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Un modello di psicoterapia adleriana con pazienti affetti
da sclerosi laterale amiotrofica
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Summary — AMODEL OF ADLERIAN PSYCHOTHERAPY WITH PATIENTS AFFECTED BY AMYO-
TROPHIC LATERAL SCLEROSIS. Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease,
characterized by progressive degeneration of 1° or II° motor neurons of Nervous Central System, who-
se cure has not still found. Therefore ALS patients develop anxious and depressive symptoms, for that
psychological intervention is needed in a multidisciplinary context, collaborating with the patient to help
him to reach a good quality of life and a death with dignity. There aren’t any studies in literature about
psychological approach for these patients and so the objective of this work is to apply the Brief Adlerian
Psychodynamic Psychotherapy (B-APP) with patients affected by ALS.
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1. La Sclerosi Laterale Amiotrofica

La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) o Morbo di Lou Gehrig ¢ una patologia neu-
rodegenerativa, caratterizzata dalla progressiva compromissione dei motoneuroni.
Questa, che puo colpire o a livello della corteccia cerebrale o del tronco encefalico o
delle corna anteriori del midollo spinale, determina una graduale perdita della funzio-
ne della muscolatura volontaria.

Tra il 1869 e il 1874 J. M. Charcot si soffermod a descrivere questa patologia in una
prospettiva anatomo-clinica e, dopo aver riconsiderato le precedenti descrizioni di
G.B.A Duchenne, F. Aran e J. Cruveilher, conio il termine SLA.

Nonostante la SLA venga considerata una malattia relativamente rara, ¢ stato dimo-
strato come il rischio di ammalarsi di SLA nel corso della vita (/ifetime risk) non sia
cosi irrisorio, variando da 1/278 nei maschi a 1/432 nelle femmine [22].

L’incidenza per SLA tende ad aumentare con 1’eta, con un picco tra i 65 e i 74 anni,
sebbene ulteriori studi basati su pazienti afferenti a centri clinici di riferimento stiano
constatando come 1’eta d’esordio sia sensibilmente piu bassa, con un picco trai 55 e
160 anni [41, 42].
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Il tempo medio che intercorre tra I’esordio dei sintomi e la diagnosi ¢ di circa 13-18
mesi e la mediana di sopravvivenza dall’esordio dei sintomi della malattia ¢ di circa
di tre anni (31-43 mesi) [20].

Ad oggi la SLA ¢ considerata una malattia complessa, caratterizzata dall’interazione
tra fattori genetici individuali e fattori ambientali [66].

I molteplici fattori patologici responsabili nel determinare e influenzare lo sviluppo e
la maturazione del sistema nervoso centrale inducendo alla morte della popolazione
motoneuronale possono essere: I’eccitotossicita e lo stress ossidativo; un end-point
comune sembra essere il misfolding delle proteine e alterazioni del processing del
mRNA. Si ¢ constatato inoltre come i fattori ambientali possano agire da trigger nel
processo neurodegenerativo [25].

Inoltre, ricerche condotte sulle abitudini di vita quali fumo, alcool e caffeina hanno
sottolineato come il primo sia un fattore di rischio di SLA che puo condurre ad una
prognosi peggiore [4]. La plausibilita biologica di tale associazione ¢ dimostrata attra-
verso diversi meccanismi, tra cui I’inflammazione, lo stress ossidativo e la neurotos-
sicita causata da metalli pesanti e altri composti chimici presenti nel fumo di sigaretta
[25, 43].

L. Gli aspetti clinici

La Sclerosi Laterale Amiotrofica ¢ caratterizzata dall’esordio di sintomi e segni di de-
generazione del primo o del secondo motoneurone, con progressivo coinvolgimento
dei muscoli del distretto bulbare, cervicale, toracico e lombosacrale [45].

11 danno a livello del primo motoneurone, localizzato a livello corticale, o del secondo
motoneurone, localizzato a livello bulbare o spinale, ¢ responsabile di segni e sintomi
differenti. Significativi del danno a carico del I° motonerurone sono: la perdita di for-
za muscolare, che ¢ maggiormente evidenziabile nei muscoli estensori degli arti supe-
riori e flessori degli arti inferiori; la spasticita, che coinvolge 1 muscoli flessori degli
arti superiori e gli estensori degli arti inferiori; I’iperreflessia; i riflessi patologici; la
perdita di destrezza ¢ la labilita emotiva (“riso e pianto spastico”).

Diversamente i danni significativi a carico del II° motoneurone sono: la riduzione del-
la forza della muscolatura volontaria, I’atrofia, I’ipotonia, le fascicolazioni, i crampi,
la miastenia gravis e 1’ipostenia.

Infine, il coinvolgimento bulbare, vale a dire i segni bulbari dovuti alla degenerazione
dei fasci motori dei nervi cranici VII (faciale), IX (glossofaringeo), X (vago), XII
(ipoglosso) sono: la disartria, I’anartria, la disfagia, 1’atrofia e le fascicolazioni lingua-
li, ’astenia, le fascicolazioni linguali, la scialorrea, 1I’indebolimento del riflesso della
tosse, I’aspirazione (un’incompleta o incoordinata chiusura dell’epiglottide durante la
deglutizione con conseguente passaggio in laringe di saliva, liquidi o cibo, puo essere
pericolosa per la vita per lo sviluppo di una polmonite ab ingestis) e, infine, la paralisi
bulbare flaccida o spastica.

Per cio che riguarda invece gli aspetti respiratori, i deficit conseguenti di una riduzio-
ne della forza dei muscoli respiratori, sono: la dispnea (sia in esercizio che a riposo);
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I’utilizzo dei muscoli respiratori accessori; I’impossibilita a dormire supino, ortopnea
¢ apnee notturne ¢ la disfonia.

Indipendentemente dalla variante clinica, ¢ diventato sempre piu un fattore di fonda-
mentale importanza la correlazione tra la fisiopatologia della SLA e i molteplici deficit
neuropsicologici e comportamentali.

