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Introduzione

Il presente Seminatio si inserisce all’interno di un progetto
di sensibilizzazione culturale, che affianca l'attivita assistenzia-
le dell’Associazione e che ha lo scopo di diffondere la filosofia
ispiratrice degli Sherpa e delle stesse Cure Palliative: occupatsi,
oltre che dei sintomi fisici, anche di quelli psicologici, sociali,
spirituali ed umani.

Con il processo di globalizzazione in fase avanzata, le identita
si fanno deboli e imprecise e su questo ci si interroga, pensando
soprattutto al’uomo malato. E quindi piti che mai necessatio
cercare di trasmettete la consapevolezza che il sapere medico,
approfondito e anche supportato da strumenti tecnologici, puo
e deve coniugarsi con una costante attenzione alle esigenze so-
cio-culturali ed etniche del paziente.

Infatti, le diversita linguistiche, culturali e religiose rendono
delicata la costruzione della relazione tra operatori e pazienti,
ma il rispettoso impegno di tutti concorre a far si che la persona
si senta “accolta” nella sua identita e unicita.

E solo cosi che la suddetta relazione di aiuto diventa essa stes-
sa terapia per il malato e induce il medico ad agire non solo in
modo tecnico, ma solidale ed empatico: la conseguenza clinica
del suo operare potra cosi esplicarsi, oltre che nel saper essere e
nel saper fare, anche nel saper “stare nella relazione” con il pa-
ziente. Incontrare e curare uomini a donne di altre culture e reli-



gioni, con problematiche urgenti legate al loro “essere stranieri”,
¢ sicuramente molto impegnativo, ma porta comunque ad un

arricchimento reciproco, che cresce nello scambievole rispetto e
nell’'umana comprensione.”
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Apertura del Seminario

Saluti del Presidente degli Sherpa
Giannino Pirondini

Gentili signore, gentili signoti, la grande famiglia Sherpa, ed io
in prima persona, vi diamo il benvenuto a questo Seminario e vi
tingraziamo, davvero di cuore, come si fa con gli “amici”, per la
vostta presenza e per la vostra adesione a questa giornata.

Come sapete, I’ Associazione si occupa dei malati oncologici in
fase critica e offre loro un’assistenza completa di cure palliative
a domicilio, nell’ultimo tratto della vita. Oggi festeggiamo 1 dieci
anni di attivita sul territorio mantovano e con grande commo-
zione il pensiero va ai 400 malati che abbiamo curato e accom-
pagnato e alle 400 famiglie che abbiamo sostenuto in uno dei
momenti piu difficili della loro esistenza.

Con questo Seminatio vogliamo anche mettere a fuoco un
problema emerso in questi ultimi anni da quando P'otganizzazio-
ne ha seguito persone immigrate nel nostro paese: I’assistenza ai
pazienti con culture, abitudini e riti diversi dai nostri. Alle comu-
nita straniete presenti, che ci aiuteranno a migliorare la relazione
medico-paziente, va un particolare saluto.

Gli Sherpa si sono sempre adoperati per la diffusione della cul-
tura delle cure palliative. Rivolgo un appello accorato ai giovani
studenti qui presenti, agli educatori, ai cittadini, di impegnarsi
pet garantire a ogni donna e a ogni uomo il diritto di vivere la
morte dignitosamente, nel totale rispetto della sua peculiarita.

Ringrazio le autorita che sono intervenute e le invito a dare il
loro saluto: il signor Sindaco che ha concesso il teatro gratuita-
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mente, il signor Prefetto, Sua Eccellenza Monsignor Vescovo, la
Direttrice Sociale del’ASL; ringrazio inoltre quanti hanno con-
tribuito e sostenuto la nostra iniziativa: la Fondazione della Co-
munita di Mantova, ’Associazione Oncologica Alto Mantovano,
I’Accademia Virgiliana che ha messo a disposizione la sala ovale,
i Vigili del fuoco che gratuitamente stanno effettuando la sorve-
glianza di questo teatro per garantire la nostra sicurezza, il CSVM.
Termino con un messaggio di fiducia, di speranza, circa la con-
creta possibilita di continuare ad operare uniti, nell’ottica di un
aiuto attento, vigile e premuroso, oltre che terapeuticamente ef-
ficace, a chi ¢ piu fragile perché malato e straniero. Grazie.

