reazioni simultanee e talvolta
contraddittorie che si innescano possono differenziarsi in base all’incertezza e gravita
della patologia e delle aspettative sulla prognosi della persona cara (Johansson & Grimby,
2012; Li et al.,, 2022): la particolare tensione percepita si pud indirizzare verso
atteggiamenti volti a fronteggiare la situazione e “tener duro” con forza e, allo stesso
tempo, verso atteggiamenti volti a “lascia andare” e creare uno spazio per I’ignoto,
preparandosi cosi per una nuova vita senza la persona cara (Bouchal et al., 2015).

Inoltre, un aspetto problematico caratterizzante la relazione in atto con la persona ancora
viva ma di cui ¢ immanente la morte € rappresentato dalla messa in atto di una forclusione
accesa della mortalita nella comunicazione, espressa concretamente nella “congiura del
silenzio”, quest’ultima rappresentata da schemi comportamentali difensivi messi in atto
dai familiari nei confronti del dolente e il mondo circostante, volti alla negazione e al
rifiuto dell’evidente malattia e del diritto del malato di esserne consapevole, coinvolgendo
talvolta persino 1I’équipe sanitaria in questo tacito accordo (Pyszczynski et al., 2004;
McConnell et al., 2012; Testoni et al., 2013; Testoni et al., 2014). Questa inautenticita
nella comunicazione deriva da un congelamento di sentimenti e schemi passati ben
consolidati, che vengono ritrasmessi insistentemente e impediscono al paziente di
esprimere in uno spazio sicuro e libero i propri sentimenti (Greenberg & Kosloft, 2008;
Testoni, 2016). All’interno del sistema famigliare, 1 legami possono apparire fortemente
disgregati, disuniti e disimpegnati reciprocamente tra di loro, ma puod accadere che si
scatenino ed esternino anche dinamiche conflittuali di continue attribuzioni di colpe e
manifestazioni di rabbia e risentimento, in grado di lenire i rapporti esistenti (Testoni,
2020). In tale scenario, percorsi di “Death education” si configurano come possibilita di
acquisizione fondamentale di competenze essenziale per chi opera in campo sanitario
(Fonseca & Testoni, 2011; Testoni, 2015), ma anche una formazione permanente che
fornisce un sapere supportivo a livello psicologico ed emotivo sulla tematica del morire,
funzionale alla gestione delle ripercussioni esistenziali e psicologiche del contatto con chi

affronta la morte (Testoni et al., 2019b; Testoni et al., 2020; Ronconi et al., 2023). In
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aggiunta, interventi di riduzione del carico assistenziale nei caregiver di pazienti
oncologici, di potenziamento del sistema e funzionamento familiare, infine, di
miglioramento della resilienza dei membri possono aiutare a lenire considerevolmente gli
effetti del dolore anticipatorio rispetto alla perdita nei caregiver (Dunham, 2022; Li et al.,
2023).

Da una revisione condotta recentemente da Patinadan et al. (2020) emerge come tuttavia,
nonostante negli ultimi decenni si sia implementato un considerevole interesse da parte
di ricercatori e clinici, la letteratura attorno al lutto anticipatorio appare ancora divisiva e
costituita da informazioni spesso incoerenti, tale da renderlo un costrutto psicosociale
ancora vagamente definito e compreso, influenzandone dunque I’integrita degli interventi
implementati, i quali risultano manchevoli di misure mirate e standardizzate per
distinguere processi di lutto anticipatorio normali e patologici (Granek, 2010; Lindauer
& Harvath, 2014; Nielsen et al., 2016). Le osservazioni di Lebow (1976) sugli obiettivi
terapeutici, seppur datate, rimangono capisaldi da tenere in considerazione nel processo
di elaborazione e adattamento completo al lutto anticipatorio, e nel facilitare quindi la
fase di recupero attraverso un sostegno adeguato ai pazienti e alle famiglie nell’ultima

fase evolutiva (Suen et al., 2017):

1. Viene richiesto di rimanere partecipi e coinvolti con il vissuto del paziente,
condividendo anche il proprio in quanto unita famigliare.

2. Mantenere aspetti separati di sé¢ dal paziente e rappresentarsi come individualita
in grado di esistere anche in un futuro senza la persona cara.

3. Essere flessibili a futuri cambiamenti di ruolo richiedenti compiti e responsabilita
nuove a cui adeguarsi.

4. Manifestare, accogliere e riconoscere le emozioni che evoca I’affrontare da vicino
la malattia terminale.

5. Realizzare concretamente la perdita inevitabile e, nonostante ci0, accogliere
pensieri futuri e piani pratici per fronteggiare questo cambiamento di vita

6. Prepararsi a salutare verbalmente o non verbalmente la persona cara.

In conclusione, la complessita emotiva e 1’instabilita percepite rispetto alle tematiche di
vita e morte tendono ad avere una grande influenza sul funzionamento della vita

quotidiana, sulla pace spirituale e mentale di chi sta affrontando I’elaborazione di un lutto

48



anticipatorio (Chen et al., 2022): all’interno di un’assistenza completa e mirata, risulta
fondamentale riconoscere il contesto culturale e religioso circostante, comprendere le
priorita e i bisogni dei familiari nelle diverse fasi del lutto, aiutare quest’ultimi e
recuperare un normale equilibrio di vita con un nuovo riconoscimento di sé, infine,
stimolare la conservazione di ricordi non distorti con il defunto (Tanhan et al., 2016;

Kokou-Kpolou et al., 2020).

2.3.1 Ilterrore della morte

Tra le cause principali interconnesse con I’innescarsi del lutto anticipatorio, va
sottolineata la profonda mancanza di educazione a livello societario che rende la
collettivitd impreparata nel crearsi uno spazio di pensiero orientato alla possibilita di
ammalarsi e di arrivare alla propria fase terminale di vita (Greenberg & Kosloft, 2008),
ma anche come la gestione comunicativa di notizie infauste e della diagnosi stessa possa
contribuire a meccanismi di lutto anticipatorio, dolore intenso e “mortality salience”
(Burke et al., 2010; Testoni, 2015), in quanto ne risulta intenso lo stress emotivo causato,
e le conseguenze destabilizzanti a livello corporeo e familiare (Maxfield et al., 2010). Dei
particolari meccanismi di occultamento messi in atto per difendersi collettivamente dal
terrore che la terminalita incute, se n’¢ occupata ampiamente la Terror Management
Theory (TMT) (Greenberg et al., 1986), concentrandosi particolarmente sul cancro e sul
fenomeno psicosociale attorno ad esso che stigmatizza, silenzia e isola il vissuto dei
malati e dei loro familiari: in termini di associazione cognitiva, 1 pensieri legati al cancro
vengono correlati a quelli sulla morte, al punto che si innescano processi di rimozione e
soppressione inconsapevole dei discorsi attorno alla patologia, tale ¢ 1’intensita della
minaccia consapevole percepita (Greenberg et al., 1994; Arndt et al., 2007; Pyszczynski
et al., 2015). La paura dell'ignoto annessa alla paura di una mancata trascendenza ed
esistenza dopo la propria terminalitd rappresentano aspetti centrali costituenti cio che
definiamo terrore della morte, a cui si cerca di far fronte attraverso una conoscenza della
mortalita fortemente influenzata da visioni culturali, stereotipi e pregiudizi per mantenere
solida una personale sicurezza psicologica (Martens et al., 2011; Greenberg et al., 2016).
Nei pazienti con cancro avanzato, un’ansia di morte invalidante pud emergere a partire
da un forte vissuto di demoralizzazione, mancanza di significato, speranza e senso di

fallimento, o nel momento in cui si deve affrontare una sintomatologia importante
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annessa ad isolamento sociale persistente (Lambert et al., 2014; An et al., 2018). In
aggiunta, ¢ stato sottolineato il paradosso per cui la demoralizzazione puo essere infine
correlata sia al timore della morte che al desiderio della stessa, in quanto nella maggior
parte dei pazienti puo essere forte la preoccupazione per il processo di morte e I’intensita
della sofferenza in grado di influenzare sé stessi e i familiari attorno, piu che 1’evento
della morte di per sé (Nissim et al., 2009; Lo et al., 2011). A tal proposito, Neel et al.
(2013), basandosi su uno studio con pazienti con cancro metastatico a cui veniva
somministrato un trattamento psicologico, hanno riscontrato ulteriori associazioni utili
alla comprensione dell’ansia da morte: oltre al carico complessivo di fatica, sonnolenza,
dolore e cambiamenti nell’aspetto fisico, sono state rilevate correlazioni con una minor
autostima, che al contrario puo alleviare e proteggere da un senso di angoscia all’idea di
mortalitd, aumento dell’eta e figli minori a carico, per i quali vengono esperite reali
preoccupazioni per il loro benessere e crescita, sottolineando ulteriormente quanto tale
angoscia riguardi maggiormente una preoccupazione relazionale (Ando et al., 2007,
Gonen et al., 2012). Grazie ad interventi mirati ad aspetti psicosociali e fisici inerenti al
cancro, integrati con educazione divulgativa sulla morte, che mettano a disposizione a
titolo informativo le alternative in termini di cure palliative e morte assistita, ¢ possibile
alleviare tali stati di angoscia esistenziale e permettere maggior controllo sul processo di
morte e rassicurazione ai pazienti, rafforzandone un senso di spiritualita (Li et al., 2017;
Lo, 2018; Testoni et al., 2019a; Testoni et al., 2019b). Ad integrazione di quanto detto, in
uno studio trasversale condotto in due fasi, Testoni et al. (2017) hanno esplorato le
implicazioni del ruolo della percezione di significato della vita, tenendo fortemente in
considerazione in particolare il fattore religioso e la fede in Dio, e della rappresentazione
ontologica della morte come fase di passaggio o annientamento, su sintomatologia
ansiogena, depressiva e disagio psicologico (Scheffold et al., 2013; Breitbart et al., 2015).
Tenendo come prioritaria la condizione esistenziale dei pazienti oncologici, ¢ stato in
questo studio esplorata I’importanza nel credere in Dio e nel rappresentarsi la morte come
passaggio (Salsman et al., 2015; Testoni et al., 2015), in quanto meccanismo protettivo
nell’affrontare al meglio in primis il cancro, in seguito il timore e 1’ansia rispetto alla
morte, infondendo quindi speranza (Puchalski, 2012). Inoltre, maggior investimenti dati
nel delineare un personale senso alla vita, investendo nell’accettazione, relazionalita,

intimita e realizzazione, erano associati a minor stress psicologico, depressione e ansia,
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quest’ultime presenti intensamente nei pazienti che faticano ad accettare la loro situazione

(Applebaum et al., 2015; Bianco et al., 2019).

2.4 Strategie di coping e spiritualita

L’esperienza di vita legata al cancro al seno e I’annessa considerazione sulla qualita di
vita delle donne coinvolte richiedono una riflessione attorno alle conseguenze fisiche e
psicologiche legate ai vari trattamenti anti-tumorali, le reazioni emotive all’incertezza del
futuro e i meccanismi di difesa messi in atto per fronteggiare psicologicamente una nuova
realta data dalla malattia, le lotte per adempiere alle aspettative di vita, e I’inevitabile
possibilita di riscontrare problematiche di vita sociale (Cebeci et al., 2012; Cella & Stone,
2015; Kugbey et al., 2018; Oh & Cho, 2018; Kang et al., 2020). In questo scenario, il
ruolo del supporto familiare si delinea sin da subito decisivo nelle sue componenti di
sostegno fisico e strumentale, psicologico ed emotivo, nel fronteggiare la condizione di
malattia (Cheng et al., 2013; Finck et al., 2018; Ismail, 2021). Il “coping” in questo senso
puo dipendere in parte dalle reazioni degli altri significativi all’esperienza del cancro ed
¢ dunque un processo che si delinea essere anche relazionale (Yoo et al., 2010; Davey et
al., 2012): la malattia pud venir affrontata non solo individualmente ma anche
collettivamente, le donne si sentono cosi “ascoltate”, “viste” e “capite” dalla rete sociale
e familiare circostante, aiutando da un lato un processo di adattamento e fronteggiamento
delle difficolta, dall’altro evitando meccanismi di isolamento sociale e sensazioni
negative legate alla “stigmatizzazione”, al sentirsi “diverse” e “marchiate” (Bozo et al.,
2009; Den Oudsten et al., 2010; Chou et al., 2010; Leung et al., 2014; Hinzey et al., 2016;
Thompson et al., 2017; Ernst et al., 2017). Oltre al sostegno familiare e quello ricevuto
dagli operatori sanitari, altre strategie di aiuto possono essere rappresentate
dall’espressione di alti livelli di ottimismo orientato ad una ristrutturazione cognitiva
positiva e ad un atteggiamento proattivo nei confronti della malattia, enfatizzando gli
aspetti positivi di una situazione difficile (Palesh et al., 2006; Donovan-Kicken &
Caughlin, 2011; Al-Azri et al., 2013). In aggiunta, anche la condivisione di proprie
esperienze con altre donne orientata al rafforzamento e all’accettazione del percorso di
malattia, una ricostruzione cognitiva focalizzata sul trovare nuovi significati alla lotta

contro il cancro come l’avere figli, comportamenti altruistici come disponibilita al
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sostegno di esperienze di malattia altrui concorrono ad alimentare un senso di controllo
rispetto a sé stesse, empowerment, una miglior gestione del tumore e relazioni positive
con gli altri (Drageset et al., 2009; Anusasananun et al., 2013; Hopman & Rijken, 2014;
Osmialowska et al., 2021; Bosankic et al., 2021). Nello studio longitudinale condotto da
Kim et al. (2020), con donne aventi avuto una recente diagnosi di cancro, si ¢ tentato di
scoprire e valutare 1 profili di coping e le loro transizioni correlate al tumore, constatando
quanto fossero maggiormente implementati i processi di fronteggiamento legati
all’accettazione e al mantenimento/aumento del coping emotivo declinato
nell’espressione emotiva e rielaborazione positiva degli accadimenti (Luszczynska et al.,
2007; Li et al., 2017). Quest’ultimo si configurava essere generalmente vantaggioso nel
risolvere problematiche relative a sintomatologia depressiva rispetto alle strategie di
evitamento delle difficolta (Moreno et al., 2016; Cheng et al., 2018). Inoltre, € stato notato
come la strategia di coping diminuisse una volta conclusi il trattamento oncologico e gli
ostacoli stressanti, suggerendo che il momento favorevole per incentivare un coping
orientato all’approccio risulti essere nella fase subito dopo la diagnosi (Pat-Horenczyk et
al., 2016; Stanton et al., 2018). Nel loro studio qualitativo, Gallagher-Squires e colleghi
(2020) hanno individuato altre particolari strategie cognitive messe in atto nel
fronteggiamento dell’esperienza di cancro al seno, predittive della futura qualita di vita e
benessere psicologico (Brandao et al., 2016): nello specifico, sono stati coinvolti processi
di rinuncia al controllo, accettazione, rivalutazione della situazione e ricerca di vantaggi
e benefici (Towsley et al., 2007; Ching et al., 2009; Kawa, 2017; Zhu et al., 2017). Tali
strategie si esprimevano nell’attuazione di rinuncia e spostamento del controllo di quanto
vivevano dall’interno di loro stesse su figure esterne, come i medici o Dio, un passaggio
che ha permesso loro di superare la confusione e preoccupazioni iniziali legate alla
diagnosi, di affidarsi con fede a queste figure e acquisire fiducia ed ottimismo nelle
possibilita di sopravvivenza (Vishkin et al., 2016). L’accesso ad un senso di accettazione
nelle donne riguardava le esperienze sgradevoli a cui andavano incontro, come la perdita
diun seno o gli effetti collaterali del trattamento, ma anche la resilienza e la preparazione
alle sfide future, grazie anche ad una consolidata fede in Dio (DeAngelis & Ellison, 2017;
Secinti et al., 2019). Di seguito, la rivalutazione si ergeva come una strategia di coping
cognitiva orientata all’aggiustamento di una prospettiva per generare sentimenti

ottimistici e di gratitudine sulle stesse circostanze (Nowlan et al., 2015), appoggiandosi a
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narrative positive di s¢, ad una ‘“normalizzazione” della propria situazione senza
concepirla come deviante (Clark, 2014), e ad un “confronto sociale al ribasso”, in cui si
comparava la propria esperienza con quella di persone meno fortunate (Armaou et al.,
2018). Infine, attraverso una ricerca positiva di benefici, ¢ possibile raggiungere un
cambiamento favorevole successivo ad una gestione positiva dell’esperienza negativa
della malattia, che si esplica nell’esperire una crescita personale affrontando angoscia e
timore con piu saggezza ed empatia a disposizione degli altri, apprezzando nuovamente
la vita e avvicinandosi spiritualmente al proprio Dio (Testoni et al., 2016; Testoni et al.,
2021a).