Studi condotti sia con analisi genomiche, con esami clinici e con test neuropsicolo-
gici hanno evidenziato una comorbilita tra Sclerosi Laterale Amiotrofica e Demenza
Fronto-Temporale (FTD) [67]. Lo Psicologo clinico/Psicoterapeuta dovra essere a
conoscenza di un’eventuale FTD, delle eventuali conseguenze sulla personalita del
paziente. La demenza frontotemporale si caratterizza dal punto di vista clinico per
precoci disturbi comportamentali: il comportamento diventa anomalo nelle situazio-
ni sociali, nella condotta e nelle scelte personali. La persona diventa disinibita nel
linguaggio (monotonia, ecolalia, perseverazioni) e nei comportamenti sociali (con-
dotte inappropriate, disinibizione, iperoralita, stereotipia, comportamenti 0ssessivo
compulsivi, deliri, comportamento motorio anomalo), piuttosto che con alterazioni
dell’affettivita (apatia, disinteresse, ipocondria, somatizzazioni, irritabilita, depressio-
ne, cuforia, difficolta di critica e giudizio). Inoltre appare compromessa la concezione
di sé¢ e dei propri bisogni, la persona appare depersonalizzata, per nulla sofferente
della propria condizione, né per la lontananza/vicinanza dei familiari [68].

I1 decorso progressivo ¢ un elemento chiave del deficit. La produzione del linguaggio
risulta ridotta, con frasi stereotipate, talvolta ecolalia e, infine, mutismo. Nella FTD
gli eventuali deficit mnesici sono attribuibili a un’alterazione delle funzioni esecutive
frontotemporali piuttosto che a un difetto nell’immagazzinamento delle informazioni.
I pazienti manifestano concretezza del pensiero, risposte perseverative e deficit delle
capacita di astrazione, di pianificazione ¢ di organizzazione.

Da studi prospettici ¢ emerso che un deterioramento cognitivo, prevalente ma non
esclusivo per cio che concerne le funzioni esecutive, ¢ presente in oltre il 40% dei
pazienti affetti da SLA, mentre la demenza si verifica in circa il 14% dei pazienti con
una nuova diagnosi di SLA [55].

II1. Valutazione Psicologica

Molteplici studi hanno dimostrato che la Qualita della Vita nei pazienti affetti da Sclero-
si Laterale Amiotrofica dipenda anche da fattori psichici oltre che da fattori fisici [6, 52].
Talvolta, seppure la qualita della vita risulti ancora elevata (anche grazie ai svariati
supporti pratici ed economici a disposizione per sopperire alle difficolta indotte dalla
malattia), molti pazienti soffrono di una sintomatologia ansiosa/depressiva [51].
Ricerche hanno evidenziato che i segnali ansiosi e depressivi sono maggiormente pre-
senti durante la fase diagnostica; tuttavia 1’ansia, la paura per il futuro, la disperazione
per I’essere affetti da una malattia neurodegenerativa che non ha possibilita di cura,
la demoralizzazione e 1’apatia dovuta al rendersi conto che ogni progetto precedente-
mente effettuato potrebbe non avere un riscontro, sono sintomi che spesso si palesano
in tali pazienti nel decorso della patologia [27, 55].
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Il distress psicologico in tali pazienti comporta inevitabili conseguenze quali, ad
esempio, la riduzione della capacita volitiva, un abbassamento della qualita di vita,
I’amplificazione dei sintomi fisici, la riduzione della capacita relazionale, la comparsa
di angoscia nei famigliari e, nei casi estremi di sofferenza, la comparsa di pensieri
suicidari [32, 38].

Nella popolazione di pazienti con una malattia neurodegenerativa, le angosce relative
alla morte sollecitano un profondo dolore spirituale che deriva dalla consapevolezza
delle numerose perdite cui tali pazienti vanno incontro [14, 70]. Lo sviluppo delle
psicoterapie nell’ambito delle cure palliative ha condotto alla definizione di strategie
incentrate sulla cura spirituale, come la logoterapia di Frankl, allievo di Alfred Adler,
basata sul presupposto della necessita dei pazienti di avere risposte non soltanto alle
necessita fisiche, mentali o sociali, ma anche alle domande sul significato o sul valore
dell’esistenza e sulla spiritualita [13, 15, 36].

In tale ottica le aree dell’intervento psicologico supportivo riguardano la gestione del
senso di disperazione, il contenimento dell’angoscia esistenziale e spirituale, il mante-
nimento del senso di dignita personale, compreso I’arginamento del sentirsi di peso, ¢ il
porre in discussione il crescente desiderio di morte lamentato dal paziente [23].

L’ansia ¢ spesso la risposta alla messa in atto di stili di coping disadattivi, al peggiora-
mento del well-being in seguito all’aumento delle perdite delle proprie autonomie, fino ad
arrivare ad una totale dipendenza e incapacita di proteggere sia sé stessi che gli altri [39].
Altro elemento importante ¢ la spiritualita ¢/o la religiosita, che puo avere effetti posi-
tivi sulla qualita della vita dei pazienti affetti da SLA [19, 49]. La spiritualita, infatti,
puo essere considerata sia una strategia di coping o un ambito in cui cercare un pro-
prio significato. Una maggiore spiritualita puo aiutare il soggetto nella ricerca di un
senso alla propria vita e alla propria morte e, pertanto, nell’affrontare piu serenamente
il decorso della malattia mantenendo un’adeguata qualita di vita.

Per cio che invece riguarda le reazioni psicologiche del paziente che si presentano
dopo la diagnosi e che possono perdurare durante il decorso della malattia, si eviden-
ziano la negazione, in cui il paziente rifiuta la notizia credendo che non sia reale e
tende ad evitare il problema, e la rabbia conseguente alla presa di coscienza di essere
in una situazione di cui non si conoscono le cause, né tanto meno vi € una cura pos-
sibile. Essa puo essere riferita al caso, alla malattia, al sentimento di impotenza [18].
In alcuni pazienti si puo riscontrare, nella fase avanzata di malattia, un senso di accet-
tazione e rassegnazione in cui ormai vi ¢ una completa presa di coscienza della propria
malattia e del proprio decorso [46].