Prima di inigiare lincontro e introdurre i vari relators, si ¢ dato spagio
ai saluti di apertura delle Autorita che hanno onorato con la loro presen-
za il Seminario: il signor Marco Germiniast, in rappresentanza dell’ Am-
ministrazione Comunale di Mantova, il dott. Marco Collini, Presidente
dell’Ordine dei Medici, il dott. Luciano Orsi, in rappresentanga dell’A-
ztenda Ospedaliera “Carlo Poma”, ¢ Sua Eccellenga mons. Roberto Busti,
Vescovo della Diocesi di Mantova.



Prolusione del dott. Giorgio Buzzi
Direttore Sanitario Sherpa

Un breve excursus sull’ Associazione. Gli Sherpa sono stati fon-
dati nel 2002 ad opera di una caposala dell’Oncologia di Man-
tova (quando primario era il dottor Smerieri), di un’assistente
sociale, Gianna Bertazzoni, del nostro Presidente, una persona
che si ¢ sempre adoperata per chi era in difficolta, e infine di un
medico, che oggi non ¢ presente per motivi di tipo professio-
nale, il dottor Paganini. Dalla collaborazione di queste e di altre
figure € nata I’Associazione, in un periodo in cui la nostra co-
munita non aveva nessun tipo di supporto palliativo. Gli Sherpa
hanno iniziato con un programma di tipo didattico che ha per-
messo di creare uno zoccolo duro di partenza, che ¢ andato poi
alla ricerca di altti che potessero integrarsi, e il primo paziente €
stato preso in catico nel lontano 2004, secondo un progetto che
faceva sempre riferimento alla figura del medico, per un servizio
che si estendeva 7 giorni su 7, per 24 ore al giorno.

Da quando la comunita si ¢ accorta che si poteva morire in
un modo diverso — e ticordiamoci che solo morire in un modo
lieve ci permette di elaborare il lutto e quindi questo ¢ molto
utile anche per le famiglie — la richiesta dell’utilizzo degli Sher-
pa divenne sempre piu elevata, finché a un certo punto fu ne-
cessario assumere due medici: il dottor Defendi, che ¢ qui con
noi, che ha scelto pero nel tempo un altro programma di tipo
professionale, e la dottoressa De Felice. Questo richiese anche,
ovviamente, di trovare delle risorse che furono ottenute attraver-
so l'azione continua delle volontarie che bussarono alla porta di
privati, di fondazioni e di industrie e oggi gli Sherpa hanno una
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loro autonomia finanziaria accettabile. Fin ora abbiamo seguito
circa 400 pazienti ma, per fortuna, visto, purtroppo, 'aumento
statistico dei malati di cancro nella nostra comunita, sono nate
anche strutture pubbliche specifiche come ad esempio I'Hospice
dell’Azienda Catlo Poma di Mantova e ’'Hospice di Villa Carpa-
neda di Rodigo; quindi abbiamo la possibilita di lavorare per la
nostra comunita perché si possa morire in modo piu lieve.
Quest’anno festeggiamo il decennale della fondazione degli
Sherpa che, come si ¢ detto precedentemente, sono un gruppo
di volontari mantovani che si occupano di cure palliative, le cure
del fine vita. Piti specificatamente, gli Sherpa hanno lo scopo di
accompagnare la famiglia e il paziente ammalato di cancro quan-
do questa patologia non risponde piu alle terapie tradizionali. In
passato poteva capitate che alla famiglia di un paziente ricovera-
to, quando avesse esaurito tutte le opzioni terapeutiche tradizio-
nali (la chirurgia, la chemioterapia, la radioterapia), venisse detta
questa frase: “Guardi, lo porti a casa, non possiamo fare piu
nulla per lui”. Bene, le cure palliative, che sono state fondate nel
lontano 67 da un infermiere, non da un medico, Cicely Saun-
ders, hanno lo scopo di modificare questa frase: “Quando non
c’¢ pit nulla da fare — come dice il dottor Zaninetta — in realta
rimane molto da fare”, perché il periodo a cui si va incontro ¢
un periodo pregno di dolori, di paure, di sofferenza. In passato,
sostanzialmente, questi pazienti erano lasciati un po’ da soli, ma
oggi cid non avviene pit, il che ¢ estremamente positivo perché
si riflette sulla nostra visione di quello che potrebbe essere anche
il nostro destino futuro. E piu rasserenante sapere che alla fine ci
si potra allontanare anche senza una sofferenza che riguarda la
propria vita. C’era un detto, che viene usato tutt’oggi, che sostie-
ne che il dolore degli altri & molto facile da sopportare, ma non ¢
cosi. Faccio mia una frase di un politico altoatesino suicida, Ale-
xander Langer, il quale disse che in certi casi il dolore degli altri
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ci ¢ insopporttabile e quindi non possiamo nemmeno alzare gli
occhi sul dolore delle persone. Oggi, al di 1a di questo anniver-
satio, abbiamo la possibilita di ascoltare voci diverse, voci molto
importanti sulla tematica di vivere il morire, perché noi siamo
divenut di fatto una societa multirazziale e quindi abbiamo delle
componenti etnicamente molto rilevanti con cui, se vogliamo
agire secondo il principio delle cure palliative, dobbiamo fare
i conti; noi non conosciamo, spesso siamo vittime di pregiudi-
zi e quando abbiamo pregiudizi, dei giudizi che non nascono
dall’espetienza ma dai detti comuni, in realta non conosciamo
la verita. Quindi ogni circostanza che ci permette di conoscerci,
di confrontatci e di accettarci, ci permette anche di entrare con
maggiore possibilita di successo in un momento di grandissima
fragilita, che ¢ il momento del fine vita. Ora, quindi, abbiamo la
possibilita di sentire il parere di etnologi, il parere di antropologi,
di tanatologi, il patere di medici e infermieri palliativisti; sentire-
mo anche la testimonianza di rappresentanti delle comunita stra-
niete che sono piu numerose nella nostra Provincia: la comunita
musulmana, indiana, cinese e la comunita nigeriana.