La revisione condotta da Yoo et al. (2014) su una letteratura focalizzata soprattutto su
donne afroamericane e latine sottolinea come il disagio psicoemotivo legato alla diagnosi
di cancro al seno sia comune in tutte le culture ed etnie (Paul Heppner et al., 2009; Adams
et al., 2011; Turkman et al., 2016), ma vi sono al contrario variazioni rilevanti nelle
modalita con cui le donne appartenenti a culture differenti rispondano a situazioni
stressanti: nelle donne di colore, infatti, vi € maggior tendenza allo sfogo, rivalutazione
positiva e autodistrazione che rappresentano strategie positive allo stress, mentre
esprimevano maggiormente forme di coping negative come disimpegno
comportamentale, soppressione emotiva, e pensieri illusori e autoconvincimenti,
apportando maggior angoscia e minor qualita di vita nella sopravvivenza (Culver et al.,
2004; Hamilton et al., 2009; Umezawa et al., 2012). A tal proposito, gli autori
suggeriscono 1I’implementazione di nuovi studi che sviluppino interventi culturalmente
competenti adeguati alle differenti popolazioni, in un’ottica di valutazione di un eventuale
miglioramento nelle strategie di coping (Ashing-Giwa & Kagawa-Singer, 2006). In
aggiunta, risulta rilevante avviare ulteriori future ricerche orientate ad individuare
modalita specifiche di coping, al fine di sensibilizzare i medici e gli operatori sanitari
sulle modalita relazionali da attuare con i pazienti appartenenti a diversi gruppi

socioculturali ed etnici (Bowen et al., 2007; Gallagher-Squires et al., 2020).

2.4.1 La spiritualita come risorsa
Nel tentativo di delineare il concetto di “spiritualita” e comprenderne il significato, va in
primo luogo citato il contributo di William James e della sua opera “The Varities of

Religious Experience” (1902) nel chiarificare e distinguere la “religiosita istituzionale”,
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declinata nei suoi aspetti socio-normativi, dalla “religiosita personale”, che si collega
invece a quanto indicato dalla letteratura odierna con la dimensione spirituale e le annesse
esperienze mistiche. Religione e spiritualita si presentano come aspetti dell’esperienza
umana tra loro collegati ma non adiacenti, la spiritualita infatti apre scenari legati all’idea
di auto-trascendenza e immortalita, in modo simile all’esperienza descritta da Abraham
Maslow (1968) con la terminologia “the peak experience” riferita allo stato mentale in
cui si ha accesso ad una percezione totalizzante di auto-realizzazione e di appartenenza
ad una totalita armoniosa, e dal contatto intimo con valori ultimi e qualita supreme della
vita. La spiritualitd si inserisce in spazi psicologi della vita che implicano “la
consapevolezza interiore, la possibilita di pensare a sé stessi in rapporto al mondo e alla
trascendenza universale, ovvero la capacita di maturare una lettura partecipata
dell’esistenza connotata da valori orientati alla ricerca del senso dell’essere” (Testoni,
2020, p.52). I fondamenti alla base del concetto di spiritualita la delineano come risorsa
universale e alla portata di ciascuno, in altri termini, € una condizione psicologica in grado
di coinvolgere in modo indifferenziato credenti e atei in esperienze di appartenenza a
dimensioni trascendentali che possono agire come risorsa nel lenire situazioni di
sofferenza, angoscia e timore dirompente rispetto alla terminalita (Testoni, 2015;
Pahlevan Sharif & Ong, 2018; Testoni et al., 2019b). Se non si ¢ in grado di affrontare la
rappresentazione della morte e il suo concretizzarsi come evento di vita, allora la reazione
sofferente al lutto puo divenire patologica e non permettere la possibilita di raggiungere
tappe maturative di crescita e autoconsapevolezza (Testoni, 2020, pp.104-105): in questo
scenario, la spiritualita al contrario puod permettere il dischiudersi di visioni e riflessioni
alternative che significano la morte come un passaggio anziché un 1’ultimo “respiro
definitivo”, concedendo cosi speranza e fiducia per un futuro possibile (Testoni, 2015;
Testoni et al., 2015). Sia per il lutto complicato che per quello anticipatorio, la spiritualita
si configura essere un aspetto essenziale ed integrante gli interventi volti all’aiuto e
all’elaborazione della resilienza rispetto all’angoscia di morte, permettendo al contempo
un senso di continuita nella propria crescita personale, relazioni sociali, valore della vita
e senso di pace (Phenwan et al., 2019; Solomon et al., 2017; Testoni et al., 2019a; Testoni
et al., 2021f). Al contrario, subire un’invalidazione nel tentativo di dare un senso alla
perdita, rischia di arrestare il processo di lutto causando sensazioni di vuoto e mancanza

di senso (Neimeyer, 2006).
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In una sintetica revisione della letteratura sul ruolo della religione e della dimensione
spirituale nell’esperienza di malattia nei primi dodici mesi dopo la diagnosi tumorale,
Swinton et al. (2011) hanno evidenziato le molteplici correlazioni positive tra spiritualita
e benessere, creazione di senso, riduzione di sintomi ansiogeni, speranza e autostima,
interazioni e supporto sociale (Homan & Boyatzis, 2010; Wang & Lin, 2016). Questo
concetto si delinea inoltre in un contesto relazionale durante il percorso di
fronteggiamento del tumore al seno, come sostenuto nello studio di Zamaniyan e colleghi
(2016) che ha proposto sessioni di terapia spirituale di gruppo in grado di migliorare la
qualita della vita e benessere spirituale delle pazienti, all’interno del quale incentivare la
relazionalita proveniente dalla cerchia sociale nell’esperienza particolare di ciascuna
donna risulta essere un primo compito estremamente importante della cura spirituale (Lim
& Y1, 2009; Kazemizarif et al., 2015). Infine, la risorsa spirituale ha permesso alle donne
di riallineare cognitivamente e risignificare in modo diverso il tumore al seno nella loro
vita, offrendo al contempo un supporto sociale e un impatto psicologico positivo
proveniente da relazionarsi con figure religiose percepite come “immaginarie” e “reali”:
per alcune donne, Dio rappresentava un potente interlocutore con cui dialogare nei
momenti particolarmente difficili (Rabow & Knish, 2014; Bai & Lazenby, 2015).

Le implicazioni cliniche sottolineate dallo studio di Cha et al. (2018) nella presa in carico
di pazienti oncologici indicano la necessita di coltivare un approccio terapeutico di cura
che si rivolga prioritariamente alla spiritualita nelle sue componenti di “pace” e
“significato”, nel tentativo di migliorare la qualita di vita delle pazienti (Brown et al.,
2014; Bovero et al., 2015). Attraverso una connessione spirituale e un coinvolgimento
intimo delle relazioni interpersonali, € possibile ricercare un nuovo significato alla vita
che attenui il disagio psicologico esperito, si orienti a ricostruire un proprio senso del sé
e D’interconnessione con gli altri (Homan & Boyatzis, 2010; Gonzalez et al., 2014;
Sherman et al., 2015). Di fronte ad una patologia potenzialmente letale come il tumore al
seno, l’incontro e la scoperta di una propria spiritualitd pud offrire alle donne
un’esperienza emotiva di apprendimento, riflessione sul proprio posto nel mondo in
relazione a Dio, conoscenza profonda che trascende gli iniziali sentimenti di
destabilizzazione, impotenza, dolore e incertezza rispetto alla propria fede (Ahmad et al.,
2010; Swinton et al.,, 2011). Attraverso una nuova lettura esistenziale e spirituale,

I’esperienza del tumore pud divenire un punto di svolta che spinge ad apprezzare e
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riconoscere con gioia cio che prima veniva sottovalutato, riscoprire il potere collaterale
dell’avere speranza e del possedere risorse dinnanzi alle avversita, riacquisire forza
mentre si delinea la vita come una sfida in preparazione per I’esistenza che avverra
nell’aldila (Vallurupalli et al., 2012; Hocker et al. 2014). Lo studio di Gall & Bilodeau
(2019) si € concentrato invece nell’analizzare il mutamento del coping spirituale positivo
nel corso del tempo: la diagnosi, il trattamento e gli interventi medici potevano
rappresentare eventi ansiogeni e stressanti in grado di alimentare lotte spirituali ed
emotive in cui emergevano le incertezze e i dubbi sulla relazione con Dio, innescando la
possibilita di un umore depresso come adattamento alla situazione stessa (Kristeller et al.,
2011; Gall & Guirguis-Younger, 2013). Tuttavia, nel tentativo di far fronte alla malattia,
le pazienti dimostravano di aumentare il loro uso di strategie di rivalutazione benevola
nei primi sei mesi dopo la diagnosi, cosi come il loro rivolgersi costantemente ad una
“forza superiore” al fine di assicurarsi conforto e supporto emotivo in una fase per loro
delicata, in cui si sentivano manchevoli di un controllo sulla malattia e sul loro trattamento
(Rohani et al., 2015). In particolar modo, le donne con cancro sentivano maggiormente il
bisogno di dare un significato personale alla loro esperienza di malattia collocandola in
un contesto esistenziale pit ampio, come il vederla parte del progetto di Dio (Phenwan et
al., 2019). Infine, lo studio di Gregg (2010), intendeva riproporre quanto il contesto
razziale ed etnico, gli ostacoli all’accesso all’assistenza sanitaria e le condizioni socio-
economiche potessero influire nel differenziale le diverse strategie di coping spirituale:
donne nere americane dichiaravano quanto la fede assumesse per ciascuna un ruolo
decisivo di consolazione subito dopo la diagnosi e durante il trattamento, rafforzando un
senso di fiducia e spiritualita come meccanismi di fronteggiamento che hanno permesso
loro di accettare il cancro, la sintomatologia e gli effetti collaterali del trattamento
sull’immagine corporea (Chaney, 2008; Pérez, & Rex Smith, 2014). In conclusione, i
risultati degli studi precedentemente riportati apportano riflessioni che sfidano fortemente
gli operatori sanitari e le figure professionali circostanti le pazienti a garantire loro la
miglior assistenza possibile (Puchalski, 2012): risulta infatti importante fornire loro
adeguato sostegno sociale, creare uno spazio di ascolto e interesse dei punti di vista, delle
esigenze e dei valori spirituali e religiosi vicini alla visione di ciascuna donna, sostenerle
nelle fasi salienti come la comunicazione di notizie difficili da elaborare (Gullatte et al.,

2009; Fisher et al., 2011). In aggiunta, sensibilizzare i familiari nel fornire un sostegno
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psico emotivo al fine di ridurre la morbilita psicologica e incoraggiare il coltivare la
propria spiritualita e fede nella religione per affrontare il cancro, coinvolgendo le donne
in una condivisione di gruppo come strategia di coping per migliorare il loro benessere e

la qualita di vita (Al-Azri et al., 2013; Ismail, 2021).

2.5 Crescita post-traumatica in un’ottica trasformativa

Attualmente, la letteratura dispone di numerose e differenti concettualizzazioni in merito
al costrutto di crescita post-traumatica (PTG), per cui non risulta ancora possibile
raggiungere una definizione condivisa di tale tematica (Tennen, 2013). Nella loro
rassegna, Jayawickreme & Blackie (2014) hanno esplorato le principali posizioni teoriche
sviluppate nel corso degli anni, tra cui il “Modello di crescita post-traumatica” di
Tedeschi & Calhoun (2004), la teorizzazione di Joseph & Linley (2005) sulla crescita
post-traumatica come aumento di uno stato di benessere “eudaimonico”, il modello di
Hobfoll et al. (2007) che ha sviluppato un’idea di crescita successiva ad un evento
traumatico come aumento delle risorse psicosociali, e infine la teorizzazione di Pals &
McAdams (2004) che focalizza la crescita sul cambiamento delle narrative di vita di una
persona.