IV. Diagnosi

L’assenza di markers diagnostici e la variabilita clinica rendono spesso la diagnosi
piuttosto difficile. Ad oggi la diagnosi di SLA ¢ effettuata in presenza di un quadro
di segni e sintomi rilevati attraverso 1’esame obiettivo, I’anamnesi e il follow-up dei
pazienti. Un eventuale danno a carico del primo motoneurone ¢ evidenziabile solo
mediante I’esame obiettivo e le recenti tecniche di neuroimaging; differentemente un
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danno a carico del secondo motoneurone € identificato con I’esame obiettivo, 1’elet-
tromiografia e, in casi particolari, la biopsia muscolare. Data la difficolta diagnostica
sono utilizzati anche esami neuroradiologici e di laboratorio per escludere altre possi-
bili cause della manifestazione clinica [16].

V. Dalla prognosi all’intervento a rete

La diagnosi, la prognosi infausta e, soprattutto, 1’assenza di cure efficaci per una re-
gressione della malattia suggeriscono che la presa in carico di un paziente con la SLA
debba essere basata su un modello assistenziale multidisciplinare con 1’obiettivo di
migliorare I’assistenza, la qualita di vita del paziente e dei familiari [44].
Nell’impostazione della Psicologia Individuale, il concetto di terapia biopsicosociale
si basa su un’articolazione e una pianificazione del trattamento su principi bio-psico-
sociali volti a un finalismo morbido. Adler aveva definito tale approccio finalistico in
base allo studio delle dinamiche della personalita, del Temperamento Nervoso e dello
Stile Di Vita [1].

L’obiettivo fondamentale nel trattamento dei pazienti affetti dalla SLA ¢ volto non
a una guarigione dalla patologia, ma piuttosto ad un accompagnamento del paziente
nelle sue varie fasi di malattia, al fine di garantire una fine vita dignitoso [7].

Cio ¢ possibile sia intervenendo sui sintomi disturbanti, sia mediante la costruzione
di una relazione di fiducia tra paziente ed équipe curante. Inoltre, ¢ importante com-
prendere la linea direttrice di ogni paziente, il percorso fatto dall’individuo fino a quel
momento, cio che il soggetto avrebbe voluto compiere, al fine di stabilire gli obiettivi
clinici, psicologici raggiungibili, le mete reali e fittizie preposte o conseguite, le ri-
sorse presenti consce ed inconsce che potrebbero essere messe in atto lungo tutto il
percorso tortuoso ¢ faticoso della malattia, per poter effettuare una psicoterapia pit
adeguata possibile al paziente [12]. Il concetto di linea direttrice si articola con quello
di piano di vita; questo rappresenta una strutturazione finalistica piu vasta e comples-
sa, che va oltre la meta reale o fittizia perseguita, delineando immagini del sé, degli
altri e del mondo ¢ costruendo larghe e polivalenti ipotesi per il futuro [53].

La collaborazione tra i vari specialisti, e quindi la condivisione dell’evoluzione del-
la malattia, implica uno sforzo collettivo finalizzato a organizzare un disegno il piu
programmatico possibile, delineando anticipatamente gli step successivi, cercando di
fornire un aiuto sempre piu efficace al paziente per migliorare la qualita di vita.
Pertanto, poiché i bisogni del malato in fase progressiva sono di natura non solo fisi-
ca, ma anche psicosociale ¢ spirituale, 1’assistenza va effettuata da un complesso di
esperti capaci di operare sulle diverse componenti della sua sofferenza [17] agendo,
quindi, secondo un’ottica di intervento a rete e con un orientamento bio-psico-sociale
[21, 60].

Poiché la Sclerosi Laterale Amiotrofica ¢ caratterizzata da deficit di varia natura, sia
sul fronte fisico che su quello psicologico e cognitivo, ¢ necessario che lo psicologo
sia in grado di utilizzare molteplici strumenti. Sebbene nella maggior parte di questi
pazienti la comunicazione nelle prime fasi della malattia sia salvaguardata, a breve, la
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comunicazione iniziera a peggiorare per molteplici motivi: anartria e/o difficolta re-
spiratorie che inducono a formulare frasi brevi, con un tono di voce sempre pit basso
fino alla mancanza di emissione di suoni, e soprattutto frasi con una struttura sintattica
sempre piu essenziale. Pertanto allo Psicologo/Psicoterapeuta ¢ richiesto il possesso
di competenze nell’uso di ausili logopedici e nell’utilizzo di tecniche, strategie e stru-
menti di Comunicazione Aumentativa e Alternativa (CAA), utilizzati per migliorare,
e quindi aumentare, la comunicazione con persone con carenza/assenza temporanea
o permanente nella comunicazione verbale, affinché non aumenti un senso di frustra-
zione in cui si sta gia imbattendo quotidianamente [24]. Gli strumenti utilizzati nella
CAA includono I’utilizzo di tabelle comunicative cartacee per I’indicazione manuale
o in materiale trasparente (ETRAN) per I’indicazione oculare, comunicatori alfabetici
portatili con sintesi vocale, comunicatori dinamici con software comunicativi, comu-
nicatori a puntamento oculare o a capo, comunicatori simbolici [56].

Il primo colloquio con lo Psicologo Clinico ha una triplice funzione: effettuare una
valutazione cognitiva, una diagnosi psicodinamica e stabilire un’iniziale alleanza te-
rapeutica.

Per tali motivi € richiesto uno stile di comunicazione che sia flessibile, ma al con-
tempo che permetta di giungere agli obiettivi prefissati. Il primo colloquio ¢ volto
percio, attraverso un’alternanza di momenti pitt 0 meno strutturati, ad evidenziare le
eventuali difficolta cognitive del paziente, la struttura di personalita ¢ 1’analisi dello
Stile di Vita, affinché il terapeuta possa effettuare una restituzione adeguata e iniziare
un percorso psicoterapico [28, 34, 48, 63].