Dicevamo che oggi in questo seminatio patleremo di rituali.
Teniamo presente che nel momento in cui noi ci avviciniamo
a quella che Thomas Merton chiamava “la porta che esaurisce
tutte le porte”, nel momento in cui la quotidianita viene scat-
dinata dalla violenza dei sentimenti che proviamo di fronte al
dolote e ci sentiamo piu nudi, piu isolati; bene, da sempre in
quei momenti 'uomo ha avuto bisogno del rito. Il rito funebre &
stato riscontrato fin dai tempi pit antichi; 'uomo di Neanderthal
aveva rivelato sul suo scheletro la presenza di residui vegetali che
testimoniava che questa salma, gia allora, veniva avvolta da fiori.
Teniamo presente che tutt’oggi i riti funebri in Calabria compot-
tano caratteristiche simili a quelle dell’antica Grecia: si mette una
moneta sul corpo del cadavere, in modo che possa essere pagato
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il traghettatore, e si mette un pezzo di pane perché il cane che si
oppone al passaggio dell’anima possa essete rabbonito; ma non
soltanto nel nostro continente c’¢ questo rituale, ad esempio c’¢
una popolazione indiana “Pueblos”, gli Anasazi, i quali quan-
do moriva un componente della loro comunita erano abituati a
mettere un frammento di vaso all’interno di un vaso piu grande,
che alla fine, quando si raccoglievano tutte le testimonianze del-
la comunita, veniva spezzato e in questo modo si pensava che
I'anima del malato potesse abbandonate il villaggio e trovare la
pace. Quindi il rituale ¢ un elemento di estrema importanza, ma
ripeto, essendo oggi la nostra una comunita multirazziale, & fon-
damentale conoscere anche le esperienze delle altre comunita.
La prima delle dottoresse che ci dara la sua relazione ¢ Anna
Casella Paltrinieri, antropologa ed etnologa, che ci patlera di ac-
compagnare nell’ultimo tratto della vita, mettendo I’accento su
saperi, processi e comportamenti nei diversi vissuti culturali.
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Accompagnare nell’ultimo tratto della vita:
saperi, processi, comportamenti nei diversi vissuti culturali

DOTT.SSA ANNA CASELLA PALTRINIERI
antropologa ed etnologa

Buongiorno a tutti, buongiorno soprattutto agli studenti che
intravvedo nei palchetti del teatro. Poiché sono una insegnante
— insegno antropologia culturale alla Universita Cattolica, nella
sede di Brescia — ¢ a loro, in particolare, che mi rivolgero nel
mio discorso. Chiedo quindi scusa al resto del pubblico, ma cet-
chero proprio di avere questa attenzione didattica.