Con il termine “Post-traumatic Growth”, o crescita post-traumatica, Tedeschi & Calhoun
(2004) hanno individuato inizialmente la capacita di fronteggiare le esperienze negative
e di trasformarle in un potenziale di sviluppo positivo e di maturazione, il quale si
declinava in un cambiamento positivo psicologico in termini di maggior apprezzamento
nei confronti della vita, un accrescersi di un senso di forza personale, relazioni
interpersonali piu intime, saper individuare nuove possibilita e lasciarsi coinvolgere in
visioni spirituali, infine, nel mutamento della percezione di sé, come sottolineato anche
in altri studi (Helgeson et al., 2006; Prati & Pietrantoni, 2009; Calhoun et al., 2010). Dal
punto di vista degli autori, tale crescita si configura sia come processo a lungo termine
sia come risultato positivo derivante dall’elaborazione del trauma ed individuazione delle
problematiche ostacolanti il proprio benessere (Calhoun & Tedeschi, 2012). Sulla base di
queste posizioni teoriche, ¢ stato implementato un programma volto a sviluppare crescita
post-traumatica con donne affette da cancro al seno da Choi et colleghi (2022), il quale

consisteva nel proporre la partecipazione a un gruppo di mutuo-aiuto di sostegno sociale,
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condivisione della propria esperienza, scrittura ¢ momenti di autoriflessione al fine di
un’autoanalisi conclusiva. I risultati hanno dimostrato una riduzione importante della
ruminazione intrusiva e del disagio emotivo, tra cui minor ansia e depressione, grazie alle
risorse utilizzate dallo studio come la “divulgazione” e condivisione di sé e il supporto
sociale, incentivando al contrario meccanismi di PTG, cambiamenti positivi, ruminazione
intenzionale e processi di ricostruzione di senso rispetto ad eventi traumatici (Cann et al.,
2011; Calhoun & Tedeschi, 2012; Ahn et al., 2013; Bae et al., 2017). Joseph e Linley
(2005), invece, declinano la crescita post-traumatica nei momenti successivi a situazioni
traumatiche in cui ha luogo un aumento dell’accettazione di sé, padronanza delle sfide
ambientali e sociali, relazioni positive con la cerchia sociale, liberta nell’azione e maggior
autonomia. All’interno della loro teorizzazione, il benessere soggettivo rispetto ai propri
stati affettivi e alla soddisfazione generale per la propria vita viene distinto dal benessere
psicologico, o “eudaimonico”, il quale viene raggiunto attraversando transizioni evolutive
critiche della vita e coinvolge le tematiche dell’autonomia, dello scopo nella vita e del
significato come caratterizzanti il funzionamento globale (Ryft, 1989; Sutin et al., 2010;
Jayawickreme et al., 2012). Al contrario, Hobfoll e colleghi (2007) hanno associato la
crescita dopo un trauma ai concetti di “azione” e cambiamento nei comportamenti e nella
personalitda dell’individuo: una situazione traumatica e stressante poteva sfidare
particolarmente le risorse psicologiche dell’individuo, come I’autostima e la fiducia in sé,
e le reti di sostegno sociale. Un’autentica crescita post-traumatica avviene quando i
tentativi di ricerca di senso e revisione delle credenze nei confronti del mondo a livello
cognitivo si concretizzano in azione concreta, volta a ridurre il disagio e ad implementare
una crescita personale (Zoellner & Maercker, 2006; Seery et al., 2010; Splevins et al.,
2010; Syed & Seiffge-Krenke, 2013). Infine, Pals e McAdams (2004) hanno individuato
nella ristrutturazione della narrazione sulla propria vita il meccanismo attraverso cui gli
individui delineano un significato all’evento doloroso, innescando cambiamenti nel
comportamento ¢ nella cognizione tali da caratterizzare una fase di crescita post-
traumatica. La revisione delle storie che si raccontano sul proprio sé e sugli eventi
circostanti necessita di una posizione attiva da parte degli individui che si impegnano
personalmente a comprendere le modalita con cui si sentono cambiati dopo tale situazione
cruciale, ricostruendo cosi la loro storia di vita (Neimeyer et al., 2004; Krause, 2009;

McAdams & Olson, 2010; Roepke et al., 2014; Martino et al., 2015; Burke &
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Sabiston, 2015). Da tale prospettiva, quindi, si pud raggiungere una crescita personale
attraverso la manifestazione di narrative redentive su di sé supportate da atteggiamenti di
impegno, autostima, promozione del benessere e soddisfazione per la vita (Pals &
McAdams, 2004). In aggiunta, in un’ottica di apprendimento, la letteratura enfatizza il
concetto di “trasformative learning” come processo di maturazione e cambiamento
avviato in seguito ad un evento insidioso e difficile, e ad una riflessione critica sui propri
problemi, sentimenti e pensieri, per aprirsi poi a differenti prospettive (Mezrow, 2000).
Tale teoria dell'apprendimento trasformativo puod essere declinata anche in contesti
assistenziali e sanitari per comprendere come la presa di coscienza, rispetto ai propri
bisogni legati all’esperienza di malattia, motivi particolarmente 1 familiari e gli ammalati
ad avviare gruppi e associazioni di solidarieta orientati al cambiamento sociale (Nemec,
2012). Quanto detto viene confermato, ad esempio, nello studio di Purtzer & Overstreet
(2014), il quale esamina il processo decisionale di screening mammografico di donne con
un basso reddito, osservando due fasi distinte, ovvero un iniziale periodo di
comportamento evitante lo screening e, infine, un processo di apprendimento
trasformativo che ha portato all’aderenza alla mammografia, grazie ad un evento
scatenante in grado di facilitare una messa in discussione delle personali considerazioni
precedenti sullo screening.

In linea con lo sviluppo di tale visione, la ricerca condotta da Martino & Freda (2016) si
¢ focalizzata sull’identificare i marcatori narrativo-trasformativi come indicatori del
funzionamento alla base dell’esperienza di crescita post-traumatica, intesa in termini
narrativi come particolare processo articolato dall’impegno  nell’associare
significativamente gli eventi della vita e il senso attribuito loro, orientato alla ricerca della
chiave trasformativa per attraversare I’esperienza sofferente di malattia per poi integrarla
e accedere ad una visione futura stabile (Bower et al., 2003; Salvatore & Freda, 2011; De
Luca Picione & Freda, 2015; De Luca Picione & Freda, 2016). Nelle trame narrative ad
alta/media connessione con livelli di PTG, ¢ stata notata una specifica congiunzione tra
le tematiche inerenti ai compiti futuri e alla crescita personale, arricchita ulteriormente da
una funzione trasformativa focalizzata sull’estensione di credenze interiori e sul pensiero
che diviene “meta-riflessivo”, con il fine di poter riequilibrare I’interazione con il mondo
sulla base di nuovi significati sull’essere nel mondo nel passato, nel presente e nel futuro

(Lee et al., 2006; Koutrouli et al., 2012). In quest’ottica, dunque, la PTG si configura
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come importante occasione di trasformazione narrativa in cui poter trarre benefici
conseguenti ad un’esperienza traumatica, che dipende fortemente dall’intreccio di
relazioni con il proprio sé, con altri valori e significati, con il proprio modo di elaborare
pensieri € cognizioni, € con il futuro, variando dunque da persona a persona in base ai
differenti contesti esistenziali ed emotivo/culturali (Sumalla et al., 2009; Hall, 2010). Nel
modello longitudinale di Danhauer et al. (2013), la crescita post-traumatica
nell’esperienza di cancro al seno ¢ stata ricondotta ad aspetti soggettivi e psicosociali, tra
cui il tempo successivo alla diagnosi ricevuta, I’intrusivita e lo stress generato dal tumore,
le strategie di coping positive, negative e religiose messa in atto, la giovane eta,
percezione di maggior preoccupazione e minaccia avvertita dalla malattia, la ricerca di
sostegno sociale e la condivisione della propria esperienza (Lindstrom & Triplett, 2010).
In questo studio ¢ stato rivelato in modo particolare 1’aumento e lo sviluppo nel tempo di
cambiamenti positivi nelle fasi concomitanti e successive al trattamento al tumore,
all’interno di un periodo corrispondente al primo anno successivo alla diagnosi, in cui si
mettevano maggiormente in discussione idee, percezioni, convinzioni personali su di sé
e il mondo circostante (Ransom et al., 2008; Lelorain et al., 2010). Inoltre, lo studio
sembra sottolineare 1’importanza dell’aumento del sostegno sociale, e 1’annessa
possibilita di condividere I’evento doloroso e stressante nelle relazioni con gli altri, nel
promuovere una crescita positiva post traumatica e una migliore gestione emotiva dei
sentimenti angoscianti (Lelorain et al., 2011). Tali risultati sono stati confermati anche
dallo studio di Helgeson (2010), che sottolinea ulteriormente cambiamenti positivi
nell’apprezzamento della quotidianita e del valore della vicinanza altrui, maggior
soddisfazione percepita che ha aiutato nell’aprirsi a nuove possibilita e al consolidarsi di
una fede religiosa piu forte. Fattori legati all’autogestione della malattia, alla compliance
terapeutica e all’autoefficacia, oltre alle strategie di coping e al supporto sociale sono da
tenere fortemente in considerazione in un’ottica di sviluppo di interventi mirati a
promuovere crescita post-traumatica (Choi & Lee, 2016).

L’obiettivo principale dello studio di Michalczyk et al. (2022) ¢ stato, invece, quello di
analizzare la possibilita che ad una crescita personale successiva ad un percorso stressante
come il tumore al seno contribuisse la resilienza psicologica, come -caratteristica
intrinseca il vissuto delle donne coinvolte (Oginska-Bulik, 2010): ¢ stato innanzitutto

rilevato come il contatto diretto con la morte innescasse la percezione di stress e
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sofferenza, trasformate in seguito in valori vantaggiosi in grado di apportare maggior
apprezzamento della vita, e con intensitd minore, cambiamento spirituale e nella
percezione di sé, infine apprezzamento delle relazioni interpersonali (Brunet et al., 2010;
Solomon et al., 2017; Testoni et al., 2017; Testoni et al., 2019b; Testoni, 2020). In
secondo luogo, ¢ stata rilevata un’interconnessione tra resilienza personale e PTG che
suggerisce la necessita di indirizzare 1’assistenza sanitaria ad incentivare attivita volte a
rafforzare la resilienza interiore, in modo tale da ridurre gli effetti collaterali negativi dei
trattamenti antitumorali a livello corporeo, psicologico e sociale (Calhoun et al., 2010;
Casellas-Grau et al., 2013; Husson et al., 2017; Bellet et al., 2018). Marziliano et al.
(2020) hanno condotto una metanalisi di 51 studi che hanno valutato in particolar modo
le relazioni tra sintomi post-traumatici da stress, disturbo post-traumatico da stress e
crescita post-traumatica in individui sopravvissuti al cancro, rilevando associazioni
complessivamente positive e solide tra I’esperire stress e acquisire una crescita personale
(Jim & Jacobsen, 2008; Park, 2010; Ramos et al., 2018), cosi come tra il riportare disagio
e sintomatologia post-traumatica ed esperire livelli di crescita post-traumatica piu
duratura nel tempo (Dekel et al., 2012). Alla luce di tali risultati e al fine di sviluppare
interventi adeguati, risulta fondamentale orientare la valutazione dell’adattamento al
cancro alle considerazioni attorno ai fattori stressogeni e traumatici legati alla percezione
del cancro (Cordova et al., 2007), e all’eta piu giovane come indicatori facilitanti la PTG

(Cann et al., 2011; Martins de Silva et al., 2011; Koutrouli et al., 2012).
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CAPITOLO III

“LUTTO ANTICIPATORIO E COSTRUZIONE DI SIGNIFICATI
NELLA TRAMA NARRATIVA DI GIOVANI DONNE CON CANCRO AL
SENO: UNA RICERCA QUALITATIVA SUL SENSO DELLA PERDITA”

3.1 Obiettivi di ricerca

Gli obiettivi di ricerca degli autori si sono rivolti, in primo luogo, all’applicazione del
“Meaning of Loss Codebook™ al contesto narrativo di giovani donne affette da cancro al
seno, esplorandone successivamente I’impatto potenzialmente traumatico della diagnosi
tumorale e I’innescarsi di processi di lutto anticipatorio legati a perdite influenti sulla
quotidianita, con 1’obiettivo di poter strutturare cosi future prassi di interventi supportivi
a tali vissuti. In secondo luogo, si son volute esaminare le strategie di coping utilizzate,
le risorse sviluppate dall’ambiente circostante, i significati costruiti attorno all’esperienza
di perdita e malattia, infine, le esperienze di crescita vissute dalle donne. Inoltre, nel
contesto di tale ricerca si € voluto porre particolare attenzione al ruolo decisivo della
narrazione come occasione di integrazione della diagnosi tumorale nella trama narrativa
attraverso processi di costruzione di significati personali, emersi attraverso colloqui ed
interviste narrative effettuate in quattro momenti diversi durante il primo anno di

trattamento.

3.2 Metodologia

Nella presente ricerca ¢ stata proposta un'intervista narrativa ad hoc a 17 donne in quattro
momenti differenti durante il primo anno di trattamento; in seguito, ¢ stata poi sviluppata
un'analisi tematica utilizzando il metodo del “Meaning of Loss Codebook” (MLC) tramite
una metodologia bottom-up e top-down. Nello specifico, I’intervista narrativa
denominata “Early Breast Cancer- Processing Trauma Interview (EBC-PTI)” ¢ stata
creata originalmente per esplorare i processi di costruzione di significato nei racconti di
giovani donne in fasi mediche particolari (T1, T2, T3 e T4) caratterizzanti il loro percorso
di malattia. Ogni fase del percorso di cura si costituiva come punto decisivo di svolta sia
nei trattamenti medici che nei significati emergenti nella particolare relazione tra ciascuna
donna e I’'impatto psicosociale da lei subito durante tale esperienza protratta nel tempo

(Picione et al., 2016):
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Fase I: la donna si ritrova inizialmente sottoposta a indagini mediche e
diagnostiche per un nodulo sospetto, e affronta una situazione in incognita di
velata incertezza.

Fase II: attraverso la comunicazione dell’esame istologico, la donna prende
consapevolezza della gravita della malattia e delle decisioni da prendere sui
trattamenti medici consoni alla propria situazione, mentre affronta un intervento
chirurgico per asportare il nodulo maligno. E la fase che maggiormente delinea
I’impatto critico della patologia.

Fase III: 1 trattamenti chemioterapici e radioterapici successivi alle operazioni
spingono ciascuna donna a relazionarsi con difficolta, discrepanze, sofferenze che
hanno a che fare con il mutamento della loro identita corporea.

Fase I'V: il ritorno alla quotidianita coincide spesso con una fase di mantenimento
che si prolunga almeno nei primi 5 anni, e che richiede un recupero di un senso di
continuita, autonomia e graduale indipendenza dall’istituzione ospedaliera,

frequentata occasionalmente per questioni di follow-up.

Durante i colloqui condotti “faccia a faccia”, sono state proposte 9 domande aperte
orientate in particolar modo a stimolare un racconto aperto a nuove costruzioni di senso
rispetto ai momenti cruciali dell’esperienza di malattia in corso. A differenza di interviste
e ricerche altamente strutturate, la presenza di interviste semi-strutturate permette di
raccogliere dati qualitativi coinvolgendo D’intervistato come partecipante attivo alla
costruzione di significato, anziché¢ un tramite “anonimo” da cui trarre considerazioni
(DiCicco-Bloom & Crabtree, 2006). Dunque, tale tipologia di interviste condotte
individualmente consente di penetrare in profondita nei vissuti e nelle storie soggettive
dei partecipanti, incentivando libera espressione e riflessione sulle prospettive individuali
in diverse questioni sociali (Testoni et al., 2021f).