Poiché con tali pazienti la possibilita di un aggravamento repentino ¢ addirittura di un
rapido decesso ¢ un fattore da tenere in considerazione, lo Psicoterapeuta si attivera pre-
cocemente al fine di cercare di stabilire prontamente una relazione empatica [1, 2, 3, 5].

V1. Una psicoterapia con i malati neurodegenerativi

Per quanto riguarda [’assistenza ai pazienti affetti da Sclerosi Laterale Amiotrofica
non vi sono studi in letteratura sull’efficacia del trattamento psicologico con questi
pazienti; tuttavia, si sottolinea I’importanza e la necessita del supporto psicologico sia
per i pazienti che per i caregiver, al fine di garantire una migliore qualita di vita e una
morte pit adeguata [50].

I1 ruolo dello psicoterapeuta nell’assistenza ai pazienti terminali € di fornire un sup-
porto psicologico al paziente o alla famiglia durante la malattia, ma anche dopo il de-
cesso, in caso di lutto patologico [40, 65]. Una delle difficolta maggiori per condurre
una psicoterapia strutturata con pazienti con una malattia neurodegenerativa consiste
nel comprendere quale possa essere 1’approccio migliore al fine di poter dare a tali
pazienti degli strumenti utili per garantire una migliore qualita di vita e accompagnarli
verso una piu adeguata accettazione della morte.

La psicoterapia adleriana applicata a pazienti con disturbi organici gravi, si propone
come percorso di ri-significazione, di ri-orientamento delle esperienze umane, orien-
tata insieme ad altri interventi, a offrire una risposta alla domanda di senso, che puo
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essere considerata il motore del dinamismo psico-spirituale della persona umana [10,
13]. 1l sentimento di inferiorita dell’'uomo che si radica intorno alle tematiche esisten-
ziali della vita e della morte ¢ alla base della teoria adleriana [37].

«La minaccia della morte sull’'uomo e il processo di decadimento fisico che a essa ¢
connesso vengono considerati dalla Psicologia Individuale come un aspetto impor-
tante dell’inferioritd umana a cui si reagisce fin dalla prima infanzia [...]; soltanto
se concepiamo sia I’amore che la morte come componenti dell’essere vivi partiamo
dall’esistenza per arrivare alla psicologia e non viceversa» (64, p. 90). In questa situa-
zione I’individuo non ha solo bisogno di capire, ma ha paura e soprattutto, avvertendo
la sua inadeguatezza, sente il bisogno di non sentirsi solo e inutile, vuole trovare un
senso che lo aiuti a superare il senso del limite imposto dalla malattia, dalla perdita
della propria autosufficienza, dalla morte, e ha bisogno di sentirsi accolto gratuitamen-
te e valorizzato.

Nella nostra esperienza clinica, I’ intervento psicoterapico ¢ al domicilio del paziente,
finalizzato a fornire un supporto continuativo rispetto a quello ospedaliero durante la
malattia. L’intervento ¢ a tempo determinato e tende ad adeguarsi alla gravita della
patologia del paziente [9, 10]. Il modello di psicoterapia breve [31, 34] & sostanzial-
mente una metodologia di intervento che utilizza strategie psicologiche derivanti da
un modello teorico psicodinamico che ha come obiettivi generali: migliorare la qualita
della vita e lo stato d’animo dei pazienti; sviluppare modalita piu funzionali finalizzate
ad affrontare le varie fasi della malattia, alla scoperta del senso della propria vita, della
vita passata e del tempo rimasto; facilitare la presa di coscienza della ineluttabilita del
decorso e favorire un trapasso tranquillo [23].

Nello specifico, si ¢ utilizzato il modello adleriano, applicando la Brief Adlerian Psy-
chodynamic Psychotherapy (B-APP) (sebbene per taluni aspetti modificata sulla base
delle esigenze cliniche dei pazienti) a pazienti con la SLA [31, 34], che sottolinea I’im-
portanza dall’analisi dello Stile di Vita dell’individuo e della percezione del contesto
socio-culturale in cui ¢ inserito.

La psicoterapia breve, coetanea della psicoterapia classica, era gia applicata da Adler
con una sequenza superiore alle venti sedute [69]. La B-APP ¢ considerata una psico-
terapia breve ad orientamento psicodinamico, strutturata in 10-20 sedute con frequen-
za settimanale, che tende a correlare I’attuale sintomatologia dell’individuo, le difese
maladattive e la sofferenza psichica con gli aspetti psicodinamici inconsci dell’indi-
viduo [31, 34].

Un primo aspetto specifico ¢ legato alla definizione del focus, che costituisce ’ele-
mento comune di tutte le psicoterapie brevi di differenti orientamenti e che, secondo
la Psicologia Individuale, viene definito in termini di un problema significativo attuale
connesso con lo stile di vita. Il focus, pertanto, ¢ I’espressione di un tema che collega
dinamicamente i problemi o sintomi attuali del paziente con altre sue modalita (di ten-
tare soluzioni) utilizzate in passato, pertanto ripetitive, coattive e a matrice conflittuale
o difettuale. Il time-limit, peraltro, non ¢ solo un “limite”, ma rappresenta anche una
risorsa perché, come sottolinea Flegenheimer [35], costituisce una motivazione per
paziente e terapeuta a lavorare con maggiore efficienza e stempera le problematiche
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legate alla dipendenza come modalita di risoluzione della minaccia di separazione.
La B-APP, nella nostra esperienza, utilizzata con pazienti affetti da SLA con un mo-
dulo di 12 sedute domiciliari, si propone come obiettivi una parziale risoluzione del
problema preso in esame, una diminuzione o totale scomparsa della sintomatologia,
le variazioni di alcuni aspetti del funzionamento della personalita, un aumento del
benessere del soggetto.