Devo, ptima di tutto, spiegare da dove deriva la “presunzione”
di potervi patlare stamane di cose talmente difficili come quelle
di cui si discute in questo convegno. La scienza antropologica ha
tiservato una grande attenzione, gia dai primordi nell’Ottocento,
a tutto quanto ¢ relativo alla questione della salute, della malattia
e della cura, alla questione della morte e, dunque, ai riti funebri.
E chiaro allora che, chi da molto tempo si occupa di antropolo-
gia — come chi vi parla (ho fatto moltissime ricerche soprattut-
to nel Nordeste del Brasile) — incontri spesso queste situazioni,
come riti funebri specifici e singolari. E non mi riferisco solo al
Brasile ma anche, ad esempio, all’Africa: sono, appunto, tornata
di recente dal Benin, tra I'altro facendo anche un tour abbastan-
za choccante negli ospedali e nei centri di salute di questo paese.

L’altra ragione, e ve lo dico con tutta umilta, che mi permette
di essere qui stamattina ¢ il fatto che gia da anni insegno antro-
pologia culturale nel corso per infermieri, corso di laurea che
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I'Universita Cattolica ha istituito presso la Fondazione Poliam-
bulanza di Brescia.

E infine, come probabilmente ¢ capitato anche a molti di voi, ho
avuto espetienze personali: ho dovuto accompagnare mia madre
nel suo percorso della malattia che poi I’ha portata all’hospice.

Detto questo dovrei aggiungere una cosa che pare ovvia ma va
sottolineata: questi non sono temi facili. Non ¢ facile intanto dire
in che cosa le culture diverse dalla nostra (non userei il termine
“razze” che ho sentito qui, perché oggi ¢ rifiutato come non cot-
retto e non scientifico) trattino la morte, la malattia, la cura. C’e
una cosa sostanziale da sottolineare: in nessuna societa ¢ facile
morire, in nessuna societa la morte ¢ amica. Quella immagine
cosi consolante che forse avete presente, di San Francesco che
patla di “sorella morte” ¢ frutto di un percorso individuale, non
¢ un fatto culturale. Possiamo avere societa nelle quali la morte ¢
molto piu visibile, nelle quali — mi ¢ capitato in Benin — il primo
artigiano che si incontra nel villaggio ¢ quello che fabbrica bare
e queste sono esposte sulla strada in bella vista costituendo il
“biglietto da visita” della comunita. Societa poverissime magari
(sempre il Benin) dove pero si spreca per il funerale, ad esem-
pio utilizzando lussuosissime automobili facilmente riconosci-
bili dalle scritte inequivocabili: “I'ultimo viaggio”, “la fine della
missione”. Nonostante, pero, il fatto che molte culture abbiano
una familiarita molto evidente con la morte, non mi sentirei di
dire che questa sia piu “facile” in Africa piuttosto che in Italia o
in Brasile. Ovunque, invece, ¢ un momento di grosso impegno
e di grossa difficolta. Dunque, per concludere la mia introdu-
zione, mi sembra che non sia un argomento da affrontare da
un versante solo professionale. Dentro questi argomenti e den-
tro queste esperienze si entra con competenze professionali ma,
sopratutto, con quello che si ¢. Non voglio essere retotica, ma
mi pare molto vero: chi affronta la propria malattia, ma anche
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chi accompagna la malattia di un altro in una qualche maniera
non resta neutrale, e non solo perché le emozioni coinvolte sono
forti (lo stiamo vedendo anche da queste ptime presentazioni)
ma anche perché ¢’¢ di mezzo ci6 in cui noi crediamo, quello
sul quale abbiamo otientato la nostra vita, la nostra fede, quale
che sia. Sono molto consapevole di questa difficolta e credo che
quello che vi dit6 sia il frutto anche di una mia biografia, ma non
sard certo tisolutivo e definitivo; puo essere un mattoncino per
la creazione della cultura del buon vivere, del buon morire, che
mi pare sia la filosofia degli Sherpa.