All’interno di questa ricerca, si ¢ voluto inizialmente esplorare il vissuto personale
rispetto al periodo iniziale in cui la malattia ¢ comparsa fino al momento presente
dell’intervista (ad esempio, con la domanda “Signora, vuole provare a raccontarmi la sua
esperienza a partire dal momento in cui si € accorta che ¢’era qualcosa che non andava
fino ad oggi?”), attraverso 1’esternazione di pensieri, riflessioni, ricordi emotivamente

intensi condivisi dai racconti delle donne. Successivamente, le domande si sono alternate
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nell’incentivare narrazioni episodiche, condivisione di eventuali esperienze dolorose
passate in cui le donne sono state coinvolte e la comprensione di come quest’ultime le
abbiano attivamente affrontate, attraverso la presenza di risorse e reti sociali supportive
(“C'¢ un evento/episodio particolare a cui si riferisce quando dice...?”” Ci interessa sapere
cosa ¢ successo, dove eravate, chi c'era con voi, cosa avete provato, cosa avete pensato in
quel momento...?” “Potrebbe raccontarmi se ha avuto altre esperienze che considera
simili, anche emotivamente?” “Mi potrebbe raccontare se c’¢ qualcosa che ¢ stato per lei
particolarmente difficile nel suo percorso fin ora? Se si, come 1’ha affrontata?’’). In modo
analogo, alcune domande si sono concentrate nel ricercare le personali modalita di
costruzione di significato di ciascuna donna rispetto alle motivazioni all’origine della
diagnosi ricevuta e all’esperienza di malattia, attraverso la stimolazione di racconti
semantici (“Le persone a volte immaginano o hanno idee del perché succedono le cose,
sul perché si sono ammalate ... lei ha qualche idea al riguardo o immagina qualcosa?”
“Vorrei che scegliesse tre parole/aggettivi/modi di dire che le vengono in mente d’impatto
pensando a questa fase dell'esperienza che sta vivendo”), in modo tale da incentivare una
graduale comprensione e penetrazione nell’evento critico vissuto.

Infine, le domande finali hanno voluto creare uno spazio conclusivo di dialogo e
riflessione sui cambiamenti avvenuti, le consapevolezze apprese, le persone significative
lungo il percorso e le risorse utilizzate nel fronteggiamento della malattia (“Potrebbe
dirmi se c'¢ qualcuno o qualcosa che ha sentito particolarmente utile? Come? Con chi si
ritrova a parlarne?” “Potrebbe dirmi se c'€ una cosa in particolare da cui sente di poter
attingere dopo aver attraversato questa fase?”” “Nella sua persona prospettiva, sente che
I’esperienza di malattia ha cambiato il suo modo di interpretare la vita? Se si, come?”).
Al termine dell’intervista, 1’intervistatrice ha predisposto ulteriore tempo per porre
domande o dubbi, rassicurando ciascuna donna dell’eventuale possibilita di poter
contattare per ogni esigenza il servizio di psicologia dell’ospedale. Ciascuna intervista ¢
stata condotta da due psicologhe esperte in psicologia clinica e metodologia narrativa ed
¢ durata mediamente 45 minuti, successivamente ai consensi firmati ¢ stata registrata e
trascritta fedelmente. Per favorire la privacy di ciascuna donna coinvolta, i nomi
femminili comparsi nella ricerca risultano pseudonimi fittizi. Infine, il servizio di
psicologia dell’ospedale ha messo a disposizione stanze e strutture per gli incontri di

supporto terapeutico e per i colloqui di monitoraggio nel tempo, durante tutte le diverse
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fasi della ricerca. Per quanto concerne la metodologia, lo studio si € basato su un disegno
di ricerca qualitativa, utile particolarmente nell’ambito sociale e della salute
nell’esplorare e comprendere i significati attribuiti da individui o gruppi rispetto a
questioni sociali e umane (Creswell, 2009). Quest’ultima puo rappresentare un mezzo in
grado di rendere accessibile 1’individuazione, organizzazione e interpretazione delle
informazioni raccolte da interviste e conversazioni, attraverso i quali si esplorano i
significati vissuti dagli individui coinvolti nei vari contesti sociali (Malterud, 2001;
Testoni et al., 2020). In questa ricerca, gli autori hanno eseguito un’analisi tematica dei
contenuti risultanti dalle trascrizioni delle interviste, al fine di identificare questioni
semantiche rilevanti, somiglianze e differenze tra le narrazioni espresse dalle donne
intervistate (Braun & Clarke, 2020). In particolare, 1’analisi tematica si configura essere
un metodo di ricerca volto a identificare, analizzare e riportare temi e modelli di
significato derivanti dai dati qualitativi, rappresentando uno strumento utile nel delineare
in modo ricco e dettagliato un resoconto minuzioso dei contenuti emersi (Braun & Clarke,
2006). Al fine della ricerca, va considerato come ogni analisi tematica si basi su una
precedente presa di posizione teorica da parte de ricercatori, che riflette una serie di
ipotesi sulla natura dei dati e su ci0 che questi riflettono in termini di realta. Nel presente
studio, si € seguito un protocollo principalmente costituito da sei fasi: un’iniziale
organizzazione preparatoria del materiale emerso, la creazione di categorie, codifica dei
risultati, comprensione e valutazione dei dati emergenti, ricerca di spiegazioni alternative
e, in conclusione, stesura di una sintesi tematica finale (Braun & Clarke, 2020; Testoni et
al., 2021e). Il processo di analisi si ¢ composto di due approcci essenziali: con una
metodologia top-down iniziale, i ricercatori hanno esaminato i testi delle interviste semi-
strutturate usufruendo delle categorie a priori stabilite e create da Gillies e colleghi
(2014), che hanno compilato il MLC attraverso un’analisi tematica dei racconti delle
persone in un’esperienza di lutto, esplorando tematiche legate, ad esempio, i significati
attorno al vissuto di perdita, valorizzazione delle relazioni e il cambiamento nello stile di
vita. Lo scopo alla base dell’implementazione del MLC riguarda lo sviluppare un sistema
di codifica delle narrazioni in forma scritta e orale dell’esperienza di perdita che offrisse
la possibilita di cogliere le connessioni tra i tentativi di creazione di significato del lutto,
1 significati concretamente costruiti e il processo di adattamento di ciascun individuo.

Attraverso una mappatura di significati attribuiti in modo sia positivo che negativo, il
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MLC rappresenta una categorizzazione generale in grado di guidare nella comprensione
delle manifestazioni di senso prodotte in diversi contesti, in primo luogo, nello studio di
processi ed esiti delle terapie sul lutto, ma anche negli eventi traumatici di perdita, i quali
mettono in discussione il funzionamento della quotidianita e della particolare percezione
di S¢é, infine, negli ambienti clinici di valutazione dei significati manifestati negli
interventi professionali di supporto (Davis & Morgan, 2008; Hooghe & Neimeyer, 2012;
Currier et al., 2012; MacKinnon et al., 2013). La codifica dei dati emersa dall’analisi
qualitativa dei resoconti di 162 adulti in lutto gode di un’eccellente affidabilita e validita
comprovata dalla convergenza di schemi di codifica e misure di self-report esistenti, a cui
si aggiunge la sovrapposizione dei temi che include con altri identificati in diversi studi
precedenti (Davis et al., 1998; Manne et al., 2009; Coleman & Neimeyer, 2010; Neimeyer
& Sands, 2021).

In particolare, il MLC ha consentito di individuare 30 categorie orientate all’esplorazione
dei sistemi valoriali ed emotivi, cognitivi, relazioni e comportamentali legati ad
esperienze di perdita, ovvero: liberazione dalla sofferenza, accettazione, crescita
personale, compassione, valorizzazione delle relazioni, impermanenza, apprezzamento,
spiritualita, preparazione del deceduto alla morte, cambiamento nello stile di vita, legami
familiari e valorizzazione della vita; in aggiunta, tematiche legate all’assenza di
significato, mancanza di comprensione, rimpianto del defunto, la perdita di innocenza e
identita, sentimenti negativi e rimpianto. Nel presente studio, i ricercatori hanno escluso
dall’analisi le seguenti categorie in quanto non consone al contesto di tale ricerca, ovvero
identita perduta e identita del sopravvissuto, mancanza del defunto, ricordi, preparazione
alla morte, liberazione dalla sofferenza, affermazione del defunto, liberazione dalla
sofferenza, tempo insieme, innocenza perduta e identitd come persona in lutto. Inoltre, i
dati emersi hanno permesso di far emergere diverse tematiche non previste, adottando un
approccio bottom-up di analisi delle modalita specifiche di creazione di significato legate
all’esperienza di malattia nel primo anno di trattamento che non derivavano da ipotesi
teoriche strutturate dalla letteratura (Rotenberg et al., 2020; Testoni et al., 2021a). Infine,
per consentire maggior obiettivita nell’analisi, ciascun ricercatore ha condotto
simultaneamente e indipendente ’analisi e la codifica delle interviste, discutendo e
confrontando in ultima istanza i risultati ottenuti fino a raggiungere un accordo unanime,

stabilito successivamente con altri due supervisori.
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3.2.1Partecipanti
Laricercasi ¢ sviluppata all’interno dell'Istituto Nazionale Tumori Fondazione G. Pascale

di Napoli, centro di riferimento nazionale per la cura delle malattie neoplastiche,
nell’ambito del Programma STAR. Lo studio si ¢ basato sulla collaborazione tra il
servizio di psicologia e la Breast Unit dell'Ospedale, approvata dal comitato medico
dell'Istituto. Le donne coinvolte nella ricerca sono state individuate sulla base di
un’analisi dei referti medici e considerate “idonee” in quanto aventi un’eta inferiore ai 50
anni e una diagnosi di tumore al seno “duttale infiltrante”. Le partecipanti sono state
prontamente informate sugli scopi e sulle fasi strutturanti lo studio ed ¢ stato garantito
loro una partecipazione volontaria e anonima alle risposte.

Inizialmente, sono state reclutate nella ricerca 50 donne nella fase di pre-
ospedalizzazione, mentre il numero totale che si ¢ sottoposto alle quattro fasi longitudinali
¢ stato di 17 donne al di sotto dei 50 anni d’eta. La riduzione del numero di donne
coinvolte nella prima fase di reclutamento ¢ stata dovuta al peggioramento delle
condizioni sanitarie della malattia, la scelta di alcune pazienti di non continuare,
cambiamenti nelle strutture ospedaliere e mancanza di tempo da investire da parte di
alcune di loro. La ricerca si ¢ composta di 4 diverse fasi in cui le donne sono state
intervistate ed esaminate: fase di pre-ospedalizzazione (T1) a 40-60 giorni precedenti
I’intervento chirurgico, fase di consulenza post-operatoria (T2) a 30-40 giorni successivi
l'intervento chirurgico, nel momento in cui hanno ricevuto i risultati dell'esame istologico,
fase di terapia adiuvante (T3), 25-35 giorni dopo 1'inizio del trattamento (chemioterapia,
radioterapia e terapia ormonale), in conclusione, fase di follow-up (T4) costituita dal
controllo dopo 8 mesi circa. I dati sono stati raccolti nel corso del 2018.

Per quanto concerne le caratteristiche sociodemografiche e lavorative delle 17 donne
coinvolte, tutte avevano un’eta al di sotto dei 50 anni d’eta (M = 44,47; SD = 3,87), con
un range di eta 36-49 anni: 12 di loro (71%) risultava “Sposata”, 4 di loro (23%) “Single”
e 1 di loro (6%) “Separata”. Inoltre, 15 donne (88%) hanno dichiarato di avere figli e 2
di loro (12%) di non averne; 8 di loro (47%) si identificavano come “Casalinga”, 7 di loro
(41 %) come “Impiegata”, infine, 2 di loro (12%) come “Lavoratrice in proprio”.

Invece, per quanto riguarda il livello di istruzione, 9 partecipanti possedevano la licenzia
media (53%), 7 di loro avevano il diploma di scuola superiore (41%) e 1 di loro (6%)

possedeva un titolo di studio universitario.
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3.3 Risultati

Dall’analisi dei dati delle interviste narrative svolte sono emerse le seguenti principali

aree categoriali, ciascuna declinata secondo le categorie tematiche trattate dal MLC:

Posizionamento del tumore al seno nella vita delle donne
Risorse durante il trattamento per il tumore al seno
Crescita post-traumatica

Significato dell'esperienza del tumore al seno

3.3.1 Posizionamento del tumore al seno nella vita delle donne

Questa prima area categoriale inquadra in particolar modo il vissuto emotivo legato alla

diagnosi tumorale e il suo differente impatto nella vita quotidiana delle partecipanti,

cogliendo allo stesso tempo sfumature nelle modalita comportamentali di reazione

all’esperienza di malattia, manifestate in atteggiamenti combattivi in modo costruttivo, di

accettazione dell’insorgenza del cancro e di rammarico per le opportunita mancate. In

quest’area sono state incluse alcune categorie tematiche appartenenti al MLC, tra cui:

Affetto negativo, coinvolto in esperienze di tristezza, rabbia, senso di colpa,
senso di vuoto e disagio.

Coping, relativo alle varie strategie messe in atto dai partecipanti per affrontare il
cancro.

Moving On, riferito all’atteggiamento combattivo delle partecipanti che, anziché
abbattersi, scelgono di affrontare in modo costruttivo le perdite innescate dalla
malattia.

Accettazione, legata alle fasi di insorgenza della malattia, del trattamento e della
conseguente acquisizione di un senso di serenita.

Emotivita, che si riferisce alla manifestazione di emozioni non specificate e
all'aumento di un contatto intimo con quest’ultime durante il percorso.

Rimpianto, che riflette sentimenti di rammarico per qualcosa di fatto o non fatto.