Come per tutte le psicoterapie, anche nel caso della B-APP, prima di iniziare il percor-
so psicoterapeutico, ¢ necessario effettuare un’accurata diagnosi e assessment clinico.
Inoltre ¢ necessario che vi sia un’adeguata informazione del paziente sulle modalita
e gli scopi della terapia, al fine di ottenere una consapevole collaborazione: alla base
dell’efficacia del trattamento vi € una corretta comunicazione, grazie alla quale il pa-
ziente puo rispondere acconsentendo pienamente al progetto terapeutico [59].

Il lavoro su un focus definito in un time-limit permetterebbe al paziente di avere un
miglior adattamento alla malattia e, quindi, ottenere un miglioramento della qualita
della vita e ad aiutarlo a imparare a vivere il qui ed ora [8].

Inoltre, alla base di tale percorso, vi ¢ un accordo di non abbandono e quindi una
disponibilita da parte del terapeuta a ricominciare un nuovo ciclo di colloqui con il
paziente e reimpostare un focus per affrontare un nuovo problema legato alla malattia
con cui si confronta il paziente. Questo atteggiamento produce un forte sentimento
di appartenenza nel malato e in parte lenisce i suoi vissuti di solitudine. La fornitura
di presenza da parte del terapeuta ¢ un elemento imprescindibile, in quanto vi ¢ un
accordo sotteso nel momento in cui si chiede a questi pazienti di instaurare in una
situazione cosi difficile una relazione di fiducia con il terapeuta stesso [10]. Infatti, il
ruolo principale del terapeuta ¢ quello di fornire una presenza significativa, avendo
gia ben rielaborato quello che ¢ il transfert di conoscenza, il patto di non abbandono
¢ 1 bisogni di significato [13, 28, 62]. Al terapeuta ¢ richiesto, pertanto, lungo tutto
il percorso terapeutico, da quando si presentano i primi deficit invalidanti sino alla
morte del paziente, non una consolazione ad ogni costo, che potrebbe risultare talvolta
inadeguata ma soprattutto inautentica, ma di essere con il paziente, insieme a lui, in
una presenza che da senso e testimoni il valore della relazione terapeutica [12, 57].
Essere a conoscenza del malato, del suo Stile di Vita ¢ del suo mondo appercettivo,
permetterebbe di comprendere meglio i messaggi impliciti ¢ le emozioni che il pa-
ziente tenta di trasmettere alla propria famiglia e all’équipe curante. La conoscenza,
la comprensione del paziente nella sua interezza e un’adeguata relazione terapeutica
consentirebbero al gruppo curante, di garantire una buona qualita di vita al paziente,
nel tentativo di applicare in modo adeguato, una buona pratica clinica, in cui sono cen-
trali 1 bisogni psicologici del paziente, soprattutto in una malattia in cui la medicina
non puo ancora fare nulla [11, 28].

Infine la B-APP, in quanto a tempo limitato, consentirebbe 1’elaborazione della sepa-
razione, aspetto fondamentale per affrontare serenamente le perdite e le separazioni a
cui il paziente va incontro. Iniziare a elaborare in seduta il termine del percorso, per-
metterebbe al paziente di incominciare ad acquisire maggior consapevolezza di un di-
stacco, che dovra avvenire sia tra il paziente e il terapeuta, sia tra il paziente e la Vita.
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VII. Caso Clinico

I1 Sig. M.C. si presenta presso gli ambulatori della Struttura Complessa di Neurologia
4 - Centro Regionale Esperto per la Sclerosi Laterale Amiotrofica (C.R.E.SLA) della
Citta della Salute e della Scienza di Torino, inviato dal suo neurologo curante per un
colloquio psicologico clinico.

M.C. ha 42 anni, vive ad Asti, arriva al colloquio sulla sedia a rotelle.

Nel 2011 gli viene diagnosticata una Sclerosi Laterale Amiotrofica con alterazione
genetica e gli viene proposto una psicoterapia che rifiuta, poiché aveva gia seguito
un intervento psicologico nel 2010 con uno psichiatra/psicoterapeuta in seguito al de-
cesso del padre. In quell’occasione aveva evidenziato una sintomatologia ansiosa con
disturbi del sonno e per questo motivo, oltre al trattamento psicoterapeutico, aveva
usufruito di un supporto farmacologico.

Al primo incontro riferisce di utilizzare cannabinoidi “al bisogno™: ne fa uso, in soli-
tudine, un paio di volte a settimana, nel primo pomeriggio, quando moglie e figli sono
fuori casa. «Non ho mai fumato troppa erba, ma...non fumarla é impossibile, con tutta
quella che girava li dove lavoravo, ma prima la utilizzavo qualche volta con gli amici,
ora la utilizzo quando sono solo a casa, ho sempre paura che stare solo mi fa andare
la testa li....a questa malattia, almeno se fumo mi rilasso e non penso ai problemi che
ho. Tanto ho sentito che ci sono delle sperimentazioni con la cannabis quindi, male
non fa...tanto...sempre allo stesso punto devo arrivarey.

M.C. ¢ coniugato, ha una figlia di 16 anni e un figlio di 13. Prima di ammalarsi, lavo-
rava come guardia carceraria presso il penitenziario di Asti.

Fin dal primo incontro evidenzia una buona consapevolezza della gravita della sua
malattia, sottolineando il fatto che i sintomi stiano comparendo secondo lo stesso
ordine in cui emersero al padre: «Ricordo bene mio padre, sono quelle cose che una
persona non puo dimenticarsi, lo assicuro! Non si dimenticano facilmente delle scene,
delle situazioni, lei non ne ha idea!».

Inoltre afferma che cio che lo spaventa della sua malattia ¢ la paura di perdere le sue
autonomie: «Che vita e una vita in cui tutti devono farti tutto, che hai bisogno di una
mano per alzarti, devi chiedere aiuto per andare al bagno, e poi non ti muovi ... non
fai proprio nulla... che vita é quella? ».