Resterd nel mio campo, quello dell’antropologia culturale.
Come ho gia ricordato, la prima generazione di antropologi,
quella che ha indagato le societa non occidentali (molto spesso
senza nepputre muoversi da casa ma ascoltando quello che dice-
vano i missionati, gli operatoti coloniali e cosi via) ha riflettuto
molto su questi due aspetti: sullo “strano modo” con il qua-
le quelle popolazioni, che allora si chiamavano sbrigativamente
“selvaggi” o “primitivi”, trattavano la malattia, la medicina e la
cura. Hanno riflettuto anche, gli antropologi, sulla straordinaria
creativita dei riti funebti. Posso, ad esempio, ricordarmi di riti
funebri visti in Brasile nel quali si raccontavano le barzellette a
sfondo sessuale, si beveva e si cantava. Questo complesso cultu-
rale ¢ stato definito “ridere la morte”. Vale a dire: la morte ¢ un
dramma, ma la vita ¢ piu forte.

Non sto ora a fare esempi dei modi coi quali societa diverse
dalla nostra hanno pensato, interpretato la malattia, le sue cause:
gli spiriti, gli antenati, i tabu infranti e via dicendo. Si ¢ trattato di
una serie di casistiche anche “esotiche” sulle quali gli antropolo-
gi evoluzionisti hanno costruito il teorema di un pensiero “non
logico”. In realta, se vogliamo trovare un universale culturale
dentro queste maniere di leggere la malattia, mi pare sia questo:
la consapevolezza profonda che la condizione umana ¢ esposta
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al male, che ¢ fragile davanti al male. Ma il male non é fisico,
o non ¢ solo fisico. Il male ¢, potremmo dire, ripercorrendo il
pensiero antico, un male metafisico che ¢ gia li, che ¢ gia i da
prima che I'vomo sia. Ed ¢ un male che ha tante espressioni:
Pespressione del limite, dell'indifferenza della natura, della ma-
lattia, della morte.

Vorrei sottolineare altri due aspetti: se andiamo a leggere la
mitologia delle popolazioni, c’¢ sempre una sorta di stacco: ad
un certo punto succede qualcosa (il messaggero artiva tardi, non
si ricorda di fare una cosa...) ed ¢ questo che fa entrare la mor-
te nel mondo. La morte deriva da un errore che si ¢ verificato
nel corso di un progetto che non la prevedeva. Cosa puo voler
dire questo? Che tutte le societa, anche quelle “ptimitive”, han-
no letto lo scandalo profondo del male e della morte. Tanto &
vero che — ho osservato in Papua Nuova Guinea lo stranissimo
processo per il quale si “interrogava” il cadavere per sapere chi
I'aveva ucciso —, c’e I'idea che qualcuno sia “colpevole” (e cio
soprattutto quando la persona muore in un modo molto brutto,
violento, oppure molto giovane). Questo ¢ un aspetto importan-
te: se c’¢ una sofferenza personale, fisica, psicologica, morale, c’¢
una colpa. Il concetto di colpa, legato alla malattia e alla morte,
¢ molto arcaico. Pero, ancora oggi, la prima cosa che il malato
si domanda, in caso di malattia grave, ¢ “perché a me? Cos’ho
fatto di male?” Questo concetto arcaico ritorna in un contesto
del tutto diverso, moderno. Mi permetto di fate un esempio:
un effetto non voluto della nostra “cultura della prevenzione”
¢ che quando una persona si ammala ¢’¢ chi immediatamente
(e cito un caso che conosco bene) gli chiede: “Ma non hai fatto
la prevenzione”? Ritorna il concetto di colpa. Perché quando
si arriva 2 quel momento di grande fragilita, che ¢ la malattia,
queste concezioni arcaiche non restano confinate in un pensiero
prelogico o alogico, ma convivono con un pensiero che accetta
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forme razionali, scientifiche di comportamento. Non ¢ un caso,
ad esempio, che nei reparti ospedalieri ci siano moltissimi tituali
magici, dei quali ci si accorge poco, ma che persistono. Ad esem-
pio, una persona che deve fare una operazione un po’ impegna-
tiva la si saluta dicendo “dai, che ti rimettono a nuovo, che poi
torni pit bello di prima”. Sono forme minime che consistono
nello sdrammatizzare una situazione che si riconosce come po-
tenzialmente pericolosa.