Inoltre, sono state evidenziate le trasformazioni di significato durante le diverse fasi del

trattamento medico.
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Affetto negativo

In una prima fase precedente alla comunicazione della diagnosi tumorale negativa, molte
donne riferiscono quanto tale periodo sia fortemente precario e accompagnato da un senso
di impotenza e di temporalita sospesa, come ad esempio riferito da Ginevra, donna
casalinga di 48 anni, sposata con due figli, la quale sostiene: “Finché non sappiamo che
dimensioni ha, che realta ¢, non so cosa pensare...Pensi a tutti questi pensieri buoni e
cattivi, ma in realta non lo sai, non lo sappiamo ancora, siamo ancora nel limbo” [FASE
I]. Utilizzando la stessa parola chiave “limbo”, Zaira descrive le modalita con cui vive la
malattia a 48 anni, con una laurea e un lavoro da impiegata, ed essendo sposata con due
figli in eta scolare: “E strano, sono in un limbo. Se tutto va bene, allora sara stato solo
uno spavento, lo spero. Ma dentro di me non lo sento, sento che forse c'¢ davvero
qualcosa” [FASE I]. Questa prima fase ¢ caratterizzata ulteriormente da un senso di forte
paura, legata al possibile ritardo nell'attesa dell'esito della diagnosi e all’eventuale
ricaduta al termine del trattamento medico. Ginevra, a tal proposito riporta: “Hai sempre
quel pensiero fisso, ¢ sempre quello, il non sapere, l'attesa, questa fase, questa attesa di
queste date certe. Ti rende nervosa, ti fa sentire tesa, in attesa di qualcosa che non puoi
controllare” [FASE I]. Questo impatto iniziale di sentimenti negativi puod persistere
consolidandosi in un’emotivita pervasiva e invalidante, come riportato da Eleonora,
giovane donna casalinga di 46 anni, sposata con due figli in eta adulta, che ha riferito di
aver provato, in tutte le fasi, un'enorme tristezza che non le consentiva di svolgere le
normali attivita quotidiane: “Paura, sono angosciata e spaventata” [FASE II]. E ancora:
“Questa esperienza ¢ dolorosa, proprio dolorosa. Sono cambiata, non sono piu quella di
prima, non faccio piu le cose che facevo prima nemmeno con i miei nipoti. Basta, non
cucino piu, non gioco piu con i miei nipoti. Questo cancro ha invaso tutto” [FASE IV].
La paura legata alla preoccupazione per i figli ¢ ricorrente nel vissuto di Clara che ha 39
anni, fa la casalinga ed ¢ sposata “sono impaurita perché non so quello che mi aspetta,
cio¢ vengo qua e vedo le signore senza capelli mi manca I’aria.. pure per le mie figlie,
paura di avere altre brutte notizie, che la cosa non si chiuda in poco tempo [...] vedo tutto
nero, non so se ¢ realmente superabile o meno [...] € come quando ci muore qualcosa,
quando perdi qualcosa, questa ¢ la sensazione che provo, quando uno perde.. quando uno
ha un lutto” [FASE I]. Questo stato di tensione si puo estendere al nervosismo per non

poter avere un controllo decisionale sulla propria vita e sul progresso della malattia,
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aggiungendo un particolare senso di insofferenza e oppressione: “Ma ¢ tutto perché ci
sono delle persone che si aspettano da te determinate cose, tu che ti aspetti delle altre cose
alle persone, ci sono cose che devi per forza fare nel ruolo di madre, nel ruolo di figlia
ma tu non vuoi fare niente, perché vorresti solo pensare a te ma non lo puoi fare” [FASE
I1]. Nonostante la guarigione, pud rimane ancora la paura che la malattia torni, come ¢
successo a Carolina che a 36 anni ¢ sposata, ha un figlio di 8 anni e lavora come impiegata.
Quest’ultima condivide che: “La mia paura ¢: e se tornasse? E se non si arriva in tempo?”’.
[FASE 1V]. Infine, ¢ possibile constatare come la trasformazione degli affetti negativi,
grazie all’attivarsi di risorse interne esplicitate in strategie di fronteggiamento attive nel
superamento della paura e della passivita iniziali nell’insorgere del tumore, riguardi

solamente I’esperienza di alcune donne.

Coping e Moving On

Per molte partecipanti, ¢ stato sin da subito evidente quanto fosse necessario reagire a
quanto accaduto con il fronteggiamento persistente del cancro, dalla sua insorgenza al
suo declinarsi durante il percorso medico. Marta € una donna di 49 anni che, dopo aver
acquisito la licenza media, si ¢ sposata e ha avuto un figlio, prima del cancro era una
casalinga, ora di fronte alla sua malattia spiega che: “Ho paura ma ho anche il coraggio
di affrontare la malattia” [FASE I]. Nonostante I’ iniziale paura, quasi tutte le donne hanno
poi espresso il desiderio di non abbattersi: tutte hanno infine dichiarato di essersi
impegnate a combattere la malattia, come Ginevra sostiene “Mi sono trovata in un vortice
ma ancora reattiva. Certo non mi sono abbattuta, questo ¢ poco, ma sicuro” [FASE III].
Nello specifico, si ¢ notato come le donne sembrassero essere focalizzate su azioni legate
al tempo presente ma al contempo con una visione interna proiettata al futuro che guidava
la loro battaglia. Ad esempio, Lia ha 39, lavora come impiegata ed ¢ sposata con un figlio
di 9 anni, durante le interviste riporta che: “Devo lottare, voglio riprendere in mano la
mia vita... Devo farlo per me e per i miei figli” [FASE I]; nella conclusione del suo
percorso, Lia sembra sottolineare ulteriormente I’importanza di andare avanti, pensare al
futuro e progettare per andare oltre quest’esperienza: “Non ¢ stata facile da affrontare,
ricordo la fase dell’attesa estenuante, ricordo 1’intervento e il ritrovarmi mutilata nel
corpo, ricordo le terapie toste e debilitanti.. mah.. che devo dire, me la porto dentro

quest’esperienza, mi ¢ capitata, i problemi che avvengono uno cerca di risolverli questo,
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nessuna esperienza negativa.. un’esperienza che ho affrontato e superato” “[...] mi
riferisco a tutta la mia esperienza di malattia.. non voglio che mi fermi, voglio guardare
oltre e riprendere cio che ho interrotto, la mia vita, i miei progetti, i miei sogni” [FASE
IV]. Inoltre, le donne sembravano coinvolte nel processo di ricerca delle loro strategie
attive di reazione al cancro, come dichiara Ginevra: “Questa ¢ la cosa, che io devo
nascondere e mostrarmi forte a loro forte, a loro che sono i miei figli, mio marito, mia
mamma, le sorelle, insomma tutti. Devo far vedere che io sono piu forte, che sto bene,
che combatto, che vado avanti” [FASE I]. In particolare, Barbara, a 49 anni ¢ sposata e
libera professionista, con a carico un figlio minorenne di 11 anni, cerca di affrontare con
tale modalita 1’insorgenza del cancro: “Noi ci dobbiamo occupare della cosa e non
preoccupare della cosa [...] io devo iniziare a parlare non col ‘devo’ ma col ‘voglio’ e col
‘posso’..e.. che forse questa cosa nella..non nella sfortuna, nella fortuna ¢ un bene che mi
¢ capitata cosi posso capire tutta una serie di altri miei..miei parametri forse che porto
dentro” [FASE I]. Dall’analisi bottom-up dei racconti condivisi, ¢ stato possibile anche
osservare le strategie messe in atto nell’esperienze difficili passate di alcune partecipanti,
in grado di connettersi con le strategie utilizzate nel presente fronteggiamento della
malattia. Per esempio, Ginevra ha dovuto affrontare esperienze familiari simili in
adolescenza, sostenendo che “ho sempre cercato di aiutare il piu possibile”. Marta ha
condiviso, invece, di aver affrontato la perdita del padre: “fino all’ultimo sono stata
vicinissimo a mio padre e I’ho visto morire, ecco come mi sento, allora io cerco di
difendere ai miei figli di non farmi vedere piangere, pero cerco di essere..fiduciosa di

riuscircela a fare [...] sono forte e cerco di essere forte, mi do coraggio in me stessa’.

Accettazione

Durante 1'ultima fase del trattamento medico per il cancro, € stato rilevato come per alcune
donne ¢ stato possibile acquisire un senso di serenita e accettazione della diagnosi, tale
atteggiamento non tratterebbe una reazione passiva ma legata alla percezione di poter
affrontare la malattia. Barbara ha sostenuto che: “Non posso parlare di rassegnazione, ma
sento un senso di accettazione della malattia. Sono abbastanza tranquilla” [FASE 1V]. In
modo analogo, Carolina spera che tutto possa risolversi nei migliori dei modi: “Sono
contenta perché sono felice. Sono anche orgogliosa perché ce 1'ho fatta. E poi c'¢ anche

la speranza. Sono anche fiduciosa per quello che verra, ovviamente. C'¢ anche la paura,
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quella c'¢ sempre” [FASE IV]. Questa accettazione ha consentito alle partecipanti di
vivere la malattia in modo piu tranquillo e con una forte speranza di riuscire a guarire,
come sostiene Sophie, donna impiegata di 45 anni “Ho la speranza che sia stato solo un
brutto momento e quindi di poter ancora progettare e fare cose che non ho mai fatto finora,
spero di poterle fare dopo. Hai un impulso diverso, diventi piu reattiva, come se dicessi,
vabbé mi ¢ capitata una cosa brutta che poteva finire male ma hai un’altra opportunita,

spendila bene” [FASE I].

Emozioni

Attraverso le diverse fasi del percorso, i racconti delle donne hanno permesso di far
emergere non solo sentimenti negativi relativi all’impatto della diagnosi nella loro vita,
ma anche stati emotivi non per forza di natura depressiva o negativa, in grado di evolvere
con il fronteggiamento della malattia, come nel caso di Sophie, la quale, nonostante
un’iniziale tensione legata all’attesa, riesce a percepire ancora fiducia nel cambiamento
e future opportunita: “[...] comunque la tensione legata all’attesa... e comunque qualcosa

99 ¢¢

che.. che non ti fa rilassare cio¢ ¢ un continuo stato di allerta” “ehh la speranza che.. sia
stato solo un brutto momento e quindi.. poter progettare e fare.. cose che magari non hai
fatto finora, speri di poterle fare dopo” [FASE I], sino al raggiungimento dell’ultima fase,
in cui Sophie si sente decisamente piu serena e speranzosa. In modo analogo, anche
Ginevra attraversa inizialmente un forte stato di nervosismo e incertezza, ma nell’ultima
fase del percorso dichiara di: “Adesso come adesso io mi sento..sto bene, mi sento
fortunata tra virgolette e per il momento mi sento tranquilla poi..” [FASE IV]. Anche
Clara attraversa una fase di sofferenza e impotenza legate all’attesa rispetto alla malattia,
ma raggiunge nelle ultime fasi un momento di stabilitd emotiva in cui sente “Forza,
liberazione, autostima” [FASE III]. Marta sente di star attraversando un uragano emotivo:

“sento tante emozioni un turminio di emozioni... ma faccio tante cose, mi tengo impegnata

con la mente e con il corpo, lo devo fare” [FASE II].

Rimpianto
Nella seconda e terza fase, caratterizzate dalla perdita della propria identita corporea e
dalla somministrazione di trattamenti medici come radioterapia e chemioterapia, alcune

donne hanno espresso il rimpianto e dispiacere per non essersi sottoposte prima a esami
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diagnostici o per aver sottovalutato i sintomi. Nelle loro narrazioni, il rimpianto si
intrecciava alla rabbia diretta verso sé stesse, come condivide I’esperienza vissuta da
Miriam, partecipante casalinga di 44 anni, sposata con tre figli piccoli: “Penso di essere
stata comunque forse un po' negligente, perché inizialmente avevo questa piccola
nocciolina, ma mi sono rivolta al medico di base e quando gliel'ho detto mi ha detto: oh
beh, la ghiandola va e viene. E comunque collegata al ciclo. Forse penso che il fatto sia
stato che comunque non mi sono interessata, cio¢ ho sentito il suo parere e non ho
approfondito, avrei potuto evitarlo. Se si fosse agito prima non sarebbe diventata una
situazione cosi pesante. Mi rimprovero per questo, perché, come si dice, mi sono fidato
del parere di un medico. Non ho approfondito affatto la questione”. [FASE II]. Inoltre, la
rabbia si manifestava anche in termini generali alla situazione stessa, non per forza
orientata ad un obiettivo specifico, come ad esempio, Carolina ha dichiarato: “Devo rifare
la chemio, che non volevo fare. Ora sono arrabbiata” [FASE II]. Dall’analisi bottom-up,
¢ stato rivelato come molti atteggiamenti espressi dalle partecipanti fossero influenzati
dalla familiaritd con le precedenti esperienze di malattia dei familiari. Ad esempio,
Ginevra ha descritto una “madre con varie cisti, la nonna con una mastectomia e poi
l'asportazione del seno e poi il gonfiore e poi l'operazione e poi I'amputazione, e mia zia
con I'addome... quindi, insomma, pit 0 meno... chemio, radio, post-operatorio e cosi via...
Non sai quali saranno i traumi che ti accompagneranno dall'adolescenza ... anche prima,
praticamente da bambina e quindi, poi ... ¢ tutto un film e dici "questo 1'ho gia visto" e
quindi ... te ne preoccupi”’ [FASE I]. La propria esperienza di malattia poteva persino
evocare la sofferenza per un lutto precedente, come Eleonora riferisce: “Ho provato un
dolore simile a questo per la perdita di mio fratello, si... ¢ un dolore... oh no, simile, perché
la perdita di... Non posso paragonare la perdita di un fratello a questa cosa perché nel

frattempo sono ancora qui a parlarne e mio fratello € sottoterra, ma... cosi, no” [FASE II].

3.3.2 Risorse durante il trattamento per il tumore al seno

In questa seconda area categoriale, vengono valorizzate le risorse che hanno favorito il
fronteggiamento e il superamento delle difficolta legate al cancro e la somministrazione
dei trattamenti, tra cui, in particolar modo, i legami con la cerchia familiare, con il proprio
partner e i figli, con la rete amicale circostante, ma anche il rapporto di fede con Dio e la

propria spiritualita. Inoltre, viene affrontato 1’impatto che il tumore pud innescare in
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termini relazionali nel cambiare le modalita con cui ci si relaziona e si sceglie di chi
circondarsi, infine, nel mutare la propria fede e fiducia in Dio dopo la diagnosi.
Quest’area ha incluso le seguenti categorie tematiche appartenenti al MLC, ovvero:
- Legami familiari, che includono i mutamenti nella struttura familiare.
- Valorizzazione delle relazioni, ovvero il potenziamento dei rapporti interpersonali
come risorse di fronteggiamento del cancro.
- Spiritualita, legata ad espressioni e citazioni sulla propria fede spirituale, la
religione e Dio.
Inoltre, sono state evidenziate le trasformazioni di significato durante le diverse fasi del

trattamento medico.