Oltre a ci0, evidenzia un tono dell’umore deflesso e delle difficolta nell’addormen-
tamento reattivamente alla situazione clinica. In particolare si rileva apatia, abulia,
bassa autostima, vuoto, isolamento sociale, mancanza di senso esistenziale. Inoltre, da
quando gli ¢ stata certificata I’inabilita lavorativa, evidenzia un marcato sentimento di
inferiorita. «Anche se non vado a lavorare, porto comunque la pensione di invalidita
e l'assegno di cura, almeno economicamente aiuto ancora la mia famiglia visto che
per il resto non servo a nulla!».

In seguito M.C. sottolinea la sofferenza provata all’impossibilita di occuparsi dell’e-
ducazione dei suoi figli dopo il peggioramento della sua disabilita, ritenendo di aver
perso autorita nei confronti dei figli: «Loro corrono e io non sono piu capace di
raggiungere la porta prima di loro per chiuderla o comunque ... per impaurirli mi
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piazzavo davanti la porta, solo vedendo la mia mano alzarsi, loro si spaventavano,
ora di cosa si devono spaventare? Sono una larva...a chi fa paura una larva? Che
male ti puo fare...ti puo fare schifo, ma di certo non ti puo fare maley.

Dopo averlo ascoltato attentamente, si concorda, pur consapevoli della rigorosita del
setting, un ciclo di 12 colloqui psicologici a domicilio con frequenza quindicinale,
della durata di circa 50 minuti ciascuno. Si puntualizza ulteriormente che tale servizio,
totalmente gratuito per il paziente, ¢ erogato nell’ambito del progetto di assistenza
domiciliare per pazienti SLA organizzato dal Centro Regionale Esperto per la Sclerosi
Laterale Amiotrofica e da Associazioni di Riferimento.

M.C. ¢ il minore di due figli maschi. La madre, casalinga, la descrive come una figura
affettiva che si ¢ occupata dell’educazione dei figli. Il paziente la descrive come “la
mamma e la moglie ideale”, una persona capace di ricoprire il proprio ruolo senza
essere né indiscreta, né inopportuna, né invadente, ma anche come una “persona fra-
gile e da proteggere”, sia per 1’eta, sia per tutti quegli avvenimenti infausti che erano
avvenuti in famiglia: dapprima la morte del marito (2010) e ora la malattia del figlio.
11 padre lo descrive come una persona affettivamente assente e autoritario “un padre
che sapeva fare il padre!”. Non riferisce ricordi affettuosi insieme, ma rievoca alcuni
ricordi, in cui suo padre poliziotto esigeva di essere trattato con rispetto dai figli.

Con il fratello maggiore, piu grande di lui di 9 anni, i rapporti sono sempre stati di-
staccati e superficiali.

M.C. mette in risalto in seduta come abbia trascorso 1’adolescenza nel tentativo di
non fare arrabbiare e vergognare i propri genitori. «Mio padre era un poliziotto e se
avessi fatto qualsiasi cosa che non si doveva fare, lui lo avrebbe scoperto e io gli avrei
procurato un dolore o comunque un motivo di vergogna, e io non potevo fare questo,
mio padre non se lo meritava. Mio padre non mi ha mai dovuto dire chiaramente cosa
si poteva e cosa non si poteva fare, sono io che ho imparato a capire cosa potevo o
non potevo fare. Mi sono sempre dato i limiti da solo, facendo attenzione e cercando
di usare un po di intelligenza, ... mio padre non era di troppe parole, poche, ma giuste
e chiare!y.

M.C. incomincio a lavorare presso la macelleria dello zio mentre frequentava la scuo-
la media. Al termine della scuola dell’obbligo lo zio lo informo che non era interessato
ad assumerlo; M.C. deluso, si iscrisse ad un corso professionale triennale per tornitori.
Terminati gli studi lavoro in una ditta come operaio. Al termine del servizio militare,
lavoro per circa un anno come tornitore, fino a quando vinse un concorso da guardia
carceraria, realizzando cosi le aspettative del padre.

Dapprima venne mandato in un paese dell’Italia meridionale dove si stava aprendo un
nuovo carcere: «Sono stato tra le prime guardie carcerarie ad entrarci. Li, ho cono-
sciuto della gente che Lei non puo immaginare...di tutto. Son venuto a contatto con
tantissimi ambienti illeciti e illegali, sia per il posto in cui ero, sia per chi ero e per il
lavoro che facevo! Ma, anche in questo caso me la sono cavata bene, ho imparato ad
affrontare le diverse situazioni e non mi sono mai messo nei casini.

Dopo 2 anni venne trasferito presso il penitenziario di Asti, dove vi rimase fino al
sopraggiungere dell’inabilita lavorativa.
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M.C. si sposo con sua moglie nel 1996, che descrive come una donna amorevole e
affettuosa, ma richiedente di conferme e di attenzioni. Entrambi molto giovani, deci-
sero di sposarsi, in quanto fidanzati da ormai tre anni, ma soprattutto perch¢ M.C. non
voleva dare un dispiacere ai propri genitori. « Comunque non mi pento, non dico che
non mi sarei sposato con lei...ma forse non cosi presto. Ero ancora giovane...troppo
giovane quando mi son dovuto sposare, mi sarebbe piaciuto godermi un po di piu gli
amici ed invece non ho potuto. Non ¢é colpa sua, non ci hanno obbligato né i miei,
né i suoi genitori, pero era la cosa piu giusta, non potevo far finta di niente...sapevo
che i miei ci sarebbero rimasti male...non sarebbe stato un comportamento correttoy.
M.C. ha due figli; la maggiore (16 anni), la descrive come “simile a me”, ¢ “una testa
matta”: una figlia ribelle, polemica, estroversa, incostante nei suoi interessi, il secondo-
genito ¢ un maschio, lo descrive come pitl introverso, piu attento ¢ costante negli inte-
ressi e nello studio, anche se talvolta sembra assuma degli atteggiamenti un po’ infantili.
M.C. ¢ soddisfatto della sua famiglia: «Non mi posso lamentare di nulla, i miei figli...
alla fine non fanno nulla di particolare, fanno cio che farebbero tutti gli adolescenti
della loro eta. C. e un po’testa matta, ma é testarda e quindi quando decide che deve
raggiungere un obiettivo, anche se ci fa disperare, pero lo raggiunge; M. invece é
fatto a modo suo...e pieno di amici, fa sport, ma poi ci sono delle volte che si chiude
in camera e non se ne sa nulla...non mi posso lamentare di nessuno di loro neanche
di mia moglie!.