Dalla consapevolezza molto forte della drammaticita e del-
la fragilita dell’essere umano davanti alla malattia e alla morte
derivano la gran parte dei dispositivi terapeutici che le culture
hanno messo in atto per favotire la guarigione. Dispositivi che
sostanzialmente lavorano su tre temi. Il primo ¢ quello della pro-
tezione: se io sono vulnerabile al male e lo sono di piu in alcu-
ni moment, allora in quei momenti ho bisogno di protezione.
Tutti noi ricordiamo pratiche popolari che andavano in questa
direzione. Pensate ai tabu alimentari nei confronti della donna
gravida per cui si dice “non mangiare questo perché non si sa
mai...”. La letteratura etnologica ¢ ricchissima di esempi di tabu
che si impongono non solo alla donna gravida ma anche al ma-
tito, il quale deve evitare certi comportamenti perché altrimenti
la moglie avra un parto difficile. Cito ancora le donne brasiliane
dell’interno che, dopo aver partorito, rifiutavano di lavarsi con
lacqua fredda perché pensavano che ci6 avrebbe fatto loro del
male. In un momento nel quale il corpo ¢ esposto ad influenze
potenzialmente negative, occorre difendersi. Da qui, allora, tutti
ivari amuleti — gli infermieri li conoscono bene — che si ritrova-
no sotto il cuscino dei malati.

Laltro concetto importante ¢ quello di “restaurazione”. Se
la malattia mi deriva dallitrompere brutale del male, di questo
male metafisico di cui io sono vittima, allora la terapia potra
essere restaurare, ritrovare, ricercare un centro vitale. In questo
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senso la terapia si avvicina ad una vera e propria “conversione”.
Oggi, ad esempio, accanto alle terapie che propone la biome-
dicina, ce ne sono molte altre. So di ospedali che propongono
opuscoli illustrativi per i malati oncologici trattando delle varie
medicine non allopatiche. Tra queste anche i culti terapeutici che
si reggono proprio su questa idea: se vuoi guarire devi convertir-
ti, devi cambiare un po’ il tuo stile di vita. La versione biomedica
puo essere: “mangia meno grassi” o “riduci il colesterolo”, la
versione simbolico-religiosa, e uso questo termine con tutte le
cautele, ¢ “cambia il tuo modo di affrontare la vita”. Dunque, tre
significati: protezione, restaurazione e conversione. Segnalano
Pambiguita della malattia che, a volte, puo trasformarsi in una
opportunita. Ricordo una sacerdotessa brasiliana del candomblé
la quale mi diceva: “io sono diventata una sacerdotessa a segui-
to di una grave malattia. Ho scoperto che questa malattia era
una “chiamata” e di questa chiamata io sono responsabile”. Per
questi motivi era diventata guaritrice. Se osservate, anche nella
nostra tradizione popolare i guaritori sono sempre persone che
hanno imparato sulla loro pelle che cosa voglia dire essere malati
e che sono riusciti a uscire da quella crisi drammatica di disgre-
gazione di sé stessi che puo essere la malattia. Percio essi hanno
un fascino che possiedono solo loro, proprio per la loro espe-
rienza forte. Si nota immediatamente, ad esempio, che quando
una persona si trova in una condizione di malattia un po’ difficile
la prima cosa che fa ¢ andare a chiedere lumi a chi questa espe-
rienza I’ha gia vissuta, magari al vicino di casa, magari al parente.
Si costruisce cosi una sua maniera di vedere le cose, una sua rap-
presentazione della malattia che spesso ¢ molto distante, molto
lontana, magari anche contrapposta a quella che gli suggerisce il
sistema sanitatio.

Trattiamo ora dei riti funebri, una delle cose piu interessanti
che si possano studiare presso le popolazioni non occidentali ma

22