Legami familiari e Valorizzazioni delle relazioni

Le partecipanti hanno particolarmente individuato gli elementi presenti nella loro
quotidianita che avessero una funzione supportiva durante tutte le fasi della malattia,
evidenziando in aggiunta le trasformazioni dei significati attribuiti per la maggior parte
delle donne a tali risorse. In primo luogo, il sostegno della famiglia risultava centrale per
la maggior parte delle donne durante tutta la durata dell’esperienza, come nel caso di
Sophie: “La mia famiglia mi ¢ stata vicina, le mie figlie ¢ mio marito, mio padre e la
seconda moglie di mio padre, diciamo che ¢ come una madre, nel senso che ¢ sempre con
me, mi accompagna in tutto. Quando ho scoperto che avrei potuto avere un altro tumore,
la prima persona che ho chiamato ¢ stato mio padre” [FASE I]; anche Ginevra ritrova nel
sostegno familiare una fortuna e una risorsa che ’ha aiutata ad affrontare tale esperienza:
“Tutta la famiglia, non mi hanno mai abbandonata” [FASE IV]. Sulla stessa linea si trova
Ludovica, che ha 48 anni, ¢ una casalinga con licenza media, ¢ sposata con due figli
adolescenti e ha sottolineato: “La mia famiglia mi ha aiutato in tutti i modi. Mio marito e
1 miei figli. Mi hanno fatto riposare e stare tranquilla” [FASE IV]. Accanto al valore del
sostegno e della vicinanza della famiglia, del partner e dei figli, anche la consapevolezza
dell’impatto della malattia sulla famiglia, come accade per Silvia che a 41 anni ¢
impiegata e nubile, con due figli piccoli di 4 e 2 anni: “Perché quando una persona si
ammala, di questa malattia, si ammala tutta la famiglia. Non c¢’¢ niente da fare, perché
tutti soffrono di, chi in un modo, chi in un altro” [FASE IV]. Anche per Eleonora, i legami
parentali sono una risorsa di forte aiuto, dal momento che affronta la sua malattia senza

il marito che si trova in carcere “mio cognato.. sisi lui.. mi accompagna ¢ mi ¢ vicino
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perché intanto ¢ il fratello di mio marito” [FASE I]. Per quest’ultima partecipante, la
famiglia ¢ ci0 che la fa star bene e la motiva a lottare: “c’¢ mia nipote che ¢ piccolina, ti
ripeto c’¢ mia figlia che ¢ in fase di separazione e vivono con me, questa cosa la devo
affrontare in primis per lei che ne ha bisogno piu di tutti lei di me, che sono io che gestisco
di piu la situazione a casa, dipendono molto da me lei e mia figlia e devo stare bene per
lei [...] I'importante ¢ che 1o ci sono per lei li, questo ¢ quello che mi fa stare un pochino
bene” [FASE II].

L’esperienza di malattia si ¢ configurata essere anche un'opportunita per migliorare le
relazioni con amici, parenti € comunita, al di fuori della cerchia familiare: Artemisia ¢
una donna di 45 anni, possiede la licenza media ed ¢ sposata con due figli, di cui uno
minorenne, e racconta 1’instaurarsi di un’importante nuova amicizia con una donna che
ha condiviso lo stesso percorso di malattia “C'era una persona in ospedale che aveva un
grosso problema, tanto, tanto grave. E stata una forza, ¢ stata quella che mi ha aiutato.
Anche lei aveva 1 suoi problemi ma mi ha aiutato, mi ha fatto pensare in modo positivo”
[FASE IV]; allo stesso modo, Lara ¢ una partecipante di 47 anni, lavora come libera
professionista ed ¢ sposata con due figli, racconta di essersi sentita particolarmente
supportata dal gruppo ecclesiale della sua parrocchia “Mi trovo a parlare con la comunita
che frequento. Pregano per me sapendo che devo essere operata. Mi sono vicini con una
piccola parola” [FASE II]; anche Barbara ha trovato accoglienza e sostegno nella sua
comunita “Ho ricevuto il sostegno della gente, dei negozianti, delle persone nel mio
condominio. Perché in quel periodo, essendo un architetto, avevo un lavoro di
supervisione di un progetto di costruzione nell'edificio per il telaio. L'azienda lo venne a
sapere, 1 vicini del condominio lo vennero a sapere. Una vicinanza totale da parte di tutti.
Solidarieta e affetto” [FASE II]. Infine, ¢ stato riconosciuto anche il valore dell'équipe
che ha accompagnato le donne nel loro percorso, come ha raccontato Ginevra: “Non sono
mai stata sola, sono sempre stata guidata dalla mia famiglia, dall'équipe” [FASE II].
Barbara ha particolarmente valorizzato il supporto professionale ricevuto: “chiacchierare
con voi diciamo, come centro, secondo me ¢ una cosa che funziona [...] lo vogliamo
chiamare sostegno, apporto, o supporto [...] Il parlare con 1’altro, i0 ho sempre pensato,
mi fa conoscere anche me stessa” [FASE IV].

Al contrario, per alcune partecipanti, invece, I’'unica persona a cui sentivano di poter fare

davvero affidamento erano principalmente loro stesse, come nel caso di Miriam: “Mi sono
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sentita come se fossi 1o stessa il mio principale aiutante. Mi sono rafforzata, perché ho
capito che alla fine non potevo contare sulle persone, perché anche gli altri soffrivano.
Ho cercato di non riversare i miei problemi sugli altri, ma di riversarli su me stessa”

[FASE IV].

Spiritualita

Durante la prima fase del percorso, in particolare per due partecipanti, la religione e la
possibilita di pregare hanno assunto un ruolo fondamentale per non rassegnarsi e
scoraggiarsi nel momento dell’impatto del cancro. Ad esempio, Lara ha condiviso che:
“Avvicinandomi al Signore ho superato molti ostacoli” [FASE I], sottolineando come la
sua fede le abbia trasmesso forza e volonta di vivere, nonché possibilita di vedere le cose
come un dono. Allo stesso modo, Lia ha sostenuto I'importanza della fede nel processo di
guarigione: “Intendo la fede come un sostegno, credere in qualcosa che ti da la forza di
superare qualche difficolta” [FASE I].

Al contrario, Marta ha invece affermato che: “Mi sono allontanata dalla chiesa. Non vado
piu a messa. Entro a malapena per il segno della croce. Questo mi turba molto. Dico al
Signore: quando vuoi che finisca, fammelo sapere. Sard dura, ma sono anche arrabbiata”
[FASE III]. Cio sottolinea la presenza di un vissuto di rabbia diretta verso Dio,
considerato come la causa dell’arrivo della malattia, innescando a sua volta una perdita
della sua fede religiosa. Zaira, invece, rispetto a un’entita superiore sostiene “io non ho
molta fede, se veramente esiste qualcuno che mi desse un aiuto, ma non per me per i miei
figli” [FASE I]. Analogamente, anche Clara condivide “non c’¢ spiegazione, non riesco
a dare una spiegazione. Poi ultimamente, cioe alcune persone si aggrappano alla fede cosi,
i0 anzi mi sono abbastanza allontanata, quindi, non me la do una spiegazione”. [FASE
IT]. Durante le interviste, Barbara condivide la sua vicinanza al mondo della omeopatia,
dichiarando che “Sono molto materialista, molto pragmatica, non riesco ad abbracciare
ancora nessuna fede, insomma. Nonostante le mie insicurezze credo in me stessa, ¢ credo
in alcune cose, quindi non riesco proprio a pregare o rivolgermi diciamo a qualcuno o a

qualcosa, questo non ce la faccio a farlo” [FASE II].
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3.3.3 Crescita post-traumatica

Nonostante le difficolta quotidiane innescate dall’esperienza di cancro, la maggior parte
delle partecipanti ¢ riuscita a riscontrare benefici derivanti da questa situazione
drammatica: la malattia ha infatti permesso di attuare un cambiamento di prospettiva e di
ridefinire le proprie priorita, di apprendere consapevolezze utili nel far fronte alle
difficolta verso il concretizzarsi di una reale crescita personale e di un cambiamento
identitario, espressi nella voglia di vivere a pieno la propria vita con maggior empatia e
sensibilita nei confronti degli altri.
In questa terza area categoriale sono presenti le seguenti categorie tematiche tratte dal
MLC caratterizzanti nello specifico le ultime fasi del trattamento:
- Valorizzare la vita, che si riflette nell’atteggiamento di dare un valore diverso alla
propria vita in seguito alla diagnosi.
- Vivere al massimo, espresso nel desiderio di sfruttare ciascun istante a
disposizione per vivere nuove esperienze.
- Impermanenza, legata alla consapevolezza della finitudine della vita e della breve
durata che in alcuni casi essa puo avere.
- Crescita personale, che si riflette nello sviluppo e cambiamento positivo in termini
caratteriali.
- Cambiamenti nello stile di vita, e nello svolgersi della routine quotidiana.
- Prospettiva piu ampia, legata alla capacita di non farsi turbare da eventi minori
basandosi su una visione generale e completa della propria vita.
- Cambiamento d'identita, si riferisce alla presenza di un cambiamento senza
specificare le motivazioni alla base.
- Compassione, che si riferisce all’innescarsi di maggiore altruismo ed empatia,
sensibilita e disponibilita nell’aiutare con la propria presenza gli altri.
Inoltre, sono state evidenziate le trasformazioni di significato durante le diverse fasi del

trattamento medico.
Valorizzare la vita e vivere al massimo

Durante le interviste, molte donne hanno riportato come 1’esperienza di malattia sia stata

un’occasione che ha permesso loro di dare un valore piu profondo alla vita. Per alcune,
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questo processo ¢ iniziato fin dalla prima fase del trattamento, mentre per la maggior parte
delle donne ¢ avvenuto durante le parti finali del trattamento, una volta superato il rischio
per la propria vita. Lara, durante il periodo di indagine del nodulo sospetto, inizialmente
condivide: “Sai che puoi anche morire quando hai un tumore, no? E allora penso che la
vita comincia a essere visto in modo diverso, ogni giorno ¢ un giorno piu bello, si da piu
valore alle cose” [FASE I]. Anche Carolina ha vissuto questo attaccamento immediato
alla vita “poi quando stai qua ti rendi conto che andare al lavoro, che la vita normale
quella di tutti 1 giorni quella in cui uno dice ‘mamma mia faccio sempre le stesse cose’ €
la piu bella [...] uno vuole ritornare alla vita di tutti i giorni [...] perd poi magari questa
vita ce la dobbiamo guadagnare” [FASE I]. Miriam condivide I’apprendimento per il
rispetto appreso per la vita: “si ho capito che nella vita ognuno deve contare su se stesso,
questo I’ho capito a priori alla fine ci sono molte persone che si lamentano per niente
senza capire che i problemi sono altri ho dato un valore piu alto alla vita che comunque
bisogna rispettarla” [FASE III].

Nelle fasi finali del trattamento, invece, Artemisia racconta di aver attraversato un
cambiamento nella sua vita: “Ora vivo la vita in modo piu sereno. E come se
all'improvviso capissi quali sono le cose piu importanti, il valore della vita, delle persone
care, dei figli. Si vedono meglio i beni preziosi che si possiedono e che si danno sempre
per scontati nella vita quotidiana. Invece la vita pud cambiare da un momento all'altro e
bisogna essere consapevoli di cido che si ha” [FASE III]. Dopo I’iniziale paura della
possibilita di morire che la malattia ha fatto insorgere, il cambiamento si € espresso anche
nella volonta di voler sfruttare al massimo il tempo che gli rimaneva. Lo dichiara Alice,
impiegata di 44 anni, separata con un figlio maggiorenne: “Ho capito il valore della vita,
della salute. Un giorno ce I'hai e un altro potresti non averla. Devi fare tutto quello che
puoi e vuoi fare senza rimandare nulla” [FASE IV]. Tale esperienza ha innescato
un'esaltazione della vita nel cogliere I'importanza di non rimandare piu gli impegni e di

vivere giorno per giorno senza concentrarsi su cose futili.

Crescita personale, cambiamenti nello stile di vita, prospettiva piv ampia, cambiamento
di identita e compassione
Al termine del trattamento medico e del loro percorso di malattia, molte partecipanti

riportano che quanto accaduto loro le ha rese piu predisposte ad aiutare gli altri e a
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scoprire nuove aree di s¢, alimentando cosi la propria crescita personale, come Artemisia:
“Forse oggi sono piu sensibile, sento piu profondamente il dolore degli altri e quindi tendo
a sentire piu profondamente il bisogno di fare buone azioni, di aiutare concretamente gli
altri se hanno bisogno di aiuto, di fare buone azioni verso chi ha bisogno, perché ora so
cosa significa” [FASE III]. Anche Sophie condivide I’aumento del suo desiderio di essere
solidale con gli altri dopo la malattia: “Tutte le esperienze, per quanto negative, devono
poi rappresentare un punto di riflessione e di crescita. Vorrei aiutare anche gli altri. Ci
sono tante persone che soffrono, bambini che soffrono” [FASE IV].

Durante le interviste, Clara ha condiviso cosi la crescita personale vissuta: “Ma
sicuramente non si da piu niente per scontato, sicuramente. ..stare piu attenta al prossimo,
purtroppo tendevo a stare sempre sul chi va l1a anche sul mio corpo [...] Ascoltero di piu
il mio corpo, sicuramente saro, godro di piu dei momenti belli, questo sicuramente, ma
gia adesso ¢ cosi, perché comunque, quando poi hai i momenti brutti, poi apprezzi di piu
1 momenti belli” [FASE I]. Questo cambiamento significativo si ¢ protratto sino al
concludersi dei trattamenti, quando Clara afferma: “sono molto diretta ancora di piu di
quello che potevo essere prima, € poi apprezzo di piu quello che succede [FASE IV].
Altro cambiamento personale si evinceva in alcune nell’aver imparato a pensare non solo
agli altri ma anche a sé stesse, iniziando a volersi bene: a tal proposito, Barbara sostiene
che: “Voglio cercare di avere un sano egoismo, quindi anche di dire no a certe cose”
[FASE IV]. In linea con ci0, anche Miriam afferma che: “Ho capito che devo essere piu
egoista, ad essere sincera. Perché sono un po' altruista e invece ho capito che devo amare
prima me stessa. Nessuno pud giustamente amarti piu di te stesso” [FASE IV]. In alcuni
casi, l'amore per sé stesse si ¢ concretizzato nel diminuire la tendenza a trascurare
completamente i propri bisogni ed esigenze fisiche, acquisendo la consapevolezza che la
prevenzione in termini di salute ¢ essenziale: Silvia e Lia, appena scoperta la presenza di
masse sospette, hanno voluto enfatizzare I’importanza di sottoporsi a controlli regolari, a
tal proposito Lia afferma che: “Da un punto di vista medico, sicuramente ho capito
l'importanza degli autocontrolli. E necessario controllarsi, per prevenire le malattie”
[FASE I]. L’amore per sé stesse si esprime cosi nel racconto di Barbara “innanzitutto
bisogna volersi bene di piu..se stessi.. affidarsi e fidarsi, perd mai troppo [...] Pensare in
un altro modo, sicuramente devo pensare in modo piu leggero, il fatto di cogliere