M.C racconta di avere molti amici, tutti conosciuti sull’ambiente di lavoro, con cui
spesso esce nel tempo libero.

Alla fine della seconda seduta si concordo il focus che, in termini individualpsicolo-
gici, ¢ inteso come una problematica attuale correlata con lo stile di vita. Il paziente
concordo con la terapeuta che avrebbero parlato del suo rapporto con i figli e di come
riappropriarsi del suo status di padre, espressione delle dinamiche inferiorizzanti im-
poste al paziente con I’evolvere della malattia.

Dai suoi racconti si € evinto quanto importante ¢ preponderante fosse per M.C. la
fisicita, utilizzata per affermarsi nei confronti dei figli e per evidenziare la sua “su-
periorita”. Pertanto, con il subentrare della malattia e quindi con I’avanzare delle
difficolta motorie, M.C. ha perso la sua autorita sia nei confronti dei figli e, inoltre,
con I’inabilita lavorativa, anche nei confronti degli altri.

Negli incontri successivi il lavoro terapeutico si focalizzo su come trovare delle so-
luzioni alternative per sentirsi rispettato dai propri figli, senza doversi imporre con
modalita autoritarie ed aggressive. In modo particolare si sono consolidate le relazioni
familiari, non piu su semplici imposizioni fisiche, ma attraverso il rispetto e la stima
reciproca, basandosi principalmente sul dialogo e sul confronto. Infatti M.C. scopri
che con la progressione della malattia, i figli avevano preso consapevolezza delle dif-
ficolta del padre e che la stima, I’amore vero di lui erano aumentati.

Verso la fine del ciclo terapeutico concordato, M.C. racconto il colloquio avvenuto
con la figlia maggiore, che gli disse che aveva notato un differente modo di relazio-
narsi con lei rispetto al passato e che provava stima e rispetto nei suoi confronti e che
la sedia a rotelle non fosse un “segno di diminuzione del potere”, ma un elemento che
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I’aveva indotto a cambiare.
Nel corso delle sedute M.C. € riuscito a raggiungere una maggiore consapevolezza sia
dei suoi processi psichici, sia di nuove modalita relazionali, riuscendo a riappropriarsi
di un nuovo ruolo di padre.

VIII. Discussione

Le difficolta di uno psicoterapeuta nel relazionarsi con pazienti affetti da SLA di-
pendono dall’aver stabilito un adeguato coinvolgimento emotivo in cui vi € una co-
stante calibrazione tra il sentimento d’impotenza e di onnipotenza. Il terapeuta deve
costruire un’adeguata alleanza terapeutica, al fine di far percepire al paziente che in
quel momento saranno entrambi pronti alla sofferenza, alla morte, e dovra, pertanto,
gia essere stato in grado di rielaborare e accogliere lo stato d’animo del paziente che
spesso spinge il terapeuta a identificarsi troppo con lui [30, 58]. «L’elemento decisivo
non ¢ uscire dal cerchio, ma penetrarvi correttamente»: davanti all’urgenza della mor-
te occorre il coraggio di affrontare con la dovuta cautela, ma in profondita, il proprio
travaglio personale» (26, p. 28).

E fondamentale aver gia effettuato una rielaborazione personale del vissuto di dolore,
di perdita e di morte, affinché nella relazione terapeutica il sentirsi un peso, in seguito
la perdita dell’autonomia e successivamente la morte, non vengano vissuti come la
conclusione di un percorso personale e come il fallimento di una vita o la confer-
ma della propria inferiorita sul mondo [11]. Saper stare con il paziente permette di
aiutarlo ad affrontare le sue varie perdite, senza percepire una morte in solitudine. Il
terapeuta dovrebbe, pertanto, fungere da punto d’appoggio e supporto, per permette-
re al paziente di ricostruire una nuova temporalita per fronteggiare la mobilitazione
delle forze rimaste, al fine di affrontare adeguatamente gli ultimi sforzi che la malattia
richiede [30, 62].

Nella mia esperienza di psicoterapeuta ¢ stato essenziale una riflessione sul vivere,
il morire, per accostarmi a M.C.: la psicoterapia con lui non sarebbe funzionata, se
I’avessi considerato come un malato “curabile” (anche se presumibilmente “inguari-
bile”), perché sarebbe stato non riconoscergli una vita e una esistenza, ma addirittura
non riconoscergli piu la propria identita. Per chi non ha alcuna disabilita, la Vita spes-
so puo coincidere con I’essere completamente autonomi nello svolgimento delle atti-
vita quotidiane, e conseguentemente considerare il portatore di una disabilita motoria
come un soggetto inferiorizzante. Quindi I’intervento psicologico con tali pazienti
¢ finalizzato a riacquistare la propria individualita e a riconoscersi ancora una vita,
fintanto che questa non cessera.