I’attimo.. [...] con un altro equilibrio” [FASE IV].
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Per alcune donne, quest’esperienza le ha portate ad agire diversamente e a dare un valore
differente alle cose, ad esempio Artemisia condivide che: “Prima ero piu impaziente,
nervosa, quasi isterica.. ero polemica, prima ’attesa mi agitava, mi alteravo di piu [...]
ora vivo la vita con pitl calma sicuramente. E come se all’improvviso capissi quali sono
le cose piu importanti, il valore della vita, il valore degli affetti, i figli.. vedi con maggior
chiarezza 1 beni preziosi che possiedi che di solito nella vita quotidiana dai sempre per
scontato e invece no la vita pud cambiare da un momento all’altro e devi essere
consapevole di cio che hai” [FASE III]. In linea con ci0, tale tendenza si poteva esprimere
nel ridurre la progettualita rispetto al futuro, come nel caso di Rosa, una donna di 46 anni,
casalinga e non sposata “inizi a vivere giorno per giorno senza fare progetti a lungo
termine perché poi ti metti a chiedere se questo lungo termine poi ci sara e allora quindi
cerco di godermi le giornate cosi come sono, come vengono, senza fasciarmi la testa
prima di rompermela” [FASE II]. Lara sente di aver appreso molto da questa esperienza
difficile: “Beh impari a valutare meglio le cose importanti della vita, a non dare per
scontato niente € nessuno, a ringraziare per ogni giorno e per ogni cosa bella che viene”
[FASE III]. In altre partecipanti, invece, I’impatto della diagnosi ha comportato una
chiusura relazionale e comunicativa, accompagnata da una persistente incapacitd di
gestire la propria vita come prima: ad esempio, Eleonora racconta che “sto a casa con mia
sorella, con 1 miei nipoti, si gioco con i miei nipoti perché son loro che si avvicinano
sempre [...] ma sto sempre concentrata sulla stessa cosa [...] penso e penso sempre a ste
chemio, ¢ la cosa che mi distrugge psicologicamente.” [FASE II]. Da un approccio
bottom-up alle narrative condivise dalle donne, si son potuti considerare importanti
cambiamenti relazionali, come nel caso di Barbara: “Con nessuno, non parlo con nessuno
[...] se vogliono venire vengono, se non vogliono venire i0o non mi posso sfiacchiare
attorno a loro perché ¢ gia una fase un po’ difficile da superare questa, la sto superando
perd intanto mi trovo da sola” [FASE III]. Analogamente, nella prima fase della malattia,
Barbara sottolinea il desiderio di non voler avere persone vicine in modo eccessivo,
dichiarando che “ci sono delle fasi che voglio fare da sola” [FASE I] e del momento di
solitudine che attraversa successivamente: “le persone non riescono a starti vicino, non
sanno il meccanismo, la chiave per starti vicino [...] le persone scompaiono perché non
sono oberate di problemi, non sanno affrontare il tuo disagio” [FASE III]. Nell’ultima

fase, Barbara condivide di aver eliminato dalla sua vita la presenza di molte persone “Ora
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ad alcuni accolgo e altri non li accolgo piu, voglio essere io accolta. [...] bisogna volersi
bene di piu [...] € come se volessi di piu, dagli altri.” [FASE IV]. Allo stesso modo, anche
Clara condivide tale cambiamento nelle proprie consapevolezze relazionali: “Si
capiscono tante cose della vita, si capisce.. quello che vuoi togliere dalla tua vita. Togli
parecchie persone, le elimini, parenti, le elimini. Sei piu sul concreto, nel senso che eviti
le iprocrisie.. quello che ho capito ¢ che non bisogna perdere tempo, né con le persone né
con le cose, apprezzi di piu i momenti e togli tutto il superfluo, sia come persone che
come cose che capitano nella vita [...] Un po’ chi ti sta vicino non lo capisce” [FASE
IV]. La sua esperienza di malattia si ¢ declinata nell’essere “una bilancia per tutte le cose,
su te stessa su come percepisci gli altri, su come.. pesi anche i comportamenti degli altri,
sia nel bene che nel male [...] chi ti trovi, nel quotidiano, chi ti ritrovi veramente, chi ti
ritrovi per chiaccherare, chi ¢ falso [...] Si, si cambia, cambi tu e cambi il modo di
percepire gli altri” [FASE II].

Per Miriam, saliente ¢ stato questa sensazione di estraniamento nei confronti degli altri e
nei confronti di sé stessa “Ci sono stati momenti in cui mi sono estraniata come se non
fossi 10 a fare certe cose e poi ci sono stati momenti in cui mi sono chiusa in casa non
avevo voglia di uscire a volte mi sentivo pure bene e dicevo che stavo male perché non
volevo uscire non avevo voglia di vedere nessuno [...] io mi sentivo sola, ma ci sono tante
persone vicine ma mi sono sentita sola, le mie emozioni forse noon le ho dette non mi

sono aperta” [FASE III].

Impermanenza

Nel riferirsi all’esperienza di malattia e della possibilita di morire come parte della vita,
le donne sottolineano un senso di provvisorieta e precarieta, come Sophie, che dichiara di
star attraversando una fase “transitoria” in cui le spaventa “I’idea di dover fare delle
terapie” [FASE I]. Anche Ginevra, in una prima fase diagnostica del tumore, sottolinea
di star attraversando un periodo di intensa incertezza “ti far stare nervosa, ti fa stare... in
attesa di qualcosa che tu non puoi controllare, non sai..” [FASE I]. Nell’attraversare
questa prima fase difficile della malattia, Zaira condivide “Mi auguro che questo sia uno
spavento.. pero dentro di me non me lo sento, mi sento che forse ¢’¢ veramente qualcosa,
vedi quando uno ha delle sensazioni strane?” [FASE I]. Rosa aggiunge la consapevolezza

che: “La malattia fa parte della vita e puo capitare prima o dopo a tutti ... alcuni prima e
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altri dopo” [FASE III]. A questa difficile precarieta da attraversare, Silvia sostiene “la
cosa alla fine poi ¢ una questione di tempo mi devo abituare alla situazione per poi poterla
affrontare in un primo momento ti lascia cosi spiazzata e devo reagire in qualche modo

non posso permettermi il lusso di deprimermi” [FASE III].

3.3.4 Significato dell'esperienza di tumore al seno

In quest’ultima area tematica, vengono affrontati da un alto i1 bisogni di esprimere un
senso rispetto all’insorgenza e all’esperienza traumatica vissuta a causa della malattia,
manifestati nella diversita di significati espressi da alcune partecipanti, dall’altra, la
mancata volonta di ricerca di un significato all’origine della malattia che si esprime nel
considerarla una parte integrante della vita stessa, e infine, un fallimento nel cogliere e
attribuire significati e spiegazioni al loro vissuto.
All'interno di questa quarta area categoriale, sono state affrontate le seguenti categorie
tematiche tratte dal MLC:
- Meaning Made, legato ad una comprensione e significazione dell’evento della
malattia e della causa della sua insorgenza.
- No Meaning, che si riflette nell’atteggiamento di alcune partecipanti di non
cercare un senso piu profondo all’esperienza del cancro.
- Mancanza di comprensione, che si manifesta nel tentativo non riuscito di cogliere
un significato o aver rinunciato alla ricerca dello stesso.
Inoltre, sono state sottolineate le trasformazioni di significato durante le diverse fasi del

trattamento medico.

Significato attribuito, assenza di significato e mancanza di comprensione

Durante le fasi del trattamento medico, ¢ stato possibile evincere diverse sfumature di
significato attribuite all’insorgenza del tumore, in particolare: nelle FASI I e II, le donne
hanno raccontato di attraversare un processo intenso di riflessione sulla loro persona e di
ritiro, in cui si cercava di trovare un significato e una risposta esaustiva legata alla
domanda "perché a me?". Lia ha detto: “Non so perché, non immagino nulla, non do la
colpa a niente e a nessuno"... "E normale... forse in futuro capird”. In aggiunta, si &
discusso dei fattori ereditari e familiari legati alla malattia, collocando un senso causale

dell’esperienza che stavano vivendo all'interno di sé stesse, attribuito alla propria
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genetica, al proprio corpo e la loro storia personale. Ginevra racconta: “[...] per
discendenza, come eredita familiare, ¢ I'unica spiegazione che si puo dare”. Ilary ¢ una
partecipante di 42 anni che lavora come impiegata a tempo pieno, non ¢ sposata e ha due
figli, durante i colloqui ha riferito: “Ho avuto una madre che ha avuto un cancro al seno
10 anni fa”. Nelle prime due fasi del suo percorso, questa partecipante spiega 1’insorgenza
della malattia in tal modo “me la sono cercata, perché mi sono trascurata [...] io per vari
problemi mi ero abbandonata sono passati 5 anni e non mi sono piu controllata”.

In un secondo momento, la maggior parte delle donne ha formulato significati causali
generici o esterni della malattia, a partire da un ancoraggio alle dimensioni di significato
condivise culturalmente per permettere alle donne un senso di maggior stabilita e
comprensione rispetto al mondo, considerando cosi il tumore come naturale parte
integrante della vita, senza cause particolari. Lia ha detto: “Non ¢’¢ un perché, ci si
ammala punto e basta, né si ¢ piu fortunati degli altri né si ¢ piu sfortunati degli altri,
assolutamente, quindi..¢ normale, anche questo, ammalarsi.”. D'altra parte, si ¢ notato
come i racconti tendessero a rimuovere la causalita da loro stesse in un processo di
attribuzione orientato a fattori esterni incontrollabili, nello specifico, citando il destino, la
situazione ambientale, Dio. Come nel caso di Silvia, in cui giocava un ruolo decisivo la
sfortuna: “In realta penso che sia solo sfortuna, cio¢ che sia capitato a me piuttosto che a
qualcun altro di avere questa cosa...” “Non credo che ci sia un motivo particolare per cui
una persona si ammala. Succede. Purtroppo, pud capitare nel corso della vita. Puo
succedere piuttosto che finire sotto un tram o avere qualche altra disgrazia e . . . fa parte
della vita”. Alcune donne hanno attribuito la causalita della malattia a fattori ambientali
come il vivere nella Terra dei Fuochi (un'area in Campania caratterizzata da una diffusa
combustione di rifiuti tossici), che potrebbe aver aumentato il rischio di sviluppare
tumori. Ad esempio, Artemisia ha riferito che: “Purtroppo viviamo in un mondo dove c'¢
la Terra dei Fuochi e quindi prima o poi ti devi ammalare, per quello che mangi, per 'aria
che non ¢ buona, quindi ti ammali per questo motivo”. Analogamente, anche Rosa ha
dichiarato: “Non so, forse per il clima, per l'aria. Tenga presente che io abito nella Terra
dei Fuochi dove ci sono quelle emissioni di fumo che sono chiaramente uscite dall'ex
fabbrica... Li ho a 300 m in linea d'aria ... e quindi ... non so... a volte”.

Nella Fase III, il trattamento declinato nella chemioterapia e radioterapia ha causato

importanti perdite nell’identita corporea che conseguentemente ha rafforzato le
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attribuzioni di significato connesse alla malattia in loro stesse e nella loro storia ereditaria,
familiare e genetica. Ginevra e Alice hanno sostenuto: “Il cancro al seno ¢ una malattia
genetica... ¢ ereditario"... "l'insorgenza del cancro al seno ¢ all'interno della storia
familiare”. Clara, invece, enfatizza il senso di solitudine caratterizzante il suo vissuto di
malattia “La malattia ¢ solitudine, perché nessuno ti puo capire fino in fondo [...] te la
devi cavare da solo, cio¢ come si dice, quando uno muore stai da solo”. Barbara orienta
cosi le sue credenze all’origine della malattia: “Ma io credo che ¢ vero il fatto che si dica
che poi portare una serie di malesseri anche psichici oppure le poche gratificazioni,
delusioni, stress... 10 sono sicura che il fatto che 2 anni fa sono successe una serie di
disavventure sia in ufficio, sia a mia madre, sia ad altre persone care e i0 sono stata presa
da situazioni pratiche, i0 sono stata piu sotto stress e sicuramente incide sul fisico. Io
penso sia vera la cosa che si dice uno poi si ammala”. Lara, invece, sottolinea una
continuita nel credere influente I’aspetto ambientale nel causare 1’insorgenza della sua
malattia “la spazzatura, tutto quello che ¢ successo al Sud, il mangiare contaminato, cose
seminate al posto sbagliato”.

Fase IV. I significati sopra citati sono emersi concentrandosi particolarmente su due
aspetti: tre partecipanti ritenevano che la malattia fosse il risultato di una punizione divina
o della volonta del Signore, come riportato da Marta: “A volte penso che sia una
punizione del Signore ... per quello che non so”, una persona ha collegato la causa della
malattia al fumo o a modalita diverse con cui avrebbe potuto fare scelte alternative,
sentendosi cosi lei stessa la causa principale, come racconta Zaira che da la colpa al
“fumo, perché io fumo, o uso la pillola”. Altri ritenevano che non ci fosse un significato
preciso o una causa dominante legata alla malattia, ma che il tumore rappresentasse
semplicemente la “malattia del secolo”, come 1'ha definita Eleonora. Ludovica, invece,
sottolinea “¢ il percorso della vita, sono cose che succedono, che capitano. Non ¢ che uno
pensa come mai a me, oppure a te no, € a me si. Sono cose che si affrontano e si va avanti”.
Anche Lia supporta questa tesi, senza cercare per forza una causa a quello che sta vivendo
“Non ho immaginato niente, credo che le cose avvengono, non sempre bisogna trovare
per forza la colpa o dare la colpa a qualcuno o a qualcosa, accadono, ci sono anche le
malattie e vanno affrontate... semplicemente questo, accadono, a volte anche senza

motivo”.
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3.4 Discussione

L’utilizzo del “Meaning of Loss Codebook” (Gillies et al., 2014) in tale ricerca qualitativa
si inserisce in un’ottica costruttivista rispetto all’esperienza di “perdita” che implica un
processo costante di negoziazione, assimilazione, accomodamento e modificazione di
precedenti significati verso nuove modalita di ristrutturazione della realta e di
orientamento nelle situazioni dolorose, in linea con una letteratura precedentemente
consolidata (Neimeyer, 1999; Neimeyer et al., 2010; Neimeyer, 2019). Un’esperienza
traumatica puo infatti esprimersi interrompendo il flusso narrativo di chi la vive ad un
livello sia superficiale sia profondo, con il rischio di mettere in discussione 'unita coesa
del s¢ (Neimeyer & Mahoney, 1996). In tale ottica il MLC ha permesso di cogliere sin da
subito nel processo di codifica differenze nelle modalita con cui le donne contribuiscono
ad un processo di costruzione attiva del senso conferito agli eventi quotidiani ed esterni.
In particolar modo, lo strumento si ¢ allineato adeguatamente nel rilevare e trasmettere il
vissuto di cancro al seno nel differenziarsi dei contenuti espressi dalle donne nel loro
processo di adattamento alla malattia, permettendo cosi un maggior apprezzamento delle
sfumature di significato e una categorizzazione generale dei risultati emersi dai colloqui.
Quest’ultima ha sottolineato inizialmente come il vissuto di perdita e di contatto
ravvicinato con la morte possano aiutare le persone a costituire maggior valore alla vita,
come raccontato da molte partecipanti di questo studio che descrivevano la loro vita come
preziosa e non piu “scontata”. Diversi autori hanno evidenziato I’importanza di riflessioni
consapevoli e mature sul tema della mortalitd poiché questo permetteva non solo di
apprezzare maggiormente la propria vita, ma di concentrarsi ulteriormente su compiti ed
obiettivi da raggiungere prima della morte (Greenberg et al., 1994; Testoni et al., 2018a;
Testoni et al., 2018b; Testoni, 2020).

Un'altra area tematica derivante da questo studio in accordo con le osservazioni di Gillies
et al. (2014) ¢ relativa al forte desiderio di vivere al massimo la vita dopo essersi
avvicinati ad una condizione di mortalita legata alla condizione umana, questo ha infatti
incoraggiato la consapevolezza nelle partecipanti di essere loro stesse responsabili nello
sfruttare a pieno la vita rimasta e di non avere a disposizione un tempo infinito per farlo.
Questo specifico risultato ¢ stato evidenziato in precedenti studi (Testoni et al., 2019c;
Testoni et al., 2021d), secondo cui percorsi educativi rivolti a riflessioni attorno alla

finitudine possono portare le persone a utilizzare il proprio tempo in modo piu produttivo,
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gestendo in modo adeguato le angosce che tale tematica fa emergere. Inoltre, si ¢
esplorato il concetto di “Impermanenza” individuato nel MLC, che enfatizza
ulteriormente la precarieta e transitorieta della vita, la quale talvolta mette di fronte a
eventi che esulano da un personale controllo, come puo esserlo I’esperienza di cancro al
seno. Quest’ultimo pud infatti innescare un contatto improvviso con ’idea di morte e
della sua inevitabilita, facendo emergere uno spettro emotivo di sentimenti angoscianti e
di puro terrore esistenziale (Greenberg et al., 1986; Solomon et al., 2017). Una riflessione
attorno a queste tematiche risulta solitamente allontanata dalle narrative e censurata a
livello sociale, etichettando il morire e le malattie come argomenti tabu verso cui non
focalizzarsi quotidianamente (Greenberg et al., 1997; Fonseca & Testoni, 2012). Nel
presente studio, come indicato nel MLC inerente all’esperienza di persone in lutto, dopo
un iniziale shock, quasi tutte le partecipanti hanno dichiarato di aver avuto la forza di
reagire al cancro e di essersi sentiti infine rafforzarte dall’esperienza di malattia stessa,
constatando una diversa maturita, cambiamenti nelle responsabilita e priorita percepite,
infine maggior forza. Molti studi sembrano confermare questo legame tra esperienze
traumatiche e una crescita riflessa nella scoperta di una nuova vita e maggior forza
personale (Brunet et al., 2010; Calhoun et al., 2010; Husson et al., 2017; Bellet et al.,
2018). Come sottolineano Walsh et al. (2018), adattarsi ad un trauma fisico, come il
cancro al seno che aggredisce dall’interno, ¢ differente dall’attraversare un’esperienza
traumatica che invade dall’esterno, in quanto coinvolge strategie di fronteggiamento e di
regolazione molto diverse (Gillies & Neimeyer, 2006; Holland & Neimeyer, 2010;
Quattropani et al., 2018). All’interno di questo studio, ¢ stato spesso possibile notare un
forte cambiamento nello stile di vita quotidiano e nei confronti della propria salute, un
maggior investimento sulla propria persona e le proprie esigenze, sino ad ampliare il
cambiamento in termini relazionali, legato ad una maggior tendenza a valorizzare in modo
profondo le relazioni, soprattutto i legami e la vicinanza con i propri familiari, e le
interazioni solidali con gli altri. In linea con quanto incluso nel MLC, le donne hanno
riferito di apprezzare il supporto psicosociale ricevuto dalla rete amicale e comunitaria.
Inoltre, si ¢ affrontata 1’area tematica inerente alla “Compassione”, espressa dalle
partecipanti nella manifestazione di atteggiamenti piu sensibili, empatici e altruisti verso
gli altri in difficolta. Nel loro percorso di malattia, le donne hanno condiviso spesso le

modalita implicate nell’affrontare una serie di problemi concreti derivanti dalla malattia:
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le seguenti categorie del MLC "andare avanti", "far fronte", e "prospettiva piu ampia"
riflettono la percezione da parte delle partecipanti di vivere con maggior leggerezza senza
dare continuamente importanza ad aspetti superflui, agli atteggiamenti implementati per
risolvere e adattarsi nonostante le difficolta, agli ostacoli superati progredendo nel
percorso di vita. Tra le risorse maggiormente citate dalle donne emergono in modo
particolare la religione, la fede in Dio e in un senso di spiritualita, utili nel rafforzamento
di un proprio percepirsi in grado di superare 1’esperienza di malattia. In termini generali,
la ricerca ha ampiamente sottolineato 1’associazione positiva tra 1’essere religiosi ed
esperire maggior resilienza, capacita di reagire attivamente allo stress, raggiungere un
benessere psicologico soggettivo, soprattutto nel particolare contesto oncologico, tale
associazione influenza la qualita e la soddisfazione generale di vita (Hackney &
Sanders, 2003; Ryan et al., 2005; Thuné-Boyle et al., 2006; Préau et al., 2013; Testoni et
al., 2016). Una vita condotta sulla base di una fede spirituale e religiosa sembra
incentivare sentimenti di rassegnazione verso la malattia orientati all’adattamento (Jim et
al., 2015), un’influenza positiva sul valore della vita, la continuita dei legami, crescita
positiva e, dunque, rappresenta una parte significativa del processo di costruzione del
senso di perdita (Thuné-Boyle et al., 2013; Paredes & Pereira, 2017; Testoni et al.,
2021a). Si ¢ tuttavia presentata anche una tendenza inversa, avvertita da alcune
partecipanti con una maggior insicurezza e incertezza rispetto alla propria fede e al
rapporto con Dio, sollevando questioni inerenti all’eventualita che la malattia
rappresentasse, per esempio nell’esperienza di una tra loro, una punizione voluta
direttamente da Dio, come presente in uno studio sul “lutto spirituale complicato”
precedentemente condotto (Burke & Neimeyer, 2013; Burke et al., 2019).

Per quanto concerne gli aspetti emotivi legate alla categoria “affetto negativo” del MLC,
dopo aver attraversato le prime fasi caratterizzate da forte incertezza, paura della malattia
e tristezza, le donne hanno riferito di aver raggiunto un senso di serenita e tranquillita, in
cui sembrano aver accettato ed integrato la malattia nella loro vita. Tuttavia, come
sostenuto dalla letteratura e dalla presente ricerca stessa, la paura che il cancro possa
essere recidivo rimane in modo persistente nello sfondo delle partecipanti ed ¢ motivo
scatenante preoccupazione e ansia nelle donne (Simard & Savard, 2008; Koch et al.,
2013; Fardell et al., 2016; Cho et al., 2017), aggravato dal peso dello stress legato alle

spese economiche da gestire per i vari trattamenti e il timore di dover affrontare
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discriminazioni sociali e nell’ambito lavorativo (Crist & Grunfeld, 2012; Frikha & Chlif,
2020). Da una parte, la paura di una recidiva risulta funzionale ad incentivare continui
comportamenti di prevenzione e promozione della salute, nonché stimola a presentarsi ai
follow-up, dall’altra, se manifestata eccessivamente, puo influenzare negativamente la
qualita di vita innescando comportamenti disadattivi come un’eccessiva ipervigilanza
rispetto a sintomi che possono rappresentare un ritorno della malattia, disabilita
funzionale, stress e disagio psicologico (Simonelli et al., 2016; Hall et al., 2019; Tuman
et al., 2021; Hu et al., 2021). Inoltre, a tale paura vanno aggiunti una variabilita di
cambiamenti significativi a livello corporeo derivanti dai trattamenti e dagli interventi
chirurgici, tali da creare ulteriormente difficolta nel proprio modo di percepirsi
fisicamente e un forte disagio (Baucom et al., 2006; Almeida et al., 2015).

Il superamento degli ostacoli precedentemente esplorati sembra essere legato in parte
anche alla capacita delle donne di reagire attivamente all’esperienza traumatica del
cancro, ricercando e costruendo un significato piu profondo all’origine della loro
patologia: i racconti e la rete intrecciata di significati che derivano da quest’esperienza
dolorosa coinvolgono quindi un sé¢ modificato e flussi narrativi plasmati sulla base di
ricordi di sensazioni, cose, sentimenti provati durante tale esperienza (Neimeyer &
Mahoney, 1996). La ricerca sottolinea il ruolo decisivo della costruzione di significato
nel processo di guarigione da sentimenti dolorosi di perdita (Gillies & Neimeyer, 2006;
Waters et al., 2013; Picione et al., 2016; Martino et al., 2019a; Martino et al., 2019b;
Martino et al., 2021a; Hu et al., 2021; Martino et al., 2021b): nel presente studio, si €
notato una ridotta capacita nel ricercare benefici personali dall’esperienza di perdita e
costruire un senso della stessa nelle donne che raccontavano di aver vissuto esperienze
negative intense, € che riscontravano infine bassi livelli di guarigione e di superamento
del percorso di malattia. Dunque, tale ricerca sottolinea ulteriormente 1’importanza, gia
sostenuta ampiamente dalla letteratura, di ricercare attivamente un significato alla perdita
che si sta vivendo, renderlo coerente, comprensibile e assimilabile nel flusso narrativo
della propria vita, in modo tale da poter progettare e ricostituire un nuovo senso del sé
(Holland & Neimeyer, 2010; Martino & Freda, 2016a; Martino & Freda, 2016b; De Luca
Picione & Freda, 2016; Martino et al., 2021b). Risulta rilevante constatare quanto questo
obiettivo sia stato effettivamente raggiunto da alcune partecipanti di questo studio, che

sembrano aver conquistato un cambiamento nelle modalita di vedere la propria realta e
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stabilire le proprie priorita, acquisendo infine maggior fiducia nelle proprie capacita e

riconoscendo valore in loro stesse e nella vita.
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CONCLUSIONE

Dal presente elaborato e dall’analisi qualitativa svolta, 1’applicazione del “Meaning of
Loss Codebook” come sistema di codifica dell’esperienza di cancro al seno di giovani
donne si ¢ rilevata essere valida ed efficace in una prima analisi e comprensione dei vissuti
riportati durante le interviste, permettendo allo stesso tempo di oltrepassare tale
categorizzazione generale e scoprire una diversita nelle sfumature di significati associati
all’esperienza di malattia, che ha permesso quindi di apprezzare anche aspetti personali e
impliciti nelle narrative di vita di ciascuna donna. In termini generali, le categorie
tematiche presenti nel MLC sono risultate adeguate nell’osservare longitudinalmente
I’intera elaborazione psichica dell’esperienza del tumore al seno durante la fase del
trattamento medico, rappresentando, quindi, uno strumento esplorativo e narrativo
funzionale ad esaminare i processi simbolici trasformativi durante tutta I’esperienza di
cancro, € a cogliere in termini preventivi le difficolta e le fasi di rigidita nel processo di
costruzione di significati. In particolare, ¢ emerso come il contatto ravvicinato con la
morte innescato dalla malattia e 1 vissuti di perdita in termini identitari, corporei,
psicologici e sociali hanno innescato nelle prime fasi del trattamento incertezza, paura
della malattia e tristezza, a cui ¢ seguito un senso di serenita e tranquillita raggiunto
nell’aver integrato la malattia nella loro vita, nonostante rimanesse persistente la paura
che il cancro potesse essere recidivo. Attraverso 1 racconti delle partecipanti, si ¢ esplorato
I’emergere del concetto di impermanenza, che sottolinea il particolare senso di precarieta
e transitorieta legato alla vita, la quale talvolta richiede di affrontare momenti critici che
esulano da un controllo personale. Tuttavia, nonostante I’iniziale shock e gli stati emotivi
negativi riportati dalle donne, la maggior parte di quest’ultime ha condiviso di aver
reagito con forza al cancro e di essersi sentite in seguito piu responsabili, maturate e
rafforzate positivamente. Quest’esperienza ha aiutato le donne ad attribuire maggior
fiducia e valore a loro stesse e alla vita, apprezzandola come un’occasione preziosa.
Inoltre, ¢ emerso il desiderio di vivere la vita al massimo ¢ la consapevolezza di avere la
responsabilita di sfruttare a pieno il tempo a disposizione per farlo. Questo cambiamento
significativo si ¢ ampliato anche al contesto di vita quotidiano e di salute, manifestato

nella tendenza ad investire maggiormente sui propri bisogni e a valorizzare la vicinanza
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e 1 legami con la famiglia, la rete amicale e comunitaria, di cui si ¢ apprezzato
particolarmente il supporto ricevuto.

Di fronte alle avversita, questa ricerca ha enfatizzato non solo I’espressione di
atteggiamenti empatici, altruisti e sensibili verso gli altri, ma anche la manifestazione di
strategie utilizzate nel far fronte con maggior forza e consapevolezza, superando gli
ostacoli posti nel percorso di vita e adattandosi alle difficolta. Queste capacita di reagire
attivamente al cancro si sono esplicate in particolar modo nel ricercare e costituire
costantemente significati piu profondi all’origine della loro malattia. Per alcune
partecipanti, la religione e un senso di spiritualita hanno rappresentato importanti risorse
attraverso le quali si sono sentite in grado di superare I’esperienza di cancro al seno,
mentre per altre si ¢ osservata una tendenza contraria, espressa nella messa in discussione
della propria fede e del rapporto con Dio. Il presente studio ha riportato come limiti la
strutturazione delle interviste orientata solamente a scopo clinico-qualitativo, senza
presentare ancora parametri metrici, € un numero ridotto di partecipanti alla ricerca, che
puo ostacolare ’acquisizione di una piena generalizzazione dei risultati. Essendo il cancro
al seno una reale problematica sanitaria riguardante numerose donne in grado di impattare
considerevolmente la loro qualita di vita, e data inoltre la limitata letteratura di studi
effettuati su giovani donne con tumore al seno, sara fondamentale per la ricerca
concentrarsi in futuro sul coinvolgimento di giovani donne in contesti oncologici per
poter confermare i risultati emersi in questo studio, approfondire le trasformazioni di

significati e sviluppare interventi consoni ad un loro supporto costante.
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