L offrirgli un percorso di psicoterapia, in cui si € lavorato insieme sui vissuti emotivi
e sulle difficolta del qui ed ora, lo ha potuto aiutare a scoprire la sua unicita e singola-
rita. L’ obiettivo a breve termine concordato con il paziente, puo essere considerato dal
paziente come una meta reale da raggiungere che ha attivato il S¢é creativo, incorag-
giandolo a ricoprire nuovamente un ruolo attivo nella sua vita e a non farsi pervadere
da un senso di svilimento e dall’impotenza.
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Il centrare la terapia sull’hic et nunc, e dunque su un problema reale, ha permesso al
paziente di riuscire a focalizzarsi maggiormente su di Sé e meno sulla malattia: su
come egli stesso potrebbe modificarsi/riadattarsi, quindi a ritrovare un equilibrio, con-
solidando quelle che sono le sue difese adattive e tentando di compensare quelle che
risultano disadattive [34]. Inoltre, concordare un focus nella coppia terapeuta-paziente
ha permesso al paziente di ricercare un senso, un significato esistenziale, ritrovando
la dignita perduta [11, 13]. Lavorare su piccoli obiettivi, su elementi di sé riadattabili,
gli ha permesso di riconoscersi ulteriormente nel mondo e non farsi sopraffare da un
sentimento di inferioritad smisurato in cui la malattia pud indurre. Attraversando e
assestando i differenti step della malattia, contenuti nella relazione terapeutica, cio ha
spinto il paziente ad acquisire una maggiore consapevolezza e capacita decisionale
per quanto riguarda anche le decisioni di fine vita o gli eventuali interventi invasivi.
Infatti, I’aver raggiunto una maggiore conoscenza di Sé lo ha aiutato a comprendere
quali siano le proprie soglie di tolleranza, in modo consapevole, e non a sentirsi in ba-
lia di sentimenti negativi o di onnipotenza a cui puo condurre la malattia. Al riguardo,
ad esempio, gia nel primo colloquio M.C. disse: «Che vita, € una vita in cui tutti devo-
no farti tutto, che hai bisogno di una mano per alzarti, devi chiedere aiuto per andare
al bagno, e poi non ti muovi ... non fai proprio nulla...che vita é quella?» ¢ ancora
«Ma tanto cosa puo fare, sempre allo stesso punto arrivero...li come mio padre. Non
puo cambiare le cose e non mi potra dare la vita che non ho piu. Avete dettato la mia
sentenza di morte!y.

I frame della malattia del padre, scorrendo davanti agli occhi di M.C., lo inducevano
giorno per giorno a proiettarsi finzionalmente al contempo verso il passato (il papa) e
verso il futuro (I’evoluzione della sua malattia), mascherando le possibilita di trovare
delle soluzioni alternative per migliorare la qualita di vita del presente. L’eccessiva
identificazione con il modello paterno, sia nella sua identita di persona sana, che di
quella di malato, lo ha alla fine condotto a una totale apatia e disinteresse.
L’atteggiamento incoraggiante del terapeuta, e la sua presenza costante, hanno per-
messo a M.C. di scoprire le sue peculiarita ¢ le sue differenze dal padre. Lavorare
sull’immagine di S¢ gli ha permesso dal punto di vista intrapsichico di prendere co-
scienza del fatto che stesse ancora vivendo e che, pertanto, fosse ancora vivo, e dal
punto di vista relazionale, di mutare le sue modalita relazionali con le persone che lo
circondano. Accompagnare i pazienti in questo percorso, sciogliere i diversi nodi, pud
portare la relazione ad affrontare delle decisioni estremamente importati quali pos-
sono essere quelli relativi al percorso di fine vita. Il terapeuta che ha deciso di essere
con il paziente che morira, ha per il paziente il significato di affrontare insieme a lui le
conseguenze delle decisioni prese e, dunque, di essere con lui in continua relazione [71].
Realizzare piccoli progetti lo ha portato alla scoperta di valori relazionali all’interno
della propria rete sociale, che hanno facilitato la riattivazione dei processi di auto-
stima (minacciata dall’enorme senso di impotenza che la sofferenza ¢ I’angoscia di
morte creano). Grazie alla condivisione della stima e della fiducia da parte del tera-
peuta, e soprattutto attraverso la trasmissione empatica, pitt 0 meno verbale, ¢ al rico-
noscimento talvolta di sforzi eccessivi privi di risultato, si € attuato quel processo di
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incoraggiamento che ha permesso al paziente di riconoscersi ancora come individuo
attivo con capacita proprie [12, 58]. Tra gli strumenti tecnici impiegati dal terapeuta,
la Convalidazione Empatica ha mantenuto salda 1’alleanza terapeutica, ha permesso
al paziente di sentirsi riconosciuto nel suo essere malato e gli ha concesso il diritto
allo scoraggiamento.

Inoltre, migliorando la relazione con i figli, M.C. ha cambiato alcuni aspetti del suo
Stile di Vita e ha modificato alcuni aspetti disadattivi della sua vita. Infatti, lavorare
sul suo sentimento sociale e, quindi, sulla relazione con i familiari gli ha permesso di
riattivare, di ri-aspirare alla “supremazia” (vale a dire a una realizzazione esistenzia-
le), ricoprendo nuovamente il ruolo di padre/esempio/guida.

IX. Conclusioni

Numerose evidenze cliniche hanno messo in luce che ’intervento psicologico puo
favorire un miglioramento della qualita di vita con i pazienti con un grave disturbo
organico [9, 29]. Gli approcci psicoterapeutici, che ci si riferisca alla psicoterapia
dinamica o agli interventi sulle coping skills o sulla resilience della Adjuvant Psy-
chological Therapy [47], favoriscono una crescita dell’autostima nel malato grave,
in considerazione dei suoi bisogni di senso, una riduzione dei sintomi ¢ una maggior
compliance ai trattamenti medici.

E essenziale che lo psicoterapeuta, oltre ad un atteggiamento analitico, abbia una buo-
na conoscenza della rilevanza medica della malattia, delle complicanze della stessa
e, al contempo, colga le esigenze del paziente ma anche quelle dagli altri specialisti
del gruppo, al fine di migliorare cosi la comunicazione e perseguire tutti insieme un
unico obiettivo, quale quello di garantire una dignitosa qualita di vita e di morte nel
calvario di tale malattia.

Si precisa che quanto riportato, vuole essere un’esemplificazione di una proposta di
trattamento con questa tipologia di pazienti. Sono necessari, come scritto in preceden-
za, ulteriori ricerche atte a valutare i1 deficit fisici di questi pazienti e il livello della
progressione della malattia, al fine di poter adattare metodiche piu adeguate e fornire
a ciascuno di essi un appropriato intervento psicoterapeutico.
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